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KOKKUVOTE

Lapse haigusega seotud teabe saamine, selle olulisus ja teabeallikad juveniilse idiopaatilise
artriidiga kooliealiste laste vanemate jaoks.

Viimase viie aasta jooksul on juveniilse idiopaatilise artriidiga (JIA) kooliealiste laste arv Eestis
kasvanud (Pruunsild jt 2004). Haiglasoleku aeg on aga lihenenud ja vanemad tunnevad suurt
vastutust lapsele iga péev toeks olla. Varasemad uurijad (Andre jt 2001, Ullrich jt 2002)
kirjeldavad, et toimetulekuks kroonilise haigusega vajavad lapsevanemad erinevaid teadmisi ja
oskusi, mis aitavad seda mdista ja lapsevanemana ennast kindlaminini tunda. Oe roll on osata
neid teabevajadusi margata ja vanemaid Opetada. Eestis puudub tdenduspfhine tlevaade JIA
haigete kooliealiste laste vanemate haigusega seotud teabevajadustest. Uurimistod eesmark oli
kirjeldada lapse haigusega seotud teabe saamist, selle olulisust ja teabeallikaid juveniilse
idiopaatilise artriidiga kooliealiste laste vanemate jaoks ning selgitada seoseid teabe saamise,

selle olulisuse ja vanemate taustamuutujate vahel.

Uurimistdd on kvantitatiivne, empiiriline ja Kirjeldav. Selles osales 78 JIA diagnoosiga
kooliealise lapse (7-18) vanemat, kes viibisid oma lapsega statsionaarsel ravil v6i ambulatoorsel
vastuvdtul Tartu Ulikooli Kliinikumi lastekliinikus v&i Tallinna Lastehaiglas. Andmeid koguti
kahe kuu jooksul, ajavahemikul 31.03-31.05.2011.a. Andmete kogumiseks kasutati ankeeti,
millega hinnati juveniilse idiopaatilise artriidiga kooliealiste vanemate haigusega seotud teabe
saamist ja selle olulisust. Ankeetkisimustik on kasutusel esmakordselt ja koostatud
dendusteaduslikule kirjandusele ja ekspertide kogemustele tuginedes. Andmete analllsiti
statistikatarkvara paketi Statistical Package for Social Sciences (SPSS) abil. Andmete

analliiisimeetodina kasutati kirjeldavat statistikat ja korrelatsioonianallusi.

Rohkem kui 50% lapsevanematest hindas teabe saamist psiihhosotsiaalseid aspekte-, erinevaid
protseduure- ja koolis toimetulemist késitlevate teemade kohta vaheseks v@i puuduvaks.
Keskmiselt 47,8% lapsevanemate jaoks oli teabesaamine sotsiaalsete toetuste tugivrgustiku
kohta véhene vdi puudus Uldse. Teabesaamist ravimite ja nende kdrvaltoimete kohta hindas
véaheseks v@i puuduvaks keskmiselt 44,1% lapsevanematest. Taastusravi ja flilsilise aktiivsuse
kohta oli keskmiselt 26,9% lapsevanematest vahe vOi Uldse mitte teavet saanud. Keskmiselt
33,9% vanematele osutus teabesaamine haiguse tekkep&hjustest, simptomitest, prognoosist ja

nendega toimetulekust vaheseks vdi puudus uldse.



Kdige olulisemaks hindasid vanemad teavet taastusravi ja flusilist aktiivsust késitlevate teemade
kohta. Kdige vdhem oluliseks osutus teabesaamine sotsiaalsetest rahalistest toetustest ja
tugivorgustikust. Juveniilse idiopaatilise artriidiga kooliealiste laste vanemad olid saanud kdige
rohkem haiguse kohta teavet lastereumatoloogilt ja teistelt vanematelt, kelle lapsel on

samasugune diagnoos.

Kdrgema haridusega lapsevanemad olid sagedamini piisavalt teavet saanud haiguse prognoosist,
hommikuse liigeskanguse leevendamisest, liigesvalu pdhjustest, liigeseehitusest, liigespdletiku
leevendamisest, haigusest tingitud fadsilisest vasimusest ja haiguse mdjust lapse tunnetele.
Nende jaoks oli ka olulisem teave fudsilisest vasimusest, haiguse mdjust lapse tunnetele ja

haiguse mdjust iseenda tunnetele.

Mérksdnad: Juveniilne idiopaatiline artriit, haigusega seotud teabevajadused, teabeallikad,

kooliealise lapse vanemad.



SUMMARY

Getting an information about childs disease, its relevance and sources of information for

parents who have school-aged children with Juvenile Idiopatic Arthritis.

Last five years the number of school-aged JIA children has increased in Estonia (Pruunsild et al.
2004). For succeeding with this disease parents need different knowledge what help to
understand the disease help and support. Earlier researcher (Andre et al. 2001, Ullrich et al.
2002) describe- to manage this chronic disease parents need different knowledge, which help to
understand and to feel more confident as a parents. In Estonia is not enough knowledge about
parents” information needs connected with JIA. The nurses role to notice the information needs
and to teach to parents. The objective of this paper is to describe how the information related to
the child’s disease is received, its relevance and sources of information, as well as to explain

connections between receipt of information, its relevance and background variables of parents.

This study is by its nature quantitative, empirical and descriptive. The study included 78 parents
of school-aged children (between ages 7 to 18) with JIA who were undergoing an in-patient or
out-patient treatment with their children in Children’s Clinic of Tartu University Hospital or
Tallinn Children’s Hospital. The data were collected for two months, between 31 March and 31
May 2011. For collecting the data, a questionnaire assessing the needs for information of the
parents of school-aged children with JIA about the disease was used. This questionnaire was
used for the first time and it was prepared based on the literature of nursing science. The data

were analysed with the Statistical Package for Social Sciences.

More than 50% parents found that getting information about psycho-social impacts, procedures
connected with disease and managing in school evaluated too little and missing. Average for
47,8 % parents was getting an information about social financial support too little and missing.
Getting an information about medicines and their side effects evaluated too little and missing
44,1% for parents About rehabilitation and physical activities average 26,9 % for parents was
getting information too little and missing. Average for 33,5% parents evaluate getting an
information about different topics-aetiology, prognosis, symptoms of disease and managing little

and missing.



For parents was the most relevant information about rehabilitation, physical activities and topics
connected with school. Not so important was information about medicines and social and
financial support. The most the parents got information from paediatric rheumatologists, the least
from psychologist and nurses. Parents with higher education have got more frequently
information about prognosis of disease, rigidity of joints, reasons of pain in joints, anatomy of
joints, inflammation of joints, fatique, impact of disease parents” and child feelings. For parents
with higher education is more important about fatique and impact of disease parents” and child
feelings.

Keywords: Juvenile Idiophatic Arthritis, the needs of information releated disease, sourses of

information, parents of school-aged child.
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1 SISSEJUHATUS

Juveniilne idiopaatiline artriit (JIA) on krooniline haigus, mis algab tihti vdikelapseeas ja kulgeb
agenemiste ja remissioonidega. Haigusest tulenevate simptomitega on pidevalt vaja kohaneda
nii lastel kui vanematel. Viimase viie aasta jooksul on JIA haigete laste arv Eestis kasvanud, igal
aastal haigestub sellesse 80-160 kuni 16 aastast last (Pruunsild jt 2004). Haigus on krooniline ja
haiglasoleku paevade arv on lihenenud ning selle diagnoosiga lapsed ké&ivad rohkem
ambulatoorsetel vastuvottudel, kui viibivad haiglas. Vanemad tunnevad seetdttu suurt vastutust
osata mdista haigusest tulenevaid probleeme, vajades selleks 6dede poolset toetust ja pdhjalikku
teavet (Wagner jt 2003, Vuorimaa jt 2009).

Varasemad uurijad (Kuhltau jt 2008, Harrison 2010, Drummond jt 2011) kirjeldavad, et
kroonilise haige lapse denduses peab olema méérav perekeskne lahenemine, kus on oluline
personali ja lastevanemate omavaheline koostdd ja pdhjalik teabe edastamine lapse haiguse
kohta. Kuhltau jt (2008) leiavad, et personali ja perekonna vahelist koostd6d on praktikas raske
labi viia. Selleks peab personalil olema teadmisi ja oskusi vanemate vajadusi hinnata ja nendega
tegeleda. Asjakohased teadmised aitavad nii vanematel kui ka lapsel haigusega paremini
kohaneda ja iseennast toetaja rollis kindlamini tunda (Barlow jt 1999, Barlow ja Ellard 2004,
Thon ja Ullrich 2010). Oskus hinnata lastevanemate teabevajadusi ja tegelda kogu perekonnaga
individuaalselt tostab ka ddede t66 kvaliteeti (Davies ja Hall 2005, Drummond jt 2011).

Mitmetest uurimistulemustest (Andre 1999, Andre 2001, Thon ja Ullric 2010) selgub, et JIA
kooliealiste laste vanemate jaoks on oluline teave haiguse siimptomitest, ravimitest, haiguse
korral teostavatest uuringutest, sotsiaalsest tugivdrgustikust ja koolis toimetulekust. Erinevate
autorite uurimistulemused (Barlow jt 1999, Barlow ja Ellard 2004) néitavad, et vanemad peavad
tahtsaks ka teadmisi haiguse psiihholoogilisest mdjust nii lapsele kui iseendale. Samuti selgub
Browni ja Walleni (2002) uurimistodst, et oluline on vanemate jaoks saada pidevalt uusi
teadmisi taastusravi ja fulsilise aktiivsuse kohta. Varem labi viidud uurimistéddest (Andre 1999,
Andre 2001, Thon ja Ullrich 2010) aga jareldub, et JIA haigetel lastevanematel ei ole piisavalt

teavet haigusest ja selle mGjust kogu perekonnale.

Eestis nende laste vanemate teabevajadusi varem uuritud ei ole. Odedel puudub (ihtne arusaam
sellest, missugust haigusega seotud teavet vanemad peavad enda jaoks oluliseks. Kuhltau jt

(2008) vaidavad, et tapsed ja asjakohased teadmised lapsevanemate teabevajaduste kohta aitavad
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ddedel perekonnaga avatumalt suhelda ja vanemaid petada. Odedel on vaja rohkem teadvustada
endale, et lastel ja vanematel on erinevad vajadused ja et haigus mdjutab kogu perekonda
tervikuna. Kuna raske kroonilise haigusega on vaja toime tulla iga péev, siis ootavad ema ja isa

personalilt uusi teadmisi kogu haiguse ajal.

Eelnevad autorid (Andre jt 1999, Andre jt 2001, Thon ja Ullrich 2009, Stinson jt 2010)
jareldavad erinevates uurimistoodes, et juveniilse idiopaatilise artriidiga kooliealiste laste
vanemate jaoks on oluline teave mitmesuguste haigusega seotud teemade kohta. Selleks, et saada
pohjalikku Ulevaadet teabevajaduste kohta, koostas antud t60 autor mdddiku, mis toetub
tdenduspdhisele Kirjandusele ja ekspertide arvamusele ning kajastab erinevaid JIA haigete
kooliealiste laste vanemate teabevajadusi. Sellist kdikehdlmavat kisimustikku, milles on vilja
toodud teemad JIA haigete kooliealiste laste vanemate teabevajaduste kohta, antud t66 koostaja
teaduslikust andmebaasist ei leidnud. Kdesolev magistritoo tulemused aitavad 6dedel aru saada,
milline teave on Eestis nende vanemate jaoks oluline, missugust teavet nad haiguse kohta veel
vajavad ja millistest allikatest nad seda saavad. Erinevate autorite (Ullrich jt 2002, Thon ja
Ullrich 2010) vditel on vanemate jaoks oluline nii see teave, mida nad on saanud Gdede ja
arstidega suheldes, kui ka infovoldikutelt ja internetist lugedes.

Uurimistdd eesmark on Kkirjeldada lapse haigusega seotud teabe saamist, selle olulisust ja
teabeallikaid juveniilse idiopaatilise artriidiga kooliealiste laste vanemate jaoks ning selgitada
seoseid teabe saamise, olulisuse ja vanemate taustamuutujate vahel.
Uurimistdo kusimused:
1. Millisel mééral on juveniilse idiopaatilise artriidiga kooliealiste laste vanemad oma lapse
haigusega seotud erinevate teemade kohta teavet saanud?

2. Kellelt ja millistest allikatest on vanemad lapse haiguse kohta teavet saanud?
3. Kui oluliseks peavad lapsevanemad teavet haigusega seotud erinevate teemade kohta?

4. Millised on seosed lapsevanemate teabe saamise, selle olulisuse ja taustamuutujate vahel?



2 JUVENIILSE IDIOPAATILINE ARTRIIT-MOISTE, OLEMUS JA TUUBID

JIA on susteemne sidekoehaigus, mis algab enamasti enne lapse 16 aastaseks saamist ja seda

iseloomustab véhemalt Uhe liigese pdletik. Sagedasemateks siimptomiteks on liigeste valu, -

hellus, - paistetus, - kangus ja piiratud litkkumine. JIA haigetel lastel esineb eakaaslastega

vOrreldes rohkem vasimust, s60giisu langust, kasvupeetust, kaalulangust ja narvilisust. Haiguse

hilisemas staadiumis vOivad tekkida liigeste deformatsioonid, mis piiravad lapse igapéevast

tegevust. Harvem kahjustab haigus nahka, silmi, stidant ja maksa. Juveniilne idiopaatiline artriit

kulgeb &genemiste ja remissioonidega (Barlow jt 2000, Barlow ja Ellard 2004, Yan 2004).

Haiguse haaratuse ja kulu jargi on JIA 6 alatlupi:

1.

Oligoartriit on kdige sagedasem alavorm, mida esineb 50-75% JIA haigetel lastel. See
jaguneb pisivaks ja laienevaks alatiitibiks. Pisiv vorm piirdub 1-4 liigese haaratusega
kogu haiguskulu jooksul. Laieneva vormi korral esineb pdletik esimeste haiguskuude
jooksul 1-4 liigeses, peale 6 kuud v8ib haigusest haaratud olla viis vdi enam liigest.
PolUartriit haarab viit vdi enamat liigest esimese kuue haiguskuu jooksul.

Susteemset artriiti esineb JIA alatliupidest kdige harvem ja seda iseloomustavad kdrged
palavikud véhemalt 6 nédala jooksul, millega kaasneb I6heroosa nahapinnast veidi
kdrgem l66ve, lihas- ja liigesvalu.

Entesiidiga (k6dluste ja liigesesidemete kinnituskohtade pdletik) on seotud artriit 5-10%
JIA juhtumitest. Sagedamini haigestuvad poisid. Haigusest on haaratud alajidseme
liigesed ja iseloomulik siimptom on entesiit. Sageli vGib esineda uveiiti (silmapdletik),
millega kaasneb silma valu, punetus ja valgusekartus.

Psoriaatriline artriidi simptomiks on liigesepdletik nii suurtes kui véikestes liigestes ja
psoriaas (pdletikuline nahahaigus). Selline vorm moodustab 2-5% kdigist JIA
juhtumitest. Vdivad esineda veel daktiliit (viinersdrm vG@i viinervarvas) ja kulnte
téhnilisus.

Teiste artriitide puhul ei ole taidetud hegi konkreetse alattitibi kriteeriumid vai mille

puhul esineb rohkem kui tihe alatiitbi kriteeriume (Birkenfeldt jt 2012.)
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3 JUVENIILSE IDIOPAATILISE ARTRIIDI MOJU LAPSELE JA TEMA
PEREKONNALE

JIA haigete laste vanemate jaoks on oluline aru saada haiguse olemusest ja selle m&just lapse
tervisele. Ema ja isa tunnevad alati vastutust ise lapse eest hoolitseda ning kroonilise haigusega
kohanemiseks vajavad nad aega. Odede ilesanne on aidata vanematel uue olukorraga harjuda,
Opetada neid haiguse simptomitega toime tulema ja ennast abistajana m&istma (Ullrich jt 2002,
Vuorimaa jt 2009.)

