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ABSTRACT

Title: Factors influencing satisfaction with healthcare system in juvenile idiopathic

arthritis patients’ transition adult care.

Juvenile Idiopathic Arthritis (JIA) is an inflammatory joint disease that is diagnosed in adolescents
up to 16 years of age. In 1998-2000, the average incidence rate of JIA in Estonia was 21.7:100 000
in children younger than 16 years, and the prevalence on 31 December 2000 was 83.7:100 000 in
children younger than 16 years (Pruunsild, 2007: 60).

The objective of this bachelor’s thesis was to study how young patients’ satisfaction with health

care is influenced by transition to adult care. The following research questions were posed:

e What factors influence patients’ satisfaction in transition from paediatric care to adult care?

e What obstacles are present in the transition process?

5 qualitative semi-structured individual interviews were conducted with 23-to-30-year-old people

who have been diagnosed with JIA and who have transitioned to adult care.

The transition from paediatric rheumatology to adult rheumatology in Estonia is sudden. The time
between informing the patient and cessation of paediatric treatment is short. Patients are not
automatically transferred to adult care, but oftentimes must individually look for an adult
rheumatologist. This may lead to discontinuation of treatment while the patient is waiting for a

new appointment.

The analysis showed that in transition from paediatric to adult care patients’ satisfaction is
significantly influenced by communication and having a trusting relationship with health care
professionals. In paediatric care patients’ have only one physician, but in adult care they have
different attending physician every visit. This causes noticeable decrease of satisfaction in young
patients who have transitioned. Additionally, confidentiality and being respected by health care

professionals are important factors in satisfaction.

The transition to adult care should start earlier than the current age range of 18-19 years. Transition
at an earlier age should also be allowed considering the young patient’s character, development
and activity of illness. An effective transitional system should be established through which the
patient is transitioned to a doctor who will remain the same. This can prevent discontinuation of

treatment and long waiting times for patients.

It is advisable to have a meeting with the paediatric and adult rheumatologists and the patient to
discuss the medical history before the patient is transitioned to adult care. It should also be possible
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for the patients to familiarise themselves with the adult department/hospital prior to transition in
order to reduce the anxiety, fear and confusion associated with transition.

Keywords: patient satisfaction, transition to adult care, juvenile idiopathic arthritis, young adults
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SISSEJUHATUS

Siinse bakalaureusetd6 eesmérgiks on uurida juveniilse idiopaatilise artriidiga noorte patsientide
rahulolu {ileminekuprotsessiga pediaatrilisest ravist tdiskasvanute ravisse ning kaardistada

peamised takistused.

Juveniilne idiopaatiline artriit on pdletikuline liigesehaigus, mis diagnoositake kuni 16. aastastel
noorukitel. Aastatel 1998-2000 oli juveniilse idiopaatilise artriidi (JIA) keskmine
esmashaigestumus 21,7 juhtu 100 000 kuni 16-aastase lapse kohta ning levimus 31.12.2000
seisuga 83,7 juhtu 100 000 kuni 16-aastase lapse kohta (Pruunsild, 2007: 60).

Teadaolevalt pole varem Eestis 1dbi viidud uurimusi, mis késitleks noorte iileminekuprotsessi
tdiskasvanute ravisse ja kuidas see mojutab nende rahulolu tervishoiusiisteemiga. Teema valik
tulenes ka autori isiklikust huvist. Autor on vabatahtlikuna to6tanud ligikaudu viis aastat
rahvusvahelise patsiendiorganisatsiooni juures ning selle aja jooksul muuhulgas osalenud
selleteemalisel iileeuroopalisel iimarlaual ning teistel rahvusvahelistel konverentsidel ja

aruteludel.
Lahtuvalt t66 eesmargist piistitati jargmised uurimiskiisimused:

e Millised tegurid kujundavad patsientide rahulolu iileminekul pediaatrilisest ravist

tdiskasvanute ravisse?

e Millised takistused esinevad iileminekuprotsessis?

Toos antakse teoreetiline iilevaade patsientide heaolust tervisesiisteemis ning patsientide
tervisesiisteemiga rahulolu mojutavatest teguritest. Samuti kirjeldatakse liihidalt juveniilse
idiopaatilise artriidi vorme ja levimust ning pediaatrilisest ravist tdiskasvanute ravisse iilemineku

protsessi.

Uurimuse raames viidi 1dbi 5 kvalitatiivset poolstruktureeritud individuaalintervjuud 19-30.
aastaste patsientidega, kellel on juveniilse idiopaatilise artriidi diagnoos ning kes on kokku

puutunud tileminekuga téiskasvanute ravisse.

Autor tdnab oma juhendajaid nende vdga viairtuslike kommentaaride eest ja toetuse eest t60
valmimisel. Samuti tdnab autor siidamest Maio Vanikot ja Marika Innot, nende nduannete eest
erialakirjanduse ja tervisestatistika (voi selle puudumise) osas, Aleksandr Michelsoni, Kaupo

Koppelit, Katariina Innot ja Hanna-Kristiina Liivat.



I TEOREETILINE ULEVAADE

Tervis on rohkem kui haiguse puudumine - see on ressurss, mis voimaldab inimestel realiseerida
oma piitidlusi, rahuldada oma vajadusi ja toime tulla keskkonnaga, et elada pikka, produktiivset ja
viljakat elu. Selles tdhenduses voimaldab tervis sotsiaalset, majanduslikku ja isiklikku arengut,

mis on aluseks heaolule (Herrman, Saxena, Moodie ja Walker, 2005: 4).

Eristatakse negatiivseid ja positiivseid ning funktsionalistlike ja kogemuslikke tervise
definitsioone. Naiteks levinud meditsiiniline definitsioon, mille jargi on tervis haiguse puudumine,
on negatiivne (Nettleton, 2013: 38), sest see defineerib tervist 1dbi millegi olemasolu, antud juhul
haiguse, puudumise ning ei defineeri tervist kui mdistet. Samas funktsionalistliku definitsiooni
jargi on tervis voime osaleda tavaparastes sotsiaalsetes rollides (Parsons, 1979, viidatud Nettleton,
2013 kaudu). Herzlich (1973, viidatud Nettleton, 2013 kaudu) eristab kolme tervise maistet: tervis
vaakumis (health in vacuum; vihjab haiguse puudumisele), tervise reserv (reserve of health;
bioloogiline voime haigusele vastu voidelda voi sellega kohaneda) ning tasakaal (equilibrium;

normaalne tervis, harvaesinev).

Haiguseid jaotatakse akuutseteks voi krooniliseks. Akuutsed haigused on liihiajalised ja vilja
ravitavad, nditeks nohu ja viirushaigused. Taastumine toimub mdne péeva jooksul, meditsiinilise
sekkumisega voi ilma. Kroonilised haigused on pidevad, pikaajalised mitte-nakkushaigused.
Nende arenguetapid vdivad olla ettearvamatud: tavaliselt on neil "salakaval algus" ja kuigi
stimptomid vodivad kodikuda ja muutuda ning olemas on ravimid, ei ole nad vilja ravitavad ning
puuduvad haigestumiseelsesse seisundisse naasmise voimalused (Larkin, 2011: 104). Viimase
kahe sajandi jooksul on iiha suurenenud nihe akuutsete ja krooniliste haiguste haiguskoormuse
vahel. Kroonilised haigused on hetkel peaaegu 60% koigist surmapohjustest kogu maailma
(Larkin, 2011: 105).

Kroonilised haigused vodivad inimeste elu segi paisata. Need vodivad mojutada inimeste
identiteeditunnet ja tulevikulootusi. Kroonilise haiguse mdjude tottu tuleb igapdevaelu iimber
korraldada vastavalt sellele, mida inimene v3ib ja saab teha, nagu néiteks to6iilesanded ja vaba aja
tegevused (Larkin, 2011: 107). On leitud, et vanus mdjutab krooniliste haiguste hdirivat moju;
neil, kellel diagnoositakse haigus noorena, tekib tdenédolisemalt depressioon, samas kui eakad
inimesed pigem ootavad selliseid haigusi ja aktsepteerivad neid vananemise osana (Larkin, 2011:
108). Kroonilise haiguse poolt pohjustatud héiringu ulatust mdjutab ka habiméargistamine. Teiste
negatiivsed reaktsioonid vdivad mdjutada identiteeti, nad voivad tekitada kdhklusi eneses ning

enesekindluse kaotust, enesevisioon mureneb ja tuntakse depressiooni (Larkin, 2011: 108). Stigma



tase sOltub siimptomite ndhtavusest, haigusest teadlikkuse ulatusest ja sellest, millisel maéral

haigus mojutab inimese suhtlemisvoimekust (Larkin, 2011: 108).

1.1. Heaolu ja rahulolu tervishoiusiisteemis

Heaolu definitsioone on mitmeid. Naiteks Seligman (2002, viidatud Diener ja Seligman, 2004
kaudu) on defineerinud selle kui inimeste positiivsed hinnangud oma elule, mis hdlmavad

positiivseid emotsioone, kaasamist, rahulolu, tdhendust.

Diener ja Seligman (2004) on vilja toonud erinevate uuringute tulemused, mis néitavad, et heaolu
seostatakse pikaealisusega, tervisliku kaitumisega, vaimse ja fiilisilise haigusega, sotsiaalse
seotusega, produktiivsusega ning erinevate fiilisilise ja sotsiaalse keskkonna faktoritega. Naiteks
kdrgem heaolutase on seotud viahenenud haiguste ja vigastuste riskiga, parema immuunsiisteemi
funktsioneerimisega, kiirema taastumise ja pikema elueaga (Ostir, Markides, Black ja Goodwin,
2000).

Sellest hoolimata on raske sOnastada iihtset tdhendust nii abstraktse ja olemuselt laiapohjalise
mdiste jaoks, mistdttu on antud t66s 1ahtutud patsientide rahulolust tileminekuprotsessi hindamisel
ja analiiiisimisel. Seega siinkohal v3ib patsientide rahulolu defineerida kui niitajat, millises
ulatuses on patsient rahul saadud tervishoiuteenuse osutajaga ning seetdttu on see olemuselt

lihtsamini hinnatav kui heaolu.

Patsientide aitamine nende eesmérkide saavutamisel on meditsiini pohieesmérk. Kuna patsientide
eesmirgid ja vdartused on viga erinevad, ei ole need demograafiliste ja haiguste tegurite pohjal
ennustatavad ja on muutuvad (Kravitz, 1998). Seega on ainus vdimalus on patsientidelt kiisida,

mida nad soovivad ja kas nende vajadused on tdidetud (Kravitz, 1998).

Rahulolevad patsiendid tdidavad tdendolisemalt ravikavasid, naasevad tdendolisemalt
plaanijargsetele visiitidele ja siilitavad ravi jarjepidevuse (kiilastades sama arsti) ning pddrduvad
toendolisemalt raviarsti poole, kui on haiged (Weiss ja Lonnquist, 2012: 289). On joutud
jareldusele, et patsiendid eristavad arsti tehnilist pddevust, mida neil on raske hinnata, ja visiidi
sotsiaal-emotsionaalseid aspekte. Seetottu omandavad need olulisema rolli ja on aluseks
patsiendipoolsele arsti hinnangule (Weiss ja Lonnquist, 2012: 289).Samas on skeptikuid, kes
usuvad, et patsiendi rahulolule keskendumine suunab piiratud ressursside ajastul tdhelepanu
eemale peamistest probleemidest nagu sobimatu ravi, vajaliku raviteenuse ebapiisav kasutamine,

Kliinilised véljundid nagu haigestumus, suremus ja tervislik seisund (Kravitz, 1998).



Patsientide rahulolu hindamine on metodoloogiliselt keeruline ning puudub iihtne ja iildine
arusaam, kuidas seda peaks tegema. Tugeva kontseptuaalse aluse ja tarbijate rahulolu jarjepideva
modtmisvahendi puudumine on viimase kiimne aasta jooksul viinud arvukate uuringuteni, mis
keskenduvad iiksnes patsiendi kogemusele, st hooldusalase kogemuse aspektidele, nagu ooteaeg,
pohihiivede kvaliteet ja suhtlus tervishoiuteenuste osutajatega, mis koik aitavad tuvastada ainelisi
prioriteete kvaliteedi parandamiseks (Bleich, Ozaltin ja Murray, 2009). Patsiendi kogemuse
hindamine saab tulevikus tdendoliselt jarjest rohkem tdhelepanu, kuna arstid ja haiglad on kasvava
surve all, et parandada ravi kvaliteeti ja patsientide ohutust ning vihendada teenuste maksumust
(Bleich, Ozaltin ja Murray, 2009).

