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Sissejuhatus

Hemofiilia on parilik vere hiubimisstisteemi haigus, mis
mojutab vere htuubimisomadusi. (VII,VIII ja IX f.def)

Peamine labimurre hemofiiliapatsientide ravis on
toimunud juba 40 aastat tagasi esimese polvkonna
hGubimisfaktori kontsentraadi kasutuselevotuga.

Probleemiks on vahene tahelepanu hemofiilia
patsientidele osutatavatele tervishoiuteenustele ja
kehtestatud nouete vastavusele, mis on enamasti
seotud ravimite korge hinnaga ning valitsuse madala
prioriteediga.



Hemofiilia hooldust ja ravi jalgivad
organisatsioonid

World Federation of Hemophilia (WFH)

Ule 50a. arendanud ja tdiendanud erinevaid
veritsushaiguste ravi ja toimetulekuga seotuid
programme

WFH voimaldab:
o spetsialistide arengut,
edendades tervishoiutdootajate spetsialiseerumist,

o koolitusprogrammide korraldamist toenduspohiste
juhiste alusel




European Haemophilia Consortsium (EHC)
o koondab Euroopa patsientide organisatsioone

European Association for Haemophilia and Allied
Disorders (EAHAD)

o Kiliinilise ravi edendamine
o hariduse ja toenduspohiste teadmiste propageerimine

o Tervishoiuteenuste kvaliteedi jalgimine, labi andmete
registreerimise EUHANETI programmi alusel.



Registreeritud Euroopa
Hemofiiliaravikeskused EHTC/ EHCCC

o http://www.euhanet.org/MappedCe
ntres.aspx

o Euroopa Hemofiiliaravikeskuste kaks
liiki:

EHTC(European Haemophilia
Treatment Centre)

EHCCC(European
Haemophilia Comprehensive

Care Centres)
Keskus kindlustab kohalikku

igapaevast abi koosto0os : > hool
EHCCCga taseme raviteenust ja hooldust

kui kolmanda taseme haigla

Keskus kindlustab kdérgema


http://www.euhanet.org/MappedCentres.aspx
http://www.euhanet.org/MappedCentres.aspx

Certification Count

EHCCC
EHTC
UNDER REVIEW

Applications By Country

United Kingdom
Germany
Portugal
[taly

France
Belgium
Switzerland
Netherlands
Spain
Czech Republic
Greece
Bulgaria
Austria
Sweden
Turkey
Ireland
Ukraine
Norway
Poland
Belarus
Finland
Georgia
Hungary
Macedonia
Malta
Romania
Serbia
Slovakia
Slovenia
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Euroopa Hemofiilia-ravikeskuste ja
kompleksravikeskuste sertifitseerimise
tingimused

Hemofiiliahaigetele taieliku juurdepaasu tagamiseks
koikidele kliinilistele vajadustele ja vastavatele
laboratoorsetele teenustele tuleb luua kompleksravi
keskused:

o Comprehensive Care Centres (CCC)
o Haemophilia Treatment Centres (HTC)



EHTC
Ravikeskus kannab hoolt vahemalt 10
veritsushaiguse diagnoosiga patsiendi eest.

Ravikeskus kindlustab:

o Patsientide veritsushaiguse diagnoosi, ravi, jalgimist ja
taastusravi

o Juurdepaasu ohutule, efektiivsele ja optimaalsele ravi
tasemele.

o 24t juurdepaas erakorralisele abile

o Kindlustab baas diagnostikat ja monitooringut
huaubivushairete diagnoosimisel labori toetusel

o Rakendama vajadusel immuuntolerants-induktsioonravi
(ITT) ja kontrollima veritsust




EHCCC-

Kannab hoolt vahemalt 40 veritsushaiguse diagnoosiga
patsiendi eest

o Voimaldab 24t teenust kogenud personali poolt;

o voimaldab inhibiitorite ravi; omab juurdepaasu
immuuntolerantsi teenusele,

o Kindlustab hemofiilia pt. ohutu ja efektiivse
faktorikontsentraadi kattesaadavuse.

Taiskasvanud ja eriti lapsed peavad saama vaikseima
voimaliku patogeenide ulekanderiskiga ravimit;



EHCCC

Omab laborit, mis allub valisele kvaliteedikontrollile;
Omab 24t analtusivoimekusega laborit:

haiguse diagnoosimine

Monitooring

inhibiitorite digeaeghe maaramine

Juurdepaas geneetikalaborile;

Juurdepaas reumatoloogilistele ja/voi ortopeedilistele
teenustele;

o Juurdepaas hemofiiliahaigete probleemidest teadliku
flUsioterapeudi teenustele
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Kattesaadav:

O O O O O O

FUsioterapeut
Sotsiaaltdootaja
Tegevusterapeut
Pstihholoog
Hambatehnik

on voimeline ennetavaks tegevuseks, eriti lastel ja
muudel selleks vajalikel juhtudel;voimaldama sidemeid
kogukonnaga

|labi viima kliinilist auditeerimist; tagama meditsiinioppe
olemasolu; osalema teadustdods;

omama kogemusi hemostaasi valdkonnas ja pidama

kinni hemofiilia konsensuslikest ravijuhistest, mis
peavad olema kattesaadavad igas Euroopa riigis.



Eestl populatsioon-1,32 mil|

Kolm ravikeskust kaasasltndinud veritsushaigustega
patsientidele:

o SA Pohja-Eesti Regionaalhaigla
o SA Lastehaigla
o Tartu Ulikooli Kliinikum



Hemofiilia korral on verejooksu ilmingud otseselt seotud huubimisfaktori
tasemega veres:

Huubimisfaktori tase on <1% Raske hemofiilia
Huubimisfaktoritase on 1-5% Mo&oddukas hemofiilia
Huubimisfaktori tase on 5-40% Kerge hemofiilia

Eesti Hemofiilia A-74 (2012 a.)