Juveniilse idiopaatilise artriidiga laps vajab perekonnalt palju tahelepanu ja hoolivust. Péevast
péeva peavad ema ja hakkama saama haigusest tulenevate simptomitega ja jagama turvatunnet
nii kodus kui koolis. Tugevat hingejdudu nduab vanematelt teadmine, et laps ei saa kunagi
pariselt terveks (Wagner jt 2003, Barlow ja Ellard 2004.) Erinevad autorid (Jackson jt 2003,
Wagner jt 2003) nendivad, et vanematel on hirm oma lapse eest lle hoolitseda. Teised autorid
(VMuorimaa jt 2009, Farmer jt 2004) véidavad, et krooniliselt haige laps on vanematest rohkem

sOltuv ja see teadmine suurendab nende vastutust.

Mitmete varasemate uurijate (Wagner jt 2003, Vourimaa jt 2009) sonul tekitab juveniilne
idiopaatiline artriit sisemist pinget nii lastes kui vanemates. Eelnevatest uurimistoddest (Barlow
jt 2002, Gerhard jt 2003, Vuorimaa jt 2009) selgub, et nende vanematel esineb rohkem
depressiooni Kkui tervete laste vanematel, samas esineb emadel rohkem kui isadel (Sallfors ja
Hallberg 2003, Sandstrom ja Schanberg 2003) ning ema ja isa depressioon avaldab méju ka laste
tunnetele ning haigusega kohanemisele (Barlow jt 1999, Barlow jt 2002). Barlow ja Ellard
(2004) t6devad, et vanemate toimetulek iseenda tunnetega mdjutab lapse vaimset ja fldsilist
heaolu. Samuti vaidavad varasemad uurijad (Wagner jt 2003, Barlow ja Ellard 2004), et haigus

mdjutab nii ema ja isa omavahelisi suhteid kui ka lapse ja vanemate vahelisi suhteid.

Lapse haigus on perekonna jaoks raske kogemus. Varasemate autorite (Connely 2005,
Drummond jt 2011) s6nul aitab perekonna ja personali vaheline sujuv ja mdistev koostdo
pingeid &ra hoida ja haigusest tekkinud probleemidele lahendusi leida. Thon ja Ullrich (2010)
véidavad, et juveniilse idiopaatilise artriidiga laste ja nende vanematega peab tegelema sdbralik
ja kokkuhoidev meeskond, kuhu kuuluvad laste reumatoloog, fiisioterapeut, sotsiaaltddtaja,

psthholoog ja dde-spetsialist.
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Teadmine, et vanematel on igal ajal vdimalik helistada ja probleemist ra&kida, annab neile
kindlustunde ja suurendab rahulolu. Kui perekonna ja personali vahel on head suhted, siis
julgevad lapsevanemad ennast rohkem avada ja personalil on kergem neile toeks olla (Connely
2005, Thon ja Ullrich 2009.) Farmer jt (2004) rohutavad, et juveniilse artriidiga laste emade
jaoks on oluline, et neil oleks Gde-spetsialisti telefoninumber, kellele nad saavad vajadusel

helistada ja nduandeid kiisida.

Omades kontrolli haigusega kaasnevate pingete ule, suudavad lapsevanemad selle olemusse
pdhjalikumalt stiveneda ja iseennast ja last aidata. VVarasemad autorid (Barlow ja Ellard 2004,
Thon ja Ullrich 2009, Thon ja Ullrich 2010) kirjeldavad, et Uksikasjalik teave haiguse
simptomite ja nendega toimetulemise kohta aitab olukorraga kiiremini kohaneda, vahendab
pingeid perekonnas ja suurendab oskust toime tulla. Haiguse alguses tunnevad ema ja isa ennast
tinti ebakindlalt ja esitavad kisimusi tagasihoidlikult. Neil puuduvad teadmised uuest olukorrast.

Nuutila ja Séléntera (2006) uurimistoost selgub et krooniliselt haige lapse vanematele on oluline
teave nii haiguse alguses kui ka siis kui see on kestnud aastaid. Vdga pikka aega on vanematel
vaja olla oma lapse kdrval, kes pdeb haigust, mida vélja ravida ei saa. Nad ootavad pidevalt
uuenenud teavet ja seetdttu vdib vahel tunduda, et seda ei ole kunagi piisavalt. Hummelinck ja
Pollock (2006) jareldavad, et haiguse kohta saadud teabe kvaliteet soltub ka personali
teadlikkusest ja perekonna ja e vahelisest suhtlemisest. Oed peavad oskama teabevajadusi

eesmargiparaselt vélja selgitada ja vanemaid Gpetada.
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4 JUVENIILSE IDIOPAATILISE ARTRIIDIGA KOOLIEALISTE LASTE
VANEMATE HAIGUSEGA SEOTUD TEABEVAJADUS, TEABE SAAMINE JA
TEABEALLIKAD

4.1 Lapsevanemate teabevajadus, teabe saamine ja teabeallikad haiguse tekkepdhjustest,
prognoosist, simptomitest ning nendega toimetulekust

JIA tekkepdhjused pole kindlalt teada ja igal lapsel kulgeb haigus erinevalt. Reumatoloogil on
haiguse prognoosi raske Oelda. Varasematest uurimistulemustest (Barlow jt 2002, Ullrich jt
2002, Jackson jt 2007) selgub, et lapsevanemad vajavad teavet selle kohta, miks haigus tekib ja
milline on selle kulg. Mdnede autorite vaitel (Ullrich jt 2002, Thon ja Ullrich 2010) ei ole
vanematel piisavalt teavet haiguse tekkepdhjuste kohta ja nad sooviksid seda rohkem, kui seni on
saanud. Barlowi jt (2002) sonul kasvab teabevajadus haiguse prognoosi kohta siis, kui lapsel

esineb rohkem haiguse sumptomeid, millega on vaja elus toime tulla.

Thon ja Ullrich (2012) jareldavad, et lapsevanemad vajavad tldiselt teavet haigussimptomite
kohta, aga eraldi simptomeid nad ei ole kirjeldanud. Varasemad uurijad (Bartolomow jt 1994,
Andre jt 1999, Andre jt 2001, Barlow jt 2002) kajastavad erinevates toéddes pdhjalikumalt
teabevajadusi, mis on olulised JIA haigete kooliealiste laste vanemate jaoks. Connely (2005)
vaidab, et vanemate teadlikkuse ja 6dede tookvaliteedi tdstmiseks on oluline pdhjalik teave, sest

haigussimptomid on lastel erinevad ja muutuvad aja jooksul.

Kuna valu on JIA korral iiks sagedasemaid haiguse simptomeid, siis on ema ja isa jaoks vajalik
teave, kuidas sellega toime tulla. Nad peavad oluliseks teadmisi sellest, kuidas vahendada
liigesvalu ravimitega nii paeval kui 66sel. Samuti soovivad lapsevanemad ka teada saada,
missuguste vdimlemisharjutustega on véimalik leevendada valu (Andre jt 1999, Andre jt 2001,
Barlow jt 2002.) Bartolow jt (1994) nendivad, et ema ja isa ootavad asjakohast teavet sellest,
kuidas laps saab hakkama liigesvaluga koolisituatsioonis ja millist koormust anda kehalise
kasvatuse tunnis. Enamusel JIA pddevatel lastel esineb ka liigeskangus ja tihti eriti just
hommikuti. Erinevates uurimistulemustest (Andre jt 1999, Andre jt 2001, Barlow jt 2002)
selgub, et vanemate teabevajadus liigeskanguse kohta on kdrge, aga teave, mida nad on saanud

arstidelt ja 6dedelt, ei ole olnud nende jaoks piisav.
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Sageli muutuvad liigesvalu ja -kangus tugevamaks haiguse &genemise ajal. JIA haigete laste
vanemad soovivad teadmisi selle kohta, missugused simptomid esinevad pidevalt ja kuidas
tunneb ennast laps siis, kui haigus muutub intensiivsemaks. Vaja on osata dra tunda haiguse
agenemist, mis toob kaasa peale valu suurenemise ka liigesepunetuse ja paistetuse. Samuti on
vanemate jaoks olulised oskused jalgida lapse flusilist koormust ja reguleerida péevaplaani.
Agenemise ajal suureneb lapse vasimus ja vihenevad tema juvarud (Andre jt 2001, Barlow jt
2002.) Erinevate autorite (Bartholomew jt 1994, Barlow jt 2002) vaitel on vasimus JIA
kooliealise lapse jaoks ka dgenemiste vahepeal sageli esinev siimptom, mis nduab vanematelt
tegevuste planeerimist ja seet6ttu on nende jaoks oluline teave selle kohta, kuidas sellega toime
tulla. Mitmed autorid (Barlow jt 2002, Stinson jt 2010) kirjeldavad, et ka palavik on Uks haiguse

agenemise sumptomitest, mille kohta vanemad ootavad asjakohast teavet.

Ullrich jt (2002) uurimistulemustest selgub, et kui &genemisi on palju ja haigus pikalt kestnud,
siis vOivad tekkida liigeste deformatsioonid, mis takistavad lapse igapéevast liikumist. Kuna
eelpool mainitud simptom esineb JIA haigetel lastel harvemini, kui liigeskangus ja -valu, siis on
ka vanemate teabevajadusi selle kohta védhem Kirjeldatud. Konkol jt (1989) nendivad, et
vanemad peavad oluliseks oskusi, kuidas aidata last erinevates klassiruumides ja koolis treppidel
liikudes. Bartholomow jt (1994) toovad valja, et lastevanemad soovivad teadmisi selle kohta,

kuidas liigesdeformatsioone ennetada.

Erinevatest varasematest uurimistulemustest (Ullrich jt 2002, Thon ja Ullrich 2009) kajastub, et
JIA haigete laste vanemad vajavad rohkem teavet haiguse simptomite kohta, kui nad seni on
saanud. Barlowi jt (2002) véitel omavad vanemad liigesvalu ja -kangusega toimetulekuks
piisavalt teavet, aga oma teadmisi vasimusest nad heaks ei hinnanud. Barlowi jt (1999) s6nul on
haiguse sumptomite ja tekkepdhjuste kohta saadud teave raskesti mdistetav ja esitatud
meditsiinilises keeles. Jacksoni jt (2007) uurimistulemuste jargi arvavad JIA haigete laste
vanemad, et raamatutes ja internetis esitatud teave haiguse tekkepdhjuste ja simptomite kohta on

laialivalguv ja vasturaakiv.

Kdige rohkem saavad lapsevanemad haiguse simptomite kohta teavet haigla personalilt. Vahetu
teabevahetus ja kontakt on vanemate jaoks oluline. Vahem tahtsaks peavad nad teabeallikatena
internetti, raamatuid ja infovoldikuid (Ullrich jt 2002, Thon ja Ullrich 2010.) Varasemad
uurimistulemused (Ullrich jt 2002, Thon ja Ullrich 2009) tdestavad, et kdrgema haridusega

vanematel on rohkem teavet haiguse tekkepGhjustest, simptomitest ja prognoosist. Erinevatest
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kvalitatiivsetest uurimistoodest (Starke ja Mdoller 2002, Mitchell ja Sloper 2002) selgub, et
vanemate teabevajadus on suurem haiguse &gedas perioodis ja mida rohkem esineb lapsel
haiguse &genemisi, seda sagedamini vajavad vanemad personaliga suhtlemist ja seda suurem on
teabevajadus haiguse sumptomite ja nendega toimetulemise kohta. Stinsoni jt (2010) jargi
soovivad lapsevanemad personali k&est teavet ka internetis olevate aadresside kohta, et ise
haiguse simptomite kohta lugeda. Kuna haigust pariselt vélja ravida ei saa, aga sumptomeid on
vOimalik leevendada, siis on ka vanemate huvi erinevate haiguse puhul kasutatavate ravimite
vastu kdrge (Andre jt 2001, Thon ja Ullrich 2009).

4.2 Lapsevanemate teabevajadus, teabe saamine ja teabeallikad haiguse korral
kasutatavatest ravimitest ja nende kdrvaltoimetest

JIA korral kasutatakse vaga mitmesuguseid ravimeid. Olulisemad on baasravimid, mis aitavad
iga péev haigust kontrolli all hoida (plaquenil, treksaan, imuraan), bioloogilised ravimid
(etanertsept, infliksimab) ja &genemise puhul kasutatavad ravimid (pulssravi, liigesesisesed
hormoonsustid). Lisaks kasutavad JIA diagnoosiga lapsed ka valuvaigisteid, millest
igapaevasemad on ibuprofeen ja diklofenak (Yan 2004, Lehman 2008.)

Kéaesoleva t66 autor ei leidnud teaduslikust kirjandusest andmeid selle kohta, missuguste haiguse
korral kasutatavate ravimite kohta vanemad teavet vajavad ja milline teave on nende jaoks
oluline. Erinevad autorid (Konkol jt 1989, Andre jt 2001, Ullrich jt 2002, Thon ja Ullrich 2009)
kirjeldavad uldiselt, et vanemate jaoks on vajalik teave ravimitest ja enamik neist soovivad seda
saada kohe pérast diagnoosi kinnitumist. Samas Hummelinck ja Pollock (2006) vaidavad, et
lapsevanemad vajavad ravimite kohta teavet kogu haiguse ajal. Kuna haiguse alguses on raske
kindlaks teha, milline ravim lapsele sobib, siis on vanemad huvituvad sellest, milliseid neist
haiguse puhul kasutatakse ja nende jaoks on ka téhtis toetuda kogenud arsti arvamusele
(Hummelinck ja Pollock 2006, Lehman 2008).

Samuti on vanemate jaoks olulised teadmised selle kohta, millise skeemi jargi ravimeid lapsele
anda ja missugused on erinevate ravimite koostoimed. Tihti esitavad vanemad ddedele ja
arstidele tapsustavaid kisimusi, et paremini aru saada sellest, miks ravimeid vGtma peab ja
kuidas need mdjuvad. Laps kisib vanemate kéest sageli seda kiisimust ja vanemad tahavad osata

sellele vastata (Hummelinck ja Pollock 2006.)
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Varasemad uurijad (Ullrich jt 2002, Thon ja Ullrich 2010) nendivad, et kdige rohkem saavad JIA
haigete laste vanemad ravimite ja nende kdrvaltoimete kohta teavet haigla personalilt. Kuna
paljud lapsevanemad otsivad teavet ka interneti kaudu, soovivad nad personalilt erinevaid
aadresse, kust on vBimalik lugeda informatsiooni praegu kasutatavatest ja ka uutest ravimitest.
Interneti kaudu saab kill huvitavat teavet, aga sageli vGib see olla sobimatu, ebatépne ja eksitav.
Vanemad kusivad internetist saadud teabele kinnitust sageli raviarsti kaest tle (Stinson jt 2010.)
Thon ja Ullrichi (2010) uurimistéost selgub, et kérgema haridusega lapsevanemad omavad

rohkem teavet haiguse korral kasutatavate ravimite kohta.

Erinevad autorid (Ullrich jt 2002, Thon ja Ullrich 2010) jareldavad oma uurimistoddes, et
lapsevanematel ei ole piisavalt teadmisi haiguse korral tarvitatavate ravimite- ja nende
kdrvaltoimete kohta. Ravimeid on palju ning igal lapsel kulgeb haigus ja selle ravi eriliselt. See
vOib ka olla pdhjus, miks vanemad arvavad, et nad ei oma piisavalt teavet antud teema kohta.
Lisaks tulevad pidevalt kasutusele uued ravimid, mis sisendavad emasse ja isasse lootust, et need
ka last aitavad. Kuna kroonilise haiguse kulgu on raske ette ndha ja sellist ravimit, mis lapsel
haiguse périselt vélja raviks ei ole, siis on vanemate jaoks oluline teave taastusravi ja futsilise
aktiivsuse kohta (Ullrich jt 2002, Thon ja Ullrich 2009). Fudsiline liikumine ja labim&eldud

harjutused aitavad leevendada haiguse simptomeid ja parandada toimetulekuvdimet.

4.3 Lapsevanemate teabevajadus, teabe saamine ja teabeallikad taastusravist ja

fhusilisest aktiivsusest

Taastusravi eesmark on sailitada lastel liigeste head liikuvust, ennetada deformatsioone ja
leevendada valu. JIA haiged lapsed peavad iga pédev vl@imlema, kuna liikumine aitab neil
hommikuti toime tulla liigesekangusega ja hoida flusilist vormi terveks paevaks. On tahtis, et
lapsed votaksid oma jouvarude piires osa kehalise kasvatuse tundidest ja valiks raviarsti ja
vanemate toetusel endale sobiva treeningu ka vabal ajal (Brown ja Wallen 2002, Lelieveld jt
2010.)