Peamiselt on patsientide rahulolu hindamisel kasutatud kvantitatiivset 1ahenemist (nt Gallefoss ja
Bakke, 2000; Jenkinson, Coulter, Bruster, Richards ja Chandola, 2002; Thornton jt, 2017; Xesfingi
ja Vozikis, 2016). Sellel meetodil on aga olulised piirangud. Koige olulisem ja pikaajaline
probleem kiisitluste kasutamisel on kiisitluse kalduvus kirjeldada positiivseid vastuseid vorreldes
erinevate arvamuste ja argumentide kirjeldamisega, mida on voimalik saavutada kvalitatiivseid
uurimismeetodeid kasutades (Williams, 1994, Mclver ja Meredith 1998, viidatud Edwards jt.,
2004 kaudu). Williams, Coyle ja Healy (1998) viisid samaaegselt 1dbi patsientide rahulolukiisitluse
ja kvalitatiivsed individuaalintervjuud, et tuvastada rahulolu pohjused. Nad leidsid, et kuigi
patsiendid vdisid individuaalintervjuudes kirjeldada negatiivselt tajutud kogemusi, kajastus
kiisimustiku vastustes korge rahulolutase. Laiendatud kvalitatiivsetes intervjuudes kogutud
andmete analiilis lubas Williamsil jt. (1998) oletada, et kiisitlustulemustes kajastunud positiivsed
hinnangud olid vdéimalikud, kui pdrast negatiivset kogemust oli osalejatel voimalik kaaluda
tervishoiutdotajate kohustusi ja eksimusi ning tuvastada kergendavaid asjaolusid. Need
voimaldasid patsientidel suunata siiii halva ravi eest eemale nendega peamistelt kokku puutuvatelt

tervishoiutootajatelt, keda nad seejérel said positiivselt hinnata.

Tervishoiuteenuseid kasutavad inimesed kahtlevad tinapaeval tdendolisemalt meditsiinitootajate
oskustes ja otsustes kui varasemalt. RGhuasetus haiguste ennetamisele tdhendab, et patsiendid ja
tervishoiuteenuste kasutajad on meditsiinilistes kiisimustes palju paremini informeeritud kui
kunagi varem. Nende meditsiinialaste teadmiste suurenemisele on aidanud kaasa ka juurdepiis

internetile ja terviseteemade laiem kajastus meedias.

Teisest kiiljest on leitud, et interneti-arutelufoorumid, mis on mdeldud eriti terviseprobleemidega
inimestele, joustavad (empower) neid kasutavaid patsiente. Seda seetdttu, et need kasvatavad
sotsiaalset kapitali ja sotsiaalset toetust 1abi emotsionaalse toe, instrumentaalse toe (nii formaalse

kui mitteformaalse) ning kogukonna iilesehitamise/kaitse kaudu (Drentea ja Moren-Cross, 2005),
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sest need aitavad kaasa sotsiaalsete voOrgustike loomisele (Larkin, 2011: 214). Selline
diskussioonirithm voib julgustada inimesi ka vastu seisma meditsiinilisele ldhenemisviisidele,

néiteks on tekkinud grupid, mis on vaktsineerimise vastu (Drentea ja Moren-Cross, 2005).

Internetist ja meediast saadava teabe kvaliteet ei pruugi siiski olla tagatud ja voib tekitada
ebakindlust (Larkin, 2011: 214). Seega mingib inimeste allikakriitilisus ning infootsimise oskus
jarjest suuremat rolli. Samuti on tdendeid, et arstid eiravad patsientide poolt toodud internetiteavet.
Seega on kiisitav, millisel mééral joustab patsiente kdsutuses olev teave neid reaalselt (Larkin,

2011: 214).

Tarbimiskultuuri juurutamise tulemusena tervishoiuteenuste kasutajate ja patsientide seas
osalevad patsiendid aktiivsemalt otsustusprotsessis. Keller (2004) on defineerinud
tarbimiskultuuri  14bi  turumajanduse ja tarbimisvabaduse, mida peetakse olulisteks
kodanikuvabadusteks. Samuti on ladnelik tarbijakultuur vihemalt teoreetiliselt impersonaalne ehk
voimaldab inimestele ligipdasu mis tahes kaupadele, kui neil on piisavalt raha (Keller, 2004). Téanu
tarbimiskultuurile on rohkem ametlikke kaebuste esitamise siisteeme. Sellised arengud on
julgustanud avalikkust olema suhtluses meditsiinitootajatega enesekindlamad ning viinud
kaebuste ja vadrravi siiiidistuste sagenemiseni (Lupton, 1997a). Lisaks on tdheldatud
patsientidepoolse vigivalla esinemissageduse kasvu arstide suunas (Elston, Gabe, Denney, Lee ja
O’Beirne, 2002).

Sellegipoolest niditavad moned uuringud, et hoolimata tarbimiskultuuri mdjust arsti-patsiendi
suhetele, ei vota patsiendid konsultatsioonide kdigus omaks tarbijalikku kéditumist ning nende
kaitumismustrid on sdltuvalt kontekstist kaasatumad ja enesekindlamad voi passiivsed (Lupton,
1997b). Lisaks on tuvastatud iileminek paternalistlikust suhtest egalitaarsele ehk vdordsusele
suunatud arsti-patsiendi suhtele. Selle hulka kuulub n.6. patsiendikeskse strateegia
kasutuselevotmine, kus valitseb parem vodimutasakaal ja rohkem koost6dd, ning mille puhul

kokkulepitud tegevus sdltub molema osaleja panusest (Lupton, 1997b).

Edwards, Staniszweska ja Crichton (2004) on vilja toonud kolm {ildist psithhosotsiaalset faktorit,
mis mdjutavad patsientide rahulolu ning avaldavad iileiildist mdju nendepoolsetele
tervishoiutdlgendustele ja tdlgenduste avaldumisele. Need on patsiendi rollist 1ahtuvad piirangud
tervishoius, patsientide eelistus sdilitada konstruktiivne sotsiaalne suhe nende hooldajatega ja
lahedastega, patsientide huvi sdilitada iileiildine positiivne véljavaade tervishoiusiisteemile ja -

tootajatele.
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Seoses arenguga patsiendikeskse tervishoiu suunas on hakatud tdhelepanu pdodrama noorte
kaasamisele ja noortesdbraliku tervishoiuraamistiku véljatootamisele. Naiteks Ambresin, Bennett,
Patton, Sanci ja Sawyer (2013) viisid 1dbi laiapdhjalise uurimuse, mille tulemusena toid vilja

noorte jaoks tervishoiuteenuste juures olulised kriteeriumid:

e Kittesaadavus: paindlik ajakava, vOimalus arsti juurest 1dbi astuda, asukoht
(tihistransport);

e Tootajate suhtumine: lugupidav, toetav, empaatiline, usaldusvéérne, aus;

e Teabevahetus: arengutasemega sobiv, arusaadav, aktiivne kuulamine, informatsiooni
pakkumine;

e Tootajate padevus ja oskused, nii tehnilised kui ka meditsiinilised: igakiilgne ja terviklik
lahenemisviis (nt tervise- ja ennetusteenuste pakkumine noorukite tervishoiu laiemas
mdistes, sealhulgas vaimne tervis, seksuaal- ja reproduktiivtervis jne.);

e Suunistest lahtuv hooldus: konfidentsiaalsus, autonoomsus, privaatsus, ravi jarjepidevus;

e Vanusele sobiv keskkond: puhas ja noortele orienteeritud (kujundatud noorte soove silmas
pidades) fliiisiline ruum, tervisealane teave, juurdepéds internetile, brosiiiirid ja infolehed;

e Kaasamine tervishoidu, osalemine, otsustusprotsessi kaasamine;

e Oiglus (equity) ja noorte diguste austamine;

e Seos kogukonnaga, suhtlusvorgustik, kogukonna toetus.

1.2.  Juveniilne idiopaatiline artriit

Rahvusvaheline haiguste klassifikatsiooni (RHK) hetkel Eestis kasutusel olev 10. versioon
defineerib juveniilset artriiti kui ,,enne 16. eluaastat algav ja iile 3 kuu kestev artriit lastel*“ (M08
juveniilne..., 2018). Maailma Terviseorganisatsiooni (World Health Organisation, WHO) poolt
2018. aastal avaldatud RHK 11. versioonis on definitsiooni tidiendatud jargnevalt: ,,Juveniilne
idiopaatiline artriit (JIA) on termin, mida kasutatakse Kkirjeldamaks teadmata pohjusega
poletikuliste liigesehaiguste rilhma, mis algavad enne 16-eluaastat ja kestab iile 6 nidala.
Defineeritud on kuus diagnoosi: siisteemse algusega juveniilne idiopaatiline artriit (varasemalt
tuntud kui Stilli haigus), oligoartikulaarne artriit, reumatoidfaktor-positiivne poliiartriit,
reumatoidfaktor-negatiivne poliartriit, entesiidiga seotud artriit (spondiilartropaatiad) ja

psoriaatilise artriidi juveniilne vorm.“(World Health Organisation, 2018a).

Juveniilse idiopaatilise artriidi tekkepohjused pole teada, kuid arvatakse, et haiguse teke on seotud
nii geneetiliste kui keskkonnast tulenevate faktoritega, millest tuleneb ka haiguse heterogeensus
(Ravelli ja Martini, 2007; Pruunsild, 2012: 114). Haiguse peamisteks siimptomiteks on
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hommikune liigeskangus véhemalt 15-minutit, mis leeveneb paeva jooksul, liigeste valu ja turse.
Ravi eesmirgiks on ennetada liigeskahjustusi ning saavutada haiguse remissioon (Wallace, 2005).
Ravi jaguneb kaheks: farmakoloogiline ning mittefarmakoloogiline. Mittefarmakoloogilises ravis
domineerib fiisioteraapia, mis keskendub lihaskoordinatsiooni treenimisele ja valu leevendamisele
(Hafner, Truckenbrodt ja Spamer, 1998). Farmakoloogilises ravis kasutatakse peamiselt kolme
tiilipi ravimeid: mittesteroidsed poletikuvastased ained (ing.k. NSAIDs), haigust modifitseerivad

antireumaatilised ained (ing.k. DMARDS) ning bioloogilised ravimid (Giancane jt., 2016).
Juveniilse idiopaatilise artriidi levinumad vormid

Juveniilne idiopaatiline oligoartriit ehk oligoartikulaarne juveniilne artriit on juveniilse
idiopaatilise artriidi kdige levinum vorm, mis moodustab peaaegu 50% koigist juhtudest (World
Health Organisation, 2018b). See on sagedamini tiitarlastel (80% juhtudest) ning algab 2.-4. aasta
vanuses. Tavaliselt on see asiimmeetriline ja m&jutab {ihte kuni nelja peamiselt alajasemete (polve
voi jala) liigest (World Health Organisation, 2018b).

Juveniilne idiopaatiline poliiartriit on JIA tiilip, mis mojutab viit voi enamat liigest esimese kuue
kuu jooksul parast algust. See mojutab sageli samu liigeseid keha mdlemal kiiljel ning on levinum
tiidrukute seas (World Health Organisation, 2018c). Jaguneb kaheks alatiiiibiks: seropositiivne ja
seronegatiivne (Pruunsild, 2012: 116). Seropositiivne poliiartriit moodustab 5-10% koigist
esinemisjuhtudest ning sellele on iseloomulik nii suurte kui véikeste liigeste siimmeetriline
haaratus (Pruunsild, 2012: 116) Seronegatiivne poliartriit esineb 17-30% koigist JIA
esinemisjuhtudest ning haigestuvad sageli vdikelapsed ja eelkooliealised ning eelpuberteediealised
(Pruunsild, 2012: 116). Haiguse algus vo0ib olla nii dge kui hiiliv, liigeste haaratus nii

stimmeetriline kui asimmeetriline (Pruunsild, 2012: 117)

Siisteemse algusega JIA ehk juveniilne siisteemne artriit moodustab 10-11% JIA juhtudest ja
seda iseloomustavad tosised liigeseid otseselt mitte mdjutavad ilmingud nagu korge palavik ja
nahal6ove. Artriidi esinemine on diagnoosimiseks hddavajalik, haiguse algstaadiumis ei pruugi
seda esineda. Mgjutatud kohtade arv on varieeruv (mono-, 0ligo- vdi poliiartriit) mdjutades nii
vadikesi kui ka suuri liigesid peaaegu stimmeetriliselt. Haigus on sugude vahel vordselt levinud

(World Health Organisation, 2018e).

Juveniilne psoriaatiline artriit moodustab viahem kui 10% koigist JIA juhtudest ning seda
iseloomustab psoriaasi kaasnevus artriidiga (World Health Organisation, 2018d). Kuni
kolmandikul kuni pooltel juhtudel eelneb psoriaasile artriit (Pruunsild, 2012: 117). Diagnoos
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esineb sagedamini tiidrukutel, haigestumine umbes 6. aasta vanuselt (World Health Organisation,
2018d). Nii suured kui viikesed liigesed on haaratud astimmeetriliselt (Pruunsild, 2012: 117).

Epidemioloogia

Pruunsild (2007: 60) andmetel oli JIA keskmine aastane esmahaigestumus (incidence rate)
1998-2000. aastatel Eestis 21,7:100 000 kuni 16.a elaniku kohta ning levimus (prevalence)
83,7:100 000 kuni 16.a elaniku kohta. Voib eeldada, et niitidseks on see kasvanud tanu paremale
teadlikkusele esmatasandi tervishoiutdotajate seas. Ajavahemikul 1998-2000 kasvas
esmadiagnooside arv kolm ja pool korda (Pruunsild, 2007: 62), mida on seostatud esmatasandi
tervishoiuteenuste pideva arendamisega (Pruunsild, 2007: 64). Perioodil 2006-2016.a on
esmahaigestumus tugevalt varieerunud (joonis 1). Aastatel 2013-2017 oli Haigekassa raviarvete
jargi (tabel 1) juveniilse idiopaatiline artriidi (M08) diagnoosikoodiga kokku 36620 ravijuhtu 8940

inimesel.
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Joonis 1. Juveniilse artriidi (MO8) esmahaigestumus 100 000 elaniku kohta iile koigi
vanuserithmade aastatel 2006-2016 (Tervise Arengu Instituut, 2018).

