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TANUSONAD

Tanan koiki osalejaid, kes leidisid aega kiisimustikule vastata ning olid valmis jagama oma
kogemusi. Nende panus on olnud hindamatu ning vdimaldanud siivendada arusaamist
harvikhaigustega perede igapdevasest viljakutsetest. Samuti soovin tdinada oma juhendajaid nende
professionaalse suunamise, toetuse ja asjatudlike nduannete eest, mis on olnud olulised kogu

uurimisprotsessi viltel.

Eriline tdnu kuulub Austraalia Paedriatric Surveillance Unit, kelle poolt koostatud instrumenti

»Rare Diseases: Impacts on Families Survey* kasutati kdesolevas uuringus nende loal.



KOKKUVOTE

Harvikhaigusega patsientide ja nende perekonna voi eestkostja rahulolu harvikhaigusega

isiku raviteekonnaga

Kéesoleva magistritoé eesmark oli uurida harvikhaigustega patsientide ja nende perede rahulolu
diagnostika- ja raviteekonnaga Eestis ning selgitada, kuidas mdjutab kindla diagnoosi olemasolu
nende elukvaliteedile. T60 annab {ilevaate harvikhaigustega inimeste kogemustest Eesti
tervishoiuslisteemis, kaardistades peamised probleemkohad ja arenguvdimalused patsiendi- ning

peresObralikuma siisteemi kujundamiseks.

Harvikhaigused on haruldased, kuid kokku mdjutavad miljoneid inimesi. Eestis on nende
kisitluseks loodud ekspertkeskus Tartu Ulikooli Kliinikumi juurde, kuid teenused on endiselt
killustatud ja psiihhosotsiaalne tugi ebapiisav. Uuringu kvantitatiivne andmekogumine viidi ldbi
Tartu Ulikooli ja Harvikhaiguste kompetentsikeskuse kaudu, kaasates eri vanuses patsiente ning
nende pereliikmeid. Kasutati rahvusvaheliselt valideeritud kiisimustikku, mis voimaldas tulemuste

vordlemist teiste riikidega.

Tulemused néitasid, et suur osa patsientidest pidi enne diagnoosi saamist ldbima mitu arsti ning
ootama 10plikku vastust kaua. Peamisteks rahulolematuse pdhjusteks olid pikad ooteajad, puudulik
teave, vihene arsti-patsiendi kommunikatsioon ja psiihholoogilise toe nappus. Rahulolu tdstsid
kiire diagnoos, jérjepidev suhtlus tervishoiutdotajatega, piisav informeeritus ning ligipéds
tugiteenustele. Kuigi enamik patsiente hindas arstiabi kvaliteeti heaks, tajuti tugevat vajadust

paremini koordineeritud ja inimkeskse silisteemi jérele.

T66 rohutab multidistsiplinaarse koostd olulisust, kus arstide kdrval osalevad ded, psiihholoogid
ja sotsiaaltodtajad. Siisteemne psiihhosotsiaalne tugi ja perede kaasamine raviotsustesse parandaks
nii rahulolu kui ka elukvaliteeti. Lisaks tuleks tdiendada esmatasandi arstiabi harvikhaiguste alast

koolitust, parandada andmehaldust ja luua selge tugivorgustik, mis vihendaks perede koormust.

Uuring kinnitab, et harvikhaigustega inimeste ja nende perede rahulolu on tihedalt seotud
tervishoiustlisteemi koordineerituse, kommunikatsiooni ja toe jarjepidevusega. Kuigi Eestis on
tehtud markimisvédarseid edusamme, vajab valdkond jétkuvalt terviklikku ja patsiendikeskset
lahenemist, et tagada harvikhaigustega patsientidele védrikas, toetav ja kittesaadav ravi kogu

elukaare viltel.

Mairksonad: harvikhaigus, patsiendi rahulolu, elukvaliteet, multidistsiplinaarne 1&henemine



SUMMARY

Satisfaction of Patients with Rare Diseases and Their Families or Guardians with the Care

Pathway of a Person with a Rare Disease

The aim of this master’s thesis was to examine the satisfaction of patients with rare diseases and
their families or guardians with the diagnostic and treatment journey in Estonia, and to analyse
how having a confirmed diagnosis affects their perceived quality of life. The study provides an
overview of the experiences of people living with rare diseases within the Estonian healthcare
system, highlighting the main challenges and opportunities for developing a more patient- and

family-centred care model.

Rare diseases are uncommon individually but collectively affect millions of people worldwide. In
Estonia, the Rare Diseases Competence Centre at Tartu University Hospital plays a key role in
coordinating care; however, services remain fragmented and psychosocial support insufficient.
The research used a quantitative approach, combining descriptive and empirical elements. Data
were collected through an internationally validated questionnaire distributed via the Tartu
University Hospital and the Rare Diseases Competence Centre, involving both patients of different

ages and their family members.

The results revealed that most patients had to visit several specialists and wait for a long time
before receiving an accurate diagnosis. The main sources of dissatisfaction were long waiting
times, lack of information, insufficient communication with healthcare professionals, and limited
psychological support. Higher satisfaction was associated with timely diagnosis, consistent
communication, access to reliable information, and availability of support services. Although the
quality of medical care was generally rated positively, respondents emphasized the need for better

coordination and a more person-centred approach.

The study highlights the importance of multidisciplinary cooperation, involving not only
physicians but also nurses, psychologists, and social workers. Systematic psychosocial support
and family involvement in care decisions would enhance both satisfaction and overall quality of
life. The author recommends improving the knowledge of primary care providers about rare
diseases, developing integrated data management, and establishing a structured support network

to reduce the burden on families.



In conclusion, the satisfaction of people living with rare diseases and their families is closely linked
to the continuity, coordination, and communication within the healthcare system. Although
Estonia has made notable progress, further efforts are needed to ensure a comprehensive, person-
centred approach that guarantees dignified, supportive, and accessible care for patients with rare

diseases throughout their lives.

Keywords: rare diseases, patient satisfaction, quality of life, multidisciplinary approach
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1. SISSEJUHATUS

Harvikhaigused on kroonilised, tihti geneetilise taustaga haigused, mida esineb viga véiksel osal
elanikkonnast — Euroopa Liidu méératluse jargi loetakse harvikhaiguseks seisundit, mis mojutab
viahem kui iihte inimest 2000-st (European Commission, 1999). Nende haiguste diagnoosimine ja
ravi on sageli keeruline ning aegandudev, ndudes interdistsiplinaarset 1dhenemist ja eriteadmisi.
Kuna harvikhaigustega patsiente on véhe, on ka nende vajadused tervishoiusiisteemis sageli
alauuritud ning toetavad teenused killustunud voi raskesti kittesaadavad. Lisaks mojutab kogu
diagnoosimis- ja raviteekond tugevalt nii patsientide kui ka nende perede igapédevaelu ja

psiihhosotsiaalset heaolu.

Eestis loodi 2014. aastal esimene harvikhaiguste arengukava, mis on seni ainus terviklik
dokument, mille alusel korraldatakse harvikhaigusega patsiendi jalgimist ja toetamist kogu tema
raviteekonna viltel (Talvik et al., 2014). Arengukavas rohutatakse vajadust rajada ekspertkeskused
iga suurema haigla juurde, et pakkuda patsiendile ja tema perele esmast infot, koordineerida ravi
ning tagada jirjepidevus. Aastal 2021 loodi esimene selline ekspertkeskus Tartu Ulikooli
Kliinikumi juurde, mis on praeguseks ainus harvikhaigustele spetsialiseerunud keskus Eestis

(Ounap, 2022).

Rahvusvahelistes uuringutes on rohkelt tdhelepanu podratud harvikhaigustega patsientide
rahulolule tervishoiusiisteemiga ja nende elukvaliteedile. Uheks suurimaks probleemiks on peetud
hilist diagnoosi — sageli peab patsient ldbima 3 kuni 10 arsti konsultatsiooni enne dige diagnoosi
saamist, mis voib viibida 12 kuud kuni isegi kolm aastat (Zurynski et al., 2017). Lapsevanemad
on kirjeldanud seda protsessi kui emotsionaalselt kurnavat ja segadust tekitavat, kus vastuseid on

vihe ja ebakindlust palju.

Eestis on selles valdkonnas tehtud vaid liksikuid uuringuid. Aastatel 1999-2002 viis Tiia Reimand
1dbi uuringu Downi slindroomiga perede rahulolust tervishoiu- ja sotsiaalteenustega (Reimand et
al., 2003). 2022. aastal kaitses Maarja Krais-Leosk Tallinna Ulikoolis magistritdd, kus uuris
siigava intellektipuudega ja harvikhaigusega laste ning nende vanemate olukorda Eestis (Krais-
Leosk, 2023). Need uuringud on viartuslikud, kuid keskenduvad kitsamale sihtriithmale. Seetdttu
on Eestis jiatkuvalt puudus ajakohastest andmetest, mis késitleksid harvikhaigusega patsientide ja

nende perede rahulolu kogu raviteekonnaga laiemalt.

Kéesoleva magistritoo eesmédrk on uurida harvikhaigusega patsientide ning nende perelitkmete voi
eestkostjate rahulolu diagnostika- ja raviteekonnaga Eestis. Lisaks analiilisitakse, kuidas mdjutab

kindla diagnoosi olemasolu patsientide elukvaliteeti. T66 tulemused aitavad mdista, millised on
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patsiendi ja tema ldhedaste tegelikud vajadused, ootused ja probleemkohad ning pakuvad

vaartuslikku sisendit harvikhaigustega seotud teenuste arendamiseks Eestis.

Eesmaérgi saavutamiseks on piistitatud jairgmised uurimisiilesanded:

1. Uurida harvikhaigusega patsiendi ning tema perekonna voi eestkostja rahulolu

diagnostika- ja raviteekonnaga Eestis.

2. Selgitada, kas kindla harvikhaiguse diagnoosiga patsiendil on parem hinnang

elukvaliteedile kui patsiendil, kelle harvikhaiguse etioloogia ei ole veel vélja selgitatud.

11



2. HARVIKHAIGUSTE OLEMUS JA LEVIMUS

Maailmas on harvikhaigust (rare disease) defineeritud enam kui sajal erineval moel (Richter et
al., 2015). Haruldaste haiguste miédratlemise kriteeriumid erinevad riigiti ja piirkonniti — neid
mojutavad elanikkonna suurus, haiguse levimus ja raskusaste (Lu & Han, 2022). Euroopas
defineeritakse harvikhaiguseid kui haigusi, mille levimus on alla 5 inimese 10 000 elaniku kohta
(European Commission, 1999; Nguengang Wakap et al., 2020). Hinnanguliselt elab Euroopas kuni
30 miljonit inimest, kellel on moni umbes 8000 harvikhaigusest (European Commission, 1999).
Orphanet mairatleb harvikhaiguseid kui haiguseid, mis mdjutavad elanikkonnast véikest osa

inimesi ja mille haruldus on seotud kindla probleemiga (Orphanet, 2025).

Harvikhaigused kujutavad endast iiht suurimat véljakutset kaasaegsele tervishoiule. Enamik neist
on geneetilise paritoluga, kroonilise kuluga ja sageli eluiga lithendavad haigusseisundid (Pajusalu
& Ounap, 2019). Umbes 80% harvikhaigustest on geneetilist piritolu (Pajusalu & Ounap, 2019).
Siiski on nende uuringud ja késitlus sageli puudulikud, kuna iga haiguse esinemissagedus on
madal, slimptomid mittespetsiifilised ja teadmised piiratud. Probleem ei piirdu tiiksnes
meditsiinilise kdsitlusega — harvikhaigusega elamine mojutab inimese sotsiaalset, emotsionaalset
ja majanduslikku heaolu kogu elu jooksul (Delaye et al., 2022). Lisaks kujutavad harvikhaigused
olulist majanduslikku ja sotsiaalset koormust nii perekondadele kui ka tervishoiusiisteemidele

(Glaubitz et al., 2025).

Kui rahvusvaheliselt varieerub harvikhaiguste méératlus, siis Eesti, nagu Euroopaski nimetatakse
harvikhaiguseks haigust, mis esineb kuni viiel inimesel 10 000-st. Nguengang et al. (2020)
analiiiisis konservatiivsel meetodil harvikhaiguste levimust Euroopas harvikhaiguste registrite
alusel ning jdreldas, et ligikaudu 3,5-5,9% elanikkonnast esineb harvikhaigust. Selle alusel me
voime jareldada, et Eestis on ligikaudu 47 521 - 80 107 harvikhaigusega indiviidi (elanikkond
Eestis on 1,357 miljonit 2023.a.). Harvikhaiguseid voib jagada kolme riihma: geneetilised
haigused, multifaktoriaalsed haigused ja keskkonna tekkelised haigused (Pajusalu & Ounap,
2019).

Eestis koostati 2014. aastal Eesti haruldaste haiguste arengukava koos tegevusplaaniga aastateks
2015-2017. Arengukava eesmirk oli luua terviklik siisteem haruldaste haigustega patsientide
paremaks toetamiseks (Talvik et al., 2014). Kava nigi ette keskse info- ja koordineerimiskeskuse
loomise, patsiendiorganisatsioonide kaasamise ning teadusuuringute edendamise. Siiski jii kava
elluviimine suuresti rahastamata, mistottu paljud tegevused jiid ellu viimata vdi piirdusid iiksikute

algatustega (Tillmann et al., 2014).
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Oluliseks sammuks oli 2021. aastal Tartu Ulikooli Kliinikumi juurde loodud Harvikhaiguste
kompetentsikeskus, kust saavad abi kiisida nii patsiendid, lapsevanemad, hooldajad kui ka
tervishoiutostajad (Ounap, 2022). Kompetentsikeskus vdimaldab pakkuda senisest paremat

diagnostilist tuge ja koordineerida raviteekonda, mis aitab vdhendada silisteemset killustatust.
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3. DIAGNOOSIMISPROTSESS JA SELLEGA SEOTUD VALJAKUTSED

Uks olulisemaid probleeme harvikhaigustega inimeste jaoks on pikaajaline ja keeruline
diagnoosimise protsess (Zurynski et al., 2017). Enamik patisente kiilastab enne dige diagnoosi
saamist kolme kuni viit erinevat eriarsti, monel juhul isegi kuni 10 spetsialisti (Anderson et al.,
2013; Baumbusch et al., 2019; Zurynski et al., 2017). Ligikaudu iga kolmas laps on enne diget
diagnoosi kinnitumist kéasitletud vale diagnoosi alusel ning dige diagnoosi saamiseks kulub sageli

iiks kuni kaks aastat (Baumbusch et al., 2019).

Diagnoosiviivituste pohjuseks on sageli hilinenud vajaliku eriarsti kiilastused vdi spetsialistide
piiratud teadmised harva esinevate siindroomide kohta (Anderson et al., 2013; Zurynski et al.,
2017). Samas ei piirdu probleem ainult haiguse haruldusega — diagnoosi tipsust mdjutavad ka
patsiendi sotsiaalmajanduslikud tegurid (Dong et al., 2020). Hiinas 1dbi viidud ulatuslik
populatsioonipdhine uuring toi esile, et haridustase, elukoht ja sissetulek mdjutavad diagnoosi
tapsust: maapiirkondades elavad inimesed saavad tdendolisemalt valediagnoose ja vihem haritud
patsiendid ei pruugi oma siimptomeid osata piisavalt tépselt kirjeldada (Dong et al., 2020). See
viitab sotsiaalse Oigluse aspektile — digeaegne ja kvaliteetne abi sdltub patsiendi sotsiaalsest

positsioonist.

Diagnostilise viivituse tagajarjed on ulatuslikud ja avaldavad mdju individuaalsel, perekondliku
kui ka tihiskondlikul tasandil. Patsiendid seisavad silmitsi kurnava diagnostilise protsessiga, mis
pOhjustab fiiiisilist ja psiithholoogilist vasimust (Atkins & Padgett, 2024). Vale diagnoos viib sageli
sobimatu ravi madramiseni, mis v0ib olla ebaefektiivne voi isegi kahjulik (Newman-Toker et al.,
2024). Eriti lapsepdlves tehtud diagnoosivead vdivad takistada lapse arengut ja mdjutada oluliselt
tema elukvaliteeti (Faye et al., 2024). Lisaks kaasneb sellega markimisvddrne emotsionaalne
koormus, mis tekitab stressi ja pingelisi peresuhteid ning halvendab igapédevaelu kvaliteeti

(Anderson et al., 2013; Zurynski et al., 2017).

Haruldaste haigustega kaasnevad sageli ainulaadsed viljakutsed, mis omakorda mojutavad pere
igapdevaelu korraldust (Pelentsov et al., 2016). Harvikhaigusega lapsed vajavad tavaliselt
suuremat hoolt ja jdrel valvet. Hoolitsuse ja jilgimise vajadus tuleneb peamiselt valest voi
hilinenud diagnoosist, mis omakorda on pdhjustatud teadmatusest haiguse olemusest (Bogart et
al., 2022). Rahulolu (satisfaction) ja elukvaliteedi (guality of life) hindamine aitab mdodta

tervishoiuteenuste moju haruldaste haigustega patsiendi iildisele rahulolule (Lenderking et al.,
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2021). See voimaldab tervishoiuteenuse osutajatel kohandada oma teenuseid vastavalt patsientide

vajadustele (Anderson et al., 2013; Pelentsov et al., 2016).

Diagnoosiviivitused pdhjustavad sageli ka psiihholoogilist koormust lapsevanematele, kes
kogevad siilitunnet, et nad ei suutnud digeaegselt abi leida (Anderson et al., 2013; Teutsch et al.,
2023). Vanemad tajuvad monikord ka meditsiinitootajate kriitikat, mis suurendab stressi
(Anderson et al., 2013). Mdned vanemad on kogenud siilidistusi, et nad pole mirganud lapse
esmaseid siimptomeid voi et terviseprobleemid on tingitud vanemlikest eksimustest (Zurynski et
al., 2017). Sellised kogemused toovad kaasa arstide sagedase vahetamise, kuna vanemad otsivad

kedagi, kes nende muresid tdsiselt votaks (Baumbusch et al., 2019).

Austraalias on aastatel 2013, 2017 ja 2023 viidud 1dbi ulatuslikud uuringud, mille fookus on
peamiselt harvikhaigusega lapsevanemate rahulolu ja kogemustel diagnoosi saamise teekonnal
(Anderson et al., 2013; Teutsch et al., 2023; Zurynski et al., 2017). Paljud lapsevanemad
tunnistavad, et tervishoiuteenuste kittesaadavus on keeruline, eriti kui elatakse kaugel suuremast
keskusest, peres on rohkem kui iiks laps voi majanduslik olukord on keeruline (Anderson et al.,
2013). Samuti tunnevad vanemad end kindlamalt, kui vajalikud tervishoiuteenused on korraldatud

1abi spetsiifiliste keskuste, kus nad saavad oma muredega poorduda (Pelentsov et al., 2016).
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4. HARVIKHAIGUSTEGA PATSIENTIDE JA NENDE PEREDE RAHULOLU
TERVISHOIUTEENUSTEGA

Haruldaste haigustega patsientide ja nende perede rahulolu tervishoiuteenustega on teema, mis on
viimastel aastatel saanud itiha suuremat teaduslikku tdhelepanu. Rahuldus tervishoiusiisteemiga ei
sOltu iiksnes raviteenuste kvaliteedist, vaid peegeldab ka siisteemi suutlikkust pakkuda
ligipddsetavat, koordineeritud ja inimkeskset abi. Uuringud on ndidanud, et haruldaste haigustega
inimeste ja nende perede rahulolu on sageli madalam vorreldes teiste patsientide riihmadega ning
seda mdjutavad nii meditsiinilised, psiihhosotsiaalsed kui ka infoga seotud tegurid. (Boettcher et

al., 2020; Bogart et al., 2022.)

Wiegand-Grefe et al., (2022) uuring nditas, et lapsed ja noorukid, kes pdevad raskeid haruldasi
haigusi, hindavad oma tervisega seotud elukvaliteeti mérkimisviérselt madalamaks kui nende
terved eakaaslased. Kuigi lapsed ise ei raporteerinud alati olulist vaimse tervise halvenemist,
nditasid vanemate hinnangud selget negatiivset moju laste psiihhosotsiaalsele toimetulekule ja
sotsiaalsetele suhetele. See viitab, et perede rahulolu tervishoiuteenustega on tihedalt seotud
haiguse igapdevase koormuse, piiratud sotsiaalsete voimaluste ja emotsionaalse stressiga. Uuring
rohutas ka, et ded-vennad kohanevad sageli paremini, kuid ka nende toimetulek vajab siisteemset

tuge ja tdhelepanu. (Wiegand-Grefe et al., 2022.)

Psiihhosotsiaalsed tegurid on seega tervishoiuteenuste rahulolu oluline osa. Harvikhaiguste puhul
el tdhenda rahulolu pelgalt ravi kvaliteeti voi1 tulemusi, vaid ka seda, kuivord tervishoiusiisteem
suudab pakkuda terviklikku tuge, mis holmab emotsionaalset, sotsiaalset ja informatiivset tuge nii
patsientidele kui pereliikmetele.Rahulolu méairavad tegurid ei piirdu iiksnes ravi voi spetsialistide
kattesaadavusega. Oluliseks osaks rahulolu kujunemisel on ka usaldusvédrse ja asjakohase teabe
kattesaadavus. Pelentsov et al.,, (2016) rohutasid, et teabe puudus on iiks sagedasemaid
rahulolematuse pdhjuseid haruldaste haigustega perede seas. Wang et al., (2023) uuring kinnitas
seda, leides, et haiglate pakutav teave haruldaste haiguste kohta ei vasta sageli perede

igapdevastele vajadustele.

Eriti hooldajate seas oli tunda infopuudusest tulenevat ebakindlust ja visimust (Wang et al., 2023).
Rahulolu oli oluliselt kdrgem nende perede seas, kes olid saanud ametliku diagnoosi ja kellel oli
parem teadlikkus haiguse olemusest (Gu et al., 2023; Wang & Lund, 2020). See rohutab vajadust
struktureeritud ja pideva teabevahetuse jérele ning meditsiinitootajate jatkudppe olulisust

harvikhaiguste valdkonnas. Informatsiooni kéttesaadavuse ja selguse puudumine voib pdhjustada
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frustratsiooni, pikendada diagnoosini joudmise aega ja vidhendada usaldust tervishoiusiisteemi

vastu. Seetottu tuleks rahulolu késitleda ka kommunikatsiooni ja informatsioonihalduse aspektist.

Bogart et al., (2022) leidsid, et haruldaste haigustega patsientide rahulolu soltub oluliselt
tervishoiuteenuste kittesaadavusest, diagnostika kiirusest, valu véhesusest ning psiithhosotsiaalse
toe olemasolust. Uuringus ilmnes, et nii lapsed kui tdiskasvanud, kelle diagnoos pandi kiiresti ja
kellel oli madalam sotsiaalne hdabimargistus, kogesid korgemat rahulolu ja paremat elukvaliteeti.
Samuti toodi vilja, et rahulolu oli madalam nende seas, kes tundsid, et nende haiguse eripdra ei
moisteta voi et nad peavad korduvalt selgitama oma seisundit erinevatele spetsialistidele. (Bogart

etal., 2022.)

Samuti Bogart et al., (2022) uuring rohutas, et rahulolu tervishoiuteenustega on seotud lithema
diagnoosiperioodi, parema fiilisilise funktsioneerimise ja viiksema stigmatiseeritusega.
Kattesaadavus ja koordinatsioon on harvikhaiguste puhul eriti olulised, sest paljud patsiendid
vajavad eri spetsialistide ja teenuseosutajate koost6dd. Hooldajad on sageli sunnitud tditma
koordineerivat rolli, mis suurendab koormust ja mdjutab negatiivselt kogu pere rahulolu ja heaolu

(Cerne et al., 2024).

Kokkuvdttes on haruldaste haigustega patsientide ja nende perede rahulolu tervishoiuteenustega
keeruline ja mitmetahuline néhtus. Seda mdjutavad nii meditsiinilised tegurid (nt diagnoosi kiirus,
ravi kvaliteet ja fiilisiline seisund) kui ka psiihhosotsiaalsed (nt emotsionaalne toetus ja sotsiaalne
kaasatus) ning informatsiooniga seotud tegurid (nt teadlikkus ja kommunikatsioon

tervishoiutdotajatega).
Rahulolu tdstmiseks on vajalik terviklik ja patsiendikeskne Idhenemine, mis holmab:
e varasemat ja tipsemat diagnoosimist;
e paremat ravistrateegiate ja tugiteenuste kattesaadavust;
o siisteemset psithhosotsiaalset tuge nii patsientidele kui peredele;
o standardiseeritud ja selget teabe jagamist tervishoiutdotajate ja patsientide vahel,
o meditsiinitddtajate tdiendkoolitust harvikhaiguste teemal.

Selline ldhenemine aitaks suurendada usaldust tervishoiusiisteemi vastu, toetada perede
toimetulekut ja parandada nii patsientide kui nende 1dhedaste elukvaliteeti. (Bogart et al., 2022;

Wiegand-Grefe et al., 2022; Wang et al., 2023.)
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5. ELUKVALITEET JA KOHANEMINE HARVIKHAIGUSE KORRAL NING
PEREKONNA ROLL

Harvikhaigus kujutab endast kompleksset viljakutset nii patsientidele kui ka nende peredele,
mojutades oluliselt igapdevaelu, emotsionaalset heaolu, sotsiaalset toimetulekut ja elukvaliteeti
(Johansen et al., 2013; Lim et al., 2025). Diagnoosijargne periood ei tdhenda murede 16ppu — sageli
tekivad uued ja keerukamad probleemid vorreldes ajaga enne diagnoosi saamist (Baumbusch et
al., 2019). Vanemad ja hooldajad seisavad silmitsi teadmatusest tuleneva hirmu ja ebakindlusega,
kuna sageli puuduvad selged tegevusplaanid voi juhised edasiseks tegutsemiseks (Baumbusch et
al., 2019; Smits et al., 2022). Meditsiinisiisteemi killustatus, spetsialistide piiratud teadlikkus ja
vajalike teenuste kéttesaadavuse raskused sunnivad peresid otsima abi erinevate teenusepakkujate
ja spetsialistide juurest, mis suurendab vaimset koormust ja nduab tugevat tugivorgustikku
(Baumbusch et al., 2019). Tugisiisteemide puudumine voib viia emotsionaalse 14bipdlemisent,

suurendada stressi ja vahendada hooldajate toimetulekut (Smits et al., 2022).

Harvikhaigus mojutab olulisel mééral laste ja noorte toimetulekut. Paljud kogevad sotsiaalset
torjutust, hdbimargistamist ja eelarvamusi, mis vdivad kahjustada enesehinnangut ning suurendada
eraldatustunnet (Llubes-Arria et al., 2022; Somanadhan et al., 2023). Noored on teadlikud haiguse
mojust oma vilimusele, kiitumisele ja vdimekusele, kuid sageli arendavad nad vilja
mitmesuguseid toimetulekustrateegiaid, nditeks huumori kasutamine, loovtegevused, sotsiaalsete
suhete tugevdamine ja digitaalsed suhtlusvorgustikud (Somanadhan et al., 2023; Witalis et al.,
2016). Pere ja soprade toetus on nende heaolu sdilitamisel kriitilise tdhtsusega. Viiksemad lapsed
tajuvad end sageli eakaaslastega sarnasena, kuid noorukid ja noored tdiskasvanud kogevad
sagedamini psiihholoogilisi raskusi, sotsiaalset isolatsiooni ning tunnevad suuremat survet oma

individuaalsete eripirade ja haiguse mdjude tottu (Somanadhan et al., 2023).

Téaiendavaks véljakutseks on laste- ja tdiskasvanute tervishoiuteenuste vaheline iileminek.
Puudulik ettevalmistus tekitab lisapingeid, vOib viia ravi katkestamiseni ning siivendada
toimetulekuprobleeme. Tervishoiusiisteemides on seetdttu oluline arendada vanusele sobivaid

tugiteenuseid ja tagada sujuv iileminek noorte raviteekonnal. (Somanadhan et al., 2023.)