Varasemad uurimistulemused JIA haigete laste vanemate taastusravi ja fulsilise aktiivsusega
seotud teabevajaduste kohta on vasturddkivad. Andre jt (2001) Kirjeldavad, et nende laste
vanemad omavad piisavalt teavet taastusravi-, fulsilise liikumise-, sobiva treeninguvaliku- ja
vOimlemisharjutuste kohta. Thon ja Ullrich (2010) uurimistéost jareldub, et vanematel on vahe

teavet taastusravi kohta, aga enamik neist peavad teadmisi enda jaoks oluliseks. Barlow jt (2002)
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véidavad, et vanemad soovivad rohkem teavet selle kohta, kas laps tohib sGita jalgrattaga,
rulluiskudega ja teha koduseid toid, mis nduavad fiidsilist litkumist. Andre jt (2001) viisid oma
uurimuse l&bi rohkem kui kiimme aastat tagasi. Vahepeal on haiguse ja sellega toimetulemise
kohta teavet juurde tulnud ja vanematel on voimalus omada pohjalikumaid teadmisi. See voib ka
olla pbhjus, miks nad on oma teadmiste suhtes enesekriitilisemad. Erinevad uurijad (Ullrich jt
2002, Thon ja Ullrich 2010) kirjutavad, et lapsevanemad saavad kdige rohkem taastusravi- ja
fulsilise aktiivsusega seotud teavet fusioterapeudilt ja oma raviarstilt, vdhem internetist ja
erialasest kirjandusest. Igal JIA haigel lapsel kulgeb haigus erinevalt ja seetGttu vajavad lapsed,

et taastusravi oleks individuaalne ja vanemad motiveeritud lapsi juhendama ja julgustama.

4.4 Lapsevanemate teabevajadus ja teabe saamine haigusega kaasnevatest
psthhosotsiaalsetest aspektidest

Vanemate jaoks on olulised teadmised selle kohta, kuidas mdista iseenda ja lapse haigusega
kaasnevaid emotsioone. Eriti haiguse alguses on ema ja isa tihti narvilised ega saa Gigesti aru
tekkinud olukorrast. Tihti on vaja lihtsalt aega, et aru saada lapse haigusest ja sellega kohaneda
(Starke ja Moller 2002, Barlow ja Ellard 2004, Thon ja Ullrich 2009.) Stinson jt (2010) jargi
soovivad lapsevanemad teavet selle kohta, kuidas séilitada uues olukorras tasakaal ja osata
mdista lapse kaitumist. Erinevate autorite (Barlow jt 2000, Barlow ja Ellard 2004) sénul on
juveniilse idiopaatilise artriidiga lapsed sageli endasse tdmbunud, kdituvad ettearvamatult ja
satuvad Umbruskonnaga tihedamini vastuollu. Thon ja Ullrich (2010) uurimistulemused
kajastavad, et vanemate jaoks on oluline teave, kuidas hakkama saada emotsionaalse pingega
haiguse alguses ja ka siis, kui esineb rohkem haiguse agenemisi. Farmer jt (2004) nendivad, et
lapsevanemad soovivad ka teavet selle kohta, kuidas aidata last, kui koolikaaslased teda haiguse

parast ei mdista ja tekitavad oma suhtumisega probleeme.

Iga perekond on ainulaadne ja tapseid ja kindlaid nduandeid selle kohta, kuidas olukorras
kéituda, ei ole teistel inimestel kerge anda. Shaw jt (2006) nendivad, et toimetulemiseks lapse
kroonilise haigusega vajavad vanemad personali toetust ja uut teavet, et leida perekonna jaoks
Oiget ,,mudelit”, mis aitaks juhtida lapse emotsioone ja enda tundeid. Sageli annab emale ja isale
joudu ka teadmine, et on veel perekondi, kelle lapsel on samasugused mured ja kes on nus neid
teistega jagama. Teiste perekondadeni jdudmine vbib vanematel aega vGtta, aga emotsionaalset

tuge pakub see kindlasti.
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4.5 Lapsevanemate teabevajadus, teabe saamine ja teabeallikad tugivorgustikust ja
rahalistest sotsiaalsetest toetustest

JIA diagnoosiga kooliealiste laste vanemad soovivad teavet lapse haigusega seotud dhingute ja
toetusgruppide kohta. Teiste vanematega kogemusi ja nduandeid vahetades otsitakse Uhistele
probleemidele lahendusi ja Opetatakse Uksteist. Teadmine, et ema ja isa ei ole lapse haigusega
uksi, annab neile enesekindlust, motivatsiooni ja tahtejdudu (Andre jt 2001, Barlow jt 2000.)
Mdnede varasemat autorite (Shaw jt 2006, Jackson jt 2007) sdnul peavad lapsevanemad kull
oluliseks kuuluda JIA diagnoosiga lastevanemate thingutesse, aga teiste vanemate poolt haiguse
kohta saadud teave on sageli eksitav ja segadusse ajav. Barlow jt (2002) kirjeldavad, et vanemad
hindavad suviseid Uhiseid dritusi, kus on vdimalus koos veeta vaba aega ning kuulata erialaseid
loenguid. Barlow jt (2000) sonul soovivad lapsevanemad whiste Grituste kohta rohkem teavet.
Andre jt (2001) uurimisto6 tulemustest aga selgub, et vanematel on piisavalt teavet haigusega
seotud Uhingute ja toetusgruppide kohta.

Von Weissi jt (2001) nendivad, et osad vanemad tunnevad piinlikkust rahaliste toetuste kohta
teavet kisida, aga studames tunnevad seda vajadust. Stinsoni jt (2010) jargi soovivad JIA
diagnoosiga laste vanemad saada tapsustavaid aadresse, et ise interneti teel sotsiaalsete toetuste
kohta teavet otsida. Emal ja isal on vajadus teavet saada, aga nad eelistavad seda otsida vaikselt
ja omal kael. Erinevad autorid (Andre jt 2001, Noll 2003) vaidavad, et need vanemad, kelle laps
on pikemat aega haige olnud ja kelle on tekkinud haigusest tosised puuded, soovivad rohkem
rahaliste toetuste kohta teavet. Aastate jooksul on vanemad jdudnud harjuda méttega, et nende
laps on haige ja kogu perekond vajab nii emotsionaalset, kui rahalist toetust. Emal ja isal on vaja
kohaneda ka sellega, et pidevalt on vaja kéia lapsega arsti vastuvotul, teha kontrollivaid

uuringuid ja ettendhtud protseduure.

4.6 Lapsevanemate teabevajadus, teabe saamine ja teabeallikad haiguse korral tehtavate

protseduuride kohta

JIA korral voetakse lapsel veeniverest analiitis, millest kontrollitakse haiguse olemasolu,
ravimite mdju ja nende kdrvaltoimeid. Seda tehakse lapsele haiguse jooksul pidevalt ja eriti
nooremate laste puhul, kes on valule tundlikumad, nGuab protseduur erilist ettevalmistust.
Lapsele tehakse ka ultraheli ja rontgenuuringut, millega kontrollitakse haiguse kulgu ja vedeliku

olemasolu liigeses. Kui liigeses on vedelikku, teostatakse sageli punktsioon, mis nduab
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vanematelt ja lastelt spetsiaalseid teadmisi nii enne kui pérast protseduuri (Glasper ja Richardson
2006.)

Erinevad autorid (Thon ja Ullrich 2010, Ullrich jt 2002) kirjeldavad, et juveniilse idiopaatilise
artriidiga laste vanemad vajavad Uldiselt haiguse korral teostatavate protseduuride kohta enam
teavet, kui nad seni on saanud. Teaduslikust kirjanduses kajastub, et ainult méned autorid (Andre
jt 1999, Andre jt 2001) on uurinud pdéhjalikumalt, kuidas hindavad vanemad teabe saamist

erinevatest haiguse korral teostatavatest protseduuridest.

Lapsevanemad on rahul teadmistega vereprooviks ja liigespunktsiooniks ettevalmistamisest, aga
protseduuride pbhjuste kohta soovisid nad pdhjalikumaid ja arusaadavamaid selgitusi. Samuti
ootavad nad rohkem Opetust selles osas, kuidas laps peab kaituma peale liigespunktsiooni. Ema
ja isa jaoks on ka oluline see, et arstid ja 6ed oskaksid proovi tulemustest rdékida nende jaoks
selgelt ja mittemeditsiinilise keeles (Andre jt 1999, Andre jt 2001). Stinsoni jt (2010) jargi
tahavad vanemad teada, miks ja kuidas tehakse lapsele ultraheli vdi rontgeniuuringut ja nende
jaoks on oluline teave ka uuringute tulemustest. Stinsoni jt (2010) uurimisto6st selgus, et
vanemad soovivad ka teavet selle kohta, miks laps peab k&ima silmaarstil ja millise muutused

JIA korral silmades tekivad.

4.7 Lapsevanemate teabevajadus, teabe saamine ja teabeallikad lapse koolis

toimetulemise kohta

Koolis olles suureneb lapse enda vastutus haigusega toime tulla. Ta peab ise hindama oma
enesetunnet ja jouvarusid. Kooliealine laps tahab olla killalt iseseisev ja selleparast on ka
vanematele vajalikud oskused last markamatult juhendada ja lubada tal otsuseid teha. Erinevad
uurimistulemused (Ullrich jt 2002, Thon ja Ullrich 2010) tddevad, et vanemate jaoks on oluline
teave selle kohta, kuidas laps haigusega koolis toime tuleb, aga saadud teadmistega nad rahul ei
ole. Mitmetest varasematest uurimistddde tulemustest (Konkol jt 1989, Bartolomew jt 1994)
selgub, et vanemad soovivad rohkem teadmisi ja oskusi selle kohta, kuidas aidata koolis last,

kellel on tekkinud liigesdeformatsioonid.

Lapse fulsilised puuded, mida teised ndevad, on vanemate jaoks alati valus kogemus. Ema ja isa
soovivad anda parimat, et lapse vajadustega arvestatakse ja ta ise ennast hasti tunneks,

sellepérast vdib vanematele tunduda, et neil ei ole piisavalt oskusi ja teadmisi. Varasemad

19



autorid (Thon ja Ullrich 2010, Ullrich jt 2002) r6hutavad, et lapsevanemate jaoks on tahtis teave,
kuidas mdjutab haigus lapse ja eakaaslaste vahelisi suhteid. Konkoli jt (1989) uurimistulemustest
selgub, et vanemad tunnevad muret sellepérast, et last ei voeta koolis sGprade poolt omaks ja nad
tahaksid osata talle toeks olla. Erinevate autorite (Lehman 2008, Sanzo 2008) s6nul on oluline, et
vanemad ja Opetajad oskaksid koos lapsega hinnata tema jouvarusid ning koostaksid vajadusel

sobiva péevaplaani.

Oppimine on iga lapse jaoks Uks tdhtsamaid tegevusi ja seetdttu on oluline, et ka krooniliselt
haige laps ennast koolis hésti tunneks. Haigusest tulenevate probleemidega on vaja kohaneda ka
Opetajatel ja klassikaaslastel. Nende jaoks on samuti vajalik teada, milliseid muutusi JIA kaasa
toob. Té&htis on aru saada haiguse olemusest, lapse kditumisest ja erivajadustest. Lehman (2008)
rohutab, et lapsevanemad ootavad asjakohaseid nduandeid nii perearstilt, reumatoloogilt kui ka
fusioterapeudilt. VVastastikune mdistmine védhendab pingeid nii vanemates, lapses, kui ka dpetajas
ja klassikaaslastes (Nabors jt 2007, Sanzo 2008.) Notarase jt (2002) uurimisto6st aga jareldub, et
Opetajatel ei ole piisavalt teavet ega oskusi, et aru saada ja aidata lapsi koolis ja ka vanemad ei

ole rahul dpetajate tegevusega.
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5 METOODIKA

5.1 Uuritavad

Populatsioon koosneb JIA diagnoosiga laste vanematest, kes viibisid 2011. aastal oma
kooliealise lapsega (7-18a) statsionaarsel ravil véi ambulatoorsel vastuvétul TUK Lastekliinikus
vGi Tallinna Lastehaiglas. 2011. a. andmete pdhjal kdis TUK Lastekliinikus ravil voi
ambulatoorsel vastuvotul 429 JIA diagnoosiga last, kellest 250 olid kooliealised. Tallinna
Lastehaiglat kiilastas samal aastal 563 JIA diagnoosiga last, kellest 320 olid kooliealised. 2011.
aastal viibis kahes haiglas statsionaarsel ravil ja ambulatoorsel vastuvdtul kokku 570 JIA
diagnoosiga kooliealist last. VVanemate arvu ei olnud vGimalik kindlaks teha, sest haiglates
puuduvad selle kohta statistilised andmed. Oletatavasti oli populatsiooni suuruseks 380
lapsevanemat, sest umbes kolmandik kooliealistest lastest viibivad haiglas ja ambulatoorsel

vastuvotul ilma vanemateta.

Kéepérase valimi moodustasid JIA diagnoosiga kooliealiste laste vanemad, kes viibisid oma
lapsega ajavahemikul 31.03-31.05.2011. aastal TUK Lastekliinikus ja Tallinna Lastehaiglas
ambulatoorsel vastuvotul voi statsionaarsel ravil. Uurimistods osalemine oli vabatahtlik ja
vanematele oli vajalik oskus lugeda ning kirjutada eesti keeles. Jagati vélja 81 ankeeti, millest
taidetuna saadi tagasi 79 (97%). Anallusiti 78 (96%) lapsevanema andmeid, kuna uks ankeet oli
taidetud puudulikult.

5.2 Uurimismetoodika

Kéesolev magistritdd on kvantitatiivne, empiiriline ja Kkirjeldav. Varem on uuritud juveniilse
idiopaatilise artriidiga kooliealiste laste vanemate teabevajadusi nii kvalitatiivsete- (Konkol jt
1989, Bartolomew jt 1994) kui kavantitaviisete uurimismeetoditega (Andre jt 1999, Andre jt
2001, Thon ja Ullrich 2009, Thon ja Ullrich 2010). Eelnevate uurimistédde pdhjal Kirjeldavad
mitmed varasemad autorid erinevaid vajadusi. Eestis puudub tdenduspdhine (levaade nende
vanemate haigusega seotud teabevajadustest. Kuna antud t66 eesmargiks on kirjeldada teabe
saamist ja olulisust vanemate kogemustest lahtudes, siis leidis kdesoleva t66 autor, et ankeediga,
milles on kisimused vanematele erinevate haigusega seotud teabevajaduste kohta, on sobilik

antud teemat uurida.
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Burns ja Grove (2005) vdidavad, et kvantitatiivne uurimismeetod vdimaldab saada
usaldusvaarseid, voimalikult objektiivseid ja empiirilisi andmeid uuritava néhtuse kohta ning

uurimismaterjali kirjeldatakse arvuliselt ja seetdttu on need véhe s6ltuvad uurija télgendusest.

5.3 Uurimistdos kasutatava moddiku kirjeldus ja andmete kogumine

Andmete kogumiseks kasutati antud t60 autori poolt koostatud ankeeti. Kiisimustiku valmimisel
toetuti tdenduspdhisele kirjandusele ja ekspertide kogemusele. Téenduspdhine Kirjandus koosnes
nii kvalitatiivsetest kui ka kvantitatiivsete uurimistodde pdhjal koostatud artiklitest. Kiisimustiku
koostamisel olid ekspertideks lastereumatoloogid dr. Sirje Tarraste Tallinna Lastehaiglast ja dr.
Chris Pruunsild Tartu Ulikooli Kliinikumist. Ankeedi koostamise tingis asjaolu, et t66 autor ei
leidnud teaduslikust andmebaasist mdadikut, milles oleks valja toodud kdik eelnevate uurimuste
pdhjal Kkirjeldatud teabevaldkonnad ja aspektid. Varem labiviidud kvalitatiivsete uurimistdode
(Konkol jt 1989, Bartolomew jt 1994) tulemustest voib jareldada, et lastevanemate jaoks oli
oluline teave haigusega seotud erinevate teemade kohta. Mitmed autorid (Ullrich jt 2002, Thon
ja Ullrich 2009, Thon ja Ullrich 2010) kajastavad kvantitatiivsetes uurimustes uldiselt, et
lapsevanemate jaoks on téhtsad teadmised haiguse slimptomitest, ravimitest, taastusravist,
fulsilisest litkumisest, sotsiaalsetest toetustest, haiguse psihholoogilisest mdjust ja koolis
toimetulekust. Andre jt (2001) aga on uurinud haiguse simptomitest pdhjalikumalt valu, Barlow
jt (2001) liigesekangust ja Stinson jt (2010) palavikku. Varasemates uurimistéddes ei kajastu
haiguse psiihholoogilise mdjuga seotud teabevajadused, mida on kirjeldanud erinevad autorid
(Wagner jt 2003, Barlow ja Ellard 2004). Samuti Andre jt (1999) on uurinud antud t66 autorile
teadaolevalt ainukesena haiguse korral teostatavate protseduuridega seotud teabevajadusi.
Kooliga seotud teabevajadustest on réhutanud Andre jt (2001) sobiva paevaplaani koostamist ja

Bartolomew jt (1994) fliusiliste puuetega toimetulekut.