Tabel 1. M08 diagnoosikoodiga isikud, ravijuhud ja raviarvete summa aastatel 2013-2017
(Allikas: Eesti Haigekassa, viidatud Ravijuhendi algatus, i.a. kaudu)

Aasta Isikute arv Ravijuhtude arv Raviarvete summa (€)
2013 1795 7122 2 344 279
2014 1797 7489 2 627 486
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2015 1842 7510 2461 451
2016 1766 7398 2 317 360
2017 1740 7101 2202 961
Kokku 8940 36 620 11 953 538

Teadaolevalt puudub uuem statistika haiguse levimuse kohta alla 16-aastaste seas Eestis. Samuti
pole Eestis teadaolevalt 1dbi viidud statistilisi ja epidemioloogilisi uurimusi haiguse levimuse

kohta teistes vanusegruppides sh tdiskasvanute seas.
Psiihhosotsiaalne moju

Adam jt. (2005) uurimusest selgus, et 12—19-aastased ,,artriidi voi reuma” diagnoosiga noored
teadvustasid suuremat moju vaimsele tervisele, tervishoiuteenuste kasutamisele, koolile, téole ja
kodustele tegevustele vorreldes teiste krooniliste haigustega voi ilma krooniliste haigusteta
isikutega. Teised JIA-ga kaasnevad tervise- ja sellest tulenevad probleemid on osteoporoos,
giinekoloogilised probleemid, suurenenud &revus, depressioon (eriti hilisemas noorukieas),
madalam hinnang enda tervisele, raskused suhetes ja vdhenenud t66hdive (McDonagh, 2007).
Psiihhosotsiaalsete verstapostide (sh kutsealaste ja seksuaalsete) hilisem saavutamine on éra

mainitud mitmete krooniliste haigustega kaasnevana (McDonagh, 2007).

1.3. Uleminek tiiskasvanute ravisse

Noortel ( World Health Organisation (2014) jargi 10-19-aastased) on lastest erinevad vajadused
ja ootused. Nad on vilja kujundamas oma identiteeti ning omandamas autonoomiat, nende keha ja
vaim kasvab pidevalt ning nad katsetavad ja votavad erinevaid riske (Michaud, Vervoort ja Jansen,
2019: 238). Noored peavad tundma kindlalt, et nad padsevad iseseisvalt ligi tervishoiuteenustele,
mis holmavad ndustamist, ennetust ja ravi (Michaud jt, 2019: 238). Kuna perearstid keskenduvad
tiha enam vananeva elanikkonna ravile, vastutavad pediaatrid tulevikus iitha enam teismeliste voi
isegi noorte tdiskasvanute ravi eest (Michaud jt, 2018). . Noortele suunatud tervishoiuteenuseid
osutab pediaatriline meeskond, kellel tildjuhul puudub iilevaade noore eripdradest tervishoiu
kontekstis (Michaud jt, 2018), kuniks noored suunduvad tdiskasvanutele moeldud osakondadesse.
Selle lahendamiseks on Austraalias ja POhja-Ameerikas vilja to6tatud uus meditsiinisuund, mis
keskendub just noortele (adolescent health). See on hetkel joudnud vaid tiksikutesse Euroopa

riikidesse.

Uleminek tiiskasvanute ravisse (transition/transfer to adult care) on krooniliste

terviseprobleemidega noorukite sihtotstarbeline ja kavandatud liikumine lastele suunatud
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tervishoiusiisteemist tdiskasvanutele suunatud tervishoiusiisteemi (Blum jt., 1993). Ameerika
Pediaatrite Akadeemia (American Academy of Pediatrics jt., 2002) {itleb, et tdiskasvanute ravisse
tilemineku eesmidrk on maksimeerida elukestvat toimetulekut ja potentsiaali, pakkudes
kvaliteetseid ning arengule vastavaid tervishoiuteenuseid, mis jatkuvad katkematult noorte
patsientide liikumisel tiiskasvanuikka. Ulemineku probleemkohad ja definitsioonid v&ivad
oluliselt erineda sdltuvalt kultuurilisest taustast (Tucker ja Cabral, 2005). Naiteks mdnes riigis
peetakse lapsi tdiskasvanuteks 13. aasta vanuses st koigi iile 13-aastaste noorukite eest hoolitsevad
taiskasvanute tervishoiuteenuse osutajad ning eraldi noorukitele suunatud meditsiini traditsioon
puudub (Tucker ja Cabral, 2005).

Uleminekuks tiiskasvanute ravisse puudub dige aeg ja paindlik lihenemine on kdige olulisem
(Viner, 1999). Ajastus peab soltuma indiviidi arengulisest valmisolekust ja tervislikust seisundist
ning tiiskasvanute raviteenuste pakkujate vdimalustest. Ulemineku sihtvanus on siiski kasulik nii
tervishoiutootajatele kui ka noortele endile tileminekuks ette valmistamisel (Viner, 1999). Moned
kliinikud kasutavad kronoloogilist katkestust (erinevates kliinikutes 15 kuni 20 aastat). Mdned
programmid soovitavad planeerida patsiendi varajast iileminekut vanuses 10 kuni 12 aastat (Viner,
1999). Praktilisest vaatenurgast ldhtuvalt on paljude programmide eesmirk liikumine
pediaatrilisest ravist tdiskasvanute ravisse ldbi viia keskkooli 16petamisega iihises sotsiaalses
tleminekus (Tucker ja Cabral, 2005). Sageli voivad iileminekut dikteerida kohaliku

tervishoiusiisteemi administratiivsed eeskirjad (Tucker ja Cabral, 2005).

Eduka tilemineku saavutamiseks peab mdistma, et iileminek tervishoiu kontekstis on vaid iiks osa
laiemast kasvamisest iilalpeetavast lapsest iseseisvaks tdiskasvanuks (Rosen, 1995). Liikumisel
pediaatriast tidiskasvanutele suunatud tervisesiisteemi elavad noored 1dabi muutuse, mis on nii
stisteemne, Kkultuuriline kui Kliiniline (Rosen, 1995). McDonagh (2007) on kirjutanud, et
tileminekut ei tohiks kunagi pidada sprindiks v&i lihtsalt juhtumi tileandmiseks pediaatria
osakonnast tiaiskasvanute osakonda, vaid iileminek on tegelikkuses maraton, mis algab diagnoosi
saamise pdevast. Tucker ja Cabral (2005) on vilja toonud, et iileminek tdiskasvanute ravisse on
sujuv jarjepidev liitkumine, mitte tiksik administratiivne siindmus, mille raames patsient liigub
pediaatria osakonnast tiiskasvanute reumatoloogi kabinetti. Ulemineku Onnestumine voi
ebadnnestumine soltub sageli konkreetsete patsientide, nende perekondade ja tugisiisteemide ning

nende tervishoiuteenuste osutajate omavahelisest suhtlemisest (Rosen, 1995).

Pediaatrilisest ravist tdiskasvanute ravisse iilemineku raskused ei mojuta ainult Krooniliste
haigustega noorukeid. Enamiku noorte puhul on iileminek tdendoliselt dkiline voi juhuslik ning

ilma ettevalmistusteta (Rosen, 1995). Noored sobituvad halvasti perekeskse ja arengupdhise
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pediaatrilise paradigma ning tdiskasvanute meditsiinikultuuri vahele (Rosen, 1995). Pediaatriline
meditsiin sageli ignoreerib noorte kasvavat iseseisvust ja jarjest tdiskasvanulikumat kaitumist.
Taiskasvanute meditsiin tunnustab patsientide autonoomiat ning reproduktiivsuse ja to6hdivega
seotud kiisimusi, kuid jatab tdhelepanuta kasvu ja arenguga seotud kiisimused ja perekondlikud
probleemid (Rosen, 1995).

Pediaatrilise ravi ning tdiskasvanute ravi peamised erinevused on vélja toodud tabelis 2. Pirast
pediaatrilisest siisteemist lahkumist ei leia paljud noored tdiskasvanute tervishoiusiisteemis n.o.
meditsiinilist kodu enne, kui nad on erinevate asjaolude tdttu sunnitud seda tegema (Rosen, 1995).
Vahepealsel ajal eiratakse esmatasandi teenuseid ning akuutseid raviteenuseid saadakse

erakorralise meditsiini osakondades voi tildse mitte (Rosen, 1995).

Tabel 2. Pediaatrilise ja tdiskasvanute ravi erinevused (van Pelt ja Wulffraat, 2012: 256)

Pediaatriline ravi Tiaiskasvanute ravi
Perele orienteeritud Patsiendile orienteeritud
Uldarstlik, interdistsiplinaarne Multidistsiplinaarne
Sotsiaalse orientatsiooniga Haigusele orienteeritud
Mitteametlik Shkkond Ametlik 6hkkond
Téhelepanu  kasvule, arengule, koolile, | RGhk ravil, enesega toimetulekul, vastutulekul
sotsiaalsele toimetulekule

Euroopa Reumavastane Liiga (EULAR) ja Euroopa Pediaatriliste Reumatoloogide Selts (PReS)
on vilja tootanud jargmised soovitused, et tagada reumaatiliste haigustega patsientidele sujuv

tileminek pediaatrilisest ravist tdiskasvanute ravisse (Foster jt, 2016):

1. Reumaatiliste haigustega noortel patsientidel peaks olema juurdepéds korgekvaliteedilisele
ja koordineeritud tileminekuteenusele, mida osutatakse partnerluses tervishoiutootajate,
noorte patsientidega ja nende peredega, et adresseerida nende vajadusi individuaalselt.

2. Uleminekuprotsess peaks algama vdimalikult vara; varases noorukieas vdi noorukieas
vahetult pérast haiguse diagnoosimist.

3. Votmeisikutel peab olema iileminekuaja jooksul ,,otsene” suhtlus (ja vdhemalt
minimaalselt kaasatud noor patsient, vanem/hooldaja ning pediaatriliste ja tiiskasvanute
reumatoloogide esindajad). Enne ja parast tegelikku tileviimist peaks olema otsene kontakt
pediaatriliste ja tdiskasvanute reumatoloogide meeskondade vahel.

4. Individuaalsed iileminekuprotsessid ja areng tuleb meditsiinilistes dokumentides hoolikalt

dokumenteerida ja kavandada koos noore patsiendi ja tema perega.

16



5. lgal reumatoloogia teenusel ja kliinilisel vorgustikul — pediaatrilisel ja tiiskasvanutel —
peab olema kirjalik, kokkulepitud ja korraparaselt uuendatud tileminekupoliitika.

6. Peab olema selge kirjalik kirjeldus multidistsiplinaarsest meeskonnast, mis on seotud
tileminekuga nii kohapeal kui kliinilises vorgustikus. Multidistsiplinaarne meeskond peaks
sisaldama maééaratud iilemineku koordinaatorit.

7. Uleminekuteenused peavad olema keskendunud noorele patsiendile, olema arengu
seisukohalt asjakohased ja adresseerima noore patsiendi arengu keerukust.

8. Peab eksisteerima iileminekudokument.

9. Uleminekuga ja noortega tegelevatel tervishoiutddtajatel peab olema asjakohane viljadpe
tildise noorukite ravi ja juveniilsete reumaatiliste haiguste osas.

10. Téiskasvanute ravisse sisenevate noorte patsientide katkematu Kliinilise hoolduse ja
iileminekuteenuste osutamiseks peab olema kindel rahastus.

11. Uleminekuga seotud soovituste, standardite ja ressursside majutamiseks peab olema vabalt
kittesaadav elektrooniline platvorm.

12. Juveniilse algusega reumaatiliste haigusega patsientide tulemuste parandamiseks on vaja

tdoenduspdhiseid teadmisi ja praktikat.
Barjiarid
Hilises teismeeas vOi varases tdiskasvanueas noortel on ees olulised elusiindmused, mis on
keerulised isegi koige tervematele inimestele, ning kroonilise reumaatilise haiguse pddemine
raskendab nendega toimetulekut (Tucker ja Cabral, 2005). Kroonilise haigusega laste vanemad

voivad olla iileméadraselt kaitsvad ning see voib takistada noorukite sdltumatuse saavutamist

(Tucker ja Cabral, 2005).

Arengupsiihholoogid on leidnud, et olenemata elusiindmuste raskusastmest, olgu need siis
igapdevased probleemid vdi suured elusindmused, kipuvad teismelised valima iihe
toimetulekustrateegia ja kasutama seda kdikjal, olenemata olukorrast, ja sdltumata sellest, kas
teistsugune strateegia voiks olla sobivam (Gillibrand, Lam ja O’Donnell, 2016: 400). Keerukuse
puudumine toimetulekustrateegiates, peamiselt passiivsete toimetulekustrateegiate kasutamine ja
laialdane rakendamine, on votmeteguriteks, mis ennustavad kehva psiihholoogilist kohanemist
erinevate elusiindmustega ning korget drevuse ja depressiooni taset teismeliste seas (Gillibrand,
Lam ja O’Donnell, 2016: 401). Enamik teismelisi voivad arendada oskust kasutada erinevaid
toimetulekustrateegiaid, kui nad saavad selles osas tuge (Gillibrand, Lam ja O’Donnell, 2016:
401).
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Fox (2002) on barjdérina vilja toonud ka pediaatriliste osakondade tootajate viahese ettevalmistuse
noortele olulistel teemadel radkimiseks. Paljud tervishoiutdotajad ei tunne end Kkindlalt
suitsiidiriski, seksuaaltervise, uimastitarbimise, riskikditumise ja psiihhiaatriliste kaebuste
kasitlemisel (Fox, 2002). Samuti t0i Fox (2002) barjadridena vilja noortele suunatud

(O0ppe)materjalide vihesuse ja liiga lithikese vastuvdtuaja.