Kokku 8

Raske 3 1 12 5
Moodukas 1 1 3 9 6
Kerge 4 1 6 12 4

Eesti Hemofiilia B-8 (2012 a.)

Hemofiilia B -
Raske 4
Kerge 4

Profulaktlisel ravil Hem.A -8
Hem.B -3



Hemofiilia ravi pohimotted

Optimaalne hemofiilia patsientide toimetulek soltub:

O

O
O
O
O

Verejooksu ennetamisest

Liigeste ja lihaste kahjustuste ennetamisest
Ravijargsete tlusistuste valtimisest:

- Inhibiitorite tekkest

-Veretoodete kaudu levivate viirusinfektsioonide
ennetamisest

Kuid nende eesmarkideni joudmine eeldab

tervishoiutootajate poolt tohusat ja jarjepidevat
meeskonnatood



Multidistsiplinaarse meeskonnatoo
pohimotted

Hemofiiliapatsientidele osutavate eriarsti teenuste vajadus
polikliinikus:

O
O

O

1x aastas ja lapsed iga 6 kuu tagant

Hemofiiliade vastuvott: raske-ja moododuka hemofiiliaga
pt. 1x3 kuu jooksul,+ vastavalt vajadusele

Kerge hemofiiliaga 1x aastas

Hematoloogi vastuvott: raske-ja mooduka hemofiiliaga
patsiendid 2x aastas

kerge hemofiilia korral 1x a. kui ei esine probleeme.



Hemofiiliapatsiendiga tootava vajaliku
meeskonna profiil Euroopas

Hemofiiliat podevate patsientide tohus ravi, elukvaliteet ja
toimetulek eeldab multldlstS|pI|naarset meeskonda ja
head koost66d meeskonnas:

o Hematoloog

v Ode - koordineerija LABOR! 24/7
v Fusioterapeut

v Tegevusterapeut

v Sotsiaaltootaja

v Psuhholoog

S

amuti peaksid meeskonnas olema vajadusel
konsultantidest:

Ortopeed
Reumatoloog
Infektsionist
Gastroenteroloog
Geneetik
Hambatehnik
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Multidistsiplinaarse abi pohimotted 1

Patsiendiopetuse arendamine:
o lahtudes patsientide vajadustest
NB! Patsiendikesksus!

o oluline uurida patsientide patsiendiopetuse vajadusi ja
nende rahuldamise hetkeseisu

Probleemide valjaselgitamine, tootulemuste ja raviplaani
hindamine on voimalik mitmete toenduspohiste
hemofiiliaalaste kogumike abil mis jagunevad:

o Funktsionaalse ja fuusilise seisundi hindamise skoorid
(HAL, Gilbert, HIHS,FISH)

o Veritsus probleemide hindamise skoorid
Mis jagunevad

o Uld-diagnostilised skoorid

o Sumptom-spetsiifilised



Ravimata, voi ainult VKP

FVIII kontsentraat 10-
20 000 Ul/pat/ aastas

FVIII kontsentraat
noudmisel 30-50 000
UI/pat/aastas

Noudmisel, vahene
profulaktika 70-80 000
UI/pat/aastas

Profiulaktika 0-15 aastasena
100-120 000 Ul/pat/ aastas

Surm alla 6-aastasena

Halvatud, vahenenud aktiivsus
Tusistused 20-eluaastatel

Vahenenud aktiivsus
Tusistused 30-eluaastatel

Voimaldab moningat aktiivsust
Tusistused 40-eluaastatel

Elu tavalise aktiivsusega ; ei esine
ortopeedilisi kahjustusi,
normaalne elu



Hemofiilia Eestis

Eesti hemofiiliauhing 1992a., liitus WFH-ga 1994.a
2011 a.51-liiget
2014 +30 liiget

Regulaarsed koosolekud ja suvelaagrid

Koost6d SA PERH,TUK,SA Lastehaigla

Veritsushaiguste vastuvott (SA PERH) 1x kuus
o (vv.hemostasioloog+o0de)
o Hemofiilia kabinet SA PERH al.2012 a

o Kaksikkeskuse loomine Sept 2012. twinning Helsinki
Univesity Central Hospital, heakskiidetud WFH poolt
2013a.-4a.projekt
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Hemofiillia Eestis

Puudujaagid
FEVIIL hilvi . | il | Eesti Haigel
poolt al. 2008. aastal (lastele), 2009 (patsientide igas

vanuses), 2010,2011,2012,2013
2014 .a faktori taotlemine retseptiravimina- otsus

kaalumisel, voimaldab parandada faktori kattesaadavust
pt. kaugematest piirkondadest

Riikliku hemofiiliahaigete registri puudumine

Hemofiilia pt. voimaldatud 2 operatsiooni aastas
(erakorralisena +1)

Hemofiilia pt.kindel hemostasioloog al. jaanuar 2015-ei
ole otstarbekas?

Hemofiilia ode?

Hemofiilia ode +EKG
Hemofiilia 0de + tavavastuvotud
Hemofiilia ode +.....?7?



Hemofiilia Eestis
Tulemused

SA PERH Taastusravis teostatud flsioteraapia protseduurid
hemofiiliahaigetele

2014
Sept

FUsioteraapia




Hemofiilia Eestis
Tulemused

Dgn. A-hem. Raske 0%
27.a noormees enne ja parast molema polve
endoproteesimist — HAL kusimustik
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Tanan tahelepanu eest!

[ here & alwogs o way.