Kisimustik (lisal) sisaldab JIA diagnoosiga kooliealiste laste vanemate poolt antavaid
hinnanguid erinevate lapse haigusega seotud teemade teabesaamise ja olulisuse kohta.
Kisimustiku struktureerimisel kasutati eeskujuna Thon ja Ullrichi (2009) uurimistdos
kasutatavat JIA haigete kooliealiste laste vanemate haigusega seotud teabevajaduste hindamise
moddikut. Ankeedis olevatele kiisimustele vastuste hindamisel kasutati varasemate samal teemal
avaldatud artiklite autorite (Thon ja Ullrichi 2009, Thon ja Ullrich 2010) ankeedis olevat Likerti

skaalat. Burns ja Grove (2005) vaidavad, et Likerti skaala on (ks sagedamini kasutatav ja
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usaldusvddrne meetod, mille abil on vdimalik arvuliselt kirjeldada uuritavate hoiakuid ja

suhtumist.

Ankeet uuritavate kisitlemiseks koosneb kolmest osast. Ankeedi A osas (vt lisa 1) on kiisimused
JIA haigete kooliealiste laste vanemate taustaandmete kohta. Taustaandmetest on valja toodud
lapsevanema sugu, vanus, haridustase, lapse haiguse kestvus ja lapse vanus. Vanemate kéest on
ka kisitud kellelt ja millistest allikatest on JIA diagnoosiga kooliealiste laste vanemad haiguse
kohta teavet saanud.

Ankeedi B osas on antud erinevad teemad, mille jargi vanemad hindavad lapse haigusega seotud
teabe saamist 4 astmelisel Likerti skaalal. VVastusevariandid on: olen saanud piisavalt (4), olen
saanud mingil maaral (3), olen saanud vahe (2) ja tldse ei ole saanud (1). Ankeedi C osas on
kiisimusele vastuseks antud teemade loetelu, mille jargi lapsevanemad hindavad nende teemade
olulisust 4 astmelisel Likerti skaalal. Vastusevariandid on: véga oluline (4), pigem oluline (3),
pigem ebaoluline (2), téiesti ebaoluline (1). Lisaks on ankeedis kisitud, millist juveniilse

idiopaatilise artriidiga seotud teavet vajaksid lastevanemad rohkem, kui nad seni on saanud.
Burnsi ja Glove (2005) vaidavad, et uurimistulemuste selgemaks esitlemiseks jaotatakse

ankeedis olevad teemad erinevateks kategooriateks. Kéesoleva t66s on haigusega seotud teemad

jaotatud seitsmesse teabekategooriasse, mis on esitatud tabelis 1.
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Tabel 1. Kiisimustiku B JA C osa jagunemine teabekategooriate jargi.

Nr.

Teabekategooriad

Haigusega seotud teemad

1

Haiguse etioloogia, prognoos, siimptomid ja
nendega toimetulek

-Haiguse p6hjused

-Haiguse kulg

-Liigeste ehitus

-Liigesvalu pdhjused

-Erinevad valu titibid

-Liigesvalu leevendamine
-Liigeskanguse pdhjused
-Hommikuse liigeskanguse leevendamine
-Liigespdletiku tunnused
-Liigespdletiku leevendamine
-Haigusest tingitud fllsiline vasimus
-Haigusest tingitud palavik
-Vaktsineerimine

Haiguse korral kasutatavad ravimid ja nende
korvaltoimed

-Mittehormonaalsed pdletikuvastased ravimid

-Nahale maaritavad mittehormonaalsed péletikuvastased
ravimid

-JIA korral kasutatavad baasravimid

-Liigesesisesed hormoonsiistid

-Pulssravi

-Bioloogilised ravimid

-Mittehormonaalsete pdletikuvastaste ravimite kdrvaltoimed
-Nahale maaritavate, mittehormonaalsete pdletikuvastaste
ravimite kdrvaltoimed

-JIA korral kasutatavate baasravimite kérvaltoimed
-Liigesesiseste hormoonstustide kérvaltoimed

-Pulssravi kdrvaltoimed

-Bioloogiliste ravimite kérvaltoimed

Taastusravi ja fiiiisiline aktiivsus

-Iseseisvalt fillisiliste harjutuste sooritamine kodus
-Taastusravi

-Lapsele sobiva treeningu valik

-Flusiline aktiivsus haiguse &genemise ajal
-Fudsiline koormus kehalise kasvatuse tundides
-Vesivbimlemise kasulikkus lapse tervisele
-Massaazi kasulikkus lapse tervisele

Sotsiaalsed rahalised toetused ja tugivorgustik

-Kontakti loomine teiste vanematega, kelle lapsel on
samasugune diagnoos

-Kontakti loomine reumahaigete laste ja vanemate (ihinguga
-Puude vormistamine

-Sotsiaalsed toetused

Psiihhosotsiaalsed aspektid

-Haiguse mdju lapse tunnetele

-Lapse abistamine tunnetega toimetulekul

-Haiguse mdju vanemate tunnetele

-Vanemate tunnetega toimetuleku véimalused
-Haiguse mdju lapse ja vanema vahelistele suhetele

Haiguse korral teostatavad protseduurid

-Vereproovi votmise pdhjused haiguse korral
-Vereprooviks votmise ettevalmistamine
-Liigespunktsiooni péhjused haiguse korral
-Liigespunktsiooniks ette valmistamine
-Kaitumine peale liigespunktsiooni

Haigusega toimetulek koolis

-Haigusest pohjustatud fuusiliste muutustega toimetulek koolis
-Lapsele sobiva paevaplaani koostamine

-Lapsele sobiva koolikoti valimine

-Lapse jaoks sobivad ja mittesobivad tegevused koolis-
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Enne kusitluse labiviimist viidi ajavahemikul 20.03. 2011 a. - 27.03. 2011 a. Tartu Ulikooli
Lastekliinikus labi prooviuuring, millest vottis osa 5 JIA diagnoosiga lastevanemat, kes viibisid
oma lapsega haiglas voi lastereumatoloogi vastuvotul. Kuna ankeet on autori enda koostatud, siis
on oluline hinnata vaidete arusaadavust ja asjakohasust. Prooviuuringu tulemusena korrigeeriti
ankeedis olevat kahte vdidet. Vanemate jaoks arusaadavamaks muudeti kusimust nr. 38, mis
puudutas lapse abistamist tunnetega toimetulekul ja nr. 47, mis Kirjeldas lapsele sobiva

péevaplaani koostamist.

Kisimustiku reliaabluse hindamiseks kasutati Cronbachi o koefitsenti. Burnsi ja Glove (2005)
vdidavad, et reliaablus nditab erinevate kiisimuste kooskdlalisust ja seda hinnatakse Cronbaci a
koefitsiendiga, mis hindab, mil mé&é&ral iga skaala vaartus mdddab uuritavat ndhtust. Burns ja
Glove (2005) kirjeldavad, et Cronbach o maksimumvéértus on 1 ja ankeedi sisemist kooskdla
peetakse heaks, kui alfa vaartus on suurem kui 0,7. Kdesoleva kiisimustiku erinevates osades
hinnatud Cronbachi o vaértused on vilja toodud tabelis 2. Ankeedi B osas kusiti mil mééral on
JIA haigete kooliealiste laste vanemad haiguse kohta teavet saanud. C osas esitati kiisimused
selle kohta, kui oluliseks lapsevanemad saadud teavet peavad.

Tabel 2. Kiisimustiku B JA C osa Cronbachi a koefitsiendi vdértused teabekategooriate jargi.

Kiisimustiku B osas hinnati mil maaral on vanemad erinevate haigusega seotud teemade kohta teavet saanud ja C osas kiisiti
kui oluliseks nad seda peavad.

Teabekategooriad Teeemade B osa Cronbachia  C osa Cronbachi
arv teabe- vaartused vaartused
kategooriates

1.Haiguse etioloogia, prognoos, simptomid ja nendega

toimetulek 13 0,87 0,86
2.Haiguse korral kasutatavad ravimid ja nende korvaltoimed 12 0,86 0,89
3.Taastusravi ja fiitisiline likumine 7 0,90 0,91
4. Sotsiaalsed toetused ja tugivdrgustik 4 0.90 0,90
5. Pslihhosotsiaalsed teabevajadused 5 0,86 0,88
6.Haiguse korral teostatavad protseduurid 5 0,90 0,91
7.Kooliga seotud teabevajadused 5 0,90 0,91
Kogu kiisimustiku Cronbachi a véértused 51 0.88 0,89

Uurimuse labiviimiseks saadi Tartu tlikooli inimuuringute eetika komiteelt luba nr. 201/T-7 (lisa
2) ja selles osalevate haiglate Kirjalik ndusolek. TUK Lastekliinikus jaotas vanematele ankeete
uurimistoo teostaja, kes viibis antud ajavahemikul koigil lastereumatoloogide vastuvottudel.
Parast vastuvottu andis uurija lapsevanemale ankeedi, mille vastaja tditis ja tagastas Umbrikusse
suletuna. Uurijal oli kokkuleppe uldpediaatria osakonna vanemdega, kes teatas, kui osakonnas
viibis ravil JIA diagnoosiga kooliealine laps. Kui vanemad olid ndus uurimistoés osalema, siis

palus vanemdde ka neil ankeedi tdita. Tallinna Lastehaiglas jaotas lapsevanematele ankeete
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arstiga koos vastuvotul olev 6de, kes palus lapsevanematel ankeedid téita, ja Gmbrikusse panna
ning edastas need uurijale. Statsionaarsel ravil olevate JIA haigete kooliealiste laste vanematele

jaotasid ankeete osakonnas tot6tavad Oed, kes olid selleks enne spetsiaalse Gpetuse saanud.

5.4 Andmete anallis

Andmed analuisiti statistiliselt andmet6otlusprogrammis SPSS-19 (Statistical Package for
Social Sciences). Andmete analliisi meetodina kasutati Kirjeldavat statistikat (tunnuste
esinemissageduste  mootmiseks) ja  korrelatsioonianalliisi  (tunnuste  vaheliste  seoste

selgitamiseks). Olulisuse nivooks (p) madras uurija 0,05 (95% t6enédosusele).

Kirjeldava statistika p&hilise meetodina kasutati sagedusjaotustabeleid. Sagedusjaotustabelid
naitavad erinevate tunnuste véartuste esinemist kogumis (Roomets 2003). Kirjeldavat statistikat
kasutati selleparast, et saada rohkem ja pdhjalikumat informatsiooni uuritava nahtuse kohta.
Tulemused summeeriti ja esitati tabelite ja protsentidena. Taustaandmete ja teabe saamise ning
taustaandmete ja teabe olulisuse vaheliste seoste leidmiseks kasutati Spearmanni
korrelatsioonianalliisi. Seoste selgitamiseks tehti analiiis kdigi taustamuutujate ja uuritavate
muutujate vahel. Korrelatsioonianaliiis on kahe vOi enama muutuja omavaheliste seoste
stistemaatiline uurimine . Seose esinemise korral esitatakse selle tlup (positiivne vBi negatiivne)
ja tugevuse aste (Burns ja Grove 2005). Sauga (2004) jargi on tunnuste vahel positiivne seos, kui
korrelatsioonikordaja p vaartus ulatub 0 kuni iitheni, seos puudub kui p on 0 ning kui p véartud
on 0 kuni -1, esineb negatiive seos. Korrelatsioonianllusi kasutamine sobib jarjestustunnuste voi
arvtunnuste puhul (Niglas 2008). Kahe tunnuse vaheline seos on tugev, kui p>0,7, keskmine kui

p védrtus jadb 0,3 ja 0,7 vahele ja ndrk kui p< 0,3 ( Sauga 2004).

Parema iilevaate saamisel tulemuste esitamisel on ankeedis olevad vastusevariandid ,,vdga
oluline* ja ,,pigem oluline* liidetud mdisteks ,,0luline* ja vastusevariandid ,,pigem ebaoluline® ja
Ltaiesti ebaoluline” mdisteks ,.ebaoluline”. Tulemuste selgemaks esitlemiseks arvutati igas
teabekategoorias koikide vastustevariantide aritmeetilised keskmised, liites kokku vastavas
vastuvariandis esinenud protsentide véartused ja jagades selle teemade arvuga. Aritmeetiliste
keskmiste abil on v@imalik teabe saamist ja teabe olulist erinevates kategooriates analusida ja

ka vorrelda.
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6 TULEMUSED

6.1 Uuritavate taustaandmed

Uurimistoos osales 78 lapsevanemat, kellest 91% olid emad ja 9% isad. Vastanute keskmine
vanus oli 38 aastat noorim lapsevanem 27- aastane ja vanem 51- aastane. K&ige rohkem esines
vastanute hulgas kesk-eriharidusega vanemaid s.0. 37,2%. Lapsevanematest 32,1% olid
kdrgharidusega, 16,4% pdhiharidusega, 14,3% algharidusega.

Uurimist6os 43% osalenud vanematest oli lapse haigus kestnud aasta. Neljandikul osalenutest
(25%) oli lapse haigus kestnud 3 aastat. VVahe esines lapsevanemaid, kelle lapse haigus oli
kestnud 4 aastat (10,3%), 5 aastat, (7,1%), 6 aastat, (2,9%), 8 aastat, rohkem kui 10 aastat
(1,4%). Kdige rohkem esines vastanute hulgas neid vanemaid, kelle laps oli 12-aastane (50 %).
Vahem oli lapsevanemaid, kelle laps oli 13- aastane (15,4%), 14-aastane (14,1%), 15- aastane
(6,4%), 16-aastane (5%),18- aastane (7,7%). Kdige véhem s.0. 1 (1%) vastas ankeedile
vanemaid, kelle laps oli 7-aastane. Uurimist6ds osalenud vanematel oli noorim laps 7-aastane ja

vanim 18-aastane.

6.2 Teabeallikate kirjeldus

92,3 % uuritavatest olid haiguse kohta teavet saanud lastereumatoloogilt. VVanematest 60% olid
teavet saanud teistelt vanematelt, kelle lapse p&des samasugust haigust. Vahem esines
lapsevanemaid, kes olid teavet saanud perearstilt (35%), fusioterapeudilt (10,3%). Kbige vahem
uurimisto6s osalenutest olid teavet saanud reumatoloogia kabinet 6elt (1,3%), sotsiaaltdotajalt
(1,3%) ja psihholoogilt. (1,3%). Haigla osakonna 6dedelt, lastearstilt, muudelt arstidelt ja

infovoldikult ei olnud teavet saanud mitte ikski vastaja.