Samuti voib vOimetus tdielikult osaleda tavapirases tegevuses (nt spordis, pidudel) veelgi
isoleerida reumaatilise haigusega noori ja takistada eakaaslastega vastastikuste suhete arendamist,
mis on lahutamatult seotud vanematest iseseisvuse saavutamisega (Tucker ja Cabral, 2005).
Reumaatiliste haigustega noorukid ei pruugi samuti nduda adekvaatset voi digeaegset ndustamist

olulistes kiisimustes nagu seksuaalne tervis (Tucker ja Cabral, 2005).

Paratamatult on lapsepdlves kroonilist reumaatilist haigust pdodenud noored visinud pidevast
ravimite votmisest, arstivisiitidest ja teisest erinevana tundmistest ning sageli keelduvad nad ravist
(Tucker ja Cabral, 2005). Nad véivad vétta riske, mis ohustavad nende tervist (nt metotreksaati,
kasutav patsient, kes tarbib eakaaslastega koos suurtes kogustes alkoholi, kuigi see on ravimi
maksatoksilisuse tdttu ohtlik) (Tucker ja Cabral, 2005). Hiljemalt 18-aastaselt peavad enamik neist
iile minema tiiskasvanutele suunatud tervishoiuteenustele ning seda iileminekut peetakse
tervishoiusiisteemist vélja kukkumise korge riskiga perioodiks (Tucker ja Cabral, 2005). Seetottu
sellel perioodil range ajalise raamistiku seamine suurendab ohtu, et patsiendil tekib haigus(t)e

dgenemine voi tiisistused (Tucker ja Cabral, 2005).

Viner (1999) on vilja toonud, et noorte patsientide poolne vastandlik voi konfliktne kditumine
vOib kaasa tuua pediaatrite poolt varajase tilemineku alustamise. Sagedased tileminekuni viivad
stindmused on koolist lahkumine, kriisid nt rasedus voi enesetapukatse, patsiendi keeldumine
pediaatrilistes osakondades kdimisest vOi hea tervisliku seisundi kasutamine ettekddndena ravi
16petamiseks (Viner, 1999). Jarsku iileminekut, eriti kriiside tSttu voi sellest tulenevalt, et
pediaatrid ei suuda ravile mitteallumisega toime tulla, vdidakse noorte poolt tdlgendada kui nende

varasema ravimeeskonna poolse karistuse ja hiilgamisena (Viner, 1999).

Tucker ja Cabral (2005) on vilja toonud jargmised reumaatiliste haigustega noorte tiiskasvanute

ravisse eduka iilemineku barjédarid:
Patsiendipoolsed:

e ldbipdlemine;

e halb koostdovalmidus;

e piiratud teadmised haigusest ja ravist;
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e piiratud teadmised ravi mittejargimise pikaajalistest tagajargedest;
e cbapiisavad eneseviljendusoskused,

e vastumeelsus lahkuda tuntud ja usaldusvairsest personalist.
Vanematepoolsed:

e vastumeelsus minetada kontroll;

e vastumeelsus lahkuda tuntud ja usaldusvaérsest personalist.
Stisteemipoolsed:

o finantseerimise erinevused;
e noortele sobivate tervishoiuteenuste puudumine;

e mittesujuv informatsiooni edastamine vanade ja uute teenuseosutajate vahel.
Pediaatrilise ravimeeskonna poolsed:

e raskused patsiendist ,,lahti laskmisel®;

e tiiskasvanute reumatoloogilise abi piiratud kéttesaadavus.
Taiskasvanute ravimeeskonna poolsed:

e piiratud teadmised lapseeas alanud reumaatilisest haigusest ning noorukite arengust;
e patsientide iilemineku ebapiisav toetus voi koordineerimine ;

e mitmete teenuseosutajate piiratud kéttesaadavus.

Hazel, Zhang, Duffy, ja Campillo (2010) leidsid, et iile poole tdiskasvanute reumatoloogiasse iile
viidud noorte patsientide artriit oli jargneva kahe aasta jooksul ebapiisava jalgimine all ehk 52%
uuritud patsientidest ei tiitnud tileminekukriteeriumeid. See leid on iillatav, arvestades, et nende
valimis oli tdenéoliselt JIA spektri tdsisem osa, mida peegeldas nende JIA vormide esindatus, mis
toendolisemalt pisivad tdiskasvanueas edasi voi pdhjustavad pikaajalise puude. Nad vajavad
taiskasvanueas optimaalse toimimise tagamiseks noorukieas ja hiljem pidevat ja arenguga sobivat
ravi, kuid praegu ei ole kuni poolte noorte patsientide tileminek tdiskasvanute reumatoloogiasse
edukas ja on seetdttu negatiivsete tulemuste risk oluliselt korgem (Foster jt, 2017). Lisaks tdid
Hazel jt. (2010) vilja, et madalama haigusaktiivsusega patsiendid ei lédbinud suurema

tdendosusega iileminekut edukalt.

Reumatoloogia erialal on hetkel méarkimisvaarne puudujadk ileminekuteenuste osutamisel ja neid
hdlmavavad endas tervishoiutdotajate ebapiisav koolitus noorukite tervishoiuga seotud iilemineku

osas (Foster jt, 2017). Tulemuseks on noorte patsientide vajaduste puudulik moistmine ja
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hindamine, noorte patsientide (ja/vdi nende vanemate/hooldajate) iileminekuks puudulik

valmisolek ning usaldusvéirsete kvaliteedinditajate puudumine (Foster jt, 2017).

Enamuses Euroopa Liidu riikides, sh Eestis puuduvad terviklikud juhised ja eeskirjad, mis tagaksid
ravi jarjepidevuse erinevate krooniliste haigustega noortele, kes liiguvad pediaatrilisest ravist
taiskasvanute ravisse (Lundstroem Kamionka ja Taylor, 2018: 35) Naiteks Eestis on need
sonastatud aktiivsus- ja tdhelepanuhdirega patsientide iileminekuks tdiskasvanute ravisse
(Lundstroem Kamionka ja Taylor, 2018: 90), kuid puuduvad autismispektri hiiretega patsientide
jaoks (Lundstroem Kamionka ja Taylor, 2018: 35). Seega voib oelda, et tegemist on kiillaltki
levinud probleemiga. Samuti jdéb selgusetuks, kuidas on ametlike juhiste puudumisel tagatud, et
ravikvaliteet ei halveneks iileminekul tiiskasvanute ravisse ja ei tooks kaasa piisivaid kahjustusi

patsientide tervisele.

Teadaolevalt pole varem Eestis 1dbi viidud uurimusi, mis késitleks noorte tileminekuprotsessi
taiskasvanute ravisse ja kuidas see mdjutab nende rahulolu tervishoiusilisteemiga. Maailma néitel
paistab, et sellised uurimused on vajalikud, kuna protseduurid tihti puudulikud (e.g Foster jt, 2017,
Lundstroem Kamionka ja Taylor, 2018) ja pole selge, mis mééral see patsientide rahulolu mojutab.
Seega piistitati selle t66 raames eesmaérgiks uurida juveniilse idiopaatilise artriidiga noorte
patsientide rahulolu iileminekuprotsessiga pediaatrilisest ravist tdiskasvanute ravisse ning

kaardistada peamised takistused.

Léhtuvalt t60 eesmérgist pistitati uurimiskiisimused: millised tegurid kujundavad patsientide
rahulolu iileminekul pediaatrilisest ravist tdiskasvanute ravisse ja millised takistused esinevad

iileminekuprotsessis.
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Il METOODIKA

Uurimuse ldbiviimiseks kasutati kvalitatiivset meetodit. Uurimuse eesmirgiks oli uurida juveniilse
idiopaatilise artriidiga noorte patsientide rahulolu iileminekuprotsessiga pediaatrilisest ravist

tidiskasvanute ravisse ning kaardistada peamised takistused..

Sageli on kvalitatiivse ldhenemise eesmargiks on moista iiksikisiku seisukohta: tdhelepanu
keskmes on tdhendused, mida uuringus osalejad omistavad oma sotsiaalsele maailmale (Bowling,
2009: 380). Kvalitatiivne uurimisviis kirjeldab sonadega, mitte numbritega, sotsiaalseid fenomene
labi vaatluste, intervjuude, elulugude jne (Bowling, 2009: 380). Kuna antud teemat pole
teadaolevalt varasemalt Eestis késitletud, siis on siinkohal kvalitatiivse uurimisviisi kasutamine

koige maistlikum.

Kvalitatiivset uurimisviisi iseloomustab paindlikkus: see on suunatud inimeste kogemuste,
arusaamade ja tdlgenduste moistmisele ning voimaldab juba labitud uuringuetappe iimber hinnata
uute teadmiste tekkimisel (Laherand, 2008: 24). Flick (2007: 28) on vilja toonud, et kvalitatiivsete
uuringute juurde kuulub ka piitie reflekteerida teema, uurimiskiisimuste ja meetodite sobivust ning

lisaks ka uurija taju norkasid kiilgi.

Kvalitatiivsetel meetoditel on eelised kvantitatiivsete meetodite ees olukordades, kus ei ole
varasemalt teadaolevaid teadmisi, tundlike teemade puhul, kui soovitakse teemat voimalikult
laiapohjaliselt uurida voi induktiivseid hiipoteese piistitada (Bowling, 2009: 380). Induktiivse
lahenemisviisi puhul alustatakse andmete ja informatsiooni kogumisega, mille pdhjal sOnastatakse
tildised jdreldused ja/vdi hiipoteesid edasiseks uurimiseks (Bowling, 2009: 131). Samuti
voimaldab kvalitatiivsete meetodite iseloom t66 jooksul muuta uurimuskiisimusi, kuid sellisel
puhul tuleb kaaluda erinevaid aspekte, nditeks ega muutus ei donesta uurimuse terviklikkust ning

ei muuda projekti mahtu liiga suureks (King, Horrocks ja Brooks, 2019: 55).

2.1. Andmekogumismeetodid

Uurimuse raames plaaniti 1abi viia 6-10 poolstruktureeritud individuaalset stivaintervjuud 19-30-
aastaste patsientidega, kellel on juveniilse idiopaatilise artriidi diagnoos ning kes on kokku
puutunud iileminekuga tdiskasvanute ravisse. Poolstruktureeritud intervjuu voimaldab saada
spetsiifilisemat informatsiooni kui struktureerimata intervjuu, kuid teemale ldhenemine on
jatkuvalt siivitsi (Bowling, 2009: 407). Selle meetodi puhul juhib intervjueerija vestlust avatud
kiisimusi kiisides, mis on eelnevalt intervjuukava koostades paika pandud (Bowling, 2009: 407),
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kuid erinevalt struktureeritud intervjuudest, pakub paindlikust ja voimalust kiisida tdiendavaid

kiisimusi.

Intervjuukava (Lisa 1) koostamisel ldhtuti t66 teorectilises osas Kirjeldatust. Kava on jaotatud
teemaplokkideks, et lihtsustada selle jélgimist vestluse ajal. Kiisimuste koostamisel poodrati

tahelepanu sellele, et sonastus oleks avatud ja voimaldaks teemat siivitsi tundma Sppida.

Intervjueeritavate leidmised lahtuti mugavusvalimist. Selle kasuks otsustati ldhtuvalt autori
isiklikest kontaktidest antud kogukonnas. Mugavusvalimi puhul, nagu nimetus {itleb, toimub
kaasatavate isikute valimine uurijale mugavalt nt kergesti kittesaadavate inimeste seast nagu
pereliikmed, sobrad ning teised koostddaltid inimesed (Bowling, 2009: 207). Tdiendavalt otsiti
intervjueeritavaid kasutades sotsiaalmeediat ja organisatsioonide meililiste, mille jaoks koostati

Google Forms keskkonnas ankeet, mille kaudu huvilised said oma kontaktid edastada.

To60 raames intervjueeriti viite inimest, kellest iiks oli mees ja neli olid naised. Intervjueeritavate
vanused olid 23 a (liks inimene), 25 a (kaks inimest) ning 30 a (kaks inimest). Intervjueeritavad
hindasid oma teadlikkust haigusest keskmiseks ning ravivoimalustest keskmisest norgemaks.
Kokku leiti kuus intervjueeritavat. Neli intervjuud viidi libi vahetu vestluse vormis.UKs intervjuu
viidi 1dbi Skype’i teel, mistottu polnud intervjueerijal vestluse kdigus vdimalik jédlgida inimese

kehakeelt ja kiitumist. Uhe inimesega ei dnnestunud intervjuuaega kokku leppida.

2.2. Eetilised aspektid

Tervise ja tervishoiuga seotud teemad on tundlikud ning vajavad ettevaatlikku ja labim&eldud
lahenemist. Sellest tulenevalt on véga oluline, et uuringus osalejad annaksid informeeritud
nousoleku. Informeeritud ndusoleku tagamiseks koostati info ja ndusoleku vorm (Lisa 2), millega
paluti intervjueeritaval enne vestlust pohjalikult tutvuda ning seejérel allkirjastada. Ankeedile,
mille kaudu said huvilised veebikeskkonnas oma kontaktid edastada, samuti meilidele, mis

listidesse saadeti, lisati lithikokkuvote info ja ndusoleku vormis sisalduvast.

