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1. Kokkuvote

Skriiningu ehk sdeluuringute eesmargiks on haiguste véimalikult varajane avastamine. Oma
olemuselt on skriiningprojektid suunatud Uldrahvastikule. Parilike haiguste diagnostika puhul on
sihtrihmaks kiill rasedad, kuid laiemas md&ttes on haaratud ka perekonnad ja Gldrahvastik hoolimata
iga Uksiku indiviidi riskiastemest. S&eluuringu teostamise eelduseks on vdimalus otsitavat haigust
leida enne Kkliiniliste leidude teket ning efektiivse ravi olemasolu sellistes haiguse varastes
staadiumides. Parilike haiguste varane diagnostika vdéimaldab tulevastele lapsevanematele anda
piisavalt tapset informatsiooni kdrvalekallete tdendosuse kohta, et vanematel oleks voimalus teha
informeeritud valikuid raskete kaasastindinud kromosoomianomaaliatega laste siinnitamise osas.

Parilike haiguste diagnostikat hakati Eestis juurutama juba 1990 aastate alguses ning rutiinse
tegevusena sisaldub raseduse jalgimise komplekshinnas kaksik- ja kolmiktestide maksumus, mis
lubab skriinida kromosoomianomaaliate suhtes kdiki rasedaid olenemata nende riskiastmest. Lisaks
sellele viiakse Iabi meditsiinigeneetilist ndustamist Tallinnas ja Tartus ning vajadusel teostatakse ka
vastavates meditsiinigeneetika keskustes ka invasiivsete looteuuringute jargselt pdhjalikud
kromosoomianaliilsid. Auditeeritav projekt kutsuti ellu alates 2003.a eesmargiga suurendada
riskigrupi rasedate hdlmatust kromosoomiuuringutega, et lapsevanematel oleks voimalik langetada
teadlikke otsuseid vdimalike raskete kaasaslindinud kromosoomianomaaliatega laste slinnitamise
osas. Alates projekti algusest on perioodil 2003-2006 teostatud kokku 5769 amniotsenteesi, mille
alusel teostatud kromosoomianalliisi kaigus on leitud kokku 184 kromosoomianomaaliat (sh 80
Downi siindroomiga loodet). Teadaolevalt on kdigil (vélja arvatud (hel) avastatud juhtudel loobutud
kromosoomianomaaliaga laste slinnitamisest.

Rahvusvaheliste soovituste jargi on sobivaimad ja kulu-efektiivseimad kombineeritud parilike
haiguste soeltestid. Eestis ldbiviidava sGeluuringu tulemuslikkus on sellest ldhtuvalt Uldiiselt
vastavuses rahvusvaheliste soovitustega, kuigi projekt hdlmab ainult amniotsenteesi teostamist ja
geneetilist konsultatsiooni ning ultraheliuuringud ja seerumitestid teostatakse rutiinselt raseduse
jalgimise kaigus. Samas ei ole voimalik praeguste andmete alusel vdimalik hinnata, kui palju parilike
haigustega laste siinde sellise testimismeetodiga ara on jadnud.

Seniste tulemuste saavutamine on olnud vGimalik tdnu erinevate osapoolte suurenevale koostdole
ning amniotsenteesi kattesaadavuse suurendamisele, Ghisele eesmarkide seadmisele ja rahuldavale
projekti juhtimisele. Samas pakuvad kdesoleva auditi tulemused teid ja vdimalusi skriiningu
efektiivsuse jatkuvaks tdstmiseks. VGimalused edasiseks parendamiseks jagunevad kolme pdhilisse
kategooriasse: projektijuhtimise slistematiseerimine ja koordineerimine, muudatused skriiningu
sintrihma teavitamises ja (ldises korralduses ning skriiningu tulemuste jalgimissisteemi
arendamine.

Projekti juhtimise osas on lisavadrtus saavutatav dokumentatsiooni haldamise tdiustamisega ja
projektis toimivate protsesside tapsema kaardistamisega lahtuvalt senise tegutsemise kogemustest.

Oluline lisavaartus on saavutatav ka skriiningu tulemuste jalgimissiisteemi edasise arendamisega.
Peamiseks (ilesandeks antud valdkonnas on erinevate projekti osapoolte poolt kogutava info
tdiendamine ning seostamise vdimaldamine. Erinevatest allikatest parineva info seostamisel on
vOimalik saada taielik tlevaade skriiningu tulemustest ja langetada adekvaatseid otsuseid projekti
edukuse ning jatkusuutlikkuse kohta.
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Eelnevat kokku vottes on parilike haiguste skriiningu ndol tegemist rahvastiku tervist positiivselt
mdjutava projektiga, mille tegevuste jatkumine onotstarbekas. Samas vdib vastavate koost6o- ja
kontrollimehhanismide rakendamisel olla vdimalik projekti tegevuste integreerimine tavapéarase
tervishoiuteenuse planeerimise, rahastamise ja osutamisega. SO&eluuringu tulemuslikkus on
vastavuses rahvusvaheliste standarditega.
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2. Sissejuhatus

2.1 Taust

Eesti Haigekassa (EHK) lahtub haiguste ennetamise maaratlemisel rahvatervise seadusest, mille
kohaselt on selleks inimese haiguseelsete seisundite varasele avastamisele suunatud tegevus ja
meetmed haigestumise valtimiseks. Konkreetsed haiguste ennetamise ja tervise edendamise
prioriteedid kinnitab iga-aastaselt EHK ndukogu, koosk&lastades need EV Sotsiaalministeeriumiga.

Haiguste ennetamise tegevusi rahastab EHK nii projektipdhiselt kui ka muude rutiinsete
ravikindlustuse kaudu rahastatud tegevuste esmatasandi tervishoius, eriarstiabis, haigla- ja
taastusravis labi asjakohaste Oigusaktide rakendamise, lepingute ja EHK poolt aktsepteeritud
ravijuhiste. Haiguste ennetamise projektid vdivad olla nii Uhe-aastased kui ka mitme-aastased.
Mitmeaastase projekti jargneva aasta rahastamise ulatus tdpsustatakse igal aastal vastavalt
madratletud projekti kriteeriumidele (sihtrihm, maht, tegevused), tehtud t66 tulemuslikkusele ning
EHK eelarvest eraldatud rahaliste vahendite ulatusele.

EHK kasitleb haiguste ennetamise tegevustena peamiselt arstlikke tegevusi vastavalt Vabariigi
Valitsuse 28. mai 2002. a maarusega nr 173 «Kindlustatu terviseuuringute, tervise sailitamise ja
raviteenuste hindade ning teenuste eest tasumise korra kehtestamine» kehtestatud hindadele ning
projekti juhtimist, sealhulgas

e riskirihma teavitamist;
e haiguste ennetuse alast koolitust ja nGustamist ning materjalide koostamist ja valjaandmist;
e haiguste ennetamise teenuste arendamisele suunatud tegevusi;

o projekti tulemuslikkuse jalgimiseks vajalike andmete kogumist ja anallilisi arvestades
isikuandmete kaitse seadusega;

e projekti protsessi, m&ju ja tulemuste hindamist.

Haiguste ennetamise projektid peavad olema suunatud riskirihmade teadlikkuse tGstmisele, haiguse
riskitegurite jdlgimisele, haiguste varajasele avastamisele v&i haiguste ennetamisele suunatud
tervishoiuteenuste arendamisele. Nad ei tohi dubleerida teiste organisatsioonide poolt elluviidavaid
projekte ja programme, tegevustel peavad olema selged eesmargid, téenduspdhisus ja
tulemuslikkuse indikaatorid ning soovitavalt pShjus-tagajarg seosed vahendamaks haigekassa kulusid
konkreetsete terviseprobleemide ravile.

EHK ravikindlustushivitiste biroo analtisib |dhtuvalt prioriteetidest eesti rahva terviseseisundit ning
maaratleb selle parandamiseks voimalikud ennetustegevused lahtuvalt rahvusvahelises kirjanduses
toodud riskirihmadest, v&imalikest ennetavatest meetoditest, tegevuse tdenduspdhisusest,
kuluefektiivsusest ning anallitsib vdimalikku mdju Eesti Haigekassa vastava valdkonna raviteenuste ja
soodusravimite kuludele. Vajaduse maaramisel |dhtutakse:

e Oigusaktidega Haigekassale pandud kohustustest,

e kdimasolevate projektide puhul nende plaaniparasest tegevusest ja saavutatud
tulemuslikkusest,
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tervishoiustatistika viimase 10 aasta naitajatest,

téenduspdhisusest,

eeldatavast tulemuslikkusest,

sihtriihma voimalikult tapsest maaratlusest, suurusest ja kdttesaadavusest,
kasutatavate meetodite kuluefektiivsusest,

teenuste vordsest kattesaadavusest Eesti Haigekassa piirkondade kindlustatutele,
vOimalikust mdjust Eesti Haigekassa vastava valdkonna kuludele,

terviseuuringute ja raviteenuste hindadest, arvestades voimalike hinnamuutustega.

2006. aastal rahastab EHK jargnevaid mitme-aastasi haiguste ennetamise projekte:

“Stidame-veresoonkonna haiguste ennetamise projekt aastateks 2002—-2006"

“Rinnavahi varajase avastamise projekt aastateks 2002—2006"

“Osteoporoosi varase avastamise projekt 2002—-2006"

“Noorte reproduktiivtervisealane ndustamine ja sugulisel teel levivate haiguste ennetamise
projekt 2002—2006"

“Emakakaelavahi varajase avastamise projekt 2003—-2007"

“Vaststndinute feniilketonuuria ja htpotiireoosi skriiningu projekt 2003—2007"

“Parilike haiguste ennetamise projekt 2003-2007: slinnieelne diagnostika
kromosoomihaiguste viltimiseks”

“Vastsiindinute kuulmise skriining 2004—2008"

Tabel 1. Haiguste ennetamise projektide ja muude ennetustegevuste eelarve ja taitmine.

Aasta
2002

2003

Ennetuse tegevus Eelarve Tditmine Taitmine/eelarve
Koolitervishoid 18 000 18 236 101%
Rinnavahi varajane avastamine 5682 5466 96%
Naissuguelundite ja rinnandarmete pahaloomuliste
kasvajate varajane avastamine 2 000 1955 98%
B-hepatiidi vastane vaktsineerimine 9777 9143 94%
Noorte reproduktiivtervisealane ndustamine ja
sugulisel teel levivate haiguste ennetamine 3317 3293 99%
Sidamehaiguste riskitegurite sGeluuring 1792 1511 84%
Osteoporoosi varane avastamine 850 381 45%
Fenuilketonuuria ja hiipotiireoosi sdeluuring 771 771 100%
Tootajate perioodiline ja eelnev tervisekontroll 3565 1644 46%
Noorsportlaste meditsiiniline kontroll 0 0 0%
Kokku 45 733 42 400 93%
Koolitervishoid 18 695 17083 91%
Rinnavahi varajane avastamine 6241 6658 107%
Emakakaelavahi varajane avastamine 1472 645 44%
B-hepatiidi vastane vaktsineerimine 7343 6868 94%
Noorte reproduktiivtervise projekt 4129 4243 103%
Stdame- veresoonkonnahaiguste ennetamise projekt 3341 2295 69%
Osteoporoosi varane avastamine 1305 735 56%
Fenutlketonuuria ja hipotilireoosi séeluuring 896 771 86%
Too6tajate perioodiline ja eelnev tervisekontroll 0 0 0%
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2004

2005

2006

2007 | pa

Parilike haiguste stinnieelne diagnostika
Perearsti nduandetelefon
Kokku

Koolitervishoid

Noorte reproduktiivtervise projekt
Rinnavahi varajane avastamine
Feniilketonuuria ja hiipotiireoosi sdeluuring
Parilike haiguste stinnieelne diagnostika
Osteoporoosi varane avastamine
Stdamehaiguste ennetamise projektid
Vaktsineerimine B-hepatiidi vastu
Emakakaelavahi varajane avastamine
Ennetuse muud projektid

Kokku
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Noorte reproduktiivtervise projekt
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Parilike haiguste stinnieelne diagnostika
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Vastsiindinute kuulmisskriining
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Stdamehaiguste ennetamise projektid
Rinnavahi varajane avastamine
Emakakaelavahi varajane avastamine
Osteoporoosi varane avastamine
Noorte reproduktiivtervise projekt
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Parilike haiguste stinnieelne diagnostika
Vastsiindinute kuulmisskriining
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Muu ennetus

Kokku

Koolitervishoid
Noorte reproduktiivtervise projekt
Rinnavahi varajase avastamise projektid

Feniulketonuuria ja hiipotiireoosi uuringute projektid

Parilike haiguste stinnieelne diagnostika
Osteoporoosi varajane avastamine

6578
0
50 000

34 902
4773
7 650
885
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Stdamehaiguste ennetamise projektid 1536 984 64%
Vaktsineerimine B-hepatiidi vastu 108 16 15%
Emakakaelavahi varajane avastamine 2628 1339 51%
Vastslindinute kuulmisskriining 1863 1368 73%
Muu ennetus (projektide hindamine) 200 0 0%

Kokku 52 003 47 191 91%

2.2 Auditi ldihteiilesanne ja pohjendus

Kaesolev audit viidi 1abi Eesti Haigekassa ja SA Poliitikauuringute Keskus PRAXIS vahel 21 juuni 2007
ja lepingu nr 2-21/181 raames haiguste ennetamise projektide “Noorte reproduktiivtervise projekti
2002-2006" ja “ Pdrilike haiguste ennetamise projekt 2003-2007: siinnieelne diagnostika
kromosoomihaiguste valtimiseks” sisulise protsessi hindamise eesmargil.

Auditi Uldeesmargiks on toetada Eesti Haigekassat haiguste ennetamise projektide tegevuse
kvaliteedi ning nduetekohasuse hindamisel, et haigekassa koos projektide teostajatega saaksid auditi
kdigus tehtud ettepanekute ja jarelduste abil parandada tervist edendavate projektide elluviimist ja
tulemuslikkust. Auditi tegevus on suunatud haigekassa ja kindlustatute kindlustunde
suurendamiseks, et raha kasutatakse eesmargiparaselt ja elanikkonna parema tervise saavutamise
nimel.

Konkreetselt pudti auditi kdigus tuua esile kdrvalekalded lepinguga maaratletud kvaliteedi nduetest
ning projektijuhtimise tavadest, et oleks vGimalik votta kasutusele korrigeerivaid meetmeid voi
rakendada abindusid negatiivsete kdorvalekallete kordumise valtimiseks ja takistamiseks (abindud
vOimalikud kas projekti teostaja voi rahastaja poolt). Samuti analliUsiti parilike haiguste ennetamise
Uldist tulemuslikkust nii rahvusvahelisi standardeid kui Eesti olukorra spetsiifikast tulenevalt kokku
lepitud pShimétteid arvestades.

Vastavalt lepingule on haiguste ennetamise projekti protsessi, moju ja tulemuslikkuse hindamise
Ulesanneteks:

= hinnata projekti teostumise vastavust planeeritule;

= hinnata projekti eesmarkide ja tulemuslikkuse indikaatorite tegelikku taitmist, vérrelduna
projekti poolt maaratud eesmarkide ja tulemuslikkuse indikaatoritega;

= vOrrelda projektiga saavutatud tulemusi kontrollgrupiga (projektis mitteosalenud
riskirihm);

= analiilsida projektis osalenud patsientide rahulolu projekti raames pakutud teenustega;
= hinnata projekti tegevuste vastavust projekti sihtrithma huvidele ja eelistustele;

= hinnata projekti kulu-tulusust vorreldes ennetuse kulusid, ihe juhu valjaselgitamiseks
minevaid kulusid ja ravikulude kokkuhoidu;

= analiilisida projekti erinevate projekti osade vahel sidustust ja info liikumist,

= hinnata projekti juhtimistegevuse kvaliteeti, 6konoomsust ja efektiivsust eelk&ige
tooprotsesside toimumisest lahtuvalt;

= hinnata projekti organisatsiooni vastavust projekti eesmarkidele;

= hinnata projekti jatkusuutlikust.
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Eesti Vabariigis on viimastel aastatel siindivus kriitiliselt langenud, samuti on margatav tendents
stnnitajate vanuse tdusule. Vanuse tdusuga suureneb tdendosus sinnitada last teatud tilipi pariliku
haigusega - need on kromosoomihaigused, eelkdige Downi t6bi(SD). Alates 1996.aastast on 35-39 ning
40-44 aastaste siinnitajate arv pidevalt tdusnud (Eesti Tervishoiustatistika 1992-1999). Seetdttu on
vajadus slinnieelse diagnostika teenistuse korraldamise jarele (ja selle t66 kdrge kvaliteet) Eestis vajalik.
Praktilise t66 kogemus on ndidanud, et Eesti naised on slinnieelse diagnostika vGimalusest vaga
huvitatud. Antud valdkonnas tegutsemise vajadus kehtestati sotsiaalministri 29. juuli 1997. a. maarusega
nr. 33 "Stinnieelne diagnostika".

Programmi realiseerimine aitab vahendada praegu veel ravimatute kaasasiindinud haigustega laste
siindi. Sageli loobuvad paljud perekonnad tihe haige lapse siinnitamise jarel edasistest rasedustest,
kuna haige lapse slinnitamisel on negatiivne toime mdlema lapsevanema psithikale ja vaimsele
tervisele. Kui naisele pakutakse voimalust siinnieelse diagnostika abil haige lapse slinnitamisest
loobuda, siis ta julgeb riskida, kuna vdga suure tdendosusega annab jargmine rasedus normaalse
lapse. Samas on v&imalik, et slinnieelse diagnostika kattesaadavaks tegemine riskirihmale vd&ib
eelkGige soodustada slinnitamist vanuseriskiga naiste hulgas. Seega vdib taiesti pohjendatult vaita, et
t66 tulemusi on Gige moota pigem tervete laste hulgaga, kes slindisid tdnu sellele et vanemad olid
julgustatud slnnieelse diagnoosi vGimalikkusest. Siinnieelse diagnostika teenistuse korraldamine
Eestis on kooskdlas SeD universaalse konsensusprintsiibiga, mille alusel peab SeD olema kattesaadav
igale perekonnale, kes seda vajab ("Ethical aspects of prenatal diagnosis," 1996).

