Kulutbhususe ja ravikindlustuse eelarve mdju hinnang

Teenuse nimetus GALAKTOSEEMIA SOELUURUNG

Taotluse number 1138

1. LUhikokkuvote taotlusest

Uue teenuse ,Galaktoseemia sOeluuring” lisamise ettepaneku Eesti
tervishoiuteenuste loetellu tegi Eesti Meditsiinigeneetika Selts.
Parilikud ainevahetushaigused (a/v haigused) avalduvad enamuses vastsindinu- ja/voi
imikueas.
Klassikalise galaktoseemia skriininguks kuivatatud vereplekist vOetakse igalt vastsiindinult
umbes 36 tundi péarast stindi (kBigis Eesti keskhaiglate, tldhaiglate ja regionaalhaiglate juures
olevates sunnitusosakondades ja lastehaiglates) kannast mdned veretilgad, mis tilgutatakse
seejarel Guthrie kaardile (spetsiaalne filterpaber verepleki kogumiseks), kuivatatakse ja
saadetakse spetsiaalsesse laborisse (TU Kliinikumi Uhendlabori geneetikakeskus). Testkaardid
saabuvad laborisse vdhemalt kaks korda nddalas. Laboris sisestatakse vaststindinu andmed
analliisi saabumise pédeval labori infosusteemi ning seejarel 1-3 pdeva jooksul tehakse
kvalitatiivne GALT aktiivsuse maaramine kuivatatud vereplekist kasutades modifitseeritud
Beutleri skriiningtesti. Positiivse testi tulemuse korral korratakse sama analtiusi hiljemalt Ghe
60péeva jooksul. Juhul kui korduv test on ka positiivne (nditab GALT aktiivsuse puudumist)
kutsutakse laps koos vanematega tdiendavate uuringute tegemiseks pediaatri VOi
meditsiinigeneetiku vastuvGtule. Ravi (laktoosivaba dieet) alustatakse kohe, enne kinnitavate
analliiside tulemuste saabumist kuna haiguse kulg vdib olla fataalne. Juhul kui taiendavad
analliusid siiski ei kinnita galaktoseemia diagnoosi, laktoosivaba dieet IGpetatakse.

Haigekassa

2. Teenuse kulude (hinna) pdhjendatus

Tabel 1. Teenuse kirjeldus ,,Galaktoseemia séeluuring*

Ressursi kood Ressursi nimetus Kaitur Kogus Uh'ku Kulu Markused
hind kokku
PER0117 Laboriarst/ spetsialist min. 1, 0,4376 0,44
PER0201 Hooldustoétaja min. 0,5 0,1305 0,07
PER0506 Laborant/ bioanalUitik min. 5, 0,2224 1,11
PER0509 Ode min. 5, 0,2224 1,11
Seade proovide
uus kaitlemiseks protseduur 1 0,0939 0,09
Labor V - molekulaar-
PIN103000 diagnostika min. 5 0,0452 0,23
Protseduurituba (vere
PIN993001 vOtmine) min. 5 0,0368 0,18
Reaktiivide
YKMI0REOS baaskomplekt (1EUR) | EY' 5 0,068 0,34
Uhekordsete vahendite
YKM10AB04 komplekt (1 EUR) Eur 18 0,068 1.22
0ST4413 Patsiendi haldus maaratlemata 0,10 0,924 0,09
0OST4403 Med. Transport EUR 5,50 0,064 0,35
KOKKU 5,24

Tabelis 1 on vélja toodud taotluse ja sarnaste teenuste kirjelduste pdhjal uue teenuse kirjeldus
ja piirhind, milleks esialgselt kujuneb 5,24 EUR.
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Uue teenuse lisamisel tervishoiuteenuste loetellu on vajalik erialaseltsiga l&bi arutada
testkaartide transport laborisse ja tervishoiuteenuse nimetus.

3. Kulude vdrdlemine alternatiivsete teenuste kuludega
3.1. teenuse kulude vdrdlus alternatiivse teenusega

Alternatiivseks teenuseks ,,Galaktoseemia s6eluuringule* kuivatatud vereplekist on teenus
,L»Ainevahetushaiguste séeluuringud* ( kood 66138) piirhinnaga 8,86 EUR.

