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Abstract

Children hospice and its necessity in Estonia

Child’s terminal illness (The terminal illness of child) affects everyone in the family. In addition
relatives, acquaintances, friends, classmates and many others. All of these people need help
coping with child’s terminal illness. Children hospice is one way to help these people. Children
hospice is a medical conception which concentrates on children with terminal illnesses. There
is no children hospice in Estonia right now. There are different departments in hospitals who

deal children with terminal illnesses and their death, but hospice is more than just medical care.

The thesis describes a child with a terminal illness as a child, who has a medical condition in
which the treatment may not help; whose disease needs many long and intensive treatments and
premature death is not excluded; who has a progressive illness with no treatment, and severe
neurological conditions which may suddenly deteriorate. That means children with malignant

tumors, cancer and children with severe disabilities.

The thesis is compiled of four chapters. The first chapter gives an overview of the theoretical
background as | describe what is a hospice, its philosophy, palliative care and how it fits in
Estonian context. The second chapter concentrates on methodology. The research used
qualitative research methods, during which six semi-structured interviews with a specialist who
works with the terminally ill children, and their parents were carried out. In the third and fourth

chapter, 1 describe and discuss the results of research.
As a result of the analysis the main conclusions are:
e The help for children with terminal illness and their family is often hospital-based.

e Estonia needs children hospice, but not as a separate institution. It could be as a service

or department in a hospice meant for adults.

e Estonia is too small for separate children hospice because there are too little children

that would need this.

® The current system needs to review as regards to children with terminal illnesses
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Sissejuhatus

Lapse terminaalse kulgemisega haigus mojutab kogu peret. Lisaks perele ka sugulasi, tuttavaid,
lapse sopru, klassikaaslaseid, lasteaia rithmakaaslaseid ja palju teisi. Seega vajab tuge viga suur
ring inimesi. Uks vdimalus, kuidas terminaalselt haiget last ning tema lihedasi aidata on
hospiits. Laste hospiits on meditsiiniline kontseptsioon, mis keskendub terminaalselt haigete
laste ravile. Hetkel Eestis laste hospiitsi, kui institutsiooni ei eksisteeri. Haiglates on olemas
erinevad osakonnad, kus tegeletakse laste, kellel on terminaalne haigus, ravimisega ning nende

surmadega, kuid hospiits on midagi enamat, kui lihtsalt ravi.

Minu magistrito6 kontekstis tdhendab terminaalselt haige laps sellist last, kellel on haigus, mille
ravi on teostatav, aga ei pruugi aidata; kellel on haigus, mille ravimiseks on vaja lapsel 1ébi teha
mitmed pikad ja intensiivsed raviperioodid, et selle tulemusel edasi elada lapsena, kuid
enneaegne surm ei ole vilistatud; kelle haigus on progresseeruv ning ravi pole ning kellel on
rasked neuroloogilised tervislikud seisundid, mis voivad jarsku halveneda (Tangel, 2002). See
tahendab niiteks neid lapsi, kellel on halvaloomuline vdhkkasvaja, aga ka neid lapsi, kellel on

raske voi siigav puue.

Magistritoo eesmargiks on tuua vélja terminaalselt haigete lastega tegelevate spetsialistide ning
oma lapse kaotanud vanemate arvamused laste hospiitsi vajalikkusest. Viisin 14bi kvalitatiivse
uurimuse ning intervjuud 5 spetsialisti ja 2 lapsevanemaga. Uurimuses ldhtun jargmistest

uurimuskiisimustest;

1. Kuidas on lahendatud terminaalselt haigete laste ja nende ldhedaste tugiteenused Eestis
praegu spetsialistide ja vanemate hinnangute alusel?
2. Millist abi vajavad vanemad, kelle laps on surnud spetsialistide ja vanemate hinnangute

alusel?

3. Millised on laste hospiitsi vajalikkuse poolt ja vastuargumendid spetsialistide ja

vanemate hinnangute alusel?

4. Kas Eestis on laste hospiitsi jaoks sobilikke spetsialiste voi oleks vaja neid eraldi vélja

Opetada spetsialistide ja vanemate hinnangute alusel?

Magistritoé koosneb neljast peatiikist: teoreetiline raamistik, metoodika, tulemuste analiiiis ja
arutelu. Esimeses peatiikis annan iilevaate leinateooriast ja palliatiivsest ravist. Lisaks annan

ilevaate, mis on hospiits, milline on hospiitsfilosoofia ja mis sellega kaasneb ning arutlen selle
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tile, kuidas sobitub eelpool mainitu Eesti konteksti. Teises peatiikis pdhjendan metoodika
valikut, annan iilevaate valimist ning selgitan analiiiisi ja uurimuse kdiku. Kolmandas peatiikis
keskendun tulemuste Kirjeldamisele ja analiitisile. Viimases peatiikis arutlen saadud tulemuste

ule.

Laste hospiitsi teema uurimine on tellitud Tartu Linnavalitsuse sotsiaal- ja tervishoiuosakonna

poolt.



1. TERMINAALSELT HAIGETE [INIMESTE NING NENDE
LAHEDASTE TOETAMINE

Kédesoleva uurimuse esimeses peatiikis annan iilevaate leinateooriast, palliatiivsest ravist,
hospiitsist ning sellega seotud hospiitsfilosoofiast. Lisaks késitlen laste hospiitsi pdhimdtteid
ning teiste riikide laste hospiitsi kogemusi. Viimaseks annan pdgusa iilevaate hetke olukorrast

Eestis, mis puudutab hospiitsi ning lastele ja nende 1dhedastele pakutavat abi.

1.1. Eksistentsiaalne ja humanistlik teooria

Connor (2018) on leidnud, et hospiits ja palliatiivne ravi on tihedalt seotud humanistliku
filosoofiaga. Hospiitsfilosoofial ja palliatiivse ravi filosoofial on mitmeid sarnaseid jooni

humanistliku ja eksistentsiaalse teooriaga.

Humanistlik teooria késitleb inimest kui tervikut ning sellest ldhtudes tuleb inimest tervikuna
austada (Payne, 2014). Iga inimene on ainulaadne ning tema isiklik kujunemine 14bi aja erinev.
Selle ldhenemise jargi on kdik inimesed vordsed ning tdhtsal kohal on inimdigused (Payne,
2014). Inimesed teevad oma ellu puutuvaid otsuseid ise ning kiituvad vabalt, neid ei mdjuta
selles korgemad joud — jumalad, religioon voi ebausk (Payne, 2014). Humanistlik 1ihenemine
keskendub iga inimese personaalsele arengule ning on see tottu paindlik (Payne, 2014). Kuna
iga inimene on eripdrane, ei saa kdiki inimesi kohelda iihtemoodi. Inimeste ja olukordade
moistmiseks peab olema paindlik, tegema vajadusel jarele andmisi l&dhtuvalt inimesest ja
olukorrast. Oluline on inimese identiteet ning sotsiaalsed suhted — suhted, kuhu inimene kuulub
(Payne, 2014).

Inimese iimber on palju suhteid ning nendel kdigil on teatud omapdrad. Terminaalselt haige
inimene on tervik koos oma haigusega, tema elus on suhted ldhedastega, suhted meditsiinilise
personaliga, suhted saatusekaaslastega. See on uus vorgustik, mida tervel inimesel ei ole. Iga
haigus voib mojuda erinevatele inimestele erinevalt, seega tuleb olla paindlik ning ldheneda
igale inimesele personaalselt. Humanistliku teooria jérgi on paindlikkus ning individuaalne

ldhenemine olulised.

Eksistentsiaalne teooria keskendub inimesele kui olendile ja tema eksisteerimisele (Payne,

2014). Inimese enda kdes on kontroll oma elu iile ning ta saab seda oma ideede ja kditumisega
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muuta (Payne, 2014). Eksistentsiaalse teooria kohaselt on inimesele omane hirm teadmatuse
ees, mis saab tulevikus ning hirm surma ja kaotuse ees (Payne, 2011). Eksistentsiaalne teooria

keskendub elu ja surma kiisimustele (Payne, 2011).

Terminaalse kulgemisega haigusega voitlemine on tihedalt seotud kiisimustega, mida saab
késitleda eksistentsiaalse teooria abiga. Terminaalselt haige inimene peab motlema palju elule
jasurmale. Inimene ei tea, mis tulevik toob ning see voib olla hirmutav. Siin vdib suur roll olla
siduserialade esindajatel (psiihholoog, hingehoidja) ning nende oskusel aidata inimene sellest

hirmust iile ning proovida anda terminaalselt haigele inimesele lootust tulevikuks.

1.2. Kaotus ja lein

Kiibler-Rossi ja Kessler’i (2000) jargi puudutab kaotus paljusid — pereckonda, sdpru,

tookaaslasi, kuid lein on igatihe jaoks isiklik ja personaalne.

Uheks tuntumaks leina teooriaks on Elisabeth Kiibler-Ross’i (2009) lihenemine, mille jirgi on
leinas viis faasi. Nendeks faasideks on eitamine, viha, kauplemine, depressioon ning testimine
ja aktsepteerimine (Kiibler-Ross, 2009). Leina faase elavad ldbi nii 1dhedased kui ka surija ise.
Faaside ldbielamine ei ole lineaarne protsess (Kiibler-Ross, 2009). See tdhendab, et leinas
inimene voi surija voivad jatta faasi vahele, voib toimuda ka tagasi langus. See protsess on viga

individuaalne ning ka sama pere inimesed elavad leina 1abi erinevalt.

Kiibler-Ross ldhtub oma raamatus On Death and Dying (2009) surijast ning kirjeldab seda,
kuidas tema elab 14bi eelpool vilja toodud viis leinafaasi. Selle ksitluse jargi eitamise faasis
eitab surija kategooriliselt saadud teadet voi kahtleb saadud teates ning voib soovida saada teist
arvamust. Viha faas voib surija puhul viljenduda ebadiglustundena ning ei suudeta leppida
asjaoluga, et aeg hakkab otsa saama (Kiibler-Ross, 2009). Kauplemise faasis lubab surija, et
jalgib korralikult raviplaani ning piiiiab olla parem inimene, pddrdutakse ka Jumala poole
(Kibler-Ross, 2009). Kiibler-Rossi (2009) jargi on depressioon ka surija jaoks loomulik faas
ning selles tuleb teda toetada, see on samm ldhemale aktsepteerimisele. Depressiooni tekkimise
pohjusteks voivad olla haiguse siivenevad siimptomid, inimene jddb kohnemaks ja ndrgemaks
ega suuda enam naeratada (Kiibler-Ross, 2009). Samuti voib pikalt haiglas olev inimene
kaotada oma t60, elukoha véljaspool haiglat ning elukaaslase vdi abikaasa (Kiibler-Ross, 2009).

See tdhendab, et inimesel on rahaliselt raske ning ka tugisiisteemist vdib lahkuda mdni oluline
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inimene, kelle jaoks voib olla terminaalselt haige inimese toetamine ile jou Kkiiv.
Aktsepteerimine on ka surija jaoks viimane faas, kus lepitakse oma olukorraga ning

valmistutakse suremiseks (Kiibler-Ross, 2009).

Koik viis faasi elavad 14bi ka ldhedase kaotanud inimesed: perekond, sdbrad, tookaaslased jt.
Eituse faasis teadvustab inimene endale, et ta ldhedane on surnud, kuid ei suuda seda siiski
uskuda (Bolden, 2007). Naiteks voib inimene hoida alles surnud ldhedase telefoninumbri oma
telefoni kontaktide hulgas. Lahedased voivad surnut ette kujutada tuttavates kohtades, kus koos
viibiti, nditeks poes, kohvikus, kodus. Viha faasis on inimene vihane kas surnu peale voi iseenda
peale, et ta ei suutnud oma ldhedase surma dra hoida (Bolden, 2007). Nii-6elda kauplemise faas
tdhendab seda, et ldhedase kaotanud inimene radgib, kuidas ta oleks édkki saanud &ra hoida
olukorda, mis pdhjustas ldhedase surma (Bolden, 2007). Neljandaks faasiks on depressioon,
mis on alguseks paranemise protsessile ning tihendab, et inimene on osaliselt hakanud 1dhedase
surma aktsepteerima (Bolden, 2007). Viimane faas on aktsepteerimine, kus inimene hakkab

vaikselt igapdeva elu tegevustega tegelema ning lepib juhtunuga (Bolden 2007).

Jargnevalt toon vélja joonise, millel on vélja toodud leina faasid. Lébi koigi faaside vajab
inimene informatsiooni ja suhteid, emotsionaalset tuge ning juhendamist. Edukas
informatsioonivahetus pdhineb osapoolte omavahelisel kommunikatsioonil. Uks osapool peab
olema valmis informatsiooni jagama ning teine vastu votma. Emotsionaalse toe olemasolu on
rasketel eluhetkedel loomulik osa ning inimesel on vajadus sellistel hetkedel jagada oma lugu.
Et leinaga toime tulla vajab inimene pidevat juhendamist 1dbi kogu protsessi. Emotsionaalne
aktiivsus on korgem viha, kauplemise ja aktsepteerimise faasides. See tdihendab, et inimene
tegeleb probleemiga ning mdtleb sellele. Emotsionaalne reaktsioon on madal eitamise ja

depressiooni faasides, kus inimene ei soovi probleemiga tegeleda ning on passiivne.
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Joonis 1. Kiibler-Rossi viis leina faasi (Tall, 2016).

Kiibler-Rossi leina faasidena késitlemisele leidub ka kriitikat. Corr (2015) on oma artiklis Let s
Stop ,,Staging “ Persons Who Are Coping With Loss vélja toonud, et viis leina faasi on liiga
tildistavad ning piire seadvad. Ta tdstatab kiisimuse, kas tdesti on siis inimestel ainult 5
moodust, kuidas oma leina véljendada. Corr (2015) itleb, et tundeid on kindlasti rohkem, kui
viha ja eitamine. Lisaks sellele juhib ta tdhelepanu sellele, et Kiibler-Ross on esitanud viis leina
faasi {isna lineaarselt, mis tottu voib lugejale jadda mulje, et viis faasi esinevad just selles
jarjestuses. Vaatamata sellele, et Kuigi Kiibler-Ross (2009) on ka ise 6elnud, et leinamise
protsess ei ole lineaarne, voib tema ldhenemisest esmapilgul kindla jargnemise vilja lugeda.

Kiibler-Rossi viie faasiline leina ldhenemine périneb aastast 1969 (Kiibler-Ross, 2009).

Kiibler-Ross on kirjutanud oma raamatus On Children and Death: How children and their
parents can and do cope with death (1997), et lapsed vdivad olla surmast palju teadlikumad kui
me arvame. Kui peres on surev laps, siis ei tohiks kodu muuta morbiidseks, kui laps on veel
elus (Kiibler-Ross, 1997). Laps on laps kuni viimse hetkeni vélja, ta vajab naeru ja méngu.
Kiibler-Ross (1997) juhib tahelepanu ka pere teistele lastele — neid ei tohiks tahaplaanile jétta

ega dra unustada. Nemad on oluline osa perest.

Carter (2016) toob vilja, kuidas elavad leina iile lapsed, kes on kaotanud oma ldhedase. Laste
jaoks on lahedase kaotus ja lein midagi uut (Carter, 2016). Eriti, mis puudutab viikelapsi, kes
pole varem surmaga kokku puutunud. Téiskasvanutel voib olla kogemusi leinaga, mis tottu nad

voivad osata sellega paremini toime tulla. Laste arusaam elust ja surmast alles kujuneb (Carter,
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2016). Carter (2016) on oma raamatus Helping Children and Adolescents Think about Death,
Dying and Bereavement kirjutanud, et lapse lein voib teha hiippeid — iihel hetkel laps nutab
pidurdamatult, teisel hetkel on ta rahulik ja voib mingida (Carter, 2016). See voib olla mingil
madral ohtlik, sest nii voib jddda méarkamata lapse lein. Kui lapsevanem nédeb last ainult headel
hetkedel, voidakse leina ignoreerida (Carter 2016). Lapse lein voib tulla tagasi mingi aja pérast,
eriti mis puudutab vanemate kaotamist noores eas (Carter, 2016). Kui laps suuremaks kasvab,

voib ta tunda puudust oma vanematest tdhtsate siindmuste ajal, néiteks kooli 10petamine vms.

Erinevates vanustes lapsed moistavad surma erinevalt (Dyregrov, 1996). Alla 5-aastased
véikelapsed teavad sona ,,surm®, kuid ei moista seda sdna (Dyregrov, 1996). Selles vanuses
lapsed ei saa aru, et surm on 19plik ning sellest tagasi ei tulda. See tdhendab, et viikelastega
peab surmast rddkides olema konkreetne ning tuleks viltida véljendeid nagu surnu magab voi
laks pikale teekonnale (Dyregrov, 1996). Parast kuuendat eluaastat hakkab laps mdistma, et
surm on podrdumatu ning see puudutab koiki (Dyregrov, 1996). Laste mdistus alles areneb ning
seega ka nende arusaam maailmast, ka surmast. Seetdttu voib olla laste lein midagi erinevat

taiskasvanute leinast.

1.3. Palliatiivne ravi

Palliatiivne ravi on terviklik ravi inimesele, kellel on krooniline v3i terminaalne haigus ning ka
tema ldhedastele (Suija ja Suija, 2007). Palliatiivne ravi on suunatud inimesele, mitte haigusele
(Doyle ja Woodruff, 2013). Peamiselt keskendutakse kaebuste leevendamisele, nagu nditeks
valu voi iiveldus (Suija ja Suija, 2007). Peale selle keskendutakse ka psiitihilistele ja

sotsiaalsetele probleemidele, mis kaasnevad haigusega (Doyle ja Woodruff, 2013).