2.3 Auditi metoodika

2.3.1 Skriiningu uldine definitsioon ja kriteeriumid

SGéeluuringu definitsioon on aastate jooksul muutunud, kuna tegevuste kaigus on ilmnenud uusi ja
olulisi aspekte, mis maadravad dra sbeluuringu otstarbekuse ja efektiivsuse. Seeparast véib heks
tdpsemaks sdeluuringu definitsiooniks lugeda jargmist Inglismaa Riikliku S&eluuringukomitee
sOnastust - séeluuring on rahvatervise-alane tegevus, kus kindlale rahvastikuriihmale, kes ei pea
end kuuluvaks riskigruppi véi kes juba tunnevad, et on haigestunud, esitatakse kiisimusi voi
tehakse uuringuid, mille eesmdrgiks on tuvastada indiviidid, kelle puhul on haiguse raviks voi
tiisistuste drahoidmiseks tehtavate jidrgnevate uuringute ja raviprotseduuride mdoju pigem
positiivne kui negatiivne. (Holland, Stewart ja Masseria, 2006)

SGéeluuringute korraldamiseks on vilja toodud olulised kriteeriumid, ilma milleta ei pruugi
sdeluuringu labiviimine anda soovitud tulemusi.

Olukord — sdeluuringuid saab labi viia haiguste korral, mille puhul haiguse p&hitunnused on teada
ning dratuntavad haiguse varases staadiumis (latentses perioodis). Oluline on konkreetse riigi ja
elanikkonna epidemioloogilise olukorra tundmine.

Diagnoosimine — haiguse diagnoosimiseks on olemas sobivad ja elanikkonna poolt aktsepteeritavad
testid vOi uurimismeetodid ning on olemas eesmargid, kriteeriumid ja standardid, millele
diagnoosimise protsess peab vastama.

Ravi — leitud haigust peab olema vdimalik ravida.

Kulu — haigusjuhtude valjaselgitamise kulu (sh diagnoosimine ja ravi) peab olema tasakaalus haiguse
vOimalike meditsiiniliste kogukuludega.
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Ulaltoodud tingimustest lahtuvalt on vdimalik riigi tasandil otsustada, kas ja missuguseid
sdeluuringuid korraldada, kuna suurima efekti annavad uuringud, mis on suunatud ulatusliku leviku
ja/vbi suurte ravi jm kuludega haiguste ennetamisele. Sellest on Idhtutud ka auditi labiviimisel.

2.3.2 Parilike haiguste ennetamise ja kromosoomihaiguste valtimise iilevaade
kirjanduse llevaate pohjal

Stinnieelseks diagnostikaks (SeD) nimetatakse loote voi embriio geneetiliste haiguste spetsiifiliste ja
Uldiste aspektide hindamiseks labiviidavaid mitmesuguseid uuringuid e teste.

- Invasiivne SeD kasutab uuringuks invasiivsel meetodil (amniotsentees, koorioni biopsia ja
kordotsentees) saadud lootematerjali. See v6imaldab anda geneetilise haiguse riskiga ja/vdi
looteanomaaliaga rasedale teavet nimetatud haiguse vdi anomaalia olemasolu valistamiseks voi
kinnitamiseks lootel.*

Parilike haiguste slinnieelne diagnostika vGimaldab otseselt maarata, kas loode on geneetiliselt terve voi
mitte. Patoloogia avastamise korral on véimalik loobuda haige lapse siinnitamisest ning rasedus
katkestada. Programmi realiseerimine aitab vdhendada praegu veel ravimatute kaasastindinud
haigustega laste siindi.

2.4 Auditi labiviimisel kasutatud standardid

2.4.1 Auditeeritava jaoks lepinguga sdtestatud standard

Auditeerijad ldhtusid t66 tegemisel EHK-ga s6Imitud lepingust ning EHK to6dokumentides kirjeldatud
eesmadrgist, mille kohaselt haiguste ennetamise projektide tegevustel peavad olema selged
eesmargid, téenduspdhisus ja tulemuslikkuse indikaatorid ning soovitavalt p&hjus-tagajarg seosed
vahendamaks haigekassa kulusid konkreetsete terviseprobleemide ravile. Arvestades, et tegemist on
esmakordse evalvatsiooniga tegevustele, mida on ellu viidud alates 2003. aastast aastaeelarvega 6
kuni 10 miljonit krooni ning lepingu kohaselt muuhulgas soovitud hinnangut parilike haiguste
ennetamise kulu-tulususule ja jatkusuutlikkusele, anallilsiti auditi kdigus kasutamiseks saadud
dokumente ning ldbi viidud intervjuusid kahel tasemel.

Esmalt vGeti aluseks EHK ja auditeeritava vahel parilike haiguste ennetamise projekti labiviimiseks
sOlmitud leping ja muud sellega seotud kokkulepped. Selle pdhjal on koostatud anallilsi ning
soovituste pdhiosa.

Auditi raporti punktis 7.1 ,Uldine hinnang projekti toimivusele ja organisatsiooni vastavus projekti
eesmadrkidele” on esitatud kokkuvdéte parilike haiguste ennetamise projekti aastateks 2003 — 2007
(edaspidi projekt) juhtimistegevuste auditist koos jareldustega nii projekti tellijale kui taitjale.

Pdhjalikumaid selgitusi juhtimistegevuste kvaliteedi, ©6konoomsuse ja efektiivsuse kohta
tooprotsesside toimumisest ldhtuvalt sisaldab auditi aruande punkt 7.2 ,Juhtimistegevuse kvaliteet,
Okonoomsus ja efektiivsus tooprotsesside toimumisest lahtuvalt”. Punktis 7.2 on toodud projekti
juhtimisslisteemile hindamise aluseks olnud nduded, mille ldhtekohaks on ISO 9001:2000

! Stnnieelne diagnostika” metoodiline juhend, Versioon 1. Kinnitatud ENS juhatuses veebruaris 2005.
http://www.ens.ee/SeD frames.htm
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kvaliteedijuhtimissiisteemi standard ja Haiguste ennetamise projekti juhtimise rahastamise leping
(mis suuresti kattub projektijuhtimise tavadega). N6uded on jagatud teemadeks ja nendest lahtuvalt
on toodud vélja olemasoleva olukorra kirjeldus ning vastava auditi osa leidude kirjeldus. Kuna
Haigekassa jaoks on oluline vdimalike riskide maandamine, on audiitor punktis 7.2 eristanud olulised
leiud/osa kokkuvdtte ja soovituslikud méarkused.

2.4.2 Rahvusvaheline standard

Tadiendavalt vaadeldi auditi kdigus rahvusvahelisi parilike haiguste skriiningu kohta avaldatud
dokumente, millele on viidatud ka Eestis rakendatud paérilike haiguste diagnostika metoodilises
juhendis. Rahvusvaheliste referents-standarditena kasutati kahte peamist skriiningu skeemi, mis on
kasutusel Suurbritannias.

Struktuursete anomaaliate skriining

Rasedatele naistele pakutakse struktuursete anomaaliate skriinimiseks ultraheliuuringut, ideaalis 18 -
20 rasedusnéadalal, vastavalt koolitatud sonograafi ja koos vastavate seadmetega ning mis vastavad
rahvusvahelise skriiningu komitee standarditele.

Downi siindroomi skriining Suurbritannias

Rasedatele naistele pakutakse Downi stindroomi skriinimiseks testi, mille avastamismaar oleks
korgem kui 60% ja valepositiivsete vastuste maar vaiksem kui 5%. Nendele standarditele vastavad
jargmised testid:

e 11-14. nadalani
» Kuklavoldi m&&tmine (nuchal translucency (NT))
» Kombineeritud test (NT, hCG and PAPP-A)
e 14-20. nadalani
» Kolmiktest (hCG, AFP and uE3)
» Neliktest (hCG, AFP, uk3, inhibiin A)
e 11-14. nadalani ja 14-20.nadalani:
> Integreeritu test (NT, PAPP-A + hCG, AFP, uk3, inhibiin A)
> Integreeritud seerum test (PAPP-A + hCG, AFP, uE3, inhibiin A). [B]

Alates 2007.a. aprillist hakati Suurbritannias rasedatele naistele pakkuma Downi sindroomi
skriinimiseks testi, mille avastamismaar on lle 75% ja valepositiivsete vastuste maar vahem kui 3%.
Need néitajad peaksid olema standardiseeritud vanuse suhtes ja vdimaldama skriinimistapsust
1/250. Nendele standarditele vastavad jargmised testid:

e 11-14. nadalani:

» Kombineeritud test (NT, hCG and PAPP-A)
e 14-20. nadalani:

» Neliktest (hCG, AFP, uE3, inhibiin A)

e 11-14.ja 14-20. nadalani:
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> Integreeritu test (NT, PAPP-A + hCG, AFP, uE3, inhibiin A)
> Integreeritud seerumtest (PAPP-A + hCG, AFP, uk3, inhibiin A). [B]

Rasedatele naistele peab olema kattesaadav informatsioon Downi siindroomi puhul tehtavate testide
avastamismadrast ja valepositiivsete vastuste maarast, samuti peaksid nad saama infot testide osas,
mida voidakse tulevikus pakkuda. Samuti peab naisele selgeks tegema, et tal on v&imalik testiga nii
ndustuda kui ka sellest keelduda.

2.5 Pdrilike haiguste ennetamise ja kromosoomihaiguste vdltimise
programmi iildise kvaliteedistandardi rakendamise kitsendused

Vastavalt auditi labiviimise lepingule oli eesmargiks eelkbige sedastada korvalekalded EHK ja
auditeeritava vahel lepinguga maaratletud parilike haiguste ennetamise projekti kvaliteedi nGuetest
ning projektijuhtimise tavadest, et oleks vGimalik votta kasutusele korrigeerivad meetmeid vai
rakendada abindusid negatiivsete korvalekallete kordumise valtimiseks ja takistamiseks. Parilike
haiguste ennetamise kliiniline kvaliteet ei olnud auditi ldhtelilesande kohaselt hindamise objektiks,
kuna seda ei kdsitlenud otseselt ka auditeeritava ja EHK vahel sdImitud projekti juhtimisleping.

Samal ajal on ennetuse Uldeesmargi (tulevaste lapsevanemate informeerimine raskete
kromosoomianomaaliatega laste  sinni  tdendosusest) saavutamiseks oluline  otseste
ennetustegevuste - sGeluuringute ning invasiivsete kromosoomiuuringute (amniotsenteesi tegemine
ja hindamine, aparatuuri kvaliteet, personali padevus, ravijuhiste olemasolu ja nende jargimine) —
vastavus kvaliteedi nduetele ning omavaheline tasakaal. Ainult kliinilise kvaliteedi tagamisega on
vOimalik saavutada korge kromosoomianomaaliate leiumaar, mille tulemusel on vdimalik
lapsevanematel langetada teadlikke otsuseid ning loobuda raskete arenguanomaaliatega laste
siinnitamisest ning vahendada vajadust nende raviks ja hooldamiseks.

Audit keskendus siiski ja ainult projekti organisatsiooni jatkusuutlikkuse ja juhtimistegevuste
kvaliteedi hindamisele, kliiniline kvaliteet ei olnud auditi ldhtelilesande kohaselt hindamise objektiks.
Auditi raportis on Kkliinilise kvaliteediga seotud kisimusi kasitletud vaid teatud maaral ja seoses
juhtimistegevuste kvaliteedi problemaatikaga. Projekti juhtimistegevused peavad tagama, et
projektis osalevad asutused oleksid véimelised tagama kliiniliste tegevuste kvaliteedi. Seega on seos
projekti juhtimistegevuste ja kliinilise kvaliteedi tagamise vahel olemas, kuid kliinilise kvaliteedi
tagamise kohustus lasub peamiselt projektis osalevatel asutustel. Projekti tditja saab kliiniliste
tegevuste kvaliteeti méjutada kaudsete vahenditega (projekti osaliste valikust kvaliteedinditajate
kokkuleppimise ja tegevusjuhendite ning metoodikate koostamiseni).

2.6 Auditi ldéibiviimise kirjeldus

2.6.1 Parilike haiguste ennetamise ja kromosoomihaiguste valtimise projekti
materjalide analiiiis maatriksi alusel

Auditi kdigus koguti projektdokumentatsiooni Eesti Haigekassast, SA TUK Uhendlaborid
Meditsiinigeneetika keskusest ning AS Nova Vita Kliinikust. Projekti pdhidokumentatsiooniks on
projekti juhtimisleping koos lisadega (sh projekti plaan), ravi rahastamise leping, projekti iga-aastased
aruanded ning muud materjalid, mis puudutavad parilike haiguste ennetamise projekti planeerimise
ja labiviimise protsesse (sh Siinnieelse diagnostika metoodiline juhend).
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Rahvusvahelise kirjanduse otsingul kasutati Pubmedi andmebaasi ning otsingumootoreid parilike
haiguste ennetamise korraldamist ja kulu-efektiivsuse hindamisest eri riikides puudutavate
dokumentide otsimisel. Viimase 10 aasta jooksul publitseeritud suurest hulgast teadusartiklitest
kasutatakse kadesolevas auditis viiteid 7 rahvusvahelisele kirjandusallikale v&i dokumendile (vt
kasutatud kirjanduse loetelu). Ulejddnud allikad on viidatud teksti jaluses.

2.6.2 Intervjuud projekti elluviijatega ja nende analiiiis

Auditi kaigus viidi 1dbi 7 intervjuud (intervjuu kirjeldus kdesoleva raporti lisas 2), kokku osales
intervjuudel 6 inimest (projektijuhtiga toimus 2 intervjuud). Intervjuud toimusid SA TUK Uhendlabori
Meditsiinigeneetika keskuses, AS-s Nova Vita Kliinik, SA TUK Naistekliinikus ja SA Tallinna
Lastehaiglas. Intervjuudele eelnes dokumentide anallls. Intervjuu toimus ka Haigekassa
tervishoiupeaspetsialistiga.

Haiguste ennetamise projektide auditi kdigus intervjueeritud isikud

Eesti Haigekassa kui projekti tellija poolseks esindajaks oli Sirje Vaask (Eesti Haigekassa
tervishoiupeaspetsialist), kellega viidi labi jargmine intervjuu

15.10.2007 — projekti Gldise tulemuslikkuse hindamine ja andmeanaliitsid

Projektiga seotud isikutega viidi labi jargmised intervjuud:

07.09.2007 — projektis osaleva asutuse esindaja dr Ferenc Szirko (Ida-Tallinna Keskhaigla Naistekliinik) —
projekti juhtimistegevuste hindamine

11.09.2007 — projektis osaleva asutuse esindaja dr Aivar Ehrenberg (SA TUK Naistekliinik) — projekti
juhtimistegevuste hindamine

12.09.2007 — projektijuht dr Mari Sitska (SA TUK UMK) — projekti juhtimistegevuste hindamine

14.09.2007 — projektijuht dr Mari Sitska (SA TUK UMK) — projekti (ildise tulemuslikkuse hindamine

26.09.2007 - projektiga seotud geneetik-konsultant dr Riina Zordania (SA Tallinna Lastehaigla, AS Nova
Vita Kliinik) — projekti juhtimistegevuste hindamine

02.10.2007 — projektis osaleva asutuse esindaja dr Andres Salumets (AS Nova Vita Kliinik) — projekti
juhtimistegevuste hindamine

2.6.3 Rasedate rahulolu kiisitluse analiiiis

Patsientide rahulolu on programmi tulemuslikkuse hindamisel vaga oluline, kuna tiheks sdeluuringu
labiviimise kriteeriumiks on elanikkonna ndusolek sGeluuringul osalemiseks. Nousoleku saamine
sOltub suurel maaral sellest, kas ja kuidas sGeluuringu eesmark ja selle labiviimine vastavad
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elanikkonna ootustele ja vajadustele. Patsientide rahulolu hindamine peab toimuma koos iga-aastase
programmi tulemuslikkuse hindamisega programmi juhtiva asutuse poolt (tulemuskoosolek) ning see
peab hélmama kogu protsessi alates sihtgrupi teavitamise meetmetest kuni kromosoomiuuringu
teostamiseni.

Parilike haiguste ennetamise projektis algas rasedate naiste rahulolu hindamine 2004-2005 aastal
ning jatkus ka 2006 aastal. Paraku on rahulolu uuringud l3bi viidud ainult SA TUK UMK baasil,
mistottu puuduvad andmed PG&hja-Eestis uuritud naiste arvamustest. Samuti ei ole tdhelepanu
pooratud mitteosalenud naiste rahulolu uurimisele ning vialja pole selgitatud ka uuringutel
mitteosalemise pd&hjusi.

Auditi kaigus eraldi patsientide rahuolu hindamist labi ei viidud ning hindamise aluseks on eelnevate
uuringute tulemused.

2.6.4 Tegevusnaitajate kogumine ja analiiiis (performance analysis)

Parilike haiguste ennetamise projektis teostavad kromosoomiuuringuid kaks meditsiinigeneetika
keskust (SA TUK ja AS Nova Vita Kliinik), kes on kohustatud esitama projektijuhile kvartalite kaupa
teostatud uuringute andmed ldhtudes kokkulepitud kisimustiku formaadist (vt lisa 1). Peamised
andmed on esitatud projekti aastaaruannetes projektijuhi poolt, kuid andmete sisuliseks kontrolliks
ja vordluseks kisiti tdpsustavaid andmeid ka projektijuhi kdest. Auditi kdigus muid lisaandmeid ei
kogutud ning programmi tulemuslikkuse hindamise aluseks on 2003-2006 kogutud tegevusnaitajad.
Eestis kogutakse programmi juhtiva asutuse poolt suhteliselt vahe informatsiooni ning
tegevusnaitajate defineerimisel ning interpreteerimisel esines moningaid raskusi.