Ule poolte ankeedile vastanutest (53,8%) arvas, et suurimaks teabeallikaks nende jaoks on
internet. Veidi (le kolmandiku vanematest (39,5%) oli haiguse kohta teavet saanud
haiguseteemalistest raamatutest ja brosiitiridest. Kdige vihem olid lapsevanemad teavet saanud
Reumahaigete laste ja noorte thingult (21,8%), mujalt (6,4%) ja ajakirjadest (3%). Ajalehtedest,

raadiost ja televisioonist ei olnud teavet saanud mitte tkski vastaja.
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6.3 Lapsevanemate teabe saamine ja olulisus erinevate haigusega seotud aspektide kohta

6.3.1 Lapsevanemate teabe saamine ning olulisus haiguse olemusest, tekkepdhjustest,
prognoosist, simptomitest ning nendega toimetulekust

Selles teabekategoorias olevate erinevate teemade kohta oli piisavalt teavet saanud 6,4-44,9%
vanematest, kuid oluliseks pidas neid teemasid 70,5-100% lapsevanematest. K&ik vanemad
pidasid oluliseks teemat liigesvalu pdhjuste kohta, piisavalt oli selle kohta teavet saanud aga
25,6% vanematest. Keskmiselt 33,9% lapsevanematest hindas teabesaamist antud teemade kohta
véheseks vOi puuduvaks. Rohkem kui 40% vanematest hindas teavet vaheseks voi puuduvaks
hommikuse liigeskanguse-, haigusest tingitud fliusilise vé&simuse- ja vaktsineerimise kohta.
Ainult 6,4 % vanematest leidis, et nad on piisavalt teavet saanud vaktsineerimistest, oluliseks
pidas seda teemat aga 93% vanematest. Lastevanemate teabe saamine ja selle olulisus haiguse
olemust-, tekkepdhjusi-, prognoosi- simptomeid- ja nendega toimetulekut ké&sitlevate teemade
kohta on esitatud tabelis 3.

Tabel 3. Lapsevanemate teabe saamine ja selle olulisus haiguse olemust-, tekkep6hjusi-, prognoosi-, siimptomeid- ja
toimetulekut késitlevate teemade kohta.

. o ' Teabe saamine % Teabe olulisus %
Haiguse olemust-, tekkepdhjusi-, prognoosi-

stimptomeid- Jatt(;)érpntztglekut kasitlevad Pisavalt m,\QQEa,: Vihe U,Tlﬁtst: Oluline E,ﬁﬂ}, .
Haiguse pohjused 449 34,3 14,4 6,4 98,7 1,3
Haiguse prognoos 29,5 46,7 20,0 3,8 98,0 2,0
Liigeste ehitus 244 41,9 21,0 127 96,1 3,9
Liigesvalu pohjused 25,6 60,4 127 13 100,0 0,0
Valu tiilibid 14,1 46,7 264 12,8 98,7 1,3
Liigesvalu leevendamine 34,6 37,3 27,0 1,1 83,3 16,7
Liigesjéikuse pdhjused 21,8 39,0 31,6 7,6 70,5 29,5
Liigespdletiku tunnused 28,1 35,1 29,0 78 73,1 26.9
Hommikune liigeskangus 16,6 38,0 300 154 98,7 1,3
Liigespdletiku leevendamine 30,8 33,8 29,1 6,3 98,7 1,3
Haigusest tingitud fiilisiline vasimus 15,4 421 299 128 97,7 2,3
Haigusest tingitud palavik 10,3 60,0 156 14,1 95,0 5,0
Vaktsineerimine 6,4 51,0 2,6 40 93,0 7,0
Keskmine protsent 23,3 43,8 24,0 9,9 92,4 6,6
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6.3.2 Lapsevanemate teabe saamine ning olulisus haiguse korral kasutatavatest ravimitest ja

nende kdrvaltoimetest

Selles teabekategoorias olevate erinevate teemade kohta oli piisavalt saanud teavet 7,7-42,3%
vanematest, oluliseks pidas teavet 88,5- 98,7 % vanematest. Mitte uUkski lapsevanem ei olnud
piisavalt teavet saanud JIA korral kasutatavate bioloogiliste ravimite kohta, oluliseks pidas seda
89,7% vanematest. Kdige olulisemaks osutus vanemate jaoks teave JIA korral kasutatavate
baasravimite kohta. Keskmiselt 44,5% lapsevanemate jaoks oli teabesaamine ravimite ja nende
korvaltoimete kohta véhene voi puuduv. Rohkem kui 50% vanematest hindas teavet vaheseks
vOi puuduvaks nii pulssravist ja korvaltoimetest kui ka bioloogilisest ravist ja selle
kdrvaltoimetest. Lastevanemate teabe saamine ning olulisus haiguse korral kasutatavate

ravimite- ja nende kdrvaltoimeid ké&sitlevate teemade kohta on vélja toodud tabelis 4.

Tabel 4. Lapsevanemate teabe saamine ja olulisus haiguse korral kasutatavate ravimite- ja nende kérvaltoimeid

késitlevate teemade kohta.

Teabe saamine % Teabe olulisus %
Haiguste puhul kasutatavad ravimid ja nende olulised
kdrvaltoimed Piisavalt ~ Mingil Véhe Uldse  Oluline Eba-

méaaral mitte oluline
Mittehormonaalsed pdletikuvastased ravimid 244 36,9 27,2 11,5 93,0 7,0
Mittehormonaalsete poletikuvastaste ravimite kérvaltoimed 218 40,2 16,8 212 96,0 4,0
Mittehormonaalsed nahale maéritavad pdletikuvastased ravimid 26,6 44,6 12,1 16,7 93,0 7,0
Mittehormonaalsete nahale maaritavate ravimite kdrvaltoimed 11,5 34,1 21,0 33,3 95,0 5,0
JIA korral kasutatavad baasravimid 37,2 45,7 12,0 5,1 98,7 1,3
JIA korral kasutatavate baasravimite kérvaltoimed 30,8 40,0 20,7 8,5 94,9 51
Liigesesisesed hormoonsdistid 39,7 26,9 27,0 6,4 94,0 6,0
Liigesesiseste hormoonsiistide kdrvaltoimed 42,3 37,2 14.0 6,4 94,9 5,1
Pulssravi 2,5 32,7 11,0 53,8 89.7 10,3
Pulssravi kdrvaltoimed 51 30,3 12,0 52,6 93,0 7,0
JIA korral kasutatavad bioloogilised ravimid 0,0 30,0 18,2 51,8 89,7 10,3
JIA korral kasutatavate bioloogiliste ravimite kdrvaltoimed 77 176 17.0 577 885 15
Keskmine protsent 20,8 34,7 17,4 27,1 93,4 6,6

6.3.3 Lapsevanemate teabe saamine ja olulisus taastusravist ja fudsilisest aktiivsusest

Selles teabekategoorias olevate teemade kohta oli piisavalt teavet saanud 15-38,2% vanematest,
oluliseks pidas seda aga 94,6-98% lapsevanematest. Kdige olulisemaks osutus teave massaazi
kasulikkusest lapse tervisele, piisavalt oli saanud teavet selle teema kohta ainult 15%
vanematest. Keskmiselt 26,9% lapsevanematest oli taastusravi- ja fausilist aktiivsust késitlevate

teemade kohta teavet saanud vahe vOi see puudus tldse. Rohkem kui 30% vanematest hindas
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teavet véheseks vdi puuduvaks flusilisest koormusest kehalise kasvatuse tunnis, iseseisvalt

fiiisiliste harjutuste sooritamisest kodus ja massaazi kasulikkusest lapse tervisele. Vanemate

teabevajadus ja olulisus taastusravi ja flusilist aktiivsust késitlevate teemade kohta on esitatud

tabelis 5.

Tabel 5. Lapsevanemate teabe saamine ja olulisus taastusravi- ja fiiiisilist aktiivsust késitlevate teemade kohta.

Taastusravi ja flilisiline aktiivsus

Teabe saamine %

Teabe olulisus %

Pisavat ~ Mingl e Uldse gy e ED
méaéral mitte oluline
Taastusravi 333 295 205 167 97,5 25
Iseseisvalt flilisiliste harjutuste sooritamine kodus 34,6 41,0 12.9 11,5 96,1 39
Lapsele sobiva treeningu valik 38,2 40,1 14,0 7,7 974 26
Fudsiline aktiivsus haiguse dgenemise ajal 28,2 53,0 11,1 7,7 94,6 54
Fldsiline koormus kehalise kasvatuse tundides 33,3 34,0 23,7 9,0 97,5 2,5
Vesivoimlemise kasulikkus lapse tervisele 23,1 55,0 6,5 15,4 96,1 39
Massaazi kasulikkus lapse tervisele 15,0 48,0 2,0 35,0 98,0 2,0
Keskmine protsent 29,4 42,9 12.9 14 96,7 33

6.3.4 Lapsevanemate teabe saamine ning olulisus sotsiaalsetest rahalistest toetustest ja

tugivorgustikust

Selles teabekategoorias olevate teemade kohta oli piisavalt teavet saanud 11,5-28,2%

vanematest, oluliseks pidas seda aga 56,4-93,6% vanematest. Kdige olulisemaks pidasid

vanemad teavet sotsiaalsetest rahalistest toetustest ja kdige vahem oluliseks osutus teave kontakti

loomisest reumahaigete laste ja vanemate Uhinguga. Keskmiselt 47,8% lapsevanematest oli

antud teemade kohta véhe teavet saanud vOi see puudus Uldse Vanemate teabe saamine ja

olulisus sotsiaalseid rahalisi toetusi ja tugivlrgustikku kasitlevate teemade kohta on esitatud

tabelis 6.

Tabel 6. Lapsevanemate teabe saamine ja olulisus sotsiaalseid rahaliste toetusi ja tugivorgustikku késitlevate teemade

kohta.

Sotsiaalsed rahalised toetused ja tugivdrgustik

Teabe saamine %

Teabe olulisus %

Piisavalt ~ Mingl Vahe  Uldse  Oluline Eba-

maaral mitte oluline
Kontakti loomine teiste vanematega, kelle lapsel on 11,5 40.0 17,7 30,8 74,4 25,6
samasugune diagnoos
Kontakti loomine reumahaigete laste ja vanemate Uhinguga 141 34,9 18,9 32,1 56,4 43,6
Puude vormistamine 25,6 28,7 11,0 34,7 94,1 59
Sotsiaalsed rahalised toetused 28,2 25,6 14,1 32,1 93,6 6,4
Keskmine protsent 19,9 32,3 15,4 32,4 79,6 20,4

30



6.3.5 Lapsevanemate teabe saamine ja selle olulisus haigusega kaasnevate psiihhosotsiaalsete
aspektide kohta

Selles teabekategoorias olevate erinevate teemade kohta oli piisavalt teavet saanud 5,1-9%
vanematest, oluliseks pidas seda aga 89,7- 98,5% lapsevanematest. Kdige olulisemaks osutus
teave haiguse mdjust lapse tujule ja kaitumisele. Keskmiselt 55,4% lapsevanematest jaoks oli
teabe saamine psiihhosotsiaalsete aspektide kohta véhene voi puudus tldse. Teabe saamine ning

ja selle olulisus haigusega kaasnevate psiihhosotsiaalsete aspektide kohta on esitatud tabelis 7.

Tabel 7. Lapsevanemate teabe saamine ja olulisus haigusega kaasnevate psiihhosotsiaalsete aspektide kohta.

Teabe saamine (%) Teabe olulisus (%)

Haigusega kaasnevad psiihhosotsiaalsed aspektid _
Pisavalt M9 ygpe  Uldse g EDE
méaaral mitte oluline
Haiguse mdju lapse tunnetele (tujule ja kaitumisele) 51 40,0 29,2 25,7 98,5 1,5
Lapse abistamine tunnetega toimetulekul 5,1 452 21,5 28.2 926 74
Haiguse mdju vanemate tunnetele 7,7 41,5 20,0 30,8 88,5 11,5
Tunnetega toimetulekuvéimalused vanematel 51 50,0 11,5 334 89,7 10,3
Haiguse moju vanemate ja laste vahelistele suhetele 9,0 14,4 2,0 74,6 93,6 6,4
Keskmine protsent 6,4 38,2 16,9 38,5 92,6 74

6.3.6 Lapsevanemate teabe saamine ja selle olulisus haiguse korral teostatavatest

protseduuridest

Selles teabekategoorias olevate teemade kohta on piisavalt teavet saanud 7,7-34,6% vanematest,
oluliseks pidas seda 89,8-97% lapsevanematest. Kodige olulisemaks osutus teave
liigespunktsiooni pdhjustest haiguse korral, piisavalt oli selle teema kohta teavet saanud aga
12,8% vanematest. 75,6% lapsevanematest ei olnud Uldse teavet saanud kaitumisest peale
liigespunktsiooni, oluliseks pidas seda aga 91% lapsevanematest. Keskmiselt 58,4% vanemate
jaoks oli haiguse korral teostavatest protseduuridest védhene voi puudulik. Rohkem kui 60%
vanematest hindas véaheseks vdi puudulikuks teavet nii vereproovi -kui ka liigespunktsiooni
pdhjustest. Teabe saamine ja olulisus haiguse korral teostatavate protseduure kasitlevate teemade

kohta on esitatud tabelis 8.
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Tabel 8. Lapsevanemate teabe saamine ja olulisus haiguse korral teostavate protseduure késitlevate teemade kohta.

Haiguse korral teostatavad protseduurid Teabe saamine (%) Teabe olulisus (%)
Pisavalt  MNdl g Uldse Oluline Eba-

mééral mitte oluline

Vereproovi votmise pbhjused haiguse korral 29,0 10,6 6,1 54,4 93,6 6,4
Vereprooviks vtmise ettevalmistamine 34,6 375 10 17,9 91,1 8,9
Liigespunktsiooni pdhjused haiguse korral 12,8 14,4 19,2 53,6 97,0 3,0
Liigespunktsiooniks ettevalmistamine 10,7 38,0 10,3 41,0 89,8 10,2
Kaitumine pérast ligepunktsiooni 7,7 12,7 4 75,6 91,0 9,0
Keskmine protsent 19,9 22,6 10 48,4 92,5 75

6.3.7 Lapsevanemate teabe saamine ja selle olulisus lapse koolis toimetulemisest

Selles teabekategoorias olevate teemade kohta oli piisavalt teavet saanud 7,7-34,6% vanematest,
oluliseks pidas seda aga 91-95,8% lapsevanematest. Kdige olulisemaks osutus teave lapsele
koolis sobivatest tegevustest ja haiguse mdjust sdpradega suhtlemisele, piisavalt oli saanud seda
teavet ainult 10-15,4% lapsevanematest. Keskmiselt rohkem kui 50% vanematest hindas
vaheseks vOi puuduvaks teabesaamist sobiva pdevaplaani koostamisest, haiguse mdjust
sOpradega suhtlemisele, fulsiliste muutustega toimetulekust koolis ja sobiva koolikoti valimisest.
Teabe saamine ja olulisus lapse koolis toimetulemist kasitlevate teemade kohta on esitatud
tabelis 10.

Tabel 9.Lapsevanemate teabe saamine ja olulisus lapse koolis toimetulemist késitlevate teemade kohta.

Teabe saamine (%) Teabe olulisus (%)

Toimetulek koolikeskkonnas Piisavalt M.i.r.lgil Vahe Ulqse Oluline Epa-

méaaral mitte oluline

Lapsele sobiva paevaplaani koostamine 7,7 20,0 6,9 65,4 91,0 9,0
Haigusest pdhjustatud flisiliste muutustega toimetulek koolis 34,6 57 2,0 57,7 94,7 53
Lapsele sobiva koolikoti valimine 10,3 37,5 10,0 422 93,6 6,4
Lapsele sobivad ja mittesobivad tegevused koolis 15,4 451 10,0 29,5 95,8 42
Haiguse m&ju sdpradega suhtlemisele 100 300 7.1 529 958 42
Keskmine protsent 15,6 21,7 7,2 49,5 94,2 58

6.3.8 Seosed taustaandmete ja teabe saamise ning taustaandmete ja teabe olulisuse vahel

Vaatluse alla vieti seosed taustamuutujate (vanemate haridustase, lapse haiguse kestus) ja teabe
saamise ning teabe olulisuse vahel. Statistilised olulised (p<0,05) seosed ilmnesid vanemate

haridustaseme ja teabesaamise ning haridustaseme ja teabe olulisuse vahel. Kérgema haridusega
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lapsevanemad hindasid sagedamini teavet piisavaks haiguse prognoosist (p=0,63, p=0,018),
hommikuse liigeskanguse leevendamisest (p=0,57, p=0,048), liigesvalu pdhjustest (p=0,52,
p=0,018), liigeseehitusest (p=0,42, p=0,014), liigespdletiku leevendamisest (p=0,36, p=0,031),
haigusest tingitud fudsilisest vasimusest (p=0,32, p=0,012) ja haiguse mdjust lapse tunnetele
(p=0,34, p=0,023). Kdrgema haridusega lapsevanemate jaoks on ka olulisemad teadmised
fulsilisest vasimusest (p=0,33, p=0,012), haiguse mdjust lapse tunnetele (p=0,34, p=0,023),
haiguse mdjust iseenda tunnetele (p =0,32, p=0,01).