Maailma Tervise Organisatsiooni definitsiooni jargi parandab palliatiivne ravi terminaalselt
haige inimese ja tema perekonna probleeme. See leevendab inimese valu ja teisi haigusega
kaasnevaid siimptomeid, peab suremist loomulikuks protsessiks, ei kiirenda ega liikka suremist
edasi, integreerib psiihholoogilised ja spirituaalsed aspektid ravisse, pakub tugisiisteemi nii
inimesele kui ka tema perekonnale, t66tab meeskonnat6é pohimotetel, parandab elukvaliteeti
ja kohandatakse haiguse varajases staadiumis koos teiste voimalike ravimeetoditega (WHO

Definition of Palliative Care, ia).
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Maailma Tervise Organisatsioon on ka defineerinud palliatiivse ravi lastele: see on sarnane
taiskasvanute palliatiivse raviga (WHO Definition of Palliative Care, ia). Lastele suunatud
palliatiivne ravi hdlmab lapse keha ja hinge samal ajal toetades ka lapse perekonda, palliatiivne
ravi algab kui lapsel diagnoositakse haigus ning jatkub olenemata haigusega seonduvast ravist,
palliatiivse ravi meeskond peab hindama ja leevendama lapse fiiiisilist, psiihholoogilist ja
sotsiaalset stressi (WHO Definition of Palliative Care, ia). Palliatiivne ravi holmab endas
aktiivravi ehk haiguse siimptomitele keskenduvat ravi, psithholoogilist abi ning hingehoidlikku
abi. Efektiivne palliatiivne ravi laste jaoks hdlmab endas erinevatest spetsialistidest koosnevat
meeskonda, see kaasab ka perekonda ja palliatiivset ravi laste jaoks saab pakkuda haiglates,
eraldi seisvates asutustes voi isegi lapse kodus (WHO Definition of Palliative Care, ia). Sellest
kirjutan tdpsemalt alapeatiikis 1.5. Lastega seonduv palliatiivne ravi vdib-olla mone vorra
keerulisem, kuna ldhikond on tugevamalt seotud kogu looga. Arstid on kohustatud hoidma
lapsevanemaid kursis nende lapse ravilooga ning rddkima lahti kdik tegevused. Lisaks
lapsevanematele on seotud ka haige lapse Oed-vennad ja teised pereliikmed, sugulased,
tuttavad. Terminaalselt haige tdiskasvanu puhul ei pruugi ldahedaste ring olla nii suur.

Téiskasvanu saab ise oma ravi iile otsustada, kuid lapse puhul on otsustusdigus lapsevanematel.

Palliatiivset ravi rakendatakse nii krooniliste haiguste kui ka terminaalsete haiguste puhul
(Global Altas of..., 2014). Téiskasvanute puhul vdivad nendeks haigusteks olla nditeks
dementsus, viahk, siidame-veresoonkonnahaigused, HIV/AIDS (Global Altas of..., 2014).
Laste puhul voivad palliatiivset ravi vajada jargmised haigused: vahk, siidame-
veresoonkonnahaigused, maksatsirroos, kaasasiindinud védrarengud, immuunsushdired

(Global Altas of..., 2014).

1.3.1. Palliatiivse ravi filosoofia

Palliatiivse ravi filosoofia on vilja toonud Radbruch jt (2009) artiklis White Paper on standards
and norms for hospice and palliative care in Europe: part 1 Recommendations from the

European Association for Palliative Care.

Filosoofia iiheks osaks on autonoomsus, mis tdhendab, et iga inimene on erinev ning
palliatiivne ravi lahtub konkreetsest isikust ning kohandatakse igale inimesele sobivaks (Doyle,

Woodruff, 2013). Palliatiivse ravi pakkumisel arvestatakse inimese haigust, soove, vajadusi jm.

14



Palliatiivne ravi on seotud humanistliku teooriaga, mis austab inimest kui tervikut ning mille

kohaselt on oluline individuaalne ldhenemine ja paindlikkus.

Palliatiivse ravi eesmérk on inimese vairikuse sdilitamine (Radbruch jt, 2009). Radbruch jt
(2009) on kirjutanud, et palliatiivset ravi tuleb teostada védrikalt nii, et vadrikus oleks tagatud
patsiendile ja ka personalile. Palliatiivse ravi pakkumine ei tohi alavdaristada mitte iihtegi
osapoolt. Arst ja patsient peavad liksteist austama, mis viib jirgmise osani palliatiivse ravi
filosoofiast, milleks on patsiendi ja arsti vaheline suhe. Suhe peab olema aus, usaldav ning
empaatiline, vajadusel tuleb asju iile rddkida (Doyle ja Woodruff, 2013; Palliatiivne ravi, ia).
Asju ei peaks iile rddkima ainult arst patsiendile vOi tema l&hedastele. Ka patsient peab
vajadusel kordama oma soove, kui neid mingitel pShjustel ei ole tdidetud. Palliatiivse ravi

meeskond peaks tditma patsiendi soovid, kui need on vihegi teostatavad nende poolt.

Filosoofia iiheks oluliseks osaks on patsiendi elukvaliteet. Palliatiivne ravi peab lisaks
védrikusele sdilitama ka inimese elukvaliteedi ning voimalusel seda parandama (Palliatiivne
ravi, ia). Palliatiivne ravi v3ib positiivselt mdjutada ka haiguse kulgu, mis oma korda parandab

elukvaliteeti (WHO Definition of Palliative Care, ia).

Palliatiivne ravi toetab elu ning votab surma kui loomulikku osa sellest (WHO Definition of
Palliative Care, ia). Palliatiivne ravi voib olla aktiivravi toetav ravi, mida rakendatakse koos

sellega voi rakendatakse seda ka parast aktiivravi, et parandada inimese elukvaliteeti.

Keeruliste teemade puhul nagu terminaalsed haigused ja suremine on tdhtsaks osaks erinevate
osapoolte vaheline suhtlus ehk kommunikatsioon. See hdlmab suhteid tervishoiutdotaja ja
patsiendi vahel, patsiendi ja tema ldhedaste vahel, tervishoiutdotaja ja patsiendi 1dhedaste vahel
ning ka tervishoiutdotajate omavahelisi suhteid (Radbruch jt, 2009). Iga inimene vajab suhtlust.
Nii ka terminaalselt haige inimene, kes tahab teada, mis temaga toimub ja mis temaga tehakse.
Doyle ja Woodruff (2013) kirjutavad, et patsientidega, kelle haigus on kaugele arenenud, tuleb
sageli radkida tdhtsatel ja rasketel teemadel. Samamoodi soovivad ka terminaalselt haige
inimese ldhedased vdimalikult palju informatsiooni ning oskus sellist informatsiooni jagada

peaks olema igal tervishoiutodtajal.

Palliatiivse ravi kvaliteetseks osutamiseks on vajalik erinevatest spetsialistidest koosnev ja
valdkondade iilene meeskoond (Radbruch jt, 2009; Doyle ja Woodruff, 2013). See tdhendab, et
patsiendi ravisse on kaasatud erinevad osapooled ning kdik teevad omavahel koostood, et
pakkuda maksimaalset voimalikku ravi patsiendile (Radbruch jt, 2009). Palliatiivse ravi

meeskonda kuuluvad meditsiiniline personal (arstid, oOed, podetajad), sotsiaaltdotaja,
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psiihhoterapeut, fiisioterapeut, tegevusterapeut ja kaplan voi hingehoidja (Doyle ja Woodruff,
2013).

Et tulevikus ei kardaks inimesed surma nii palju, kui tdnapdeval, peetakse oluliseks iildsuse
harimist palliatiivse ravi ja surmaga seonduvatel teemadel (Radbruch jt, 2009). See tdhendab,
et iihiskonnas tuleb arutleda julgemalt surmaga seonduvatel teemadel ja rddkida surmast
avameelsemalt. Naiteks eelmisel sajandil oli tavaline, et lapsi voeti matustele kaasa. Lapsed
ndgid surma juba noores eas ning nii vois surm tunduda loomulikum. Ténapédeval aga olen
kuulnud ja ise kogenud, et lapsi pigem hoitakse matustest eemal. See vdib olla tingitud

lapsevanemate hirmust voi ebamugavustest surma ees.

Palliatiivse raviga on tihedalt seotud ka patsiendi ldhedased. Palliatiivne ravi holmab endas
psiihholoogilist tuge ldhedastele aitamaks neil toime tulla surma ja suremise teemadega ning
vajadusel ka leinaga pérast ldhedase surma (Radbruch jt, 2009). On véga oluline, et l&hedased
saaksid abi leina ja kaotusega toime tulemisel. Kui lein jadb lahendamata, v3ib see segama

hakata inimese tavaelu ning pikas perspektiivis mojuda inimesele véga raskelt.

1.3.2. Palliatiivse ravi takistused terminaalselt haige inimese ravis

Palliatiivses ravis voib tulla ette ka erinevaid takistusi. Takistused voivad olla seotud
teadmatusega, mis on palliatiivne ravi voi hirmuga selle ees. Doyle ja Woodruff (2013) toovad
vélja palliatiivse ravi takistused, mis seonduvad arstidega, ldahedastega, patsientidega ja

ithiskonnaga.

Takistused, mis tulevad ette arstidega on, et arst ei tea, mis on palliatiivne ravi voi ta ei usu
sellesse (Doyle ja Woodruff, 2013). Kui ei ole teadmist vdi usku, siis ei ole vOimalik
palliatiivset ravi patsiendile osutada. Vilja on toodud ka arstide vihesed kommunikatsiooni
oskused, mis vdivad osutuda takistuseks palliatiivse ravi osutamisel (Doyle ja Woodruft, 2013).
Suhtlus on koige alus, mis loob usaldusliku suhte osapoolte vahel. Ebapiisava
kommunikatsiooni korral voib tekkida olukord, kus tiks osapool ei mdista teist, mis on samuti
margitud, kui iiks arstiga seonduvatest takistustest (Doyle ja Woodruff, 2013). Samamoodi
peab toimuma suhtlus ka arstidel omavahel. Arstid ei tohiks karta kiisida vajadusel abi vdi teist
arvamust (Doyle ja Woodruff, 2013). Palliatiivne ravi voib jdédda arsti poolt vélja pakkumata,

kuna arst ei tunne &ra, kui kaugele on patsiendi haigus arenenud (Doyle ja Woodruff, 2013).
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Kui enam aktiivravi osutada ei saa, siis peaks arst kindlasti vélja pakkuma palliatiivse ravi, kui

seda ei ole tehtud juba varem.

Palliatiivsesse ravisse on kaasatud ka patsiendi ldhedased. Nad toetavad patsienti raskel ajal
ning oluliste otsuste tegemisel ja on kursis ka raviga. Lahedastega seoses voivad ette tulla
moningad takistused. Naiteks voivad lahedased pidada palliatiivset ravi eutanaasiaga sarnaseks
(Doyle ja Woodruff, 2013). Kui arstid iitlevad, et patsient ei saa enam aktiivravi, voib see
lahedasele olla vastuvOetamatu ning arvatakse, et arstid ning patsient on 166nud kiega.
Lahedastel on hirm surma ees (Doyle ja Woodruff, 2013). Samas ei pruugi olla ldhedased
teadlikud palliatiivse ravi voimalustest voi on neil hirm selle ees (Doyle ja Woodruff, 2013).
Suurimateks takistusteks voivad olla patsiendi ja tema ldhedaste vahelised erimeelsused ravi
osas. Patsient voib olla leppinud asjaoluga, et aktiivravi ei ole enam mottekas, samal ajal kui
lahedane ei suuda leppida olukorraga, et aktiivravi 1opetatakse ning inimene voib surra. Kuna
palliatiivses ravis panustatakse ka ldhedastele ja nende toetamisele, et nad suudaksid olla
terminaalselt haige inimese kdrval, siis voivad nad kdige kiuste tunda ennast suutmatuna (Doyle
ja Woodruff, 2013). Oluline on joustada ja ndustada inimest, kelle 1dhedasel on terminaalne
haigus, mille prognoos on halb. Sedasi jouab ldhedane olla patsiendi korval ning toetada teda

raskes olukorras.

Palliatiivse ravi keskpunktis on patsient. Kdige olulisem sujuva palliatiivse ravi tagamisel, et
patsient oleks sellega pari. Kuid takistuseks voib olla, et ka patsient ei ole teadlik palliatiivse
ravi olemusest ja eesmérkidest (Doyle ja Woodruff, 2013). On oluline, et arst oskaks piisavalt
hésti seletada patsiendile, mis on palliatiivne ravi ja miks on see vajalik. Suurimaks hirmuks
vOib patsiendil olla hirm surma ees, mis tottu voidakse eitada oma haigust vdi ilustada seda
(Doyle ja Woodruff, 2013). Oma diagnoosiga mitte leppimine vodib patsiendil pohjustada
depressiooni. Seetottu ei soovi patsient luua uusi suhteid uute spetsialistidega, kes tegelevad
palliatiivse ravi voi kui on vajadus liikuda haiglas teise osakonda, siis sellest keeldutakse (Doyle
ja Woodruff, 2013). Harjumuspérane keskkond loob patsiendile turvalise tunde, mis tottu ongi

raske liikuda edasi uude osakonda uute inimeste hoole alla.

Palliatiivse ravi arendamisel on suur osa iihiskonnal ning kuidas suudetakse {ihiskonnale
tutvustada palliatiivset ravi ja selle vajadust. Palliatiivne ravi peaks see olema kéttesaadav
koigile. Suureks takistuseks ravi kittesaadavaks muutmisel on ddremaastumine (Doyle ja
Woodruff, 2013). Airemaastumisega kiivad kaasas ka viiksemad sissetulekud, mis on

omakorda probleem. Vihekindlustatud inimestele voib palliatiivne ravi jadda kattesaamatuks,
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kuna sissetulekute puudumise tottu puudub ka tervisekindlustus (Doyle ja Woodruff, 2013).
Uldiseks probleemiks on hirm surma ja sellest risikimise ees (Doyle ja Woodruff, 2013). Surm
on midagi kauget. Seda ndhakse televiisorist ning enamasti see inimest ennast ei puuduta. Kui
surm peaks aga joudma inimesele ldhedale, siis voidakse olla ehmunud, et surmaga kaasneb
palju emotsioone. Surmateemadel peaks julgemalt iithiskonnas rdékima ja inimesi selles osas
harima juba lapsest peale. Doyle ja Woodruff (2013) on takistustena vélja toonud ka
rahvusviahemused ja keelelised takistused. See tdihendab, et rahvusvdhemustega tootamisel
tuleb arvestada nende kultuuriliste ja keeleliste eripdradega. Seega voib erineda ka nende
suhtumine surma ning suremisse. Palliatiivne ravi ei pruugi olla rahvusvdhemuste jaoks
vastuvoetav. Keelelised probleemid on enamasti lahendatavad tolgiga, kuid siiski tekitavad

piisavalt ebamugavusi niigi raskel ajal.

1.4. Hospiits

Hospiits on iiks voimalus, kuidas abistada inimesi, kellel on terminaalse kulgemisega haigus
ning nende ldhedasi. Sona hospiits tuleneb ladina keelsest sdnast hospitium, mis tdhendab
kiilalislahkust (Connor, 2018). Arvatakse, et esimesed hospiitsid asutati 11. sajandil ristiriiiitlite
poolt ning seal hoolitseti rdndurite eest, kes rdndasid piithale maale (Connor, 2018). St
Christopher’i Hospiits Suurbritannias, mis avati 1967.aastal, on esimene kaasaegne hospiits,
mis toGtab tdnaseni (Connor, 2018; About St Christopher’s, ia). Selle rajaja oli Cicely Saunders,

kes on osalenud ka hospiitsfilosoofia viljatootamisel (Slettahjell, 2007).

Mboningates riikides kasutatakse palliatiivset ravi ja hospiitsis toimuvat ravi stinoniilimidena
(Radbruch jt, 2009). Samas voib palliatiivne ravi olla osa ravist, mida saab osutada igas haiglas
vOi meditsiiniga seotud asutuses, aga hospiits on kontseptsioon, mis toetub hospiitsfilosoofiale
ning mille {iks osa on palliatiivne ravi (Hawthorne ja Yurkovich, 2004). Kui palliatiivne ravi
voib alata likskoik mis hetkel, kui inimesel on terminaalne haigus, siis hospiitsravi algab, kui
enam tervendaval ravil motet pole ning parandatakse ainult elu kvaliteeti (Palliative Care in
Cancer, 2017). Oma magistritods ldhenen palliatiivsele ravile kui tihele voimalikule ravi
vormile, mida saab osutada haiglas, kodus ja ka hospiitsis kui asutuses. Hospiitsi kisitlen kui
meditsiinilist kontseptsiooni, mis pohineb hospiitsfilosoofial. Hospiits voib olla ka eraldi

asutus.
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Hospiits on kontseptsioon ja filosoofia, mis spetsialiseerub inimeste ravile, kes kannatavad
enamasti terminaalsete haiguste all ning sealset t66d teeb meeskond, mis enamasti koosneb
arstidest, ddedest, sotsiaaltootajast ja teistest spetsialistidest (Connor, 2018). Oluline on, et
lisaks meditsiinipersonalile oleksid meeskonnas ka teised spetsialistid: sotsiaaltdotaja,
hingehoidja, psiihholoog jt, sest inimene on sotsiaalne olend ning sotsiaalsete ja hingeliste
probleemide lahendamiseks on vaja siduserialade esindajaid. Hospiitsi saab rakendada ka
kodustes tingimustes (Connor, 2018). Inimesel on kdige mugavam surra tuttavas ja mugavas
keskkonnas ning enamasti on selleks kodu. Surija jaoks teeb koduhospiitsi rakendamise
voimalus suremise mugavamaks. Hospiits toetab nii surijat, tema peret kui koiki teisi, kellel on
selle jaoks vajadus (Connor, 2018). Hospiits hoolitseb inimeste fiiiisilise, sotsiaalse, vaimse ja
emotsionaalse terviku eest kaasates ja arutades lisaks patsiendile ja tema ldhedastele ka
spetsialistide ning vabatahtlikutega (Connor, 2018). On véga oluline, et surma eel vOetakse
arvesse ka surija arvamust ning motteid. See tekitab inimeses tunde, et ta on ikkagi oluline, mis
sest, et suremas. Nagu palliatiivse ravi puhul on ka hospiitsis oluline valdkondade iilene
koostd6. Hospiitsi meeskond hospiitsis keskendub nii ennetusele, ravile kui ka paranemisele
(Eustler ja Martinez, 2003). Erinevatel meeskonna liikmetel on meeskonnas erinevad rollid.
Tegeletakse nii raviga kui ka emotsioonidega. Selle tdttu on meeskonda vaja palju erinevaid
spetsialiste erinevatelt aladelt. Meeskonda kuuluvad arstid, Oed, sotsiaalteenuste ja
ndustamisteenuste osutajad (Eustler ja Martinez, 2003). PGhimeeskonnas peaksid kindlasti
olema arst, dde, sotsiaaltdotaja ning kaplan vdi muu ndustaja (Eustler ja Martinez, 2003). Surm
ja suremine puudutabki paljusid erinevaid aspekte, et valdkondade iilene koostd6 peaks olema
iseenesest moistetav. Suremine on seotud meditsiiniga, mis digustab arsti ja oe kohaloleku.
Suremine on ka sotsiaalne protsess, mis tekitab erinevaid kiisimusi néiteks sissetulekute ja t66
osas. Sellega tegeleb hospiitsi meeskonnas sotsiaaltootaja. Suremisega on seotud keerulised

emotsioonid nii surijal kui tema l&hedastel. See tottu on oluline meeskonna liige ndustaja.