Hooldajate roll on harvikhaiguse korral keskne. Lapsevanemad voi elukaaslased ei ole pelgalt
hooldajad, vaid muutuvad aktiivseteks osalejateks ravi koordineerimisel (Baumbusch et al., 2019).
Nad peavad sageli votma koordineeriva rolli, otsima infot, jagama teadmisi arstidega ning
tegutsema patsiendi eestkdnelejatena (Cerne et al., 2024; Simpson et al., 2021). Hooldajad

kogevad sageli psiihholoogilist stressi, unehéireid, fiilisilist kurnatust ja sotsiaalset isolatsiooni,
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mis mojutab otseselt nende elukvaliteeti (Gonzalez et al., 2024; Zurynski et al., 2017). Hooldajate
koormus soltub haiguse raskusastmest, hoolduse kestusest, patsiendi vanusest, sotsiaalsetest

voimalustest ja tugivorgustiku olemasolust (Baumbusch et al., 2019).

Kohanemine harvikhaigusega on perekondlik protsess, mis mdjutab kogu peresiisteemi (Atkins &
Padgett, 2024). Ka oed-vennad vajavad tuge, kuna nende emotsionaalne heaolu on
peretoimetuleku seisukohalt votmetdhtsusega (Boettcher et al., 2024). Pikaajaline emotsionaalne
tugi aitab ennetada kriise, toetab peresisest tasakaalu ja vidhendab psiihholoogilist stressi
(Baumbusch et al., 2019). Harvikhaigustega peredel on lisaks meditsiinilisele ravile oluline
vajadus psiihholoogilise toe, sotsiaalteenuste ja ametialase ndustamise jdrele. Samuti on
teadlikkuse suurendamine harvikhaigustest esmatasandi tervishoius vajalik, et parandada varajast
diagnoosimist ja toetada peresid kogu ravi véltel (Wang et al., 2023). Soovitatav on terviklik
hooldusmudel, mis integreerib meditsiini, psiihholoogilise toe ja sotsiaaltéo, et tagada kogu

peresiisteemi elukvaliteedi sailitamine (Cerne et al., 2024).

Lisaks on oluline réhutada harvikhaiguste majanduslikku ja sotsiaalset moju peredele. Haigusega
seotud kulud, sealhulgas ravimid, meditsiinilised uuringud, transport ja kohandatud teenused,
kujutavad endast sageli pikaajalist rahalist koormust (McMullan et al., 2022). To6turult eemalolek
ja piiratud sotsiaalne toetus suurendavad perede haavatavust (Johnson et al., 2025). Seetottu on
hiddavajalik arendada riiklikke ja kohalikke tugimehhanisme, pakkuda rahalist toetust ning
integreerida kogukondlikud ressursid peredele, kes hoolitsevad harvikhaigusega laste ja

taiskasvanute eest (McMullan et al., 2022).

Kokkuvotlikult on harvikhaigus perekondlik viljakutse, mis nduab kohanemist, tugevat
psiihholoogilist vastupidavust ja terviklikku, koordineeritud ldhenemist tervishoiu- ja
sotsiaalteenustes. Perekondade aktiivne osalus ravi koordineerimises ning silisteemide pakutav
meditsiiniline ja psiihhosotsiaalne tugi on keskne, et tagada nii patsiendi kui kogu peresiisteemi

elukvaliteet.
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6. TERVISHOIUSUSTEEMI PUUDUJAAGID JA ARENGUVOIMALUSED

Uuringud Austraalias, Saksamaal ja Ameerika Uhendriikides nditavad, et harvikhaigustega
patsientide haiglaravi on keskmisest pikem, kulukam ja sagedasem kui teiste patsientide puhul.
Tasmaanias moodustasid harvikhaigustega patsiendid 5% koigist haiglaravi saanud inimestest,
kuid nende raviarved ulatusid 9,1% kogu osariigi haiglakuludest (Scanlon et al., 2024).
Harvikhaigustega patsientide keskmine haiglaravi maksumus oli kaks korda korgem kui

tildpopulatsioonis (Scanlon et al., 2024).

Ameerika Uhendriikides 1dbi viidud uuring keskendus haiglainfo kittesaadavusele
harvikhaigustega laste vanematele. Selgus, et haiglad ei suuda sageli rahuldada perede info- ja
toetusvajadusi (Bogart et al., 2022). Vanemad otsivad infot iseseisvalt, sageli ebakvaliteetset vo1
raskesti moistetavatest allikatest (Anderson et al., 2013; Bogart et al., 2022; Zurynski et al., 2017).
Tiiiipilised puudujddgid hdolmavad igapdevase hoolduse juhiseid, emotsionaalset tuge ja

sotsiaalteenuste infot (Wang et al., 2023)

Viimase kiimnendi jooksul on sagenenud huvi uurida harvikhaigustega patsientide rahulolu
tervishoiuteenustega. Sageli tunnevad lapsevanemad, et arstid jagavad ebapiisavalt informatsiooni
haiguse kohta ja nad jidvad oma muredega iiksi (Pelentsov et al., 2016). Arsti-patsiendi suhtlus on
votmetdhtsusega, kuna see mojutab otseselt patsientide ja nende perede kogemust
tervishoiuteenuste osutamisel. Puudulik infovahetus voib tekitada patsientides tunde, et nad on
jaanud tksi oma oluliste muredega, raskendades nende haigusega toimetulekut (Zurynski et al.,
2017). Lisaks on harvikhaigustega patsientide elukvaliteet vorreldes tervetega madalam

(Somanadhan et al., 2023).

Uuringud néitavad, et peale diagnoosi saamist tunnevad vanemad sageli siitid, kuna ei mirganud
haiguse esimesi stimptomeid varakult (Anderson et al., 2013). Teadlikkus harvikhaigustest aitab
vanematel ja patsientidel varakult dra tunda haigust, vihendades seeldbi siititunnet ja parandades
prognoosi (Faye et al., 2024). Seega on vajalik suurendada teadlikkust ning parandada arsti-
patsiendi suhtlust, et tosta harvikhaigustega patsientide rahulolu ja elukvaliteeti (Anderson et al.,

2013; Baumbusch et al., 2019; Zurynski et al., 2017)

Tervishoiusiisteemist puudub sageli struktureeritud tugivorgustik ja selgelt maédratletud
jéalgimisplaanid ning raviteekonnad (Lopes et al., 2018). Vanemad peavad sageli ise looma

individuaalse jélgimisplaani ning koordineerima, et laps jouaks digeaegselt vajalike spetsialistide
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juurde (Crowe et al., 2019). Lisaks on psiihholoogiline tugi kas ebapiisav voi puudub téielikult.
Psiihholoogilise ndustamise puudumine vOib suurendada vanemate isolatsioonitunnet ja viia

vaimse tervise probleemideni, mille tottu nende toimetulek halveneb (Baumbusch et al., 2019).

Harvikhaigustega patsientide ja nende perede kogemused tervishoiusiisteemis on sageli viga
erinevad. Enamasti puudub spetsialistidel piisav teadlikus erinevatest harvikhaigustest ning
psiihholoogiline tugi on raskesti kittesaadav (Faye et al., 2024). Pered tunnevad end tihti {iksi,
iilekoormatuna ja teadmatuses (Baumbusch et al.,, 2019). Psiihholoogiline stress, sotsiaalne
isolatsioon ja raskused igapédevaelus on levinud nii laste kui ka vanemate seas (Baumbusch et al.,
2019; Gonzalez et al., 2024). Eriti keeruline on olukord peredes, kus on viikesed lapsed voi kus

haigus mojutab kogu pere diinaamikat, sealhulgas ddesid-vendi (Witt et al., 2023)

Diagnoosiviivitused ja haiguse krooniline iseloom mojutavad tugevalt ka todalast toimetulekut
(Johnson et al., 2025). Siisteemne kirjanduse ililevaade nditas, et harvikhaigustega inimesed on
vihem tdendoliselt t60l, sagedamini todvoimetud ning kogevad rohkem toolt puudumist ja
toovoime langust (Johnson et al., 2025). 87% uuringutest nditasid suuremat to6voimetust, 90%
rohkem t66lt puudumist ning 100% suuremat to6vOime langust vdorreldes kontrollriihmaga
(Bougas et al., 2025). Need tulemused viitavad selgelt sellele, et harvikhaigused piiravad
toovoimet soltumata haiguse tiiiibist, siimptomitest voi algusajast. To0alased raskused voivad viia
sissetulekute vihenemiseni, sotsiaalse mobiilsuse piiramiseni ja vaesuse siivenemiseni (Bougas et

al., 2025).
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7. VAJADUS TERVIKLIKU JA INIMKESKSE LAHENEMISE JARELE

Diagnoosile jargnev kohanemisperiood voib kesta aastaid, mille jooksul pered seisavad silmitsi nii
emotsionaalsete kui ka praktiliste véljakutsetega (Crowe et al., 2019). Uue igapédevase rutiini,
jélgimisplaanide ja raviprotseduuride omaksvOtmine nduab vanematelt suurt vaimset
vastupidavust ning mdjutab otseselt ka ddede ja vendade heaolu. Pikaajaline emotsionaalne tugi
ja ndustamine kogu peresiisteemile on héddavajalik, et aidata toime tulla stressi, drevuse ja
sotsiaalse isolatsiooniga, mis sageli kaasnevad harvikhaigusega elamisega (Crowe et al., 2019;

Pelentsov et al., 2016).

Harvikhaiguste kéasitlus nouab terviklikku ja multidistsiplinaarset ldhenemist, mis integreerib
meditsiinilise, psiithholoogilise ja sotsiaalteenuste toe (Pelentsov et al., 2016). Ainult sellise
lahenemise kaudu saab vdhendada perede koormust, toetada toimetulekut ja parandada patsiendi
ning kogu peresiisteemi elukvaliteeti diagnoosijargses elus (Crowe et al., 2019). Terviklik
lihenemine hdlmab nii raviplaneerimist, psiihholoogilist ndustamist, rehabilitatsiooniteenuseid
kui ka haridus- ja to6hodivetoetust, tagades, et patsiendi vajadused ja pere ressursid oleksid

tasakaalus.

Oluline on suurendada tervishoiuspetsialistide omavahelist koostddd ja infovahetust, et viltida
siisteemi killustatust ja dubleerimist. Multidistsiplinaarne meeskonnat66, kus osalevad arstid, ded,
psiihholoogid, sotsiaaltootajad ja terapeudid, aitab tagada jirjepideva ja integreeritud ravi (Crowe
et al., 2019; Pelentsov et al., 2016). Samuti tuleb arendada patsientide organisatsioonide ja
kogukonnapdhiste tugivorgustike rolli, mis pakuvad teavet, kogemusndu ja emotsionaalset tuge

ning tdiendavad tervishoiuteenuseid (Crowe et al., 2019; Dong et al., 2020).

Lisaks on oluline rohutada sotsiaalse ja haridusliku toe integreerimist. Harvikhaigusega lapsed ja
noored vajavad koolikeskkonnas paindlikku 1&henemist, individuaalseid tugiplaane ning dpetajate
ja koolitdotajate teadlikkuse tdstmist, et véltida sotsiaalset torjutust ja edendada osalust. Samuti
tuleb arvestada perede majandusliku koormusega, pakkudes vajadusel rahalist tuge voi

juurdepéisu erinevatele teenustele, mis aitavad vihendada pikaajalist survet ja stressi.

Kokkuvottes rohutab teaduskirjandus, et harvikhaiguste efektiivne késitlus ei piirdu iiksnes
meditsiinilise ravi pakkumisega, vaid nduab inimkeskset, integreeritud ja pikaajalist 1dhenemist,
kus peresiisteem ja kogukond méngivad aktiivset rolli (Pelentsov et al., 2016). Selline terviklik
strateegia aitab vihendada psiihhosotsiaalset koormust, toetada toimetulekut ja tagada patsiendi

ning kogu peresiisteemi elukvaliteedi parandamise diagnoosijéirgsel eluetapil (Crowe et al., 2019).
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8. METOODIKA

8.1. Magistrito6 metodoloogilised lihtekohad

Planeeritav uurimustoé on empiiriline, kvantitatiivne ja kirjeldav. Erinevate meetodite
kombineerimisel on mitmeid pdhjuseid, mis pakuvad mitmekiilgseid ja sligavamaid teadmisi
uuritavast néhtusest. Kirjeldava uurimise abil saadakse pohjalik iilevaade néhtusest, empiiriline
uurimine lisab praktilisi kogemusi ja reaalmaailma kontkesti ning kvantitatiivne analiiiis toob sisse
modddetavad andmed ja statistilised seosed. Mitmetasandiline ldhenemine tugevdab uurimustoo
tervislikkust, suurendab andemete kvaliteeti ning vdimaldab teha iildistusi suurema populatsiooni
kohta. Kombineeritud metodoloogia voimaldab uurijal paremini vastata uurimuskiisimustele,

pakkudes mitmekiilgseid ja sligavamaid teadmisi uuritavast teemast (Mohajan, 2020).

Kéesoleva magistritoo eesmérk oli uurida harvikhaigustega patsientide ja nende perede kogemusi
diagnostika, ravi, toetavate teenuste ja infovoimaluste kéttesaadavuse osas ning analiilisida nende
rahulolu tervishoiu ja sotsiaaltoetuste siisteemidega Eestis. Eesmérk oli kaardistada
harvikhaigustega perede vajadused, rohutades multidistsiplinaarse diagnostika ja tervikliku

hooldusvorgustiku rolli patsiendikeskses tervishoius.

Uurimusel oli kvantitatiivne ja kvalitatiivseid elemente iihendav disain. PGhiandmete kogumiseks
kasutati struktureeritud kiisimustikke, mis vOimaldasid kirjeldada vastajate sotsiodemograafilisi
tunnuseid, tervise- ja hoolduskogemusi ning hinnata siisteemseid kitsaskohti. Kvalitatiivseid
avatud vastuseid kasutati tdiendava teabena tulemuste tdlgendamisel, et moista sligavamalt

vastajate isiklikke kogemusi ja hinnanguid.

8.2. Uuritavad ja andmete kogumine

Magistritod on osa Eesti Teadusagentuuri poolt rahastavast teadusuuringust PRG2040, mille
vastutav tiitja on prof. Katrin Ounap. Uuringu kiigus uuriti patsiente, kellel on diagnoositud
harvikhaigus vdi on sellele tdsine kahtlus. Uuring viidi 1dbi SA Tartu Ulikooli (TU) Kliinikumi
geneetika ja personaalmeditsiini kliinikus ja Tartu Ulikooli kliinilise meditsiini instituudi
geneetika ja personaalmeditsiini kliinikus. Uurimustod ldbiviimiseks on saadud luba Tartu
Ulikooli inimuuringute eetika komiteelt (protokoll nr 387/T-33, kuupéev 19.02.2024) ning uuring

on koosk®dlastatud Tartu Ulikooli Kliinikumiga.
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Uuringusse kutsuti esimeses jarjekorras patsiendid, kes on varasemalt podrdunud geneetika ja
personaalmeditsiini kliinikusse (enne 01.04.2022 kliinilise geneetika keskus) ja/vai harvikhaiguste
kompetentsikeskusesse. Patsientidele, kellel oli teada kindel harvikhaigus saadetakse uuringus
osalemiseks kutse e-posti teel (vt lisa 1). Kutsega oli kaasas online kiisimustiku link. Kiisimustiku

tditmine toimus online vormil (Tartu Ulikooli RedCap programm).

Teiseks pakuti vdimalust osaleda uuringus patsientidel, kes olid tulnud vastuvdtule SA TU
Kliinikumi geneetika ja personaalmeditsiini kliinikusse voi harvikhaiguste kompetentsikeskusesse
ning kellel esineb harvikhaigus voi selle kahtlus. Uurimismeeskonna liige tutvustas vastuvotu
16pus antud uuringut ja edastas patsiendile voi tema vanematele/eestkostjale paberkandjal uuringu
kutse (vt lisa 1). Peale vastuvotu 1dppu tdidab patsient voi tema vanem/eestkostja kodus online
kiisimustiku. Antud kiisimustiku kutset jagatakse samuti harvikhaiguste kompetentsikeskuse
kodulehel ja sotsiaalmeedias. Kiisimustiku tditmisega ndustutakse isikuandmete tootlemisega.
Kiisimustiku tditmine toimub online vormil (TU RedCap programm). Ennem kiisimustiku tditimist

on voimalik patsiendil voi vanemal tutvuda uuesti uuringu eesmirkidega (vt lisa 2).

Uuritavad valiti villja ajavahemikul 2014-2024. aastal SA TU Kliinikumi geneetika ja
personaalmeditsiini kliinikusse (enne 01.04.2022 kliinilise geneetika keskus) ja/voi harvikhaiguste
kompetentsikeskusesse podrdunud patsientide seast. Prospektiivselt virvatakse kuni antud uuringu
16puni ehk kuni 31. Detsember 2028 kindla harvikhaiguse vdi ebaselge diagnoosiga patsiendid,

kes pddrduvad SA TU Kliinikumi geneetika ja personaalmeditsiini kliinikusse.

Koik uuringusse kaasatud patsientide kogutud andmed on konfidentsiaalsed. RedCap programmis
tdidetud kiisimustikud siilitatakse SA TUK geneetika ja personaalmeditsiini kliiniku arhiivis 25
aastat (31. detsembrini 2053a) ja ligipi4s andmetele on SA TUK geneetika ja personaalmeditsiini
kliiniku ja TU Kliinilise meditsiini instituudi kliinilise geneetika keskuse uuringus osalevatel
arstidel ja teadlastel. Andmete séilitamine on véga vajalik tulevikus ldbiviidavate kordusuuringute
andmetega vordlemiseks. Andmete sdilitamine vdimaldab meil vorrelda erineva ajaperioodi

tulemusi.

Andmeid siilitatakse vastavalt SA TU Kliinikumis kehtivatele andmekaitse reeglitele, millega
tagatakse andmete salastatus ning andmeid ei hivitata peale uuringu 10ppemist. Paberdokumente
sdilitakse uuringu ajal SA TUK geneetika ja personaalmeditsiini kliiniku piiratud ligipadsuga
suletud ruumides. Elektroonseid dokumente siilitatakse piiratud ligipadsuga kataloogis SA TUK

serveris.
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Andmeid koguti kolme sarnase, viikeste muudatustega kiisimustiku abil:

e Lapsevanematele — suunatud vanematele, kelle lapsel on diagnoositud harvikhaigus.
o Tiiskasvanud patsientidele — suunatud iseseisvatele harvikhaigusega tdiskasvanutele.
o Eestkostjatele — suunatud hooldajatele voi seaduslikele esindajatele, kes vastutavad

harvikhaigusega inimese eest.

Koik kolm kiisimustikku olid sisuliselt sarnased, et tagada andmete vorreldavus. Erinevused
seisnesid sOnastuses ja mones kiisimuses, mis olid kohandatud vastaja rollile (nt lapsevanem vs

tdiskasvanu). Kiisimustikud holmasid jargmisi teemasid:

e demograafiline ja sotsiaalne taust (vanus, sugu, elukoht, haridustase);

e diagnoosi ja diagnostikaprotsessi kirjeldus (diagnostika kestus, spetsialistide arv,
geneetilise testimise kittesaadavus);

e tervishoiuteenuste ja toetussiisteemide kasutamine;

e psiihholoogiline ja sotsiaalne tugi;

o rahulolu teabe kittesaadavuse ja tervishoiutootajate suhtlusega;

e vabad vastused kogemuste ja soovituste kohta.

Harvikhaiguste moju peredele késitleva algse kiisimustiku (Rare Diseases: Impacts on Families
Survey, copyright Australian Paediatric Surveillance Unit, Sidney, Australi, versioon 12.0, 12
November 2012) todtas 2012. aastal vidlja Australian Paediatric Surveillance Unit. Antud
kiisimustikku on kasutatud kolmes uuringus aastatel 2013, 2017 ja 2023. Kiisimustiku autoritega
on voetud iithendust ning saadud luba kiisimustiku tolkimiseks eesti keelde ning teha muudatusi
vastavalt Eesti tingimustele (vt lisa 3). (Anderson et al., 2013; Teutsch et al., 2023; Zurynski et al.,
2017)

8.3. Andmete analiiiis ning uurimustoo usaldusvairsus

Kiisimustikku (vt lisa 4, lisa 5 ja lisa 6) on vdimalik anoniilimselt tdita veebis. Veebi teel tdidetud
kiisimustikel ei korjata IP aadresse. Kiisimustikku on voimalik jitta pooleli ja seda hiljem jitkata.
Kiisimustiku tdita saab oma e-mailile saata lingi, mille kaudu suunatakse kiisimustikus selle koha
juurde, mis jdi pooleli. E-maili sisestamisel ei koguta e-maile ega IP-aadresse. Uuringust

osalemisest sai keelduda seda kiisimustikku mitte téites.
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Vastatud kiisimustikud sisestati Microsoft Exceli 365 tabelisse, kus toimus andmete puhastamine
ja kirjeldav analiiiis. Statistiliseks analiilisiks kasutati STATA programmi. Exceli tabel asub
turvalises Tartu Ulikooli Kliinikumi serveris. Saadud tulemuste analiiiisimiseks kasutatakse

kirjeldavaid statistilisi teste.

Uuringus osalejad said veebi teel tiita kiisimustikku Tartu Ulikooli RedCap uuringukeskkonnas.
Kiisimustik, mida kasutati on originaal autorite poolt valideeritud ning kasutatud kolmel erinevas
uuringus samade autorite poolt. Kiisimustik on tdlgitud eesti keelde Luisa tdlkebiiroo poolt,

milleks andsid autorid kirjaliku loa ( vt lisa 3).
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9. TULEMUSED

9.1. Taustandmed

Uuringus osales kokku 97 inimest kellest, vastas kiisimustikule osaliselt voi tdielikult 75 inimest.
Kiisimustiku avas kokku 107 inimest. Enamus vastanuist olid lapsevanemad (63%), kellest viis
olid isad (7%). Kahel korral vastasid kiisimustikule nii ema kui isa v0i ema ja laps, kes oli selleks
ajaks juba tdiskasvanud. Vastanute vanusevahemik oli 1-77 aastani (keskmine vanus 21,6 aastat,

SD=14,8) (Tabel 1.).

85% vastanutest on saanud kindla harvikhaiguse diagnoosi, samas kui 15% vastanute puhul ei ole
harvikhaigus ametlikult kinnitatud, kuid kahtlustati selle esinemist. Uuringus osalenud juhtumite
seas diagnoositi enamik haigusjuhtudest peale siindi (96%). 4% vastanutest said diagnoosi enne
siindi. Esimesed siimptomid ilmnesid enamikel (46%) esimese voi teise eluaasta vahel voi
hiljemalt enne 10. eluaastat (21%). Markimisvdirne osa vanemaid (10%) ei osanud tépsustada,

millal simptomid esimest korda ilmnesid.

Tabel 1. Taustandmed

Taustandmed n (%)
Harvikhaigusega patsiendi sugu (N=75)

Mees 37 49%
Naine 38 51%
Harvikhaigusega patsiendi vanus

0-5 aastat 5 7%
6-12 aastat 21 28%
13-17 aastat 12 16%
18-24 aastat 11 15%
25-39 aastat 13 17%
40-59 aastat 12 16%
60-74 aastat 0 0%
75+ aastat 1 1%

Kuisimustikule vastanud (N=75)

Ema 42 56%
Isa 5 7%
Kasuvanem 0 0%
Muu (6de) 1 1%
Taiskasvanud 27 36%
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9.2. Diagnoosimine

Oige diagnoosi saamiseks pidi enamik vastanutest (40%) kiilastama kolme kuni viit erinevat arsti.
Samas ligi kiilmnendik pidi enne 10pliku diagnoosi saamist kiilastama iile 20 arsti, mis viitab
diagnoosiprotsessi keerukusele. Ligi kolmandikul juhtudest (34%) esines ka vale diagnoos, mis
omakorda viivitas dige ravitee leidmist. Lopliku diagnoosi kinnitas tavaliselt meditsiinigeneetik
(68%), harvem perearst (10%) voi neuroloog (14%). Enne seda olid patsiendid podrdunud mitmete

teiste spetsialistide poole voi oli haiguse voimalikku esinemist marganud keegi ldhedane inimene.

Enamasti (62%) toimus diagnoosimine spetsialiseeritud kliinikus voi keskuses. Kdige sagedamini
oli tegemist suure piirkondliku haiglaga (76%), kuid moningatel juhtudel ka vdiksemate haiglate
voi erakliinikutega. Kliinikusse jouti enamasti arsti soovitusel voi suunamisel (67%), harvem teiste
tervishoiutdotajate voi peretuttavate soovitusel. Ligi pooltel juhtudest (47%) asus kliinik samas

riigis, kuid mitte samas maakonnas; kolmandikul (31%) siiski samas linnas.

Diagnoosi saamise viise analiilisides ilmnes, et enamik vastajatest (45%) sai diagnoosi kohta teavet
suuliselt arsti vastuvotul, kuid ka telefoni teel (22%) voi kirjalikult koos selgitustega (15%). Ule
poole vastanutest (57%) arvas, et diagnoos oleks vdinud olla kinnitunud varem. Diagnoosi
hilinemise peamisteks pohjusteks toodi vilja analiiliside pikaajaline tegemine (26%) ja pikad
ooteajad eriarstile pddsemisel (26%). Samuti nimetati sageli vidhest teadlikkust haigusest

esmatasandi arstide seas (17%).

Vastajate hinnangutes ilmnes, et diagnoosi saamise kogemus oli sageli seotud ebapiisava teabe ja
toe kittesaadavusega. Mitmed vastajad viitasid arstide Kkiillalt viisakale, ent védhesele

pohjalikkusele selgituste andmisel ning véljendasid rahulolematust infopuuduse osas.

wuhtlemine oli viisakas, aga oleks voinud olla veelgi pohjalikum selgituste andmisel. *

,, Geeniarst seletas dra, niipalju kui sellest oli voimalik seletada. Tegelikult ei teatud sellest oieti

midagi. "

‘

,, Oleks rohkem infot ja tuge soovinud, koike pidin ise otsima ja googeldama.

Diagnoosiga rahulolu osas olid tulemused jaotunud: 23% olid véga rahul ja 34% rahul, 24% jdid
neutraalseks. Samas véljendas 14% rahulolematust ning 6% olid diagnoosiga viga rahulolematud.
See néitab, et kuigi enamiku kogemus oli pigem positiivne, on markimisvédrne osa vastanutest
siiski rahulolematud diagnoosimise protsessi vdi selle tulemustega.
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9.3. Tugi peale diagnoosi saamist

Uuringu tulemused néitavad, et 64% vastanuist leidis, et neile on antud piisavalt teavet nende
haiguse kohta, samas kui 14% arvas vastupidist. Koolitusel ja todtubades osalemise voimalus oli
vaid 14% vastanutest, samas kui 86% ei olnud selliseid voimalusi saanud. Huvitavaks osutus ka
teadusuuringutega seotud huvi. 86% vastanutest oli huvitatud regulaarsest teabest nende
harvikhaigusega seotud teadusuuringute ja kliiniliste uuringute kohta. Veelgi enam, 93%
vastanutest véljendas soovi osaleda harvikhaigusi késitlevates teadusuuringutes. Eelistatud viis
teabe saamiseks oli kirjalik materjal voi brosiitir (37%), kuid 32% soovisid infot ka suuliselt ning

26% pidasid oluliseks veebisisu.