Samuti esinesid statistiliselt olulised seosed ka lapse haiguse kestvuse ja vanemate teabe saamise
vahel. Mida pikemat aega oli lapse haigus kestnud, seda sagedamini hindasid vanemad teavet
piisavaks haiguse pdhjustest (p=0,32, p=0,031), haiguse korral tarvitavatest bioloogilistest
ravimitest (p=0,31, p=0,004), liigesesisestest hormoonsustidest (p=0,46, p=0,014), pulssravi
kdrvaltoimetest (p=0,39, p=0,04), bioloogiliste ravimite korvaltoimetest (p=0,34, p=0,02) ja
lapse jaoks sobivatest tegevustest koolis (p=0,35, p=0,012).
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7 ARUTELU

LasteGenduses on oluline, et kogu personal oskaks arvestada nii laste kui ka vanemate
vajadustega. Krooniliselt haige laps ja tema perekond ootab ddedelt emotsionaalset toetust ja
asjakohast dpetust kogu haigus ajal. Kéesoleva t66 autor ndustub Priksi (2007) vaitega, et haiglas
késitletakse patsiendina eelkdige lapsi ja vanemate vajadused jéetakse tahaplaanile. Ema ja isa
on ju toetaja rollis, vottes vastutuse lapse haiguse eest enda kanda. Maailmas labi viidud
uurimistoo tulemused (Wagner jt 2003, Barlow ja Ellard 2004) t6estavad, et need vanemad, kes
oskavad haigusest tekkinud pingega paremini toime tulla, suudavad oma krooniliselt haigele
lapsele ka paremat toetust pakkuda. Selleks, et lapse haigusega hakkama saada, vajavad vanemad
erinevaid teadmisi, kuidas last ja ennast aidata. Kuna JIA on lapseeas tks sagedamini esinev
haigus, siis on ddedel, kes iga pdev nende laste ja vanematega tegelevad oluline omada

ulevaadet, millist teavet vanemad vajavad.

Uurimistdos kasutatud kisimustiku analtits

Varasemad autorid (Ullrich jt 2002, Thon ja Ullirch 2009, Thon ja Ullrich 2010) on uurinud
uldiselt, millist teavet JIA haigete laste vanemad vajavad. Antud magistritéd autori arvates
annavad 0ldised kisimused 6dede jaoks véhe teavet ja seetOttu peeti vajalikuks téenduspdhisele
kirjandusele ja ekspertide arvamusele toetudes neid tdiendada. Ké&esolevas t60s kasutatav
kiisimustik on autori enda koostatud. Kuna andmebaasist otsinguid teostades on t60 Kirjutaja
maistnud, et ei ole sellist mdddikut, millega hinnata k&iki JIA haigete kooliealiste laste vanemate
teabevajadusi, mida on Kirjeldatud erinevates uurimistéddes, otsustati need ihisesse mdddikusse
koondada. See mdte oli hea ja antud kisimustik aitas autoril testada, et JIA haigete kooliealise
laste vanemad ei ole saanud piisavalt teavet haigusega seotud teemade kohta ja see on nende
jaoks oluline. Lisaks aitasid autori arvates ankeedis vélja toodud teabekategooriad 6dedel aru

saada, millistest haigusega seotud teemadest vanemad toetust vajavad.

Ankeeti koostades ja seejarel analliisides on aga antud t66 kirjutaja aru saanud, et kogu protsess
on pikk ja raske. Ténaseks on uurimistdd valmis. Kusimustikku kasutades on saadud tulemused,
millest jareldusi tehes ning neid iga péev arvestades on vdimalik Ge t60 kvaliteeti tGsta. Iseenda
mdtete analuisimine ja arvamuste t6enduspdhine tdestamine ning seeldbi paremaks muutumine,
oli autori jaoks magistrantuuris Gppimise eesmark. Selle téitmise hindab t66 Kkirjutaja

rahuldavaks.
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Kriitikat vajab aga kisimustik tervikuna. Autor on ndus ankeeti ja uurimistoo teaduslikku tausta
hindavate kolleegide arvamusega, et materjali kisimustiku koostamiseks jaoks peaks olema
rohkem. Positiivseks pooleks magistritdd Kirjutaja arvates on aga see, et teemad teabevajaduste
kohta on kategoriseeritud ja vanemate jaoks olulised. Ankeedi edasiarendamise seisukohalt peab
kill erinevaid teemasid juurde lisama, aga kdesolev struktuur ja&b samaks. Kisimustiku
koostamise ja valmimise juures on aga to6 kirjutaja leidnud, et kdikide teabekategooriate kohta
oleks enne ankeeti lisamist mottekas koostada kvalitatiivne uurimistfd. Oluline oleks lasta
vanematel Kirjeldada vabalt, millised teabevajadused on nende jaoks olulised, kategoriseerida
need ja alles siis ankeeti lisada. Juba mdnda aega tagasi on antud teemal Kirjutatud kvalitatiivsed
uurimistood (Konkol jt 1989, Bartolomew jt 1994). Andmebaasist ei ole neid palju ja ka
labiviimise aega tuleb kriitiliselt suhtuda. Konkoli jt (1989) t06st selgusid kooliga seotud
teabevajadused, aga aja jooksul on need ka palju muutunud. Kriitikaga suhtub autor kisimustiku
koostamise alustamisse. Kvaliteetsema klsimustiku saamiseks oleks olnud koguda rohkem
artikleid ja analtisida neid. Antud t60 autor aga neid rohkem ei leidnud. Teiselt poolt on
vanemad hinnanud ankeedis Kirjeldatud teemad enda jaoks oluliseks. Teabe pdhjalikumaks
muutmiseks on magistritdd koostaja selgitanud vélja ka edasist uurimist vajavad teemad.

Uurimistdo kirjutaja pidab jargnevalt analtsida kusimustikku teabekategooriate kaupa.

Ankeedis toodi vélja teemad haiguse prognoosi-, tekkepdhjuste,- simptomite- ja nendega
toimetuleku kohta. Seda kategooriat on kdige rohkem ka teooria Ulevaates analliusitud. Ka
vanematele esitatud véidete poolest oli antud teabekategooria kdige mahukam. T66d alustades
pandi autori poolt Kirja teabevajadused, mis kirjandusest leiti ja ekspertidega konsulteerides
digeks peeti. Ankeedi 16pus olevale punktiirjoonele oli vanematel véimalik kirja panna, millist
teavet nad veel vajavad. Vanemad olid vélja toonud teabevajadused erinevate vaktsiinide
koostoimest ja digest toitumisest. Oluline on ankeeti lisada ka tahelepaneliku lugeja soovitused,
kes arvab, et nendel lastel on naha, silma ja maksaprobleemid ja vanemad vajavad ka nende
teemade kohta teavet. Pidevalt peab antud t66 autor arvestama sellega, et kusimustikku on vaja
analliisida ja uusi pdhjendatud vaiteid juurde lisada. Jargmises uurimistods on voimalik ka

kisimustikku uuesti testida.

Kdige rohkem on eksperdid tadiendanud ravimitega seotud teemat, sest autoril oli ainult
tdenduspbhine teave selle kohta, et vanemad vajavad uldiselt ravimite ja nende kdrvaltoimete
kohta teavet. Lastereumatoloogid lisasid ankeeti kisimused nende ravimite kohta, mida

kasutatakse JIA haigete lastel iga péev baasravimina, dgenemise ajal ja valu esinemisel.
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Tulemuste analtiisist vOib jareldada, et ravimite kiisimuste lisamine ekspertide abiga oli hea
valik, sest selgus, et enamike ravimite kohta peavad vanemad teavet oluliseks ja ei ole saanud

seda piisavalt.

KOik lapsed ei saa lihtemoodi ravi. Autor aga arvab, et vanemad on siiski huvitatud erinevatest
ravivdimalustest ja toetub ka Thoni ja Ullrichi (2010) uurimistulemustele, mis Kirjeldavad, et nad
peavad ravimitega seotud teavet enda jaoks oluliseks. Kisimustikku lisati kdik
lastereumatoloogide poolt antud ravimitega seotud teemad. Ankeedi kohta saadud tagasisidemes
on autorile selgunud, et vélja on jadnud ka kusimused harvem kasutatavate ravimite ja
kdrvaltoimete kohta. Uute ravimitega seotud teabevajaduste lisamine ankeeti tuleks
lastereumatoloogide ja vanematega tépselt labi arutada. Autoril tundub, et ankeedis esitatavate
kiisimustega on seda raske selgitada. VVGib-olla ongi see pdhjus, miks teemat pole varem uuritud.
Lisaks oleks pidanud vanemate kaest ka kilisima, missuguseid ravimeid ja haigusega seotud
protseduure nende lapsed saavad. Kui antud t60 autor oleks ise vastaja rollis ja omaks last, kellel
on raske haigus, vastaks ta inimlikult, et on kdikidest haigusega seotud ravimitest huvitatud.
Teiselt poolt aitasid aga kisimused loogiliselt vélja selgitada tGe, et vanematel on kdige rohkem
teavet just nimelt baasravimite kohta, mida lapsed kbige enam kasutavad ja enamus teemasid

olid nende jaoks olulised.

Samuti on eksperdid aidanud téiendada taastusravi ja fudsilise liikumisega seotud
teabekategooriat ja nende soovitusel lisati véited vesivoimlemisest ja massaazist. Ka selle
teemaga seoses on autor saanud asjalikke nduandeid, missugused kisimused vdiksid olla
vanemate jaoks olulised (tallatoed, spetsiaalsed koolikotid). P6hjus, miks need valja on jaanud
on tudengist ankeedikoostajale ikka see, et ta ei leidnud neid teabevajadusi kirjandusest,
eksperdid ei soovitanud vdi vanemad ise ei Kirjutanud, et see teave on nende jaoks vajalik.
Tulevasse kusimustikku on vdimalus need alati juurde lisada. Tdenduspdhise ja asjakohase

mdodiku kiipsemine ja valmimine on pikaajaline ja sligav protsess.

Kriitilise hinnangu annab autor ka teabekategooriale, mis puudutab haiguse korral teostavate
protseduuridega seotud teabevajadusi. Klsimustikku koostades, leidis magistritod Kirjutaja, et
eelnevad uurijad (Andre jt 1999, Andre jt 2001) on Kirjeldanud osaliselt protseduuridega seotud
teabevajadusi. Hiljem kirjandusega tdotades leidis autor veel teabevajadusi ja kirjeldas neid t66
teoreetilises osas. Nii Kirjeldatud teabevajadused kui ka hilisemad kolleegide soovitused lisab

autor ankeeti, kui kunagi avaneb véimalus kiisimustikku edasi arendada ja uuesti testida.
36



Autor putab hinnata koostatud ankeedi valiidsust ja reliaablust, mille abil kusitles JIA haigete
kooliealiste laste vanemaid. Ankeedi arusaadavust vanemate jaoks arendati dppeprotsessis. Enne
Kisitluse l4biviimist teostati prooviuuring, mis viidi labi TUK Lastekliinikus, millest votsid osa 5
JIA diagnoosiga kooliealise lapse vanemat. Prooviuuringu tulemusena korrigeeriti kahte véidet,
mille kohta lastevanemad olid andnud tagasisidet, et kisimust voiks selgemini esitada. Kuna
antud t66 autoril puuduvad kogemused koostada ankeeti, mis oleks valiidne ja kisimused
esitatud vanematele selgelt ja teemakohaselt, siis oli suurem valmisolek selleks, et kusimusi
tuleb mber muuta. Positiivseks osutus see, et lastevanemad pidasid valdavalt teemasid enda
jaoks arusaadavaks. Ankeedi valiidsust autori jaoks tdendab ka asjaolu, et vanemate jaoks on
oluline teave nendest teemadest, mis on leitud tdenduspdhisele kirjandusele kui ka ekspertide

arvamusele tuginedes.

Ankeedi reliaabluse hindamisel on oluline selgitada kas kiisimused, mis véljendavad erinevaid
haigusega seotud teemasid, méddavad JIA haigete kooliealiste laste vanemate teabevajadusi.
Need teemad peavad olema omavahel kooskdlas. Reliaabluse hindamiseks kasutati Cronbachi
koefitsienti o, mille véadrtused moddeti nii ankeedi B ja C osas (ldiselt, kui ka erinevate
teabekategooriate kaupa. Kuna koikides kiisimustiku osades oli Cronbachi a iile 0,7, siis julgeb
autor vaita, et nende kisimustega on voimalik valja selgitada juveniilse idiopaatilise artriidiga
kooliealiste lapsevanemate teabevajadusi. See oli hea tulemus, kuna kisimustiku koostamisel on
voimalik Kriitiliselt m&elda valiidsuse peale, aga reliaablust saab hinnata alles peale kisitluse

labiviimist.

Kuna teabekategooriates, mis puudutasid taastusravi-, protseduure- ja kooliga seotud
teabevajadusi jdi Cronbachi o véaartus 0,9-0,91 vahele, siis vdiks oletada, et osad kisimused
dubleerivad iiksteist. Kiisimused massaazist ja vesivdimlemisest voiks ara jatta, sest sisuliselt
kuuluvad need taastusravi alla, mille kohta on eraldi kisimus. Kusimused vereprooviks
ettevalmistamisest ja pohjustest vdiks ka kokku vdtta, sest vereprooviks ette valmistamisel peab
dde raakima ka selle pdhjustest. Need kusimused ka sisuliselt kattuvad. Samasugune pdhjendus
on ka Uhildada kisimused liigespunktsiooni ette valmistamisest ja selle p8hjustest. Kooliga

seotud teabekategoorias autor muudatusi ei teeks, kuna kdik kisimused on sisuliselt erinevad.

Uurimistddle lisas usaldusvaarsust see, et ankeetide tagastamisprotsent oli kdrge (96%). Ainult
uhte taidetud ankeetidest ei saanud kasutada, sest vastatud oli ainult pooltele kiisimustele. Autori

arvates tagas korge tagastamisprotsendi asjaolu, et TUK Lastekliinikus viibis uurija ise kohal ja
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jaotas ankeete ja Tallinna Lastehaiglas tegeles sellega (ks 6de, kes oli saanud vastava

ettevalmistuse ja tegi oma t66d suure kohusetundega.

Samas mojutas t60 usaldusvaarsust vadike valim. Uurija oleks pidanud pd&hjalikumalt I&bi
mdtlema viisi, kuidas ankeete vanematele edastada. Antud uurimist66 kaigus tuli ilmsiks, et kahe
kuu jooksul, kui uurimistodd labi viidi, viibis Tartus ilma vanemata ambulatoorsel vastuvatul 8
JIA diagnoosiga kooliealist last ja Tallinna 10 sama diagnoosiga last. Nende vanemate kaest jid
andmed saamata. Uks viis, kuidas suurendada valimit, on otsida andmebaasist JIA diagnoosiga
vanemate andmed ja saata neile kiisimustik kirjaga koju. Kuna mahuka ankeedi téitmine ndudis
vanematelt aega, siis oli neile vastamiseks eraldatud ka omaette ruum. Samuti vOib t60
ndrkuseks pidada ka seda, et ankeet ei olnud tdlgitud vene keelde, kuigi keeleoskuse parast ei
jaanud ukski téaidetud kiisimustik saamata. Uurija aitas kisimustest aru saada kahel vene keelt

kdneleval vanemal. VVd6rkeelne ankeet oleks aga korrektsem olnud.

Uurimistod labiviimisel eetilisi probleeme tiles ei kerkinud. T66ks oli saadud Tartu Ulikooli
inimuuringute eetika komitee luba ja osalevate haiglate kirjalik ndusolek. Osalemine uuringus oli
vanemale vabatahtlik. Kogutud andmeid sdilitati ainult uurijale teadaolevas kohas ja tulemused
esitati Uldistatult. Vanematel oli vajadusel vdimalik uurimistdé6 labiviijale esitada tdiendavaid

kiisimusi, aga mitte Ukski lapsevanem seda ei teinud.