2.6.5 Majandusliku hindamise labiviimine (cost-benefit analysis)

Majandusliku hindamine toimub ldhtuvalt skriiningu tellija ehk Eesti Haigekassa (EHK) perspektiivist.
Seega hindamise anallilisi teostamise aluseks on EHK-le laekuvad raviarved, nendel esitatud kulude ja
diagnoosikoodide raames. Hindamise arvestuses ei vOeta arvesse vdljapoole neid piire jaavaid
kulutusi ega tulusid nagu naiteks projektiga hdlmatud rasedate poolt osalemiseks tehtud kulutused
vOi muud skriininguga seotud kaudsed kulutused (nt Downi slindroomiga lapse kasvatamise ja
hooldamise kulud).
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3. ,Parilike haiguste ennetamise projekt 2003-2007: siinnieelne
diagnostika kromosoomihaiguste valtimiseks” kirjeldus

3.1 Pdirilike haiguste ennetamise ja kromosoomihaiguste ennetamise projekti
alused ja ajalugu

Projektis ettendhtud kromosoomiuuringute ja muude ennetustegevuste ldbiviimise aluseks on
haigekassa poolt kehtestatud projektiplaani vormi kohaselt haigekassale esitatud andmed.
Projektiplaani esitamise pohimdtted ei ole oluliselt muutunud alates 2003. aastast. Projektiplaanis
esitatakse projekti vajalikkuse taustinformatsioon ja tdenduspdhisus, projekti labiviimise metoodika,
projekti lahi- ja kaugeesmargid, projekti sihtrihm, projekti tulemuslikkuse hindamise plaan ja
hindamise indikaatorid ning projekti kaasfinantseerimise ja koost6o kirjeldused.

Rahvusvaheliselt aktsepteeritud standardite jargi on SeD meditsiinilis-geneetilise konsultatsiooni
lahutamatu osa olnud juba 30 aastat. Eestis on SeD vdimalikuks osutunud alates 1990 aastast, mil
moodustati Meditsiinigeneetika Keskus. Ennetavad uuringud aitavad varakult testida riskirhma naisi
ning seeldbi vGimaldavad perel otsustada vaararenditega laste slindimise. SeD vdimaldab anda
looteanomaalia ja/vSi loote geneetilise haiguse riskiga rasedatele teavet nimetatud anomaalia voi
haiguse olemasolu valistamiseks v&i kinnitamiseks lootel.

Kuigi senini on arvatud, et alates 35 eluaastast suureneb naisel risk stinnitada kromosoomihaigusega
(s. Down) last, on trisoomiaga loote risk olemas kdigil rasedatel, kuid milline on suur ja milline
on vaike risk, on vaid kokkuleppeline kiisimus. Seetdttu peetakse enamikus arenenud maades
digeks, et otsustades pakkuda rasedale invasiivset protseduuri, peab tervishoiutdotaja poolt
tuvastatud risk olema suurem kui protseduuri risk. Lihtudes ainult kdrgest vanusriskist, on
Soomes selliste uuringutega hélmatud kuni 70 % vanematest naistest ja Eestis oli 2001 aastal
hdlmatus 48%. Samal ajal parineb 75% kdigist Downi tdvega lastest just noorematelt suinnitajatelt.
Riskigrupi selgitamiseks selles vanusegrupis rakendati 2001 aastal kogu Eestis vereseerumi sdeltesti
(Tartumaal alustati 1998 a). Vereseerumi kahe biokeemilise markeri maaramine on niid arvatud ka
normaalse raseduse jalgimise komplekshinna sisse.

3.1.1 Valjavote projekti labiviimise metoodikast
Programmi peamiste tegevustena on projekti plaanis loetletud allpool kirjeldatud tegevused.

1.Riskiriihma hélmatuse suurendamisega seotud selgitustéé: loengud, esinemine TV-s ja raadios,
informatiivsed voldikud jne. Kodulehekiilje haldamine internetis.

Selgitustdd on peamiselt suunatud siiski tervishoiutootajatele ja laborispetsialistidele, kes puutuvad
kokku SeD protseduuridega ning tegevuse aluseks on SeD metoodilises juhendis kirjeldatud
kriteeriumitest kinnipidamise ja kromosoomiuuringute kvaliteedi ning kulu-efektiivsuse tagamine.
Samuti plilitakse projekti kdigus valja tootada ja avalikustada eelkdige riskirihmadele suunatud infot
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ning peamise vormina on kasutusel kirjalike infomaterjalide levitamine ning meediakanalites teema
kasitlemine.

2. Personali koolitus mdnes juhtivas keskuses, et omandada uusi kaasaegseid kiirdiagnostika meetodeid.

SeD kaasaegsete meetodite juurutamisele peab eelnema korgekvaliteediline valjadpe, mida piitakse
saavutada personali koolituse kaudu tunnustatud kliinikutes ja laborites valjaspool Eestit. Tegelikult ei
ole vastavaid tegevusi Gihelgi aastal projekti raames |abi viidud (aastaaruannete alusel) ning koolitusraha
on kasutatud eelkdige projektiga seotud meditsiinigeneetikute valiskonverentsidel osalemisega seotud
kulude katmiseks. Seejuures tuleb markida, et Ghel ja samal konverentsil on osalenud vahemalt kaks
isikut, mis ei ole piiratud ressursside tingimustes kindlasti otstarbekas juhul, kui on voimalik valida mitme
olulise temaatilise konverentsi vahel.

3. Projekti tulemustest teavitamine Eestis ja rahvusvahelisel tasandil.

Projekti tulemustest teavitamine on olnud suhteliselt aktiivne, kuid peamiselt on suurem osa infot siiski
suunatud ja jagatud erialaspetsialistidele (sh teadusartiklid, mis on avaldatud nii Eestis kui vélismaal).
Samas on projekti sihtrihma teavitamine jadnud kaudseks (eeldusel, et info levib teadlike
tervishoiutootajate kaudu) ning passiivseks (kirjalikud infomaterjalid, populaarteaduslikud artiklid ja
raadiosaated).

4. Tervishoiuteenuste loetelu, maht ja hinnakirja koodid.

Kuna tegemist haiguste ennetamisega, siis vastavalt RHK-10 koodidele kasutatakse tervishoiuteenuse
osutajate poolt raviarvete vormistamisel tegevuskoodi Z36.0- Kromosoomianomaaliate slinnieelne
sGeluuring. Lisaks sellele toimuvad projektis arstilikud tegevused, mille puhul kasutatakse jargnevaid
hinnakirja koode:

6007 Ultraheli uuring koos punktsiooniga

6876 Kromosoomianallils amnioni- ja koorionivedelikust; kromosoomianaliilis naha fibroblastide
kultuurist

7040 Inimgeneetiline ekspertiis (proband, genealoogia, geneetilise riski hindamine; tasutakse the
isiku kohta Uks kord)

6001 Sonograafiline uuring

6888 Kromosoomaberratsiooni maaramine in situ hiibridisatsiooni meetodil

6834a Hormoonide, AFP- ja HCG-uuring kemiluminestsents-(LIA)-meetodil (liks parameeter)

3.1.2 Organisatsioon ja areng

SeD-alaseid tegevusi hakati Eestis ldbi viima alates 1990 aastate algusest, kui Tartus moodustati
Meditsiinigeneetika Keskus. Esialgu piirdusid SeD tegevused ainult Tartu ja Louna-Eesti regiooniga,
sest puudusid tehnoloogilised vGimalused ja inimressurss mujal Eestis diagnostikaga tegelemiseks.
Lahtudes kasvavast vajadusest ja tegevuste standardiseerimisest andis sotsiaalminister 29. juulil 1997
vilja maaruse nr. 33 "Stinnieelne diagnostika"?, mis kaotas kehtivuse 3. oktoobril 2002°.

? Sotsiaalministri 29. juuli 1997. a maarus nr 33 «Siinnieelne diagnostika», RTL 1997, 136, 787
3 Sotsiaalministri 3. oktoobri 2002. a ma&rus nr 122 ,Sotsiaalministri 29. juuli 1997. a maaruse nr 33
«Slinnieelne diagnostika» kehtetuks tunnistamine”, RTL 2002, 118, 1720
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Alates 2003. aastast rahastab Eesti Haigekassa haiguste ennetamise projektina silinnieelseid
uuringuid kromosoomihaiguste valtimiseks. Enne seda oli slinnieelne diagnostika rahastatud
eriarstiabi osana, ent analliisi kdrge maksumuse t6ttu otsustati ennetusprojektina rahastamise
kasuks, mis 16i eeldused kdigile riskirlihma naistele vajaliku uuringute rahastamiseks.

Kdesoleva hetkel toimub meditsiinigeneetiline ndustamine Eestis:
e SA Tartu Ulikooli Kliinikumi Uhendlabori Meditsiinigeneetika Keskuses (alates 1990), alates

2008 TUK Geneetikakeskuses

e SATallinna Lastehaigla geneetika teenistuses (alates 1990)

e AS Nova Vita Kliinikus (alates 1998)
Loote kromosoomianaliilise tehakse TUK Meditsiinigeneetika Keskuses ja AS Nova Vita Kliinikus.
Lisaks sellele teostatakse lootematerjali saamiseks vajalikke protseduure:

o TUK Naistekliinikus

e AS Nova Vita Kliinikus

e AS|da-Tallinna Keskhaigla Naistekliinikus (alates 1997) ning

e AS Laane-Tallinna Keskhaigla Naistekliinikus (alates 2003).

SeD kattesaadavus Eestis on ebalihtlane, kuid on aastate jooksul oluliselt paranenud, kuna projekti
tegevuste raames on toimunud koolitused enamikus Eesti maakondades to0tavatele naistearstidele,
dmmaemandatele kui ka perearstidele. Eesti Haigekassa tervishoiuteenuste loetelus on kehtestatud
raseduse jalgimise komplekshinnad, millest 1l trimestri maksumusse on arvestatud ka loote
kromosoomianomaaliate sGeluuring (kaksik- vGi kolmiktest), mistdttu on rasedaid jalgivatel arstidel
tekkinud nii rahaline vdimalus kui ka kohustus viia labi sdeluuringuid kdigile rasedatele. 2006. aastal oli
Eestis double voi triple testiga holmatud keskmiselt 91% rasedatest, 2007. aastal 95% (sealjuures
Harjumaal ja Tartumaal ca 100%); 2003-2007 aastate keskmine hdlmatus oli 80%.

3.2 Tegevuste korraldamine (tditjad, lilesanded ja vastutus)

Projekti vastutavaks asutuseks oli 2003-2004 SA TUK Uhendlabori Meditsiinigeneetika Keskus (UMK)
ning alates 2005 aastast on projekti vastutavaks asutuseks Eesti Inimesegeneetika Uhing, kelle
volitatud esindajaks ning samaaegselt ka projektijuhiks on dr Mari Sitska (t66tab endiselt SA TUK
UMK-s). Projekti vastutava asutuse vahetamise p&hjuseks oli see, et projekti juhtasutus ei tohi olla ise
teenuse osutajaks.

Projektis osalevad algusest peale SA TUK Naistekliinik, AS Ida-Tallinna Keskhaigla ja AS Laane-Tallinna
Keskhaigla naistekliinikud. Perioodil 2003-2004 oli projekti partneriks ja Gheks uuringukeskuseks
Nomme Erahaigla AS Fertilitas (hiliem Ferthal) ning alates 2005 aastast AS Nova Vita. Viimastel
aastatel kasitletakse projekti plaanis peamiste projekti partneritena SA TUK UMK ja AS NV, kus
teostatakse ka kromosoomi uuringuid.

Projektil puuduvad dokumendid lisaks projekti plaanile, milles oleksid maaratud tegevuste taitjad,
tlesanded ja vastutus. Projekti elluviimise peamist raskust kannab sisuliselt endiselt UMK, kes
koordineerib nii selgitustdoo-alaseid tegevusi kui ka planeerib uuringumahtusid. Kdigil teistel projekti
osapooltel puuduvad konkreetsed llesanded ja vastutus, mis tegelikkuses on madaratletud ravi
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rahastamise lepingu alusel teostatavate tegevuste osas (rasedate jilgimise raames teostatavad
sOeltestid ja kromosoomi analliisid Iahtuvalt vajadusest).

3.3 Pdrilike haiguste ennetamise ja kromosoomihaiguste vdltimise projekti
Idébiviimise pohiprotsessid

Projekti tegevused vGib jagada kahte gruppi:
e SeD uuringud
e Juhtimistegevused

Siinnieelse diagnostika uuringud

Eestis on Eesti Naistearstide Seltsi poolt koostéds Eesti Inimesegeneetika Uhingu ja teiste

asjassepuutuvate erialaseltsidega kinnitatud SeD metoodiline juhend, milles satestatakse
soovituslikud prenataalse diagnostika meetodid ja labiviimise ajad. Allpool esitatud tabelis on
esitatud vordlevalt Eestis ja Suurbritannias (alates aprillist 2007 kehtiv) labiviidavate SeD tegevuste
kirjeldus lahtuvalt raseduse suurusest. Peamiseks erinevuseks kahe riigi vahel on see, et Eestis ei ole
vOimalik igapdevaselt rakendada integreeritud testi, millel on rahvusvaheliselt leitud parim kulu-
efektiivsuse suhe. PGhjus, miks integreeritud testi ei rakendata on spetsiaalse vidljadppega arstide

puudus, kes oleksid kvalifitseeritud ultraheliseadmete abil kuklavoldi paksuse m&&tmise alal.

Auditi labiviimisel selgus, et sisuliselt hGlmab projekti tegevus invasiivsete uuringute labiviimist ning
selle alusel teostatavat kromosoomi analliUsi. Projekti plaanis on peamiselt kasitletud vajalike
kromosoomi analiiliside arvu maéaratlemist ja jaotamist uuringukeskuste vahel ning tdhelepanu pole
pooratud Il trimestril teostatavate kaksik- vGi kolmiktestiga hGlmatuse suurendamisele. Seejuures ei
ole arusaadav, kas ja kuidas projekti tegevused mdjutavad kromosoomi uuringute labiviimist
uuringukeskustes.

Tabel 2. Parilike haiguste s6eluuringu meetodite vordlus

Uurimismeetodid

Skriiningu aeg

Eestis

Suurbritannias

11-14 rasedusnadal

| trimestri ultraheliskriining
(NT- skriining)

e kombineeritud test (NT, hCG
ja PAPP-A)

14-20 rasedusnadal

o || trimestri ultraheliskriining
(19-21rn)

o kaksiktest ((AFP ja hCG) ja
kolmiktest (AFP, hCG ja uE3) —
15-17 rn

e nelik test (hCG, AFP, uk3,
inhibiin A)

11-14 ja 14-20 rasedusnadal

e integreeritud test (NT, PAPP-
A + hCG, AFP, uE3, inhibiin A)
e seerumi integreeritud test
(PAPP-A + hCG, AFP, uE3,
inhibiin A)

Invasiivsed uuringud

10+1...10+6 nad.

Koorioni biopsia - teostatakse
vaid neil juhtudel, mil risk
parilikule patoloogiale on
vahemalt 10%

11-15 rn — koorionbiopsia
lahtudes naidustustest
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15+1...16+6 rasedusnadal | Amniotsentees — >15 rn amniotsentees lahtudes
- Kui Downi stindroomi (SD) risk | ndidustustest

on 1:270 ja suurem.

- Kui Edwardsi stindroomi (SE)
risk on 1:400 ja suurem.

Kui Uiks jargmistest naitajatest
(s6ltumata kaksik- voi
kolmiktesti tulemustest) on:

- AFP < 0,4 MoM (risk DS jaoks
1:60)

-hCG < 0,25 MoM
(standardhélve normist)

Projekti juhtimistegevused

Projekti ellukutsumise peamiseks ajendiks oli tervishoiuasutuste (naistekliinikute ja naistearstide)
vahene huvi kromosoomianaliiiiside labiviimiseks, mille peamise pdhjusena on nimetatud uuringute
korget maksumust ning sellest tulenevat eelarve nappust.

Kuigi projekti Gheks eesmargiks on riskirllhma hdlmatuse suurendamine SeD tegevustega, toimub
peamine projekti tegevus siiski tervishoiutootajate koolitamise ja padevuse tdstmise vallas.
Riskirthma hd&lmatuse suurendamiseks on projekti iga-aastastes plaanides nimetatud vajadust
selgitust66 labiviimiseks (loengud, esinemine TV-s ja raadios, artiklid ajakirjades/ajalehtedes,
informatiivsed voldikud, kodulehekilg internetis jne.). Viimastel aastatel on toimunud SeD
kattesaadavuse paranemine enamikus maakondades, va lda-Virumaa, millele suurema tahelepanu
vajadust on moondud 2007 aasta projekti plaanis.

Lisaks sellele on eesmargiks seatud personali koolituse korraldamine eelkdige valjaspool Eestit, kuna
kohapeal on kvalifikatsiooni omandamine vdimatu vdi raskendatud kas vajaliku diagnostilise aparatuuri
vOi haigete puudumise t&ttu. Koolitustegevuse alla on madratud ka osalemine kohalikel ja
rahvusvahelistel konverentsidel. Projekti juhtimise hindamine peaks toimuma (ks kord aastas toimuval
tulemuskoosolekul, kus projektis osalevad asutused (UMK ja NV) esitavad oma tulemused vastavalt
esitatud kisimustikule ja mida mdlemad osapooled hindavad.