Tabel 2. Toetusgruppide vajadus ja juurdepiiis uuringutele

Kusimus Vastanute arv Jah, n (%) Ei, n (%) Ei tea, n (%)

Kas olete leidnud Eestis organisatsiooni voi
tugirihma, kes tegeleb Teie haigusega? 64 19 (30) 40 (63) 5(8)

Kas Teid teavitati tugigruppidest/organisatsioonidest
siis, kui diagnoos pandi? 57 9 (16) 38 (67) 10 (18)

Kas teie arvates tuleks diagnoosi kinnitumisel
pakkuda teavet tugigruppide/organisatsioonide kohta? 64 61 (95) 0 (0) 3(5)

Kas olete praegu kontaktis teiste sama voi sarnase
haigusega perede vdi patsientidega? 64 28 (44) 36 (56)

Kas Te arvate, et teile on antud piisavalt teavet Teie
harvikhaiguse kohta? 64 23 (36) 18 (28) 23 (36)

Kas Teil on olnud voimalus osaleda enda
harvikhaigusega seotud koolitustel/t66tubades? 64 14 (22) 50 (78)

Kas olete huvitatud sellest, et Teile antakse
regulaarselt teavet Teie harvikhaigusega seotud

teadusuuringute ja Kliiniliste uuringute kohta? 63 55 (87) 2 (3) 6 (10)

Kas olete huvitatud Teie harvikhaigust kasitlevates
teadusuuringutes osalemisest? 62 57 (92) 2 (3) 3(5)
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Kui kiisiti, kas patsientidele tuleks pakkuda ndustamis- voi psiihholoogilist tuge diagnoosimise
protsessi kéigus, vastas enamik (79%) jaatavalt, 6% eitavalt ning 15% ei osanud seisukohta votta.
Kiisimusele, millist infot soovitakse diagnoosimise ajal, vastasid enamik, et oluliseks peetakse
teavet haiguse ja selle pohjuste kohta (79%). Samuti peeti vajalikuks teavet ravivoimaluste (16%),
haigusega seotud tugiorganisatsioonide ja igapdevaelu mdjude (13%) ning prognoosi ehk haiguse
kulgemise ja tuleviku véljavaadete kohta (15%). Vihem oluliseks, kuid siiski mainituks, osutusid
spetsialiseeritud meditsiiniasutuste ja ajutise hoolduse vdimaluste info. Eelistatud infoallikaks olid
kirjalikud materjalid/brosiitirid (37%) ja suulised selgitused (32%), samas kui veebimaterjalid olid

monevdrra vihem eelistatud (26%).

Enamik vastajatest teadsid, et haigus on geneetilist paritolu (70%), kuid 15% olid selles endiselt
ebakindlad. Diagnoos mdjutas pereplaneerimist ligi 64% peredest, mis nditab otsest seost

meditsiinilise info kéttesaadavuse ja perede tulevikuotsuste vahel.

9.4. Tervishoiuteenuste kasutus

Viimase aasta jooksul on patsiendid kdige sagedamini kiilastanud perearsti (73% vastanutest).
Sagedasti kéidi neuroloogide vastuvotul (60%). Lisaks arstide kiilastamisele oli patsientidel
oluline kontakt tervishoiu tugiteenuste pakkujatega. Aasta jooksul kiilastati kokku 158
flisioterapeudi ja 84 tegevusterapeudi seanssi. Logopeedi teenuseid kasutas 20% vastanutest ning
kokku kiilastati logopeedi 81 korral. Lisaks on olulised psiihholoogi teenused, mida kasutas 33%

vastanuist, kokku 48 seansiga (Tabel 3).

Kiisitluses osalenud vastajate andmete analiiiis nditab mitmekesist kogemust tervishoiuteenuste
kasutamisel viimase 12 kuu jooksul. Viimase 12 kuu jooksul olid vastajad viibinud haiglas kokku
17 korral seoses sissekirjutamisega. Lisaks podrduti sagedasti ka lithiajalistele vastuvottudele:
33% juhtudest olid need seotud erakorralise meditsiini osakonna kiilastusega, samas kui 67%

moodustasid haigla kliinikute vo1i terapeutilised visiidid.

Ligikaudu 48% vastanutest kiilastab harvikhaigustele spetsialiseeritud kliinikud voi keskust,
samas kui 52% seda ei tee. Omal initsiatiivil voi kohaliku omavalitsuse sotsiaalhoolekande
osakonna kaudu kasutasid 24% vastajatest rehabilitatsiooniteenuseid (nditeks tegevusteraapia,
logopeedi voi fiisioteraapia abi). Samas enamik (76%) selliseid teenuseid ei kasutanud.
Tervishoiuteenuste kéttesaadavuse osas leidis 36% vastanutest, et neil on piisav juurdepéés
vajalikele teenustele. Samas 30% ei pidanud juurdepéésu piisavaks ning 34% ei olnud selles osas
kindlad.
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Tabel 3. Viimase 12 kuu jooksul kiilastatud tervishoiu spetsialistid ja tugiteenuste kiilastuste

jaotus
Kasutatud Vahemalt korra Tervisekassa poolt
teenused kiilastanud patsientide Kogu kohordi kiilastuste = tasustamata visiitide
arv,n (%) koguarv, n arv
Spetsialistid (N=75)
Perearst 55 30% 175 4
Lastearst 6 3% 21 0
Kardioloog 6 3% 8 0
Reumatoloog 2 1% 2 0
Nahaarst 11 6% 12 1
Pulmonoloog 6 3% 8 1
Meditsiinigeneetik 22 12% 28 1
Silmaarst 16 9% 26 5
Psuhhiaater 10 6% 24 4
Neuroloog 29 16% 44 4
Valuravi arst 1 1% 1 0
Kirurg 5 3% 26 0
Muu (reumatoloog) 12 7% 44 1
Tervishoiu tugispetsialistid
(N=75)
Fusioterapeut 31 20% 579 65
Logopeed 16 10% 332 46
Tegevusterapeut 17 1% 227 20
Optometrist 10 6% 9 2
Pslihholoog 16 10% 120 41
Sotsiaaltdotaja 5 3% 5 0
Toitumisndustaja 1M1 7% 15 0
Geeninbustaja 2 1% 2 0
Hambaarst 37 24% 68 7
Ode 4 3% 12 0
Muu 6 4% 14 5

Enamik vastajatest (77%) oli ndus, et perearstil voi lldarstil peaks olema keskne roll
tervisevajaduste koordineerimisel. Samas leidis vaid 14%, et nende perearstil on piisavad
teadmised harvikhaigusest; 55% ei olnud sellega ndus. Vastajate hinnangul olid tervishoiuteenuste
osutajad (nt fiisioterapeudid, tegevusterapeudid) haruldaste haiguste osas sageli ebapiisavalt
teadlikud — 45% ei osanud seisukohta votta vOi ei ndustunud. Samas hinnati korgelt
tervishoiusiisteemi paremat integreeritust: 94% leidis, et oleks kasulik, kui haiguslugu oleks
arstidele ja haiglatele elektrooniliselt kéttesaadav. Spetsialiseeritud keskustes pakutavat

multidistsiplinaarset tuge (nt meditsiinilised konsultatsioonid, geneetiline ndustamine,
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fiisioteraapia) peeti oluliseks — 83% vastajatest arvas, et see parandaks oluliselt nende kogemust

tervishoiuteenuste saamisel.

Vastajad maérkisid, et ravi ja teenuste koordineerimine on keeruline. Kuigi 46% leidis, et nad
saavad ise oma ravi korraldamisega hakkama, tundis 28% ebakindlust ja 26% ei olnud iildse ndus.
Samuti leidis vaid 4% vastajatest, et nende eest hoolitsemisega on seotud spetsiaalne
tervishoiutdotaja voi koordinaator, kes juhiks tervikuna koiki raviprotsessi aspekte. Enamik (61%)

kinnitas, et sellist koordineerimist ei toimu.

Takistuste analiiiis niitas, et 37% vastanutest ei kogenud takistusi tervishoiuteenuste kasutamisel.
Peamisteks takistusteks toodi vélja rahaga seotud kulutused (23%), transport (16%), toOst
eemalolek (15%) ja pikad ooteajad (13%), Vdhem esines takistusi nagu teenuste puudumine
(11%), hoolitsemine teiste pereliikmete eest (10%), vihene info (8%) ja muud pohjused (5%).
Sotsiaalhoiuasutuste kasutamisel esines takistusi vihem. 24% vastanutest ei kogenud takistusi,

kuid 23% to6id vélja rahalised kulutused kui peamise piirangu.

9.5. Rahaline toetus

Kdigi kiisitlusele vastanute puhul oli tagatud riiklik tervisekindlustus, kuid sellest hoolimata tuli
paljudel peredel kanda mérkimisvéérseid lisakulusid. Enamik vastajaid (83%) sai mingit rahalist
toetust riiklikest programmidest, ent ligi viiendik (17%) ei saanud toetusi. Diagnoosi tdpsustamise
voi raviga seotud kulusid, mida Tervisekassa ei katnud, tuli tasuda 16%-1 vastanutest, samas kui
35% et olnud selliseid kulusid ja 49% ei osanud kiisimusele vastata. Oluline on maérkida, et kui

lisakulud esinesid, pohjustasid need rahalist pinget seitsmel juhul kiimnest.

Viimase 12 kuu jooksul tehtud tervishoiuga seotud kulutuste maht oli viga varieeruv. Umbes
viiendik vastajaid kulutas alla 100 euro, samas kui peaaegu kolmandik pidi tegema kulutusi, mis
tiletasid 1000 eurot aastas. See nditab, et osa peresid seisab silmitsi vdga suure majandusliku
koormusega. Riikliku rahalise toetuse piisavust hinnates pidas enamik vastajaid seda kiill piisavaks
(53%), kuid samas leidis 41%, et toetus ei kata tegelikke vajadusi, ning 2% hindas seda iildse mitte
piisavaks. Peamised kulud, mida toetus ei kata, on tervishoiuteenused ja transport, samuti ravimid

ja abivahendid.
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Teabe kittesaadavuse osas ilmnes, et 45% vastanutest tunneb end piisavalt informeerituna
hoolitsemisega seotud rahalistest toetustest, kuid 34% ei pea infot piisavaks ning viiendik ei
osanud hinnangut anda. Sama jaotus ilmneb ka juriidiliste ja sotsiaalsete diguste teavituse puhul:

pooled vastajad leiavad, et neil on piisavalt infot, kuid teised pooled tunnetavad olulist puudujaiki.

9.6. Ravi voimalused

Kiisitluse tulemused niitavad, et vastajate teadlikkus oma haiguse jaoks moeldud spetsiifilistest
ravimitest on jaotunud iisna vordselt. Umbes kolmandik (36%) on neist teadlik, 30% ei tea ning
33% ei ole kindlad, kas selliseid ravimeid iildse eksisteerib vdi kas need on nende jaoks
kittesaadavad. See viitab olulisele info- ja teavitustod puudujddgile, kuna markimisvairne osa

inimestest ei ole oma ravi vOimalustest teadlikud.

Teadlikest vastajatest kinnitas 78%, et neid ravitakse nendele moeldud ravimitega, samas kui 22%
ei saa neid kasutada. Kdik vastajad, kes spetsiifilisi ravimeid kasutavad, teevad seda Eestis — keegi
ei maininud ravi vilisriigis. See vo0ib viidata kas sellele, et ravi on Eestis kittesaadav, voi sellele,

et vilisriigis ravi otsimise voimalust ei ole kasutatud.

Ravimite kittesaadavuse osas ilmnes, et 36% on oma haigusele moeldud ravimite saamisel
kogenud takistusi, samas kui 64% selliseid raskusi ei maininud. See tdhendab, et enam kui
kolmandik patsientidest seisab silmitsi probleemidega, mis vdivad mdjutada ravi jarjepidevust ja

tulemuslikkust.

Lisaks kasutab 39% vastajatest ka muid ravimeetodeid vai abivahendeid, sh toidulisandeid (42%
neist, kes tdiendavaid meetmeid kasutavad), eridieeti (46%) voi muid vahendeid (13%).
Alternatiivseid voi tdiendavaid ravimeid ei mainitud. Enamus vastajaid (61%) siiski lisameetmeid

el kasuta, piirdudes kas ainult tavaraviga voi ilma ravita.
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10. ARUTELU

10.1. Diagnoosiprotsess ja sellega seotud raskused

Kéesoleva magistritod tulemused annavad iilevaate harvikhaigusega patsientide ja nende perede
rahulolust kogu raviteekonna viltel Eestis. Uuringu tulemused kinnitavad mitmeid varasemas
rahvusvahelises teaduskirjanduses esile toodud jéreldusi, kuid samas toovad esile Eesti

tervishoiusilisteemile omaseid eripdrasid, mis mojutavad patsiendikesksuse, toe ja teavituse taset.

Uuringu tulemused niitavad, et diagnoosini jdudmine oli enamiku vastanute jaoks pikaajaline ja
keerukas protsess — lile 40% patsientidest pidi enne 10pliku diagnoosi saamist kiilastama kolme
kuni viit erinevat arsti ning osa isegi ile 20 spetsialisti. See on kooskdlas varasemate
rahvusvaheliste uuringutega, mille kohaselt tuleb harvikhaigusega patsiendil ldbida mitu
spetsialisti enne 0ige diagnoosi saamist (Anderson et al., 2013; Zurynski et al., 2017; Baumbusch
et al., 2019). Eesti kontekstis ilmnes, et diagnoosi hilinemise peamisteks pdhjusteks on pikk
ooteaeg eriarstile, analiiliside venimine ja véhene teadlikkus harvikhaigustest esmatasandi
arstiabis. See kinnitab, et probleem ei seisne iiksnes haruldaste haiguste olemuses, vaid ka

slisteemsetes tegurites, mis takistavad varajast tuvastamist (Dong et al., 2020).

Diagnoosiviivitused avaldavad modju kogu peresiisteemile, pohjustades emotsionaalset ja
psiihholoogilist kurnatust (Atkins & Padgett, 2024). Kéesolevas uuringus iile poole vastanutest
uskus, et diagnoos oleks voinud olla saadud varem, mis viitab siisteemse varajase seire ja
koordineeritud diagnostilise teekonna puudumisele. Lisaks ilmnes, et teave diagnoosi kohta anti
enamasti suuliselt, sageli ilma kirjaliku lisamaterjalita, mis vihendas vdimalust infot hiljem iile
vaadata. See tulemus viitab vajadusele standardiseeritud kommunikatsiooniprotokollide jirele,
mis tagaksid, et diagnoosi edastamisel arvestatakse patsiendi ja pere infovajadusi ning

emotsionaalset valmisolekut (Pelentsov et al., 2016).

Oluline probleem, mis uuringus ilmus, puudutab diagnoosi edastamise kvaliteeti. Pikast
teekonnast tingitud emotsionaalne koormus suurendab vajadust selge ja struktureeritud
kommunikatsiooni jérele. Rahvusvaheline teaduskirjandus on korduvalt rdhutanud, et digeaegne
ja mdistetav info suurendab patsiendi usaldust tervishoiusiisteemi vastu (Teutsch et al., 2023).
Eesti kontekstis ilmnes siiski, et info esitamine on pigem juhuslik ning soltub konkreetsest arstist,
mitte siisteemsest praktikast. See seab fookusese kiisimuse, kas diagnoosi edastamine on
tervishoiusiisteemis motestatud protsess voi pigem tehniline teave, mille patsiendipoolset

vastuvotuvoimet eeldatakse automaatselt. Seetdttu on vaja arendada struktureeritud
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patsiendisuhtlust, mis sisaldaks nii kirjalikku kui ka digitaalselt kéttesaadavat materjali, eriti

geneetiliste haiguste korral, kus teave voib olla keeruline ja raskesti moistetav.

Seega ei ole diagnoosiprotsessi peamine véljakutse ainult meditsiiniline, vaid ka
kommunikatiivne: kuidas tagada, et patsient ja tema pere saaksid diagnoosist aru, tunneksid end
otsustusprotsessi kaasatuna ning suudaksid keerulise teabega psiihholoogiliselt toime tulla. Eesti
tulemused néitavad, et seni on vastutus info otsimise eest jddnud sageli patsiendi enda kanda, mis
viahendab tervishoiusiisteemi usaldusvéérsust ja loob ebavordseid tingimus. Paremate oskuste ja
sotsiaalsete ressurssidega patsiendid saavad siisteemis paremini hakkama kui need, kelle

toimetuleku voime on ndrgem.

Vastajate hinnangutes esines ka rahulolematust selgitust6d ja kommunikatsiooni osas.
Kommetaarid, nagu ,,oleks rohkem infot ja tuge soovinud, kdike pidin ise otsima ja googeldama®,
viitavad sellele, et patsiendid tunnevad end sageli vélja jietuna otsuseprotsessist. See on kooskdlas
Pelentsov et. al., (2016) tdhelepanekuga, et patsiendi ja arsti vaheline kommunikatsioon mdjutab
otseselt raviteekonna rahulolu. Samas réhutavad Teutsch et. al., (2023), et arstide empaatia ja
pohjalik selgitustod voivas isegi diagnoosiviivituste korral vihendada negatiivset moju patsiendi
rahulolule. Uldjoontes niitavad tulemused, et Eestis esinevad diagnoosimise viljakutsed on
sarnased teiste riikidega. Eesti tervishoiu véiksus voib iihelt poolt tdhendada paindlikkust ja
paremat erialast 1dbipdimumist, kuid teisalt vdimendab see eriarstide koormust ning pikendab
diagnostilisi jirjekordi. Seetottu on diagnoosiprotsessi sujuvamaks muutmiseks vaja nii kliiniliste
teadmiste laiendamist esmatasandil kui ka protseduurilisi lahendusi, mis vdhendaks sdltuvust
individuaalsetest arstide algatusest ning looksid selgemad juhised patsiendiga suhtlemiseks ja

infomaterjalide pakkumiseks.

10.2. Psiithholoogiline ja sotsiaalne tugi

Uuringus selgus, et psiihholoogilise ja sotsiaalse toe kéttesaadavus pédrast diagnoosi on Eestis
endiselt ebapiisav. Kuigi 79% vastanuist pidas sellist tuge diagnoosimise ajal vajalikuks, oli seda
saanud vaid veerand vastajatest. Olukord viitab, et psiihhosotsiaalne tugi ei ole Eestis terviklikult
integreeritud raviprotsessi, vaid kujuneb pigem juhuslikult ning soltub konkreetse spetsialisti
valmisolekust ja ajalisest ressursist. See leid kattub mitmete varasemate uuringutega, mis on
rohutanud, et harvikhaigustega pered jadvad sageli iiksi ning slisteemne psiihholoogiline tugi on

harva integreeritud raviteekonda (Pelentsov et al., 2016; Simpson et al., 2021; Cerne et al., 2024).
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Diagnoosiperioodil tekkiv ebakindlus, hirm ja siilitunne on tavalised, eriti lastevanemate seas, kes
tajuvad end vastutavatena lapse seisundi eest (Anderson et al., 2013; Teutsch et al., 2023).
Kéesoleva uuringu tulemused kinnitavad, et ka Eestis on hooldajate koormus mérkimisvairne.
Paljud pered teatasid stressist ja emotsionaalsest vdsimusest seoses ravi koordineerimise ja
infopuudusega. Eriliselt tihelepanuvéirne on asjaolu, et peamiseks psiihholoogilise toe pakkujaks
oli meditsiinigeneetik (47%). Rahvusvahelised standardid rohutavad, et psiihholoogiline tugi
peaks olema tervikliku raviteekonna osa ning pakkuma jarjepidevat ndustamist nii diagnoosi ajal
kui ka pérast seda (Crowe et al., 2019; Pelentsov et al., 2016). Eestis on see komponent alles

kujunemisjargus.

Psiihholoogilise toe pakkumine ei ole oluline liksnes diagnoosiperioodil, vaid ka pérast seda, kui
haigus on kinnitatud. Uuringus rohutas 78% vastanutest, et sellise toe jitkamine oleks vajalik ka
edasises raviprotsessis. See nditab, et vajadus vaimse tervise toetuse jirele on plisiv ning peaks
olema integreeritud harvikhaiguste kisitluse standardpraktikasse. Tugisiisteemide véhesus viitab
vajadusele arendada koostodd tervishoiu ja sotsiaalvaldkonna vahel, et tagada peredele

kittesaadavad ndustamis- ja tugigrupi teenused.

Uuring tdi samuti esile infopuuduse, mis siivendab emotsionaalset ebakindlust. 64% vastanuist
leidis, et nad said piisavalt teavet, kuid ligi kolmandik tundis end ebapiisavalt informeerituna,
Rahvusvaheliselt on sarnaseid tulemusi tiheldanud Wang et. al., (2023), kes leidsid, et puudulik
kommunikatsioon ja vdhene teave suurendavad hooldajate stressi. Sotsiaalne tugi, sealhulgas
tugigrupid ja kogemusndustamine, on iiks olulisemaid psiihholoogilise toimetuleku tegureid

(Boettcher et al., 2024; Wiegand-Grefe et al., 2022).

Lisaks oli tugigruppide ja organisatsioonide olemasolu Eesti kontekstis piiratud. Ainult 30%
vastanutest oli leidnud tugiorganisatsiooni, samas kui 95% pidas vajalikuks, et sellist infot jagataks
diagnoosi kinnitamisel. Varasemad uuringud (Wang et al., 2023; Bogart et al., 2022) on nédidanud,
et osalemine tugigruppides tdstab rahulolu, vihendab isolatsioonitunnet ja parandab toimetulekut.
Seega tuleks harvikhaiguste kompetentsikeskuse tegevuse raames luua mehhanism, mis iithendaks

patsiendid kiiresti vastava organisatsiooniga voi virtuaalse tugivorgustikuga.

Psiihholoogilise toe ja tugigruppide véhesus nditab, et Eesti tervishoiusiisteemis on
psiithhosotsiaalne komponent endiselt alarahastatud ja killustatud. Tugisiisteemide tugevdamine on
oluline mitte iiksnes patsiendi, vaid ka peresiisteemi vaimse vastupanuvoime sidilitamiseks, sest
hooldajate ldbipdlemine ja vdsimus vdivad halvendada ravi tulemuslikkust (Baumbusch et al.,

2019).
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10.3. Tervishoiuteenuste kasutamine ja rahulolu

Tervishoiuteenuste kasutamise tulemused viitavad, et harvikhaigusega patsientide raviteekond on
mitmetasandiline ja nduab eri spetsialistide osalust. Seda vdiks pidada heaks eelduseks
kvaliteetsele ravile, kuid probleem tekib koordinaatori puudumisel — kui iikski spetsialist ei vastuta
haiguse késitluse tervikliku juhtimise eest, on suur oht, et patsiendi ravi killustub ning vajaliku
info edastamine jddb erinevate teenuseosutajate vahele. See kinnitab, et harvikhaiguste kéasitlus
eeldab mitmetasandilist ja koordineeritud teenusvorgustikku. Samas vaid 4% vastanutest kinnitas,
et nende ravi ja teenuseid koordineerib spetsiaalne tervishoiutodtaja. See tulemus viitab
koordineeriva rolli puudumisele, mis on rahvusvahelises praktikas iiks olulisemaid kvaliteetse

harvikhaiguste ravi tunnuseid (Ceme et al., 2024; Crowe et al., 2019).

Perearsti roll harvikhaigustega seotud raviteekonnal on keskne, kuid uuringu tulemused niitavad,
et perearstid ei tunne enda selles valdkonnas kindlalt. Nii tekib olukord, kus patsiendid ootavad
esmatasandilt ravi koordineerimist, kuid perearstidel puuduvad selleks piisavad teadmised ja
tooriistad. See omakorda paneb suure vastutuskoorma patsientidele ja nende peredele, kes peavad
ise olema oma ravi koordineerijad — koondama teavet, secadma eesmirke ja organiseerima
erinevaid teenuseid. Arsti-patsiendi suhtlus mojutab oluliselt kogu kogemust ning kui arstid ei jaga
piisavalt teavet ega ndita vilja empaatiat, tunnevad patsiendid end ebakindlalt ja vidhe kaasatuna
(Pelentsov et al., 2016). Kuigi 77% uuringus osalenutest leiab, et perearst peaks olema ravi
koordineerija, peab vaid 14% oma perearsti teadmisi harvikhaigustest piisavaks. Sarnast mustrit
on taheldatud teistes riikides, kus perearstid tunnevad end harvikhaiguste késitlemisel ebakindlalt
(Zurynski et al., 2017; Witt et al., 2023). Seetdttu on Eestis vaja siisteemseid koolitusprogramme
esmatasandi arstidele ja ddedele, et parandada varajast dratundmist ja tugevdada esmatasandi ja

eriarstiabi koostood.

Tulemused nditavad ka, et tervishoiuteenuste kéttesaadavust hinnati ebatihtlaselt — vaid kolmandik
vastanutest pidas juurdepddsu piisavaks. Peamisteks takistusteks nimetati rahalisi kulutusi,
transpordi raskusi, t66lt puudumist ja pikki ooteaegu. Need leiud on kooskdlas varasemate
uuringutega, kus sarnaseid probleeme on kirjeldatud nii Austraalias, Saksamaal kui ka Ameerika
Uhendriikides (Anderson et al., 2013; Zurynski et al., 2017; Scanlon et al., 2024). See vdib
peegeldada regionaalset ebavordsust, kus teenused on koondunud suurematesse keskustesse.
Oluline on maérkida, et iile 90% vastanutest pidas vajalikuks haigusloo elektroonilist jagamist
arstide vahel, mis niitab patsiendipoolset ootust siisteemi integreerimisele ja infovahetuse
parendamisele. Digitaalse andmevoo arendamine oleks Eesti kontekstis realistlik ja tulemuslik viis

parandada raviteekonna jirjepidevust.
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10.4. Rahaline ja sotsiaalne toetus

Rahalise ja sotsiaalse toetuse teema tostatab olulise kiisimuse: kas Eesti sotsiaalpoliitika suudab
kompenseerida harvikhaigusega seotud lisakoormust? Uuringu tulemused niitavad, et kuigi riik
pakub mitmeid toetusi ja riiklik tervisekindlustus pakub olulist tuge, kogevad pered siiski
mirkimisviirset majanduslikku survet. Selle pohjuseks ei ole liksnes toetuste absoluutne suurus,
vaid ka slisteemi voimalik vdhene labipaistvus ja kasutajasdbralikkus. Paljud vastajad ei olnud
teadlikud oma Gigustest ega voimalustest. Kdesolevas uuringus leidis 41% vastanutest, et riiklik
toetus ei kata tegelikke vajadusi ning kolmandikul peredest ulatusid tervisega seotud kulud iile
1000 euro aastas. Need leiud kattuvad varasemate uuringutega, mis voib siivendada sotsiaalset

isolatsiooni ja vaimse tervise probleeme (Bougas et al., 2025; Glaubitz et al., 2025).

Siit kerkib juhtkiisimus: kas Eesti siisteemis on kedagi, kes seisab patsiendi korval ja aitab tal
navigeerida sotsiaaltoetuste, ravi- ja rehabilitatsioonivdimaluste, to6voime hindamise ning muude
menetluste vahel? Uuringu tulemused viitavad, et mitte, sest kuigi enamik peresid saab mingit
rahalist toetust, puudub sageli teadlikkus voimalikest lisatoetustest ja sotsiaalsetest digustes — vaid
pooled vastanutest tundsid end piisavalt informeerituna, mis osutab ndustamissiisteemi
puudulikkusele. Selline roll, nditeks sotsiaalndustaja voi ,, case manager “, keda mitmes Euroopa
riigis kasutatakse meditsiinilise ja majandusliku toe koordineerimisel, v3iks Eestis oluliselt
vihendada halduskoormust ning pakkuda tuge inimestele ja peredele, kes peavad lisaks haigusele
toime tulema keerulise biirokraatiaga ning aitaks tagada parema juurdepadsu teenustele (Simpson

etal., 2021).

Rahalise surve korval ei saa alahinnata to6tamise ning hoolduse iihildamise raskust. Kui hooldaja
peab loobuma t60st voi vihendama tookoormust, mojutab see mitte ainult pere sissetulekut, vaid
ka hooldaja identiteeti ja vaimset enesetunnet. Majanduslikku survet suurendab veel t66voime
langus, mida on kirjeldanud rahvusvahelised uuringud (Atkins & Padgett, 2024; Bougas et al.,
2025). Seetdttu peaks riiklik tugi olema mitte ainult kodutd6- voi osalise td0aja programme, mis
aitaksid vdhendada sotsiaalset ebavordsust, vaimset koormust ja toetaks t66 ja hoolduse paremat

uhildamist.
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10.5. Terviklik ja inimkeskne lihenemine

Uuringu tulemused néditavad, et harvikhaiguste kisitlus Eestis vajab terviklikku, siisteemset ja
inimkeskset 1dhenemist, kus arstiabi ei ole pelgalt raviteenus, vaid osa laiemast toetusvorgustikust.
Patsiendid ja pered hindasid kdrgelt multidistsiplinaarse meeskonna ja koordineeritud avi vajadust
ning toetasid ideed, et spetsialiseeritud keskuste tugevdamine parandaks oluliselt ravikogemust.
See kinnitab, et olemasolev siisteem ei toimi piisavalt patsiendikeskselt, vaid pigem instiutsioonide
loogiga jorgi. Samuti on tulemused kooskdlas rahvusvaheliste seisukohtadega, mille kohaselt on
harvikhaiguste kompetentsikeskused ja intergreeritud teenusmudelid vitmetéhtsusega patsiendi

rahulolu ja elukvaliteedi parandamisel (Anderson et al., 2013; Pelentsov et al., 2016).