Reksos(l;gm Ressursi nimetus Kaitur Kogus Uhr:r']lfju k}ZEILUu
PER0117 Laboriarst/spetsialist min. 5 0,438 2,188
PER0201 Hooldustdotaja min. 0,3 0,131 0,039
PER0506 Laborant/bioanaltititik min. 10 0,222 2,224
PERO0509 Ode min. 5 0,222 1,112
PIN103001 Labor I protseduur 1 0,206 0,206
PIN993001 Protseduurituba - teraapia min. 5 0,037 0,184
SDM101074 | Spektrofotomeeter protseduur 1 0,690 0,690
YKM10ABO04 | Uhekordsete vahendite komplekt Eur 9,6 0,068 0,653
YKMI10REOQ5 | Reaktiivide baaskomplekt Eur 19,8 0,068 1,346
YKM99ABO0?2 | Protseduuri abivahendite komplekt tikk 0,09 1,360 0,126
0ST4413 Patsiendi haldus maératlemata 0,1 0,924 0,092

KOKKU 8,86

Alternatiivne teenus on 3,62 eurot kallim taotletava teenuse hinnast.

Eestis on 1dbi viidud klassikalise galaktoseemia valikskriiningut 1996. aasta algusest alates.
Antud projekt juurutati kui tihel 2 kuu vanusel maksatsirroosiga vastsiindinul diagnoositi
vahetult peale surma galaktoseemia. Valikskriiningu kdigus tehakse igale vastsiindinule, kellel
on kliiniline kahtlus galaktoseemiale, uriinist skriiningtest suhkrutele (Benedickti test)
tervishoiuteenus koodiga 66138 (Ainevahetushaiguste sdeluuringud). Kahtluse korral
alustatakse kohe galaktoosi vaba dieeti. Lapsele ei anta rinnapiima ega piimasegusid. Positiivse
testi korral tehakse tépsustav analiiiis uriinist . monosahhariidide GCMS analiiiis (teenuse kood
66139) mille alusel on véimalik kinnitada voi vélistada klassikalise galaktoseemia diagnoos.
Reeglina kulub selleks 1-2 péeva.

3.2. patsiendi poolt tehtavad kulutused

Kulutused puuduvad.
3.3.tulemuste hindamine ja vordlemine alternatiivsete teenuste tulemustega

Alternatiivse teenuse korral on analiisi tulemused samad. Alternatiivne teenus koodiga
66138 on kallim 3,62 euro vorra.

Ajavahemiku 19962015 on alternatiivse skeemi (valikskriining kliinilise kahtluse puhul)
alusel diagnoositud 11 klassikalise galaktoseemia haigusjuhtu. Selle pohjal on haiguse
esinemissagedus Eestis 1:19 700. See tulemus on iiks kdorgemaid Euroopas. Kahjuks on selle
aja jooksul ikkagi surnud 2 vastslindinut (1996. ja 2012. aastal) galaktoseemia tottu (liks
haigusjuht on olnud ka arutusel ravikvaliteedi komisjonis).

Klassikalise galaktoseemia haiguse simptomid kujunevad varakult, sageli enne
skriiningutulemuste laekumist. Seet6ttu on galaktoseemia skriiningu korral oluline analtdsi
tulemuste kiire laekumine ning efektiivne logistika. Klassikalise galaktoseemia diagnoosi
korral saavutatakse loodetav suremuse vahenemine ,kui skriiningu tulemused on haiglatele
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kéattesaadavad esimese elunédala 16puks. Praegu saabuvad vastsiindinute skriiningu tulemused

stnnitusmajadele lapse 12.-16.elupéeval (ITK Naistekliiniku andmetel).

Oluliseks diskussiooni kohaks galaktoseemia skriiningu korral on ka suur valepositiivsete

testide osakaal.

Taotluse esitaja eeldab, et seoses galaktoseemia skriiningu juurutamisega diagnoositakse

Uks haigusjuht 1-2 aasta jooksul

3.4. kulutdhususe uuringud taotletava teenuse kohta

Kulutdhususe uuringuid taotletava teenuse kohta ei otsitud.

4. Teenuse luhi- ja pikaajaline m&ju ravikindlus kulude eelarvele

Tabel 3.Taotluse andmete alusel prognoositakse uuringu mahud aastate 18ikes jargmiselt:

Teenuse nimetus 2017 2018 2019 2020

Galaktoseemia sdeluuring 13500 13 500 13500 13 500
Tabel 4. M6ju ravikindlustuse eelarvele lahtuvalt prognoositud mahtudest

Teenuse nimetus 2017 2018 2019 2020

Galaktoseemia s@eluuuring 70 740 70 740 70 740 70 740

Ainevahetushaiguste s6eluuringud 119610 119610 119610 119 610

Kokku -48 870 -48 870 -48 870 -48 870

Galaktoseemia s6eluuringu lisamisel tervishoiuteenuste loetellu on ravikindlustuse kulu
eelarvele 70 740 eurone lisakulu. Samas on see 48 870 eurone kokkuhoid vdrreldes
alternatiivse teenuse kasutamisega.

5. Teenuse mdju teenust osutavatele erialadele planeeritavatele rahalistele mahtudele ja
seos teiste erialadega

Teenuse osutamine kuulub meditsiinigeneetika laborimeditsiini ja pediaatria eriala
valdkonda. Teenust osutatakse ambulatoorselt.