Tabel 3. Osalemine konverentsidel/kongressidel

Aasta 2003 2004 2005 2006 2007 (11 kv
kaasa arvatud)

Rahvusvahelised

Uritusi 1 1 1 3 1
Osalejaid 2 2 4 10
Kohalikud
Uritusi 4 5 4 4 2
Osalejaid 15 14 21 20 7

3.3.1 Sihtriihma ja selle suuruse maaratlemine ning jaotamine uuringukeskustele

Sihtriihmaks on kdik rasedad naised kellel on kdrgenenud risk loote parilikule haigusele.
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Projekti sihtrithma maaratlemisel on aluseks SeD metoodilises juhendis toodud naidustused (vt tabel
4). Peamiselt arvestatakse sihtriihma suuruse maaramisel vanuseriskiga (lile 37-aastaste) rasedate
hulga ning rasedate vereseerumi sGeltestuuringul leitud riskigruppi kuuluvate alla 37-aastaste naiste
hulgaga.

Tabel 4. Loote kromosoomiuuringu naidustused

Naidustused

e rasedavanus 37 aastat ja (le selle (vt. vanuserisk)

e positiivne tulemus seerumskriiningul (vt. Kaksik-/kolmiktest)

e ultraheliuuringul leitud kdrvalekalded loote arengus

e vanemal esineb kromosoomide struktuurne muutus (vt. kromosoomi struktuuri
muutus)

e kromosoomihaigusega laps peres (vt kromosoomihaigused)

e ioniseeriva kiirguse voi tsttotoksilise ravimi toime ema voi isa sugurakkudele, vdi toime
raseduse alguses

e suguvdsas esineb parilik X-liiteline haigus, mille geenidiagnostika pole véimalik

Auditi kaigus tekkis peamine probleem sihtriihma sisulisel méaaratlemisel, kuna sihtrihmana
kasitletakse vaid rasedaid, kellele teostatakse kromosoomi uuring. Reeglina teostatakse ks uuring
naise kohta, kuid mitmikute puhul viiakse Iabi uuring iga loote kohta eraldi. Seega, projekti plaanis on
peamine rohk asetatud kromosoomiuuringute arvule, mis on kdige olulisem uuringukeskustele oma
eelarve ja t60 planeerimisel. Samas ei kasitleta projekti planeerimisel sisuliselt tegevusi, mis oleksid
suunatud kindlustatutele ehk perekondadele, kes vajavad infot ja nGustamist SeD vallas.

Alates 2003 aastast on sihtriihma kuuluvatele rasedatele planeeritavate kromosoomi uuringute arv
kasvanud 1250 uuringult kuni 1800 uuringuni 2007 aastal. Siinkohal tuleb réhutada, et projekti
plaanis raagitakse kill sihtrihma suurusest rasedate arvu mdistes, kuid tegelikult planeeritakse
kromosoomi uuringute (amniotsenteeside) hulka ehk naiste arv on vérdsustatud uuringute arvuga.
Seejuures tuleneb uuringute arv eeldatavast rasedate holmatusest tlalnimetatud rasedate gruppide
raames, millest vanuseriskiga rasedate hdlmatus aastate jooksul on kdikunud 62%-st (2003) kuni
77%-ni (2005).

Projekti sihtriihma arvutamisel kasutatakse jargmisi sisendeid (lile-eelmise aasta baasil, kuna projekti
aastale eelneva aasta andmed ei ole kdttesaadavad):

e Rasedate ja stindide koguarv slinniregistri andmetel

e Ule 37-aastaste osakaal siinnitajate hulgas

e Alla 37-aastaste rasedate hdlmatus sGeluuringuga

e Eelneval perioodil muudel naidustustel tehtud kromosoomianaliiside arv

Projekti tegevuste mahud jagunevad AS Nova Vita Kliiniku ja SA TUK vahel proportsionaalselt
teeninduspiirkonna kindlustatute arvule, kuid aastate jooksul on projekti osapoolte vahel toimunud
arutelud projekti mahtude planeerimise efektiivsuse ja labipaistvuse osas. Siinkohal tuleb réhutada,
et projekti tegevuste mahtu mdjutab olulisel maaral EHK ndukogu pool haiguste ennetamiseks
maaratud eelarve, mille hindamisel tuginetakse eelkdige eelmiste perioodide kogemusele. Sellise
planeerimise tulemusel on perioodil 2005-2006 tegelik uuringute maht olnud isegi kuni 30% suurem
planeeritud uuringute mahust, mis ei taga ressursside efektiivset kasutamist nii haigekassa kui ka
tervishoiuteenuse osutaja tasemel.
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Soovitused

e Kuna projekti Uheks eesmargiks on kromosoomi uuringute Ildbiviimise tagamine ehk

uuringute jaotamine uuringukeskuste l0ikes, siis on otstarbekas projekti uuringumahtude

planeerimisel kaasata kdik osapooled

e Projekti sihtriihmana tuleks kasitleda koiki rasedaid, kuna projekt ei ole suunatud ainult

rasedatele, kellel on ndidustatud kromosoomi uuring, vaid see haarab kdiki perekondi, kellel

on kdrgenenud risk périlike haigustega lapse siinnile

e Eksperthinnangu alusel vdib 6elda, et kuna kromosoomanalliiiside maht/osakaal on juba

killaltki suur, peaks ldhiajal toimuma invasiivse protseduuri kriteeriumide labivaatamine ja

tundlikuma(te) skriiningtesti(de) kasutuselevétmine ning loobuda tuleks vanusest kui ainsast

ndidustusest

3.3.2 Sihtriihma teavitamine ja ndustamine

Projekti vahe- ja aastaaruannete pdhjal voib vaita, et kindlustatutele suunatud teavitustdo on aastate

jooksul piirdunud Uksikute intervjuudega ajakirjades ja raadios (aastatel 2003 ja 2004), mille mdju

riskigrupi teadlikkuse tdstmisele vOib hinnata vdga marginaalseks. SeD kohta on koostatud

tutvustavad infovoldikud ja brosiir 2004, kuid nende trikiarvu kohta ei dnnestunud auditi kaigus

konkreetsemat infot saada. Aastal 2004 avati kodulehekilg péarilike haiguste teemal, mida jargnevatel

aastatel on veidi tdiendatud.

Projekti koolitustegevusega on aastate jooksul haaratud peamiselt naistearstid, kuid tdhelepanu on

pooratud ka perearstide harimisele parilike haiguste diagnostikavdimaluste osas. Siinkohal on kd&ige

olulisem teavitustegevus toimunud SeD metoodilise juhendi jargimise vajaduse rdhutamisel, kuna

ainult nii on vGimalik tagada SeD kulu-efektiivsus ja kvaliteet.

Tabel 5. Sihtrithma teavitamise ja ndustamise tegevused

Tegevused
2003-2004 Infomaterjalid:
e Infovoldikud , Rasedate sGeluuring” ja , Kas mul sinnib terve laps?” (kokku
projektijuhi andmetel 116 300 tk)
e Brosiur , Loote kromosoomiuuring” (kokku 10 450 tk)
Artiklid:
e ajakirjas ,Anne“ (2)
e ajakirjas ,Moodne meditsiin” (1)
Raadiointervjuud:
e Eesti Raadios (kokku 4, sh 2 vene keelset)
Avati kodulehekiilg http://www kliinikum.ee/medgen/
2005 Taiendati kodulehekiilge
2006 Taiendati kodulehekiilge
Jdreldus

Kokkuvottes voib Oelda, et auditeeritava projekti raames sihiparane tegevus riskirihmade

teadlikkuse tOstmisel avalike infokanalite v&i suunatud infovoogude ndol on olnud minimaalne.

Samas tuleb tahelepanu podrata sellele, et alates 2005 aastast on planeeritud uuringute arvu
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Uletatud ning suurema mdjuga teavitamistegevus voib tekitada haigekassa poolt rahaliselt katmata
teenuste vajaduse. Sellise olukorra valtimiseks tuleks enne teavitamistegevuse mahu suurendamist
vOimalikult tdpselt hinnata SeD vajadust ning sellest ldhtuvalt planeerida ka projekti tegevuste
eelarvet.

Soovitused

e Projekti sihtrihma teadlikkuse t&stmiseks on soovitav vidlja to6tada tegevuskava, mis
arvestaks sihriihma vajadustega ning tagaks teavitustegevuse korge kvaliteedi nii avalike
teavitustegevuste korraldamisel kui ka individuaalsel ndustamisel, mida pakuvad vastava
eriala spetsialistid

3.3.3 Parilike haiguste ennetamise ja kromosoomihaiguste valtimise andmete
registreerimine ja analiilis

Parilike haiguste diagnostiliste uuringute (sh sdeluuringute) andmed kogutakse raviasutustes
kasutatavatesse andmebaasidesse ning edastatakse vahemalt kord kvartalis (I trimestri sGeluuringu
andmed kord aastas) juhtivale asutusele kvartaliaruande koostamiseks. Edastatavateks andmeteks
on peamiselt tulemusindikaatorite leidmist véimaldavad andmed, kuid lisaks sellele kogutakse ka
spetsiifilisi meditsiinigeneetilisi andmeid, mida hiljem kasutatakse teadusartiklite koostamisel.
Juhtivale asutusele ei edastata rutiinselt isikuandmeid ning kliiniliste andmete kokkuvétet.

Jéireldus

Juhtival asutusel on suhteliselt piiratud véimalused andmete analiilsiks ning projekti tulemuslikkuse
hindamiseks, kuna sisuliselt puuduvad ka andmed raseduse tulemuse kohta péarast positiivse
kromosoomi uuringu tulemuste selgumist ehk puudub konkreetne teave raseduse meditsiinilise
katkestamise vdi jatkamise ja slinni registreerimise kohta.
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4. Projekti lildine tulemuslikkus

4.1 Programmi tulemuslikkuse hindamise indikaatorid

Projekti plaanis on alates 2003 kokku lepitud jargmistes naitajates:

1. Vanuseriskiga rasedate holmatus SeD-ga — protsentuaalselt vialjendatud suhe aasta jooksul
geneetilise amnitsenteesi (loote kromosoomiuuringu) ldbinud 37-aastaste ja vanemate
rasedate ning samas vanuses rasedate arvu vahel.

PShjendus: SeD uuringul osalevate rasedate arvust séltub leitavate parilike kromosoomianomaaliate
hulk. Mida madalam on hélmatus ile 37-aastaste rasedate vanusgrupis ning vaiksem slinnieelselt
diagnoositud kromosoomianomaaliatega loodete hulk, seda vdhem kulu-efektiivsem on
ennetustegevus.

Naitaja soovitud vaartus: SeD uuringul peaks osalema vahemalt 75% (le 37-aastastest rasedatest.

2. SeD mdju kromosoomihaiguste (s. Down) sagedusele - siinnieelselt diagnoositud ja valditud
kromosoomianomaaliaga laste slindide arvu suhe kromosoomianomaaliga elussiindide arvu.

PShjendus: Indikaator vdimaldab otseselt hinnata silinnieelse diagnostika efektiivsust
kromosoomianomaaliaga laste siindimise ennetamisel.

Nditaja soovitud vaartus: Heaks tulemuseks peetakse kui slinnieelselt on diagnoositud ja Uhtlasi

valditud vahemalt 60% kromosoomianomaaliatega laste siindi. Arvestades (iha paranevaid sGeltestimise
vOimalusi tdnapdeval planeeritakse alates 2008. aastast vastav rahvusvaheline standard tsta 75%.

3. Rasedate hdlmatus skriininguga nooremas vanusegrupis - protsentuaalselt vdljendatud suhe aasta
jooksul 1l trimestri sOeltesti ldbinud alla 37-aastaste rasedate ning samas vanuses rasedate arvu
vahel.

PShjendus: Il trimestri sOeluuringul osalevate rasedate arvust soltub leitavate paérilike
kromosoomianomaaliate hulk. Mida madalam on s&eltestiga hdlmatus alla 37-aastaste rasedate
vanusgrupis ning vaiksem slnnieelselt diagnoositud kromosoomianomaaliatega loodete hulk,
seda vdhem kulu-efektiivsem on ennetustegevus.

Nditaja soovitud vaartus: Soeltesti peaks labima vahemalt 85% alla 37-aastastest rasedatest.

4.2 Hinnang eesmdirkide tditmisele

Allpool esitatud tabelites on lisaks tulemuslikkuse indikaatoritele esitatud ka projekti plaanis kokku
lepitud sihtrihma suurus (rasedate arv), mis projekti tegelike tulemuste esitamisel formeerub
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teostatud amniotsenteeside absoluutarvuks. Rasedate arv on vdiksem amniotsenteeside arvust, kuna
mitmikraseduse korral teostatakse amniotsenteese |dhtuvalt loodete arvust.

Tabel 6. Projekti plaanis esitatud tulemuslikkuse indikaatorid ja oodatavad tulemused Eesti
Haigekassa andmetel

Indikaatorid 2001* | 2002* 2003 2004 2005 2006 2007
Sihtrihm 1250 1310 1310 1520 1800
Vanuseriskiga rasedate 48% 51% 55% 55% 75% 70% 75%

hdlmatus SeD-ga

SeD m&ju kromosoomihaiguste 30%| 46%| 40-50% |40-50% | 40-50% |40-50% | 40-50%
(s. Down) sagedusele

Rasedate hdlmatus skriininguga | 32% 53% 40% |55-60% | 72% 80% 85%
nooremas vanusegrupis

* 2001-2002 aastate tulemused on esitatud vordluseks projekti perioodile 2003-2007

Projekti tulemuste anallisil (vt tabel 7) on naha, et alates projekti kdivitumisest on vanuseriskiga
rasedate hdlmatuse maar SeD-ga kasvanud kolmandiku vorra vorreldes 2002 aasta naitajaga (suurim
h&lmatus saavutati 2005 aastal). Kuigi amniotsenteeside arv on aastate jooksul kasvanud 58% vorra
(vorreldes 2002 aastaga) pole need uuringud olnud suunatud peamisele sihtgrupile ehk vanuseriskiga
rasedatele, kuna sellele kontingendile tehtud amniotsenteeside arv on vorreldes 2002 aastaga
kasvanud vaid 6%, samas kui seerumskriiningu naidustusel tehtud amniotsenteeside arv on vdhemalt
kahekordistunud, mis on omakorda seotud nooremas eagrupis rasedate hdlmatuse kasvuga 60%
vorra (vt Tabel 7).

Samuti on saavutatud 65% kasv sinnieelse diagnostika mdsju naitajas kromosoomihaiguste
sagedusele ning seda kinnitab ka Downi siindroomiga slindinud laste koguarvu langus kolmandiku
vOrra alates aastast 2003 (vt tabel 7). Markimist vaarib tulemus, et

Tabel 7. Projekti plaanis esitatud tulemuslikkuse indikaatorid ja tegelikud tulemused

Indikaatorid 2001* 2002* 2003 2004 2005 2006
Amniotsenteeside koguarv 880 1085 1133 1293 1711 1632
sh vanuserisk 600 692 676 566 705 736
sh seerumskriiningu ndidustusel 200 296 369 449 748 638
Vanuseriskiga rasedate 48% 51% 62% 67% 77% 69%
hdlmatus SeD-ga
SeD moju 30% 46% 67% 57% 68% 76%

kromosoomihaiguste
(s. Down) sagedusele

Rasedate hdlmatus 32% 53% 70% 80% 82% 85%
skriininguga nooremas
vanusegrupis

* 2001-2002 aastate tulemused on esitatud vordluseks projekti perioodile 2003-2007

Lisaks Glalmainitud tulemuslikkuse indikaatoritele on projekti plaanis mainitud projekti
kaugeesmadrgina paérilike kromosoomihaiguste, eelkdige s. Downi (SD) silinnisageduse langus 5%
aastaks 2007. SD eeldatav sagedus sunnil oli Eestis enne SeD alustamist ligikaudu 1:660. SeD
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kaivitumisel vahenes siinnisagedus keskmiselt 1:900. Kuna projektijuhilt ei dnnestunud auditi kdigus
saada infot vastava nditaja arvutamise metoodika kohta, siis alljargnevas tabelis on esitatud SD
siindide osakaal kdigist elussiindidest Eestis perioodil 2001-2006. Esitatud andmetest ilmneb, et SD
siindide suhe elussiindidesse on vaadeldaval perioodil langenud enam kui 60% vdrra.

Tabel 8. SD siindide osakaal elussiindidest.

Indikaatorid 2001* 2002* 2003 2004 2005 2006
Elusstindide koguarv 12632 13001 13036 13992 14350 14877
Downi siindroomiga 14 15 9 10 10 10

suindinute koguarv

SD stindide suhe elussiindidesse 1:902 1:866 1:1448 1:1399 1:1435 1:1488

* 2001-2002 aastate tulemused on esitatud vordluseks projekti perioodile 2003-2007

Jéireldus

KokkuvéGttes voib oelda, et projekti tegevused on nelja aasta jooksul aidanud kaasa projekti
eesmadrkide saavutamisele, kuna kromosoomihaigustega siindinud laste hulk on vahenenud. Siiski on
vOimalik tulemusi veelgi parandada, kui saavutatakse vanuseriskiga rasedate suurem hdlmatus SeD
uuringutega, kuid samas tuleb pddrata tdhelepanu skriiningtestide ja invasiivsete uuringute tasakaalu
sailitamisele. Eksperthinnangu pdhjal tuleb tdhelepanu poodrata ka sellele, et on vajalik saavutada
kokkulepe, kas vanuskriteeriumi arvestuse aluseks on naise vanus vdimaliku rasestumise ajal voi
suinnituse ajal, kuna praegusel hetkel puudub ihtne arusaam tervishoiuteenuse osutajate vahel.

Projektijuhilt esialgsele auditile saadud tagasiside pdhjal on Eestis vaja muuta senist siinnieelse
diagnostika [dhenemisviisi: on vajalik valida uus tGhusam sdeltestide kombinatsioon. Samuti tuleb
oluliselt vdhendada invasiivseid protseduure ainult vanuseriski nadidustusel ja panna pdhirdhk kdigi
rasedate eelnevale sGeltestimisele. See on suund raseda individuaalse riski maiaramisele. Sellega
seoses on alates 2008. aastast plaanis Eestis laiemalt rakendada praktikasse | ja Il trimestri
integreeritud soeltesti (Il trimestri seerumskriining:triple test + NT ) vGimalikult paljudes kohtades
Eestis. Selle realiseerimiseks on vajalik tagada NT mootmine vastavuses FMF (Fetal Medcine
Foundation) nGuetega ja sisemine kvaliteedikontroll.