Multidistsiplinaarne ldhenemine ei tdhenda ainult rohkem spetsialiste, vaid paremat koost6od
nende vahel. Kui arst, psithholoog, sotsiaaltdotaja ja terapeut ei tegutse ithe eesmaérgi nimel, jaib
ravi paratamatult killustunuks ning patsiendi koormus kasvab. Seetottu ei ole tegemist pelgalt
organisatsioonilise kiisimusega, vaid viirtusvalikuga: kas siistee, seab keskmesse patsiendi
teekonna voi institutsioonide mugavuse. Multidistsiplinaarne meeskonnat6d, kuhu kaasatakse
arstid, 0ed, psiihholoogid, sotsiaaltdotajad ja terapeudid, aitab tagada jarjepideva ravi ja patsiendi
vajadustele vastava toe (Crowe et al., 2019; Pelentsov et al., 2016). Lisaks nditavad uuringud, et
psiihholoogiline ja sotsiaalne tugi peab olema lahutamatu osa raviteekonnast. Tugisiisteemide
jarjepidev ja personaliseeritud pakkumine aitab vidhendada stressi, parandada peresuhete
stabiilsust ja tdsta toimetulekut (Cerne et al., 2024). Seega tuleks harvikhaiguste kisitlust arendada

tervikliku mudelina, mis ihendab meditsiini, psithholoogia, sotsiaalt6o ja haridusliku toe.

Oluline on réhutada perede kaasamist raviotsustesse. Harvikhaigusega patsiendi hooldamine on
sageli perekeskne protsess, mis nduab perelitkmetelt emotsionaalset ja fiilisilist pingutust. Seetdttu

tuleks nende kogemusi ja ettepanekuid siisteemselt arvesse votta tervishoiu arendamisel.

10.6. Kokkuvottev analiiiis

Kéesolev uuring kinnitab, et harvikhaigusega patsientide ja nende perede rahulolu on tihedalt
seotud diagnoosi kiiruse, teabe kvaliteedi, psilihhosotsiaalse toe Kkittesaadavuse ja
tervishoiuteenuste koordineeritusega. Kuigi Eesti tervishoiusiisteem on teinud edusamme, néiteks
kompetentsikeskuse loomisel ja geneetiliste uuringute arendamisel, on psiihholoogiline ja

sotsiaalne tugi jatkuvalt killustatud ja ebapiisavalt siisteemne.

39



Rahvusvaheliste soovituste valguses on ilmne, et jatkusuutlik areng eeldab multidistsiplinaarset
koostddd, esmatasandi arstiabi koolitust, andmehaldussiisteemide parandamist ja tugivorgustike
tugevdamist. Need sammud aitaksid luua patsiendi- ja peresobralikuma silisteemi, kus
harvikhaigusega elamine ei tihenda enam pidevat vditlust informatsiooni, toe ja hoolduse pérast,

vaid kindlustunnet, et abi on jirjepidev, koordineeritud ja inimkeskne.

10.7. Uuringu tugevused ja piirangud

Kéesoleva magistritod tugevuseks on see, et see on esimene Eestis 1dbiviidud empiiriline uurimus,
mis késitleb harvikhaigusega patsientide ja nende perede rahulolu kogu raviteekonna viltel.
Uuring hdlmas nii diagnostilisi, sotsiaalseid kui ka psiihholoogilisi aspekte, pakkudes seega
terviklikku vaadet harvikhaiguste kisitlusele Eesti kontekstis. Tugevuseks on ka valideeritud
rahvusvahelise kiisimustiku kasutamine (Anderson et al., 2013; Teutsch et al., 2023; Zurynski et

al., 2017), mis voimaldab tulemuste vordlemist teiste riikide uuringutega.

Samuti lisab t66 usaldusvéidrsust see, et andmed koguti Tartu Ulikooli Kliinikumi ja
Harvikhaiguste kompetentsikeskuse kaudu, tagades, et valim hdlmas erinevas vanuses patsiente ja
hooldajaid. Kvantitatiivne ldhenemine vdimaldas saada laiapdhjalise iilevaate ning tuvastada

siisteemseid mustreid, mis voivad olla aluseks edasistele kvalitatiivsetele uurimustele.

Kuna uurimus kisitles teemasid, mis vdivad olla osalejatele emotsionaalselt tundlikud, pdorati
uuringu ldbiviimisel erilist tdhelepanu eetilistele kaalutlustele. Uuringu 14biviimiseks on saadud
luba Tartu Ulikooli inimuuringute eetika komiteelt (protokoll nr 387/T-33, kuupiev 19.02.2024)
ning uuring on kooskdlastatud Tartu Ulikooli Kliinikumiga. Kdigile osalejatele tagati tiielik
konfidentsiaalsus — veebikiisitluste kdigus ei kogutud IP-aadresse ning paberkandjal kiisimustikud
hoitakse suletud ligipddsuga ruumides, millele padsevad ligi vaid uuringu ldbiviijad ja juhendajad.
Arvestades, et mitmeid harvikhaiguseid on Eestis diagnoositud vaid iiksikutel juhtudel, hinnati
andmete esitamisel hoolikalt tuvastamisriski ning tulemused iildistati nii, et liksikisikuid ei oleks
voimalik identifitseerida. Selline ldhenemine on kooskdlas andmekaitse pohimdtetega ja aitab

sdilitada osalejate usaldust teadusprotsessi vastu.

Harvikhaiguse diagnoosi saamine on tihti elumuutev kogemus, mis voib esile kutsuda tugevaid
emotsioone ja kriisitunnet. Kiisimustiku tditmisel voisid vastajatel meenuda rasked mailestused
diagnoosi saamise ajast vOi kaotustest, mis on seotud haiguse kuluga. Sellised kogemused voivad

pohjustada ajutist drevust vOi emotsionaalset ebamugavust. Seetdttu oli oluline tagada, et enne
40



kiisimustiku tiitmist oleks uuritavale selgelt arusaadav uuringu eesmirk, andmete kasutamise viis
ja konfidentsiaalsuse tagamine. Vastajad said enne kiisimustiku alustamist taas tutvuda uuringu
kirjeldusega ning kinnitada, et nad mdistavad oma digusi ja anoniitimsuse tagamist. Selline eetiline
praktika on vajalik, et vihendada voimalikke psiihholoogilisi riske ning toetada vastajate teadlikku

ja vabatahtlikku osalemist.

Uuringul on siiski ka piiranguid. Esiteks oli valim suhteliselt vdike (N=75) ning koosnes
vabatahtlikest vastajatest, mis vOib mojutada iildistatavust. Samuti vOib enesehinnanguliste
kiisimustike kasutamine tuua kaasa subjektiivsust ja mélu kallutatust, eriti kui vastajad
meenutavad varasemaid kogemusi. Kuna uuring viidi 14bi digitaalselt, voisid osalemisest jddda
korvale pered, kellel puudub ligipdés internetile voi digipddevus. Lopuks ei holmanud uurimus
iksikasjalikku analiilisi haiguste diagnooside jirgi, mistdttu voivad erinevate harvikhaiguste

spetsiifilised vajadused jadda varju.

Piiranguna tuleb mérkida, et vaatamata konfidentsiaalsuse tagamisele vdivad moned vastajad olla
hoidunud tundlikumatele kiisimustele vastamast, kartes, et haruldaste haiguste véikese
esinemissageduse tottu voib neid tuvastada. Selline risk on reaalne, kuna osa haiguseid on Eestis
diagnoositud vaid tiksikutel juhtudel. Selle vahendamiseks on kdik tulemused esitatud tildistatud
kujul, mis viélistab iiksikisiku tuvastamise voimaluse. Sellest hoolimata pakub uuring oluline
alusmaterjali edasisteks uurimusteks, mis voiksid sliveneda spetsiifiliste haiguste, peresiisteemide

ja teenusmudelite vordlusse.
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11. JARELDUSED

Diagnoosimise viivitused ja ebapiisav teavitustdd on Eestis jatkuvalt olulised probleemid. Suur
osa patsientidest peab 1dbima mitu spetsialisti ning jaéb ilma selgest ja arusaadavast infost haiguse

olemuse ja ravi kohta.

Psiihholoogiline ja sotsiaalne tugi on ebapiisavalt kéttesaadav. Enamik patsiente ja peresid peab
tuge vajalikuks, kuid vaid vidhesed seda saavad. Tugivorgustike arendamine ja teavitamine peaks

olema siisteemne osa diagnoosimisest.

Tervishoiuteenuste kéttesaadavus ja koordineeritus on ebaiihtlane. Perearstide teadmised
harvikhaigustest on piiratud, mistottu tuleks suurendada tdiendkoolitust ja tugevdada koostood

spetsialistidega.

Rahaline ja sotsiaalne koormus mdjutab oluliselt perede toimetulekut. Vajalik on luua
mehhanismid, mis tagavad parema teavituse toetustest ja sotsiaalsetest digustest ning toetavad

hooldajate toovoime séilitamist.

Terviklik ja inimkeskne teenusmudel on votmetdhtsusega harvikhaigustega perede rahulolu ja
elukvaliteedi parandamisel. Multidistsiplinaarne koostdd, psiihhosotsiaalse toe integreerimine ja

patsiendikeskne kommunikatsioon on tuleviku suund, mida tuleb siisteemselt arendada.

Kokkuvottes nditab kdesolev t60, et harvikhaigustega patsientide ja nende perede vajadused
ulatuvad kaugemale meditsiinilisest ravist. Psiihholoogiline tugi, sotsiaalne diglus ja teenuste
kattesaadavus moodustavad terviku, mis peab olema Eesti tervishoiusiisteemi arengusuundade
keskmes. Edasised uuringud peaksid keskenduma siivitsi erinevate haigusgruppide ja peretiiiipide

kogemuste analiiiisile, et kujundada tdenduspohine ja jétkusuutlik harvikhaiguste hooldusmudel.
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Lisa 1. Kutse uuringusse

Uurimustood puudutava
lisainfoga tutvumiseks voi
kisimustiku taitmiseks skaneeri
QR kood voi ava link:

K U T S E Kisimustik taiskasvanule
UURINGUSSE

SA Tartu Olikooli Kliinikumi geneetika ja
personaalmeditsiini kliinikus ja TO klinilise meditsiini
instituudis viiakse 1abi uurimistéod Harvikhaigusega
patsientide ja nende perekonna vdi eestkostja
rahulolu harvikhaigusega isiku raviteekonnale®.

Uurimistod eesmark on wurida harvikhaigusega
patsientide ja nende perekonna voi eestkostja
rahulolu harvikhaigusega isiku diagnostika ja
raviteekonnale.

OLETE OODATUD
OSALEMA, KUI:

Teil on diagnoositud harvikhaigus

Teil kahtlustatakse monda harvikhaigust

Teie lapsel on diagnoositud harvikhaigus
Teie lapsel kahtlustakse monda harvikhaigust

Uurimust6 Labiviija:
Tartu Ulikooli Kliinikum Kaia Liiv

Geneetika ja personaalmeditsiini kliinik .

TUK, Geneetika ja personaalmedit=uni danik,
<& TARTU ULIKOOL e, Sy

e eye e e ks : Tarty Olikock, peremeditsini ja rabvatarvishos

W kliinilise meditsiini instituut R S

wqa

Vastutav uurija:
Uurimistdd labiviimine on kooskdlastatud Tartu Kt
Otikooli inimuuringute eetika komiteega n Ounap

Tarty Ulikool Kiiinkum Genestika ju
personasimedit=iin kinik
Tartu Ulikool xfinilise meditsani instituut



Lisa 2. Kiisimustiku sissejuhatus

Lugupeetud vastaja!

Olen Tartu Ulikooli peremeditsiini ja rahvatervishoiu instituudi dendusteaduse magistridppe
magistrant Kaia Liiv ja palun Teid osalema uurimistdos ,,Harvikhaigusega patsientide ja nende
perekonna vai eestkostja rahulolu harvikhaigusega isiku raviteekonnaga®. Uurimisto6 eesmérk on
uurida harvikhaigusega patsientide ja nende perekonna voi eestkostja rahulolu harvikhaigusega
isiku diagnostika ja raviteekonnale. Uurimistod tulemuste pohjal on voimalik kindlaks teha
olemasolevad kitsaskohad ja kavandada edaspidiseid tegevusi muutmaks patsientide raviteekonda
paremaks. Diagnostika ja raviteekonna kaardistamine voimaldab néha hetkel olevaid kitsaskohti
ning annab vdimalusi paremaks diagnostiliseks tooks. Uurimises osalemine on vabatahtlik.
Kiisimustiku palun Teil tdita veebikeskkonnas ning sellele vastamiseks planeerige palun umbes 40

minutit. Kiisimustikule antud vastused on anoniiiimsed ning neid kasutatakse vaid iildistatud kujul.

Kiisimustiku tditmise kédigus on vdimalik saada tdiendavat infot uuringu lébiviijalt Kaia Liivilt,

kontakteerudes e-posti kaia.liiv@ut.ee teel. Tdnan Teid!

Lugupidamisega,
Kaia Liiv
Tartu Ulikooli peremeditisiini ja rahvatervishoiu instituudi

oendusteaduse magistridoppekava iilidpilane
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Lisa 3. Kinnituskiri kiisimustiku tolkimiseks

Dear Professo Ounap (Katrin) and Kaia,

Many thanks for your recent emails requesting permission to translate the original APSU survey
on the impacts of rare disease on families into the Estonian language for use in Kaia’s Masters
study. Sincere apologies for the delay in replying to your emails as like our APSU Director

Professor Elizabeth Elliott, I too have also been away on leave for the Australian summer holidays.

The APSU would be very happy to share the original survey with you for translation and use in
your research, provided the following statements are included in Kaia’s thesis and in any resulting

publications:

- the name of the survey, which is “Rare Diseases: Impacts on Families Survey, copyright

Australian Paediatric

Surveillance Unit, Sydney, Australia, version 12.0, 12 November 2012 is included in the Methods

section.

- the Acknowledgements section states that “the original impacts of rare disease on families survey

was developed by the Australian Paediatric Surveillance Unit and used with permission”.

Please find a pdf copy of the survey attached (please note that an information statement and
instruction to participating Australian families is included at the start of the survey — you may wish

to include something similar for your study).
All the best with your research project.

Kind regards,

Suzy Teutsch

Suzy Teutsch PhD | Research Fellow | Australian Paediatric Surveillance Unit (APSU), and
Discipline of Child and Adolescent Health | The Children’s Hospital at Westmead Clinical
School | The University of Sydney | AUSTRALIA
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Lisa 4. Eesti keelne kiisimustik lapsevanemale

ELU HARVIKHAIGUSEGA: MOJU TEIE LAPSELE JA PERELE

Juhised. Andke vastused Teie leibkonnas vanima elava haige lapse kohta. Vastamiseks mdrkige
oige vastuse juurde X ja/voi kirjutage lahtrisse vastus/kommentaar

1. Kiisimustikku téitja seos harvikhaigusega isikuga?
[ ]Ema [ ]Isa [ ] Kasuvanem

[ ] Muu (tipsustage):

2. Kui vana on Teie laps, kes pdeb harvikhaigust?
aastat kuud

3. Mis soost on Teie laps, kellel on harvikhaigus?
[ ]Poiss [ ] Tidruk

4. Mis on teie praeguse elukoha sihtnumber? HEREE

5. Millises riigis Teie laps siindis?

6. Milline jargnevatest kirjeldab kdige paremini Teie lapse etnilist kuuluvust?
[ ] Eurooplane [ ] Aafriklane

[ ] Asiaat [] Lahis-Ida péritolu

[ ] Muu
(tdpsustage):

7. Milline on teie kodune keel?

8. Kas Teie lapsele on pandud harvikhaiguse diagnoos?
[] Jah. Millist harvikhaigust Teie laps pdeb?

[ ] Ei

Kui vastasite ,,Ei*, siis vastake allpool olevatele kiisimustele a ja b ning seejérel jatkake
lehekiiljel 4 oleva kiisimusega 27.

a) Kui vana Teie laps oli, kui haiguse siimptomid vdi tunnused esimest korda avaldusid?

aastat kuud

(jérgneb)
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b) Ligikaudu mitu arsti konsulteerisid Teie last esimeste siimptomite ja haigustunnuste
ilmnemisel?

(112 [13-5 []6-10 []11-20 []>20

9. Kas kellelgi teisel Teie perekonnas on seda haigust kunagi esinenud?
[] Jah. Tdpsustage, milline on sugulussuhe/-
suhted lapsega (nt dde):

[ ]Ei [ ] Eitea

DIAGNOOS

10. Millal diagnoositi Teie lapsel harvikhaigus?

[ |Enne siindi (tipsustage asjaolud, nt tehti sdeluuring perekonnas varem esinenud
haigusjuhtude tdttu, rutiinne sdeluuring, ema haigestumine raseduse ajal):

[ |Pirast siindi (tipsustage vanus): aastat
kuud

11. Kui haigus diagnoositi parast siindi, siis kui vana oli Teie laps, kui haiguse stimptomid voi
tunnused esimest korda avaldusid?
aastat kuud [ ] Siimptomeid ei esine

12. Ligikaudu mitme arstiga Teie last konsulteeriti ajavahemikul esimeste siimptomite voi
haigustunnuste ilmnemisest kuni 16pliku diagnoosi pilistitamiseni?

[]1-2 []3-5 []6-10 []11-20 []>20

13. Kas Teie lapsele pandi enne 10pliku diagnoosi piistitamist ka muid diagnoose?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Ei tea

a) Kui jah, siis loetlege koik varasemad diagnoosid:

b) Kui jah, siis kas usute, et see pohjustas ebavajalikke uuringuid voi ebavajalikku ravi?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Eitea

(jargneb)
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14. Kes esimesena kahtlustas Teie lapsel harvikhaigust?

[] [ ] Neuroloog [ ]Lastearst [ ] Naistearst
Meditsiinigeneetik

[ ] Perearst [] Sugulane [ ] Opetaja

[ ] Muu (sh muud

spetsialistid): -

15. Kes kinnitas 1opliku diagnoosi?

[] [ ] Neuroloog [ ]Lastearst [ ] Naistearst
Meditsiinigeneetik

[ ] Perearst [ ]Sugulane [ ] Opetaja

[ ] Muu (sh muud

spetsialistid):

16. Kas diagnoos pandi Teie lapsele haigusele spetsialiseerunud kliinikus/keskuse?

[ ]7Jah [ ]Ei [ ]Eitea

Kui jah, siis mis tiilipi kliiniku/keskusega oli tegemist?
[ ISuur piirkondlik haigla

[ ]Muu haigla (tipsustage):

[ ]Erakliinik
[ Muu:

Kui jah, siis kuidas Te selle kliiniku/keskuse leidsite?
[ ]Arst soovitas/suunas

[ IM&ni muu tervishoiutdotaja soovitas/suunas

[ ]Internetist

[ ]Teine patsient vdi perekond soovitas

[ IMuu (tipsustage):

Kui jah, siis kus asus see kliinik/keskus Teie lapse kodu suhtes sel ajal?

[ ] Samas linnas [ ] Samas maakonnas[_| Samas riigis [ ] Teises riigis
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17. Kuidas teile Teie lapse diagnoosist teada anti?

[] Suuliselt. Kui jah, siis tipsustage asukoht (vastuvdtukabinet,
koridor, ooteruum):

[] Telefoni teel ] Kirjalikult koos selgitustega [ ] Kirjalikult ilma selgitusteta

[ ] Muu

(tdpsustage):

18. Kas te kiisisite Teie lapse diagnoosi kinnitamiseks teist arvamust?

[ ]Jah [ ]Ei

19. Kas te usute, et Teie lapse harvikhaigus oleks vdinud olla varem diagnoositud?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Eitea

a) Kui jah, siis miks teie arvates diagnoos hilines? (Mdrkige koik sobivad variandid)

[ Tervishoiutstajate vihesed teadmised haiguse kohta

[ |Haiguse diagnoosimiseks vajalikud analiiiisid ei olnud kittesaadavad
[ ]Analiiiisid votsid kaua acga

[]Pikk ooteaeg spetsialisti vastuvdtule padsemiseks

[ ]Perekonna vihene teadlikkus haigusest selle varajases staadiumis

[ IMuu (tipsustage):

b) Kui jah, siis mérkige, millised tagajarjed (kui iildse) olid diagnoosi hilinemisel Teie ja Teie
pere jaoks:

20. Kas pidite diagnoosi tottu muutma elukohta, kolima meditsiiniasutusele 1dhemale??

[ ]Jah [ ] Ei

a) Kui jah, siis tdpsustage.

[ ]Samalinna [ ] Sama maakonna [ ] Kolisime teise maakonda| | Kolisime teise riiki
piires piires
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21. Kas siis, kui diagnoos pandi, pakuti teile ndustamist voi psiihholoogilist tuge?

[ ]Jah []Ei

a) Kui jah, siis tdpsustage, kes pakkus?

[ ] Perearst [ ] Eriarst [ ] Meditsiinigeneetik [_] Psiihholoog
[ ] Sotsiaaltostaja [] Tugigrupi liige [ ] Harvikhaiguste
kompetentsikeskus
[] Muu:
b) Kui jah, siis kas pakuti jatkuvat ndustamist voi psiithholoogilist tuge? [ JJah [ ]Ei

22. Kas teie arvates tuleks haiguse diagnoosimise ajal alati pakkuda ndustamist voi
psiihholoogilist tuge?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Ei tea

23. Millist teavet sooviksite saada diagnoosimise ajal? (Mdrkige koik sobivad vastusevariandid)
[]Teave haiguse ja selle pdhjuste kohta

[ ]Harvikhaiguse ravivdimalused

[ |Haigusega seotud tugiorganisatsioonid

[ |Kuidas diagnoos mdjutab teie lapse igapievaelu
[ ]Prognoos ehk mida tulevikus oodata

[ |Haigusele spetsialiseerunud meditsiiniasutused

[]Ajutise hoolduse vdimalused

24, Kuidas sooviksite seda teavet saada? (Mdrkige koik sobivad vastusevariandid)
[] Kirjalik materjal [_] Suuliselt [] Viide veebisaidile
/ brosiitir

[ ] Muu:

25. Kas Teie lapse haigus/seisund on geneetilist [ ]Jah [ ]Ei [ ]FEitea

péritolu?
Kui jah, siis kas see mdjutab pereplaneerimist [ JJah [ ]Ei [ ]Eitea [ ]Ei
tulevikus? kohaldu
Kui jah, siis kas teile on pakutud geneetilist [ ]Jah [ ]Ei [ ]FEitea
noustamist?
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26. Kui rahul olite tildiselt sellega, kuidas teile teatati Teie lapse 1oplikust diagnoosist?
[ ] Viga rahul [ JRahul [ ] Neutraalne [ ] Eiole [ ] Viga rahulolematu
rahul

Pohjendage liithidalt oma vastust eespool esitatud kiisimusele:

TERVISLIK SEISUND

27. Palun kirjeldage enda vdi oma lapse tervislikku seisundit alljargneva skaala pohjal.
Miirgistage kast, mis kirjeldab KOIGE PAREMINI seda, milline on Teie laps PRAEGU
vorreldes teiste samaealiste lastega. Arge muretsege, kui moni osa kirjeldusest ei kehti Teie
lapse kohta. Lihtsalt valige PARIM kirjeldus.

KATEGOORIA MARKIGE ABISTAV KIRJELDUS
AINULT
UKS
Suurepéarane [1 Simptomid puuduvad; flisiliselt véimekas; suureparased suhted

pere ja sdpradega; lai valik koolivéliseid tegevusi;
koolis/lasteaias/kollektiivis [8heb hasti; areneb normaalselt;
igapaevaprobleemid ei valju kunagi kontrolli alt.

Hea koikides [ Sumptomid peaaegu puuduvad; tavaliselt tuleb hasti toime;
valdkondades fuusiliselt vdimekas; head suhted; mangimine ja vaba aja veetmine
on tavaparased; koolis/lasteaias/kollektiivis kdimine on korras;
stressi korral vdib esineda probleeme, kuid need on luhiajalised ja
ainult aeg-ajalt valjuvad kontrolli alt.

Koigest kerged [1 Méned olulised simptomid, kontrolli alt valjuvad vaid lihiajaliselt;
probleemid mdnikord Teie laps arritub; likumine, suhted v6i mangu- ja
vabaajategevused on luhiajaliselt véi vahesel maaral hairitud;
koolis/lasteaias/kollektiivis kdimine vdib olla veidi voi lUhiajaliselt

mdjutatud.
Moningaid raskusi [] Kerged siimptomid, mis taanduvad raviga kiiresti; mis tahes haire
iihes valdkonnas, vOi puue ei takista Teie lapsel tegemast enamikke eakohaseid
kuid lildiselt l1aheb tegevusi; mdningane arevus vdi arrituvus voi luhiajalised
paris hasti meeleolumuutused; vahene mdju liikumisele,

koolis/lasteaias/kollektiivis kaimisele, suhetele véi mangimisele ja
vaba aja veetmisele; probleemid vdivad pikemalt kesta, kuid neid
vbivad margata ainult need, kes Teie last tunnevad.
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Mitmesugused
probleemid moénes
valdkonnas, kuid
mitte koigis
valdkondades

[]

Moéodukad siumptomid mdjuvad Teie lapsele markimisvaarselt
piiravalt; vahene kuni méddukas méju liikkumisele;
koolis/lasteaias/kollektiivis kdimine v&ib olla hairitud; voib vajada
eripedagoogilist 6pet; ménes olukorras voib tunduda, et kdik on
korras; peamiselt jalgitakse ambulatoorselt voi perearsti juures.

Rasked probleemid
uihes valdkonnas
VOI méddukad
probleemid
enamikus
valdkondades.

[]

Rasked simptomid, mis mdjutavad oluliselt Teie lapse elu;
liikumine on piiratud; suhted vdi mangu- ja vabaajategevused on
hairitud; Teie laps on arevil voi on Tal kditumisraskused; méned
suhted on sailinud; dpiraskused, probleemid kooliskdimisega voi
koolist puudumised; tdenaoliselt on kainud spetsialisti juures.

Suured probleemid
mitmes valdkonnas
JA suutmatus
toimida iihes neist
valdkondadest

[]

Rasked, peaaegu pidevad simptomid; Teie laps on hairitud,
endasse tdmbunud vdi kaitub kummaliselt vbi agressiivselt;
liikumine, koolis/lasteaias/kollektiivis kdimine, suhted véi mangu- ja
vabaajategevused on markimisvaarselt piiratud; vajab eriarsti
jalgimist.

Ei suuda peaaegu
tiheski valdkonnas
toime tulla

[]

Vaga rasked simptomid; Teie laps on vaga arevil; enamus ajast
voodis lamavas asendis; ei saa kaia koolis/lasteaias/kollektiivis;
vOib viibida haiglas, kuid Teie laps ei ole taielikult teistest soltuv.

Vajab
oendushooldust

[]

Voodihaige; haiglaravil; vaga rasked simptomid, kuid stabiilne;
vajab abi enesehooldustegevustes, mida samaealine inimene
saaks teha ilma abita.

Vajab pidevat
jarelevalvet

[]

Pidev (66paevaringne) sbltumine meditsiiniabist, nt viibib
intensiivraviosakonnas; eluohtlikud stimptomid.

"Dosseter D. R., Liddle J. L., Mellis C. M. Tervisetulemite hindamine pediaatrias: RAHCi
toimetuleku moddikute viljatodtamine. J Paediatr. Child Health. 1996; 32(6): 519-24.
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TERVISEGA SEOTUD TOIMETULEK (5-aastastele ja vanematele lastele)

Taitke see osa ainult siis, kui Teie laps on S-aastane voi vanem.