Lisaks oma pohierialale (meditsiin, sotsiaalt6d, ndustamine) on olulised ka meeskonna liikmete
iseloomu omadused (Eustler ja Martinez, 2003). Esimene omadus on elav huvi hospiitsis
tootamise vastu (Eustler ja Martinez, 2003). Teiseks on Eustler ja Martinez (2003) vélja toonud
paindlikkuse. See tihendab, et erialade piirid hospiitsis tootades voivad hdgustuda ning inimene
peab selleks valmis olema. Ei tohiks olla tdiesti kinni oma ametijuhendis, vaid olema valmis
meeskonnas tiksteist toetama. Lisaks on olulised hea suhtlemis- ja kuulamisoskus (Eustler ja
Martinez, 2003).
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Hawthorne ja Yourkovich’i (2004) jéargi on palliatiivne ravi ja hospiits kui ravi stinontiiimid,

sest need lahtuvad sarnasest filosoofiast.

1.4.1. Hospiitsfilosoofia

Slettahjell (2007) on raamatus ,,K&siraamat hooldusddedele* vilja toonud kaheksa pohipunkti,

millest hospiitsfilosoofia ldhtub. Nendeks on:

e Terviklik inimkésitlus votab arvesse inimese fliiisilisi, psiitihilisi, sotsiaalseid ja vaimseid
vajadusi (Slettahjell, 2007). See on sarnane humanistliku teooriaga (vt peatiikk 1.1.), mille jargi
tuleb inimest késitleda tervikuna.

e Ravikisitlus. Selle all moeldakse, et Kuigi patsienti ei ole voimalik terveks ravida, tuleb
talle pakkuda parimat palliatiivset ravi (Slettahjell, 2007). Surma tuleb votta, kui loomulikku
protsessi (Slettahjell, 2007). See on enamasti lihedastele kdige raskem. Raske on leppida
asjaoluga, et ldhedane inimene ei saa enam terveks ning haiguse prognoos on halb.

e Terviklik hooldus. Patsiendile ja tema perekonnale tuleb tagada terviklik hooldus
(Slettahjell, 2007). See tdhendab, et toetatud peavad olema nii patsient kui ka tema ldhedased.
Léhedaste suurimaks iilesandeks on patsiendi toetamine kogu selle raske perioodi jooksul.
Lahedaste toetamine tagab selle, et patsiendi kdrval oleks voimalikult palju inimesi, kes
suudaksid teda toetada vajalikul mééral ning seal juures ise mitte 14bi poleda.

¢ Avatud suhtlemine. Oluliseks osaks on avatud suhtlemine. K&ik osapooled peavad saama
informatsiooni ning olema iiksteise vastu ausad (Slettahjell, 2007). Nendeks osapoolteks on
patsient, tema lahedased, hospiitsi personal ning teised isikud, kes osalevad hospiitsi tegevuses
ning patsiendi toetamises. Avatud suhtlemise tulemusel on kdik osapooled vordselt
informeeritud. Ausus aga tagab osapoolte omavahelise usalduse. Kui inimesed iiksteist
mdistavad, on suhtlemine kergem ja vabam.

e Erialade vaheline koostoo tihendab, et erinevad spetsialistid arvestavad tiksteisega ja on
meeskonnas vordsed (Slettahjell, 2007). Naiteks hingehoidja, arst ja sotsiaaltddtaja on kdik
patsiendi ravis sama olulised.

e Kontakti jarjepidevus. Hospiitsfilosoofia iihe pShipunktina on vilja toodud kontakti
jarjepidevus, mis tdhendab, et patsiendil voiks olla terve protsessi véltel isiklik hooldusdde
(Slettahjell, 2007). See tekitab turvatunde ja usalduse. Inimene tunneb, et tal on keegi, kes

tdielikult teab tema lugu ning seda ei pea mitu korda uuesti rddkima.
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e Leinatoo toimub ldhedastega parast terminaalselt haige inimese surma. Lahedastele voiks
hospiitsfilosoofiat jilgides pakkuda voOimalust osaleda leinagruppides (Slettahjell, 2007).
Leinatdo on oluline, et inimene saaks parast ldhedase kaotust eluga edasi minna.

e Tugisiisteem personalile. Lisaks patsiendile ja lihedastele vajab selles osas abi ka kogu
personal. Hospiitsfilosoofia toob vilja olulise punkti, mida palliatiivse ravi filosoofia ei puuduta
ning see on tugisiisteem personalile. See on véga oluline osa, kuna tuleb viltida tootajate
labipdlemist ning kuna surm ja suremine on raske teema, siis on personali toetamine hospiitsis

véiga oluline. Personal saab omavahel jagada raskemaid lugusid ja olla iiksteisele toeks.

1.5. Laste hospiits

On olemas hospiitse, mis abistavad ka lapsi lisaks tdiskasvanutele, kuid on ka téaielikult lastele
keskendunud hospiitse (Connor, 1998). Terminaalse haigusega laste eest hoolitsemine nduab
eriti suurt empaatiavdimet ning hoolivust (Connor, 1998). Inimeste grupp, kes on seotud
terminaalselt haige lapsega on teistsugune, kui eakaga seotud inimesed. Olenevalt
lapsevanusest on suurem roll kas vanematel vGi sOpradel. See tottu tuleb laste hospiitsi

meeskonnal olla valmis tihedaks suhtluseks vanematega.

Anne Grinyer on oma raamatus Palliative and End of Life Care of Children and Young People.
Home, Hospice and Hospital (2012) kirjutanud laste eluldpu ravist kodus, hospiitsis ja haiglas.
Jargnevalt annan iilevaate nendest kolmest vdimalusest. Kdigi kolme variandi puhul tuleb
rohutada, et iga pere on erinev ning nende vajadused samuti. Mis sobib tihe jaoks, ei pruugi olla
vastuvoetav teisele perele. Samuti voivad voimalused ja vajadused protsessi kdigus muutuda

(Grinyer, 2012).

1.5.1. Kodupdéhine hospiits

Kodupohine palliatiivne ravi tihendab seda, et lapse surm saabub kodus (Grinyer, 2012).
Hospiits ja haigla ei suuda pakkuda koike, mida pere vGib vajada (Grinyer, 2012). Niiteks
voivad hospiitsid ja haiglad olla iile rahvastatud ning pole piisavalt privaatsust. Iga pere

vajadused sellise raske siindmuse osas on erinevad.
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Kodupohine palliatiivne ravi voib perele olla kergem, kuna siis ei saa pererutiin niivord
kannatada, kui kodust eemal haiglas voi hospiitsis viibides (Grinyer, 2012; Hays jt, 2011).
Suure tdendosusega on peres ka teisi lapsi, keda peavad vanemad terminaalselt haige lapse
korval kasvatama. Ka nemad vajavad tahelepanu ning neid i tohi korvale jatta. Lapse viibimine

kodus tema viimastel hetkedel lubab kogu perel sellest osa saada ning keegi ei jai korvale.

Lapse suremine kodus vdib muuta pere leinaprotsessi talutavamaks (Grinyer, 2012; Hays jt,
2011). Suremise ajal viibivad lapse timber ainult vajalikud inimesed ning koigil 1dhedastel on
voimalus olla lapse juures. Haiglas seda vdimalust ei pruugi olla, kuna tuleb arvestada ka teiste

patsientidega ning voimaliku ruumi puudusega.

Laps ja perekond saavad kodus olles olukorda ja protsessi monel méddral paremini kontrollida
(Grinyer, 2012). Terminaalselt haige laps ja tema ldhedased tunnevad keskkonda hésti. Laps
tunneb oma kodu. Ta teab, et see on turvaline koht. On tapselt teada, kus miski asub. Laps saab

viibida oma toas, kus ta on limbritsetud oma asjadest (mdnguasjad, raamatud).

Suremiseks kodu valimisel peab arvestama erinevate faktoritega, niiteks lapse seisund, teenuste
kéttesaadavus, sotsiaalsed ja rahalised ressursid ja lahedased (Grinyer, 2012). Lapse seisund
peab olema piisavalt stabiilne, et ta saaks kodus viibida. Samas peaksid olema vajalikud
teenused piisavalt ldhedal, kui peaks tekkima mdni hddaolukord. Kindlasti peab arvestama
sellega, et laps voib vajada abivahendeid, ravimeid, eritoitu, hooldusvahendeid, mis véivad olla
kulukad. K&ige olulisem kodupdhise palliatiivse ravi osa on vanemad, kes peavad olema valmis

oma last igakiilgselt kodus toetama ning vdtma vastutuse oma lapse hoolitsemise eest kodus.

Kodupohist hospiitsi toetab hooldusravi loomine hospiitside juurde (Grinyer, 2012). Laps saab
olla kodus, kuid hospiitsist kdib meditsiinipersonal ravi- ja hooldustoiminguid 1&bi viimas ning
see teenus on kattesaadav 24/7 (Grinyer, 2012). Selline teenus voimaldab rohkematel lastel olla
kodus. Lapse juures kéivad hospiitsist koguaeg samad inimesed. See teeb kogu protsessi lapse
jaoks mugavamaks. Meeskonnale on lapse mured ja vajadused teada. Hospiitsi hooldusravi

toetab kodus suremist.

Terminaalselt haige lapse suremine kodus vdib tdhendada, et kodu vdib muutuda justkui haigla
palatiks: lapse olemise mugavamaks tegemiseks voib olla vaja meditsiiniseadmeid (Grinyer,
2012). See tdhendab, et kodu ei pruugi nii palju erineda haiglast voi hospiitsist. Tekib kiisimus,

kas sellisel juhul on kodus viibimine madistlik.
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Lapse viibimine kodus suremise protsessi ajal tdhendab seda, et vanemad peavad 24 tundi
O00pédevas 7 pédeva nddalas olema oma lapse hooldajad (Grinyer, 2012). See aga Vvoib olla
vanema jaoks visitav, kui peab vahel drkama iga tunni tagant, et last hooldada, kontrollida voi

abistada (Grinyer, 2012).

Kui laps on kodus surnud, siis vaib tekkida olukord, kus lapsevanemad ei suuda ega taha edasi
elada majas, kus nende laps on surnud (Grinyer, 2012). Koik vanemad ei ole selle peale enne
lapse surma piisavalt mdelnud voi ei ole olnud aega sellele mdelda. Samuti voib lahkunud lapse
odedel-vendadel tekkida see tunne ning see hakkab segama edasist elu. Eraldi elavad ded-
vennad ei soovi enam kodu kiilastada, kui nende dde vdi vend on seal surnud (Grinyer, 2012).
Sel juhul peab lapsevanem tegema otsuse, kas vétta arvesse sureva lapse soovi kodus surra voi
ddede-vendade soovi (Grinyer, 2012). Kui laps on surnud, tekib kiisimus, kuidas see ruum
endiseks muuta (Grinyer, 2012). Voib juhtuda, et toast tehakse piiha koht, kuhu pannakse lilli

ja kiitinlaid (Grinyer, 2012). See voib takistada leina normaalset kdiku.

Kodupdhisel palliatiivsel ravil on oma plussid ja miinused. Kindlasti peab iga pere oma
voimalused 1dbi motlema ning ndu pidama terminaalselt haige lapse ning ka ldhedastega. See,

et laps on surnud kodus ei tohiks takistada elu peale lapse surma.

1.5.2. Haiglapohine hospiits

Haiglapohise palliatiivse ravi kasuks otsustavad enamasti need pered, kellel puudub voimalus
lapse toetamiseks kodus (Grinyer, 2012). Lapsevanematel pole ressurssi, et last tema viimastel
hetkedel toetada voi usaldatakse haiglat ja sealset meeskonda rohkem kui hospiitsi ja hospiitsi
meeskonda (Grinyer, 2012). Kodu- ja hospiitsipdhised teenused ei pruugi olla pere jaoks

piisavad, kuna iga pere ja laps on erinev ning vajab erinevat lahenemist (Grinyer, 2012).

Haiglas aset leidvad surmad on paljustki tingitud keerulistest haigustest, kui inimesed vajavad
hospitaliseerimist (Grinyer, 2012). Lapsed vdivad vajada meditsiiniseadmeid, mida koju ei ole
voimalik iile viia ning hospiitsis ei ole. Haigla on paljudele vanematele turvaline koht, kuna
haiglates on olemas erinevad spetsialistid arstide ja tugimeeskonna néol (Steinhorn jt, 2011).
Seega leiab enamus surmadest aset onkoloogia osakondades, intensiivravi osakondades ning

erakorralise meditsiini osakondades (Grinyer, 2012).
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Samas ei pruugi olla haiglad sobilikud lapse rahulikuks suremiseks. Haiglates ei pruugi olla
piisavalt privaatsust selliseks keeruliseks ja raskeks protsessiks (Grinyer, 2012). Suremiseks on
vajalik privaatne palat, aga seda ei saa haiglad alati voimaldada. Samuti voib haiglates olla
palatite sisustus ebapiisav — pole voodeid voi istumiskohti ldhedastele (Grinyer, 2012). Kuna
enamus ldhedasi soovib viibida suremise ja surma ajal lapse juures, siis see vOib tekitada

ebamugavust.

Haiglas voib tekkida olukord, kus aktiivravile suunatud personal ei suuda leppida olukorraga,
et aktiivravi pole enam mottekas ega toimi (Grinyer, 2012). Lapsevanemaid survestatakse
osalema uuringutes ning proovima veel labida raviprotsessi, et aidata nende terminaalselt haiget
last (Grinyer, 2012). Kui vanem on enda jaoks selgeks moelnud olukorra ja vastu votnud otsuse,
et aktiivraviga ei jdtkata, voib haigla personali poolne survestamine mojuda raskelt ning

tekitada trotsi. Vanemal voib tekkida tunne, et tema otsust ei austata ning ei voeta arvesse.

Haigla personal ei pruugi olla tuttav palliatiivse ravi pakkumisega (Grinyer, 2012). Sellisel
juhul voib suremise protsess olla iiksildane ning mitte piisavalt toetatud (Grinyer, 2012).
Suremisega 10ppeb haigla periood, laps kirjutatakse vilja ning see on haigla poolt kdik. Leinaga

edasi ei tegeleta ning pere jaab tiksi.

Haiglapdhine palliatiivravi on esmane valik keeruliste haigustega lastele ja nende peredele, kus
lapsed vajavad pidevat meditsiinilist jdlgimist. Samas ei pruugi haigla olla piisavalt privaatne.
Haigla personal on suunatud aktiivravi osutamisele ning palliatiivne ravi ning suremise

toetamine voib jddda tahaplaanile

1.5.3. Hospiitsipohine hospiits

Hospiitsipohise palliatiivse ravi eesmargiks on pakkuda abi terminaalselt haigele lapsele ja
tema lahedastele hospiitsis, mis on eraldi asutus (Grinyer, 2012). Lapse hospiitsis viibimise ajal
saavad vanemad puhata (Grinyer, 2012). See tdhendab, et vanemad ei pea ise lapsele
O00paevaringselt abi pakkuma, sellega tegeleb hospiitsi personal (Grinyer, 2012). Lapsevanem
saab olla lapsele emotsionaalseks toeks sellisel méddral, mida ta on suuteline pakkuma.

Lapsevanemad on hospiitsis samuti toetatud (Armstrong-Dailey, 1991; Grinyer, 2012).

Hospiitsipohist palliatiivset ravi saavad pigem pikaajalised ja kroonilised haiged, kui

véahihaiged lapsed (Grinyer, 2012). Need lapsed vajavad abi mitmete aastate jooksul. Hospiitsi

24



personal saab nendega tuttavaks ning laps harjub keskkonnaga. Keskkond hospiitsi néol

muutub lapse jaoks turvaliseks.