Soovitused

e Projekti tulemuslikkuse hindamise indikaatorite arvutamise metoodika on vaja kirjeldada
projekti juhtasutuse poolt ning rakendada vastavate andmete kogumise siisteem, ldhtudes
vajadusest hinnata kogu SeD seotud tegevusi (sh seerumskriiningut)

4.4 Sihtriihma rahulolu

4.4.1 Teostaja poolt labiviidud rasedate rahulolu uuringute taustinfo

Sihtrilhma rahulolu hinnati 2004-2005 ja 2006 aastal eraldi disainitud rahulolu hindamise
kisitlusuuringuga Tartu, Parnu ja Louna-Eesti piirkonna rasedate hulgas.

Rahulolu uuringud hélmasid projekti labiviimise kaigus ainult patsiente Tartus ja Louna —Eestis ning
Parnumaal (seega 1/2 Eestist). Selle p&hjuseks oli juhtasutuse esindaja sdnul see, et logistiliselt oli
vBimalik korraldada kusitluslehtede jaotamine Meditsiinigeneetika Keskuses (kuhu patsiendid tulid
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konsultatsioonile enne protseduuri eelpoolnimetatud piirkondadest) ja nende tagasisaatmine
samasse kohta. Kuna Tallinna patsiente paljudel juhtudel ndustas naistearst vdoi &mmaemand, siis oli
t66 korraldamine seal paljude eri liksuste vahel raske. Nova Vita Kliiniku patsiente kiisimustikuga ei
hdlmatud, kuna oli tegemist erakliinikuga ja seetdttu oleks projektijuhi sdnul initsiatiiv pidanud
tulema NV kliinikust, seda pole olnud.

4.4.2 Projektis osalenud naiste rahulolu uuringu tulemused

Auditeerimise kaigus kasutati 2006. aasta rahuolu hindamise tulemusi®. Projektis osalejate (rasedate)
siinnieelse diagnostikaga rahulolu hindamiseks té6tati juhtasutuse poolt valja kiisimustik, mida jagati
rasedatele oktoober 2006 kuni detsember 2006. Kokku jagati SA TUK Naistenduandlas vilja 225
kiisimustikku ning vastuseid saabus tagasi 71, millest uuringu kriteeriumitele vastas 68.

Projekti juhtasutuse poolt esitatud uuringu tulemused

Naiste keskmine vanus oli 28,3 aastat ning vastanutest olid 91.2% eestlased. Keskmine haridus oli
kesk-eri, 47% vastanutest omas kdrgharidust ja 11,8% pdhiharidust. SGeltesti Iabinutest oli varem
geneetiku konsultatsioonil kdinud 8,8% naistest. Esmakordselt tegid sdeltesti 65,6% vastanutest ja
8,4% ei teadnud kas nad olid varem sdeltesti teinud voi mitte ning 26% olid sdeltesti varem teinud.

Infot sdeltestide kohta saadi k&ige rohkem glinekoloogi (69,1%) ja @ammaemanda (42,6%) kaest,
kusjuures 19,1 % olid sGeltestist raakinud mélemad. Ise otsisid infot naised k&ige enam internetist —
25% vastanutest ja 11,8% mainisid, et said infot rasedatele m&eldud infovoldikutest. Mdni mainis ka
ajakirjandust ja rasedatele moeldud raamatuid. Suurem osa naisi (70,6)% arvas, et sOeltest on
tavauuring koigile rasedatele ja 25% teadsid, et sdeluuring on nendele, kes seda soovivad ning
annavad selleks kirjaliku ndusoleku. Uuringu kohta saadud selgitusi pidas piisavaks 57,4% naisi ning
enamvahem kullaldaseks 38,2% naistest.

Soeltesti eesmargist — korgenenud riskigrupi leidmine — olid digesti aru saanud 67,6% naistest.
Vastanuist 27,9% naisi arvas, et tegemist vdiks olla diagnostilise testiga. Kusitlusest selgus, et kdik
rasedad peavad silnnieelset diagnostikat vaga vajalikuks. Geneetiku konsultatsiooni enne loote
kromosoomiuuringut pidas vajalikuks 88% noorema vanusegrupi ja 94% vanuseriskigrupi rasedatest.

Konsultatsioonil saadud info piisavust hinnati 5-pallilisel skaalal keskmiselt 4,2 palli. Informatsiooni
labiviidavatest uuringutest luges piisavaks v6i enam-vdhem piisavaks 97% rasedatest nooremas
vanusegrupis ja 100% vanuseriskigrupis. Loote kromosoomuuringu tulemust hindas usaldatavaks
92% naisi vanuseriskigrupis ja 68% naisi nooremas vanusegrupis.

Lootel diagnoositud patoloogia korral oli enne anallilsi vastuse saamist kindlalt valmis raseduse
katkestama 59% rasedatest, kuid 36% naistest ei olnud veel sellele méelnud. Jargmise raseduse ajal
teeks kindlasti sGeltesti 85% naistest ja 87,5% vajadusel geneetilise amniotsenteesi (AC) loote
kromosoomuuringuks. Jargmise raseduse ajal loobuks kindlasti sdeltestist ja amniotsenteesist 1%
naistest. Vanuseriskigrupis olid 88% naisi ndus vajadusel AC tegema ka jargmise raseduse ajal.

* Esmase auditi tagasiside korras esitas projektijuht ka 2005.a rahulolukiisitluse tulemused, kuid oluliste
erinevuste puudumise tottu piirduti auditis 2006.a kisimustiku kasitlemisega.
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4.4.3 Projektis mitteosalenud naiste mitteosalemise pohjused
Projektis mitteosalenud naiste mitteosalemise pShjuste osas info puudub, kuna kusitlus on seni labi
viidud ainult uuringutel osalenud naiste seas.

Jéreldused
Projekti juhatasutus ei ole sihtriihma rahulolu hindamist eriti vaartustanud, kuna uuringud on labi
viidud ainult Gihes regioonis ning puudub koostdo teiste piirkondade tervishoiuasutustega.

Rahulolu uuringu tulemusel vdib 6elda, et sihtrihma kuuluvad rasedad ja nende perekonnad on
suhteliselt hasti informeeritud tervishoiutdttajate kaudu ning oluliselt vahem infot saadakse meedia
vOi muude kanalite kaudu (sh internet). Samuti ei selgu uuringust, et noorem vanusegrupp (alla 37 a
rasedad) on vdheminformeeritud siinnieelse diagnostikaga seotud probleemidest.

Soovitused

e Rahulolu uuringute labiviimisele tuleb rohkem tahelepanu p6orata nii sisulisest (sh uuringust
keeldumiste pd&hjuste vialjaselgitamine) kui ka metodoloogilisest aspektist ldhtudes, et
saavutada hindamistulemuste representatiivsus (sh uuringu laiendamine kogu riigi ulatuses)

e Uuringu tulemused annavad aluse sihtriihmale suunatud selgitust6d tdhustamiseks,
kusjuures on oluline t&sta nii info kvaliteeti kui ka kadttesaadavust kasutades adekvaatseid
infokanaleid (eelkdige rasedatega tegelevad tervishoiutootajad, aga ka informatsiooni
avaldamine internetis, ldahtudes just nooremate sihtgrupi liikkmete infohankimise
eelistustest).
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5. ,Parilike haiguste ennetamise projekt 2003-2007: siinnieelne
diagnostika kromosoomihaiguste valtimiseks” majanduslik moju

Uheks auditi eesmérgiks oli hinnata projekti majanduslikku m&ju. Rahvusvahelises teaduskirjanduses
on esitatud suhteliselt palju andmeid paérilike haiguste ennetamise kulude ja tulude kohta, kuid
majanduslik mdju séltub palju riigis arenenud sotsiaalmajanduslikest ja tervishoiuslisteemi
isedrasustest. Kdesolevas seisus ei ole vGimalik kasitletava projekti ulatuslikku majanduslikku mdju
Eesti kontekstis esitada, kuna ldhtudes Eesti rahvastiku vaikest arvust ning kulude ja tulude
hindamise keerukusest nduaks vastavate andmete kogumine ja analiils vdiksema teadusuuringu
mahus planeeritud tegevusi. Seetdttu on esitatud lihidalt kokkuvdte rahvusvaheliste uuringute
tulemustest ning lihtsustatud majanduslik hinnang Eestis rakendatud tegevustest.

5.1 Pdrilike haiguste ennetamise ja kromosoomihaiguste viltimise tegevuste
majandusliku hindamise rahvusvahelised tulemused

Parilike haiguste skriinimine on levinud eelkdige kdrgemalt arenenud ja rikkamates riikides. Suurem
osa majandusliku hindamise méju uuringutest on teostatud Ameerika Uhendriikides, kuid tipris palju
tdhelepanu on sellele pddratud ka Euroopas (sh Inglismaal). Majandusliku hindamise aluseks on
enamasti sisendite ja valjundite arvestamine ning eelkdige vaadeldakse otseseid kulusid ja tulusid,
kuna kaudsete tulude ja kulude hindamist ei ole peetud voimalikuks ning eetiliseks.

Parilike haiguste ennetamise sisenditeks loetakse erinevaid parilike haiguste hindamise teste ja
nende kombinatsioone koos kuludega ning valjundiks on negatiivsete ja positiivsete analliside (ehk
kinnitatud voi kinnitamata parilike haiguste diagnooside) osakaal, mille alusel leitakse kulu Uhe
diagnoositud pariliku haiguse juhu kohta. Sealjuures vGetakse hindamisel arvesse pariliku haigusega
loodetega seotud voi diagnostikameetoditest tingitud raseduste katkemiste kulusid, rasedate vanust
ning parilike haiguste testidemeetodite tundlikkuse ja spetsiifilisuse naitajaid.

Inglismaal 2003 aastal tehtud analiilisi tulemusel leiti, et ihe Downi siindroomiga raseduse
kindlakstegemiseks kulub keskmiselt 19000 inglise naela ehk {le 450 000 krooni ning kulu-
efektiivsuse hindamise tulemustest lahtuvalt rakendatakse alates 2007 aastast integreeritud paérilike
haiguste testimise metoodikat.

Ameerika Uhendriikides tehtud uuringud néditavad, et kdige kulu-efektiivsem on integreeritud
seerumtest (hCG ja PAPP-A hindamine | trimestril ning neliktest Il trimestril), mille puhul kulus tGhe
Downi siindroomiga raseduse kindlakstegemiseks 2004 aasta andmete p&hjal 44 571 USA dollarit ehk
ca 700 tuhat krooni. Sama kulu-efektiivsuse madraga oli ka neliktest tksinda, kuid selle puuduseks oli
vaiksem tundlikkus.

Samas on 2000 aastal avaldatud uuring, milles vérreldi Suurbritannia ja Ameerika Uhendriikide
parilike haiguste ennetamise strateegiaid, mis erinevad eelkdige ultraheli diagnostika kasutamise
poolest (Suurbritannias). Uuringus kasutatid kulude hindamisel muuhulgas ka Downi siindroomiga
elamise kogukulu, milleks hinnati pool miljonit dollarit, kuid samas ei hinnatud siis ega ka enamikus
teistes uuringutes diagnostiliste protseduuride t6ttu siindimata jadnud lastega seotud kulusid ja
tulusid. Uuringust selgus, et kuigi USA strateegias on oluliselt suurem invasiivsete uuringute ja
nendega seotud tlsistuste arv, siis Briti strateegia rakendamine on oluliselt kallim ning on vaiksema
kulu-efektiivsuse suhtega. Kahe strateegia kulude ja tulude suhe muutub vorreldavaks vaid juhul, kui
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kuklavoldi m&&tmise diagnostiline tdpsus (tundlikkus) paraneb oluliselt ning on eeldatavalt vdhemalt
80%.

Kokkuvétteks toetab rahvusvaheline kogemus parilike haiguste skriinimise teostamist, kuna enamiku
meetodite kulu-efektiivsuse maar on alla rahvusvaheliselt aktsepteeritud 50 000 dollari piiri.

5.2 Pdrilike haiguste ennetamise ja kromosoomihaiguste vdltimise projekti
kulu-tulusus

Eestis ei ole andmete puudumisel vdimalik viia ldbi pd&hjalikku parilike haiguste skriinimise
majanduslikku hindamist ning sisuliselt saab hinnata kulusid, mis aastate jooksul on projekti
elluviimisele kulutatud. Eesti Haigekassa kulutused projekti elluviimisel on esitatud tabelis 1, kuid
need hdlmavad ainult projekti juhtimise, amniotsenteeside teostamise ja geneetiliste
konsultatsioonide maksumust.

Projekti juhtasutuse poolt aastaaruannetes esitatud amniotsenteeside arvu ja slinnieelselt
diagnoositud kromosoomianomaaliate arvu alusel voib Oelda, et perioodil 2003-2006 leiti
kromosoomianomaalia 3,2% juhtudest. Kokku diagnoositi 184 kromosoomianomaaliaga rasedust (sh
80 juhul S. Down), millest Uhel juhul otsustati rasedust mitte katkestada. Audiitor juhib tdhelepanu
asjaolule, et samal ajavahemikul on siiski siindinud 44 Downi siindroomiga last ehk projekti kdigus
suudeti diagnoosida vaid 65% Eestis esinenud S. Downi juhtu.

Perioodil 2003-2006 oli projekti kogukulu 32 927 tuhat krooni. Lihtudes esitatud andmetest vdib
Oelda, et 2003 aastal kaivitunud projekti tulemusel on ihe kromosoomianomaaliga raseduse
diagnoosimise kuluks 180 tuhat krooni, kuid selleks, et hinnata projekti tegelikku majanduslikku m&ju
on lisaks vaja kogude andmeid ka kdigi muude parilike haiguste diagnoosimisega seotud kulude kohta
ning hinnata tuleks ka testimisest tingitud raseduse katkestamiste ning muude diagnostiliste
sekkumiste tisistuste hulka ja kulusid.

5.3 Soovitused metoodika ja néustamise ning ennetamise jdrgimise
arendamiseks

Selleks, et hinnata parilike haiguste skriinimise majanduslikku mdju, peab oluliselt parandama
vajalike andmete kogumist ning kattesaadavust. Tahelepanu tuleb pddrata parilike haiguste
diagnostika Uldise tulemuslikkuse suurendamisele, kuna vahemalt kolmandik S. Downi esinemisest
vOib olla sinnieelselt jaanud tuvastamata. Lisaks sellele v&ib vajalikuks osutuda eriuuringute
korraldamine nn olulisemate sotsiaalsete kulude valjaselgitamiseks ja suuruse hindamiseks.
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6. »Parilike haiguste ennetamise projekt 2003-2007: siinnieelne
diagnostika kromosoomihaiguste valtimiseks” juhtimise audit

6.1 Juhtimistegevuse kvaliteet, 6konoomsus ja efektiivsus tooprotsessidest
Iéihtuvalt

Parilike haiguste slinnieelse diagnostika projekti juhtimise tase on rahuldav. Juhtimise auditi
tulemusena ilmnes kisitavusi, kuid kriitilisi probleeme juhtimistegevuste 6konoomsuses ja
efektiivsuses esile ei kerkinud. Projekt ei tdida koiki juhtimise rahastamise lepinguga satestatud
noudeid, aga arvestades selle projekti n.6 keskmist mastaapi, ei ole see seni otsustavalt méjutanud
projekti tulemuslikkust (kui vordlusmomendina kasutada eelnevate aastate projektiplaanides toodud
ja projekti enda poolt pustitatud eesmarke). Samas ei ole dra kasutatud koiki véimalusi toimivuse
parendamiseks (vt allpooltoodud auditi p&hijareldusi projekti tellijale ja taitjale ning auditi leide) ja
see tekitab mdningaid kisimarke projekti organisatsioonilise jatkusuutlikkuse osas. Projekti
juhtimistegevuste koordineerimine ja tditmine on suuresti projektijuhi tGlesandeks ja teiste projekti
osaliste (sh vastuvaks asutuseks oleva Inimesegeneetika Uhingu) osalemine planeerimis- ja
hindamistegevustes on olnud vdhene. Projekti toimivuse tostmisel rahuldavalt tasemelt heaks voi
vaga heaks ainuiiksi olemasolevatest |dhenemisviisidest enam ei piisa, oluline on senisest tihedam
koostdo projekti osaliste vahel kdikide juhtimisprotsesside korraldamisel.

6.2 Auditi jireldused Eesti Haigekassale kui projekti tellijale

Slnnieelse diagnostika projekti juhtimise korraldus vastab Uldiselt projekti eesmarkidele ja
ennetustegevuste mahule ning iseloomule. Kuigi projekti rahastamisperioodil on esinenud
kommunikatsiooniprobleeme ja raskusi ennetustegevuste mahtude jaotamisel, on arstlike tegevuste
labiviimine ja juhtimistegevused vélja kujunenud ning seni olnud piisavad projekti eesmarkide
saavutamiseks. Sinnieelse diagnostika korraldamist ennetusprojektina pidasid intervjuude kaigus
kiisitletud inimesed oluliseks, sest nii on lihtsam ennetustegevusi eesmargistada ja tulemuslikkust
hinnata, kuid toimivuse parendamiseks tuleks projektis labi viia mdned arendustegevused. Projekti
juhtimistegevusi on vdimalik tGhustada nt moodustades projekti téérihma ja kaasates osalisi
senisest enam projekti tegevuste planeerimisse, parendades infovahetust ja té6korraldust jne.