Intervjuu kava koostamisel poorati tdhelepanu sellele, et intervjuukiisimused oleks seotud ainult
intervjueeritava isikliku ndgemusega tervishoiust ning ei kitkeks endas kiisimusi, mis on seotud

haiguslooga, terviseseisundiga ja raviga.

Uuringus osalejate konfidentsiaalsuse tagamiseks kodeeriti isikuandmed vastavalt A, B, C...
soltuvalt intervjuu ldbiviimise ajast. Salvestatud vestlused ning t6o6tlemata transkriptsioonid
sdilitati kriipteerituna, et tagada konfidentsiaalsus ja vastavus kehtivatele andmekaitseseadustele.

T66 koostamisel jdeti vilja informatsioon, mille alusel oleks voimalik intervjueeritava isikut
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tuvastada, ning terviseseisundiga seonduv teave, mille intervjueeritavad vestluse kdigus tahtmatult

avaldasid.

2.3. Andmeanaliiiis

Lébiviidud intervjuude transkribeerimine telliti teenusena. . Kogutud andmete analiiiisimiseks
kasutas autor juhtumiiilest (cross-case) ehk horisontaalset analiilisi. Ta kodeeris transkriptsioone
avatud kodeerimist kasutades. Selle kodeerimisviisi eesmérk on viljendada andmeid ja ilminguid
moistetena (Laherand, 2008: 121). Esmalt koondati koik transkriptsioonid tabelisse, seejarel
toodeldi teksti programmis Microsoft Word, mille raames maérgiti vestluste transkriptsioonides
teemad erinevate varvidega, loodi temaatilised koodid ja esialgsed kategooriad. Saadud koodid ja
kategooriad koondati koos kodeerimismarkmetega ja vastavate tsitaatidega eraldi failis olevasse
koodipuusse (tabel 3) ning seejirel vaadeldi algselt toodeldud teksti uuesti ning lisati tdiendavalt

koode, kategooriaid ja tsitaate.

Tabel 3. Koodipuu.

Kategooria Alamkategooria Kood

1.1.1. Haigusteadlikkus
1.1.2. Raviteadlikkus
2.1.1. Rahul

2.1.2. Eiolerahul
2.1.3. Neutraalne

2.2. Taiskasvanute 2.2.1. Rahul
reumatoloogia 2.2.2. Eiole rahul
3.1.1. Definitsioon

1. Teadlikkus

2.1. Pediaatriline
reumatoloogia

2. Reumatoloogia

3.1. Korralduslik 3.1.2. Ulemineku vanus

3.1.3. Ravikorralduslik
3. Uleminek 3.1.4. Esimene visiit
3.2.1. Teadasaamine
3.2.2. Emotsioonid ja

3.2. Kogemus rahulolu

3.2.3. Pere ja ldhedased

3.2.4. Mbju

4. Arsti/dodedega 4.1.1. Uleminekul
suhtlus 4.1.2. Omadused

5.1.1. Tervishoiusiisteem
5.1.2. Uleminek

5. Muutmine
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Il TULEMUSED

3.1. Uleminekuprotsess ja sellega seonduvad takistused

Eestis toimub iileminek pediaatrilisest ravist tdiskasvanute ravisse 18-19 aasta vanuselt (tabel 4)
ehk ajastatud koos keskharidussiisteemist lahkumisega. Koik intervjueeritavad ilmtingimata ei
miletanud, mis vanuses iileminek toimus, kuid oskasid vélja tuua, et see oli glimnaasiumi viimases
klassis. Uleminekut vdib kokkuleppel arstiga edasi likkata ning see vdib toimuda hiljem, kuid see
on pigem erandlikul juhul. Samuti ei pruugi see olla enam aktsepteeritav, kuna antud néide leidis

aset ligikaudu 10 aastat tagasi.

Soltuvalt tervishoiuasutusest voib, aga ei pruugi toimuda patsiendi planeeritud edasisuunamine
taiskasvanutele moeldud ravisse. Haiglasiseselt toimub suunamine iihest osakonnast teise. Naiteks
Tartu Ulikooli Kliinikumi (TUK) Lastekliinikust suunatakse patsient edasi TUK Sisekliiniku
Sisehaiguste-reumatoloogia-endokrinoloogia osakonda, kuid see pole kindlaks reegliks ning
soltub erinevatest teguritest. Kui aga patsient saab niiteks ravi TUK Lastekliinikus, kuid
tdisealiseks saades soovib ravi saamist jatkata Tallinnas, siis suunamist ei toimu. Sellisel juhul
peab patsient kiisima perearstilt uue saatekirja ning otsima endale uue raviarsti. Sarnane on olukord

ka Tallinna Lastehaiglas ravi saanud noorte patsientidega.

Tabel 4. Intervjueeritavate tilemineku vanus ja tdiskasvanute ravisse suunamise toimumine

Intervjueeritav | Ulemineku vanus | Suunamine
A 19-20.a Ei

B 18-19.a Jah

C 18-19.a Ei

D 18.a Ei

E 18.a Ei

Kui suunamist pole toimunud, siis méngib olulist rolli perearst, kelle vastutusalas on uue saatekirja
vélja andmine. Kui kontakt perearstiga on puudulik voi ta pole olukorrast tdpsemalt teadlik, siis ei
pruugi sujuvat tdiskasvanute osakonda iileminekut toimuda. Pediaatrilisest ravist suunamise
mittetoimumine tdhendab ka seda, et noor patsient peab olema iildjuhul mitu kuud ravijarjekorras,

enne kui ta saab uue reumatoloogi visiidile ning sellega kaasneb ravi katkemise oht.

Mul on selles mottes ka perearst {ipris, on nagu véiga hea perearst, et tema ka
toetas. Et ahah, sul on uut reumatoloogi vaja, paneme su sinna kirja ja tédnna kirja
ja siis helista sinna ja tee seda ja nii ja siis kdik nagu tootas. Et seal ei olnud nagu
mingit keerukust voi rasket vérki. — C
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Kuna perearst oli sellega kursis, siis ta Kirjutas [saatekirja] ilma igasuguse
probleemita vilja. Mul on véga hea perearst nii, et ma ei saa mitte millegi tile
kurta. — E

Kui sa oled, ma ei tea, 18, siis ilmselgelt sa oled suhteliselt tundmatu minna
kuskile, helistada pigem kuskile ja leida mingisugune reumatoloog /--/ oli
konverents ja ma tegin suu lahti ja iitlesin, et minul raviarsti ei ole, ma [ravi] ei
saa, et mis elu ma elan. Ja siis pdhimotteliselt oli mul sekundiga n-6 konsiilium,
vist on dige sona, mind vaadati {ile ja anti mulle [ravi] tagasi. — D

Uleminek tdiskasvanute ravisse tuleb iildjuhul jirsult. Isegi kui noored patsiendid teadvustavad, et
teatud hetkel see aset leiab, siis pole tipsemalt teada millal ja mis edasi saama hakkab. Uleminek
tuleb {iillatusena ning selleks ettevalmistus puudub. Peamised tunded, mis sellega seostuvad on

hirm, drevus, teadmatus ning ,,fundmatus kohas vettehiippamine *“ (A).

Eks see teadmine, et ma ei saa ju igavesti kdia lastereumatoloogi juures vdis tulla
kuskil teismelisena, ma ei tea, kuskil 13, 14, 15. Et siis hakkab see maailmapilt
natukene muutuma ja tuleb see arusaamine natukene teisel tasemel, et k3ik ei ole
alati péris nii nagu sa tahad. — A

Seda tegelikult, kuna ma olen lihtsalt pidevalt nii vdikesest peale kdinud, siis see
oli kogu aeg teada, et kunagi tuleb minna, aga kuidagi nagu sellist, mina juba
miskit kuidagi méletan, et minu jaoks oli nagu aru saada, et juba siis pead minema,
kui 16 saad, et juba nagu varakult, aga et... /--/ Et pigem oli jah see, et kui aeg
kétte joudis, siis ma ise ka uurisin, et kui kaua peab, et siis nagu selgitati. — B

Ei, seda juttu nagu otseselt ei olnud, et mingist hetkest alates sa pead hakkama
kdima mingis uues kohas. Lihtsat {ihel hetkel tuli, et me ei vita sind enam vastu.
Et pigem oli nagu mingi siuke vérk. Et lihtsalt iihest hetkest tuli see, ahah, okei,
niitid sa oled umbes nii vana ja head aega. — C

Esimene visiit tiiskasvanute osakonnas

Soltuvalt haiglast ning suunamise toimumisest on esimene visiit tdiskasvanute osakonda
ambulatoorne voOi statsionaarne. Statsionaarse visiidi puhul kaasneb sageli segadus ja infopuudus,
miks see vajalik on, sest selle tagamaid pole selgitatud ning haiglas olemise ajal kontakt arstiga on

ebapiisav.

Mind voeti haiglasse sisse, info oli pidevalt hésti selline pigem vihene. Et sa tead,
et sa pead sinna korrusele minema, keda sa kiisid, kuhu, et see oli seal iileiildiselt
hésti vihene ja minu meelest siukest ootamist oli seal ka. No mulle {ildse ei meeldi
istuda ja oodata, et ma tahaks nagu kohe kdik &ra teha, kdik valmis saada ja dra
minna, aga et seda oli ka nagu hésti palju. — B
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Sellel ajal, mis ma olin seal jarelevalve all n-0, siis oli peamiselt arstiga. Aga see
suhtlus oli selles mdttes minimaalne, et ta tuli, iitles tere, kuidas liheb. Utlesin, et
noh nagu ikka ja ma ei saa aru, miks ma siin haiglas pean iildse olema, et jah,
okei, selge ja siis ndgin teda umbes jairgmine pédev uuesti ja ta litles, et tegime need
analiiiisid dra, mine koju. Seal vahepeal 6ed votsid, tegid proove ja viarke. — C

Esimese ambulatoorse visiidiga kaasneb drevus ja teadmatus. Uus keskkond ja inimesed tekitavad
hirmu ja segadust. Noored on tuttavast keskkonnast eemal ning ei tea, kuidas uues kohas asjad

toimivad, ning mis tipsemalt ja milline arst neid visiidil ees ootab.

Tead, kui tagasi, siis ilmselt ma motlesin midagi sellist, et issand, missugune uus
maja, uus koht, ma ei oska mitte kusagile minna. /--/ Noh registratuuri ma pidin
ju minema, siis mulle sealt 6eldi, kuhu ma pean minema, siit trepist iilesse ja nii
edasi, ja siis sealt keerata sinna ja siis sealt sinna ja siis sa kuuled neid seletusi ja
motled, et mul on endal juba niigi selline kerge drevus sees, et mis saama hakkab,
kas mind hakatakse millegagi torkima, mida minuga tegema hakatakse ja siis ta
annab mulle hiina keeles mingid seletused veel ka, ema on ka nagu néarvipundar,
mis toimub. Et ma arvan, et ma voisin olla jah kerges pabinas ja kerges segaduses
kindlasti. — A

Suurimaks ehmatavaks faktoriks voib pidada seda, kui selgub, et edaspidi on igal visiidil uus arst.
Sellega kaob juba tuttav turvavork ning seetdttu kaasnevad iga uue visiidiga samad hirmud, mis

olid ka koige esimese visiidi ajal uues osakonnas.

Tead, ega mulle ausalt 6eldes see asi ei meeldinud. Ma kiisin niimoodi alguses
péris mitu aastat. /--/ siis hakkas tegelikult vdlja kujunema ka, et ma tean, kes on
see arst, kes on teine arst, kes on kolmas arst, kellega ma saan rohkem rédkida,
kellega ma saan vihem réékida, et siis pohimdtteliselt nagu sa kujundad ennast ka
selle jargi. Et sa tead, mida nagu oodata enam-vihem. Et noh lihtsalt karastud
selle olukorraga mingi hetk, et sa /--/ lihtsalt lepid selle olukorraga, et ldhedki iga
kord uue arsti juurde. Noh vahepeal satud kellegi juurde tagasi ka, kes on juba
olnud, siis on natukene sellist dratundmisrodmu ka. Noh arst muidugi enam ei
maleta, aga ise ju ikka méiletad, kes sul oli. — A

Esimese visiidiga kaasnevad emotsioonid sdltuvad ka viga palju eelnevast tileminekukogemusest.

Kui edasi suunamist ei toimunud vdi iileminekuga kaasnesid komplikatsioonid, siis arsti juurde

paasemisega tekib kergendustunne ja rahulolu kasvamine.

No ilmselgelt ma olin vdga happy, et ma sain endale normaalsed arstid, sest nagu
ma aru saan, Eesti reumatoloogia nagu, mis on nagu [haigla nimi] iihed parimad

selles mattes votsid mind nagu vastu ja selles mottes mul on nagu sitamaani viaga
head suhted. — D
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Pere ja lihedaste kaasatus

Pereliikmete kaasatus iileminekuprotsessi soltub suurel méaéral peresisestest suhetest ning noore
isikuomadustest. Iseseisvam noor ei pruugi tunda vajadust pereliikmete voi lahedaste protsessi
kaasatuse jérele. Kuid teadmine, mis ees on ootamas, voib aidata noorel ennast ette valmistada
ning uue olukorraga kohaneda. Samuti méngib ldhedase abi, kellel on eelnev kogemus voi tutvused

olemas, rolli uue arsti leidmisel. Seda eriti, kui noorel pole aimu kuhu p66rduma peaks.