Ankeedis esitatud Likerti skaala voiks olla tundlikum. Vanematele oleks pidanud andma rohkem
vastuvariante. Viited ,,mingil méadral“ ja ,vidhe” voivad vanematele tunduda ebamadarased.
Lapsevanematel vdis olla raske vastusevariante eristada. Autor sai vajadusest aru, kui puddis

tulemusi anallilisides vastusevariante lihtsustada.

Antud magistritd6 ja varasemate uurimistodde tulemuste vordlemine

Ankeedile vastanute hulgas olid enamus emad (91%). Ka Andre jt (2001) kes uurisid JIA haigete
lastevanemate teadmisi erinevate haigusega seotud teemade kohta, tddevad, et (le poolte
vanematest olid naissoost. Kdesoleva t66 autor vdib oma kogemustele toetudes véita, et lapsega
viibivad arsti juures rohkem emad. Sallfors ja Hallberg (2003) jareldavad, et kroonilise haigete
laste emadel on rohkem depressiooni, kui isadel. PGhjus v@ib ollagi selles, et rohkem tegelevad
haige lapse probleemidega emad ja seetdttu tunnetavad ka suuremat vastutust, mis toob kaasa

suuremat pinget.
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Uurimistoost selgub, et kdige rohkem on JIA haigete kooliealiste laste vanemad saanud teavet
lastereumatoloogilt. Antud uurimusega sarnaseid tulemusi kajastavad ka teised uurijad (Thon ja
Ullrich 2009, Thon ja Ullrich 2010). Meil Eestis viibivad lapsed haiglas véga lihikest aega ja
enamasti vanemad ja lapsed puutuvad personaliga kokku ainult ambulatoorsel konsultatsioonil.
Vastuvotul aga réégib lapse ja vanemaga kdige rohkem arst, kes last I&bi vaatab, uuringutele
saadab ja selle tulemusi lapsele ja vanemale seletab. Kuna haiglas viibimise aeg on luhike ja
vanemad soovivad kogu haiguse aja teavet erinevate haigusega seotud teemade kohta, siis
osakonnas on oluline mdelda ka tookorralduse peale. Rohkem vdiks lapse ja vanemaga tegelda
ode, kellel oleks aega vanemaid kuulata ja vajadusi hinnata. Uhel 6el peaks olema vihem
patsiente, et ta jduaks ka vanemate kiisimusi kuulata.

Suur osa vanematest oli haiguse kohta teavet saanud teiste vanemate kaest, kelle lapsel on
samasugune diagnoos. Ka kirjanduse pdhjal (Andre jt 2001) selgub, et vanemad peavad enda
jaoks téhtsaks kontakte teiste lapsevanematega, kellelt nad saavad nii uut teavet haiguse kohta,
kui ka emotsionaalset toetust. Oluline samm on pakkuda emale ja isale v@imalust kuuluda
haiguseteemalistesse Uhingutesse ja suhelda teiste vanematega, kelle lapsel on samasugune
diagnoos. Nende jaoks vbib see vahel haiguse alguses olla hirmutav, sest vaja on endale
tunnistada lapse rasket haigust. Oe kohustus on oma delikaatse kaitumisega lapsevanemale aega

anda ja Gigel ajal teavet pakkuda.

Vaga vahesed vanemad on haiguse kohta teavet saanud fusioterapeudilt, sotsiaaltdotajalt ja
psihholoogilt. VVarasemad autorid aga on joudnud teistsuguste tulemusteni. Thon ja Ullrich
(2010) kirjeldavad, et enamus lapsevanematest saab haiguse kohta teavet fusioterapeudilt ja
pooled vanemad on uusi teadmisi saanud sotsiaalto6tajalt ja psuhholoogilt. Ka Barlow (1999)
uurimistoost selgus, et lapsevanemad hindavad kdrgelt psiihholoogi nduandeid. Autori arvates
peaks kogu perekonnaga tegelema tugev ja kokkuhoidev meeskond. Thon ja Ullrich (2010) on
kirjeldanud, et Hannoveri Kliinikus, kus nemad oma uurimistd66d labi viisid tegeleb perekonnaga
meeskond, kuhu kuulub kaks laste reumatoloogi, kaks dde-spetsialist, pstihholoog, fiisioterapeut
ja sotsiaaltddtaja. Kéaesoleva t66 autor arvab, et meil Eestis on Uhel fusoiterapeudil liiga palju
patsiente, et lapsele individuaalselt ldheneda ja vajalikku teavet anda. JIA diagnoosiga laste jaoks
ei ole eraldi fusioterapeuti, aga selle olemasolu tdstaks kindlasti nende laste elukvaliteeti ja
soodustaks vastava teabe saamist. Samuti vajavad krooniliselt haige laste vanemad
individuaalseid nduandeid psuhholoogi poolt. Tihti ei julge vanemad iseendale tunnistada, et

perekonnal on vaja psiihholoogilist toetust ja isegi siis, kui arst neid pstihholoogi poole suunab,
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el peeta abi vajalikuks. Seetdttu ja&b teabe saamine psiihholoogidelt tagasihoidlikuks. Osalt on
sellise kaitumise pdhjuseks uhiskonna tldine hoiak, mis vaartustab tugevaid, terveid ja endaga
ise toimetulevaid inimesi. Teiselt poolt on vanemate toetajatel oluline teada, et lapse krooniline
haigus tekitab vanemates stressi, millest on sageli raske réékida ja digel ajal esitatud kisimus
vOib suurt abi pakkuda.

Uurimistdd tulemustest selgub, et vdga vahesed vanemad on haiguse kohta teavet saanud
reumaotoloogi kabineti ja osakonna 6dedelt. VVarasemad autorid (Andre jt 2001,Ullrich jt 2002)
aga kirjeldavad, et dde on personali ja perekonda siduv lili, kes peab oskama hinnata vanemate
vajadusi. Selline tulemus ei (llata antud t66 autorit. Teadmine sellest, et ded ei hinda
individuaalselt vanemate vajadusi ja ei jaga neile teavet haiguse kohta, oligi tiks pdhjustest, miks
oli vaja kirjutada magistritoo JIA haigete kooliealiste laste vanemate teabevajadustest. Uhelt
poolt tingib antud olukorra see, et del on palju patsiente ja ta ei jdua kbigega individuaalselt
tegelda. Teiselt poolt aga peaks Ged enda jaoks rohkem teadvustama, et lapsevanemad ootavad
nendelt 1abi avatud suhtlemise uusi teadmisi, kuidas lapse haigusega paremini toime tulla.
Motestatud ja hasti labimdeldud kiisimused votavad vahe aeg ja annavad patsiendile vdimaluse
endast rohkem raakida.

Vanemate jaoks ei ole ainult olulised need teadmised, mida nad saavad otse personaliga
suheldes. Nii ké&esolevast, kui ka varasematest uurimistodde (Ullrich jt 2002, Thon ja Ullrich
2009) tulemustest jareldub, et lapsevanemad otsivad haiguse kohta teavet interneti kaudu.
Sarnaselt Kkirjeldavad nii antud t60 autor kui ka eelnevad uurijad (Stinson jt 2010), et
lapsevanemad tahavad teada personali kdest tapsustavaid internetiaadresse, selleks, et ise haiguse
kohta teavet otsida. Samas margivad Stinson jt (2010), et vanemad kusivad interneti kaudu
saadud teavet raviarsti kdest tihti tle. See on positiivne, sest internetis olev teave ei ole alati
tdenduspbhine ja ka kogenud spetsialistid saavad teada, mida haigusest kirjutatakse ja oskavad
vajadusel lastevanematele &iget teabe vaartust selgitada. Ainult kolmandik uuritavatest
vanematest on teavet saanud haiguseteemalistest raamatutest ja broziiridest. Autori arvates ei
ole juveniilse idiopaatilise artriidiga lapse vanemate jaoks tdenduspdhist teabevoldikut voi
brozilri, kus oleks Kirjeldatud haigusega seotud probleemid ja ka nBGuanded nendega
toimetulekuks. Antud magistrito6 tulemused vdiksid anda sellise voldiku jaoks asjakohast teavet

ja vanemate jaoks oleks see kindlasti vajalik.
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Nii kdesolevast kui ka varasematest uurimistoddest (Ullrich jt 2002, Thon ja Ullrich 2009)
selgus, et Ule poolte juveniilse idiopaatilise artriidiga laste vanematest ei ole saanud piisavalt
teavet haiguse etioloogia-, prognoosi-, ravimite-, erinevate sumptomite-, pstihholoogilise mdju-
ja kooliprobleemide kohta, aga nad peavad seda enda jaoks oluliseks. Selliste tulemuste
pShjuseid vdib autori arvates olla véga erinevaid. Oendusjuhtide poolt on oluline korraldada
osakonna t60d nii, et Uhel Gel ei oleks nii suur tookoormus ja tal jatkuks aega tegeleda nii
vanemate, kui ka laste vajadustega. Vanemddedel on suur roll selles, et kogu osakonnas luua
ohkkond, mis toetab krooniliselt haige lapse perekonnale individuaalset lahenemist. Sellise
suhtumise elluviimiseks on 6dedel vaja teadvustada endale, millised on vanemate probleemid ja
nendest tulenevad vajadused. Rohkem peaks olema ka ddede jaoks taiendkoolitusi, mis aitaksid
kujundada tervikpilti haige lapse perekonnast. Oluline on ka see, et JIA haigete lastega tegelevad
Oed votaksid osa nende laste ja perekondade jaoks korraldatud dritustest ja teabepé&evadest.
Uhised tegevused aitaksid m@ista haiguse maju ja toimetulekut valjaspool haiglat.

Antud t60 autori arvates ei seisne aga pOhjused, miks juveniilse idiopaatilise artriidiga
kooliealiste laste vanemad on erinevate haigusega seotud teemade kohta vahe teavet saanud
ainult 0dede ajapuuduses, halvas tookorralduses voi tagasihoidlikus suhtlemises.
Tdenduspdhisele kirjandusele ja enda kogemusele toetudes arvab autor, et vahese teabe pdhjused

on erinevate haigusega seotud teemade puhul mitmesugused.

Kuna haiguse tekkepdhjused ei ole teada, siis on huvi selle teema vastu kogu haiguse aja kdrge.
Pidevalt otsivad vanemad vastust kisimusele, miks on nende laps haige ja kas tuleb kunagi
vBimalus, et haigust périselt valja ravida saab. Nii antud uurimisto6 tulemustest kui ka Thon ja
Ullrichi (2009) jareldustest selgus, et kérgema haridusega lapsevanemad ja need isad-emad, kelle
laps on pikemat aega haige olnud, olid rohkem saanud teavet haiguse tekkepdhjuste ja prognoosi
kohta. Mida kdrgema haridusega on vanemad, seda rohkem otsivad nad ise nii raamatutest, kui
ka internetist vastuseid kisimusele, mis on haiguse pdhjus ja kuidas vOib see kulgeda. Ka
personalilt ootavad vanemad kogu haiguse aja selle teema kohta uut teavet. Need lapsevanemad,

kes ise pohjalikult teavet otsivad, seavad ka personali teadmistele suuremaid véljakutseid.

Kéesolevast uurimistdost selgub, et JIA haigete kooliealiste laste vanemad hindavad enda jaoks
oluliseks teavet erinevate haigussimptomite kohta, aga ei oma teadmisi nende teemade kohta
piisavalt. Samadele tulemustele on jdudnud ka varasemad autorid (Thon ja Ullrich 2009, Thon ja

Ulirich 2010). Nii Sallfors ja Hallberg (2003) kui ka Wagner jt (2003) véidavad, et vanemad
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vajavad teavet haigusesiimptomite ja nendega toimetulemise kohta kogu haiguse aja, sdltumata
haiguse kestvusest. Kuna lapse seisund ja haigussimptomid pidevalt muutuvad ja vanemad
vajavad nendega kohanemiseks uut teavet, on vaja pidevalt uusi ja varskeid teadmisi. Haigla
personal peab arvestama sellega, et Uhtemoodi vajavad teadmisi vanemad, kelle laps on alles
haigestunud vdi juba pikemat aega haige olnud. Nende teemade (lekusimine annab emale ja
isale kindlusetunde, et ta ei ole oma lapse probleemidega tiksinda.

Ka taastusraviga peavad vanemad tegelema kogu haiguse ajal, aga ikkagi omavad nad selle
kohta vahe teavet. Oma kogemustele toetudes vOib kdesoleva t06 autor véita, et meil Eestis on
selle diagnoosiga lapsed lihikest aega haiglas ja ambulatoorne taastusravi ei ole alati
kéattesaadav. Paljud lapsed ei ela Tartus ja Tallinnas ja ei joua ambulatoorsele taastusravile tldse.
Autori arvates taastusravi kéttesaadavus on kitsaskoht ja taastusravi peaks saama ka need lapsed,
kes ei ela Tallinnas ja Tartus. Lisaks oma kogemustel toetudes vdib autor jareldada, et tihti
vanemad ei teadvustagi endale seda probleemi, et lapsel on vaja flisilise liikumisega tegeleda
koolis ja valida sobiv treening ka vabal ajal, seet6ttu omavad nad selle teema kohta véhe
teadmisi. On oluline, et teave lapse fulsilise suutlikkuse kohta leviks perearstilt ja vanematelt

koolidele ja kehalise kasvatuse dpetajale.

Uhtemoodi tulemusteni on jéudnud nii eelnevad uurijad (Barlow jt 1999, Ullrich jt 2002, Thon ja
Ulrich 2009, Thon ja Ullrich 2010) kui ka antud t66 Kirjutaja, et JIA haigete laste vanemate jaoks
on oluline teave selle kohta, kuidas nad tulevad toime haigusest tulenevat pstihilise pingega,
kuid uurimistéode tulemused tdestavad, et vanemad ei oma teema kohta piisavalt teavet. Antud
uurimistoés pidasid vanemad mdnevdrra vahem oluliseks neid teemasid, mis puudutasid
vanemate pinget ja sellega toimetulekuvGimalusi. Vanemate jaoks on alati tdhtsam see, mis
toimub lapsega ja kuidas tema probleemidega antud olukorras toime tulla. Krooniliselt haige
lapse vanemad ei radgi sageli oma probleemidest. Tihti vGib aga margata, et lapse haigusega
seotud teemad tekitavad neis védga palju sisemisi pingeid. Kaesolevast uurimistoost selgub, et
kdrgema haridusega lapsevanematel on rohkem teavet haiguse mdjust iseenda ja lapse tunnetele.
Autori arvates nad tunnistavad enda jaoks probleemi ja otsivad ise sellele lahendust. P8hjus,
miks vanematel on nii vahe teavet nende teemade kohta peitubki selles, et vanemad ei julge ndu

kiisida ja ennast avada. Tihti nad isegi ei tunneta teadlikult, et neil on see vajadus olemas.

Kéesoleva to0 kirjutaja arvates edasist uurimist vajaks teema, mis kirjeldaks neid p&hjuseid, mis

vanematele lapse haiguse juures kdige rohkem emotsionaalset pinget tekitavad. Antud
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uurimistoost selgus, et vanematel on védga vahe teavet emotsionaalse toimetuleku kohta. Selline
uurimist66 voiks olla kvalitatiivne, milles vanemad ise rédagivad nendest pdhjustest ja sellest,
millist abi nad ootavad personalilt. Uurimist06 tulemused voiksid tdsta ddede teadlikkust, sest
vanemad ei rd&gi oma probleemidest palju ja 6dedel on neist sageli raske aru saada.

Antud t66 tulemustest selgus, et kooliga seotud teemade kohta olid vanemad véahe teavet saanud.
Autor ei ole leidnud teaduslikust kirjandusest palju vanemate kooliga seotud teabevajadusi.
Varem on l&bi viidud kvalitatiivsed uurimistddd (Konkol jt 1989, Bartolomew jt 1994), mille
tulemustes kirjeldatakse kooliga seotud teemasid, mis on vanemate jaoks olulised. Need
uurimistood on kirjutatud kaua aega tagasi ja vajadused on mdnes osas kindlasti ka muutunud.
Seet0ttu oleks vaja labi viia kvalitatiivne uurimistdd, milles vanemad ise kirjeldavad, missugused
kooliga seotud teemad on nende jaoks olulised. Erinevate autorite (Nabors jt 2002, Notaras jt
2007) sdnul ei ole hea koostdé vanemate, dpetajate ja koolibe vahel. Vanemate elukvaliteeti
aitaks parendada uurimist6o, mis kirjeldab krooniliselt haige lapse vanemate ootusi dpetajatele ja

koolidele Eestis.