Projekti juhtimiseks ette ndhtud finantsressursid on piisavad projektiplaanis ette nahtud
juhtimistegevuste elluviimiseks ja need on 6konoomsed. Juhtimiseelarve suurendamine voéib olla
vajalik, kui projekt peaks edaspidi taitma kaiki juhtimise rahastamise lepingu ndudeid ja/v6i tegelema
senisest enam parendustegevustega (nt projektipoolse tegevusauditi korraldamine, senisest
suuremas mahus ja/voi tippkeskustes koolituse pakkumine projektiga seotud isikutele vms). Kui votta
arvesse projekti hindamise kaigus intervjueeritud isikute head motiveeritust, siis peaks projektis
olemas olema n.6 pehme ressurss e inimesed, kes soovivad arendustegevustesse panustada.

Parilike haiguste stnnieelse diagnostika projekt vdiks olla Uks potentsiaalsetest kasusaajatest®
kesksest, Eesti Haigekassa (EHK) poolt koordineeritud projektijuhtimise arendamisest. Projektijuhtide
koolitus, kogemuste vahetamine, projekti juhtimise kdsiraamatu vms naidistdovahendite arendamine
(sh haiguste ennetamise projektide juhtimise hea tava voi parimate praktikate koostamine ja

® |seendastmdistetavalt on haiguste ennetamise projektide ennetustegevuste sisu ja mahud erinevad ja sellega
tuleb arvestada.
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levitamine jne) vOiks olla hea vGimalus juhtimistegevuste kvaliteedi ja projekti organisatsioonilise
suutlikkuse tdstmiseks. Ka uldise projektijuhtimise ja/vdi kvaliteedijuhtimise alase teadlikkuse
tGstmine on vaga oluline vahend juhtimistegevuste taseme parendamiseks. Siinnieelse diagnostika
projekt on hea kaasus, kus heade praktikate (vérdlusena naiteks Noorte ndustamiskeskuse projektis
toimiv tooriihma kaasamine; infovahetuse, tagasiside kogumine ja analllsimise rutiinid)
institutsionaliseerimine véiks omada positiivset mdju.

6.2.1 Auditi jareldused projekti tiitjale
Olulisemad arendustegevused projekti organisatsiooni ja juhtimise taseme tdstmiseks on:

1. projekti téériihma moodustamine ja selle liikkmete llesannete kokkuleppimine, projektiga seotud
asutuste ja isikute kaasamine arendustegevustesse;

2. ennetustegevuste ja juhtimistegevuste planeerimise korralduse ja infoliikumise tdhustamine;

3. Sinnieelse diagnostika metoodilise juhendi tdiendamine ka edaspidi (ning tdienduste
kattesaadavaks tegemine sidusriihmale);

4. pohiprotsessi lilevaatuse teostamine, mis annaks vahendi juhtimistegevuste edasiseks
parendamiseks ja aitaks maaratleda protsessi selgeid kvaliteedieesmarke ja -indikaatoreid.

Tdpsed viisid nende arendustegevuste labiviimiseks on otstarbekas projektisiseselt kokku leppida.
Sellegipoolest on audiitor allpool dra toonud mdned konkreetsemad ettepanekud. Nende hulgas on
ka keerulisemaid planeerimise vahendeid ja juhtimissiisteemi elemente, mille kasutamine on
soovituslik. N6 edasiarendatud projekti juhtimise tdodriistade kasutamine (4. jareldusega seonduv)
muutub oluliseks siis, kui lihtsamad ldhenemisviisid on juurutatud.

6.3 Organisatsiooni vastavus projekti eesmdirkidele

6.3.1 Projekti organisatsioon ja juhtimissiisteem

Projekti organisatsiooni (mida vOib kasitleda kui inimeste (hendust, mida seovad eesmark,
kokkulepitud toimimisviisid/td6korraldus, struktuur ning tehnoloogia/vahendid) ks osa on projekti
juhtimisslisteem. Juhtimissiisteemide arendamise eesmark on tagada kvaliteetne teenuseosutamine
ehk 6konoomne ja efektiivne t66protsesside toimimine. Kvaliteetset teenuseosutamist on véimalik
saavutada heal tasemel juhtimistegevuste abil. Iga organisatsioon peab kindlaks tegema, millised on
juhtimisslisteemi raames toimivad protsessid, millised on nende protsesside omavahelised seosed ja
kuidas neid organisatsioonis rakendatakse.

Uldised nduded projekti organisatsioonile/juhtimissiisteemile méairatleb projekti tiitja ja EHK vahel
iga-aastaselt sGlmitava haiguste ennetamise projekti juhtimise rahastamise leping. Haiguste
ennetamise projekti rahastamise leping satestab, et projekti tditja kohustub muuhulgas:

e madratlema projekti juhi ja moodustama projekti ndukogu v&i todmeeskonna madaratud
kohustuste ja vastutusega;

e planeerima ja viima ellu projekti jargmise aasta juhtimistegevused koos juhtimistegevuste
protsessi kvaliteedi tulemuslikkuse hindamise m&6tmisega;

e tegema koostddd projektiga seotud tervishoiuteenuste osutajate, erialaseltside ja teiste seotud
asutustega projekti eesmarkide saavutamise tagamiseks.
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6.3.2 Olukorra kirjeldus

Slinnieelse diagnostika projekti organisatsioon on dra toodud iga-aastase juhtimise rahastamise
lepingu lisaks olevas projektiplaanis. Projekti vastutavaks asutuseks on Eesti Inimesegeneetika Uhing,
teised projektis osalevad asutused on SA TUK Uhendlabori Meditsiinigeneetika Keskus, AS Nova Vita
Kliinik, SA TUK Naistekliinik, Ida-Tallinna Keskhaigla Naistekliinik, Li&ne-Tallinna Keskhaigla
Naistekliinik.

Projektiplaanis on &dra toodud vaid projekti osalised, projekti organisatsiooni tdpsem kirjeldus (sh
struktuur e kes millega tegeleb, milline on infoliikumise skeem jms) puudub. Seda v&ib p&hjendada
projekti osaliste viikese arvuga, kusjuures ainult SA TUK Uhendlabori Meditsiinigeneetika Keskus ja
AS Nova Vita Kliinik tegelevad projektisisese aruandlusega, Ulejddnud asutused osalevad vaid n.6
tavaparastes ennetustegevustes. Kui projektorganisatsiooni formaalse kirjelduse puudumine kérvale
jatta ja keskenduda tegelikule té6korraldusele, siis projekt funktsioneerib rahuldaval tasemel.

Projektijuhiks on TUK Uhendlabori Meditsiinigeneetika Keskuse juhataja Mari Sitska. Projektil puudub
ametlik projekti ndukogu v&i tooriihm. Kuna projektijuht on olnud siinnieelse diagnostika eestvedaja
Eestis ja seisnud ennetusprojekti algatamise ning arendamise eest, siis on nii vdlja kujunenud, et
projekti juhtimine/administreerimine, sh (eesmarkide, ennetustegevuste mahtude,
juhtimistegevuste) planeerimine, suhtlemine EHK-ga, tééseminaride korraldamine, aruandluse
koostamine jms on suuresti (ihe inimese &lul.

Projekti  juhtimistegevused on (ldjoontes esitatud projektiplaanis (lahter ,Projekti
juhtimistegevused”, mida tapsustab lisa 1 ,Haiguste ennetamise projekti juhtimise korraldamise
skeem). Projekti pShiprotsessi kirjeldav dokument on ,,Siinnieelse diagnostika metoodiline juhend”.
Kuna projekt on toiminud mitmeid aastaid, on tegevuste p&hiskeem praeguseks vélja arenenud ja
ennetustegevused toimivad. Lisaks projektis osalevatele tervishoiuasutustele teeb projekti vastutav
asutus koostddd teiste erialaseltsidega (Eesti Laborimeditsiini Uhing, Eesti Radioloogide Uhing, Eesti
Naistearstide Selts).

6.3.4 Auditi osa leidude kokkuvote ja muud markused

e Vaatamata projektorganisatsiooni formaalse kirjelduse puudumisele on tegelik todkorraldus vélja
kujunenud ja projektorganisatsioon toimib rahuldavalt.

e Projekti juurde peaks looma tooriihma vGi ndukogu. Projekti téérihma moodustamine
Inimesegeneetika Uhingu esindajatest ja/v8i projektis osalevate asutuste esindajatest looks
eeldused projekti toimivuse edasiseks arendamiseks, projektijuhi tookoormuse vahendamiseks,
infoliikumist efektiivsemaks muutmiseks jne (NB! toérihma liikkmete rolli voib defineerida
mitmeti — nad kas tegelevad n.6 strateegilise planeerimisega, aitavad projekti administreerida voi
teevad mélemat).

e Kuigi osaliste uldised rollid projektorganisatsioonis on valja kujunenud ja , k&ik tunnevad kaiki“,
siis projektorganisatsioon oleks ldbipaistvam kui erinevate osapoolte (sh erialaseltside)
Ulesanded ja vastutus oleks dokumenteeritud (nt Ulevaatlikus projekti kasiraamatus voi
pdhitegevuste samm-sammulises kirjelduses vms dokumendis). Ulesannete kindlapiirilisem
jaotus voGiks parandada arusaama projekti toimimismehhanismidest nii projektis osalevatel
asutustel kui sellega seotud sidusriihmadel (nt glinekoloogidel).
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6.4 Dokumentatsioonile esitatavad nouded

Hastitoimivas juhtimisslisteemis peavad vajalikud dokumendid olema ohjatud (kaasajastatud,
identifitseeritavad, kinnitatud enne véljaandmist ja uute versioonide loomisel, kiiresti leitavad,
sailitatud vajaliku perioodi jooksul jne), et tagada to6protsesside ja sindmuste/andmete juhtimiseks
vajaliku teabe kattesaadavus. Juhtimissiisteemi dokumentatsioon hélmab tédprotsesse kirjeldavaid
dokumente nagu kasiraamatud, juhendid, eeskirjad, tooprotsesside kirjeldused, vormid jms.
Dokumentide eriliik on tdendusdokumendid (lepingud, arved, tdidetud tabelid oluliste andmetega,
aruanded jms), mille abil on vdimalik tdendada mingi sindmuse/tehingu toimumist.

Projekti juhtimise rahastamise leping paneb projekti taitjale kohustuse pidada projekti kausta.

6.4.1 Olukorra kirjeldus

Projekti juhtimistegevustega seotud dokumentatsiooni maht on vdike. Peamised juhtimistegevusi
dokumendid (nt Suinnieelse diagnostika metoodiline juhend, projektiplaanid) ja tdendusdokumendid
(nt aastaaruanded) olid auditi kdigus kdttesaadavad. Dokumentide liikumine projekti osaliste vahel
toimub n.6 elektroonilisel teel — analiilise tegevad asutused (AS Nova Vita ja SA TUK Uhendlabori
Meditsiinigeneetika Keskus) saadavad kvartaalsed aruanded projektijuhile, kes teeb EHK-le
koondaruande. Projekti aruandluses kasutatakse projekti poolt loodud aruandevormi. Projekti
arstlikke tegevusi/tulemusi tdendavad dokumendid (nt saatekirjad, raviarved jne) kogutakse ja
sailitatakse vastavalt tervishoiusiisteemis Uldiselt kehtivatele nduetele ja projektis osaleva asutuse
sisemisele tookorraldusele®. Juhtimistegevuste finantstehinguid tdendavaid dokumente (arved)
haldab projekti raamatupidaja. Finantsauditit pole EHK projektis |dbi viinud.

Dokumendiohje tavaparaseks osaks on ka t66d reguleerivate ja/voi lihtsustavate dokumentide
loomine, lilevaatus nende sobivuse suhtes, uute versioonide vdljaandmine ja levitamine jne. Selles
osas margiti intervjuude kdigus vajadust Uhtlustada saatekirjade vormi amniotseneesi uuringu
materjali edastamiseks (sama ettepanek esitati ravikindlustushivitiste voéimaldamise G&igsuse
kontrolli koondaruandes, juuli 2007). Esines ka arvamusi, et vOiks otsida tdiendavaid vdimalusi
protsessi/tegevusi puudutava dokumentatsiooni standardiseerimiseks.

6.4.2 Auditi osa leidude kokkuvote ja muud markused

e Projektisisene juhtimistegevustega seotud dokumentide ohje tase on rahuldav, kuid on ka
parendusvdimalusi. Kdige olulisem vaatlustulemus on saatekirjade vormi htlustamise vajadus.
Dokumendiohje taseme parendamiseks on oluline ravikindlustushivitiste véimaldamise Gigsuse
kontrolli koondaruande jarelduste/ettepanekute tditmine. Lisaks v&iks t60protsessi sujuvamaks
muutmise eesmargil hinnata ka teiste dokumentide (selle all on siis eelkdige vorme silmas
peetud) standardiseerimise voimalusi.

6.5 Juhtkonna kohustused

Organisatsiooni juhtkonna kohustus on edastada organisatsiooni liikmetele organisatsiooni
sihtgrupi/osapoolte nduded ja soovid, samuti Sigus- ja haldusnormides esitatud nduete sisu,

® EHK poolt korraldati 2007. aasta | poolaastal ravikindlustushiivitiste véimaldamise digsuse kontroll, mis
muuhulgas kasitles ka arstlikke tegevusi kajastavate erinevate dokumentide vormistamist, liikumist jne.
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tegevuse eesmargid ja tagada tooks vajalike ressursside olemasolu. Lisaks sisulistele eesmarkidele
tuleb maaratleda kvaliteedieesmargid. Juhtkonna lilesandeks on tagada, et organisatsioonis:

e oleks kohustused ja volitused maaratletud ning teatavaks tehtud;
e oleks loodud asjakohased infovahetusprotsessid;

e oleks juhtimissiisteemi ja tulemuste lilevaatamise slisteem, et selgitada valja eesmarkide ning
tegevuste muutmise vajadus.

Haiguste ennetamise projekti rahastamise leping satestab, et projekti taitja kohustub muuhulgas:

e madratlema projekti ennetustegevuse metoodika ning kvaliteedi- ja kattesaadavuse nduded,
vajadusel ka projektis osalevate tervishoiuasutuste valiku kriteeriumid;

e tegema koostddd projektiga seotud tervishoiuteenuste osutajate, erialaseltside ja teiste seotud
asutustega projekti eesmarkide saavutamise tagamiseks;

e |dhtuma koostdds erinevate osapooltega partnerite vordse kohtlemise ja erapooletuse
printsiibist;

e planeerima ja viima ellu projekti jargmise aasta juhtimistegevused koos juhtimistegevuste
protsessi kvaliteedi tulemuslikkuse hindamise mddtmisega;

e tegema EHK-le ettepanekuid jargneva aasta projektile planeeritud teenuste osutajate ning
eelarve mahtude osas, arvestades sihtriihmade vdimalikult vordse kattesaadavusega piirkonniti
ning EHK eelarve prognoosi piirkondliku ja kvartaalse jaotusega. Selgitama EHK-le ettepaneku
koostamise protsessi ja valiku argumente;

e korraldama sihtrihma teavitamist, kasutades vdimalikult kuluefektiivseid meetodeid;

e juhendama projektis osalevaid tervishoiuasutusi ja isikuid ning lahendama projekti teostumisel
tekkinud probleemsituatsioonid;

e |dhtuma projekti teostamisel vOladigusseadusest, raamatupidamise seadusest,
reklaamiseadusest, autoridiguse seadusest ja teistest asjakohastest Sigusaktidest;

e |ooma vdimalusi suurte kogemuste ja teadmistega isikute vorgustiku koostooks;

e aitama ndustada ja selgitust6dd teha, et saavutada poliitiliste otsuste mdjutamist ja vdimalike
ressursside suurendamist partnerluse teel projekti eesmarkide saavutamiseks;

e kajastama projekti tegevusi ja tulemusi laialdaselt projekti teostajatele, selles osalejatele ja
avalikkusele.

6.5.1 Olukorra kirjeldus

Projekti juhtkonna vastutuse mdaaratleb projekti juhtimise rahastamise leping, mille nduded
sisaldavad kdiki tavapdaraseid juhtkonna kohustusi juhtimissiisteemi loomisel ja arendamisel. Projekti
juhtimise rahastamise lepinguga satestatud nduded on projektis tdidetud jargnevalt:

e Projekti ennetustegevuste metoodika ja kvaliteedinduded maadratleb dokument ,Siinnieelne
diagnostika: metoodiline juhend”. Metoodiline juhend sisaldab ka ndudeid projektis osalevatele
tervishoiuasutustele, kuigi need on osaliselt kaudsed (nt nduded spetsialistide ettevalmistusele,
seadmetele, tarkvarale jms).

35

SA Poliitikauuringute Keskus PRAXIS



Périlike haiguste ennetamise projekti AUDIT 26/03/2008

Metoodilist juhendit vdib mdista kui lihte osaliste lilesandeid ja kohustusi kirjeldavat dokumenti.
Spetsialistide tdpsemad kohustused ja vastutus on maaratud projektis osalevate asutuste siseste
ametijuhendite, todlepingutega jm dokumentidega, aga ka erialaseltside standardite ja
nduetega. Projekti enda poolt pole lisaks metoodilisele juhendile osaliste llesandeid ja vastutust
maaratlevaid dokumente koostatud.

Projekti kaug- ja ldhieesmargid on esitatud projektiplaanis. Tapsemate eesmarkide maaratlemine
ennetustegevuste mahu osas toimub iga-aastaselt EHK-le ettepanekute esitamisega jargmise
aasta mahtude/eelarve kohta ja sellele jargnevate labiraakimiste kaigus. Jargmise aasta
juhtimistegevused planeeritakse projekti juhtimise korraldamise skeemiga ning juhtimise eelarve
koostamise protsessi raames. Juhtimise eelarve esitatakse EHK-le ja selle alusel toimub
finantsaruandlus. Juhtimise korraldamise skeemi ja juhtimise eelarvet tadpsustavat eraldi
tegevuskava projekti osalistel ei ole.