Kui Teie laps on 4-aastane voi noorem, minge lehekiiljel 7 oleva kiisimuse 43 juurde.

Valige kiisimuste 28-42 puhul UKS vastus, mis kirjeldab kéige paremini Teie lapse oskusi voi
puude astet viimase kahe nddala jooksul. Kuigi moned kiisimused on sarnased voi kattuvad, siis
palun vastake ikkagi igale kiisimusele eraldi.

28. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie lapse vdimet viimase
kahe nddala jooksul piisavalt histi ndha, et lugeda tavalist ajalehekirja?
[ Ja. Nieb piisavalt histi ilma prillide vdi kontaktlitsedeta.

[]b. Nieb piisavalt histi prillide v5i kontaktlitsedega.
[ lc. Einie piisavalt hésti isegi prillide vdi kontaktldztsedega.
[ ]d. Einie iildse.

29. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie lapse vdimet viimase
kahe nédala jooksul piisavalt hésti ndha, et dra tunda sdpra teisel pool tdnavat?
[ la. Nieb piisavalt hésti ilma prillide vdi kontaktlditsedeta.

[ Jb. Nieb piisavalt histi prillide voi kontaktlidtsedega.
[ Jc. Einie piisavalt histi isegi prillide vdi kontaktlddtsedega.

[ ]d. Ei nde iildse.

30. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie lapse vdimet viimase
kahe nddala jooksul kuulda, mida raégiti grupivestluses vihemalt kolme teise inimesega?
[ Ja. Kuuleb éeldut ilma kuuldeaparaadita.

[b. Kuuleb eldut kuuldeaparaadiga.

[ Jc. Eikuule 6eldut isegi kuuldeaparaadiga.

[ ]d. Ei kuulnud, mida 6eldi, kuid ei kandnud kuuldeaparaati.
[ Je. Eikuule iildse.
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31. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie lapse vdimet viimase
kahe nddala jooksul kuulda, mida raégiti vesteldes {ihe inimesega vaikses ruumis?
[ Ja. Kuuleb 6eldut ilma kuuldeaparaadita.

[ Jb. Kuuleb 6eldut kuuldeaparaadiga.

[ Jc. Eikuule deldut isegi kuuldeaparaadiga.

[ ]d. Ei kuulnud, mida rasgiti, kuid ei kandnud kuuldeaparaati.
[ Je. Eikuule iildse.

32. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie lapse vdimet viimase
kahe nddala jooksul olla teistele arusaadav, kui ta rddgib oma emakeeles inimestega, kes teda
ei tunne?

[ Ja. Kone on tdielikult arusaadav.

[ ]b. Kdne on osaliselt arusaadav.
[ Jc. Kéne ei ole arusaadav.

[ ]d. Laps ei suuda iildse rizkida.

33. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie lapse vdimet viimase
kahe nédala jooksul olla teistele arusaadav, kui ta radgib inimestega, kes teda hésti tunnevad?
[ Ja. Kone on tiielikult arusaadav [ ]c. Kdnest ei ole vdimalik aru saada

[ ]b. Kdne on osaliselt arusaadav ~ [_]d. Laps ei suuda iildse riikida

34. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie lapse tundeid viimase
kahe néddala jooksul?
[ Ja. Onnelik ja elust huvitatud [ ]d. Viga dnnetu

[ ]b. Usna &nnelik [ Je. Nii énnetu, et elu ei tundunud elamist vart

[ Jc. Pisut dnnetu

35. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini valu ja ebamugavustunnet,
mida Teie laps on viimase kahe néddala jooksul tundnud?
[ Ja. Valu ega ebamugavustunnet ei ole.

[ ]b.Kerge vdi mdddukas valu vdi ebamugavustunne, mis ei takistanud {ihtegi tegevust.
[Jc. Mdddukas valu voi ebamugavustunne, mis takistas moningaid tegevusi.

[ ]d.Mdddukas kuni tugev valu vdi ebamugavustunne, mis takistas moningaid tegevusi.
[ Je. Tugev valu v&i ebamugavustunne, mis takistas enamikku tegevusi.
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36. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie lapse kdndimisvdimet
viimase kahe nddala jooksul?

Miirkus. Kondimise abivahendid on mehaanilised abivahendid, nagu ortoosid, kdimiskepp,
kargud voi kdimisraam.

[ Ja. Véimeline probleemideta ja ilma abivahenditeta iimbruskonnas ringi kdima.

[_]b. Umbruskonnas ringi kdndimine valmistas raskusi, kuid ei ole vajanud abivahendeid ega
teiste inimeste abi.

[Jc. Vajas iimbruskonnas ringi liikumiseks abivahendit, kuid sai hakkama ilma teiste inimeste
abita.

[]d. Abivahendiga suutis kdndida vaid liihikesi vahemaid ja iimbruskonnas ringiliikumiseks
vajas ratastooli.

[Je. Ei suutnud iiksi kdndida, isegi mitte abivahenditega. Suutis liihikesi vahemaid kdndida teise
inimese abiga ja iimbruskonnas ringiliikumiseks vajas ratastooli.

[]f. Ei suuda iildse kdndida.

37. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie lapse vdimet kasutada
oma kési ja sOrmi viimase kahe néddala jooksul?

Mirkus. Erivahendid on konksud riiete ndopimiseks, haaramisvahendid purkide avamiseks voi
viikeste esemete tdstmiseks ning muud vahendid kéte voi sormede piirangute
kompenseerimiseks.

[Ja. Kasutas tiielikult mdlemat kitt ja kiimmet sdrme.

[ b.Kite vdi sdrmede kasutamine oli piiratud, kuid ei vajanud erivahendeid ega teise inimese
abi.

[lc. Kite voi sdrmede kasutamine oli piiratud, kuid erivahendeid kasutades sai ise hakkama (ei
vajanud teise inimese abi).

[ ]d.Kite vdi sdrmede kasutamine oli piiratud, mdne t56 tegemiseks oli vaja teise inimese abi (ei
olnud iseseisev isegi erivahendite kasutamisel).

[Je. Kite vdi sdrmede kasutamine oli piiratud, enamiku todde tegemiseks oli vaja teise inimese
abi (ei olnud iseseisev isegi erivahendite kasutamisel).

[If. Kite vdi sdrmede kasutamine oli piiratud, vajas kdigi todde tegemiseks teise inimese abi (ei
olnud iseseisev isegi erivahendite kasutamisel).
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38. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie lapse vdimet miletada
asju viimase kahe nidala jooksul?
[ Ja. Suutis méletada enamikku asju.

[ ]b.M&ningal méairal hajameelne.
[ Jc. Viga hajameelne.

[]d.Ei suutnud iildse midagi meelde jitta.

39. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie lapse vdimet viimase
kahe nédala jooksul moelda ja lahendada igapédevaseid probleeme?
[ Ja. Suudab selgelt mdelda ja lahendada igapievaseid probleeme.

[ ]b.Oli veidi raskusi mdtlemise ja igapievaste probleemide lahendamisega.
[lc. Oli méningaid raskusi mdtlemise ja igapdevaste probleemide lahendamisega.
[1d.Oli suuri raskusi mdtlemise ja igapéevaste probleemide lahendamisega.

[ Je. Ei suutnud mdelda ega lahendada igapéevaseid probleeme.

40. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie lapse vdimet viimase
kahe nédala jooksul pdhitegevusi sooritada?
[ Ja. S&i, pesi, riietus ja kasutas tualetti normaalselt.

[ ]b.S66mine, pesemine, riietumine ja tualeti kasutamine iseseisvalt oli raskendatud.

[ Jc. Iseseisvalt soomiseks, pesemiseks, riietumiseks ja tualeti kasutamiseks vajas mehaanilisi
abivahendeid.

[]d. Vajas teise inimese abi s6omiseks, pesemiseks, riietumiseks ja tualeti kasutamiseks.

41. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie lapse tundeid viimase
kahe nédala jooksul?
[Ja. Uldiselt dnnelik ja muretu.

[b. Aeg-ajalt nirviline, vihane, rrituv, drev vdi depressiivne.
[ e. Sageli nirviline, vihane, érrituv, drev voi depressiivne.
[]d. Peaaegu alati nirviline, vihane, drrituv, drev vdi depressiivne.

[ Je. Adrmiselt ndrviline, drrituv, drev vdi depressiivne; kuni selleni, et vajab professionaalset
abi.
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42. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini valu vdi ebamugavustunnet,
mida Teie laps on viimase kahe nidala jooksul tundnud?
[ Ja. Valu ega ebamugavustunnet ei olnud.

[ ]b. Aeg-ajalt valu vdi ebamugavustunne. Ebamugavustunne, mida leevendasid
kasimiitigiravimid voi enesekontrolliga seotud tegevused; tavaparased tegevused ei olnud
héiritud.

[ Jc. Sage valu v&i ebamugavustunne. Ebamugavustunne, mida leevendasid suukaudsed ravimid;
tavaparased tegevused olid aeg-ajalt héiritud.

[]d. Sage valu v&i ebamugavustunne; tavapirased tegevused olid sageli hairitud.
Ebamugavustunne vajas leevendamiseks opioidseid retseptiravimeid.

[ Je. Tugev valu v&i ebamugavustunne. Valu, mida ravimid ei leevendanud ja mis pidevalt héiris
tavaparaseid tegevusi.

Tervise abivahendite 15-punktiline kiisimustik (Health Utilities Index Mark 2 and Mark 3
(HUI 2/3)).

©Health Utilities Inc., Dundas ON Kanada

TERVIS JA FUNKTSIOON

43. Mirkige, kas Teie laps kasutab praegu kuulmise voi kdne parandamiseks mdnda jargmistest
vahenditest.

[] [ ]Sundid [ ] Viipekeel

Sisekorvaimplantaat

[ ] Muu (tépsustage):

44. Mirkige, kas Teie laps kasutab litkumiseks monda jargmistest vahenditest.

[ ] Ratastool [ |Kargud [ ] [] Jala-/kdieortoosid
Kéimiskepp
[ ] Kédetoed [ ] Muu
(tdpsustage):

45. Kas Teie lapsele on kunagi tehtud operatsioon, mis aitab Tema litkumist, ndgemist, kuulmist
voi konet parandada?

[ ]Jah [ ] Ei

Kui vastasite jah, siis tipsustage.
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46. Kas Teie/Teie laps on viimase kuu jooksul tundnud valu, mis on tingitud Tema haigusest?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Ei tea

47. Kui Teie lapsel esineb haigusest tingitud valu, mérkige dra valuvaigistamise meetodid, mida
praegu kasutate.
[ ] Ravimid (tipsustage, millised ravimid):

[ ] Fiisioteraapia [ _] Massaaz [] Tegevusteraapia

[ ] Muu (nt muusikateraapia):

48. Kas on olemas abivahendeid, ravimeid voi teenuseid, mida on Teile lapse eest hoolitsemiseks
soovitatud, kuid mis ei ole olnud teile kittesaadavad / mida te ei ole saanud kasutada?

[ ]Jah [ ] Ei [ ] Ei tea

Kui jah, siis tdpsustage, mida teile on soovitatud ja miks te ei ole saanud seda kasutada:

RAVI

49. Kas te olete teadlik Teie lapse haiguse jaoks mdeldud spetsiifilistest ravimitest?
[ ] Jah [ ]Ei [ ] Tohusad ravimid ei ole teada

Kui ei, siis minge kiisimuse 51 juurde.

Kui jah, siis tdpsustage.

Kui jah, siis kas Teie last ravitakse selle/nende ravimitega?

[ ] Jah [ ]Ei

Kui jah, siis kuidas te seda ravimit kétte saate (nt raviarsti poolt vilja kirjutatud, kliiniline
uuring, Lastefondi toel)?

Kui jah, siis kas te kasutate seda ravimit (neid ravimeid) jirgmistes kohtades.

[ ]Eestis [ ] Vilisriigis; tapsustage, kus:
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50. Kas Teie lapsele mdeldud ravimite kéttesaamisel on olnud takistusi?

[ ]Jah [ ] Ei

Kui jah, siis tdpsustage.

51. Kas Teie laps kasutab praegu muid ravimeetodeid, nt eridieeti voi toidulisandeid?

[ ]Jah [ ]Ei

Kui jah, siis mirkige.
[ ] Toidulisandid [ ] Eridieet

[ ] Alternatiivsed vdi tiiendavad ravimid,
tdpsustage:

[ ] Muu, tdpsustage:

TERVISHOIUTEENUSTE KASUTAMINE

52. Markige alljargnevast nimekirjast koik arstid, kes on seotud Teie lapse raviga ja hinnake, kui
sageli te neid viimase 12 kuu jooksul kiilastasite (v.a haiglaravil viibimine, mis holmas
haiglas 66bimist).

Arstid, kelle visiidil olete viimase Visiitide arv Eesti Tervisekassa poolt
12 kuu jooksul kiinud tasustamata visiitide arv

[ |Perearst

[ JLastearst

[ JKardioloog

[ |Reumatoloog

[ |Nahaarst

[ |Kopsuarst

[ Meditsiinigeneetik
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[ ]Silmaarst
[ ]Psiihhiaater
[ ]Neuroloog

[ JValuravi arst

[ |Kirurg (tapsustage, mis kirurg):

[ ]Muu (tépsustage):

53. Mirkige alljargnevast nimekirjast kdik Teie lapse raviga seotud tervishoiutodtajad (v.a

eriarstid) ja hinnake, kui sageli te neid viimase 12 kuu jooksul kiilastasite.

Muud tervishoiutootajad, kelle
visiidil olete viimase 12 kuu

jooksul kidinud

[ |Fiisioterapeut

[ |Logopeed

[ |Tegevusterapeut
[ ]Optometrist

[ |Psiihholoog
[ISotsiaaltootaja

[ ]Toitumisndustaja
[lGeenindustaja

[ |Hambaarst

[ ]Ode

[ ]Muu (tépsustage):

Visiitide arv

Eesti tervisekassa poolt
tasustamata visiitide arv
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54. Mirkige, mitu korda on Teie laps viimase 12 kuu jooksul haiglaravil viibinud (olnud
haiglasse sisse kirjutatud)?

55. Mitmel korral on Teie laps viimase 12 kuu jooksul kdinud haiglas vastuvottudel (jéttes
korvale haiglas viibimised, mille kestus on alla 8 tunni, nt po6érdumised erakorralise
meditsiini osakonda voi teistesse kliinikutesse)?

a) FErakorraliste pd6rdumiste arv

b) Haigla kliinikute voi terapeudi kiilastuste koguarv

56. Kas Teie laps kéib harvikhaigustele spetsialiseerunud kliinikus/keskuses?
(Nditeks: SA TUK geneetika ja personaalmeditsiini kliinik ja harvikhaiguste keskus)

[ ] Jah. Mis on kliiniku nimi?

[ ]Ei

57. Kas Teie laps kasutab praegu tugiteenuseid (tegevusteraapia, logopeed voi fiisioteraapia)
omavalitsuse sotsiaalhoolekande osakonna kaudu?

[ ]Jah [ ]Ei

58. Kas teie arvates on teil piisav juurdepéds koikidele tervishoiuteenustele, mida Teie laps
vajab?
[]Jah [ ]Ei [_] Ei ole kindel

Kui ei, siis millised Teie lapse tervisega seotud vajadused ei ole teie arvates praegu rahuldatud?

59. Milliseid takistusi tuleb praegu ette Teie lapsel eriarstide kiilastamisel? (Mdrkige KOIK
sobivad vastusevariandid)

[ ]Takistusi ei ole [ ]Rahalised kulutused
[ |Transport [ 1T661t eemalolek
[]Pikk vahemaa []Olemasolevate tervishoiuteenuste puudumine
[ [Minu teiste laste eest [ ]Vahene edasisuunamine
hoolitsemine
[]Pikk ooteaeg [ ]Muu (tépsustage):
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60. Milliseid takistusi tuleb praegu ette Teie lapsel teiste tervishoiutodtajate kiilastamisel?
(Miirkige KOIK sobivad vastusevariandid)

[ ]Takistusi ei ole [ JRahalised kulutused
[ |Transport [ ]To6lt eemalolek
[ ]Pikk vahemaa []Olemasolevate tervishoiuteenuste puudumine
[ [Minu teiste laste eest [ ] Vihene edasisuunamine
hoolitsemine
[]Pikk ooteaeg [ ]Muu (tipsustage):

61. Markige (X), mil miéral te noustute/ei noustu jargmiste viidetega?

Ei ole
Viéide Téiesti Ei ole Ei ole tildse
noéus | Nous | kindel nous néus

a) Perearsti voi tldarsti roll peaks olema aidata
hallata mitmesuguseid Teie lapse tervisega
seotud vajadusi.

b) Teie perearstil on piisavad teadmised Teie lapse
harvikhaiguse kohta.

c) Teie lapse eest hoolitsemisega seotud
tervishoiuteenuste osutajad (flsioterapeut,
tegevusterapeut jne) on piisavalt teadlikud Teie
lapse haruldasest haigusest.

d) Tervishoiustisteemiga suhtlemisel tuleb kasuks,
kui Teie lapse haiguslugu on elektrooniliselt
kattesaadav arstidele ja haiglatele.

e) Spetsiaalne keskus, kus oleks palju
multidistsiplinaarseid tervishoiuteenuseid
(meditsiinilised konsultatsioonid, geneetiline
ndustamine, flsioteraapia jne) Uhes kohas,
parandaks Teie kogemust tervishoiuteenuste
saamisel.

f) Teie jaoks on oma lapsele erivarustuse
soetamine ja korraldamine lihtne.

g) Teie lapse eest hoolitsemisega on seotud
tervishoiutdotaja, kes koordineerib kdiki Teie
lapse tervishoiuvajadustega seotud aspekte
(juhtumikorraldaja/koordinaator).

Kui markisite ,nous” voi ,taiesti ndus”, siis millist
tUlpi tervishoiutodtaja taidab
juhtumikorraldaja/koordinaatori rolli (nt eriarst,
perearst, 6de)?
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MOJU PEREKONNALE

62. Mirkige (X), mil méiral te noustute/ei noustu jirgmiste viidetega.

Vaide

Téaiesti
nous

Néus

Ei ole
lildse
nous

Ravikulude katmiseks on vaja taiendavat sissetulekut

Harvikhaigus tekitab perele rahalisi probleeme

Arsti vastuvoéttude téttu Iaheb tédaega kaotsi

Ma vahendan téo6tunde, et oma lapse tervise eest hoolitseda

Meie pere loobub asjadest/Uritustest Minu lapse haiguse tottu

Minu lapse haiguse t6ttu suhtuvad inimesed naabruskonnas
meisse justkui oleksime teistsugused

Harvikhaiguse téttu kohtume pere ja sdpradega vahem

Mul ei jaa parast oma lapse tervise eest hoolitsemist teiste
pereliikmete jaoks eriti aega

Me ei soovi oma lapse haiguse tottu eriti valjas kaia

Haiguse t6ttu ei saa me kodust eemale puhkusele minna

Ménikord peame minu lapse seisundi t6ttu valjamineku plaane
viimasel minutil muutma

Monikord ma matlen, kas minu last tuleks kohelda ,eriliselt*
ehk teistmoodi kui teisi

Ma arvan, et ma ei saa enda vdi oma lapse haiguse tottu
rohkem lapsi

Keegi ei mdista koormat, mida ma kannan

Haiglasse séitmine on minu jaoks koormav

Ménikord tunnen, nagu me elaksime justkui Ameerika
magedel: kriisis, kui minu laps on agedalt haige ja normaalselt,
kui olukord on stabiilne

Raske on leida usaldusvaarset inimest, kes minu lapse eest
hoolitseks

Ma elan Uks paev korraga ega tee tulevikuplaane
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Minu lapse haiguse tottu on vasimus minu jaoks probleem

Olen 6ppinud oma lapse haigusega toime tulema ja tunnen
ennast seetodttu paremini

See, mida me oleme labi elanud, on meid perekonnana
l&hedasemaks muutnud

Minu abikaasa/partner ja mina arutame omavahel meie lapse
probleeme

Me pluame kohelda oma last nii, nagu ma/tema oleks tavaline
inimene

Minu sugulased on olnud minu lapsega mdistvad ja abivalmid

1. Stein R. E., Reissman C. K. The development of an impact-on-family scale: preliminary
findings. Med Care. 1980; 18(4): 465-72.

PEREKONNA TUGITEENUSED JA TEABEVAJADUS

63. Kas olete leidnud Eestis organisatsiooni voi tugirithma, kes tegeleb Teie lapse haigusega?
[ ]7Jah [] Ei. Kui vastasite ,,Ei, jitkake kiisimusega 66. [ ] Ei tea

64. Nimetage mis tahes tugigrupid voi organisatsioonid, millega olete seotud.

65. Kuidas Te vastavad tugigrupid ja organisatsioonid leidsite?
[] Harvikhaiguste kompetentsikeskus [] Sobrad

[ ]Arstid [ ]Internet [ ] [ ] Teised patsiendid ja perekonnad
Ajakirjandus/meedia/reklaamid

[ ] Muu (tépsustage):

66. Kas olete otsinud voi kasutanud tugigruppi voi organisatsiooni vélismaal?

[ ]Jah [ ]Ei
Kui jah, siis mis pdhjustel?
[]Eestis ei ole iihtegi tugigruppi  [_] Teile soovitati

[ ] Pakutakse paremaid teenuseid
(tdpsustage):

[ Muu (tépsustage):
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67. Kas Teid teavitati tugigruppidest/organisatsioonidest siis, kui diagnoos pandi?
[ ]Jah [ ] Ei [ ] Ei tea [ ] Minu lapsel ei ole veel diagnoosi

68. Kuivord huvitatud Te olete tugigruppide ja organisatsioonide leidmisest ja kasutamisest?
[ |Viga huvitatud [ Huvitatud

[_JEi ole eriti huvitatud [_Ei ole iildse huvitatud

69. Kas teie arvates tuleks diagnoosi kinnitumisel pakkuda teavet tugigruppide/organisatsioonide
kohta?

[ ]7Jah [ ]Ei [ ] Eitea

70. Kas olete huvitatud kontaktist teiste perede vai patsientidega, kellel on sama v3i sarnane
haigus?
[ ] Viga huvitatud [ ] Huvitatud [_] Ei ole eriti [ ] Ei ole iildse huvitatud
huvitatud

71. Kas olete praegu kontaktis teiste sama v0i sarnase haigusega perede voi patsientidega?

[ ] Jah [ ]Ei

Kui jah, siis milliste vahendite abil te suhtlete? (Mérkige KOIK sobivad vastusevariandid)

[ ] Kohtume [_]E-posti teel[_] Internet (nt Facebook) [ | Telefoni teel
isiklikult

[ ] Muu

(tdpsustage):

72. Kas Te arvate, et teile on antud piisavalt teavet Teie lapse harvikhaiguse kohta?

[ ]7Jah [ ]Ei [ ] Eitea

73. Kust saite teavet oma lapse harvikhaiguse kohta? (Mcrkige KOIK sobivad vastusevariandid)
[ Perearstilt DMeditsiinigeneetikult [ ]Internetist [ ] Teistelt
vanematelt/perekondadelt

[Harvikhaiguste [ ] Eriarstilt
kompetentsikeskus

[ Tugigruppidest [ |Brosiiiiridest/voldikutest [ |Muu
(tdpsustage):
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74. Kuidas te eelistaksite oma lapse haiguse kohta rohkem teavet saada? (Mdrkige KOIK sobivad

vastusevariandid)
[ ] Teie perearstilt [_] Eriarstilt [] Teistelt vanematelt/perekondadelt
[ ] Internetist [ ]Tugigruppidest [ ] Brogiiiiridest/voldikutest
[ ] Mujalt (tipsustage):

75. Kas Teil on olnud vdoimalus osaleda oma lapse harvikhaigusega seotud
koolitustel/to6tubades?

[ ] Jah [ ]Ei

Kui jah, siis tdpsustage.

Kes korraldas koolitusi?

76. Kui sageli olete viimase kuu jooksul stressi tundnud? (Mirkige UKS vastusevariant)

[ ]Mitte [ _]Harva [ ] Aeg-ajalt [ ] Sageli [ ] Kogu aeg
kunagi

77. Kui tugevat stressi olete te viimase kuu jooksul tundnud? (Mérkige UKS vastusevariant)
[ ] Ei ole iildse [] Olen natuke stressi [_| Olen palju stressi [ ] Olen véga palju stressi
stressi tundnud tundnud tundnud tundnud

78. Kas te saate praegu psiihholoogilist abi mdnelt jirgnevalt spetsialistilt? (Markige KOIK
sobivad vastusevariandid)
[_] Psiihholoog [ ] Psiihhiaater [ ] Noustaja [ ] Sotsiaaltddtaja [ ] Perearst

[ ] Muu:

79. Kui te ei saa psiihholoogilist tuge, kas te sooviksite, et teil oleks sellele juurdepdds?

[ ]7Jah [ ]Ei

Kui JAH, siis miks te ei ole saanud sellist toetust (kommenteerige):

80. Kas Teie lapsel on vendi voi ddesid?
[ ] Jah. Mirkige, kui palju, nende sugu ja vanus.
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RAHALINE TOETUS

81. Kas Teie laps saab rahalist toetust riiklikest programmidest (nt hooldajatoetus, puudetoetus)?
[ ] Jah (tépsustage):

[ ]Ei

82. Kas pidite diagnoosi tdpsustamise ajal tegema lisakulutusi, mida Eesti Tervisekassa ei kata
(nt testid, protseduurid)?

[ ] Jah [ ]Ei [ ] Eitea

a) Kui jah, siis hinnake ligikaudselt kulutatud summat:

€

b) Kui jah, siis kas see pohjustas perele rahalist pinget? [ ]Jah [ ]Ei [ ] Fitea

83. Hinnake viimase 12 kuu jooksul Teie lapse heaks tehtud tervishoiuga seotud kulutusi
(reisimine, arstivisiidid, abivahendid, ravimid, muu). Mdrkige koige sobivam kast.
[1<100€ [ 1101-300 € [ 1301-600 € [ ]1601-1000 € [1>1000€

84. Kas Teie lapsele riiklikult antav rahaline teotus on piisav, et katta Teie lapse eest
hooldamisega seotud kulud?
[] Rohkem kui piisav[_] Piisav [ ]Eiolepiisav  [_]Ei ole iildse piisav

Kui see ei ole piisav, tdpsustage, mis ei ole kaetud.
[] Transport [ ] Abivahendid [ ] Ravimid [ ] Tervishoiuteenused
[ ] Muu

(tdpsustage):

85. Kas Te tunnete, et Teile on antud piisavalt teavet Teie lapse eest hoolitsemisega seotud
rahalise toetuse kohta?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Ei tea

86. Kas Te tunnete, et Teile on antud piisavalt teavet Teie lapse juriidiliste ja sotsiaalsete diguste
kohta (nt juurdepéds haridusele)?

[ ]Jah[ ] Ei
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Kommenteerige:

TEADUSUURINGUD

87. Kas olete huvitatud sellest, et Teile antakse regulaarselt teavet Teie lapse harvikhaigusega
seotud teadusuuringute ja kliiniliste uuringute kohta?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Ei tea

88. Kas olete huvitatud Teie lapse harvikhaigust késitlevates teadusuuringutes osalemisest?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Ei tea

89. Soovi korral voite siia muid mérkusi lisada:

AITAH!

Hindame korgelt aega, mida olete kulutanud selle kiisimustiku tditmisele. Sellest uuringust
saadud teave on viiiirtuslik teie lapsele, teile ja teie perele paremate tervishoiuteenuste ja
toetuste viljatootamiseks.