Ravi hospiitsis voib toimuda tsiiklite kaupa — periood ollakse hospiitsis ning parast seda jille
kodus (Grinyer, 2012). Edasi-tagasi kdimine v3ib korduda mitu korda. Hospiitsi minnakse
enamasti siis, kui lapse haigus dgeneb ning kodus ei ole voimalik enam toime tulla (Grinyer,

2012). Hospiitsis viibimise perioode ei ole voimalik ette ennustada (Grinyer, 2012).

Kui laps on surnud, vajavad ldhedased abi kaotuse ja leinaga toimetulemisel. Lahtuvalt hospiitsi
pOhimotetest pakub hospiits abi ka péarast lahedase surma (Armstrong-Dailey, 1991; Grinyer,
2012). Grinyer (2012) tdi oma raamatus ndite, kuidas pdrast lapse surma aitas hospiits
korraldada vanematel matuseid. Samuti pakutakse psiihholoogilist abi, eelkdige vanematele ja
Odedele-vendadele (Grinyer, 2012). Lahtuvalt kirjandusest keskendub hospiits rohkem
lahedaste toetamisele kui haigla, kus tegeletakse rohkem ravimisega. Hospiits toetab peret ka

parast ldhedase surma.

Grinyer (2012) kiis vélja motte, et tdiskasvanute hospiitsid vdiksid teha korrektuure oma
siisteemides ning votta vastu ka lapsi. Tédiskasvanutele mdeldud hospiitsides vdiks olla eraldi
laste osakond, néiteks eraldi korruse voi kasvoi mone toa ndol. See tdhendaks, et teenus oleks
lastele ja nende ldhedastele kéttesaadavam. Hospiits voib olla ka tliksus haiglas, nagu on see

seda Eestis. Sellest kirjutan tipsemalt alapeatiikis 1.7.1.

Hospiitsipdhise palliatiivse ravi ndrgaks kiiljeks voib olla vanemate ja lahedaste ebakindlus, et
millal on Gige hetk otsustada just hospiitsravi kasuks (Grinyer, 2012). See voib tuleneda
ithiskonna vihesest informeeritusest palliatiivse ravi ja hospiitsi osas. Selle ebakindluse éra
hoidmiseks peaks haiglad ja hospiitsid tegema omavahel koost6dd ning tutvustama
lapsevanematele voimalusi, tegema soovitusi, millal on parem pddrduda hospiitsi ja millal

haiglasse.

Hospiitside kéttesaadavus voib olla viga halb, mis tttu on haigla lihtsam ja kittesaadavam
variant (Grinyer, 2012). See vaib eriti vélja tulla véikeriikide ja maapiirkondade puhul, kus ka
haiglad asuvad kaugel, rddkimata hospiitsist. lgas maakonnas ja isegi igas riigis ei pruugi

hospiitsi olla.

Hospiitsipohine palliatiivne ravi on sobilik eelkdige krooniliste ja teiste pikaajaliste haiguste
puhul. Hospiits pakub voimalust lapsevanemal puhata pidevast lapse hooldamisest, mis toimub

kodus olles. Samas voib olla lastele moeldud hospiitside kittesaadavus iisna halb. Oluline on,
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et hospiitsid ja haiglad teeksid omavahel koostddd, et véltida vanemate ebakindlust vajaliku abi

saamise 0sas.

1.6. Erinevad néited laste hospiitsidest

Kiesolevas alapeatiikis toon vilja neli ndidet erinevates riikides asuvatest laste hospiitsidest,
Valisin just need néited, sest kolm hospiitsi neist on avatud olnud juba pikka aega ning iiks asub

Eesti naaberriigis.

Helen House Inglismaal

Inglismaal asuv laste hospiits Helen House avas oma uksed 1982.aastal (Our History. Helen
House, 2018). Helen House’i peetakse maailma esimeseks laste hospiitsiks (Our History. Helen
House, 2018). See sai inspiratsiooni vidikesest tiidrukust nimega Helen, kellel tekkis pérast
ajukasvaja operatsiooni siigav ajukahjustus (Our History. Helen House, 2018). Et tema
vanematele vahetevahel puhkust pakkuda, aitas teda hoida 6de Francis, kellel sellest tekkis idee

véikse koduse hospiitsi asutamiseks (Our History. Helen House, 2018).

Laste hospiits on mdeldud kuni 18-aastastele lastele ning see pakub praktilist ja emotsionaalselt
abi ka laste vanematele, ka leina ajal (Helen House, 2018). Helen House laste hospiitsis on
ménguasju ja tegevusi igas vanuses lastele (Helen House, 2018). Hospiitsis on kunstiala,
bassein ning véljas asub ilus aed jalutamiseks, kus on vdimalik liigelda ka ratastooliga (Helen
House, 2018). Laste tubadest avaneb vaade aiale ning pere saab olla lapse juures kas tema toas

voi peredele moeldud korteris (Helen House, 2018).

Lilla Erstagirden Rootsis

Lilla Erstagdrden on Rootsi esimene lastele ja noortele mdeldud hospiits (Sveriges forsta
hospice for barn och unga, ia). See avati 2010. aastal ning laste hospiitsis on 5 kohta (Sveriges
forsta hospice.. ., ia). Koik palatid on iihekohalised, et ruumi oleks kogu perele (Sveriges forsta

hospice..., ia).
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Laste hospiits votab vastu lapsi vanuses kuni 18 aastat, kuid erandlikult ka noori vanuses kuni
25 aastat (Sveriges forsta hospice..., ia). Lilla Erstagardenis on kogemustega personal, kuhu
kuuluvad arstid, ded, flisioterapeudid, hingehoidjad ja teised spetsialistid (Sveriges forsta
hospice..., ia). Hospiits pakub teenuseid lastele ja nende peredele elu viimases etapis (Sveriges

forsta hospice..., 1a).

Sterntalerhof Austrias

Sterntalerhof on Austria esimene laste hospiits, mis tegutseb aastast 1998 (The Sterntalerhof,
2018). Laste hospiits pohineb interdistsiplinaarsele 1ahenemisele (The Sterntalerhof, 2018). See
tahendab, et hospiitsi meeskond koosneb erinevatest spetsialistidest ning kokku moodustub

terviklik meeskond, kes suudab lapsele ja tema ldhedastele pakkuda igakiilgset abi.

Sterntalerhofi sihtgrupiks on haiged, terminaalselt haiged ja krooniliselt haiged lapsed ning
nende lihedased (The Sterntalerhof, 2018). Sterntalerhof on MTU ning tegutseb pdhiliselt
ainult annetuste pealt ning abistatakse umbes 100 peret aastas (The Sterntalerhof, 2018). Laste
hospiits piitiab pakkuda lapsele ja tema perele voimalikult naturaalset keskkonda (How does
Sterntalerhof operate?, 2018). Lisaks meditsiinilisele abile pakutakse hobuteraapiat,
kunstiteraapiat ja muusikateraapiat (Our team, 2018).

Canuck Place Kanadas

Kanadas asuv Canuck Place laste hospiits avas uksed 1995. aastal ning on esimene Pdhja-
Ameerika iseseisev laste hospiits (Our History. Canuck Place, 2018). Canuck Place pakub
meditsiinilist tuge, erinevaid teraapiad, vOimalust jdtkata kooliprogrammiga, ndustamist,
palliatiivset ravi, eluldpuhooldust ning Odpdevaringset Oe nduandetelefoni teenust (Our

Program Canuck Place, 2018).

Canuck Place on moeldud kogu pere jaoks (Our History. Canuck Place, 2018). Lisaks haigele
lapsele ja vanematele on oodatud koik 1dhedased (Our History. Canuck Place, 2018).
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1.7. Eesti kontekst

Jargnevas alapeatiikis toon vélja olukorra Eestis, mis puudutab hospiitsi, vahiravi voimalusi
lastele ning raske ja siigava puudega laste hoidu. Viimaseks toon vilja laste surmade statistika

Eestis.

1.7.1. Hospiits Eestis

Oendushoolduse osutamise nduete (2007) lisas 1 on vilja toodud hospiitsteenuse kirjeldus.
Selle jargi on hospiitsteenus moeldud terminaalselt haigetele patsientidele pakkudes
palliatiivset ravi ning teenust peaks osutama hospiitsfilosoofiast 1ahtudes. Oma t66s ldhtutakse
patsientide vajadustest, nditeks aidatakse vabaneda piinavatest haigussiimptomitest, pakutakse
turvalist keskkonda ning pakutakse abi ka lihedastele (Oendushoolduse osutamise nduded,
2007). Hospiits voib olla eraldi haigla, nagu nditeks Tallinna Diakooniahaigla, aga hospiits voib
olla iiks osakond haiglast vdi eraldi totav iiksus haigla koosseisus (Oendushoolduse osutamise

nduded, 2007).

Eestis on 3 asutust, mis pakuvad hospiitsteenust. Nendeks on EELK Diakooniahaigla, Tartu
Ulikooli Kliinikum ja lda-Tallinna Keskhaigla (Viirikas elu surmani, ia).

SA EELK Diakooniahaigla hospiitsosakond avati 2002. aastal ning seal on 12 voodikohta
(Hospiitsosakond,  2017).  Diakooniahaigla  hospiitsosakond  ldhtub  tegutsemisel
hospiitsfilosoofiast (Hospiitsosakond, 2017). Lahedastel on oluline roll patsiendi ravis, seega
on kiilastusajad ldhedasele paindlikud ja inimene saab igal ajal oma ldhedase juures viibida,

kaasa arvatud 60sel (Hospiitsosakond, 2017).

SA Tartu Ulikooli Kliinikumi Spordimeditsiini ja Taastusravi kliiniku dendushoolduse
osakonnas avati 2007. aastal 7 voodikohaga hospiits (Hospiits. Tartu Ulikooli Kliinikum, ia).
Hospiitsteenuse saamiseks on vajalik patsiendi ja tema ldhedase soov selleks. Ka selle asutuse

puhul on kiilastusajad lihedastele paindlikud (Hospiits. Tartu Ulikooli Kliinikum, ia).

AS lda- Tallinna Keskhaigla hooldusravikliinik oma 12 voodikohaga pakub abi kogu perele —
nii patsiendile kui ka tema ldhedastele (Hospiits. Ida-Tallinna Keskhaigla, ia). Asutus 1dhtub
oma tegemistes terviklikust inimesekasitlusest ning kogu personal on vastavalt sellele ka

koolitatud (Hospiits. Ida-Tallinna Keskhaigla, ia).
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Kogu Eesti peale on nendes kolmes asutuses kokku 31 voodikohta, kus on vdimalik saada
hospiitsteenust. Kaks neist asutustest asuvad Tallinnas ning iiks Tartus. Enamasti Lduna-Eestit
teenindavas Tartu Ulikooli Kliinikumis on ainult 7 voodikohta ning Tallinnas vastavalt 24.
Tallinnas ja selle timbruses elab ka rohkem rahvast, kuid siiski on need kohad moeldud vaid
taiskasvanud inimestele. Ei ole mainitud, et oleks kuskil eraldi terminaalselt haigete laste

osakond.

1.7.2. Abi vihihaigele lapsele ja tema perele Eesti haiglates

Eestis on kaks haiglat, kus pakutakse vajalikku ravi véhihaigele lapsele. Nendeks on Tartu
Ulikooli Kliinikum ja Tallinna Lastehaigla.

Tartu Ulikooli Kliinikumis (TUK) asuv onkoloogia-hematoloogia kliinik tegeleb
hematoloogiliste ja onkoloogiliste haiguste diagnoosimisega ja ravimisega (SA Tartu Ulikooli
Kliinikumi hematoloogia-onkoloogia kliinik, ia). Lisaks tegeletakse kliinikus Oppe- ja
teadustooga, mille eesmdrgiks on pakkuda kliiniku klientidele tasemel ravi (SA Tartu
Ulikooli..., ia). Tartu Ulikooli Kliinikumis puudub eraldi iiksus antud haigusi pddevatele
lastele, seega viibivad lapsed ja tdiskasvanud iihes kliinikus. Vdimaluste puudumisel voib
juhtuda, et tdiskasvanud inimene ja laps voivad sattuda iihte palatisse. Terminaalselt haigete
laste raviga tegeleb ka TUK Lastekliinik, kus on vdimalik lapsel ja tema perel saada ravi,

hooldust ja toetust.

TUK onkoloogia-hematoloogia kliiniku personal koosneb arstidest, ddedest, kirurgidest ja
psithholoogist (SA  Tartu Ulikooli Kliinikumi hematoloogia-onkoloogia  kliiniku
telefoninumbrid, ia). Lisaks eelpool mainitule on vdimalik kliinikus kasutada ka sotsiaaltootaja
teenust, kelle abi voivad kiisida nii patsiendid, nende ldhedased kui ka tugivorgustikku

kuuluvad inimesed, ka haigla personal (Sotsiaaltooteenused, ia).

Teiseks asutuseks, mis tegeleb vidhihaigete lastega on alates 1992. aastast Tallinna Lastehaigla
juures tootav Tallinna Lastehaiglas onko-hematoloogia osakond (Luts jt, 2016). Kuna Tartu
Ulikooli Kliinikumis ainult lastele spetsialiseerunud onkoloogia-hematoloogia osakonda pole,
on Tallinna Lastehaiglas asuv osakond ainus omasugune Eestis (Luts jt, 2016). Lisaks
patsientide ravimisele tegeletakse osakonnas teadustddga, personali koolitamisega ning

koostd6 arendamisega patsientide ning lastevanemate organisatsioonidega (Luts jt, 2016).
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Tallinna Lastehaigla onko-hematoloogia osakonna personali moodustavad arstid, oed ja
psiihholoog (Onko-hematoloogia osakond, ia). Lisaks eelpool mainitutele on personali hulgas
ka iiks hingehoidja, kes teenindab kogu Tallinna Lastehaiglat ning on haiglas kohal iihel paeval
nddalas (Hingehoidja, ia).

1.7.3. Eesti Vihihaigete Laste Vanemate Liit

Eesti Vihihaigete Laste Vanemate Liit (EVLVL) on organisatsioon, mis on asutatud aastal
1992 (Tutvustus, 2016). EVLVL-i kuuluvad inimesed, kellel on elus olnud kogemus lapse
vahki haigestumisega ning teavad, mis see tdhendab kogu perele (Tutvustus, 2016). Seega
ptiavad liidu liikkmed 14bi oma kogemuse olla abiks vanematele, kes on 1dbi kogemas voi on

kogenud lapse haigestumise véhki voi lapse kaotamise vihile.

Sotsiaalministeerium ja Eesti Véhihaigete Laste Vanemate Liit on koostanud infovoldiku
»Meelespea vihihaige lapse vanemale® (2014), kus on kirjas kodige olulisem, mida lapsevanem
peaks teadma. Voldikus on vilja toodud olulisemad teenused ja toetused, mis on abiks
lapsevanemale ning info, kuidas saab laps jatkata oma haridusteed viibides haiglas voi kodus

(Meelespea vihihaige lapse vanemale, 2014).

Eesti Vihihaigete Laste Vanemate Liidu kodulehel, alapealkirja ,,Kasulik info* alla on
koondatud lingid erinevatele lehekiilgedele, mida voib véhihaige lapse vanemal vaja minna,

nditeks tugiteenustest, ravimitest voi leinast (Kasulik info, 2016).

1.7.4. Lapsehoiuteenus raske ja siigava puudega lastele

Terminaalselt haigeteks lasteks loetakse ka raske ja siigava puudega lapsed, kelle terviseseisund
voib jarsku muutuda eluohtlikuks ning haigust pole voimalik ravida. Puuet saab taotleda 1dbi
Sotsiaalkindlustusameti, kelle ekspert arst votab arvesse lapse terviseseisundit, juhendamise ja
jarelevalve vajadust, mis on erinev eakohasest vajadusest ning elukeskkonda ja
rehabilitatsiooniplaani (Lapse puude tuvastamine, i.a). Tulenevalt hindamisest eristatakse
kolme puude raskusastet: keskmine, raske ja sligav ning puue méaratakse kuueks kuuks kuni

kolmeks aastaks (Lapse puude tuvastamine, i.a).
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Raske ja siigava puudega laste vanematel on vdimalik Sotsiaalkindlustusametist taotleda
lapsehoiuteenust (Lapsehoiuteenus, 2014). Lapsehoiuteenus on loodud toetamaks lapsevanema
tootamist ja toimetulekut voi vdhendada lapse erivajadusest tulenevat hoolduskoormust
(Lapsehoiuteenus, 2014; Sotsiaalhoolekande seadus, 2018). Riik hiivitab lapsevanemale
lapsehoiuteenuse, kui lapsel on raske voi siigav puue (Lapsehoiuteenus, 2014). Teenuse
kasutamise vdimalused on paindlikud. Vdimalik on lapsehoiuteenust kasutada mone tunni

kaupa, pdevase teenusena ning ka 66pédevase teenusena (Lapschoiuteenus, 2014).

Sotsiaalhoolekande seaduses (2018) on vilja toodud nouded lapsehoiuteenusele ning selle
vahetule osutajale. See tdhendab, et lapsevanemal on digus kontrollida, kas lapsehoiuteenuse
osutaja vastab seaduses vilja toodud nduetele. Nii saab lapsevanem olla kindel, et tema laps

saab vajaliku hoole.

1.7.5. Laste surmade statistika

Surm on loomulik elu osa. Tuleb leppida, et paraku surevad ka lapsed. Laste surmadel voib olla
palju erinevaid pdhjuseid. Nendeks vdivad olla nditeks imikute dkksurmad, Onnetused,

enesetapud ning kasvajate poolt pohjustatud surmad.

Jargnevalt toon joonisel 2 vilja aastatel 2010-2016 andmed surnud 0-19. aastaste laste surmade
kohta olenemata surma pdhjustest. Nagu néha, on alates 2010. aastast on laste surmade arv

olnud languses. Andmed périnevad Statistikaameti andmebaasist.
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Laste surmade arv (vanus 0-19)
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Joonis 2. 0-19.a. laste surmade iildarv aastatel 2010-2016 kokku. Autori joonis Statistikaameti

andmete alusel.