Juhtkonna kohustus on maaratleda muuhulgas ka juhtimistegevuste protsessi kvaliteedinduded.
Ennetustegevustest eraldiolevaid ja juhtimistegevustega seotud kvaliteedindudeid ja —eesmarke
seatud ei ole. Samas vdib kvaliteedinduete ja -eesmdrkidena kasitleda ka programmi kaug- ja
lahieesmarke ja projekti plaani lahtris ,Projekti tulemuslikkuse hindamise plaan ja hindamise
indikaatorid” toodud hindamise indikaatoreid.

Projekti osalised koordineerivad omavahelisi tegevusi e-posti ja telefoni teel kui selleks vajadus
tekib. Infovahetus toimub ka tdédseminaridel, kus arutatakse muuhulgas projekti tegevusi ja
tulemusi. Samas pole planeeritud tulemuskoosolek igal aastal teoks saanud (vdhemalt mitte
eraldi kohtumisena nagu juhtimise korraldamise skeemis kirjas on). Projekti tulemuste kohta on
koostatud Ulevaateid erialaajakirjades ja esinetud erinevatel konverentsidel nii Eestis kui
valismaal.

Aruandlus projekti ja EHK-ga Uldiselt toimib, kuid infovahetus vdiks olla efektiivsem — mdned
projekti osalised pole kursis projekti tegevustega ja tulemustega (ehk projekti plaani ja aastase
koondaruandega) ning teave tod0seminaride ning muude Urituste kohta pole alati piisavalt vara
edastatud. Koost66 ja infovahetus on tihedam monede projekti osaliste vahel (nt Tartus, kus
mitmed tegevused on koondunud Uhte asutusse; projektiga seotud geneetik-konsultantide

grupis).

6.5.2 Auditi osa leidude kokkuvote ja muud markused

Projektis pole kaug- ja ldhieesmarkidest eraldiseisvaid kvaliteedieesmarke pustitatud. Seega
(juhtimistegevuste) planeerimine ja kvaliteedi/tulemuslikkuse hindamine toimub (ldistatud
tasemel.

Kui arstlike tegevuste kvaliteeditaset saab hinnata metoodilises juhendis toodud nduete alusel,
siis projekti toimimise kvaliteeditaseme parendamiseks vdiks kasutusele vdtta tdiendavaid
kvaliteedieesméarke ja —indikaatoreid. Sobivad eesmargid/m&ddikud voivad olla seotud nt
andmete kogumise ja nende kvaliteediga, puudutada rasedate siinnieelse diagnostika ldbiviimise
erinevate etappide ajastatust ja tdhtaegu, infoliikumise ja planeerimise korraldust, konkreetse
koolituse Idbiviimist, mingi tegevuste hindamise labiviimist jne’.

’ Kvaliteedieesmargid vdivad olla arvuliselt valjendatud ja kirjeldada mingit soovitud tulemust. Kuid
kvaliteedieesmargid v&ivad olla ka n.6 tegevuslikud e puudutada mingi olulise tegevuse/siindmuse
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e Kuigi osad eelmises 0igus toodud kvaliteedieesmarkide ndidetest sisalduvad juba projekti
juhtimise korraldamise skeemis ja eelarves, siis eraldi kvaliteedieesmarkide pustitamine ja
senisest detailsem kajastamine juhtimise korraldamise skeemis muudab juhtimistegevused
teadlikumaks ja labipaistavaks. Seades ise projektile kdige sobilikumad kvaliteedieesmargid ja
tuues nende tditmisega seotud tegevused vilja tegevuskavas muutuvad juhtimistegevused
jalgitavamaks ja tekib kohustu(mu)s tlesanded taita®.

e Projekti planeerimine peaks olema ldbipaistvam. Praegu on planeerimine jdanud suuresti
projektijuhi vastutusele. Nii juhtimistegevuste kui arstlike tegevuste mahtude planeerimisse
tuleks kaasata rohkem osapooli, loodav projekti téériihma vdiks siinkohal projektijuhti toetada,
et varasemas planeerimise faasis kokku leppida ennetusjuhtumine planeerimise pohimotted ja
oodatavad mahud ning vahendada hilisemaid véimalikke ebakdlasid.

e Informatsiooni edastamine nii arstlike tegevuste koondtulemuste kui juhtimistegevuste kohta
peaks olema efektiivsem. Sageli ei saa kdik projekti osalised koolitustel ja to6seminaridel osaleda,
kuid pikemalt ette informeerimine aitaks inimestel oma tegevusi paremini planeerida (juhtimise
korraldamise skeem vdiks olla kdikidel teada). Luua tuleks projekti osaliste meilinglist. Taiendav
vOimalus (mille teostus s6ltub muidugi tehniliste ja rahalistest vahendite olemasolust) on
tdhtsamate dokumentide nagu toorihma otsused, aruandluse/tagasiside dokumentide,
koolituste ja arutelude protokollide jms ,riputamine” piiratud ligipddsuga interneti kodulehele
(ka vestluste kaigus selgus, et suure infohulga juures ldheb konkreetne teave sageli ka siis
kaduma kui see on tegelikult kaasosalistele laiali saadetud).

6.6 Ressursi juhtimine

Organisatsioon peab kindlaks mdarama ja hankima ressursid, mis on vajalikud eesmarkide taitmiseks
ja tooprotsesside toimimiseks. Ressursside alla kuuluvad nii téévahendid, tugiteenused kui ka
personal. Personal peab olema padev asjakohase hariduse, koolituse, oskuste ja kogemuste baasil.

6.6.1 Olukorra kirjeldus

Projekti eesmarkide taitmiseks ja tervishoiuteenuste osutamiseks vajalikud finantsressursid
maaratakse kindlaks projekti osaliste ja EHK vahel sGlmitava tervishoiuteenuste rahastamise
lepinguga. Projekti juhtimistegevuste rahastamine toimub haiguste ennetamise projekti juhtimise
rahastamise lepingu alusel. Projekti eest vastutava asutuse voimalused juhtimiseelarve koostamisel
on kindlaks maadratud projekti rahastamise lepingu lisas olevate projekti juhtimise kulude
standarditega.

Slnnieelse diagnostika projektist saavad kdesoleval ajal té6tasu projektijuht, projekti raamatupidaja
ja sekretdr. Projekti administreerimine on lisna tdomahukas tegevus ja seega pole juhtimistegevuste
eest saadav tasu téokoormust arvestades suur. Kuna projektis osalev asutus saab projekti raames

labiviimist, mis kvaliteeditaset oluliselt mdjutab (nt metoodilise juhendi Ulevaatus/tapsustamine
probleemsetes kohtades).

8 Taolised ,vaiksema kaliibriga“ kvaliteedieesmérgid ei pea olema ennetusprojekti tulemuslikkuse
hindamise 16plikuks kriteeriumiks, pigem peaksid need olema abivahendid projekti lihtsamaks ja
efektiivsemaks juhtimiseks tulevikus.
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osutatud teenuste eest tasu Uldises korras sarnaselt teistele tervishoiuteenusele, siis projekt eraldi
tasu ennetustegevuste labiviimise eest ei maksa.

Teenuste sisseostmist reguleerib projekti juhtimise rahastamise lepingu lisa ,Haiguste ennetamise
projekti juhtimise kulude standardid”, mis kehtestab projekti juhtimise kulude tlempiirid ja muud
nduded teenuste ostmise korraldamisel. See on ka sisseostetavatele teenustele kuluvate summade
planeerimise aluseks. Projekt jargib eelpoolnimetatud lepingu lisas toodud noudeid, kdrvalekallete
puhul on aruandele lisatud selgitused.

Personal ehk padevad inimesed on projekti sisuliste tegevuste labiviimiseks kiill olemas, kuid kuna
siinnieelse diagnostika erinevate etappidega seotud spetsialistid peavad kdik olema vaga hea
kvalifikatsiooniga, siis on potentsiaalsete tegijate ring piiratud ja kdiki metoodilises juhendis toodud
(soovitusliku iseloomuga) kvalifikatsioonindudeid pole 100% v&imalik tdita. Spetsialistide padevust
kontrollivad vastavad erialaseltsid, kes korraldavad ka nende viljadpet (et tagada vastavus
metoodilises juhendis esitatud kvalifikatsiooninduetega). Projekti poolt pakutavad v&imalused
kvalifikatsiooni arendamiseks piirduvad to6seminaride korraldamisega ja konverentsidel osalemise
toetamisega nii Eestis kui valismaal.

6.6.2 Auditi osa leidude kokkuvote ja muud markused

e Finantsressursid on piisavad projektiplaanis ette nahtud juhtimistegevuste elluviimiseks, kuid
juhtimiseelarve suurendamine vdimaldaks suurendada projektiga seotud spetsialistide
(valis)koolituse mahtu (mis on vidga otseses seoses tegevuste kvaliteediga). Kérgetasemeline
tdiendOpe on projektiga seotud spetsialistidele oluliseks motivaatoriks.

e Et omada paremat Ulevaadet projektiga seotud spetsialistidest ja nende padevusest voiks
koostada projektiga seotud inimeste/meeskonna nimekirja, kus oleks &ra toodud
meeskonnaliikmete olemasolev padevus ja olulisemad vajalikud koolitused (muudab
koolitustegevuse, sh nt valiskoolituse pakkumise ldabipaistvamaks ja véimaldab koolitusvajadust
pikemalt ette planeerida).

6.7 Téékorraldus/protsesside juhtimine

Organisatsioon peab maaratlema (projekti) Uldise tookorralduse ehk selle, mis on projekti
pdhiprotsess ja millised on tegevused selle raames. Kokku tuleb leppida:

o millistele nduetele peab tegevus vastama (t66juhendid, professionaalsed standardid);

e kuidas toimub tegevuste elluviimine ja elluviimise jalgimine ning millised on osaliste
Ulesanded;

e kuidas toimub infovahetus projekti osaliste vahel ja sihtgrupiga.

Haiguste ennetamise projekti rahastamise leping satestab, et projekti tditja muuhulgas:

e mairatleb projekti juhtimistegevuse protsessi kvaliteedi indikaatorid, mis on arvulised,
ajalised voi kvaliteeti iseloomustavad naitajad. Need aitavad moota eesmarke, tegevusi,
tulemusi ja sisendeid ning projekti protsessi kvaliteeti.
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6.7.1 Olukorra kirjeldus

Projekti tookorraldust arstlike tegevuste osas kirjeldab ,Sinnieelne diagnostika: metoodiline
juhend”. Juhendi koostamisel on arvestatud rahvusvaheliste soovitustega (viited on dokumendis
toodud). Juhend sisaldab sinnieelse diagnostika Gldndudeid, skriininguuringute ja invasiivsete
siinnieelse diagnostika protseduuride kirjeldusi, uuringu aegasid ning tooprotokolle. Muuhulgas on
dra toodud ka ndudeid spetsialistide ettevalmistusele ja (laborite) seadmetele/tarkvarale, uuringute
kvaliteedinduded, uuringute tegemise ajad, uuringute ndidustused. Seega sisaldab metoodiline
juhend erilaadilist informatsiooni, mis annab suuniseid siinnieelse diagnostika labiviimiseks. Lisatud
on marge, et slinnieelse diagnostika korraldus ja kvaliteedikontroll toimub Eesti Naistearstide Seltsi,
Eesti Inimgeneetika Seltsi, Eesti Radioloogide Uhingu ja Eesti Laborimeditsiini Uhingu koostdés. Ehkki
tapsem (nt etapiviisiline) Glevaade pdhiprotsessi loogikast/toimimisest ja (ilevaade kvaliteedikontrolli
meetodidest/mehhanismidest puudub, on kokku lepitud, et kvaliteedikontrolli teostamine on
erialaseltside llesanne. Laboratooriumid peavad osalema vilises kvaliteedikontrollis. Uhe kvaliteedi
kontrollimise ja tagamise meetodina vdib projekti puhul kasitleda ka té6seminare, kus vorreldakse
erinevate laborite tulemusi ja Ghtlustatakse metoodikat.

Metoodiline juhend on oluliseks sisendiks projektiga seotud spetsialistide todéle, intervjueeritud
isikud pidasid dokumenti oma t66 tegemisel kasulikuks materjaliks. Kuigi varasemal ajal on esinenud
probleeme juhendis toodud ndaidustuste jalgimisega (arstide poolt saadetud saatekirjad ei
vbGimaldanud alati selgelt defineerida, kas kromosoomiuuring oli naisele naidustatud v&i mitte) siis
praeguseks on see probleem lahenenud (projekt on omalt poolt réhutatud metoodilise juhendi
jargmise vajadust). Juhendit on méned korrad taiendatud, kuid siiski esines arvamusi, et see voiks
olla mdnes osas veel tdpsem, et nt naistearstidel oleks selgemad juhised otsustamaks, kas rasedad
vajavad uuringutele suunamist vdi mitte (piiripealsed, komplitseeritud juhtumid).

Projekti tegevuste elluviimist jalgitakse kvartaalsete aruannete esitamise abil. Aasta I18pus lisandub
kokkuvottev aastaaruanne. Projekti osalised esitavad vajalikud andmed projekti juhile, kes koostab
koondaruande EHK-le.

Juhtimistegevuste kvaliteedile Uldistest kaug- ja ldhieesmarkidest ning tulemuslikkuse hindamise
indikaatoristest eraldiseisvaid naitajaid ei ole defineeritud. Projekti juhtimistegevused on projekti
kestvuse viltel valja kujunenud — projekt korraldab tddseminare, sihtriihma teavitamist ja
tdienduskoolitust. Tartus on ldbi viidud ka sihtrihma rahulolu uuringuid. Intervjueeritud projekti
osalised pidasid koiki nimetatud tegevusi vajalikeks ja kasulikeks tegevusteks. Tartus tehtud
sihtrihma rahulolu uuringu tulemused, mida vdib kasitleda kui Uhte sisendit juhtimistegevuste
kvaliteedi hindamisel, on olnud positiivsed (nt sihtriihma Gldine teadlikkus on olnud heal tasemel).

Sihtgruppide teavitamine toimub erinevate meediakanalite kaudu. Projekti tulemustest
teavitamiseks on nii Eestis kui rahvusvahelisel tasandil avaldatud artikleid (teadus)ajakirjades ja
esinetud erinevatel konverentsidel ettekannetega sinnieelse diagnostika tulemustest ja
vOimalustest.

6.7.2 Auditi osa leidude kokkuvote ja muud markused

e Projekti tookorraldus on vialja kujunenud ja pohiprotsess toimib, kuigi hetkel puudub
pohiprotsessist terviklik ilevaade. Seega véiks projekti jatkudes kaaluda pGhiprotsessi tdpsemat
kirjeldamist, sh kvaliteedikontrolli teostamise meetoditest (ja tasemest) kokkuvotte tegemist, et
anda osapooltele selge ja lihtne (levaade projekti tegevustest, osaliste (Ulesannetest,
kvaliteeditasemest jne. PGhiprotsessi lahtikirjutamine looks paremad eeldused juhtimistegevuste
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sistematiseerimiseks, hindamiseks ja aitaks selgemalt maaratleda protsessi kvaliteedi
eesmarke/indikaatoreid.

e Juhtimistegevuste kvaliteedi hindamise eesmarkide/indikaatoritena saab kasutada projekti
plaanis toodud kaug- ja ldhieesmarke ning tulemuslikkuse indikaatoreid, kuid (nagu eelnevalt
mainitud) kvaliteediga seotud kisimuste eesmargistamiseks ja hindamiseks peaks eesmargid ja
indikaatorid olema tapsemad. Konkreetsemate moddikute valjatédtamise eeldus on kvaliteediga
seotud problemaatika kohta Ulevaate/analliisi koostamine — kuivérd praegu on vastutus
kvaliteedikontrolli osas erialaseltsidel ja seega hajutatud, siis Uhtse koondi tegemine kvaliteediga
seotud probleemide ja vdimaluste osas vOiks dra ndidata olulisemad arengusuunad tulevikuks.

e Arstlike tegevuste osas tuleb kaaluda metoodilise juhendi edasise tdiendamise vdimalusi ja
vajadusi (nt andmaks glinekoloogidele tidpsemaid juhiseid piiripealsete olukordade
lahendamiseks). Metoodilist juhendit on vaidetavalt tdiendatud ka 2006. a (Il trimestri
vereseerumi skriiningu protokoll), kuid neid muudatused ei kajastu Eesti Naistearstide Seltsi
kodulehel (http://www.ens.ee/SeD frames.htm) olevas dokumendi versioonis (kittesaadav

on versioon 1, kinnitatud veebruaris 2005).

6.8 Analiiiis ja parendamine

Organisatsioon peab planeerima ja ellu viima protsessid, mis on vajalikud tegevuste elluviimise
jalgimiseks, et oleks véimalik plaanitud tulemuste saavutamist hinnata. Organisatsioon peab:

e sisse seadma nduded protsesside toimimist tdendavate materjalide osas (nt mis liiki
aruanded kogutakse);

e kindlaks madrama, koguma ja anallilisima asjakohaseid andmeid, et ndidata eesmarkide
taitmist;

e tagama, et voimalike probleemide korral rakendatakse asjakohaseid meetmeid,
probleemide pShjused kérvaldatakse ja ennetatakse potentsiaalsed probleeme.