6. Teenuse vaar- ja liigkasutamise majanduslikud mdjud

Vaéar ja/voi liigkasutust antud teenuse osutamisel ei ole. K&iki elussundinud vaststindinuid
koheldakse vOrdselt. Vanematele pakutakse vBimalust nende vastsiindinu testimiseks antud
skriininguprogrammi raames. lgal lapsevanemal ja&b 6igus antud skriiningprogrammis
osalemisest keelduda.

7. Teenuse optimaalse kasutamise tagamise voimalikkus l&abi kohaldamise tingimuste.

Kohaldamise tingimused on vajalikud, et tagada skriiningu tulemuste ké&ttesaadavus
esimese elunddala jooksul. Teenuse lisamisel tervishoiuteenuste loetellu vajalik erialaseltsiga
l&bi arutada.

8. Kokkuvote

Klassikalise galaktoseemiaga vastsiindinud surevad esimese elu kuu jooksul kui ravi ei
alustata Oigel ajal.

Klassikalise galaktoseemia sdeluuringuks kuivatatud vereplekist on olemas modifitseeritud
Beutleri skriiningtest, mis on (ks kdige lihtsamaid ja odavamaid skriiningteste ning
labiviimiseks ei vajata keerulist aparatuuri. TU Kliinikumi Uhendlabori geneetikakeskuses on
vajalik aparaat olemas.
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Kvalitatiivne GALT aktiivsuse maaramine kuivatatud vereplekist kasutades modifitseeritud
Beutler skriiningtest on SA TUK uihendlabori geneetikakeskuses juurutatud oktoobris 2015.a.
Samal ajal alustati ka Ule Eestilist pilootprojekti galaktoseemia skriinimiseks teadusprojekti
PUTO0355 raames (TU eetikakomitee luba 252/T-17 19.10.2015). Pilootprojekti planeeritakse
l&bi viia véhemalt 2016.a. 16puni.

Taotluse esitamise hetkeks oli galaktoseemia skriining tehtud 1442 vastsundinule, kelledest 14
(0,97%) on esimene test olnud positiivne, kuid kordustest naitas normaalset tulemust. Uhel
juhul on ka kordustest olnud positiivne ja vastsiindinu kutsuti valja tdiendavatele uuringutele,
kus galaktoseemia diagnoos ei kinnitunud

Eksperdi hinnangul oleks Eestis mdistlik teha pdhjalik analiiis alustatud pilootprojekti
tulemuste pohjal ning selle alusel otsustada uue teenuse ,,Galaktoseemia skriining* liilitamist
tervishoiuteenuste loetellu
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Vastus

Selgitused

Teenuse nimetus

GALAKTOSEEMIA SOELUURING

Ettepaneku esitaja

Eesti Meditsiinigeneetika Selts

Teenuse alternatiivid

Ainevahetushaiguste sdeluuringud (66138)

Kulutdhusus

Kulutdhususe uuringuid taotletava teenuse kohta ei otsitud.

Omaosalus Ei ole

Vajadus Prognoosi kohaselt 13 500 analiiisi aastas

Teenuse piirhind 5,24 EUR

Kohaldamise Vajalikud Kohaldamise

tingimused tingimused on
vajalikud, et
tagada skriiningu
tulemuste
kattesaadavus

esimese elunadala
jooksul. Teenuse
lisamisel
tervishoiuteenuste
loetellu vajalik
erialaseltsiga labi
arutada.

Muudatusest tulenev
lisakulu
ravikindlustuse
eelarvele aastas
kokku

Uue teenuse korral 70 740 EUR
Alternatiivse teenuse korral 119 610

Uue teenuse
lisamisel TTL —i
kokkuhoid 48 870
eurot vorreldes
alternatiivse
teenusega.

Luhikokkuvote
hinnatava teenuse
kohta

Klassikalise galaktoseemiaga vastsiindinud surevad
esimese elu kuu jooksul, kui ravi ei alustata digel ajal.
Klassikalise galaktoseemia sdeluuringuks kuivatatud
vereplekist labiviimiseks TUK (ihendlaboris aparatuur
olemas.

Olemas on modifitseeritud Beutleri skriiningtest, mis
on tiks kdige lihtsamaid ja odavamaid skriiningteste.

Eksperdi hinnangul
on Eestis
otstarbekas teha
alustatud
pilootprojekti
(teadusprojekti
PUTO0355 raames)
tulemuste pohjalik
analiius ning selle
alusel otsustada
klassikalise
galaktoseemia
\vaststindinute
skriiningprogrammi
lulitamine
tervishoiuteenuste

loetellu.
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