Kiisimustiku taitmise kiigus on voimalik saada tiiendavat infot uuringu libiviijatelt

Harvikhaiguste kompetentsikeskuse 6enduskoordinaator Kaia Liiv email: kaia.liiv@wut.ee

tel: 5331 9162 ning TU kliinilise meditsiini instituudi kaasprofessor Tiia Reimand, email:
tiia.reimand@kliinikum.ee tel: 7319497 ja prof. Katrin Ounap, email:
katrin.ounap@kliinikum.ee tel: 7319490.
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Lisa 5. Eesti keelne kiisimustik taiskasvanule

ELU HARVIKHAIGUSEGA: MOJU TEILE JA TEIE PERELE

Juhised. Andke vastused Teie enda harvikhaiguse kohta. Vastamiseks mdrkige oige vastuse
Juurde X ja/voi kirjutage lahtrisse vastus/kommentaar

1. Kiisimustikku téitja seos harvikhaigusega?
[ ] Olen ise harvikhaigusega  [_] Mul kahtlustatakse
harvikhaigust

2. Kui vana Te kiesoleval hetkel olete? aastat
kuud

3. Mis soost Te olete?
[ ] Mees [ ] Naine

4. Mis on Teie praeguse elukoha sihtnumber? [ ][ ][ ][ ][]

5. Millises riigis Te siindisite?

6. Milline jargnevatest kirjeldab kdige paremini Teie etnilist kuuluvust?
[ ] Eurooplane [ ] Aafriklane [ ]Muu (tdpsustage)

[ ] Asiaat [_] Lahis-Ida péritolu

7. Milline on Teie kodune keel?

8. Kas Teile on pandud harvikhaiguse diagnoos?

[] Jah. Millist harvikhaigust pdete?
[ ]Ei

Kui vastasite ,,Ei*, siis vastake allpool olevatele kiisimustele a ja b ning seejérel jiatkake
lehekiiljel 4 oleva kiisimusega 27.

a) Kui vana Te olite, kui haiguse stimptomid voi tunnused esimest korda avaldusid?

aastat kuud
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b) Ligikaudu mitu arsti konsulteerisid Teid esimeste stimptomite ja haigustunnuste ilmnemisel?
[]1-2 [ ]13-5 [ ]6-10 [ ]11-20 [[]>20
[ ] Eitea

9. Kas kellelgi teisel Teie perekonnas on seda haigust kunagi esinenud?
[_] Jah. Tapsustage, milline on sugulussuhe/-
suhted lapsega (nt dde):

[ ]Ei [ ] Ei tea

DIAGNOOS

10. Millal diagnoositi Teil harvikhaigus?
[ |Enne siindi (tipsustage asjaolud, nt tehti sdeluuring perekonnas varem esinenud
haigusjuhtude tdttu, rutiinne sdeluuring, ema haigestumine raseduse ajal):

[ ]Pirast siindi (tipsustage vanus): aastat kuud

11. Kui haigus diagnoositi pérast siindi, siis kui vana Te olite, kui haiguse stimptomid voi
tunnused esimest korda avaldusid?
aastat kuud [ ] Siimptomeid ei esine

12. Ligikaudu mitme arsti juures Te kéisite ajavahemikul esimeste siimptomite voi
haigustunnuste ilmnemisest kuni 10pliku diagnoosi plistitamiseni?

[]1-=2 [ ]3-5 [ ]6-10 []11-20 [[]>20
[ ]Eitea

13. Kas Teile pandi enne 16pliku diagnoosi piistitamist ka muid diagnoose?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Ei tea

a) Kui jah, siis loetlege kdik varasemad diagnoosid:
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b) Kui jah, siis kas usute, et see pohjustas ebavajalikke uuringuid véi ebavajalikku ravi?

[ ]Jah [ ]Ei [ ]Eitea

14. Kes esimesena tdstatas Teile pandud diagnoosi kahtluse?

[] [ ] Neuroloog [ ] Lastearst [ ] Naistearst
Meditsiinigeneetik

[ ] Perearst [ ]Sugulane [ _] Opetaja [ ] Fitea

[ ] Muu (sh muud

spetsialistid): -

15. Kes pani lopliku diagnoosi?

[] [] Neuroloog [ ] Lastearst [ ] Naistearst
Meditsiinigeneetik

[ ] Perearst [] Sugulane [] Opetaja [ ] Eitea

[ ] Muu (sh muud

spetsialistid):

16. Kas diagnoos pandi Teile haigusele spetsialiseerunud kliinikus/keskuse?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Ei tea

Kui jah, siis mis tiiiipi kliiniku/keskusega oli tegemist?
[ ]Suur piirkondlik haigla

[ IMuu haigla (tipsustage):

[ ]Erakliinik
[ Muu:

Kui jah, siis kuidas te selle kliiniku/keskuse leidsite?
[ ]Arst soovitas/suunas

[ IMdni muu tervishoiutddtaja soovitas/suunas

[ ]Internetist

[ ]Teine patsient vdi perekond soovitas

[ ]Muu (tdpsustage):
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Kui jah, siis kus asus see kliinik/keskus Teie kodu suhtes sel ajal?

[ ] Samas linnas [ ] Samas maakonnas[_| Samas riigis [ ] Teises riigis

17. Kuidas teile Teie diagnoosist teada anti?
[_] Suuliselt. Kui jah, siis tdpsustage asukoht (vastuvdtukabinet, koridor,
ooteruum):

[ ] Telefoni teel [_] Kirjalikult koos selgitustega [] Kirjalikult ilma selgitusteta

[ ] Muu

(tdpsustage):

[ ] Teavitati minu vanemaid

18. Kas Teie voi Teie vanemad on kiisinud Teie diagnoosi kinnitamiseks teist arvamust?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Eitea

19. Kas te usute, et Teil harvikhaigus oleks vdinud olla varem diagnoositud?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Eitea

11.1. Kui jah, siis miks Teie vOi Teie vanemate arvates diagnoos hilines? (Mdrkige koik
sobivad variandid)
[ Tervishoiutdétajate viihesed teadmised haiguse kohta

[ |Haiguse diagnoosimiseks vajalikud analiiiisid ei olnud kittesaadavad
[ ]Analiiiisid votsid kaua aega

[]Pikk ooteaeg spetsialisti vastuvdtule padsemiseks

[ ]Vanemate vihene teadlikkus haigusest selle varajases staadiumis

[ IMuu (tipsustage):

b) Kui jah, siis mérkige, millised tagajérjed (kui tildse) olid diagnoosi hilinemisel Teie ja/voi
Teie vanemate jaoks:

20. Kas Teie voi Teie vanemad pidid diagnoosi tdttu muutma elukohta, kolima
meditsiiniasutusele ldhemale??

[ ]Jah [ ]Ei
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a) Kui jah, siis tdpsustage.

[ ] Sama linna [ ] Sama maakonna [ ] Kolisime [ ] Kolisime teise riiki
piires piires teise
maakonda

21. Kas siis, kui diagnoos pandi, pakuti Teile vdi Teie vanematele ndustamist voi psithholoogilist
tuge?

[ ]Jah [ ] Ei

a) Kui jah, siis tdpsustage, kes pakkus?

[ ] Perearst [ ] Eriarst [ ] Meditsiinigeneetik [_] Psiihholoog
[ ] Sotsiaaltostaja [ ] Tugigrupi liige [ ] Harvikhaiguste
kompetentsikeskus
[ ] Muu:
b) Kui jah, siis kas pakuti jatkuvat ndustamist voi psiihholoogilist tuge? [ 1Jah []Ei

22. Kas teie arvates tuleks haiguse diagnoosimise ajal alati pakkuda ndustamist voi
psithholoogilist tuge?

[ ]7Jah [ ]Ei [ ] Eitea

23. Millist teavet Oleksite soovinud saada diagnoosimise ajal? (Mdrkige koik sobivad
vastusevariandid)

[]Teave haiguse ja selle pdhjuste kohta

[ |Harvikhaiguse ravivdimalused

[ |Haigusega seotud tugiorganisatsioonid

[ |Kuidas diagnoos mdjutab teie lapse igapievaelu
[ |Prognoos ehk mida tulevikus oodata

[ |Haigusele spetsialiseerunud meditsiiniasutused
[JAjutise hoolduse vdimalused

[ ] Ei tea, olin laps
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24. Kuidas teie arvates voiks seda teavet saada? (Mdrkige koik sobivad vastusevariandid)
[ ] Kirjalik materjal [_] Suuliselt [ ] Viide veebisaidile
/ brosiiiir

[ ] Muu:

25. Kas Teie haigus/seisund on geneetilist péritolu? [ ]Jah [ ]JEi [ ] Eitea

Kui jah, siis kas see mdjutab pereplaneerimist [JJah [ JEi [ JEitea [ ]Ei
tulevikus? kohaldu
Kui jah, siis kas Teile on pakutud geneetilist [ ]Jah [ JEi [ ]Eitea

noustamist?

26. Kui rahul olite iildiselt sellega, kuidas teile teatati Teie loplikust diagnoosist?
[] Viga rahul [ ] Rahul [ ] Neutraalne [ ] Ei ole [] Viga rahulolematu
rahul

Pohjendage liihidalt oma vastust eespool esitatud kiisimusele:
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TERVISLIK SEISUND

27. Palun kirjeldage enda tervislikku seisundit alljargneva skaala pdhjal.
Mcirgistage kast, mis kirjeldab KOIGE PAREMINI seda, milline olete Teie PRAEGU
vorreldes teiste samaealiste tiiskasvanutega. Arge muretsege, kui moni osa kirjeldusest ei
kehti Teie kohta. Lihtsalt valige PARIM kirjeldus.

valdkondades

KATEGOORIA MARKIGE ABISTAV KIRJELDUS
AINULT
UKS
Suureparane [1 Simptomid puuduvad; fuisiliselt vdimekas; suureparased suhted
pere ja sdpradega; lai valik tegevusi; koolis/kollektiivis [aheb hasti;
igapaevaprobleemid ei valju kunagi kontrolli alt.
Hea koikides [ Simptomid peaaegu puuduvad; tavaliselt tulen hasti toime;

fulsiliselt vbimekas; head suhted; vaba aja veetmine on
tavaparased; koolis/ kollektiivis kdimine on korras; stressi korral
vOib esineda probleeme, kuid need on lUhiajalised ja ainult aeg-
ajalt valjuvad kontrolli alt.

Koigest kerged
probleemid

[]

Mdned olulised siimptomid, kontrolli alt valjuvad vaid lGhiajaliselt;
monikord arritute; likumine, suhted ja vabaajategevused on
lUhiajaliselt voi vahesel maaral hairitud; koolis/kollektiivis kaimine
vdib olla veidi vdi lihiajaliselt mojutatud.

Moningaid raskusi
tihes valdkonnas,
kuid uldiselt 1aheb
paris hasti

[]

Kerged siimptomid, mis taanduvad raviga kiiresti; mis tahes haire
vOi puue ei takista Teil tegemast enamikke eakohaseid tegevusi;
mdningane arevus voi arrituvus vai lihiajalised meeleolumuutused,;
vahene moju liikumisele, koolis/kollektiivis kdimisele, suhetele ja
vaba aja veetmisele; probleemid vdivad pikemalt kesta, kuid neid
vbivad margata ainult need, kes Teid tunnevad.

Mitmesugused
probleemid moénes
valdkonnas, kuid
mitte koigis
valdkondades

[]

Mdéodukad sumptomid mdjuvad Teile markimisvaarselt piiravalt;
vahene kuni méddukas mdju likumisele; koolis/kollektiivis kaimine
vdib olla hairitud; voib vajada eripedagoogilist dpet; mdnes
olukorras vaib tunduda, et kdik on korras; peamiselt jalgitakse
ambulatoorselt v8i perearsti juures.

Rasked probleemid
tihes valdkonnas
VOI méddukad
probleemid
enamikus
valdkondades.

[]

Rasked simptomid, mis mdjutavad oluliselt Teie elu; liikumine on
piiratud; suhted ja vabaajategevused on hairitud; Te olete arevil voi
on Teil kditumisraskused; méned suhted on sailinud; dpiraskused,
probleemid kooliskdimisega vdi koolist puudumised; tdendoliselt on
kainud spetsialisti juures.

Suured probleemid
mitmes valdkonnas
JA suutmatus
toimida iihes neist
valdkondadest

[]

Rasked, peaaegu pidevad simptomid; Te olete hairitud, endasse
tdmbunud vdi kaitub kummaliselt vdi agressiivselt; likumine, koolis
/kollektiivis kdimine, suhted ja vabaajategevused on
markimisvaarselt piiratud; vajab eriarsti jalgimist.
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Ei suuda peaaegu
tiheski valdkonnas
toime tulla

[]

Vaga rasked simptomid; Te olete vaga arevil; enamus ajast voodis

lamavas asendis; ei saa kaia koolis/kollektiivis; voib viibida haiglas
kuid Te ei ole taielikult teistest sdltuv.

’

Vajab
oendushooldust

[]

Voodihaige; haiglaravil; vaga rasked simptomid, kuid stabiilne;
vajab abi enesehooldustegevustes, mida samaealine inimene
saaks teha ilma abita.

Vajab pidevat
jarelevalvet

[]

Pidev (66paevaringne) soltumine meditsiiniabist, nt viibib
intensiivraviosakonnas; eluohtlikud simptomid.

"'Dosseter D. R., Liddle J. L., Mellis C. M. Tervisetulemite hindamine pediaatrias: RAHCi
toimetuleku moddikute viljatodtamine. J Paediatr. Child Health. 1996; 32(6): 519-24.
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TERVISEGA SEOTUD TOIMETULEK

Valige kiisimuste 28-42 puhul UKS vastus, mis kirjeldab kéige paremini Teie oskusi voi puude
astet viimase kahe nddala jooksul. Kuigi moned kiisimused on sarnased voi kattuvad, siis palun
vastake ikkagi igale kiisimusele eraldi.

28. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie vdimet viimase kahe
nidala jooksul piisavalt hésti ndha, et lugeda tavalist ajalehekirja?
[ Je. Nien piisavalt histi ilma prillide vdi kontaktlitsedeta.

[_If. Nien piisavalt hésti prillide vdi kontaktlditsedega.
[ Jg. Einie piisavalt histi isegi prillide vdi kontaktlddtsedega.
[ ]h. Einée iildse.

29. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie vdimet viimase kahe
nidala jooksul piisavalt hésti ndha, et dra tunda sdpra teisel pool tdnavat?
[ Je. Nien piisavalt hasti ilma prillide vdi kontaktldtsedeta.

[_If. Nien piisavalt histi prillide v5i kontaktlitsedega.
[ Jg. Einie piisavalt histi isegi prillide vdi kontaktlddtsedega.
[ ]h. Ei née iildse.

30. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie vdimet viimase kahe
nddala jooksul kuulda, mida raégiti grupivestluses vihemalt kolme teise inimesega?
[_Jf. Kuulen deldut ilma kuuldeaparaadita.

[ lg. Kuulen eldut kuuldeaparaadiga.

[]h. Ei kuule deldut isegi kuuldeaparaadiga.

[ ]i. Eikuulnud, mida 6eldi, kuid ei kandnud kuuldeaparaati.
[ ]j. Eikuule ildse.

31. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie vdimet viimase kahe
nddala jooksul kuulda, mida réégiti vesteldes iihe inimesega vaikses ruumis?
[_Jf. Kuulen 6eldut ilma kuuldeaparaadita.

[ ]g. Kuulen 6eldut kuuldeaparaadiga.
[lh. Ei kuule deldut isegi kuuldeaparaadiga.
[ ]i. Eikuulnud, mida radgiti, kuid ei kandnud kuuldeaparaati.

|:|j . Ei kuule uldse.
(jérgneb)
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32. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie vdimet viimase kahe
nddala jooksul olla teistele arusaadav, kui ta radgib oma emakeeles inimestega, kes teda ei
tunne?

[ Je. Kéne on tiielikult arusaadav.

[ ]Jf. Kdne on osaliselt arusaadav.
[ ]g. Kone ei ole arusaadav.

[ ]h. Me ei suuda iildse raskida.

33. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie vdimet viimase kahe
nidala jooksul olla teistele arusaadav, kui te radgite inimestega, kes Teid histi tunneb?

[ Ja. Minu kéne on tiielikult [ ]c. Minu kdnest ei ole vdimalik aru saada
arusaadav

[ ]b. Minu kdne on osaliselt [ ]d. Ma ei suuda iildse radkida
arusaadav

34. Milline jargnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie tundeid viimase kahe
nidala jooksul?
[ Ja. Onnelik ja elust huvitatud [ ]d. Viga dnnetu

[ ]b. Usna &nnelik [ ]e. Nii dnnetu, et minu elu ei tundu elamist vart

[ Jc. Pisut dnnetu

35. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini valu ja ebamugavustunnet,
mida Te olete viimase kahe néddala jooksul tundnud?
[ la. Valu ega ebamugavustunnet ei ole.

[ ]b.Kerge vdi mdddukas valu vdi ebamugavustunne, mis ei takistanud Minu {ihtegi tegevust.
[Jc. Mdddukas valu vdi ebamugavustunne, mis takistas Minu moningaid tegevusi.
[]d.Mdddukas kuni tugev valu vdi ebamugavustunne, mis takistas Minu mdningaid tegevusi.

[ Je. Tugev valu v&i ebamugavustunne, mis takistas Minu enamikke tegevusi.

36. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie kdndimisvdimet viimase
kahe néddala jooksul?

Mirkus. Kondimise abivahendid on mehaanilised abivahendid, nagu ortoosid, kdimiskepp,
kargud voi1 kdimisraam.

[ Ja. Olen v&imeline probleemideta ja ilma abivahenditeta {imbruskonnas ringi kiiima.

(jérgneb)
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[ ]b.Umbruskonnas ringi kdndimine valmistas mulle raskusi, kuid m ei vajanud abivahendeid
ega teiste inimeste abi.

[Jc. Vajasin iimbruskonnas ringi liikumiseks abivahendit, kuid sain hakkama ilma teiste
inimeste abita.

[]d. Abivahendiga suutin kdndida vaid liihikesi vahemaid ja iimbruskonnas ringiliikumiseks
vajasin ratastooli.

[Je. Ei suutnud iiksi kdndida, isegi mitte abivahenditega. Suutsin liihikesi vahemaid kdndida
teise inimese abiga ja imbruskonnas ringiliikumiseks vajasin ratastooli.

[]f. Ma ei suuda iildse kondida.

37. Milline jargnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie vdimet kasutada oma
kési ja sormi viimase kahe néddala jooksul?

Mirkus. Erivahendid on konksud riiete ndopimiseks, haaramisvahendid purkide avamiseks voi
viikeste esemete tostmiseks ning muud vahendid kéte vai sormede piirangute
kompenseerimiseks.

[la. Ma Kasutasin tiielikult oma mdlemat kitt ja kiimmet sdrme.

[ ]b.Kite voi sdrmede kasutamine oli mul piiratud, kuid ei vajanud erivahendeid ega teise
inimese abi.

[ Jc. Kite voi sdrmede kasutamine oli mul piiratud, kuid erivahendeid kasutades sain ise
hakkama (ei vajanud teise inimese abi).

[ ]d.Kite voi sdrmede kasutamine oli mul piiratud, mdne t66 tegemiseks oli mul vaja teise
inimese abi (ei olnud iseseisev isegi erivahendite kasutamisel).

[Je. Kite vdi sdrmede kasutamine oli mul piiratud, enamiku t6dde tegemiseks oli mul vaja teise
inimese abi (ei olnud iseseisev isegi erivahendite kasutamisel).

[If. Kite voi sdrmede kasutamine oli mul piiratud, vajasin kdigi tddde tegemiseks teise inimese
abi (ei olnud iseseisev isegi erivahendite kasutamisel).

38. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie vdimet miletada asju
viimase kahe nédala jooksul?
[ Ja. Suutsin méletada enamikku asju.

[ ]b.Olen moningal méiral hajameelne.
[ lc. Olen viiga hajameelne.

[]d.Ei suutnud iildse midagi meelde jitta.

(jérgneb)
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39. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie vdimet viimase kahe
nddala jooksul mdelda ja lahendada igapdevaseid probleeme?
[ Ja. Suudan selgelt mdelda ja lahendada igapievaseid probleeme.

[ Jb.Mul oli veidi raskusi m&tlemise ja igapdevaste probleemide lahendamisega.
[ Jec. Mul oli mdningaid raskusi mdtlemise ja igapievaste probleemide lahendamisega.
[ ]d.Mul oli suuri raskusi mdtlemise ja igapdevaste probleemide lahendamisega.

[ Je.Ma ei suutnud mdelda ega lahendada igapievaseid probleeme.

40. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie vdimet viimase kahe
nddala jooksul pShitegevusi sooritada?
[ ]a. Ma sdin, pesin ja panin ennast ise riidesse ning kasutasin tualetti normaalselt.

[ ]b.Iseseisev soomine, pesemine, enda riidesse panemine ja tualeti kasutamine oli raskendatud.

[ Jc. Iseseisvalt soomiseks, pesemiseks, riietumiseks ja tualeti kasutamiseks vajasin mehaanilisi
abivahendeid.

|:|d.Vaj asin teise inimese abi s60miseks, pesemiseks, riietumiseks ja tualeti kasutamiseks.

41. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie tundeid viimase kahe
nidala jooksul?
[ Ja. Olen iildiselt dnnelik ja muretu.

[ ]b. Olen aeg-ajalt nirviline, vihane, #rrituv, drev vdi depressiivne.
[ Jc. Olen sageli nirviline, vihane, #rrituv, drev vdi depressiivne.
[]d. Olen peaaegu alati nirviline, vihane, drrituv, drev vdi depressiivne.

[ Je. Olen adrmiselt ndrviline, érrituv, drev voi depressiivne; kuni selleni, et vajan
professionaalset abi.

42. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini valu vdi ebamugavustunnet,
mida Te olete viimase kahe néddala jooksul tundnud?
[ Ja. Mul ei ole olnud valu ega ebamugavustunnet.

[]b. Mul on aeg-ajalt valu vdi ebamugavustunne. Ebamugavustunnet leevendasid
kisimiiiigiravimid vdi enesekontrolliga seotud tegevused; tavapirased tegevused ei olnud
hairitud.

[lc. Mul on sage valu vdi ebamugavustunne. Ebamugavustunnet leevendasid suukaudsed
ravimid; tavapérased tegevused olid aeg-ajalt héiritud.

[1d. Mul on sage valu vdi ebamugavustunne; tavapirased tegevused olid sageli hiiritud.
Ebamugavustunne vajas leevendamiseks retseptiravimeid.
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[Je. Mul on tugev valu vdi ebamugavustunne. Valu ei leevendanud arsti poolt kirjutatud
ravimid ja valu héiris oluliselt tavapéraseid tegevusi.

Tervise abivahendite 15-punktiline kiisimustik (Health Utilities Index Mark 2 and Mark 3
(HUI 2/3)).

©Health Utilities Inc., Dundas ON Kanada

TERVIS JA FUNKTSIOON

43. Mirkige, kas Te kasutate praegu kuulmise voi kone parandamiseks mdonda jargmistest
vahenditest.
[ ] Sisekdrvaimplantaat [_] Sundid [ ] Viipekeel

[ ] Muu (tipsustage):

44. Mirkige, kas Te kasutate liikumiseks monda jargmistest vahenditest.

[] Ratastool [ ]Kargud [ ] Kéaimiskepp [ ] Jala-/kieortoosid
[ ] Kédetoed [ ] Muu
(tdpsustage):

45. Kas Teile on kunagi tehtud operatsioon, mis aitab Teie litkumist, ndgemist, kuulmist voi
konet parandada?

[ ] Jah [ ]Ei

Kui vastasite jah, siis tdpsustage.

46. Kas Te olete viimase kuu jooksul tundnud valu, mis on tingitud Teie haigusest?

[ ]Jah [ ] Ei [ ] Ei tea

47. Kui Teil esineb haigusest tingitud valu, mirkige dra valuvaigistamise meetodid, mida praegu
kasutate.
[ ] Ravimid (tépsustage, millised ravimid):

[ ] Fiisioteraapia [ _] Massaaz [] Tegevusteraapia

[ ] Muu (nt muusikateraapia):
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48. Kas on olemas abivahendeid, ravimeid voi teenuseid, mida Teile on enda eest hoolitsemiseks
soovitatud, kuid mis ei ole olnud teile kittesaadavad / mida te ei ole saanud kasutada?

[ ]Jah [ ] Ei [ ] Ei tea

Kui jah, siis tdpsustage, mida teile on soovitatud ja miks te ei ole saanud seda kasutada:

RAVI

49. Kas te olete teadlik Teie haiguse jaoks moeldud spetsiifilistest ravimitest?
[ ] Jah [ ]Ei [ ] Tohusad ravimid ei ole teada

Kui ei, siis minge kiisimuse 51 juurde.

Kui jah, siis tdpsustage.

Kui jah, siis kas Teid ravitakse selle/nende ravimitega?

[ ] Jah [ ]Ei

Kui jah, siis kuidas Te seda ravimit kétte saate (nt raviarsti poolt vélja kirjutatud, kliiniline
uuring, Lastefondi toel)?

Kui jah, siis kas Te kasutate seda ravimit (neid ravimeid) jirgmistes kohtades.

[ ]Eestis [ ] Vilisriigis; tipsustage, kus:

50. Kas Teile moeldud ravimite kittesaamisel on olnud takistusi?

[ ]7Jah [ ]Ei

Kui jah, siis tdpsustage.

51. Kas Te kasutate praegu muid ravimeetodeid, nt eridieeti voi toidulisandeid?

[ ]Jah [ ] Ei
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Kui jah, siis mérkige.
[ ] Toidulisandid [ ] Eridieet

[ ] Alternatiivsed vdi tdiendavad ravimid,
tapsustage:

[ ] Muu, tipsustage:

TERVISHOIUTEENUSTE KASUTAMINE

52. Mirkige alljargnevast nimekirjast koik arstid, kes on seotud Teie raviga ja hinnake, kui sageli
te neid viimase 12 kuu jooksul kiilastasite (v.a haiglaravil viibimine, mis holmas haiglas
00bimist).

Arstid, Kelle visiidil olete viimase Visiitide arv Eesti Tervisekassa poolt
12 kuu jooksul kainud tasustamata visiitide arv

[ |Perearst

[ JLastearst

[ |Kardioloog

[|Reumatoloog

[ |Nahaarst

[ |Kopsuarst

[ Meditsiinigeneetik

[ ]Silmaarst

[ ]Psiihhiaater

[ Neuroloog

[ JValuravi arst

[ IKirurg (tipsustage, mis kirurg):

[ ]Muu (tépsustage):
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53. Mirkige alljargnevast nimekirjast koik Teie raviga seotud tervishoiutdotajad (v.a eriarstid) ja
hinnake, kui sageli te neid viimase 12 kuu jooksul kiilastasite.

Muud tervishoiutootajad, kelle Visiitide arv Eesti tervisekassa poolt
visiidil olete viimase 12 kuu tasustamata visiitide arv
jooksul kainud

[ |Fiisioterapeut

[ JLogopeed

[ ]Tegevusterapeut

[ ]Optometrist

[ ]Psiihholoog

[ISotsiaaltdotaja

[ |Toitumisndustaja

[]Geenindustaja

[ |Hambaarst
[ ]Ode

[ IMuu (tipsustage):

54. Mirkige, mitu korda olete ise viimase 12 kuu jooksul haiglaravil viibinud (olnud haiglasse
sisse kirjutatud)?

55. Mitmel korral olete ise viimase 12 kuu jooksul kdinud haiglas vastuvottudel (jéttes korvale
haiglas viibimised, mille kestus on alla 8 tunni, nt p66rdumised erakorralise meditsiini
osakonda voi teistesse kliinikutesse)?

c) Erakorraliste poordumiste arv

d) Haigla kliinikute voi terapeudi kiilastuste koguarv
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56. Kas Te kiite harvikhaigustele spetsialiseerunud kliinikus/keskuses?
(Niiiteks: SA TUK geneetika ja personaalmeditsiini kliinik ja harvikhaiguste keskus)

[] Jah. Mis on kliiniku nimi?

[ ]Ei

57. Kas Te kasutate praegu tugiteenuseid (tegevusteraapia, logopeed voi fiisioteraapia)
omavalitsuse sotsiaalhoolekande osakonna kaudu?

[ ] Jah [ ]Ei

58. Kas teie arvates on Teil piisav juurdepads koikidele tervishoiuteenustele, mida Te vajate?
[ ] Jah [ ]Ei [ ] Ei ole kindel

Kui ei, siis millised Teie tervisega seotud vajadused ei ole teie arvates praegu rahuldatud?