Ema oli vdga palju sellesse kaasatud. Mul ema on loomu poolest siuke viga suur
pabistaja ja muretseja ja tema voib-olla ei osanud ka selles mottes. /--/ Tema oli
jah hésti suur, muretses ja pabistas ja tema juba kiis seal oma mingi haigusega
ravil, et siis ta juba natukene tundis seda siisteemi. — A

,»Ma nagu, ma olen suhteliselt iseseisev olnud kdikide nende asjadega.” — C

Ema soovitas mulle iihte arsti, aga seal [haigla nimi] vottis mind vastu iga kord
mingid erinevad arstid ja siis ma loobusin seal kdimast. Et ma ldksin [haigla nimi]
niitid hiljuti ja mul on erinevaid arste olnud seal paris palju. — E

Pediaatrilise osakonna ja tiiskasvanute osakonna erinevused

Mitmed intervjueeritavad toid pediaatrilise reumatoloogia osas positiivsena vélja arstide ja teiste
tootajate abivalmiduse ning sdbralikkuse. Samuti tdid nad vélja, et neil oli liks raviarst, kellega oli
vajadusel voOimalik lihtne kontakti saada. Negatiivse kogemuse poolelt toodi vilja

tervishoiutdotajate poolne ebasobralik ja kinnine suhtlemisviis.

Tdesti Uli-lilisuper, et kui saab 6elda, et haigus on tore, vist ei saa 6elda, enamasti
haiglad tdhendavad seda, et ma ldhen sinna mingit tilka saama vdi mingit stisti
saama, mis on enamasti ndme ja valus, aga kui sul on nagu iilitore arst, viskab
nalja, kiisib, noh, kuidas sul 1dheb, kdoritab vahepeal silmi, et sul tuju tosta, siis
ma ei tea, minu meelest oli see vdga tore kogemus. — A

Ta alati nagu reageeris kohe, kui oli abi vaja. Et kui ema kirjutas voi helistas, et
kuulge, hullemaks on ldinud ja pdlv on paistes, kdia ei saa ja hiippab ringi nagu
viike jdnes, siis kutsutugi enam-vihem kohe sinna iilevaatusele ja kontrolliti {ile
jasiis vajadusel tosteti ravimeid ja vajadusel vihendati ja, soltuvalt siis olukorrast.
Et nad olid sellised kiire reageerimisega ja tildiselt hasti toredad, et elasid kaasa
sellele ravile niimoodi ikkagi. Et ei olnud sellist tuimust. — E

Ebasdbralik ja iileolev suhtumine voib vdhendada motivatsiooni kiia ravil; lapseeas saadav
ebameeldiv kogemus on meeles ka tdiskasvanuna ning vOib mojutada edasist hinnangut

tervishoiutdotajatele ja -siisteemile.
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Noh loomulikult on, mdned arstid on ka siuksed kurjad. Ma méletan, et see, kes
ildse minuga hakkas tegelema siis, kui mul juveniilne artriit vélja pandi, tema tegi
mulle dudsalt valu, ta oli tildse sellise tdreda olekuga ja see siist oli juba nii dudsalt
valus, et ma maétlesin, et jumala eest, kui ma pean hakkama edaspidi ka neid siiste
saama ja teeb see arst, siis ma lihtsalt ldhen hulluks. — A

Vaib-olla lastearstiga seoses, kui mina seal noorena iliksinda kéisin, siis selles
mottes oleks voinud olla selline lastesobralikum. Eks ma saan aru, et ta isiksus
oligi selline konkreetne, nii iitles, nii on, nii peab. Et iseenesest oleks vdinud nagu
inimlikum olla voi kuidagi. Kuidas ma iitlen, kas just mdistvam, aga itleme, et
tahad teinekord veel minna. /--/ Ta ei jatnud sellist sooja tunnet, sa teadsid, et sa
oled haige, sa pead minema, sul on seda ravi vaja, aga ta ei olnud sedasi, et selles
mottes, et sinuga nagu samal tasemel radkis. — D

Aga see ultraheli tddi ei meeldinud, punase peaga ja histi iilbe. /--/ ma ei
meeldinud talle kunagi. Ma isegi ei tea, miks, aga ma talle ei sobinud igatahes. — E

Erinevusena pediaatrilisest reumatoloogiast toodi vilja see, et tdiskasvanute osakonnas pole
emotsioonide nditamine aktsepteeritav. Tdiskasvanud inimeselt oodatakse, et ta saab koigega
hakkama. Téiskasvanuks saamist vdidakse késitleda kui vanusega seotud siindmust mitte kui
pidevat kasvamist ja arenemist. Seega on raske, kui noorelt ja virskelt {ihest siisteemist iile
lilkunud patsiendilt oodatakse kohe olukorraga kohanemist ja enesedistsiplineerimist ka
situatsioonides, mis vodivad emotsionaalselt ja fiiiisiliselt pingelised olla. See ootus vdib

peegelduda nooreni tagasi tuimuse ja hoolimatusena.

No ka selline, lastehaiglas nad on ikka kuidagi sellised hoolivamad voi sellised

nagu, nad kuidagi nagu muretsevad voi mdtlevad rohkem. Et néiteks ongi see, et

minule iildse e1 meeldi need ndelad voi torked vai ka see, et kui sa radgid midagi,

et a la siit kéest ei saa verd, et votke sealt teiselt poolt, et suures ma alati tunnen

seda, et nad ei kuula. Ja sa tdesti ei tohi mitte iihtegi pisarat valada, kui sa tunned,

et sa ei taha, et on valus, et sa oled suur inimene, et mis sul umbes viga on. Et

lastehaiglas oli tdiesti okei iile koridori rodkida, sest sul on reaalselt valus ja

loomulikult sa kardad ka. — B
Kui teised negatiivsed kogemused tulid vestluse kéigus esile, siis kiisimusele, mis ei meeldi(nud)
laste- voi tdiskasvanute reumatoloogia osakonna juures, vastates toodi vilja peamiselt
keskkonnaga seonduvaid elemente. Intervjueeritavad mainisid peamiselt ruumikitsikust ja
renoveerimiseaegset miira, kuid olulist rolli méngisid ka patsiendid, kellega samas osakonnas

ollakse. Vdoras keskkonnas, kus on tunduvalt vanemad patsiendid, kellega pole sama haigust ja

puudub iihine kokkupuutepunkt, voib kergesti tekkida isoleerituse ja draldigatuse tunne.
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No [tdiskasvanute reumatoloogias], mis minule jéttis jdllegi sellise kustumatu
jélje oli jalle see, et sa oled 18-19, sa oled ikkagi veel noor ja sinu timber on kdik
ainult vanad inimesed. Ja need vanad inimesed ei olnud isegi reumatoloogiast,
vaid Tartus on vihemalt nii, et nad on siseosakonnaga koos ja sa oled seal palatis
ja vidhemalt mul endal tekkis, endiselt tekkis lapse tunne, et ma olen nii noor ja
teised on nii vanad siin. Et see tekkis kuidagi nagu, siuke iiksilduse tunne tekkis
vOi see, et sa toesti oledki siin see ainukene noor. Et tditsa reaalne, et oledki, et nii
noori ei kohta siin vidga eriti ja see tdendosus, et tuleb keegi sama noor sulle
palatisse on ikka véga viike, et see oli kuidagi... Ja see oli nagu iga kord, kui ma
uutel visiitidel kéisin ja haiglas olin, et pdhimdtteliselt see vanade inimestega
koos. - B

3.2. Rahuolu mojutavad tegurid

Noorte rahulolu nende tervishoiuteenustega mojutab suurel maéédral tervishoiutdotajate
suhtlusoskus. Seda mainivad ka Zdunek jt (2019: 59), kes toovad vilja, et suhtlemine ja suhted
tervishoiutootajatega méngivad laste ja noorte jaoks esmatihtsat rolli ning on peamiseks
kvaliteedikomponendiks, mille jargi nad hindavad tervishoiuteenuse headust ja mida nad peavad
vajalikuks parandada. Noorte jaoks olulisteks aspektideks on suhtlemisoskus, positiivne
suhtumine nooresse ja lapsevanematesse, usaldusvéirne suhe ja professionaalsus (Zdunek jt, 2019:
59). Aruteluks avatust ja valmisolekut, noorega suhtlemine ja noore raviarvamuste arvestamist
peeti margiks, et tervishoiutdotaja austab neid. Noored rohutasid ka seda, et oluline on luua
usalduslik suhe oma tervishoiutéotajaga (Zdunek jt, 2019: 59). Sellise suhte iilesehitamiseks on
nende arvates oluline igal visiidil ndha sama tervishoiutodtajat: kohtumine sama
tervishoiutootajaga aitab neil pingevabalt vestelda, tunda end mugavalt ja ehitada iiles usalduslik
suhe (Zdunek jt, 2019: 60).

Ka intervjueeritavad véitsid, et nende rahulolu sdltub iihe kindla arsti olemasolust. Kui igal visiidil
on uus arst, pole patsiendil voimalik saavutada arstiga kontakti ja luua temaga usalduslikku suhet.
Selle tottu kahaneb oluliselt patsiendi rahulolu tervisesiisteemi ja oma raviga ning tekitab
pahameelt ja frustratsiooni. Patsiendid tunnevad, et neid ei kuulata ning nad peavad ennast pidevalt
kordama. Lisaks tekivad kahtlused informatsiooni liikumise osas ja hirm, et olulised faktid ei joua

oOigete isikuteni.

Ma tegelikult ei saanudki arstiga siukest vdga head kontakti. /--/ Mul ei olnudki
temaga sellist head kontakti ja /--/ ma tundsin, et ta oli kuidagi tikskodikne ja jadb
nagu kaugeks. Ja koik see, mis ma rddkisin nagu residendile, ma pidin hiljem
arstile uuesti radkima, mis minu jaoks tundus nagu nii mottetu kordamine — et ma
olen seda koike teile juba radkinud ja niitid ma radgin jélle, et milleks. Ja noh eks
ikka on nagu see hirm ka natukene, et kui sa riégid seda {ihele ja ta rdégib seda
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arstile edasi, siis midagi jaab sealt nagu saamata voi jah. Et juba selle pérast oleks
tahtnud nagu arstiga rohkem suhelda voi teda rohkem niha. — B

See on ikka raske, et sellele uuele arstile sa pead hakkama seda sama juttu koike
uuesti radkima. Et ta ei, ikkagi nagu, ja seda just siis nagu ma enne riékisin, et see
eelmine arst hakkas just siis nagu huvi tundma selle vastu, et kuidas siis asi 1dheb
eks ju. Ja et kogu seda asja nagu uuesti rddkima. — C

Arsti ja patsiendi vaheline usaldus ja kommunikatsioon on kvaliteetse ravi aluseks. Kui puudub
iiks nendest komponentidest, siis v0ib patsient saada ebaadekvaatset ravi. Noored rohutavad, et
suhtlus nende ja spetsialistide vahel peab olema kahesuunaline protsess. Nad tahavad, et arstid
austaksid nii nende teadmisi oma keha kohta kui nende tundeid, hirme ja tagasihoidlikkust (Freake,
Barley ja Kent, 2007). Usalduse puudumise tdttu vOib patsient jatta radkimata olulistest
siimptomitest nditeks hirmust, et teda stigmatiseeritakse, ei usuta voi naerdakse vélja. Samuti v3ib
tervishoiutdotaja, kas siis arst voi keegi teine, jétta patsiendi kaebusi tdsiselt vOtmata, mistdttu
voib digeaegne ravi jadda saamata ja dgeda haiguse korral tekkida komplikatsioone. Samuti on
just tilemineku juures oluline, et protsessis o0salevad tervishoiutdotajad peavad olema saanud
asjakohast koolitust iildise noorukite ravi ja lapsepolves algavate reumaatiliste haiguste kohta
(Foster jt, 2016).

[Tdiskasvanute reumatoloogias] iitlesid, et ei ole sul midagi. Esimene reaktsioon
oli, et ei ole sul midagi. Et nad vist ndevad péris palju seda kui tuleb juveniilse
idiopaatilise artriidiga patsient ja siis tegelikult 6eldakse, et sa oled sellest vélja
kasvanud voi midagi sellist. /--/ Nad iitlesid mulle, et ei ole sul midagi viga, sa
oled niitid terve. Vdga meeldiv, mul on vdga hea meel, et ma olen terve, kuigi
liigesed praegu annavad tunda. /--/ Ise nagu ei tunne, et péris terve olen. /--/
Utlesid, et neil on hea meel, tule umbes aasta pérast igaks juhuks tagasi, sest aastas
on ju nii mitu paeva ja mina kiin neist ainult ihel neil. Voib-olla lihtsalt oli hea
pédev. Aga siis ma kéisin teine pdev ka ja nad iitlesid, et jah, kdik on okei, ja noh
nii ta ongi ldinud. — C

Sellest tulenevalt voib usaldus ravivasse spetsialisti ning nende professionaalsus patsiendi silmis
kahaneda. Patsient vOib tunda vajadust oma kaebusi iile paisutada, et kindlaks teha, et neid
voetakse tOsiselt ning tagada enda jaoks efektiivne ja kiireloomuline ravi. Pikaajalise kroonilise
haigusega patsiendid tajuvad oma keha ning haiguse iseloomu ning tervishoiutodtajad ei tohiks

seda eirata ja korvale jatta.