Jargneval joonisel olen vilja toonud 0-19. aastaste laste surmade arvu, mis on pdhjustatud

kasvajast. Andmed piarinevad Statistikaameti andmebaasist.

Kasvajast pohjustatud laste surmade arv (vanus

0-19)
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Joonis 3. 0-19.a. kasvajast pohjustatud laste surmade iildarv aastatel 2010-2016 kokku. Autori
joonis Statistikaameti andmete alusel.
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Joonistelt 2 ja 3 on niha, et Eestis ei sure viga palju lapsi. Kasvajast pdhjustatud surmasid on
keskmiselt 10 aastas. See tdhendab, et enamus surmasid on pdhjustatud teistest haigustest,

onnetustest, vadrarengutest vms.

PROBLEEMIPUSTITUS

Eestis on olemas spetsiaalselt terminaalselt haigetele ning surevatele inimestele loodud asutus
— hospiits. Eesti ainus seesugune on SA EELK Tallinna Diakooniahaigla, mis pakub
hospiitsiteenust (SA EELK Tallinna Diakooniahaigla, i,a). Hospiits on Eestis suunatud hetkel

tdiskasvanud inimestele ja eakatele, et teha nende viimased paevad voimalikult murevabaks.

Mujal maailmas on olemas eraldi hospiitsid ka lastele, nditeks on Helen House Inglismaal, mis
pakub hospiitsiteenust just lastele, kes on terminaalselt haiged ning ilmselt ei ela tidiskasvanu
eani (Helen House, 2018).

Eestis on pogusalt arutatud laste hospiitsi vajalikkuse iile. Tallinna Lastehaigla sonumites
(2015) artiklis ,,Inimene vajab piirsituatsioonis reegleid kiis 1abi mote, et laste hospiits voiks
olla koht, kus terminaalselt haige laps saaks veeta oma viimased eluhetked. Konkreetselt laste

hospiitsi voi selle vajalikkust Eestis uuritud ei ole.

Kéesoleva magistritoé eesmirk on tuua vilja terminaalselt haigete lastega tegelevate
spetsialistide ning oma lapse kaotanud vanemate arvamused laste hospiitsi vajalikkusest.

Tulenevalt uurimuse eesmaérgist on uurimiskiisimused jargmised:

1. Kuidas on lahendatud terminaalselt haigete laste ja nende ldhedaste tugiteenused Eestis

praegu spetsialistide ja vanemate hinnangute alusel?

2. Millist abi vajavad vanemad, kelle laps on surnud spetsialistide ja vanemate hinnangute

alusel?

3. Millised on laste hospiitsi vajalikkuse poolt ja vastuargumendid spetsialistide ja

vanemate hinnangute alusel?

4. Kas Eestis on laste hospiitsi jaoks sobilikke spetsialiste voi oleks vaja neid eraldi vélja

Opetada spetsialistide ja vanemate hinnangute alusel?
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2. METOODIKA

2.1. Uurimismeetod

Oma magistritoos kasutan kvalitatiivset uurimismeetodit. Kvalitatiivne meetod toetab uuritava
kirjeldamist, mitte mdotmist (Laherand, 2008). See meetod aitab vilja tuua intervjueeritavate
arvamused ja hoiakud uuritava teema kohta. Seega sobib kvalitatiivne meetod terminaalselt
haigelt lastega tegelevate spetsialistide ja nende vanemate arvamuste uurimiseks praegusest

terminaalselt haigete laste toetamise siisteemist Eestis ning laste hospiitsi vajalikkusest.

2.2. Uurimuses osalejad

Kéesolevas magistritoos intervjueerisin  kokku seitset inimest. Kokku viisin ldbi kuus
intervjuud. Intervjueeritavateks olid Tallinna Lastehaigla ja Tartu Ulikooli Kliinikumi
hingehoidjad, Tartu Ulikooli Kliinikumi sotsiaaltddtajad, Tallinna Lastehaigla onkoloogia-
hematoloogia osakonna juhataja ning kaks lapsevanemat, kes on kaotanud oma lapse

vihkkasvajale. Lapsevanemad kiisid intervjuul koos.

Oluliseks kriteeriumiks intervjueeritavate leidmisel oli, et nad peaksid puutuma oma t66s kokku
terminaalselt haigete lastega ning nende peredega. Paljud terminaalselt haiged lapsed surevad
haiglates. Seega on suurem osa valimist ka haiglapersonal. Intervjueeritavate hulgas oli isikuid,
kes lisaks haiglaga seotud todle praktiseerivad ka mujal ning seal hulgas puutuvad ka muu t66ga

seoses kokku terminaalselt haigete laste ning nende vanematega.

Uurimuse alguses ei olnud plaanis teha intervjuusid lapsevanematega, kuna ma arvasin, et see
voib kujuneda liiga raskeks. Uurimuse kdigus muutus vajadus intervjueerida lapsevanemaid
suuremaks ning seetOttu sai kahe lapsevanemaga intervjuu tehtud. Lisaks v&tsin korduvalt
tthendust intervjuu lébiviimiseks raske ja sligava puudega lastele lapsehoiu teenuse pakkujaga,

kuid kahjuks ei dnnestunud kontakti saada.
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2.3. Andmekogumismeetod ja intervjuude kiik

Uks kvalitatiivse uurimuse andmete kogumismeetodiks on intervjuud (Laherand, 2008).
Poolstruktureeritud intervjuu on intervjuu vorm, kus osad kiisimused on ette antud, kuid
kiisimuste tekkides voib neid intervjuu ajal juurde kiisida (Laherand, 2008). Mina viisin
intervjuud 1abi poolstruktureeritud kujul. 2018. aasta veebruaris koostasin intervjuudeks
vajaliku intervjuukava. Martsis 2018 kohandasin intervjuukava sobilikuks ka lapsevanematega
intervjuude tegemiseks. Intervjueeritavate leidmiseks vaatasin Tartu Ulikooli Kliinikumi,
Tallinna Lastehaigla ning Eesti Védhihaigete Laste Vanemate Liidu kodulehti. Eelpool mainitud
kodulehtedelt sain intervjueeritavate kontaktandmed.

Esimene intervjuu toimus 1. martsil 2018.a. Tallinna Lastehaiglas. Algselt plaanisin lébi viia
ka prooviintervjuu, kuid teemasse siivenedes ei ndinud selleks pohjust, kuna intervjueerimist

alustasin lastega tegelevatest spetsialistidest, kes oskasid ise palju juurde raékida.

Intervjuud viisin 1dbi marts-aprill 2018. Kuue intervjueeritavaga leppisin intervjuu aja kokku e-
posti teel ning lihe intervjueeritavaga telefoni teel. Nii e-posti kui telefoni teel suheldes
tutvustasin ennast ning oma uurimuse teemat. Enamus intervjueeritavatest olid teema valikus
véga tillatunud ning koik olid rddmuga ndus intervjuud andma. Ka intervjueeritavatega naost
nidkku kohtudes tutvustasin ennast ning teemat. Kdik intervjueeritavad kiisisid kas enne
intervjuu algust voi pérast intervjuu 10ppu, miks selline teema valik ning olid sellest positiivselt
tillatunud. Koigilt intervjueeritavatelt kiisisin luba diktofoniga salvestamiseks. Selgitasin lisaks,
et helisalvestis ning selle pdhjal tehtav transkriptsioon on ainult minule mdeldud hilisema
analiiisi lihtsustamiseks. Kellelgi ei olnud salvestamise vastu midagi. See jarel kiisisin
kiisimused, mis on intervjuukavas (LISA 1 ja LISA 2) vilja toodud. Intervjuu 16pus kiisisin,
kas intervjueeritaval on midagi lisada, mida ma ise ei kiisinud. Kiisisin, kas nad soovivad jddda
anoniiiimseks. Enamus olid ndus, et ma nimetan magistritods nende nime ja ametipositsiooni,
kuid mones tekitas see dilemma, seega otsustasin, et jdtan tulemuste analiilisi 0sas

intervjueeritavad anoniilimseks.

Kuue intervjuu helifailide pikkus varieerus 27 minuti ja 1 tunni vahel. 1 tund kestis intervjuu,

kus réddkisid koos kaks lapsevanemat.

Intervjuude ajal kiisisin mdningaid lisakiisimusi olenevalt intervjuu kulgemisest. Mdne
intervjueeritava puhul pidin kiisimusi tipsustama. Uksikud kiisimused jétsin vahele, kuna

intervjueeritav vastas sellele eelnevate vastustega.
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2.4. Analiitisimeetod

Koik intervjuud salvestasin telefonis olevat helisalvestit kasutades. Enne intervjuusid katsetasin
kodus, kuidas helisalvesti to6tab ning enne igat tegin kindlaks, et telefoni aku oleks piisavalt
lactud. Koik kuus intervjuud transkribeerisin sdna sdnalt. Uhe intervjuu transkribeerisin
algusest 10puni helifaili kuulates. Viis intervjuud transkribeerisin selleks moeldud tarkvara

kasutades. Tarkvara asub interneti aadressil http://bark.phon.ioc.ee/webtrans/. Kuigi intervjuu

oli transkribeeritud tarkvara kasutades, pidin selle iile to6tama kuulates helifaili. Minu jaoks oli
transkribeerimise tarkvara kasutamine ajasédéstlikum, aga mitte oluliselt. Helifaili kuulamisel
oli abiks telefoni helisalvestis olemas olev vdoimalus aeglustada helifaili, mis tottu ei pidanud

seda edasi-tagasi kerima ega pausile panema kirjutamise ajaks.

Tulemuste analiiiisimisel kasutasin kvalitatiivset sisuanaliilisi. Sisuanaliiiis aitab tdlgendada
poolstruktureeritud intervjuudest parinevat materjali ning vidhendada tekstimaterjali (Laherand,
2008). Minu magistritods uuritava teema puhul vdivad spetsialistid ja lapsevanemad ennast
erinevate sOnadega viljendada, kuid mote jddb samaks. Sisuanaliilis vOoimaldab sarnase
tahendusega tekstiosade koondamist kategooriatesse ja nende pohjal intervjuude analiiiisimist

(Laherand, 2008).

Kodeerimisel ldhtusin avatud kodeerimisest, kus ei médrata kategooriaid dra enne kodeerimist,
vaid need tekivad protsessi kdigus (Laherand, 2008). Intervjuusid analiilisides tekkisid koodid,
need koodid kategoriseerisin ning tekkisid alamkategooriad ning tildkategooriad. Kodeerimisel
vélja tulnud koodidest ja kategooriatest said uurimuse analiiiisi peatiikis olevad alapeatiikid.
Alustasin andmete analiilisimisel sellest, et laadisin kdigi intervjuude transkriptsioonid {iles
MAXQDA analiitisiprogrammi. See vdimaldas kodeerimisel vaadata kdiki intervjuusid koos.
MAXQDA programmis saab luua koode, neid kategoriseerida, memosid juurde Kirjutada ning
koike vajadusel iimber tdsta ja muuta. Erinevad koodid sai mérkida erinevate virvidega. Koode
sai lihtsalt ja kiiresti kategoriseerida ning igale koodile ning kategooriale oli voimalik kirjutada
ka memo. Pérast kodeerimist sai koodi lahti votta ning selle all oli ndha kdik laused ja
marksonad, mis sinna alla kuuluvad. Intervjuude transkribeerimisel oli suureks abiks
veebipohine transkribeerimise tarkvara. Kogu tekst tuli kiill uuesti iile vaadata samal ajal

helifaili kuulates, kuid tundsin, et see lihtsustas todprotsessi.
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2.5. Uurija refleksiivsus

Suurim pinge oli just intervjuude kokku leppimise osas. Kartsin, et potentsiaalsed
intervjueeritavad ei ole nous intervjuud andma. Kui esimene intervjuu oli kokku lepitud, siis
jiargmine raske osa oli kohtumispaiga leidmine. Onneks sujus kdik histi ning intervjueeritav oli
véiga sobralik. Esimese intervjuu viisin 1dbi Tallinna Lastehaiglas ning pérast seda tundsin
ennast palju kindlamana, kuna olin saanud kogemuse, kuidas radkida rasketest teemadest. Teise
intervjuu viisin ldbi samuti Tallinna Lastehaiglas, aga mul polnud eelnevalt aega kokku lepitud,
selles aitas mind esimene intervjueeritav. Olin natuke pabinas, kuna ei olnud ennast vaimselt
ettevalmistanud kaheks intervjuuks, aga samas Onnelik, et saan iihe korraga dra teha kaks
intervjuud. Teine intervjuu algas natuke konarlikumalt, kuna tegemist oli arstiga ning ta soovis,
et ma tipsustaksin, mida ma tipsemalt motlen raske diagnoosiga lapse all. Teised
intervjueeritavad ei olnud meditsiiniga nii otseselt seotud, seega teiste intervjueeritavatega seda
probleemi ei tekkinud.

Pérast intervjuusid kuulates tundsin, et kohati sekkusin liiga palju ning {iritasin katkestada
intervjueeritava juttu oma tdhelepanekutega. Mida intervjuu edasi, seda vdhem sekkusin
intervjuu algustes, kuid intervjuu 16puks olin unustanud, et liigne sekkumine ei ole hea. Pirast
kahte esimest intervjuud andsin jargnevatele intervjueeritavatele pdgusalt teada, mida eelnevad

intervjueeritavad on rddkinud ning seega mingil méiéral suunasin vestlust.

Intervjuusid ldbi viies suhtusin iseendasse kriitiliselt kui intervjueerijasse ning kui teema
spetsialisti. Teadsin, et inimesed, kellega ma intervjuusid 14bi viin, teavad antud teemast minust

rohkem.

Esimesi intervjuusid kuulates tundsin, et segasin palju ise vahele intervjueeritavate jutule.
Jargnevates intervjuudes piilidsin olla teadlikult vihem aktiivsem rdédkija ning aktiivsem

kuulaja.

Suureks viljakutseks oli raskest teemast rdékimine, milleks oli antud juhul lapse surm. Sdnade
valik on sellel puhul oluline, mis vahepeal osutus keeruliseks. Viljakutseks pean ka vanemate
intervjueerimist, kes on oma lapse kaotanud. Kuid dnneks olid nad viga mdistvad ja sdbralikud,

intervjuu laks hésti.
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3. ANALUUS

Kéesolevas peatiikis toon vilja uurimuse andmete kogumisel saadud tulemused. Intervjuudes
tileskerkinud olulisimad teemad olen vilja toonud alapeatiikkide kaupa. Teksti on lisatud
tsitaadid, mis on esitatud muutmata kujul. Terminaalselt haigete lastega tegelevad spetsialistid
on margitud liihendiga S ning lapsevanemad lithendiga V. Liihenditele jirgnevad jdrjekorra
numbrid intervjuude toimumise jarjekorrale. Tsitaat on esitatud kaldkirjas ning mirkega /.../

olen tdhistanud teksti, mille olen vélja jatnud, kuna see ei ole uurimuse seisukohast oluline.

Peatiikk on jaotatud alapeatiikkideks, mis késitlevad lapse haigust ja surma, praegusi
terminaalselt haige lapse ravi ja toetuse voimalusi Eestis, laste hospiitsi pooltargumente ning

vastuargumente ning uuringus osalejate motteid, milline voiks olla laste hospiits.

3.1. Lapse haigus ja surm

Jargmistes alapeatiikkides on Kirjeldatud, millised tunded valdavad perekonda, kui nad saavad
teada, et nende lapsel on terminaalne haigus ning et laps on suremas. Seda nii lapsevanemate
endi kui spetsialistide vaatepunktist. Toon vilja, mida raékisid intervjueeritavad leinast ning

leinatoost peredega.

3.1.1. Diagnoosist teada saamine

Lapse haigestumine on iga pere jaoks Sokk. Olgu selleks haiguseks tuulerduged, kopsupdletik
voi vahk. Igal juhul paneb haiguse diagnoos lapsevanema muretsema ning mdtlema, mis saab

edasi.

,Aga mone lapsevanema jaoks selline Sokk voi kriis saabub igal juhul, ka sellise

kergema diagnoosiga. “ (S5)

Mbni diagnoos on keerulisem, kui teised. Uheks selliseks diagnoosiks on vihk. Spetsialistid,
kes on korvalt ndinud vanemaid, kes on saanud teada, et nende lapsel on véhk iitlevad, et
suuremat Sokki on raske ette kujutada. Kogu pere senine elukorraldus muutub, tuleb harjuda

uue olukorraga, sest: ,, Kogu nende maailm variseb kokku. “ (S4)
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Terminaalse kulgemisega haiguse diagnoos on viljakutse kogu perele — vanematele, ddedele-
vendadele, teistele sugulastele. Kui peres on teisi lapsi, siis peavad vanemad suutma korraldada
ka nende laste elu — igapdevase hoolduse, trennid ja muu. Tihti tdhendab see seda, et voimalusel
on iiks vanem teiste lastega kodus ning teine vanem haige lapsega haiglas. See paneb tugevalt
proovile paarisuhte. Taoline elukorraldus on vaimselt kurnav molemale vanemale ning vdib
juhtuda, et ei suudeta iiksteist piisavalt toetada. Kui vanemad on lahus, siis on oluline, et
mdlemad vanemad oleksid siiski kaasatud lapsega seonduvasse, eriti mis puudutab rasket

haigust.