59. Milliseid takistusi tuleb praegu ette Teil eriarstide kiilastamisel? (Mdrkige KOIK sobivad

vastusevariandid)
[ ]Takistusi ei ole [ JRahalised kulutused
[ |Transport [ ]T661t eemalolek
[ ]Pikk vahemaa []Olemasolevate tervishoiuteenuste puudumine
[ Teiste pereliikmete eest [ ]Vihene edasisuunamine
hoolitsemine
[]Pikk ooteaeg [ ]Muu (tépsustage):

60. Milliseid takistusi tuleb praegu ette Teil teiste tervishoiutdotajate kiilastamisel? (Mdrkige
KOIK sobivad vastusevariandid)

[ ]Takistusi ei ole [ ]Rahalised kulutused
[ |Transport [ ]T661t eemalolek
[]Pikk vahemaa []Olemasolevate tervishoiuteenuste puudumine
[ ITeiste pereliikmete eest []Vihene edasisuunamine
hoolitsemine
[]Pikk ooteaeg [ ]Muu (tépsustage):
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61. Mirkige (X), mil méiral te noustute/ei noustu jargmiste viidetega?

Vaide

Téiesti
noéus

Nobus

Ei ole
kindel

Ei ole
nous

Ei ole
lildse
néus

a)

Perearsti voi Uldarsti roll peaks olema aidata
hallata mitmesuguseid Teie tervisega seotud
vajadusi.

b)

Teie perearstil on piisavad teadmised Teie
harvikhaiguse kohta.

Teie eest hoolitsemisega seotud
tervishoiuteenuste osutajad (flisioterapeut,
tegevusterapeut jne) on piisavalt teadlikud
Teie haruldasest haigusest.

d)

Tervishoiususteemiga suhtlemisel tuleb
kasuks, kui Teie haiguslugu on
elektrooniliselt kattesaadav arstidele ja
haiglatele.

Spetsiaalne keskus, kus oleks palju
multidistsiplinaarseid tervishoiuteenuseid
(meditsiinilised konsultatsioonid, geneetiline
ndustamine, flsioteraapia jne) lihes kohas,
parandaks Teie kogemust tervishoiuteenuste
saamisel.

Teie jaoks on enda erivarustuse soetamine
ja korraldamine lihtne.

g)

Teie eest hoolitsemisega on seotud
tervishoiutdotaja, kes koordineerib kdiki Teie
tervishoiuvajadustega seotud aspekte
(juhtumikorraldaja/koordinaator).

Kui mérkisite ,nbus” voi ,taiesti ndus®, siis millist
tulpi tervishoiutodtaja taidab
juhtumikorraldaja/koordinaatori rolli (nt eriarst,
perearst, meditsiinidde)?
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MOJU PEREKONNALE

62. Mirkige (X), mil méiral te noustute/ei noustu jirgmiste viidetega.

Vaide

Téiesti
nous

Néus

Ei ole
lildse
nous

Ravikulude katmiseks on Mul vaja taiendavat sissetulekut

Harvikhaigus tekitab Mulle rahalisi probleeme

Arsti vastuvéttude téttu Iaheb Mul tddaega kaotsi

Ma vahendan tootunde, et enda tervise eest hoolitseda

Ma loobun asjadest/Uritustest Minu haiguse t6ttu

Minu haiguse téttu suhtuvad inimesed naabruskonnas
Minusse justkui oleksin teistsugune

Harvikhaiguse t6ttu kohtun pere ja sdpradega vahem

Mul ei jaa parast enda tervise eest hoolitsemist teiste
pereliikmete jaoks eriti aega

Me ei soovi enda haiguse t6ttu eriti valjas kaia

Haiguse t6ttu ei saa Ma kodust eemale puhkusele minna

Ménikord pean Minu seisundi tdttu oma valjamineku plaane
viimasel minutil muutma

Monikord Ma motlen, kas mind tuleks kohelda ,eriliselt” ehk
teistmoodi kui teisi

Ma arvan, et Ma ei saa enda haiguse téttu lapsi

Keegi ei mdista koormat, mida Ma kannan

Haiglasse vdi arsti juurde séitmine on Minu jaoks koormav

Ménikord tunnen, nagu Ma elaksin justkui Ameerika magedel:
kriisis, kui mina olen agedalt haige ja normaalselt, kui olukord
on stabiilne

Raske on leida usaldusvaarset inimest, kes Minu eest
hoolitseks

Ma elan Uks paev korraga ega tee tulevikuplaane

Minu haiguse téttu on vasimus Minu jaoks probleem

93



Olen 6ppinud enda haigusega toime tulema ja tunnen ennast
seetbttu paremini

See, mida Ma olen Iabi elanud, on Mind oma perekonnaga
l&hedasemaks muutnud

Minu partner/abikaasa ja mina arutame omavahel Minu
probleeme

Ma puuan kohelda ennast nii, nagu ma oleks tavaline inimene

Minu sugulased on olnud minuga mdistvad ja abivalmid

1. Stein R. E., Reissman C. K. The development of an impact-on-family scale: preliminary
findings. Med Care. 1980; 18(4): 465-72.

PEREKONNA TUGITEENUSED JA TEABEVAJADUS

63. Kas olete leidnud Eestis organisatsiooni voi tugirithma, kes tegeleb Teie harvikhaigusega?
[ ] Jah [ ] Ei. Kui vastasite ,,Ei%, jitkake kiisimusega 66. [ ] Eitea

64. Nimetage mis tahes tugigrupid voi organisatsioonid, millega olete seotud.

65. Kuidas Te vastavad tugigrupid ja organisatsioonid leidsite?
[] Harvikhaiguste kompetentsikeskus [] Sébrad

[ ]Arstid [ ]Internet [ ] Ajakirjandus/meedia/reklaamid [ ] Teised patsiendid ja
perekonnad

[ ] Muu (tépsustage):

66. Kas olete otsinud voi kasutanud tugigruppi voi organisatsiooni vélismaal?

[ ]Jah [ ]Ei
Kui jah, siis mis pdhjustel?
[]Eestis ei ole iihtegi tugigruppi [] Teile soovitati

[]Pakutakse paremaid teenuseid (tdpsustage):

[ ]Muu (tipsustage):

(jargneb)
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67. Kas Teid teavitati tugigruppidest/organisatsioonidest siis, kui diagnoos pandi?

[ ]Jah [ ] Ei [ ] Ei tea

68. Kuivord huvitatud Te olete tugigruppide ja organisatsioonide leidmisest ja kasutamisest?
[ |Viga huvitatud [ Huvitatud

[_JEi ole eriti huvitatud [_Ei ole iildse huvitatud

69. Kas Teie arvates tuleks diagnoosi kinnitumisel pakkuda teavet
tugigruppide/organisatsioonide kohta?

[ ]7Jah [ ]Ei [ ] Eitea

70. Kas Te olete huvitatud kontaktist teiste perede voi patsientidega, kellel on sama voi sarnane
haigus?
[ ] Viga huvitatud [ ] Huvitatud [_] Ei ole eriti [ ] Ei ole iildse huvitatud
huvitatud

71. Kas Te olete praegu kontaktis teiste sama vd3i sarnase haigusega perede voi patsientidega?

[ ] Jah [ ]Ei

Kui jah, siis milliste vahendite abil te suhtlete? (Mérkige KOIK sobivad vastusevariandid)
[ ] Kohtume isiklikult [ ] E-postiteel [ | Internet (nt Facebook) [ | Telefoni teel
[ ] Muu (tipsustage):

72. Kas Te arvate, et teile on antud piisavalt teavet Teie harvikhaiguse kohta?

[ ]7Jah [ ]Ei [ ] Eitea

73. Kust saite teavet enda harvikhaiguse kohta? (Mcrkige KOIK sobivad vastusevariandid)
[ Perearstilt [ |Eriarstilt [ ]Internetist [_] Teistelt
vanematelt/perekondadelt

[ Harvikhaiguste
kompetentsikeskus

[ Tugigruppidest [ |Brosiiiiridest/voldikutest [ |Muu
(tdpsustage):

(jargneb)
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74. Kuidas te eelistaksite enda haiguse kohta rohkem teavet saada? (Mdrkige KOIK sobivad

vastusevariandid)
[ ] Teie perearstilt [_] Eriarstilt [] Teistelt vanematelt/perekondadelt
[ ] Internetist [ ]Tugigruppidest [ ] Brogiiiiridest/voldikutest
[ ] Mujalt (tipsustage):

75. Kas Teil on olnud voimalus osaleda enda harvikhaigusega seotud koolitustel/toGtubades?

[ ] Jah [ ]Ei

Kui jah, siis tdpsustage.

Kes korraldas koolitusi?

76. Kui sageli olete viimase kuu jooksul stressi tundnud? (Mirkige UKS vastusevariant)
[] Mitte kunagi [ ] Harva [ ] Aeg-ajalt [] Sageli [ ] Kogu aeg

77. Kui tugevat stressi olete te viimase kuu jooksul tundnud? (Mérkige UKS vastusevariant)
[ ] Ei ole iildse [] Olen natuke stressi [_| Olen palju stressi [ ] Olen véga palju stressi
stressi tundnud tundnud tundnud tundnud

78. Kas te saate praegu psiihholoogilist abi mdnelt jirgnevalt spetsialistilt? (Mirkige KOIK
sobivad vastusevariandid)
[] Psiihholoog [ ] Psithhiaater [ ] Nodustaja [] Sotsiaaltodtaja [ ] Perearst

[

Muu:

79. Kui Te ei saa psiihholoogilist tuge, kas te sooviksite, et Teil oleks sellele juurdepéés?

[ ] Jah [ ]Ei

Kui JAH, siis miks te ei ole saanud sellist toetust (kommenteerige):

80. Kas Teil on vendi voi odesid?
[_] Jah. Markige, kui palju, nende sugu ja vanus.

[] Ei. Kui ei ole, siis minge kiisimuse 83 juurde.

(jargneb)
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81. Mirkige (X), mil mééral te ndustute jargmiste vdidetega enda ddede-vendade kohta viimase

Teie lapsepodlves.

Vaide

Taiesti
nous

Nous

Ei ole
kindel

Ei ole nous

Ei ole lildse
nous

Oed-vennad on saanud minu
vanemate tahelepanu vahem

Oed-vennad on vastutanud
kodutoodde eest rohkem

Odedel-vendadel on olnud vahem
mangu- voi vaba aega

Oed-vennad ei saanud sageli
sOpradega valjasoitudel kaia

Oed-vennad puudusid minu
vajaduste tdttu koolist

Oed-vennad naitasid vélja viha voi
pettumust minu vajaduste suhtes

Ma eeldasin, et 6ed-vennad aitasid
minu eest hoolitseda

Ma eeldasin, et tidrukud aitavad
rohkem kui poisid (kui see kéib teie
pere kohta)

Minu vanemad muretsesid d6dede-
vendade emotsionaalse heaolu
parast

82. Mirkige, mil mééral te ndustute / ei ndustu jargmiste vdidetega Teie ddede-vendade kohta.

Viaide

Taiesti nous

Nous

Ei ole Ei ole nous

kindel

Ei ole lildse
nous

Minu éed-vennad pidid
kiiremini n-6 suureks
kasvama kui teised nende
vanused lapsed

Minu 6ed-vennad on Minu
seisundist hasti informeeritud

(jargneb)
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RAHALINE TOETUS

83. Kas Teil on riiklik tervisekindlustus?

[ ] Jah [ ]Ei

84. Kas Te saate rahalist toetust riiklikest programmidest (nt hooldajatoetus, puudetoetus)?
[ ] Jah (tépsustage):

[ ]Ei

85. Kas Te olete teinud lisakulutusi, mida Eesti Tervisekassa ei kata (nt testid, protseduurid)?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Ei tea

a) Kui jah, siis hinnake ligikaudselt kulutatud summat:

€

b) Kui jah, siis kas see pdhjustas Teile rahalist pinget? [ ]Jah [ ] Ei [ ] Ei tea

86. Hinnake viimase 12 kuu jooksul Teie heaks tehtud tervishoiuga seotud kulutusi (reisimine,
arstivisiidid, abivahendid, ravimid, muu). Mdrkige koige sobivam kast.
[]<100€ []101-300€ []1301-600 € [ 1601-1000 € [1>1000€

87. Kas Teile riiklikult antav rahaline teotus on piisav, et katta Teie raviga seotud kulud?
[ ] Rohkem kui piisav[ ] Piisav [] Ei ole piisav [] Ei ole iildse piisav

Kui see ei ole piisav, tdpsustage, mis ei ole kaetud.
[] Transport [ ] Abivahendid [ ] Ravimid [ ] Tervishoiuteenused
[ ] Muu (tipsustage):

88. Kas Te tunnete, et Teile on antud piisavalt teavet Teie tervisega seotud rahalise toetuse
kohta?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Ei tea

89. Kas Te tunnete, et Teile on antud piisavalt teavet Teie juriidiliste ja sotsiaalsete diguste kohta
(nt juurdepdis haridusele)?

[ ]Jah[ ] Ei
(jérgneb)
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Kommenteerige:

TEADUSUURINGUD

90. Kas olete huvitatud sellest, et Teile antakse regulaarselt teavet Teie harvikhaigusega seotud
teadusuuringute ja kliiniliste uuringute kohta?

[ ] Jah [ ]Ei [ ] Eitea

91. Kas olete huvitatud Teie harvikhaigust késitlevates teadusuuringutes osalemisest?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Ei tea

92. Soovi korral voite siia muid mérkusi lisada:

AITAH!

Hindame korgelt aega, mida olete kulutanud selle kiisimustiku tiitmisele. Sellest uuringust
saadud teave on viiiirtuslik teie lapsele, teile ja teie perele paremate tervishoiuteenuste ja
toetuste viljatootamiseks.

Kiisimustiku tiditmise kiigus on voimalik saada tiiendavat infot uuringu Libiviijatelt

Harvikhaiguste kompetentsikeskuse 0enduskoordinaator Kaia Liiv email: kaia.liiv@ut.ee

tel: 5331 9162 ning TU kliinilise meditsiini instituudi kaasprofessor Tiia Reimand, email:
tiia.reimand@kliinikum.ee tel: 7319497 ja prof. Katrin Ounap, email:

Katrin.ounap@Kkliinikum.ee tel: 7319490.
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Lisa 6. Eesti keelne kiisimustik tiiskasvanud patsiendi eestkostjale

ELU HARVIKHAIGUSEGA: MOJU TEIE EESKOSTETAVALE JA PERELE

Juhised. Andke vastused Teie leibkonnas vanima eestkostetava haiguse kohta. Vastamiseks
mdrkige oige vastuse juurde X ja/voi kirjutage lahtrisse vastus/kommentaar

1. Kiisimustikku téitja seos harvikhaigusega eestkostetavaga?
[ ]Ema [ ]Isa [ ] Kasuvanem

[ ] Muu (tipsustage):

2. Kui vana on Teie eestkostetav, kes pdeb harvikhaigust?
aastat kuud

3. Mis soost on Teie eestkostetav, kellel on harvikhaigus?
[ ]Poiss [ ] Tidruk

4. Mis on Teie eestkostetava praeguse elukoha sihtnumber? CICIC 0]

5. Millises riigis Teie eestkostetav slindis?

6. Milline jargnevatest kirjeldab kdige paremini Teie eestkostetava etnilist kuuluvust?

[] [ ] Aafriklane
Eurooplane
[ ] Asiaat [] Lahis-Ida péritolu

[ ] Muu (tipsustage):

7. Milline on Teie eestkostetava kodune keel?

8. Kas Teie eestkostetaval on pandud harvikhaiguse diagnoos?

[] Jah. Millist harvikhaigust Teie eestkostetav pdeb?
[ ]Ei

Kui vastasite ,,Ei*, siis vastake allpool olevatele kiisimustele a ja b ning seejérel jatkake
lehekiiljel 4 oleva kiisimusega 27.

(jérgneb)
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a) Kui vana Teie eestkostetav oli, kui haiguse stimptomid voi tunnused esimest korda avaldusid?

aastat kuud

b) Ligikaudu mitu arsti konsulteerisid Teie eestkostetavat esimeste siimptomite ja
haigustunnuste ilmnemisel?

[]1-2 []3-5 []6-10 []11-20 [1>20

9. Kas kellelgi teisel Teie eestkostetava perekonnas on seda haigust kunagi esinenud?
[ ] Jah. Tapsustage, milline on sugulussuhe/-
suhted lapsega (nt 6de):

[ ]Ei [ ] Ei tea

DIAGNOOS

10. Millal diagnoositi Teie eestkostetaval harvikhaigus?

[ |Enne siindi (tipsustage asjaolud, nt tehti sdeluuring perekonnas varem esinenud
haigusjuhtude tottu, rutiinne sdeluuring, ema haigestumine raseduse ajal):

[ ]Pirast siindi (tipsustage vanus): aastat
kuud

11. Kui haigus diagnoositi pérast siindi, siis kui vana oli Teie eestkostetav, kui haiguse
stiimptomid voi tunnused esimest korda avaldusid?
aastat kuud [ ] Siimptomeid ei esine

12. Ligikaudu mitme arstiga Teie eestkostetavat konsulteeriti ajavahemikul esimeste siimptomite
vO1 haigustunnuste ilmnemisest kuni 10pliku diagnoosi piistitamiseni?

[]1-2 []3-5 []6-10 []11-20 [1>20

13. Kas Teie eestkostetavale pandi enne 10pliku diagnoosi piistitamist ka muid diagnoose?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Eitea

(jérgneb)
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a) Kui jah, siis loetlege koik varasemad diagnoosid:

b) Kui jah, siis kas usute, et see pohjustas ebavajalikke uuringuid voi ebavajalikku ravi?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Ei tea

14. Kes esimesena kahtlustas Teie eestkostetaval harvikhaigust?

[ ] Meditsiinigeneetik ~ [_] Neuroloog [ ] Lastearst [] Naistearst
[ ] Perearst [] Sugulane [ ] Opetaja

[ ] Muu (sh muud

spetsialistid):

15. Kes kinnitas 1opliku diagnoosi?

[] Meditsiinigeneetik [] Neuroloog [ ] Lastearst [ ] Naistearst
[ ] Perearst [] Sugulane [] Opetaja

[ ] Muu (sh muud

spetsialistid):

16. Kas diagnoos pandi Teie eestkostetava haigusele spetsialiseerunud kliinikus/keskuse?

[ ] Jah [ ]Ei [ ] Eitea

Kui jah, siis mis tiitipi kliiniku/keskusega oli tegemist?
[ ISuur piirkondlik haigla

[ IMuu haigla (tipsustage):

[ ]Erakliinik
[ Muu:

Kui jah, siis kuidas Te selle kliiniku/keskuse leidsite?
[ ]Arst soovitas/suunas

[ IMdni muu tervishoiutddtaja soovitas/suunas

[ ]Internetist

[ Teine patsient vdi perekond soovitas

[ ]Muu (tdpsustage):

(jérgneb)
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Kui jah, siis kus asus see kliinik/keskus Teie eestkostetava kodu suhtes sel ajal?

[ ] Samas linnas [ ] Samas maakonnas[_| Samas riigis [ ] Teises riigis

17. Kuidas teile Teie eestkostetava diagnoosist teada anti?
[] Suuliselt. Kui jah, siis tipsustage asukoht
(vastuvotukabinet, koridor, ooteruum):

[ ] Telefoni teel [ ] Kirjalikult koos selgitustega [] Kirjalikult ilma selgitusteta

[ ] Muu

(tdpsustage):

18. Kas te kiisisite Teie eestkostetava diagnoosi kinnitamiseks teist arvamust?

[ ]Jah [ ]Ei

19. Kas te usute, et Teie eestkostetava harvikhaigus oleks voinud olla varem diagnoositud?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Ei tea

a) Kui jah, siis miks Teie arvates diagnoos hilines? (Mdrkige koik sobivad variandid)
[ ]Tervishoiutdétajate viihesed teadmised haiguse kohta

[ |Haiguse diagnoosimiseks vajalikud analiiiisid ei olnud kittesaadavad

[ ]Analiiiisid votsid kaua aega

[ |Pikk ooteaeg spetsialisti vastuvdtule padsemiseks

[ |Perekonna/eestkostja viihene teadlikkus haigusest selle varajases staadiumis

[ ]Muu (tdpsustage):

b) Kui jah, siis mérkige, millised tagajérjed (kui tildse) olid diagnoosi hilinemisel Teie
eestkostetava ja tema pere jaoks:

20. Kas pidite diagnoosi tdttu muutma elukohta, kolima meditsiiniasutusele ldhemale??

[ ]Jah [ ] Ei

a) Kui jah, siis tdpsustage.
[ ]Samalinna [ ] Sama maakonna [ ] Kolisime teise maakonda [ ] Kolisime teise riiki
piires piires

(jargneb)
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21. Kas siis, kui diagnoos pandi, pakuti Teile ndustamist voi psiihholoogilist tuge?

[ ]Jah [ ]Ei

a) Kui jah, siis tdpsustage, kes pakkus?

[ ] Perearst [ ] Eriarst [ ] Meditsiinigeneetik [_] Psiihholoog
[ ] Sotsiaaltostaja [] Tugigrupi liige [ ] Harvikhaiguste
kompetentsikeskus

[] Muu:

b) Kui jah, siis kas pakuti jatkuvat ndustamist voi psiithholoogilist tuge? [ JJah [ ]Ei

22. Kas Teie arvates tuleks haiguse diagnoosimise ajal alati pakkuda ndustamist voi
psiihholoogilist tuge?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Ei tea

23. Millist teavet sooviksite saada diagnoosimise ajal? (Mdrkige koik sobivad vastusevariandid)

[]Teave haiguse ja selle pdhjuste kohta

[ ]Harvikhaiguse ravivdimalused

[ |Haigusega seotud tugiorganisatsioonid

[ |Kuidas diagnoos mdjutab teie lapse igapievaelu
[ ]Prognoos ehk mida tulevikus oodata

[ |Haigusele spetsialiseerunud meditsiiniasutused

[]Ajutise hoolduse vdimalused

24. Kuidas sooviksite seda teavet saada? (Mdrkige koik sobivad vastusevariandid)
[] Kirjalik materjal / brosiiiir [ ] Suuliselt [] Viide veebisaidile

[ ] Muu:

25. Kas Teie eestkostetava haigus/seisund on [ ]Jah [ JEi [ ]Eitea

geneetilist paritolu?
Kui jah, siis kas see mdjutab Teie perekonnas [ ]Jah [ ]Ei [ ]FEitea [ ]Ei
pereplaneerimist tulevikus? kohaldu

Kui jah, siis kas Teie eestkostetavale on pakutud [ ]Jah [ ]Ei [ ]FEitea
geneetilist ndustamist?

(jérgneb)
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26. Kui rahul olite tildiselt sellega, kuidas Teile teatati Teie eestkostetava loplikust diagnoosist?

[ ] Viga rahul

[ ] Rahul

[ ] Neutraalne [ | Eiole [ ] Viga rahulolematu
rahul

Pohjendage liithidalt oma vastust eespool esitatud kiisimusele:

TERVISLIK SEISUND

27. Palun kirjeldage Teie eestkostetava tervislikku seisundit alljargneva skaala pdhjal.
Mirgistage kast, mis kirjeldab KOIGE PAREMINI seda, milline on Teie eestkostetav
PRAEGU vorreldes teiste samaealiste tiiskasvanutega. Arge muretsege, kui moni osa
kirjeldusest ei kehti Eestkostetava kohta. Lihtsalt valige PARIM kirjeldus.

KATEGOORIA MARKIGE ABISTAV KIRJELDUS
AINULT
UKs

Suurepéarane [1 Simptomid puuduvad; flisiliselt véimekas; suureparased suhted
pere ja sdpradega; lai valik koolivaliseid tegevusi; koolis/kollektiivis
I&heb hasti; areneb normaalselt; igapdevaprobleemid ei valju
kunagi kontrolli alt.

Hea koikides [ Sumptomid peaaegu puuduvad; tavaliselt tuleb hasti toime;

valdkondades

fuusiliselt vdimekas; head suhted; vaba aja veetmine on
tavaparased; koolis/ kollektiivis kdimine on korras; stressi korral
vdib esineda probleeme, kuid need on lUhiajalised ja ainult aeg-
ajalt valjuvad kontrolli alt.

Koigest kerged
probleemid

[]

Mo&ned olulised simptomid, kontrolli alt valjuvad vaid lihiajaliselt;
mdnikord eestkostetav arritub; liikumine, suhted ja
vabaajategevused on luhiajaliselt véi vahesel maaral hairitud;
koolis/kollektiivis kaimine vdib olla veidi voi lthiajaliselt mojutatud.

Moningaid raskusi
tihes valdkonnas,
kuid uldiselt Iaheb
paris hasti

[]

Kerged simptomid, mis taanduvad raviga kiiresti; mis tahes haire
vdi puue ei takista eestkostetaval tegemast enamikke eakohaseid
tegevusi; mdningane arevus vdi arrituvus voi lihiajalised
meeleolumuutused; vahene moju liikumisele, koolis/kollektiivis
kaimisele, suhetele véi mangimisele ja vaba aja veetmisele;
probleemid vdivad pikemalt kesta, kuid neid vdivad margata ainult
need, kes eestkostetavat tunnevad.

(jérgneb)
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Mitmesugused
probleemid moénes
valdkonnas, kuid
mitte koigis
valdkondades

[]

Moéodukad simptomid mdjuvad eestkostetavale markimisvaarselt
piiravalt; vahene kuni méddukas mdju likumisele; koolis/kollektiivis
kaimine vdib olla hairitud; voib vajada eripedagoogilist dpet; mdnes
olukorras voib tunduda, et kdik on korras; peamiselt jalgitakse
ambulatoorselt voi perearsti juures.

Rasked probleemid
uihes valdkonnas
VOI méddukad
probleemid
enamikus
valdkondades.

[]

Rasked simptomid, mis mdjutavad oluliselt eestkostetava elu;
liikumine on piiratud; suhted ja vabaajategevused on hairitud;
eestkostetav on arevil vdi on Tal kditumisraskused; mdéned suhted
on sailinud; épiraskused, probleemid kooliskaimisega voi koolist
puudumised; tdéenaoliselt on kainud spetsialisti juures.

Suured probleemid
mitmes valdkonnas
JA suutmatus
toimida iihes neist
valdkondadest

[]

Rasked, peaaegu pidevad sumptomid; eestkostetav on hairitud,
endasse tdmbunud vdi kaitub kummaliselt vbi agressiivselt;
liikumine, koolis/kollektiivis kdimine, suhted ja vabaajategevused
on markimisvaarselt piiratud; vajab eriarsti jalgimist.

Ei suuda peaaegu
tiheski valdkonnas
toime tulla

[]

Vaga rasked siimptomid; eestkostetav on vaga arevil; enamus
ajast voodis lamavas asendis; ei saa kaia koolis/kollektiivis; voib
viibida haiglas, kuid eestkostetav ei ole taielikult teistest soltuv.

Vajab
oendushooldust

[]

Voodihaige; haiglaravil; vaga rasked simptomid, kuid stabiilne;
vajab abi enesehooldustegevustes, mida samaealine inimene
saaks teha ilma abita.

Vajab pidevat
jarelevalvet

[]

Pidev (66paevaringne) sbltumine meditsiiniabist, nt viibib
intensiivraviosakonnas; eluohtlikud stimptomid.

"Dosseter D. R., Liddle J. L., Mellis C. M. Tervisetulemite hindamine pediaatrias: RAHCi
toimetuleku moddikute viljatodtamine. J Paediatr. Child Health. 1996; 32(6): 519-24.
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TERVISEGA SEOTUD TOIMETULEK

Valige kiisimuste 28-42 puhul UKS vastus, mis kirjeldab kéige paremini Teie eestkostetava
oskusi voi puude astet viimase kahe nddala jooksul. Kuigi moned kiisimused on sarnased voi
kattuvad, siis palun vastake ikkagi igale kiisimusele eraldi.

28. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie eestkostetava voimet
viimase kahe nidala jooksul piisavalt hésti néha, et lugeda tavalist ajalehekirja?
[ ]i. Nieb piisavalt histi ilma prillide vdi kontaktliitsedeta.