Seda ma olen ka aru saanud, et isegi, kui asi voib-olla ei tundu nii halb endale,
siis ikka tuleb kaevata arstile, sest kui ei litle midagi, siis ei saa see kirja ka ja siis
jah...— B
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Kui nad niisama ei saa aru, et on raske, kui ma rddgin, et valutab ja on kange ja
ebameeldiv, siis peab nagu veits iile panema. Ja siis panime iile ja siis hakkasid
asjad nagu litkuma ja voeti kuulda ja pandi nagu... Et péris alguses oli voib-olla
see eestlase tagasihoidlikkus ka natukene, et ah, mis mul ikka nii viga viga on,
natukene valutab, natukene kange, aga et kui sellist tdsiselt kurba négu teha ja
Oelda, et koik on halb, nii raske on, et siis nagu... — C

Haiglas oli ainult iiks arst ja ta oli selline suhteliselt konkreetne. Utleme niimoodi,

et kui analiiiisid ei ndita valu, siis sa n-0 simuleerid, aga noh jah, {itleme, et ta alati

vottis su vastu. Et kui sa helistasid, siis oli sul see aeg olemas. Et selles mottes ta

oli viga paindlik. — D
Freake jt (2007) tdid vélja lisaks noorte soovi, et neid koheldaks indiviididena ja individuaalselt.
Samuti hea arsti/0e omadusena mainiti intervjuudes patsiendi kohtlemist indiviidina. Siisteemis,
kus patsient on iiks osa suuremast rotatsioonist, voib tekkida tdhtsusetuse tunne, mis samuti
vahendab rahulolu. Oluline on ka see, et arsti ja patsiendi iseloomud oleksid sobivad. Antipaatia
puhul on véga keeruline luua vajalikku suhtlustaset, et tagada efektiivne ja molemat osapoolt

rahuldav ravi.

Samuti kerkis esile konfidentsiaalsuse kiisimus. Noorte patsientide jaoks on oluline teadmine, et
nende poolt rddgitu jddb konfidentsiaalseks ning informatsiooni ei jagataks teiste
tervishoiutdotajatega ega vanematega. Samuti Freake jt (2007) labiviidud teaduskirjanduse
tilevaatest peegeldus see faktorina, mida noored tervishoiusiisteemi oluliseks peavad. Sellest
hoolimata ei pea enamus noortest konfidentsiaalsust absoluutseks mdisteks ning leiavad, et selle

murdmine on lubatud juhul kui noor inimene on ohus (Freake jt, 2007).

Naiteks mul oli [tervishoiutodtaja] vastuvott ja siis deldi seal vdga ilmselgelt, et
see jutt ei ldhe arstile, et see on personaalne voi isiklik, koik, mis radgid jaib siia,
siis ilmselgelt 1dksin ma iikskord iiles oma haiguslooga oma arsti juurde ja
ilmselgelt avasin iihe lehe, kus oli koik kirjas. Et selles mottes ikkagi, isegi, kui
sa oled noor laps, siis voiks ikkagi aus olla ja delda, et nagu a la 50% sellest 1dheb
ikkagi su raviarstile, et see on sellel eesmaérgil tehtud mitte see, et sa iitled lapsele,
kuule, tead see koik jadb meie vahele, aga tegelikult raviarst teab kdike, mida sa
seal radkisid. — D

Tervishoiutootajate omadused

Arstide ja 0dede puhul peetakse oluliseks head suhtlusoskust, empaatiavdimet, huvi oma t66 vastu
ning patsiendile individuaalselt 1dhenemist. Téhtis on ka sdbralikkus ja avatud l&henemine, et oleks
SO0V uuesti sama arsti voi oe juurde tagasi tulla. Samuti on oluline, et arst suhtleks ,,patsiendi
keeles* ning kuulaks, mida talle radgitakse. Hea arst ja dde ei tohiks olla kinnine ning kidakeelne,

temaga peaks olema lihtne kontakti saada.
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Kuulata, isegi kui sul on iikskdik, siis teha nigu, et sa kuulad teda ja sul ei ole
tikskdik. Sest ma saan aru, et arst on ka inimene ja ma usun, et tal on ka vahel
kopp ees, aga siis vOiks vahemalt iiritada teha nédgu, et sa kuulad. Et see on nagu
siuke, mis mulle on alati hinge l4dinud. — B

Ma arvan, et hea arst voiks alustuseks tunda huvi selle vastu, millega ta tegeleb
vOi mida ta teha voiks voi tegema peaks. Empaatiavoime kindlasti — et mitte tunda
huvi ainult selle vastu, mida ta teeb, vaid tunda huvi ka selle indiviidi vastu. Siit
jargmine asi on individuaalne ldhenemine. — C

Oskus ldheneda patsiendile, kuidas seda delda siis, mitte mina tasandilt, aga
patsiendi tasandilt, et litleme nii, et see on kehv vordluseks tuua, aga ma oma
haigust ikka nii palju tean, et litleme, kellel algab see haigus niiteks, et ta oskab
siis radkida selles n-0 patsiendi keeles. — D

Intervjueeritavate ootustest peegelduvad monel méédral nende endi kogemused seoses
tervishoiusilisteemi ja tiileminekuga tédiskasvanute ravisse. Nagu eelnevalt on kirjeldatud,
patsientide rahulolu mdjutab arstiga usaldussuhte ja kontakti saamine, ning sellega seoses on

moistetav 00tus, et hea arstil oleksid omadused, mis seda voimaldavad.

Nagu eelnevalt mainitud, siis intervjuudest selgus, et patsiendid on tundnud vajadust teadlikult
oma kaebusi lile paisutada, et saada arsti tdhelepanu. See on viga vastuoluline kiisimus.
Mitteametlikes vestlustes erinevate arstide ja tervishoiutdotajatega on vilja toodud, et patsiendid
kurdavad liiga palju ning nduavad erinevaid protseduure, mille tegemine pole pdhjendatud. Seega

vOib 6elda, et arstide ja patsientide vaheline arusaamatus tuleneb moodarddakimisest.

Foucault postuleeris oma teoses ,,Kliiniku stind“ (2003), et arstidel on meditsiiniline pilk (medical
gaze), millega nad patsiente vaatlevad. Nad keskenduvad haigusele ja siimptomitele, mitte sellele,
kuidas haigus patsienti mojutab. Seelébi nad n.6. meditsiiniliselt eraldavad patsiendi identiteedi ja
patsiendi keha ning dehumaniseerivad nad. Haigust kasitletakse biokeemilise protsessina ning
laboritestidel ja analiitisidel on ravis peamine roll. Seega voib Oelda, et unustatakse &ra, et patsient
on inimene ning ei késitleta ravi tervikuna ja ei pOdOrata tdhelepanu sotsiaalsetele ja

psiihholoogilistele aspektidele.

Patsiendid, kes tunnevad haiguse siimptomite tottu sotsiaalse- ja toovOoime langust, avaldavad
arstidele suuremat survet, et saada efektiivset ravi, et naasta oma tavalise elu juurde. Kui arst ei
anna teada, miks ja mida ta teeb voi arvab, siis vOib patsiendile jidda mulje, et tema jaoks viga
olulise probleemiga ei tegeleta ning ta avaldab lisasurvet, nditeks siimptomite véimendamise lébi,
vO1 otsib abi mujalt, nditeks alternatiiv- voi loodusmeditsiinist. Arst jéllegi ei pruugi endale

teadvustada, kuidas haigus patsienti ning tema jaoks olulisi tegureid mdjutab. Seetdttu ei pruugi ta
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aru saada patsiendipoolsest survest ja noudmistest. Meditsiinilises keskkonnas on lihtne unustada,
et koik patsiendid ei tea inimkehast nii palju ja arstide jaoks enesestmoistetavad raviaspektid

voivad nende jaoks tundmatud olla.

Ei tohiks unustada, et patsiendid, eriti pikaajaliste krooniliste haigustega inimesed, tajuvad ja
tunnevad oma keha ja haigust ning sageli oskavad ette 6elda, nditeks millal on haiguse dgenemine
tulemas. Arst, kellel ei ole kroonilise haigusega elamise kogemust, ei pruugi mdista, kuidas ilma
laboratoorsete analiiiisideta on see voimalik voi kuidas patsiendid rédgivad siimptomitest, kui

testid mitte midagi ei ndita. Seetdttu on lihtne patsienti stitidistada siimptomite simuleerimises.

Patsientide ja arstide iiksteisemdistmist parandaks parem suhtlus, mida on keeruline saavutada,
kuna arstivisiidi jaoks on ette ndhtud vaid keskmiselt 20 minutit. Samuti on Michelson jt (2018)
vilja toonud, et hetkel on Eesti arstidppes n.0. pehmete oskuste sealhulgas suhtlusoskuste
Opetamine tagaplaanil, mistdttu paljud arstid ei tea patsiendikeskse suhtluse pohitddesid. Olukorra
parandamiseks tuleks iihiskonna tasandil kdigepealt teadvustada hetkel olevaid probleeme ja

kitsaskohti ning seejdrel kaardistada voimalikud lahendused.

3.3. Noore patsientide ootused tervishoiusiisteemile

Ootused Eesti tervishoiustlisteemile seoses lileminekuga tdiskasvanute ravisse on peamiselt seotud
sooviga enne iileminekut tdiskasvanute osakonnaga tutvuda. Hetkel on iileminek tdiskasvanute
ravisse jirsk ning sellega seotud tegevused on puudulikud. Uleminekuga tiiskasvanute ravisse
tuleks alustada varem. Samuti tuleks vastavalt noore iseloomule, arengule ning haiguse
aktiivsusele voimaldada iileminek varasemas vanuses. Luua tuleks efektiivne suunamissiisteem,
milles patsient liigub kindla arsti juurde, kes jadb tema raviarstiks. Juhul kui patsient tunneb, et tal
néiteks pole voimalik saavutada piisavalt usalduslikku suhet, peaks talle igal juhul jaédma voimalus
arsti voi raviasutust vahetada ning ta peaks olema informeeritud, kuidas seda teha. Sellega saab

valtida ravi katkemist ning patsientide pikaajalist ootejarjekordades olemist.

A la kas sind suunati kuhugi, kas sind aidati kuhugi edasi /--/, et sellised basic
asjad, mille peale sa tihti ei tulegi. — E

Ma arvan, et kui inimesel vahetub raviarst, siis voiks olla nendel kahel raviarstil
omavahel mingisugune kokkupuude seoses selle patsiendiga eelnevalt. See ei pea
olema koos selle patsiendiga, see ei pea olema mingi kolmepoolne tund aega
vastuvottu voi midagi eks ole, aga ma arvan, et piisab sellest, kui nad vaatavad
selle patsiendi epikriisi /---/ ja just siis see lapse arst vahendab oma kogemust selle
patsiendi kohta, et ei oleks seda, kui inimene ldheb nagu tdiskasvanute ravile iile,
et siis ei Oelda talle, et sul on kdik okei, sul ei ole tegelikult midagi viga. /--/ arstil
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tuleb ju palju asju meelde, kui nad loevad epikriisi, nad méletavad enda patsiente.
-C

Ma arvan, et algaks siis sealt otsast pihta, kuidas lastest sinna tdiskasvanutesse
jouda, et iikskdik, mis valdkonnas siis, kui tegelikult sel lapsel on juba mingi
haigus olemas ja seda ravitakse kuskil mingi lastearsti juures, et noh vaat, siis ongi
see, et teha seda eeltodd natukene varem. /--/ Voib-olla selline mingi aasta-paar
varem nagu hakata juba rddkima, et vaata, asi on selline, vanus on selline, et kui
sa soovid, sa void juba praegu néiteks tdiskasvanutesse minna. Sa v4id proovida

nditeks, et kéid siin, noh ja kui sulle ei meeldi, siis sul on véimalus veel tagasi
tulla. — A

Hetkel on ainsaks raviarstide kokkupuutekohaks epikriisid (haigusjuhu vai labitehtud ravijargu
kokkuvdte (OS, 2018)) , mis ei anna tdielikku iilevaadet kdigest, mida on patsiendiga pediaatrilises
ravis tehtud ning indiviidi haiguse iseloomust. Seega on soovitatav enne patsiendi 1opliku
tleminekut tdiskasvanute ravisse 14bi viia raviarstide vaheline kohtumine, kuhu oleks voimalusel
kaasatud ka patsient, et l1dbi arutada senine haiguslugu. Samuti tuleks vdimaldada patsiendil
tutvuda enne iileminekut osakonnaga/haiglaga, et saada iilevaade, kuidas seal asjad toimivad ja

vihendada iileminekuga kaasnevat drevust ja hirmu.
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KOKKUVOTE

Bakalaureusetoé eesmargiks oli uurida juveniilse idiopaatilise artriidiga noorte patsientide
rahulolu {iileminekuprotsessiga pediaatrilisest ravist tdiskasvanute ravisse ning kaardistada
peamised takistused. T66s anti teoreetiline lilevaade patsientide heaolust tervisesiisteemis ning
patsientide tervisesiisteemiga rahulolu mojutavatest teguritest. Samuti Kirjeldati juveniilse
idiopaatilise artriidi vorme ja levimust ning pediaatrilisest ravist tdiskasvanute ravisse iilemineku

protsessi.

Uurimuse raames viidi 1dbi viis kvalitatiivset poolstruktureeritud individuaalintervjuud 23-30-
aastaste patsientidega, kellel on juveniilse idiopaatilise artriidi diagnoos ning kes on kokku
puutunud iileminekuga tdiskasvanute ravisse. Uurimuse tulemused uurimiskiisimuste 16ikes on

vilja toodud jérgnevalt.