., Et palju on ju selliseid peresid, kes lagunevad ka koos dra selle diagnoosi ja koige

selle juures. “(V1)

Lapsevanemad iitlesid oma intervjuus samuti, et vihidiagnoosi saamine on toeline Sokk. Pédhe
tuleb palju mdtteid, nende hulgas ka viga raskeid motteid: ,, Selle diagnoosiga esimese hooga
motled, et kohe sureb dra.* (V1). Inimene ei pruugi saadud diagnoosist midagi teada ning

seetOttu ei tea, kuidas kdituda ja kuidas radkida lapsega.

Jaa, aga kui sa diagnoosi saad, siis keegi ei kiisi su kdest, kas sa tahad voi ei taha. Sa

seisadki selle fakti ees. *“ (V2)

Paraku ei suuda keegi ette ennustada kas ja millal laps haigestub. Ukski lapsevanem ei taha, et
tema laps jadks terminaalselt haigeks. Aga kui see peaks juhtuma, tuleb kuidagi hakkama saada.
Olla valmis pakutavat abi vastu votma, et lapsel ja ka endal oleks parem. Ka lapse jaoks on
diagnoosist teada saamine raske. Viike laps ei tea tipselt, mida karta. Kuid ta ndeb oma

vanemaid ning kopeerib nende emotsioone.

,,Ega ta (laps) teadvustab endale ka, et tal on surmahaigus. Eks ta kardab surma ka.
(S3)

On oluline, et perekond oleks iiksteisele toeks ning oleks ndus ka viljast poolt oma ldhedaste
ringi abi vastu votma. Kindlasti tuleb spetsialistidel tegeleda kogu perekonna toetamisega, mitte

ainult terminaalselt haige lapsega.
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3.1.2. Lapse surm

Lapse surm on viga raske ning seda kogu perekonnale. Lapse kaotus ei ole loomulik protsess.

On ootuspérane, et vanemad surevad enne oma lapsi.
,,See ei ole ju planeeritud, see lapse surm. * (S5)

Kuid siiski voib olla perekonnale péris pikalt ette teada, et surm tdendoliselt liks hetk siiski
saabub. Eriti mis puudutab terminaalseid diagnoose. Aeg, mis jaab teadmise, et aktiivravi enam

ei aita ning surma vahele voib olla pikk: ,,See voib votta nditeks aasta.” (S5)

Spetsialistide véitel on vdimalus perekonnal valida, kas nad soovivad, et laps oleks oma
viimastel eluhetkedel kodus voi haiglas. See valik antakse juhul, kui kodus viibimine on
meditsiiniliselt voimalik. Valik soltub perekonnast — kas nad on valmis last kodus kogu
suremise protsessi viltel toetama. Spetsialistide kogemus on, et kui on voimalik, siis valivad

pered enamasti kodus olemise.
., Enamasti saabub see surm kodus.* (S5)

Kui kodus viibimine elu viimasel etapil ei ole lapse jaoks mingil pohjusel voimalik, siis on

ikkagi oluline, et perekond oleks lapse juures ka haiglas.

., Surija peab olema oma lihedaste keskel, tundma, et teda armastatakse ja hoitakse, et

tal on turvaline.” (S4)

Lapse haigestumine ning surm tekitab kiisimusi ka teistes ldhedastes, kelleks voivad olla
lasteaia riithmakaaslased ning koolis klassikaaslased. Lapsed mirkavad, kui nende kaaslane jadb
pikalt puuduma voi iildse ei tule enam kohale. ,, Eks see oli Sokk kogu riihmale (V2), rddkis
intervjuus lapsevanem, kelle laps suri lasteaiaealisena. Lasteaia riihmakaaslase surma
seletamine vOib olla suureks viljakutseks riihma Opetajale. See vdib tdstatada lastes suuri
eksistentsiaalseid kiisimusi, kuna vdhesed on nii noores eas surmaga kokku puutunud.
Lapsevanem iitles, et lastega tuleb surma teemadel olla aus ning véltida kahemottelisust, nagu

hiivasti jédtmine.

,,/...] N. (surnud lapse vend) tuli 6hinal lasteaiast, et ,,me jdtsime H.-M.-ga (lasteaia
rithmakaaslane) hiivasti, ta liks Austraaliasse ja ta tuleb sealt tagasi. Akki L. (surnud

laps) tuleb ka tagasi, me jditsime temaga (surnud lapsega) ka hiivasti.“ Ja kuidas sa
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titled, et ei, ta ei tule tagasi. Sellised viikesed asjad ka mdngivad viga palju rolli, et

kuidas lasteaias mida rddgitakse, lapsed tolgendavad koike nii omamoodi. “ (V2)

Antud juhul oli tegemist kaksikutega, kellest iiks suri ning teine jdi edasi samasse lasteaia
riihma. Lapsevanema arvates vdis see olukorra teha veel keerulisemaks. Lapsevanemate arvates

voiksid dpetajad olla selles osas rohkem toetatud ja ettevalmistatud.

., Tegelikult voiks opetajatel olla paremini kitte saada need materjalid, lihtsamini

leitavad, et kuidas toetada peret ja riithma.” (V2).

Suremine ja surm on rasked igal juhul, olgu surijaks iiksk6ik mis vanuses inimene. Lapse puhul
ei ole surm loomulik osa lapsepdlvest, vaid pdhjuseks on tihti moni raske haigus. Kui surm on

saabunud, on oluline, et pere ei jadks ilma leinaga seonduvast toetusest.

3.1.3. Lein

Kui lapse surm on saabunud, siis vajab pere tuge. Lahedasi tuleb aidata leina protsessi viltel,
et lein ei jadks oOigel ajal késitlemata. Spetsialistid rddgivad, et: ,, Tegelikult vajavad nad

(vanemad) peale lapse kaotust tohutult palju tuge. “ (S4)

Lapse kaotus on eluaegne lein: ,, Tegelikult inimesed kuni [6puni ei tule sellest vilja. Nad opivad
tihel hetkel sellega (leinaga) elama. “ (S3). Sama spetsialist t0i ndite, et ta to6tab iihe perega
juba kaks aastat. Antud juhtumi puhul suri pere ainus laps. See voib olla mone vorra keerulisem,
kui juhtum, kui peres on mitu last. Kui lapsevanemal sureb ainus laps, siis tema identiteet

muutub.
., Sa ei ole iihel hetkel enam lapsevanem. Sa oled inimene, kellel polegi enam last. (S4)

Iga inimene elab leina erinevalt 1dbi ning tugi, mida ta vajab voib olla erinev. Inimeste
vastuvotlikkus abi suhtes ei ole alati thesugune. Ka samal inimesel on erinevatel ajahetkedel
soov abi vastu votta erinev. Moni vanem ei suuda enam kunagi minna haiglasse voi osakonda,
kus ta laps suri. Moni vanem kiib pidrast lapse surma vestlemas arstidega. Mdlemad
lapsevanemad, kellega intervjuu 1abi viisin, viisid pérast lapse surma arstidele kes tordi, kes
kringli. See aitas nendel vanematel leinaga paremini toime tulla ning radkida tdpsemalt

arstidega, kes nende pere juhtumiga tegelesid.
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., Moni on toesti hdmmastav, moni isa on tulnud pool ndidalat peale lapse surma, siia

toimetama, panema onkos iiles televiisorit, tihesonaga, see oleneb nii inimesest. ** (S1)

Lapsevanemad, kellega intervjuu ldbi viisin, kuuluvad molemad Eesti Vidhihaigete Laste
Vanemate Liitu ning Liit on saanud abivajavatest vanematest informatsiooni otse haiglatest.
Nad vdtavad ise vanematega ithendust. On inimesi, kes on ndus abi vastu votma, Kuid
lapsevanemad tdid intervjuus vélja: ,, Aga vahel tuleb ka ndhvamisi, et mis see teie mure on. “
(V2). Inimesi tuleb mdista ning abi i tohi peale suruda. Vihemalt on esmane kontakt sellega

loodud ning pere teab, kust abi saada.

Spetsialistide intervjuudest selgus, et vanematele on loodud tugigruppe, kus nad saavad abi ning
radkida sarnase kogemusega inimestega. Eesti Vidhihaigete Laste Vanemate Liit korraldab
vanematele seminari vormis leinaringe, kus on koos lapse kaotanud vanemad ning ka
tugispetsialistid, kes oskavad anda professionaalset abi. Liit korraldab suviti ka laagrit, kuhu on

oodatud kogu pere, et ka teised pereliikmed ei jadks abita.

Odedele-vendadele korraldab Laste ja Noorte Kriisiprogrammi iga suvi leinalaagrit.

Leinalaagrisse on oodatud lapsed, kes on kaotanud ldhedase inimese.
,,Mis on praegu hea, et selle laste kriisiabi leinalaagriga on hea kontakt. “ (S4)

Spetsialistid iitlesid, et leinalaager ise saadab kirju ning otsib aktiivselt lapsi, kes voiksid abi
vajada ning enamus spetsialiste soovitavad ka ise laagrit peredele, kellega nad kokku puutuvad.
Kontakt on oluline, kuna spetsialistide arvamusel on 0ed ja vennad kdige ndrgemas seisus
psiihholoogilise ja emotsionaalse toe mottes. Laager annab voimaluse saada tuge, mis voibolla

seni on jddnud saamata.

3.2. Praegune terminaalselt haige lapse ravi ja toetuse olukord Eestis

Jargnevalt keskendun tulemuste analiilisis praegusele olukorrale Eestis — millised on
spetsialistide ja vanemate Kirjeldused seoses praeguse terminaalselt haigete laste ravi ja toetuse
korraldusega Eestis, milline on nende arvates personal ning milline peaks personal olema. Toon

viélja ka praeguse olukorra positiivsed kiiljed ja puudujddgid, mis intervjuudest vilja tulid.
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3.2.1. Praegune terminaalselt haige lapse ravikorraldus

Peamiseks abipakkujaks terminaalselt haigele lapsele ja tema perele on meditsiini personal.
., Haigla kontekstis esimene asi on ravi, mida neile pakutakse * (S5). Kuna hetkel Eestis {ihtegi
laste hospiitsi ei ole, peavad terminaalselt haiged lapsed oma perega olema haiglates, see
tahendab, et enamus personalist, kellega nad kokku puutuvad on meditsiini erialade esindajad.
Lisaks meditsiinilisele toele on haiglates voimalus saada ka psiihholoogilist tuge. See tdhendab,
et haiglate meeskondades on erinevaid spetsialiste ning tehakse valdkondade tilest koostddd, et
pakkuda lapsele ja perele vdimalikult mitmekiilgset tuge. Psiihholoogiline ja vaimne tugi on
oluline osa terminaalselt haige lapse ja tema pere abistamisest. Meditsiinilise personali kdrval

asub perekonda abistama ja toetama ka haigla siduserialade esindajad.
., (haigla nimi) on olemas nii psiihholoog kui hingehoidjana mina. “ (S4)

Meditsiiniline personal tegutseb enamasti lapse ravimisega, see tihendab haigusest tulenevate
siimptomite leevendamisega. Enamasti on haiglates patsiente palju, seega psiihholoogilise toe

andmine jaab siduserialade esindajate kanda.

., Et siis olla toeks nendele vanematele — et siis tegelikult selle rolli pigem haiglas
votavadki iile kas on siis see hingehoidja véi siis tegelikult on ka hoopis

sotsiaaltéotaja. “ (S5)

Tartu Ulikooli Kliinikumis on vdimalik vanematel saada psiihholoogilist tuge psiihholoogi,
hingehoidja, haigladpetaja ning ka sotsiaaltdotaja kdest. Vanematega 1ébi viidud intervjuust
selgus, et psithholoog on olemas, kuid ta ei ole koguaeg patsiendi ja tema léhedastega, vaid
tuleb kutsumise peale. Psiihholoogide to6koormus on {isna suur, mis tottu abistavad peret ka
sotsiaaltdotaja ja hingehoidja. Tallinna Lastehaigla spetsialistid mainisid samuti, et tuge saab

psiihholoogilt ja hingehoidjalt.

,,Aga kui ma niiiid titlen, milline see tegelik praktika on, siis psiihholoogidel oma muu

t06 korvalt véiga palju ressurssi selleks ei ole. ** (S5)

Samas tdid tugispetsialistid vilja, et haiglas tootavate psithholoogide tookoormus on véga suur
ning terminaalse haigusega laste jaoks tihti ressurssi ei leidu. Suremise protsessi juures vajab
pere just koige rohkem tuge ja abi. Haiglas on meditsiiniline pool selles valdkonnas olemas.

Aga ka psiihholoogiline tugi peaks olema raskel hetkel tagatud. Kui terminaalse haigusega
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lastega ei tegele, siis jadb suur osa terminaalselt haigete laste ning nende vanemate toetamisest

teiste tugispetsialistide kanda.

,, Siis on muidugi psiihholoogia ka, /.../ aga selgelt tema viga lootusetute diagnooside
puhul enam eriti ei tegele. “ (S3)

Téahelepanuvéirne on, et tikski hingehoidja, kes osalesid uurimuses, ei ole to61 tdiskohaga. K&ik
hingehoiuga tegelevad spetsialistid arvasid, et poole vdi veerand kohaga té6tamine ei ole piisav.
,,.See peaks olema tiiskoht. Loodan, et iihel hetkel muutub.“ (S5). Uks spetsialist tdi vilja, et
selle ajaga, mis on ettendhtud hingehoidja t60 tegemiseks ei joua aasta jooksul kdiki patsiente

vaadata. ,, Et iga pdev tegutsed, aga ikka ei joua mitte mingi viega. “ (S3).

Uks lapsevanem riikis oma lapse suremisest: ,, Minult arst kiisis, et kas sa tahad dra minna.
Utles, et niitid on nii, et [opp on lihedal. “ (V2). Kuna psiihholoogid on iilekoormatud, vdib olla
lihtsam vanem sureva lapse kdrvalt dra saata. Seda lapsevanemat antud kiisimus pahandas ning
tema ei kujutanud ette, et ei viibi sellisel hetkel oma lapse juures ega toeta teda. Kiisimus
vanemale vdis olla tingitud ka arstide kogemusest, et moned vanemad ei suuda olla raskel hetkel
oma lapse juures. Teine lapsevanem iitles, et inimesi ei tohiks hukka madista, kuna iga perekond

on erinev.

Uurides uurimuses osalejatelt, kes nende meelest vajavad abi, kui laps on terminaalselt haige,
oli vastus tihene: ,, Kogu perekond‘; , Absoluutselt kogu lapse perekond*; , Kogu lapse
perestisteem*; ,, Kogu perekond, kes selle lapse iimber on*, ,, Kogu pere*. Seega on selge, et
lisaks terminaalselt haigele lapsele vajavad abi lapsevanemad, ded-vennad, vanavanemad ja ka

teised inimesed, kes lapsega kokku puutuvad.
,,/.../ opetajad ja kasvatajad vajavad tuge. *“ (S1)

Seega saan Oelda, et spetsialistid teadvustavad, et terminaalselt haige lapsega kéib kaasas suur
hulk Idhedasi, kes vajavad abi. Spetsialistid piiliavad toetada last ja tema ldhedasi nii palju, kui

on voimalik.

Praeguse siisteemi korralduse juures toodi vélja pere tugivorgustiku olulisus. Emotsionaalse toe
osas loodetakse palju ka kaugematele lahedastele ja peretuttavatele, -sdpradele. On oluline, et
teised ldhedased ja sobrad oleksid lapsele ja perele toeks, nii palju kui voimalik. Sellisel juhul
el tunne pere ennast muust maailmast dra 1digatuna ning sotsiaalsed suhted on iga inimese jaoks

olulised. Pere tunneb, et ta ei ole oma olukorras iiksi.
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., Sealjuures tuleb mdngu juba ka toetusvorgustik, selle olemasolu voi puudumine ja

viis, kuidas vorgustik toimib. © (S3)

Viga palju tuge leitakse erinevatest liitudest, mis on suunatud terminaalselt haigetele lastele ja
nende vanematele. Nii spetsialistid kui lapsevanemad mainisid intervjuudes toetusliitusid. Enim
mainiti Eesti Vahihaigete Laste Vanemate Liitu, kuhu kuulusid molemad lapsevanemad, keda

intervjueerisin.

., Viga palju tuge Vihihaigete Laste Vanemate Liit nditeks pakub. Liidu tegemistesse on
kaasatud ka need inimesed, kes on kaotanud oma lapse ja see on tohutult tugev ja toimiv

tugivorgustik tegelikult, mis neid inimesi iihendab ja viga palju aitab. * (S4)

Kuna Eesti Vihihaigete Laste Vanemate Liit koondab lapsevanemaid, kes on iile elanud
terminaalselt haige lapse raviprotsessi voi koguni lapse kaotuse, siis on sellest sarnaste
saatustega peredele palju kasu. Intervjuus lapsevanematega poorati tdhelepanu sellele, et meie
tihiskonnas viljaspool haiglat pakutakse kiill tuge, kuid seda peavad inimesed ise otsima.

Kahjuks on neid, kes suudavad pérast rasket perioodi ise abi otsida véhe.

Haigla sotsiaaltdotaja to1 intervjuus vélja, et perel aidatakse ldbi Lastefondi leida vajalikke
vahendeid kodus toimetulekuks. ,, Et siis koik need vajalikud asjad, mida laps kodus vajaks,
mida vanemad vajaksid, et nad saaksid oma lapse eest hoolitseda ise. See abi on kiill, mida
meie haiglast piitiame korraldada.* (S5). Materiaalset abi ei oska lapsevanemad ise alati kiisida
ning mida pakutakse tihti koostdds kohaliku omavalitsusega. Lapsevanemad on enamasti
saadud diagnoosist Sokeeritud, et ei oska lildse mdelda, mis abi neil vaja voiks minna.
Intervjuust lapsevanemaga selgus, et nad ei osanud arvata, et neil voiks minna sotsiaaltdotaja
abi. Uks lapsevanematest iitles, et sotsiaaltddtaja joudis nendeni pirast kuu aega haiglas
viibimist.