Haiguste ennetamise projekti rahastamise leping satestab, et projekti taitja kohustub muuhulgas:

e planeerima ja ellu viima projekti jargmise aasta juhtimistegevused koos
juhtimistegevuste protsessi kvaliteedi tulemuslikkuse hindamise md6tmisega;

e koguma ja anallilisima andmeid osutatud ennetustegevuse mahu ja kvaliteedi kohta ning
jalgima projekti tulemuslikkuse indikaatoreid;

e korraldama osalevatele tervishoiuasutustele tegevusauditeid ja sihtriihma rahulolu
hindamise;

e esitama tegevuse ja tulemuse aruanded EHK-le;

e tegema koostdodd projekti hindamise meeskonnaga projekti protsessi, moju ja
tulemuslikkuse hindamise labiviimisel;

e teostama projekti tegevuste osana protsessi ja tulemuste hindamise.
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6.8.1 Olukorra kirjeldus

Projekti tegevuste elluviimise jadlgimise aluseks on projektiplaanis toodud eesmargid, iga-aastaselt
EHK-ga kokku lepitavad ennetustegevuste mahud ja projekti juhtimise korraldamise skeem ning
juhtimistegevuste eelarve. Ennetus- ja juhtimistegevusi puudutavaid andmeid kogutakse kvartaalselt
ja koond kvartali tulemustest esitatakse EHK-le. Aasta I8pus lisandub kokkuvdttev aastaaruanne.
Nouded nii projekti tegevuste kui finantstoimingute aruandluse sisule ja sagedusele on maaratletud
projekti juhtimise rahastamise lepinguga.

Projekti kadigus ilmnevad jooksvad kiisimused lahendatakse e-posti vdi telefoni teel. Protsessi ja
tulemuste hindamine toimub projektis todseminaridel, sh vorreldakse ka osalevate asutuste
praktikaid. Projektipoolseid tegevusauditeid pole korraldatud. Parendustegevuseks kvalifitseerub ka
Tartus tehtud sihtriihma rahulolu kusitluse Iabiviimine, mis on andnud infot nt selgitustdo
téhustamise vajaduse kohta.

6.8.2 Auditi osa leidude kokkuvote ja muud markused

e Kuna juhtimisprotsessi kvaliteedi eesmarke pole selgelt eristatud, siis saab anda vaid Gsna Uldise
hinnangu, et anallilisi ja parendamise protsessid osaliselt toimivad, kuid on veel ruumi
parendamiseks. Kindlasti tuleks korraldada juhtimise korraldamise skeemis nimetatud aastaseid
tulemuskoosolekuid. Lisaks — tdpsemate kvaliteedieesmarkide ja -nditajate maaratlemine looks
eeldused projekti tulemuslikkuse tdpsemaks hindamiseks ja  parendusvéimaluste
identifitseerimiseks.

e Sihtrithma rahulolu kisitlus on hea vahend kvaliteeditaseme hindamiseks ja selle labiviimist
tuleks jatkata lisaks Tartule ka Tallinnas. Anallilisimist vaadrib see, milliseid tegevuste kvaliteeti
nditavaid kiisimusi vdiks kisitlus lisaks olemasolevatele nditajatele veel kasitleda, et saada
ideid/tagasisidet projekti tegevuste parendamiseks.

e Tegevusauditite ldbiviimine projektis osalevates tervishoiuasutustes on juhtimise rahastamise
lepingu kohaselt kohustuslik tegevus, kuid peab arvestama, et siinnieelse diagnostika projektiga
seotud tegevuste osas on kvaliteedikontrolli teostamine erialaseltside Ulesanne. Seega vdiks
projekti tooriihm anda hinnangu, kas projektipoolsete tegevusauditite korraldamine on
otstarbekas vG&i millises vormis neid tuleks korraldada. Kui tegevusauditeid viidaks labi
tulemuskoosolekutel ja vastavalt juhtimise korraldamise skeemis kirjeldatud pdohimdstetele
(projektis ringles selline idee), siis suurendamaks vérdlevanaliiiisi kasutegurit peaks kasutatav
kisimustik ja vordlevanaliiisi ldabiviimine olema hasti labimdeldud ning tulemused selgelt
fikseeritud.
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7. ,Parilike haiguste ennetamise projekt 2003-2007: siinnieelne
diagnostika kromosoomihaiguste valtimiseks” jatkusuutlikkus

7.1 Uldised jéreldused projekti auditi pohjal

Projekti audit viidi labi peamiselt 2007 aasta kolmandas kvartalis. Projekti nduetele vastavuse ja
tulemuslikkuse hindamiseks viidi labi nii projektdokumentatsiooni kui tegevusnaitajate analiiis kui ka
intervjuud projektiga seotud vétmeisikutega. Projekti juhtasutuse valmisolek koostddks audiitoritega
oli suhteliselt korge.

Projekti auditi peamiseks jarelduseks on, et tegemist on Eestis vajaliku tegevusega, millele projekti
planeeritud tegevused on motiveeriva jéuga. Juhul, kui parilike haiguste skriiningu osas oleksid selged
juhtnoorid ja tegevused koos vajalike kuludega kokkulepitud ning garanteeritud, siis ei oleks projekti
eraldiseisev staatus tervishoiuteenuste Uldisest planeerimisest ja rahastamisest vajalik.

Auditi kaigus tuvastati ka mitmeid olulisemaid kd&rvalekaldeid projekti elluviimise tavadest ja
nouetest, mille jargimine aitaks kaasa projekti eesmarkide tulemuslikumale saavutamisele. Projekti
peamise puudusena vdib vilja tuua selle keskendatuse ihele organisatsioonile (SA TUK) ja
piirkonnale (Lduna-Eesti), mis on hoolimata viimaste aastate suuremast koostdovalmidusest
takistanud teenuste kadttesaadavuse levikut teiste piirkondade kindlustatutele. Kdesolevaks hetkeks
on projekti mastaabid kill oluliselt laiemad, kuid piirkondlike tervishoiuteenuste osutajate
kaasamisel koordineerimistegevustesse on parendusruumi.

Projektijuhtimise seisukohalt on oluline markida, et projektil puuduvad dokumendid lisaks projekti
plaanile, milles oleksid maaratud tegevuste taitjad, lilesanded ja vastutus. Projekt ei tdida kdiki
juhtimise rahastamise lepinguga satestatud noudeid, aga arvestades selle projekti n.6 keskmist
mastaapi, ei ole see seni otsustavalt m&jutanud projekti tulemuslikkust (kui vordlusmomendina
kasutada eelnevate aastate projektiplaanides toodud ja projekti enda poolt pistitatud eesmarke).
Samas ei ole dra kasutatud koiki vGimalusi toimivuse parendamiseks (vt allpooltoodud auditi
pohijareldusi projekti tellijale ja taitjale ning auditi leide) ja see tekitab moningaid kiisimarke projekti
organisatsioonilise jatkusuutlikkuse osas.

Projekti juhtimiseks ette ndhtud finantsressursid on piisavad projektiplaanis ette nahtud
juhtimistegevuste elluviimiseks ja need on 6konoomsed. Juhtimiseelarve suurendamine voéib olla
vajalik, kui projekt peaks edaspidi tditma kdiki juhtimise rahastamise lepingu ndudeid ja/vdi tegelema
senisest enam parendustegevustega (nt projektipoolse tegevusauditi korraldamine, senisest
suuremas mahus ja/voi tippkeskustes koolituse pakkumine projektiga seotud isikutele vms).

Projekti tegevustest vGib vilja tuua vajaduse suuremaks ja sihiparasemaks tegevuseks riskirihmade
teadlikkuse tdstmisel avalike infokanalite (eelkdige internet) voi suunatud infovoogude
(tervishoiutdotajad) ndol, mis seni on olnud minimaalne. Samas tuleks enne teavitamistegevuse
mahu suurendamist vdimalikult tdpselt hinnata SeD vajadust ning sellest ldhtuvalt planeerida ka
projekti tegevuste eelarvet.

Kuna projekti koordineerituse ja koost66 tase on suhteliselt madal, siis taheldati auditi kaigus juhtiva
asutuse suhteliselt piiratud voéimalusi projektiga seotud andmete anallilsiks ning projekti
tulemuslikkuse hindamiseks, kuna sisuliselt puuduvad ka andmed raseduse tulemuse kohta parast
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skriiningtestide ja/vdi positiivse kromosoomi uuringu tulemuste selgumist ehk puudub konkreetne

teave raseduse meditsiinilise katkestamise vdi jatkamise ning stinni registreerimise kohta.

7.2 Soovitused projekti edasiseks elluviimiseks (erinevatele osapooltele)

Projekti hindamise kaigus tuvastatud kiisimustest ja probleemidest Idhtuvalt on eespool toodud

auditeerija poolt esitatud soovitused olukorra parandamiseks. Allpool on esitatud kokkuvéte nendest

soovitustest.

Juhtimine ja todkorraldus:

Projekti tditja peaks moodustama té6rihma voi projekti nGukogu ning kaasama projektiga
seotud asutused ja isikud arendustegevustesse ning projekti planeerimistegevustesse.

Projekti juhtasutus peaks suuremat tdhelepanu pddrama ennetustegevuste ja
juhtimistegevuste planeerimise korralduse ja infoliilkumise tShustamisele.

Juhtasutus peaks teostama pohiprotsessi tilevaatuse, mis annaks vahendi juhtimistegevuste
edasiseks parendamiseks ja aitaks maadratleda protsessi selgeid kvaliteedieesmarke ja —
indikaatoreid.

Dokumendiohje taseme parendamiseks on oluline ravikindlustushivitiste vdimaldamise
digsuse kontrolli koondaruande jarelduste/ettepanekute tditmine. Lisaks vBiks t66protsessi
sujuvamaks muutmise eesmargil hinnata ka teiste dokumentide (selle all on siis eelkdige
vorme silmas peetud) standardiseerimise véimalusi.

Finantsressursid on piisavad projektiplaanis ette nahtud juhtimistegevuste elluviimiseks, kuid
juhtimiseelarve suurendamine vdimaldaks suurendada projektiga seotud spetsialistide
(valis)koolituse mahtu (mis on vaga otseses seoses tegevuste kvaliteediga). Kdrgetasemeline
tdiendGpe on projektiga seotud spetsialistidele oluliseks motivaatoriks.

Tegevusauditite labiviimine projektis osalevates tervishoiuasutustes on juhtimise
rahastamise lepingu kohaselt kohustuslik tegevus, kuid peab arvestama, et siinnieelse
diagnostika projektiga seotud tegevuste osas on kvaliteedikontrolli teostamine erialaseltside
Glesanne. Seega voiks projekti tooriihm anda hinnangu, kas projektipoolsete tegevusauditite
korraldamine on otstarbekas v&i millises vormis neid tuleks korraldada. Kui tegevusauditeid
viidaks labi tulemuskoosolekutel ja vastavalt juhtimise korraldamise skeemis kirjeldatud
pohimdotetele (projektis ringles selline idee), siis suurendamaks vordlevanaliiisi kasutegurit
peaks kasutatav kisimustik ja vordlevanaliisi ldbiviimine olema hasti labimdeldud ning
tulemused selgelt fikseeritud.

Eeldused kliiniliste tegevuste kvaliteedi tdstmiseks:

Slnnieelse diagnostika metoodilise juhend vajab tdiendamist ka edaspidi (sh taienduste
kattesaadavaks tegemine sidusriihmale).

Projekti tulemuslikkuse hindamise indikaatorite arvutamise metoodika on vaja kirjeldada
projekti juhtasutuse poolt ning rakendada vastavate andmete kogumise slisteem, ldhtudes
vajadusest hinnata kogu SeD seotud tegevusi (sh seerumskriiningut).

Kuna kromosoomanaliiliside maht/osakaal on juba kullaltki suur, peaks ldhiajal toimuma
invasiivse protseduuri kriteeriumide l|dbivaatamine ja tundlikuma(te) skriiningtesti(de)
kasutuselevotmine ning loobuda tuleks vanusest kui ainsast naidustusest.
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e Omamaks paremat Ulevaadet projektiga seotud spetsialistidest ja nende padevusest voiks
koostada projektiga seotud inimeste/meeskonna nimekirja, kus oleks &ra toodud
meeskonnaliikmete olemasolev padevus ja olulisemad vajalikud koolitused (muudab
koolitustegevuse, sh nt viéliskoolituse pakkumise ldbipaistvamaks ja vdimaldab
koolitusvajadust pikemalt ette planeerida).

e Tahelepanu tuleb pdorata parilike haiguste diagnostika dldise tulemuslikkuse
suurendamisele, kuna vahemalt kolmandik S. Downi esinemisest vdib olla jaanud sinni-
eelselt tuvastamata.

Sihtrilhma parem kaasamine:

e Kuna projekti Uheks eesmargiks on kromosoomi-uuringute ldbiviimise tagamine ehk
uuringute jaotamine uuringukeskuste dikes, siis on otstarbekas projekti uuringumahtude
planeerimisel kaasata kdik osapooled.

e Projekti sihtriihmana tuleks kasitleda kdiki rasedaid, kuna projekt ei ole suunatud ainult
rasedatele, kellel on ndidustatud kromosoomi uuring, vaid see haarab kdiki perekondi, kellel
on kdrgenenud risk parilike haigustega lapse sinnile.

e Projekti sihtrihma teadlikkuse tdstmiseks on soovitav valja tootada strateegia, mis
teavitustegevuse korge kvaliteedi nii avalike teavitustegevuste korraldamisel kui ka
individuaalsel nGustamisel, mida pakuvad vastava eriala spetsialistid.
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9 Lisad

Lisal

,Pdrilike haiguste ennetamise projekt 2003-2007: siinnieelne diagnostika kromosoomihaiguste
valtimiseks”
Kiisimustik uuringukeskusele

1. Amniotsenteeside arv
Naidustused:
a) Vanuserisk
NB! Vanuse ndidustus on alates 37 a
b) Loote anomaalia UH-uuringul
c) Triple-(double) test posit.
Ainult naised vanuses kuni 37, mitte tuua kui vanuseriskiga naisel on test +
d) Raseda vereseerumi AFP normist madalam/k&rgem
e) Perekondlik kromosoomianomaalia
f) Eelmine laps kromosoomianomaaliaga (s. Down)
g) Muud
Eraldi lisada rasedate jaotus rajoonide (EHK) kaupa, eraldi vélja tuua analiiiiside arv
vanuseriskigrupis (alates 37 a). See on vajalik h6lmatuse maarmiseks vanuseriskigrupis, et
hinnata tehud t66d.

3. Amniotsenteeside tulemused: anomaalseid kariotiilpe

4. anallisi teostanud tsttogeneetikud (nimi, kvalifikatsioon)

5. Aberratsiooni leidmisel lisada jargmised andmed:
e AC naidustus (ara markida ka ema vanus)
e rasedus katkestatud/sailitatud
e loote lahanguandmed
e aberratsiooni verifikatsioon loote materjalist (millisest koest)
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Lisa 2

Intervjuude kirjeldus

Intervjuud olid poolstruktureeritud ja toimusid n.6 vestluse vormis. Samas olid vestluse suunamiseks
dokumentide analiilsi alusel ette valmistatud teemad ja mdned kiisimused, mis vajasid kohtumise
kaigus kasitlemist. Alljargnevalt on toodud ettevalmistatud teemad/kiusimused, mida konkreetse
intervjueeritava puhul vastavalt vajadusele tapsustati.

- Projekti organisatsiooni/osaliste llevaatus:

(0]

(0)
(0)

(0]

Milline on projekti juhtimisstruktuur? Kes on osalevad organisatsioonid ja nende
esindajad?

Kas projektil on ndukogu/t66rihm ja kes on selle lilkkmed?

Millised on projekti osaliste rollid (llesanded, kohustused ja vastutus)? Kas/millise
dokumendiga llesannete sisu on maaratletud?

Kuidas tagatakse projekti meeskonna padevus?

- Projekti osapoolte tegevuse korraldamine/koordineerimine:

(0]

(0]

Kuidas toimub projektis osaliste vaheline info liikkumine? Milline on aruandluse korraldus
ja sagedus? Milliseid aruandeid projekti osalised esitavad projekti juhile ja Haigekassale
(mis on aruannete sisu)?

Millised on projekti sihtrihmad/osapooled? Kuidas ja millistel eesmarkidel toimub
nendega suhtlemine ja infovahetus? Kuidas toimub sihtrihmade
teavitamine/juhendamine?

Projekti kausta olemasolu; kuidas toimub dokumentide haldamine (asjaajamine)?

- Projekti ,sisulised” tegevused:

(0]

(0]

Milline on (ldine projekti p&hitegevuste ,skeem” (millised on peamised
tegevused/llesanded — kes ja milliseid tlesandeid tdidavad)?

Kuidas planeeritakse projekti eesmarke ja tegevusi (projekti plaan, tegevuskava,
eelarve)?

Kas on juhendeid, mis reguleerivad ennetustegevuste labiviimist? Millised need on? Kas
on olemas vajadus tdiendavate tegevust reguleerivate dokumentide (juhendid jms)
jarele?

Tegevuste kvaliteedinduded — kuidas/millises dokumendis on nduded maaratletud? Kas
ja kes kontrollib kvaliteedinduete taitmist? Kas kvaliteedindudeid on keegi lle vaadanud?
Kas projekti elluviimiseks on olemas vajalikud inim- ja teised ressursid (sh vahendid,
ajaline ressurss — kui palju aega kulub projekti administreerimisele)?

Kas ja milliseid teenuseid projekt sisse ostab?

Milline on tagasiside projekti tegevustele? Milliseid riske v&ib vélja tuua?

- Finantsaruandlus:

(o}

Kuidas toimub finantside planeerimine? Rahastamisleping Haigekassa ja projekti osaliste
vahel — kuidas toimub lepingu s6lmimine ja milliseid asjaolusid selle sdlmimisel arvesse
vOetakse?

Kuidas toimub projekti osaliste tasustamine?

Kas juhtimislepingus maaratletud kulunormid on piisavad? Kas projekti
finantsaruandlust/raamatupidamist on auditeeritud?

Kas projekti tegevusi on rahastanud kolmandad osapooled? Millise skeemi alusel on
rahastamine toimunud?
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- Muud kiisimused:
0 Milline on isiklik hinnang projekti tulemuslikkusele?
0 Milline on isiklik hinnang projekti/organisatsiooni toimivusele ja jatkusuutlikkusele? Kas
projekti mahu suurenemine tooks kaasa muutusi projekti organisatsioonis?
0 Millised on peamised vajadused ja voimalused edasipidiseks?
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