Millised tegurid kujundavad patsientide rahulolu iileminekul pediaatrilisest ravist

tiiskasvanute ravisse?

Analiitisist selgus, et patsientide rahulolu iileminekul pediaatrilisest ravist tidiskasvanute ravisse
mojutab viga olulisel médral tervishoiutootajatega kontakti ning usaldusliku suhte kaotamine.
Pediaatrilises ravis on patsiendil ainult tiks raviarst, kuid tdiskasvanute ravis on raviarst igal visiidil
erinev, mistottu langes mérgatavalt lilemineku ldbinud noorte patsientide rahulolu. Samuti on
rahulolu puhul olulisteks faktoriteks konfidentsiaalsuse olemasolu, tervishoiutdotajate poolne

austus ja sobralik suhtlusviis.

Patsientide rahulolu suurendamiseks tuleks luua efektiivne suunamissiisteem ning ka
tdiskasvanute ravis vdimaldada iihe arsti mddramine noore raviarstiks. Enne patsiendi 16pliku
ileminekut tdiskasvanute ravisse tuleks 1abi viia ldbi arstidevaheline kohtumine, kuhu oleks
voimalusel kaasatud ka patsient, et 1dbi arutada senine haiguslugu. Samuti tuleks voimaldada
patsiendil tutvuda enne iileminekut osakonnaga/haiglaga, et vihendada iileminekuga kaasnevat

drevust, hirmu ja segadust.
Millised takistused esinevad iilleminekuprotsessis?

Uleminek pediaatrilisest reumatoloogiast tdiskasvanute reumatoloogiasse on Eestis jirsk.
Patsiendi teavitamise ning pediaatrilise ravi ldpetamise vaheline aeg on lithike. Lisaks ei kaasne
tihti edasi suunamine tiiskasvanute ravisse, vaid patsiendid peavad ise endale uue raviarsti otsima,

mistottu voib ravi katkeda ning arstivisiitide vahele jddda pikk ooteaeg, mil ollakse ravijarjekorras.

35



Uleminekuga tdiskasvanute ravisse tuleks alustada varem kui hetkel olev 18-19 a vanusevahemik,
et oleks voimalik arvesse votta patsiendi individuaalsust. Niiteks haiguse dgenemise korral
iileminek katkestada v&i vastavalt noore iseloomule, arengule ning haiguse aktiivsusele
voimaldada iileminek varasemas vanuses. Varasem protsessi algatamine vihendaks ka hetkel

olevat lilemineku &kilisust ning vdimaldaks noortel patsientidel uue siisteemiga tutvuda.
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LISAD

Lisa 1. Intervjuukava
NB! Koigi kiisimuste juures kiisida, mis meeldib, mis ei meeldi ja kuidas see teda mojutab!
Sissejuhatus

e Kui vana Sa hetkel oled?
e Kuidas Sa hindaksid oma teadmisi JIAst? Ravist ja ravivoimalustest?

e Kuidas Sa defineeriksid iileminekut lasteravist tdiskasvanute ravisse?
Uleminek tiiskasvanute ravisse

e Kauidas Sa kirjeldaksid lastereumatoloogia osakonda?

e Kui vanalt Sa alustasid iileminekut tdiskasvanute ravisse?

e Kuidas Sa said teada, et pead iile minema tiiskasvanute ravisse?

e Kuidas Sa kirjeldaksid seda protsessi?

e Kuivord oli Su perekond ja ldhedased sellesse kaasatud? Kuidas ja kas nad toetasid Sind?

e Mis tunded Sind selle kéigus valdasid? teada saamisel, viimasel visiidil, uues kohas?

e Kauidas Sa kirjeldaksid tidiskasvanute reumatoloogia osakonda?

e Kuivord on arstide ja 0dede suhtumine Sinusse tdiskasvanute osakonnas erinev
lasteosakonnast?

e Kuivord esines iileminekul tdiskasvanute ravisse takistusi?

o Kui jah, siis milles need seisnesid?
Rahulolu tervishoiusiisteemiga

e Kuivord Sa oled hetkel oma raviteenusega rahul?
e Millised omadused peaksid Sinu meelest olema heal arstil? Oel?

e Kuidas Sa muudaksid tervishoiusiisteemi, et see oleks parem?
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Lisa 2. Info ja nousoleku vorm

Uurimuse pealkiri: Patsientide tervishoiusiisteemiga rahulolu kujundavad tegurid juveniilse
idiopaatilise artriidiga noorte lileminekul tdiskasvanute ravisse.

Sissejuhatus

Palume Sind osalema bakalaureuset6o raames ldbiviidavas uuringus, mille eesmérgiks on vilja
selgitada juveniilse idiopaatilise artriidiga (JIA) noorte kogemused ja probleemid tileminekul
pediaatrilisest ravist tdiskasvanute ravisse.

Osalemiseks on oluline, et loed hoolikalt 14bi ja mdistad jargnevat informatsiooni. Sul on vabadus
uuringus osalemisega ndustuda, ilma oma otsust pdhjendamata sellest keelduda voi osalemine igal
hetkel peatada.

Uldandmed ja uuringu eesmiirgid

JIA on haiguste grupp, mis holmab kdiki alla 16-aastastel lastel algavaid ebaselge pohjusega
kroonilisi liigesepdletikke. Uleminek tiiskasvanute ravisse on krooniliste terviseprobleemidega
noorukite eesmadrgipdrane ja kavandatud liitkumine lastele suunatud tervishoiusiisteemist
taiskasvanutele suunatud tervishoiusiisteemi. Teadaolevalt pole varem Eestis ldbi viidud uurimusi,
mis késitleks iileminekuprotsessi tdiskasvanute ravisse ning kaardistaks selle mojusid
patsientidele.

Uuringu eesmérgiks on vélja selgitada, kuidas on see protsess mdjutanud Sinu rahulolu Eesti
tervishoiusiisteemiga ning kas ja millised silisteemist tulenevad takistused esinesid Sinu
tileminekul tdiskasvanute ravisse. Uuringus osalemiseks peaksid Sa saama kogu informatsiooni
uuringu ldbiviijalt ja Sul on igal hetkel voimalik kiisida lisateavet. Kui otsustad uuringus osaleda,
kuid muudad seejérel meelt, vdoid oma osalemise igal hetkel peatada.

Miks Sind kutsutakse uuringus osalema?

Sul palutakse osaleda, kuna Sul on diagnoositud JIA ning Sa oled vanuses 19-30 eluaastat. Uuringu
eesmdrgiks on saada teada, kuidas mojutas iileminek tdiskasvanute ravisse Sinu rahulolu Eesti
tervishoiusiisteemiga ning millised olid Sinu ndgemuses vdimalikud probleemkohad.

Mida Sa pead tegema, kui Sa otsustad selles uuringus osaleda?

Osalemiseks on Sul esmalt vaja allkirjastada patsiendi ndusoleku vorm, mis lubab Sul uuringus
osaleda ja eeldab, et oled vajaliku informatsiooni 1dbi lugenud ja moistad seda taielikult.

Uuringust osa vottes palutakse Sul anda individuaalintervjuu. Vestluse ajal on kohal vaid uurija ja
Sina. Intervjuukiisimused on seotud ainult Sinu enda nigemusega tervishoiust ning ei kétke endas
kiisimusi, mis on seotud Su haiguslooga, terviseseisundiga ja raviga. Enne intervjuu ldbiviimist
kiisib uurija, kas sa oled nous, et vestlus salvestatakse. Salvestuse eesmargiks teha kindlaks, et
koik oluline saaks uuringusse kaasatud. Kui Sa ei ole salvestamisega ndus, kuid soovid uuringus
osaleda, siis see on samuti voimalik.

Kogu Sinu isikuga seotud informatsiooni sdilitatakse privaatselt ja konfidentsiaalselt vastavuses
kehtiva seadusandlusega.

Uuringuga kaasnevad riskid ja potentsiaalne kasu
Uuring ei kitke endas spetsiifilisi riske.

Potentsiaalne kasu: teades rohkem patsientide heaolu mdjutavatest teguritest, on voimalik anda
soovitusi Eesti tervishoiusiisteemi arendamiseks ja parandamiseks, et suurendada kdikide
osapoolte rahulolu.
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Uuringu kestus

Minu eesmirgiks on 1dbi viia 6-10 individuaalintervjuud 19-30-aastaste inimestega, kellel on
diagnoositud JIA. Individuaalintervjuu kestuseks on ligikaudu tund aega.

Bakalaureuset6o, mille raames uuring l4bi viiakse, esitatakse kaitsmisele 2019.a kevadel.
Osavott

Uuringust osavott on tédielikult vabatahtlik. Sa v3id uuringus osalemise igal ajal peatada, ilma et
sellega kaasneks mingeid tagajargi voi ebameeldivusi. Selleks pead Sa oma otsusest uuringu
labiviijat teavitama.

Uuringus osaleja tasustamine
Uuringus osalemist ei kompenseerita rahaliselt.
Privaatsus

Koiki isikuandmeid kisitletakse ldhtuvalt kehtivatest seadustest. Uuringutulemusi kasutatakse
bakalaureusetdd koostamisel, mis avaldatakse pirast kaitsmist elektrooniliselt Tartu Ulikooli
andmebaasis DSPACE ning on paberkandjal leitav Tartu Ulikooli sotsiaalteaduste raamatukogus.
Kui uuringutulemused avaldatakse, siis jadb Sinu isik konfidentsiaalseks ja Su privaatsust ei rikuta.

Tehtud salvestised ja transkriptsioonid hévitatakse kolme kuu jooksul pédrast bakalaureusetdo
kaitsmist voi kui Sa otsustad uuringus osalemise 16petada.

Kes viib uuringu libi?

Uuringu viib ldbi Lembe Kullamaa, kes on Tartu Ulikooli iihiskonnateaduste instituudi
bakalaureuseastme sotsioloogiatudeng. Tema t66d jalgivad juhendajad Ave Roots (PhD) ja Mare
Ainsaar (PhD).

Kontaktisik, kellelt saab uuringu kohta informatsiooni

Edasiseks informatsiooniks on Sul vdimalik kontakteeruda uuringut teostava isikuga

Lembe Kullamaa
Tel: +372 5334 1139
e-mail: lembe.kullamaa@gmail.com
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Uuringu pealkiri: Patsientide tervishoiusiisteemiga rahulolu kujundavad tegurid juveniilse

idiopaatilise artriidiga noorte lileminekul tdiskasvanute ravisse.
NOUSOLEKU VORM UURINGUS OSALEJALE

Uuringu ,,Patsientide tervishoiusiisteemiga rahulolu kujundavad tegurid juveniilse idiopaatilise
artriidiga noorte iileminekul tdiskasvanute ravisse eesmérkidel kogutud andmete toGtlemine
soltub tiielikult Sinu otsusest. Sul igal hetkel digus oma otsust muuta ja uuringu libiviijaga

ithendust vottes ndusolek tagasi votta.

Allkirjastamisega kinnitan, et mulle on antud vajalik teave uuringu kohta, mille pealkiri on
»Patsientide tervishoiusiisteemiga rahulolu kujundavad tegurid juveniilse idiopaatilise artriidiga
noorte iileminekul tdiskasvanute ravisse®. Olen hoolikalt 1dbi lugenud ja mdistnud kogu

informatsiooni. Kinnitan, et uuringu l4biviija on vastanud kdigile mu kiisimustele.

Saan aru, et mul on vabadus ndustuda uuringus osalemiseks, keelduda sellest vdi peatada oma
osalemine igal hetkel ilma oma otsust pdhjendamata ja sellega ei kaasne mingeid tagajérgi ega

ebameeldivusi.

nimi (triikitihtedega)

allkiri kuupdiev
Edasiseks informatsiooniks on Sul voimalik kontakteeruda uuringu teostajaga

Lembe Kullamaa
Telefon: +372 5334 1139

e-mail: lembe.kullamaa@agmail.com

Kuupaev, uuringu teostaja allkiri:
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Lihtlitsents 10puto6 reprodutseerimiseks ja 10putoo iildsusele kittesaadavaks tegemiseks

Mina, Lembe Kullamaa,

1. annan Tartu Ulikoolile tasuta loa (lihtlitsentsi) minu loodud teose ,, Tervishoiusiisteemiga
rahulolu kujundavad tegurid juveniilse idiopaatilise artriidiga noorte {ileminekul
taiskasvanute ravisse®, mille juhendajad on Mare Ainsaar, PhD ja Ave Roots, PhD,

reprodutseerimiseks eesmargiga seda siilitada, sealhulgas lisada digitaalarhiivi DSpace
kuni autoridiguse kehtivuse 10ppemiseni.

2. Annan Tartu Ulikoolile loa teha punktis 1 nimetatud teos iildsusele kittesaadavaks Tartu
Ulikooli veebikeskkonna, sealhulgas digitaalarhiivi DSpace kaudu Creative Commonsi
litsentsiga CC BY NC ND 3.0, mis lubab autorile viidates teost reprodutseerida, levitada
ja ilildsusele suunata ning keelab luua tuletatud teost ja kasutada teost drieesmargil, kuni
autoridiguse kehtivuse 10ppemiseni.

3. Olen teadlik, et punktides 1 ja 2 nimetatud digused jadvad alles ka autorile.

4. Kinnitan, et lihtlitsentsi andmisega ei riku ma teiste isikute intellektuaalomandi ega
isikuandmete kaitse digusaktidest tulenevaid digusi.

Lembe Kullamaa
29.05.2019
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