., Aitas rehaplaani teha, ega muud abi tol hetkel ei olnud. Ja ei osanud ka uurida

toesti. “ (V2)

Terminaalselt haigelt lastega tegelevate spetsialistide viitel on haiglatel hea koostod ka
erinevate kohalike omavalitsustega. Kui pere liigub haiglast vélja, kas tervenemise tottu voi
surma tottu, siis teatatakse kohalikule omavalitsusele, et pere vajab edasist abi ja tuge: ,, Siis
vahel voib olla vaja lihtsalt informeerida, et kohalik omavalitsust teaks, et pere on véiga habras,
el tule toime ja kuidas siis saaksid nemad seal koha peal. (S5). Kohalik omavalitsus abistab
ka neid, kes ei tule ise rahalistelt toime, nditeks t01 iiks spetsialist intervjuus vilja, et kohalik

omavalitsus abistab vajadusel transpordi organiseerimisel.
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,,/.../ ikkagi kohaliku omavalitsuse sotsiaaltéotaja, kes koordineerib ja organiseerib
kaasa arvatud siis, kui on vaja nditeks transporti organiseerida, kes tulevad

kaugemalt siia. * (S4)

Haiglas tootavatele spetsialistidele on jadnud mulje, et ka kohalik omavalitsus votab julgelt
vajadusel haiglaga ithendust, mis puudutab terminaalselt haigeid inimesi, nende ldhedasi ning
leina. Kui kohalikul omavalitsusel puuduvad spetsialistid leinandustamise alal, siis uuritakse

haiglatest, kuhu voiks suunata pere vajaliku abi ja toe saamiseks.

., Et votavad ka iihendust siin KOV’id — sotsiaaltootajad, lastekaitse /.../ ja kiisivad et

mis ma teen, kuhu ma suunan, kas Teie juurde. * (S1)

Pracgune raskete haigete laste ravi korraldus on suuresti haiglapohine. Terminaalselt haige
lapse ja tema perekonna esmaseks toeks on haigla meditsiinipersonal. Psiihholoogilise abi poole
pealt on Eestis nendes haiglates, kus intervjuudes osalenud spetsialistid to6tasid, olemas
siduserialade esindajad: psiihholoog, hingehoidja, sotsiaaltodtaja ja tegevusterapeut. Kogu

personal piiliab anda endast nii palju, kui voimalik, et pere saaks toetatud.

3.2.2. Praeguse terminaalselt haigete laste ravi korralduse positiivsed kiiljed

Intervjuudest selgus, et lapsevanemad ning siduserialade esindajad véartustavad terminaalselt
haige lapse ja tema ldhedastega tegelevat personali. Inimesed, kes seal tootavad, teevad oma
t60d stidamega. Haiglas tootav personal on kohusetundlik ja piihendunud. Kuigi osad nendest

tootavad ainult osalise koormusega, teevad nad véljaspool todaega seda t66d edasi.

,,See, mis puudutab lapsi, siis tegelikult kogu meditsiinipersonal ka viga siidamega teeb

oma téod. ** (S4)

Kui perekond vajab abi ning pddrdub spetsialisti poole, siis enamasti perekond abita ei jaa.
Tooandjate poolt on spetsialistidele antud korraldus tegeleda patsientidega, kes on haiglaravil,
siis nad teevad edasi t60d ka véljaspool haiglat. Spetsialistid, kes tegelevad terminaalselt
haigete laste ning nende peredega, annavad endast tihti rohkem, kui ette nahtud. Eriti juhul, kui
perega ollakse varasemalt tuttavad haiglas viibimise perioodist. Peredega jétkatakse t66d
véljaspool ametlikku t6oaega. Kuid see kdib psiihholoogilise toe pakkumisega tegelevate

spetsialistide kohta, nagu psiihholoog ja hingehoidja.
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,,Mina tegelen inimestega ka siis, kui tegelikult on nad juba siin haiglaravist, itleme

statsionaarsest, ldinud. © (S4)

Nii lapsevanemad kui spetsialistid toid vilja, et lapsevanemad on informeeritud lapse ravist.
Arstid piitiavad lahti seletada igat sammu, mis tehakse. Lapsevanemad on kaasatud arutelusse
lapse ravi iile. Nad peavad olema kursis raviskeemiga, kui lapse seisund paraneb voi

stabiliseerub ning haiglast saab minna kodusele ravile.

, Absoluutselt koiki lapse kohta kdivaid otsuseid ja ravimuudatusi, raviskeeme,

absoluutselt koike arutatakse vanematega. *“ (S4)

Lapsevanemalt kiisitakse kirjalik ndusolek ravi ja uuringute 1dbi viimiseks. Kui lapsevanem
millestki aru ei saa, on sotsiaaltdotaja valmis vajadusel aitama: ,,/.../ ja lapsevanemat
Jjulgustama oma kiisimusi uuesti kiisima, neid asju, millest nad pole tegelikult aru saanud.“

(S5). Diagnoosist teada saamine on Sokk ning vanemate vastuvotlikus Sokiseisundis on erinev.
., Me rddgime koguaeg. Vihemalt enda arvates.  (S2)

Lapsevanemal on vdimalik alati oma lapsega haiglas kaasas olla, eriti, mis puudutab véikelapsi.
Nii spetsialistid kui vanemad arvasid, et see on loomulik ning teistmoodi ei olekski voimalik.

Haiglad tulevad selles osas vanematele vastu.

, Vajadusel on haigla muretsenud selliseks otstarbeks ka vilivoodid, et tegelikult

voimaldada vanema juuresolekut siis, kui seal palatis on veel teine patsient lisaks. “(S4).

Haigla teeb terminaalselt haigete laste kiilastusaecgades ka erandeid: ,, N. (haige lapse vend) lasti
ka haiglasse, kuigi oli gripiperioodi, tehti N.-le erand — ta sai igal ajal tulla, kui tahtis.** (V2).
Sellistel puhkudel piitiab haigla vdimaldada tiksikpalati, kus saavad viibida ainult terminaalselt

haige laps ja tema perekond.

., Meie olime alati iiksi, et see oli nii raske, see meie juhtum. Nii palju nad tulevad vastu. *

(V2).

Lisaks patsiendi ja tema ldhedaste toetamisele on hakatud haiglates motlema ka personali
toetamisele. Suremine ja surm on ddrmiselt raske ka haiglas to6tavale personalile. Eriti, mis
puudutab lapsi. Tihti on patsiendid kdinud haiglas ravil mitmete aastate jooksul ning nemad

ning 1dhedased on personaliga viga ldhedaseks saanud.

47



,,Ja kogu aeg teada, et laps keda sa oled siin kuus-seitse aastat ravinud ja hoidnud ja

armastanud.. Nad kasvavad viiga nende laste, nende peredega kokku. Seda loppu taluda

on ddedel erakordselt raske.** (S1)

Uks intervjueeritav, kes tootab Tartu Ulikooli Kliinikumis riskis, et pirast rasket perioodi
hematoloogia ja onkoloogia kliinikus, kui suri jarjest mitu viikest last, andsid mitu ode
lahkumisavalduse, kuna ei tulnud kaotustega seotud emotsioonidega toime. Intervjuust selgus,
et parast seda hakati rohkem tegutsema, et ka personal oleks toetatud. TUK hematoloogia ja
onkoloogia Kliinikus toimuvad personalile grupindustamised. ,,Nendel teemadel peab

arutlema, nendele teemadele peab métlema.,* leiab ta.

Ka Tallinna Lastehaigla onko-hematoloogia osakonnas plaanitakse hakata tdsisemalt toetama
oma personali. Intervjuu toimumise hetkel oli personali toetamise plaan iisna vérske, kuid
intervjueeritav ise oli selle osas optimistlik. Osakond ndeb kui raske on personalil surmaga
toime tulemine ning seda piititakse leevendada. Esialgse plaani kohaselt hakkab abi personalile
osutama hingehoidja: ,, Kéik onko osakonna éed ja arstid peaksid miinimum 3 korda aastas

kdima minu juures jutul.

Tugisiisteem personalile on oluline osa palliatiivse ravi ja hospiitsfilosoofiast. Kui personal
saab vajalikku tuge, on neil lihtsam toetada ka patsienti ja vanemaid. Personalile abi pakkumine

aitab véltida nende 14bi polemist.

Ressursi puuduses proovivad haigla to6tajad anda endast parima, et terminaalselt haigel lapsel
ja tema ldhedastel oleks haiglas voimalikult mugav. Sealne personal on hingega oma t66 juures
ning annavad endast koik, et pere saaks voimalikult palju tuge neilt ja oma ldhedastelt tehes

moondusi kiilastusaegade osas voi otsides lisavoodeid palatisse.

3.2.3. Puudujiigid praeguses terminaalselt haigete laste ravi korralduses

Eelmises alapeatiikis tdin vélja, kuidas spetsialistid rddgivad koik lapsevanematega lébi,

vihemalt enda arvates. Lapsevanemad réadkisid, et arstid seletasid koike, kui kiisida.
,, Niitid mul tuleb meelde, et mingeid asju ei seletatud kohe iildse. “ (V2)

Konkreetse probleemina tdid mdlemad uuringus osalenud vanemad vilja vihihaige lapse

toitumise. Ravi ajal oli laps védga halva sd6giisuga ning lapsevanem oli viga onnelik, kui tema
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laps vottis tema pakutud dunast ithe ampsu. Lapsel algasid aga pérast seda kdhuvalud ning
arstid seletasid hiljem, et keemiaravi ajal ei tohi puuvilju lapsele anda. Lapsevanemad tunnevad,

et arstid ei joua oma to6koormusest tulenevalt koike seletada.
., Nagu vaheliili oleks puudu, kes rddgib, et millele tihelepanu péérata. < (V1)

Intervjuude kidigus tuli vilja, et ndrgaks kohaks praeguses korralduses peetakse abi ddedele ja
vendadele, mis on peaaegu, et olematu. Haigla personal oletab, et vanemad saavad ise pere
teiste laste toetamisega hakkama. Voib juhtuda, et ded-vennad ei saa haige lapsega piisavalt
suhelda raviperioodil, neid ei voeta haiglasse kaasa ning ei vdimaldata oma Oe-venna
kiilastamist. Siin voib olla suur oht, kuna personal tegelikult ei pruugi ddesid-vendi néha ning

nad vdivad vajalikust abist ilma jééda.
., Ma arvan, et tinasel pdeval, et ded ja vennad on méirkamata.* (S2)

On kiill iga-aastane leinalaager, mida korraldab Laste ja Noorte Kriisiprogramm, kuid sellest ei
piisa ning see ei sobi igale itihele. Seega ei ole toetatud koik ldhedased, mis on iiks osa
terviklikust inimkasitlusest, kus peavad toetatud olema terminaalselt haige inimese kdik
lahedased.

Tartu Ulikooli Kliinikumi spetsialistid tdid vilja, et praeguse olukorra halvaks kiiljeks on
hematoloogia ja onkoloogia kliiniku puhul asjaolu, et seal viibivad tdiskasvanud inimesed ja

lapsed koos. See tdhendab, et tihti on olukordi, kus lastele ei ole vdimalik eraldada oma palatit.
., Aga tihti on ikkagi laps palatis koos tdiskasvanud inimesega. “ (S4)

Teisest kiiljest vOib see tulla kasuks mdlemale osapoolele, kui kaks erinevas vanuses inimest
viibivad tihes palatis. Nad voivad rikastada iiksteise maailmavaadet ning olla ka moningas
mottes teineteisele toeks. Samas on laste ja tdiskasvanute kokkupuuted surmaga ja suhtumine
surma erinevad. Enamasti on lapsed surmaga kokku puutunud vdga vihesel méaral voi pole

uldse.

Leinatod perega on pérast ldhedase surma véga oluline. Kui aidata inimest 1dbi leina, saab ta
oma eluga paremini edasi minna, kui inimene, kes on pidanud leina 1dbi elama {iksi v3i on leina

plitidnud ignoreerida.
., Lapse kaotus on eluaegne lein, millest tegelikult ei tulda kunagi vilja. " (S4)

Lapse kaotus on keerulisem ja raskem kui tdiskasvanud ldhedase kaotus. Seda olulisem on

perekonda selle protsessi kdigus toetada. Paraku vastasid uuringus osalejad kiisimusele, kuhu
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suunatakse pere edasi haiglast: ,, Pere ei suunata kuhugi.** (S2), ,, Mitte kuskile. “ (S3). Haiglal
puuduvad partnerid ja slisteem edasi suunamiste koha pealt. Jarelt6o perega on just leinakoha

pealt vdga oluline.
., Kiisimuseks on ka see jdreltéo. /.../ ja siin majas seda jéreltood ei toimu. * (S1)

Haigla personal teadvustab endale, et t66d on palju ja see tottu ei ole voimalik teha jareltood
ning ei jouta iga juhtumiga piisavalt tegeleda. Intervjuudest selgus, et juhtkonna ja riigi
tasemele ei ole probleem joudnud. Osalise koormusega tootavad hingehoidjad ning osad

psiithholoogid ja sotsiaaltdodtajad

,, Onkoloogiakliinik tahtis juurde nii-éelda nagu hingehoidja kohta, siis seda Kliinikumi
poolt ei voimaldatud. “ (S3)

Jarelikult voib Gelda, et probleem on laiem ning selle lahendamine nduab eelkdige juhtkonna

jariigipoolset arusaama, et siduserialade esindajaid pole haiglates piisavalt.

3.2.4. Personal

Nii Tartu Ulikooli Kliinikumis kui Tallinna Lastehaiglas on lisaks meditsiinilisele personalile
olemas ka siduserialade esindajad. Spetsialistid tdid intervjuudes vilja psithholoogi,
hingehoidja ja sotsiaaltdotaja olemasolu. Lisaks on ka fiisioterapeudid: ,,/.../ fiisioterapeut on
kindlasti olemas. * (S5). Lapse ravisse voib olla kaasatud ka tegevusterapeut, kuid see soltub

lapse haigusest ning raviarsti otsustest.

., See ongi arst, kes tegelikult otsustab, milliseid spetsialiste ta ndeb, et oleks vaja

kaasata. ** (S5)

Haigla sotsiaaltd6taja noustab patsienti ja tema pere tekkinud sotsiaalsete probleemide osas. Ta
aitab tagada perele tugivOrgustiku, vajadusel votab iihendust sugulaste ja kohaliku

omavalitsusega.

., Uhe kiilje pealt sotsiaaltéotaja aitab seda, et nii-6elda seda sotsiaalset poolt, et kuidas
edasi minna, et kuidas tagada see nii-delda pere sotsiaalne voimekus selle olukorraga
toime tulla. Ja teiselt poolt on sotsiaaltootaja ka vahest see, kes liheb ja kuulab ka dra

selle vanema. “ (S5)
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Vahepeal piisab patsiendile ja ka tema ldhedastele, kui neid lihtsalt dra kuulatakse. Uuringus
osalenud sotsiaaltootajate praktikas oli seda ette tulnud ning nad nentisid, et kui teistel
tugispetsialistidel aega ei ole, siis piiiavad nemad acga leida. Tegelikult teevad nii kdik
spetsialistid. Omavahel radgitakse 1dbi, et keegi oleks pere jaoks olemas. Olgu see ode,

sotsiaaltootaja voi hingehoidja.

Tallinna Lastehaiglas tegeleb lapsevanemate ja teismelistega pigem hingehoidja ning
viiksemate lastega psiihholoog. Nad on ise leidnud, et selline t60 jaotus on neile sobilik.
Psiihholoog viib 1ibi erinevaid teraapiaid. Riikides Tartu Ulikooli Kliinikumi spetsialistidega
tuli vilja, et psiihholoog tegeleb rohkem vanematega. Kui perele ei sobi hingehoidjaga
tootamine, siis on voimalus paluda psiihholoogi tuge ning vastupidi. See tuleneb spetsialisti ja

perekonna sobivusest ja isikuomadusest.

. Seda pead vaatama, kellel mis sobib. Koigile ei sobi psiihholoog, koigile ei sobi
hingehoidja. * (S2)

Lapsevanemad on arvamusel, et: ,, Raviarsti roll on ikkagi ravida.* (V1). Omast kogemusest
radkisid lapsevanemad, et arstide tookoormus on suur ning nemad ei oodanud neilt midagi,
peale lapse fiiiisiliste siimptomite ravi. Spetsialistid ise olid arvamusel, et tegelikult saavad

lapsevanemad pstitihilist tuge ka raviarstidelt, nad ise ei pruugi seda tihele panna.

Intervjuust iihe hingehoidjaga tuli vilja, et tema peab ennast rohkem pere teekaaslaseks. Oluline
on olla pere juurest algustest 10puni vélja. Perekonda tuleb toetada diagnoosist teada saamisel

ning vajadusel ka lapse surmani vélja.
,Sa pead ikka kogu selles protsessis kaasas olema, oma inimene olema. *“ (S1)

Olles pere jaoks vajadusel olemas, tekib pere ja siduserialade esindaja vahel usalduslik suhe.
Ténu sellele tunneb patsient ja pere ennast haiglas mugavamalt ning teab, kelle poole murega

poorduda.