[ ]j. Néeb piisavalt histi prillide vdi kontaktliitsedega.
[Jk. Einie piisavalt histi isegi prillide vdi kontaktlidtsedega.
[ ]I. Einie iildse.

29. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie eestkostetava vdimet
viimase kahe néidala jooksul piisavalt histi ndha, et dra tunda sopra teisel pool tdnavat?
[ ]i. Naeb piisavalt hasti ilma prillide vdi kontaktldtsedeta.

[ ]j. Nieb piisavalt histi prillide v5i kontaktlitsedega.
[Jk. Einie piisavalt histi isegi prillide vdi kontaktlidtsedega.
[ ]l Einde iildse.

30. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie eestkostetava vdimet
viimase kahe néddala jooksul kuulda, mida rdfgiti grupivestluses vihemalt kolme teise
inimesega?

[ Jk. Kuuleb deldut ilma kuuldeaparaadita.

[ ]. Kuuleb deldut kuuldeaparaadiga.

[ Jm. Ei kuule eldut isegi kuuldeaparaadiga.

[ Jn. Ei kuulnud, mida 6eldi, kuid ei kandnud kuuldeaparaati.
[ Jo. Eikuule ildse.

31. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie eestkostetava vdimet
viimase kahe nddala jooksul kuulda, mida rddgiti vesteldes lihe inimesega vaikses ruumis?
[ k. Kuuleb deldut ilma kuuldeaparaadita.

[ ]1. Kuuleb deldut kuuldeaparaadiga.
[ Jm. Ei kuule 6eldut isegi kuuldeaparaadiga.

[ In. Ei kuulnud, mida ridgiti, kuid ei kandnud kuuldeaparaati.
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[ Jo. Eikuule iildse.

32. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie eestkostetava vdimet
viimase kahe nidala jooksul olla teistele arusaadav, kui ta rddgib oma emakeeles inimestega,
kes teda ei tunne?

[ ]i. Kéne on tiielikult arusaadav.

[ ]j. Kone on osaliselt arusaadav.
[ ]k. K&ne ei ole arusaadav.

[ I. Laps ei suuda iildse rizkida.

33. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie eestkostetava vdimet
viimase kahe néidala jooksul olla teistele arusaadav, kui ta rddgib inimestega, kes teda hésti
tunnevad?

[ Ja. Kone on tiielikult arusaadav [ ]c. Kdnest ei ole vdimalik aru saada

[ Jb. Kdne on osaliselt arusaadav ~ [_]d. Laps ei suuda iildse ridkida

34. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie eestkostetava tundeid
viimase kahe nédala jooksul?
[la. Onnelik ja elust huvitatud [ 1d. Viga &nnetu

[ ]b. Usna &nnelik [ ]e. Nii dnnetu, et elu ei tundunud elamist vasrt

[ Jc. Pisut dnnetu

35. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini valu ja ebamugavustunnet,
mida Teie eestkostetav on viimase kahe nidala jooksul tundnud?
[ Ja. Valu ega ebamugavustunnet ei ole.

[ ]b.Kerge vdi mdddukas valu vdi ebamugavustunne, mis ei takistanud iihtegi tegevust.
[ lc. Mdddukas valu vdi ebamugavustunne, mis takistas moningaid tegevusi.
[]d. M&ddukas kuni tugev valu vdi ebamugavustunne, mis takistas mdningaid tegevusi.

[le. Tugev valu vdi ebamugavustunne, mis takistas enamikku tegevusi.

(jérgneb)

108



36. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie eestkostetava
kondimisvoimet viimase kahe nédala jooksul?

Miirkus. Kondimise abivahendid on mehaanilised abivahendid, nagu ortoosid, kdimiskepp,
kargud voi kdimisraam.

[ Ja. Véimeline probleemideta ja ilma abivahenditeta iimbruskonnas ringi kdima.

[_]b. Umbruskonnas ringi kdndimine valmistas raskusi, kuid ei ole vajanud abivahendeid ega
teiste inimeste abi.

[Jc. Vajas iimbruskonnas ringi liikumiseks abivahendit, kuid sai hakkama ilma teiste inimeste
abita.

[]d. Abivahendiga suutis kdndida vaid liihikesi vahemaid ja iimbruskonnas ringiliikumiseks
vajas ratastooli.

[Je. Ei suutnud iiksi kdndida, isegi mitte abivahenditega. Suutis lithikesi vahemaid kdndida teise
inimese abiga ja iimbruskonnas ringiliikumiseks vajas ratastooli.

[]f. Ei suuda iildse kdndida.

37. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie eestkostetava vdimet
kasutada oma kisi ja sOrmi viimase kahe nédala jooksul?

Mirkus. Erivahendid on konksud riiete ndopimiseks, haaramisvahendid purkide avamiseks voi
viikeste esemete tdstmiseks ning muud vahendid kéte voi sormede piirangute
kompenseerimiseks.

[ la. Kasutas tiielikult mdlemat kitt ja kiimmet sdrme.

[ ]b.Kite voi sdrmede kasutamine oli piiratud, kuid ei vajanud erivahendeid ega teise inimese
abi.

[Jc. Kite vdi sdrmede kasutamine oli piiratud, kuid erivahendeid kasutades sai ise hakkama (ei
vajanud teise inimese abi).

[]d.Kite vdi sdrmede kasutamine oli piiratud, mdne t56 tegemiseks oli vaja teise inimese abi (ei
olnud iseseisev isegi erivahendite kasutamisel).

[Je. Kite vdi sdrmede kasutamine oli piiratud, enamiku todde tegemiseks oli vaja teise inimese
abi (ei olnud iseseisev isegi erivahendite kasutamisel).

[If. Kite voi sdrmede kasutamine oli piiratud, vajas kdigi todde tegemiseks teise inimese abi (ei
olnud iseseisev isegi erivahendite kasutamisel).
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38. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie eestkostetava vdimet
maéletada asju viimase kahe nidala jooksul?
[ Ja. Suutis méletada enamikku asju.

[ ]b.M&ningal méairal hajameelne.
[ Jc. Viga hajameelne.

[]d.Ei suutnud iildse midagi meelde jitta.

39. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie eestkostetava vdimet
viimase kahe néidala jooksul mdelda ja lahendada igapdevaseid probleeme?
[ Ja. Suudab selgelt mdelda ja lahendada igapievaseid probleeme.

[ ]b.Oli veidi raskusi mdtlemise ja igapievaste probleemide lahendamisega.
[lc. Oli méningaid raskusi mdtlemise ja igapdevaste probleemide lahendamisega.
[1d.Oli suuri raskusi mdtlemise ja igapéevaste probleemide lahendamisega.

[ Je. Ei suutnud mdelda ega lahendada igapéevaseid probleeme.

40. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie eestkostetava voimet
viimase kahe nidala jooksul pohitegevusi sooritada?
[ Ja. S&i, pesi, riietus ja kasutas tualetti normaalselt.

[ ]b.S66mine, pesemine, riietumine ja tualeti kasutamine iseseisvalt oli raskendatud.

[ Jc. Iseseisvalt soomiseks, pesemiseks, riietumiseks ja tualeti kasutamiseks vajas mehaanilisi
abivahendeid.

[]d. Vajas teise inimese abi s6omiseks, pesemiseks, riietumiseks ja tualeti kasutamiseks.

41. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini Teie eestkostetava tundeid
viimase kahe nédala jooksul?
[Ja. Uldiselt dnnelik ja muretu.

[b. Aeg-ajalt nirviline, vihane, rrituv, drev vdi depressiivne.
[ e. Sageli nirviline, vihane, érrituv, drev voi depressiivne.
[]d. Peaaegu alati nirviline, vihane, drrituv, drev vdi depressiivne.

[ Je. Adrmiselt ndrviline, drrituv, drev vdi depressiivne; kuni selleni, et vajab professionaalset
abi.
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42. Milline jirgnevatest (VALIGE UKS) kirjeldab kdige paremini valu vdi ebamugavustunnet,
mida Teie eestkostetav on viimase kahe niddala jooksul tundnud?
[ Ja. Valu ega ebamugavustunnet ei olnud.

[ ]b. Aeg-ajalt valu vdi ebamugavustunne. Ebamugavustunne, mida leevendasid
kasimiitigiravimid voi enesekontrolliga seotud tegevused; tavaparased tegevused ei olnud
héiritud.

[ Jc. Sage valu v&i ebamugavustunne. Ebamugavustunne, mida leevendasid suukaudsed ravimid;
tavaparased tegevused olid aeg-ajalt héiritud.

[]d. Sage valu v&i ebamugavustunne; tavapirased tegevused olid sageli hairitud.
Ebamugavustunne vajas leevendamiseks opioidseid retseptiravimeid.

[ Je. Tugev valu v&i ebamugavustunne. Valu, mida ravimid ei leevendanud ja mis pidevalt héiris
tavaparaseid tegevusi.

Tervise abivahendite 15-punktiline kiisimustik (Health Utilities Index Mark 2 and Mark 3
(HUI 2/3)).

©Health Utilities Inc., Dundas ON Kanada

TERVIS JA FUNKTSIOON

43. Mirkige, kas Teie eestkostetav kasutab praegu kuulmise voi kdone parandamiseks monda
jargmistest vahenditest.
[ ] Sisekdrvaimplantaat  [_] Sundid [ ] Viipekeel

[] Muu (tépsustage):

44. Mirkige, kas Teie eestkostetav kasutab litkumiseks monda jargmistest vahenditest.

[ ] Ratastool [ ] Kargud [ ] Kdimiskepp [ ] Jala-/kdeortoosid
[ ] Kédetoed [ ] Muu
(tdpsustage):

45. Kas Teie eestkostetavale on kunagi tehtud operatsioon, mis aitab Tema litkumist, ndgemist,
kuulmist v41 kdnet parandada?

[ ]Jah [ ] Ei

Kui vastasite jah, siis tipsustage.

46. Kas Teie eestkostetav on viimase kuu jooksul tundnud valu, mis on tingitud Tema haigusest?

[ ]Jah [ ] Ei [ ] Eitea
(jérgneb)
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47. Kui Teie eestkostetaval esineb haigusest tingitud valu, mirkige dra valuvaigistamise
meetodid, mida praegu kasutate.

[ ] Ravimid (tipsustage, millised

ravimid):

[_] Fiisioteraapia [ ] Massaaz [ ] Tegevusteraapia

[ ] Muu (nt muusikateraapia):

48. Kas on olemas abivahendeid, ravimeid v0i teenuseid, mida on Teie eestkostetava eest
hoolitsemiseks soovitatud, kuid mis ei ole olnud teile kéttesaadavad / mida te ei ole saanud
kasutada?

[ ]Jah [ ] Ei [ ] Ei tea

Kui jah, siis tdpsustage, mida teile on soovitatud ja miks te ei ole saanud seda kasutada:

RAVI

49. Kas te olete teadlik Teie eestkostetava haiguse jaoks moeldud spetsiifilistest ravimitest?
[ ] Jah [ ]Ei [ ] Tohusad ravimid ei ole teada

Kui ei, siis minge kiisimuse 51 juurde.

Kui jah, siis tdpsustage.

Kui jah, siis kas Teie eestkostetavat ravitakse selle/nende ravimitega?
[ ]7Jah [ ]Ei

Kui jah, siis kuidas te seda ravimit kétte saate (nt raviarsti poolt vélja kirjutatud, kliiniline
uuring, Lastefondi toel)?

Kui jah, siis kas te kasutate seda ravimit (neid ravimeid) jirgmistes kohtades.

[ ]Eestis [ ] Vilisriigis; tipsustage, kus:

50. Kas Teie eestkostetavale moeldud ravimite kittesaamisel on olnud takistusi?

[ ]Jah [ ] Ei

Kui jah, siis tipsustage.
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51. Kas Teie eestkostetav kasutab praegu muid ravimeetodeid, nt eridieeti voi toidulisandeid?

[ ]Jah [ ]Ei
Kui jah, siis mirkige.
[ ] Toidulisandid [ ] Eridieet

[ ] Alternatiivsed vdi tdiendavad ravimid,
tapsustage:

[ ] Muu, tipsustage:

TERVISHOIUTEENUSTE KASUTAMINE

52. Mirkige alljargnevast nimekirjast koik arstid, kes on seotud Eestkostetava raviga ja hinnake,
kui sageli te neid viimase 12 kuu jooksul kiilastasite (v.a haiglaravil viibimine, mis
holmas haiglas 66bimist).

Arstid, kelle visiidil olete viimase Visiitide arv Eesti Tervisekassa poolt
12 kuu jooksul kiinud tasustamata visiitide arv

[ JPerearst

[ JLastearst

[ JKardioloog

[ ]JReumatoloog

[ JNahaarst

[ |Kopsuarst

[ IMeditsiinigeneetik

[ ]Silmaarst

[ |Psiihhiaater

[ ]Neuroloog

[ JValuravi arst

[ IKirurg (tipsustage, mis kirurg):

[ IMuu (tipsustage):
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53. Mirkige alljargnevast nimekirjast koik Eestkostetava raviga seotud tervishoiutdotajad (v.a
eriarstid) ja hinnake, kui sageli te neid viimase 12 kuu jooksul kiilastasite.

Muud tervishoiutootajad, kelle Visiitide arv Eesti tervisekassa poolt
visiidil olete viimase 12 kuu tasustamata visiitide arv
jooksul kainud

[ |Fiisioterapeut

[ JLogopeed

[ ]Tegevusterapeut

[ ]Optometrist

[ ]Psiihholoog

[ISotsiaaltdotaja

[ |Toitumisndustaja

[]Geenindustaja

[ |Hambaarst
[ ]Ode

[ IMuu (tipsustage):

54. Mirkige, mitu korda on Teie eestkostetav viimase 12 kuu jooksul haiglaravil viibinud (olnud
haiglasse sisse kirjutatud)?

55. Mitmel korral on Teie eestkostetav viimase 12 kuu jooksul kdinud haiglas vastuvottudel
(jattes korvale haiglas viibimised, mille kestus on alla 8 tunni, nt pd6rdumised erakorralise
meditsiini osakonda voi teistesse kliinikutesse)?

b) Erakorraliste po6rdumiste arv

¢) Haigla kliinikute voi terapeudi kiilastuste koguarv
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56. Kas Teie eestkostetav kdib harvikhaigustele spetsialiseerunud kliinikus/keskuses?
(Nditeks: SA TUK geneetika ja personaalmeditsiini kliinik ja harvikhaiguste keskus)

[] Jah. Mis on kliiniku nimi?

[ ]Ei

57. Kas Teie eestkostetav kasutab praegu tugiteenuseid (tegevusteraapia, logopeed voi
flisioteraapia) omavalitsuse sotsiaalhoolekande osakonna kaudu?

[ ] Jah [ ]Ei

58. Kas teie arvates on Teil piisav juurdepéds koikidele tervishoiuteenustele, mida Teie
eestkostetav vajab?

[ ]7Jah [ ]Ei [ ] Ei ole kindel

Kui ei, siis millised Teie eestkostetava tervisega seotud vajadused ei ole teie arvates praegu
rahuldatud?

59. Milliseid takistusi tuleb praegu ette Teie eestkostetava eriarstide kiilastamisel? (Mdrkige
KOIK sobivad vastusevariandid)

[ ]Takistusi ei ole [ ]Rahalised kulutused

[ Transport [ ]To661t eemalolek

[ ]Pikk vahemaa []Olemasolevate tervishoiuteenuste puudumine
[]Pikk ooteaeg [ ]Muu (tépsustage):

Teiste perelitkmete eest
hoolitsemine
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60. Milliseid takistusi tuleb praegu ette Teie eestkostetava teiste tervishoiutdotajate kiilastamisel?

(Mérkige KOIK sobivad vastusevariandid)

[ ]Takistusi ei ole [ JRahalised kulutused

[ ]Transport [ ] T661t eemalolek

[ ]Pikk vahemaa []Olemasolevate tervishoiuteenuste puudumine
[]Pikk ooteaeg [ ]Muu (tépsustage):

Teiste pereliitkmete eest
hoolitsemine

61. Mirkige (X), mil mairal Te noustute/ei noustu jairgmiste viidetega?

Viéide Téiesti Ei ole Ei ole
nous Nous kindel nous

Ei ole
tildse
néus

a) Perearsti voi Uldarsti roll peaks olema aidata
hallata mitmesuguseid Teie eestkostetava
tervisega seotud vajadusi.

b) Teie perearstil on piisavad teadmised Teie
eestkostetava harvikhaiguse kohta.

c) Teie eestkostetava eest hoolitsemisega
seotud tervishoiuteenuste osutajad
(fusioterapeut, tegevusterapeut jne) on
piisavalt teadlikud Teie eestkostetava
haruldasest haigusest.

d) Tervishoiususteemiga suhtlemisel tuleb
kasuks, kui Teie eestkostetava haiguslugu
on elektrooniliselt kattesaadav arstidele ja
haiglatele.

e) Spetsiaalne keskus, kus oleks palju
multidistsiplinaarseid tervishoiuteenuseid
(meditsiinilised konsultatsioonid, geneetiline
ndustamine, flsioteraapia jne) Uhes kohas,
parandaks Teie eestkostetava kogemust
tervishoiuteenuste saamisel.

f) Teie eestkostetava jaoks on erivarustuse
soetamine ja korraldamine lihtne.

g) Teie eestkostetava eest hoolitsemisega on
seotud tervishoiutdotaja, kes koordineerib
koiki Teie eestkostetava
tervishoiuvajadustega seotud aspekte
(juhtumikorraldaja/koordinaator).
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Kui markisite ,ndus” voi ,taiesti ndus®, siis millist
tulpi tervishoiutddtaja taidab
juhtumikorraldaja/koordinaatori rolli (nt eriarst,
perearst, meditsiinidde)?

MOJU PEREKONNALE

62. Mirkige (X), mil méiral te noustute/ei noustu jargmiste viidetega.

Ei ole
Viéide Téiesti Ei ole lildse
noéus Nous noéus nous

Ravikulude katmiseks on vaja tédiendavat sissetulekut

Harvikhaigus tekitab Teile ja Teie eestkostetavale rahalisi
probleeme

Arsti vastuvottude téttu Iaheb tédaega kaotsi

Ma vahendan tootunde, et oma eestkostetava eest hoolitseda

Meie pere loobub asjadest/Uritustest Meie eestkostetava
haiguse t6ttu

Meie eestkostetava haiguse tottu suhtuvad inimesed
naabruskonnas meisse justkui oleksime teistsugused

Harvikhaiguse t6ttu kohtume pere ja sdpradega védhem

Mul ei jaa parast oma eestkostetava eest hoolitsemist teiste
pereliikmete jaoks eriti aega

Me ei soovi oma Eestkostetava haiguse tottu eriti valjas kaia

Eestkostetava haiguse tottu ei saa me kodust eemale
puhkusele minna

Ménikord peame oma eestkostetava seisundi téttu valjamineku
plaane viimasel minutil muutma

Monikord ma métlen, kas Minu eestkostetavat tuleks kohelda
Jeriliselt” ehk teistmoodi kui teisi

Keegi ei mdista koormat, mida ma kannan

Haiglasse séitmine on minu jaoks koormav
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Ménikord tunnen, nagu me elaksime justkui Ameerika
magedel: kriisis, kui Minu eestkostetav on agedalt haige ja
normaalselt, kui olukord on stabiilne

Raske on leida usaldusvaarset inimest, kes Minu
eestkostetava eest hoolitseks

Ma elan Uks paev korraga ega tee tulevikuplaane

Minu eestkostetava haiguse tottu on vasimus minu jaoks
probleem

Olen 6ppinud oma eestkostetava haigusega toime tulema ja
tunnen ennast seetdttu paremini

See, mida me oleme labi elanud, on meid perekonnana
ldhedasemaks muutnud

Minu abikaasa/partner ja mina arutame omavahel Minu
eestkostetava probleeme

Me pluldame kohelda oma eestkostetavat nii, nagu ta oleks
tavaline inimene

Minu sugulased on olnud Minu eestkostetavaga mdistvad ja
abivalmid

1. Stein R. E., Reissman C. K. The development of an impact-on-family scale: preliminary
findings. Med Care. 1980; 18(4): 465-72.

PEREKONNA TUGITEENUSED JA TEABEVAJADUS

63. Kas olete leidnud Eestis organisatsiooni voi tugiriihma, kes tegeleb Teie eestkostetava
haigusega?
[ ]7Jah [] Ei. Kui vastasite ,,Ei‘, jitkake kiisimusega 66. [ ] Eitea

64. Nimetage mis tahes tugigrupid voi organisatsioonid, millega olete seotud.
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65. Kuidas Te vastavad tugigrupid ja organisatsioonid leidsite?
[ ] Harvikhaiguste kompetentsikeskus [ ] Sobrad

[ ]Arstid [ ]Internet [ ] Ajakirjandus/meedia/reklaamid [ ] Teised patsiendid ja
perekonnad

[ ] Muu (tipsustage):

66. Kas olete otsinud voi kasutanud tugigruppi voi organisatsiooni vélismaal?

[ ]Jah [ ]Ei

Kui jah, siis mis pdhjustel?
[]Eestis ei ole iihtegi tugigruppi [ _] Teile soovitati

[ ] Pakutakse paremaid teenuseid
P
(tdpsustage):

[ ]Muu (tipsustage):

67. Kas Teid teavitati tugigruppidest/organisatsioonidest siis, kui diagnoos pandi?
[ ]7Jah [ ]Ei [ ] Eitea [ ] Minu lapsel ei ole veel diagnoosi

68. Kuivord huvitatud Te olete tugigruppide ja organisatsioonide leidmisest ja kasutamisest?
[ IViga huvitatud [ Huvitatud

[JEi ole eriti huvitatud [_Ei ole iildse huvitatud

69. Kas teie arvates tuleks diagnoosi kinnitumisel pakkuda teavet tugigruppide/organisatsioonide
kohta?

[ ] Jah [ ]Ei [ ] Eitea

70. Kas olete huvitatud kontaktist teiste perede vdi patsientidega, kellel on sama voi sarnane
haigus?
[ ] Viga huvitatud [ ] Huvitatud [_] Ei ole eriti huvitatud [ ] Ei ole iildse huvitatud

71. Kas olete praegu kontaktis teiste sama vdi sarnase haigusega perede voi patsientidega?

[ ]Jah [ ] Ei
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Kui jah, siis milliste vahendite abil te suhtlete? (Mirkige KOIK sobivad vastusevariandid)

[ ] Kohtume [_] E-posti teel [_] Internet (nt Facebook) [ ] Telefoni teel
isiklikult

[ ] Muu

(tdpsustage):

72. Kas Te arvate, et teile on antud piisavalt teavet Teie eestkostetava harvikhaiguse kohta?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Ei tea

73. Kust saite teavet Teie eestkostetava harvikhaiguse kohta? (Mcrkige KOIK sobivad
vastusevariandid)
[ Perearstilt DMeditsiinigeneetikult [ JInternetist [ ] Teistelt
vanematelt/perekondadelt

[ Harvikhaiguste [] Eriarstilt
kompetentsikeskus

[ Tugigruppidest [ |Brogsiiiiridest/voldikutest [_|Muu
(tdpsustage):

74. Kuidas Te eelistaksite oma eestkostetava haiguse kohta rohkem teavet saada? (Mdrkige
KOIK sobivad vastusevariandid)

[ ] Perearstilt [ ] Eriarstilt [ ] Teistelt vanematelt/perekondadelt
[ ] Internetist [ |Tugigruppidest [ ] Brogiiiiridest/voldikutest
[ ] Mujalt (tdpsustage):

75. Kas Teil on olnud vdimalus osaleda Teie eestkostetava harvikhaigusega seotud
koolitustel/to6tubades?

[ ] Jah [ ]Ei

Kui jah, siis tidpsustage.

Kes korraldas koolitusi?

76. Kui sageli olete viimase kuu jooksul stressi tundnud? (Mirkige UKS vastusevariant)
[] Mitte kunagi [ ] Harva [ ] Aeg-ajalt [] Sageli [ ] Kogu aeg

(jargneb)
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77. Kui tugevat stressi olete Te viimase kuu jooksul tundnud? (Mirkige UKS vastusevariant)
[ ] Ei ole iildse [_] Olen natuke stressi [_] Olen palju stressi [_] Olen véga palju stressi
stressi tundnud tundnud tundnud tundnud

78. Kas Te vai Teie eestkostetav saate praegu psiihholoogilist abi mdnelt jargnevalt spetsialistilt?
(Mirkige KOIK sobivad vastusevariandid)
[_] Psiihholoog [] Psiihhiaater [ ] Noustaja [_] Sotsiaaltootaja [ Perearst

[ ] Muu:

79. Kui Te ei saa psiihholoogilist tuge, kas Te sooviksite, et teil oleks sellele juurdepéds?

[ ]Jah [ ]Ei

Kui JAH, siis miks te ei ole saanud sellist toetust (kommenteerige):

80. Kas Teie eestkostetaval on vendi voi1 0desid?

[_] Jah. Markige, kui palju, nende sugu ja vanus.

RAHALINE TOETUS

81. Kas Teie eestkostetav saab rahalist toetust riiklikest programmidest (nt hooldajatoetus,
puudetoetus)?
[] Jah (tdpsustage):

[ ]Ei

82. Kas pidite diagnoosi tdpsustamise ajal tegema lisakulutusi, mida Eesti Tervisekassa ei kata
(nt testid, protseduurid)?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Eitea

a) Kui jah, siis hinnake ligikaudselt kulutatud summat:

€

(jargneb)
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b) Kui jah, siis kas see pohjustas perele rahalist pinget? [ ]Jah [ ]Ei [ ]Fitea

83. Hinnake viimase 12 kuu jooksul Teie eestkostetava heaks tehtud tervishoiuga seotud kulutusi
(reisimine, arstivisiidid, abivahendid, ravimid, muu). Mdrkige koige sobivam kast.
[1<100€ [ 1101-300 € [ 1301-600 € [ ]1601-1000 € [ 1>1000€

84. Kas Teie eestkostetavale riiklikult antav rahaline teotus on piisav, et katta Teie eestkostetava
eest hooldamisega seotud kulud?
[] Rohkem kui piisav[_] Piisav [_] Ei ole piisav [_] Ei ole iildse piisav

Kui see ei ole piisav, tipsustage, mis ei ole kaetud.
[] Transport [ ] Abivahendid [ ] Ravimid [_] Tervishoiuteenused
[] Muu (tipsustage):

85. Kas Te tunnete, et Teile on antud piisavalt teavet Teie eestkostetava eest hoolitsemisega
seotud rahalise toetuse kohta?

[ ]7Jah [ ]Ei [ ] Eitea

86. Kas Te tunnete, et Teile on antud piisavalt teavet Teie eestkostetava juriidiliste ja sotsiaalsete
oiguste kohta (nt juurdepéés haridusele)?

[ ]Jah[ ] Ei

Kommenteerige:

TEADUSUURINGUD

87. Kas olete huvitatud sellest, et Teile antakse regulaarselt teavet Teie eestkostetava
harvikhaigusega seotud teadusuuringute ja kliiniliste uuringute kohta?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Eitea

88. Kas olete huvitatud Teie eestkostetava harvikhaigust késitlevates teadusuuringutes
osalemisest?

[ ]Jah [ ]Ei [ ] Eitea

(jérgneb)
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89. Soovi korral voite siia muid markusi lisada:

AITAH!

Hindame korgelt aega, mida olete kulutanud selle kiisimustiku tdiitmisele. Sellest uuringust
saadud teave on vidrtuslik teie lapsele, teile ja teie perele paremate tervishoiuteenuste ja
toetuste viljatootamiseks.

Kiisimustiku taitmise kiigus on voimalik saada tiiendavat infot uuringu labiviijatelt

Harvikhaiguste kompetentsikeskuse denduskoordinaator Kaia Liiv email: kaia.liiv@wut.ee

tel: 5331 9162 ning TU Kliinilise meditsiini instituudi kaasprofessor Tiia Reimand, email:

tiia.reimand@kliinikum.ee tel: 7319497 ja prof. Katrin Ounap, email:

Kkatrin.ounap@Kkliinikum.ee tel: 7319490.
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