Edasist uurimist vajavad teemad ja uurimistdo olulisus ddedele

Antud t66 autor arvab, et edaspidi oleks vaja ka eraldi uurida, missugused on vanemate
teabevajadused, kui laps on alles haigestunud ja kui laps on juba pikemat aega haige olnud.
Huvitav oleks tulemusi omavahel vorrelda. Sellised uurimistédd annaksid personalile olulist
teavet selle kohta, missugustel teemadel vanematega radkida peale diagnoosi saamist ja kuidas

selgitada teabevajadusi siis, kui haigus on kestnud juba mitu aastat.

Magistritdd uurimistulemused naitavad, et teave erinevate haigusega seotud teemade kohta on
juveniilse idiopaatilise artriidiga kooliealiste laste vanemate jaoks oluline, kuid nad ei ole saanud
seda piisavalt. Vanemad saavad kdige rohkem teavet laste reumatoloogilt ja otsivad seda ise
interneti teel. Odede kaest olid teavet saanud véiga vdhesed lapse vanemad. Erinevad autorid
(Starke ja Moller 2002, Sallfors ja Halberg 2003) aga vaidavad, et krooniliselt haigete laste
vanemad ootavad personalilt avatud suhtlemist ja hindavad selle teabe vaartust, mida nad on
saanud otse 6dede ja arstidega suheldes. Odede jaoks on oluline teada, millised haigusega seotud
teemad on juveniilse idiopaatilise artriidiga kooliealiste laste vanemate jaoks olulised, siis
oskavad nad oma klsimusi rohkem l&dbi mdelda, vanemate vajadusi hinnata ja pdhjalikumaid

vastuseid anda. Labi aktiivse suhtlemise radgivad ka vanemad enda vajadustest rohkem.
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Uurimistdo olulisus dppijale endale

Kdesoleva t60 kisimustiku koostamisega, projekti kirjutamisega, andmete kogumisega,
uurimistoé kokku panemisega ja teemade Ule arutlemisega on tekkinud autoril tervikpilt
teadusliku uurimist6o labiviimisest. Kuna magistritoo kirjutamine on dppeprotsess, siis on antud
t06 autoril oluline arutleda ka selle lle, mida Kirjutamine andis tema enda jaoks. Teaduse
tegemine ja ka selle 6ppimine on tundlik ja siigav kunst, mida tuleb luua kindlate reeglite jérgi.
Oluline on toetuda varasematele teadmistele, hoiakutele ja oma eesmargile. Ukskdik missuguse
nahtuse kirjeldamiseks, tuleb seda ausalt ja sligavalt uurida ja luua seoseid, et mdista selle
vaartust ja vajalikkust. Mida pdhjalikumad teadmised on meil nii erinevate nahtuste kui nende
omavaheliste seoste kohta, seda rikkamad ja loovamad me oleme. Lisaks andis uue
tdenduspdbhise teabe otsimine ja leidmine autorile enesekindlust dena JIA haigete laste vanemate
vajadusi paremini mdista ja oskust mdistvamalt suhelda. Tookvaliteedi tdstmiseks on ka autori
arvates sobiv lasteddede koolitusel viia labi seminar, milles arutlevad ded koos antud magistrit6o

tulemuste lle ja teevad omapoolseid ettepanekuid.
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8 JARELDUSED

Rohkem kui 50% lapsevanematest hindas teabe saamist pstihhosotsiaalseid aspekte-, erinevaid
protseduure- ja koolis toimetulemist kasitlevate teemade kohta véheseks voi puuduvaks.
Keskmiselt 47,8% lapsevanemate jaoks oli teabesaamine sotsiaalsete toetuste tugivorgustiku
kohta vdhene vOi puudus uldse. Teabe saamist ravimitest ja nende kdrvaltoimetest hindas
vaheseks voi puuduvaks keskmiselt 44,1% lapsevanematest. Taastusravi ja flusilise aktiivsuse
kohta oli keskmiselt 26,9% lapsevanematest vahe vOi Uldse mitte teavet saanud. Keskmiselt
33,9% vanematele osutus teabesaamine haiguse tekkepOhjustest, siimptomitest, prognoosist ja
nendega toimetulekust véheseks voi puudus Gldse.

Juveniilse idiopaatilise artriidiga kooliealiste laste vanemad olid saanud kdige rohkem haiguse
kohta teavet lastereumatoloogilt ja teistelt vanematelt, kelle lapsel on samasugune diagnoos.
Rohkem kui pooltele vanematele on teabeallikaks internet. VVdhem on lapsevanemad haiguse
kohta teavet saanud sotsiaalt6otajalt, psiihholoogilt ja lastereumatoloogia kabinet delt. Mitte

ukski lapsevanem ei ole saanud teavet haigla osakonna ddedelt, raadiost ja televisioonist.

Kdige olulisemaks pidasid vanemad teavet taastusravi- ja fudsilisest aktiivsust késitlevate
teemade kohta. Oluline oli see teave keskmiselt 98% lapsevanematele. Mdnevorra vahem
oluliseks osutus teabesaamine lapse koolis toimetulemist-, ravimeid- ja nende kdrvaltoimeid- ja
psihhosotsiaalseid aspekte késitlevate teemade kohta. Oluliseks osutus see teave keskmiselt
93,6-94,2% vanemate jaoks. Kdige vahem oluliseks hindasid vanemad teabesaamist sotsiaalsete
rahaliste toetuste ja tugivorgustikku kasitlevate teemade kohta. Oluliseks ostus see teave 79,6 %

vanemate jaoks.

Uurimistddst selgus, et vahesed statistiliselt olulised seosed ilmnesid vanemate haridustaseme ja
haiguse kohta teabe saamise ning haridustaseme ja teabe olulisuse vahel. Kérgema haridusega
lapsevanemad on saanud sagedamini piisavalt teavet haiguse prognoosist, liigeskanguse
leevendamisest, liigesvalu pdhjustest, liigeseehitusest, liigespBletiku leevendamisest, haigusest
tingitud fldsilisest vésimusest ja haiguse mdjust lapse tunnetele. Kdrgema haridusega
lapsevanemate jaoks on ka olulisem teave fudsilisest vasimusest, haiguse mdjust lapse tunnetele

ja haiguse mdjust iseenda tunnetele.
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Lisa 1
Lugupeetud lapsevanem!

Palume Teil osaleda uurimist6ds, mille eesmérk on selgitada juveniilse idiopaatilise artriidiga
(JIA) kooliealiste laste vanemate haiguse ja selle toimetulekuga seotud teabevajadusi.
Uurimist66 tulemused annavad arstidele ja 6dedele olulist infot selleks, et Teie soovide ja

vajadustega paremini arvestada, Teile uut teavet anda ja kogu perekonnale toeks olla.

Uurimistdos osalemine on vabatahtlik ja sellest loobumine ei mdjuta Teie lapse ravikvaliteeti.
Teie osalemine uuringus tdhendab vastamist kdesolevas ankeedis olevatele kusimustele. Palume
Teil taita ankeet lapsega haiglasolemise v6i ambulatoorsel vastuvotul viibimise ajal. Kisimustele
ei ole Oigeid ega valesid vastuseid. Ankeedi tditmine vOtab aega 15- 20 minutit ja Teil on

vOimalus kasutada selleks omaette ruumi.

Osakonna personal on teadlik uurimistdo labiviimisest. Tdidetud ankeedid palun anda suletud
Umbrikus uurimist06 teostaja voi reumatoloogiliste haigete lastega tegeleva de katte. Kisitlus on
anontiimne, Uksikarvamusi eraldi vélja ei tooda ja tulemusi esitatakse Uldistatult. Taidetud
ankeedid hoitakse kogu uurimistdo teostamise aja lukustatud kapis, millele on juurdepéas ainult
uurimistoo teostajal ja peale uurimistoo teostamist ankeedid hdvitatakse. Klisimustega ankeedi

kohta palume p6érduda Tartu Ulikooli magistrandi Riina Laanemetsa poole.

Ette tdnades osalemise eest,

Riina Laanemets
Riina.laanemets@Xkliinikum.ee

Tel.7318-424, 55654802

Tartu Ulikooli Kliinikumi stidamekliiniku dde

Tartu Ulikooli 6endusteaduse magistrant
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Kusimustiku A osas palun vastake kusimustele enda kohta. Me soovime teada saada Teie

taustaandmeid ning millistest allikatest ja kellelt olete varem teavet saanud (JIA) kohta.

Kisimustele vastates palun kirjutage punktiirjoonele dige vastus vOi markige rist Teile sobiva

vastusevariandi ees olevasse ruudukesse. Palun vastake kdikidele kiisimustele.

1.Teie sugu?

O naine

O mees

2. Teie vanus aastates ?

3.Teie haridus?

d

d

algharidus
pdhiharidus
keskharidus
kesk-eriharidus

kdrgharidus

4. Mitu aastat on Teie lapsel olnud JIA?

NB! Kiisimusele 6 vdib olla ka mitu vastust.
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6.Ku

Haig

d

st ja kellelt olete Te saanud teavet JIA kohta?
last ja polikliinikust

laste reumatoloogilt

fusioterapeudilt

sotsiaalttotajalt

psthholoogilt

voldikult, millel on informatsioon JIA kohta

reumatoloogi kabineti delt

haigla osakonna 6dedelt

teistelt vanematelt, kelle lapsel on JIA

Teistelt arstidelt

O Perearstilt
O Lastearstilt
0  Muudelt arstidelt (ortopeed, kirurg)
Meediast
[0 raadiost ja televisioonist
[0 haiguse teemalistest raamatutest ja brozdiridest
[0 ajalehtedest
[0 ajakirjadest
0 internetist (palun markige ka aadress)
Mujalt

O Reumahaigete Laste ja Noorte Uhingult

LI Mujalt...o.oe e
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Kisimustiku B osas soovime teada saada, kas Te olete loetletud teemade kohta teavet saanud. Kisimustiku C osas palume hinnata, kui oluline on Teile
see teave lapse haigusega toimetulekul. Kisimustele vastates palun méarkige rist Teie jaoks sobivasse lahtrisse ning tdmmake ring mber numbrile,
mille jarel oleva teema kohta vajaksite rohkem teavet, kui olete seni saanud.

B osa

C osa

Mil maaral Te olete nende teemade kohta
teavet saanud?

Kui oluliseks Te peate nende teemade
kéasitlemist lapse haigusega

toimetulekul?

Lapse haigusega seotud teemad: Olen saanud | Olen Olen Uldse | Véga Pigem | Pigem | Taiesti
piisaval saanud | saanud | eiole oluline | oluline | eba- eba-
mingil | véhe saanud oluline | oluline
maéral
4 3 2 1 4 3 2 1
1. | haiguse pdhjused
2. | haiguse kulg (prognoos)
3. | liigeste ehitus (anatoomia)
4. | liigesvalu pdhjused
5. | erinevad valu tidbid (n6rk, keskmine, tugev
valu)
6. | liigesvalu leevendamine
7. | liigesjaikuse pdhjused
8. | hommikuse liigeskanguse leevendamine
9. | liigespdletiku tunnused
10. | liigespdletiku leevendamine
11. | haigusest tingitud fulsiline vasimus
12. | haigusest tingitud palavik
13. | vaktsineerimine
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Lapse haigusega seotud teemad:

B osa

C osa

Mil maaral Te olete nende teemade kohta
teavet saanud?

Kui oluliseks Te peate nende teemade kasitlemist
lapse haigusega toimetulekul?

Olen
saanud
piisavalt

Olen

saanud
mingil
maéaral

Olen
saanud
vahe

Uldse ei ole
saanud

Véga
oluline

Pigem
oluline

Pigem
eba-
oluline

Taiesti
ebaoluline

4

3

14.

teave mittehormonaalsete pdletikuvastaste
ravimite (nait. ibuprofeen, diklofenak)
kohta

15.

teave nahale méaritavate
mittehormonaalsete pdletikuvastaste
ravimite (nait. diclac-geel, fastum-geel,
roll-on —ja spray - variandid) kohta

16.

teave juveniilse artriidi korral kasutatavate
baasravimite (ndit. plaquenil, treksaan,
imuraan) kohta

17.

teave liigesesiseste hormoonsustide kohta

18.

teave pulssravi (tehakse tilkinfusioonina
haiglas) kohta

19.

teave bioloogiliste ravimite (nait.
etanertsept, infliximab, adalimumab,
tocilizumab, rituximab — naha alla
sustitavad vai tilkinfusioonina haiglas
tehtavad) kohta

20.

teave mittehormonaalsete pdletikuvastaste
ravimite (nait. ibuprofeen, diklofenak)
korvaltoimete kohta

21.

teave nahale médritavate
mittehormonaalsete pdletikuvastaste
ravimite kdrvaltoimete kohta) (nait. diclac-
geel, fastum-geel, roll-on —ja spray-
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Lapse haigusega seotud teemad:

B osa

C osa

Mil mééaral Te olete nende teemade kohta
teavet saanud?

Kui oluliseks Te peate nende teemade
kéasitlemist lapse haigusega toimetulekul?

Olen Olen Olen Uldseei |Vaga |Pigem | Pigem Taiesti
saanud saanud saanud ole oluline | oluline | eba- eba-oluline
piisavalt | mingil véhe saanud oluline
maéral
4 3 2 1 4 3 2 1
22. | teave JIA korral kasutatavate baasravimite
(n&it. plaquenil, treksaan, imuraan)
korvaltoimete kohta
23. | teave liigesesiseste hormoonsustide
kdrvaltoimete kohta
24. | teave pulssravi (tehakse tilkinfusioonina
haiglas) korvaltoimete kohta
25. | teave JIA korral kasutatavate bioloogiliste
ravimite (ndit. etanertsept, infliximab,
adalimumab, tocilizumab, rituximab — naha
alla sustitavad vdi tilkinfusioonina haiglas
tehtavad) kdrvaltoimete kohta
26. | taastusravi
27. | iseseisvalt fldsiliste harjutuste sooritamine
kodus
28. | lapsele sobiva treeningu valik
29. | flusiline aktiivsus haiguse agenemise ajal
30. | fudsiline koormus kehalise kasvatuse tundides
31. | vesivbimlemise kasulikkus lapse tervisele
32. | massaazi kasulikkus lapse tervisele
33. | kontakti loomine teiste vanematega, kelle

lapsel on samasugune diagnoos
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34. | kontakti loomine reumahaigete laste ja
vanemate Uhinguga
35. | puude vormistamine
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B osa C osa
Mil méaral Te olete nende teemade kohta | Kui oluliseks Te peate nende
teavet saanud? teemade kasitlemist lapse haigusega
Lapse haigusega seotud teemad: . - tmmetuleku_l? - —
Olen Olen Olen Uldse ei | Vaga | Pigem | Pigem | Téiesti
saanud | saanud |saanud | ole oluline | oluline | eba- eba-
piisavalt | mingil véhe saanud oluline | oluline
maéral
4 3 2 1 4 3 2 1
36. sotsiaalsed toetused
37. haiguse mdju lapse tunnetele (tuju ja kditumisele)
38. lapse abistamine tunnetega toimetulekul
39. haiguse mdju Teie tunnetele
40. oma tunnetega toimetulekuvdimalused
41, haiguse mdju Teie ja lapse vahelistele suhetele
42. vereproovi votmise pdhjused haiguse korral
43. vereprooviks votmise ettevalmistamine
44, liigespunktsiooni p6hjused haiguse korral
45, liigespunktsiooniks ette valmistamine
46. kaitumine pérast liigespunktsiooni
47. lapsele sobiva paevaplaani koostamine
48. haigusest pOhjustatud fldsiliste muutustega toimetulek
koolis
49, lapsele sobiva koolikoti valimine
50. lapse jaoks sobivad ja mittesobivad tegevused koolis
51. haiguse mdju sdpradega suhtlemisele
Tabeli I6pus olevatele punktiirjoontele  Kirjutage palun, milline teave on Teie jaoks lapse haigusega toimetulekul veel
0] L1 31 1=
TANAME!
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