Personali puhul on oluline spetsialisti tahe tootada terminaalselt haigete lastega ning tema

isikuomadused. See on vélja toodud ka palliatiivsest ravist rddkivas alapeatiikis.
., Soltub ikka puhtalt isikutest, oskustest, voimekusest, empaatiast ja nii edasi. ““ (S3)

Inimene peab olema teadlik, kuidas kiituda terminaalselt haige lapse ja tema perekonnaga.
Intervjueeritavate arvates peaksid terminaalselt haige lapsega tegelev personal olema eelneva

kogemusega ning avatud inimene, sest sellel alal tuleb suhelda nii tdiskasvanud isikutega kui
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ka lastega. Peab olema valmis ka koige raskemaks — lapse surmaks. Spetsialistidega lébi viidud
intervjuudest selgus, et selliseid inimesi, kes sobivad toGtama terminaalselt haigelt lastega, ei

ole véga palju.
., Neid lihtsalt ei jdtku, neid on nii vihe.  (S3)

Spetsialist peab tunnetama, millal on dige aeg perele abi pakkumiseks. Mone jaoks on Gige aeg
kohe peale diagnoosist teada saamist ning nad voivad olla abi suhtes vdga vastuvotlikud. Samas
voib olla perekondi, kes ei taha, et vdorad inimesed ennast nende pere asjadesse segaksid ning

el ole abi suhtes vastuvotlikud.

., Oigel ajal tuleb taanduda, kui seda abi toepoolest ei taheta voi ei olda valmis veel

vastu votma. *“ (S3)

Haigla personal on oluline perekonna jaoks, kes veedab enamuse oma ajast terminaalselt haige
lapsega haiglas. Personalil on suur roll haiglas viibimise periood pere jaoks voimalikult
mugavaks muuta. Sellisel juhul perekond tunneb, et neist hoolitakse ja neid toetatakse.

3.3. Laste hospiitsi loomise pooltargumendid

Koik spetsialistid ja lapsevanemad, kellega intervjuu 1abi viisin olid ihel meelel, et Eestis peaks

olema laste hospiits. Milline laste hospiits olema peaks, toon vilja alapeatiikis 3.5.

Kui haiglas sureb laps, siis surm mojutab koiki, kes sellel hetkel samas osakonnas viibivad —
teisi patsiente, vanemaid ja personali. Uks spetsialist tdi intervjuus vilja, et see vdiks olla
pdhjus, miks Eesti vajab laste hospiitsi. Nii on terminaalselt haige laps, kellele aktiivravi enam
el osutata, ja tema pere privaatses kohas, kus keegi neid ei sega ning ka nendega toimuv ei
mojuta teisi.

,,Seal voib olla see moment, et see oleks vajalik teiste vanemate pdrast, kes seal on. Et

see ikka mojutab tervet, see suremine mojutab tervet osakonda. “ (S1)

Kui monel patsiendil osakonnas mdjub ravi histi ning ldhedased on positiivselt meelestatud,
siis teise patsiendi surm voib mdjuda viga raskelt. Kui tegemist oli ka sama haigusega, siis vdib
pere hakata motlema, et ka neil 14heb sama moodi. Hospiitsi olemasolu korral saaksid nii raskes

seisus pered kui positiivsemalt meelestatud pered olla rahus.
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Laste hospiits koondaks sarnaste probleemide ja muredega pered iihte kohta. Nii voivad tekkida
tugivorgustikud ja toetusgrupid, kus iihed lapsevanemad toetavad teisi. Kuna nii rasket
olukorda, kus laps on suremas, mdistavad koige paremini need, kes ise on selle sees, siis aitab
iiksteise toetamine olukorraga paremini toime tulla. Terminaalselt haige lapse olukorra vdib
teha paremaks samas olukorras olevate eakaaslastega suhtlemine. Laps néeb, et ta ei ole ainus

sellises olukorras.

., Aga muidugi kodus oleks iseenesest viiga tore, kuigi lapse jaoks mones mottes teatud

eas, kui ta saaks oma eakaaslastega koos olla mones mottes. ** (S3)

Intervjuudest tuli vélja, et laste hospiitsi loomine annaks vdimaluse rohkem terve perekonnaga

tegeleda. Nii ei jdd markamata ded-vennad ning kdigil on voimalus saada psiihholoogilist tuge.

., Hospiits annaks voimaluse rohkem peredega tegeleda ja toetada neid ja toesti aidata

neil sellega toime tulla. Ja olla lapse juures. “ (V2)

Laste hospiits peaks olema koht, kus lapsevanemad tunnevad, et nende lapsel on hea ja turvaline
olla. See tdhendab, et vanemad on valmis ka mingiks perioodiks oma lapse hospiitsi iiksi jdtma,
et ise saada puhata lapse hooldamisest kodus. Laste hospiits on hea vdimalus lapsevanematele
oma jou taastamiseks. Lapsevanem ei pea ilmtingimata last sinna iiksi jatma, kuid saavad siiski

puhata oma lapse fiiiisilisest hooldamisest, mille eest hospiitsis vastutab sealne personal.

,, Tegelikult hospiitsi mote laste osas on ka see, et laste vanemad saaksid mingi hetk

puhkust.** (S5)

Alapeatiikis 3.1.2 kirjutasin lapse surmast ning et paljud surmadest leiavad aset kodus. Kuid
koikidel peredel ei ole voimalust toetada oma lapse viimaseid hetki kodus. Selle pohjuseks voib
olla emotsionaalne kurnatus, aga ka asjaolu, et kodus pole fiiiisiliselt ruumi, et laps saaks olla

rahulikult ja privaatselt.

,, Hospiitsi kui ainult terminaalselt haigete laste hoidu voib vahel minna vaja, kui ei ole

kodus kohta selleks, et see laps saaks seal surra rahulikult. “ (S2)

Laste hospiits loob terminaalselt haigele lapsele ja tema perele vdoimaluse surra keskkonnas,

kus on olemas vajalik personal, kellel on olemas juba varasemad kogemused.

Kodigele eelnevale lisaks toodi intervjuudes vilja, et laste hospiits vdiks Eestis olla, kuna praegu
seda ei ole. On kiill haiglad, kus terminaalselt haiged lapsed saavad olla. Kuid puudub koht, kus

kogu perele pakutaks terviklikku tuge raskel perioodi.
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3.4. Laste hospiitsi loomise vastuargumendid

Kuigi koik intervjueeritavad olid Eestisse laste hospiitsi loomise poolt, siis tuli intervjuudest
vélja ka laste hospiitsi miinuseid ja vastuargumente, miks ei oleks mdttekas Eestisse laste

hospiitsi rajada.

Spetsialistide intervjuudest tuli vilja, et Eesti on liiga véike, et laste hospiits kui eraldi asutus
oleks mottekas. Neid lapsi, kes reaalselt vajaksid laste hospiitsi on iisna vdhe. Enamus
intervjueeritavatest arvas, et kui Eestis oleks laste hospiits, siis reaalselt voiks seal olla 10 kohta.

See kataks &ra terve Eesti vajaduse nii spetsialistide kui lapsevanemate arvates.

., Meil Eestis nii vihe neid, kes seda vajavad, onneks. Ja moned tulevad sellega, selle

elulopu osaga viga ilusasti kodus toime. ** (S1)

See aga ei tdhenda, et Eestis ei oleks terminaalselt haigeid lapsi. Neid on, kuid enamus peredest
valivad voimaluse viibida lapse surma saabudes kodus, kus on kdige mugavam ja turvalisem.
Need, kes kodus toime ei tule, viibivad elulopu osas haiglas. See voib olla ka harjumus ning

tingitud asjaolust, et ei ole paremat varianti kui kodu ja haigla.

Intervjuudes oli tunda ka erinevust Tallinna ja Tartu spetsialistide vahel. Tallinna Lastehaigla
spetsialistid leidsid, et sealse onko-hematoloogia osakonna dhkkond on turvaline ja rahulik, et

pakkuda lastele ja nende peredele piisavat tuge eluldpu perioodil.

., Et ma enam viga ei ole nii viga kindel, et seda Eestis eraldi vaja on. Just selle pdrast,

et see onko osakond on meil pisike ja vigaviga armas. “ (S1)

Kuid Tartu Ulikooli Kliinikumi spetsialistid arvasid, et kindlasti oleks laste hospiitsi vaja mingil
moel. Selleks pdhjuseks on, et Tartu Ulikooli Kliinikumi hematoloogia-onkoloogia osakonnas

viibivad lapsed ja tdiskasvanud patsiendid koos.

Laste hospiitsi osas ei ole Eestis palju dra tehtud. Sellest on kiill radgitud, kuid mitte laiema
avalikkuse ees. Paljud inimesed ei tea, mis see on ning see tottu suhtutakse sellesse skeptiliselt.
Intervjueeritud spetsialistid on arvamusel, et laste hospiitsi rahastus oleks viga keeruline.

Kindlasti oleks vaja selleks riigi tuge.

,Mina arvan, et riigi asi on korraldada ka selliste laste inimvdidrne hoid ja
hoolekanne.” (S2)
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Lisaks spetsialistidele tunnevad ka lapsevanemad, et tervishoius ei ole piisavalt vahendeid, et

laste hospiits rajada. Vahendite all mdtlen nii inimressurssi kui ka rahalisi vahendeid.
,,Aga noh, me jouame ikka sellesse kohta, et meil ei ole vahendeid, et teha.” (V1)

Tallinna Lastehaigla spetsialist t01 vélja probleemkoha laste hospiitsi puhul: ,,Aga kui on tditsa
vooras personal, siis mis hetkest ta ldheb sinna hospiitsi.“ (S4). Pérast diagnoosi saamist
saavad enamasti terminaalselt haiged lapsed siiski aktiivravi ning piilitakse haigust kontrolli
alla saada. See tdhendab, et lapsed on haiglas ning nendega tegeleb sealne personal. Kui
aktiivravil enam motet ei ole, peaks laps minema edasi hospiitsi. Kuid siin ongi probleemkoht.
Keerulisel ja raskel eluperioodil peab terminaalselt haige laps ja tema pere harjuma uue
keskkonnaga ning uue personaliga. Spetsialistide arvates voib lapsel ja tema perel tekkida

tunne, et haigla ei taha neid enam.

3.5. Milline voiks olla laste hospiits?

Lapse suremine on raske protsess koigile, kes sellega kokku puutuvad. Laste hospiits peaks
olema eelkdige koht, kus terminaalselt haige laps ning tema ldhedased tunnevad ennast

turvaliselt ja toetatult.

Nii spetsialistid kui lapsevanemad {itlesid intervjuudes, et laste hospiitsis peaksid kindlasti
olema iihekohalised palatid, kus oleks vdimalus viibida vajadusel ka ldhedastel. Lisaks vdiks
olla laste hospiitsis voimalik perekonnal 66bida lapse juures. See tdhendab, et seal voiks olla

lisaks patsiendi voodile ka lisavoodi.

., Lahtikdiv diivan oleks selles suhtes hea. Kui tahad, tombab lahti, kui ei taha, ei tomba.

Aga mahub dra vajadusel ka kahekesi.* (V2)

Laste hospiits ei tohiks olla kurb koht tumedates toonides. Lastele meeldib méngida ning sellest

peaks ka laste hospiitsi sisustamisel 1dhtuma.
., Nad on lapsed, nad méngivad elu lopuni. Viimaste minutiteni tegelikult. * (S2)

Laste hospiitsis peaksid olema tegevused ldhtudes laste vajadustest ja voimalustest.
Spetsialistid ja vanemad tdid intervjuudes vélja, et laste hospiitsis vOiksid olla erinevad
teraapiad — ménguteraapia, muusikateraapia, veeteraapia. Nii moodi saab iga laps ja pere valida

enda jaoks sobiva ldhtuvalt lapse haigusest ja terviseseisundist. Veeteraapia jaoks voiks olla
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hospiitsis bassein, kus oleks lisaks lastele voimalus 100gastuda ka vanematel. Lisaks peaks laste
hospiitsis olema eraldi mingutuba, kus oleks erinevates vanustes lastele lauaminge ja muid
tegevusi. Samas voivad seda kasutada ka pere teised lapsed oma aja sisustamiseks.
Terminaalselt haigel lapsel peaks olema vdimalus tuua kodust kaasa esemeid, mis talle

meeldivad.

., Voib seda ju edasi moelda, et kui sa saad sisuliselt lapse kodu iile tuua, mingid

mooblitiikid, mingid asjad. “* (S1)

Vanemate arvates voiks laste hospiits olla iihes ilusas véikeses majas, mis oleks privaatne ja
hubane. Kui maja on piisavalt viike, siis tekib kdigi seal olijatega kontakt ning sealne keskkond
on seega toetavam ja turvalisem. Maja iimber voi ldheduses voiks olla park, kus saaks lastega
jalutada. Laste hospiitsis on terminaalselt haiged lapsed, kes ise seda parki ja véimalust jalutada

kasutada ei saa, kuid saavad rohelust aknast vaadata.

Lisaks eelpool mainitule peaks laste hospiitsis olema vdimalik terminaalselt haigel lapsel
viibida nii kaua kui vaja. Haiguse 10ppstaadium ehk suremine voib kujuneda pikaks protsessiks,
mis tottu peab laps hospiitsis viibima. Lapsevanemad ei pea muretsema, et kuidas nad péarast

hospiitsiperioodi 16ppu kodus toime tulevad, kui lapse tervislik seisund ei ole paranenud.

,,»Nad tegelevad inimestega teatud aja viltel ka peale seda, kui laps on nditeks surnud.

(S4)

Laste hospiits erineb terminaalselt haige lapse haiglas voi kodus suremisest, kuna see peaks
pakkuma perele pérast lapse surma edasist tuge. Laste hospiitsi meeskond pakub perele
leinateraapiat, et peret sellel ajal psiithholoogiliselt toetada. Tugi leina ajal tdhendab seda, et
Suurema tdendosusega saab pere oma eluga parast lapse surma paremini edasi minna, kui Siis,

kui leina ajal psithholoogilist tuge ei saada.

3.5.1. Personal, kes voiks olla laste hospiitsis

Intervjuude kdigus nimetati, et laste hospiitsi meeskonda peaksid kuuluma meditsiinipersonal
(arst, oed, poetajad), psithholoog, hingehoidja, fiisioterapeut, sotsiaaltddtaja, ménguterapeut,

tegevusterapeut ning opetaja, kes aitaks lapsi koolitdoga.
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Koik intervjueeritavad olid arvamusel, et laste hospiitsis todtaval personalil peaks olema
ettevalmistus tootamaks terminaalselt haigete laste ja nende peredega. Laste hospiitsis to6tav
personal peab olema iihtne ning to6tama meeskonnana. Nende iilesandeks on terminaalselt

haige lapse ja tema perekonna toetamine hospiitsis viibimise ajal.

., Voib-olla selline iihtne, iihine ndgemus voi ldhenemine sellele koigele, et kuidas peaks

see hospiits toimima. “ (Sb)

Terminaalselt haigete lastega toGtamisel peab olema valmis selleks, et see laps voib iihel hetkel
surra. Personal peab teadma, mida tdhendab surm ja suremine ning millised psiihholoogilised

ja fuisioloogilised siimptomid sellega kaasnevad.

., Personal, kes surijatega toétab peab olema kursis, mis inimesega tegelikult toimub

surma palge ees. “ (S4)

T66 terminaalselt haigete laste ja nende peredega voib olla kurnav. Suremise ja surmaga tuleb
tihti kokku puutuda. See on emotsionaalselt raske ka laste hospiitsis toGtavale personalile.

Seega peab ka personalil olema vdimalus tegeleda endaga ning voimalusel saada ndustamist.

Jaa, neil peab ka kindlasti olema olemas see supervisiooni voimalus. Muidu polevad

nad ldbi. * (V2)

Laste hospiitsi personal peab olema lapsesobralik ja empaatiline. Hospiitsis to6tav spetsialist
peab mdistma, kui raske on olukord, kus terminaalselt haige laps ja tema pere on. Personal peab
andma koik endast oleneva, et muuta lapse ja pere viibimine laste hospiitsis voimalikult

talutavaks.

3.6.  Alternatiiv laste hospiitsile kui eraldi asutusele

Uurimuse kdigus intervjuusid tehes tulid vélja alternatiivid laste hospiitsile kui eraldi asutusele,

mida terminaalselt haigete lastega tegelevad spetsialistid ning lapsevanemad néeksid.

Uheks selliseks oli laste hospiits kui teenus, mitte hospiits kui asutus. Teenus annaks vdimaluse
rohkematel lastel surra kodus. Teenus holmaks endas kodudendust, kus spetsialistid, kellel on
spetsiaalne viljadpe terminaalselt haigete lastega tegelemiseks, kéiksid kodus ning

kontrolliksid lapse seisu ning toetaksid selle protsessi kdigus kogu perekonda.
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,, Voib-olla see, et oleks teenusena, see annaks nagu selle voimaluse, et nad suudaksid

olla nagu iile Eesti paindlikud, et paremini oleks kaetud erinevad piirkonnad. ** (S5)

Spetsialistide arvamusel oleks laste hospiits teenusena paindlikum ning abi saaksid ka need, kes
elavad ddremaadel. Ka lapsevanemad tdid intervjuus vélja, et laste hospiits teenusena oleks

mottekam, kui laste hospiits eraldi asutusena.

Teiseks alternatiiviks pakuti intervjuudes vélja laste hospiits kui osakond tdiskasvanute
hospiitsi juures. Lapsi, kes vajaksid laste hospiitsi on Eestis iisna vihe, seega oleks mottekam

luua laste hospiits juba olemas oleva hospiitsi juurde.

., Kuna FEesti on nii vdike, siis piisaks, kui oleks laste osakond mone hospiitsi juures. “

(S4)
Praegu on Eestis ainuke selline eraldi asutus Tallinna Diakooniahaigla. Kuid laste osakond seal

peaks olema eraldi, nditeks eraldi korrusel voi koridoris.

Intervjuudest selgus, et nii spetsialistid kui lapsevanemad on arvamusel, et iile tuleks vaadata
praegused toetused ja teenused, mis puudutavad terminaalselt haiged lapsi, nende ldhedasi ja
pakutavat abi. Olemasolevate struktuuride sees tuleks iile vaadata voimalused ja ka takistused,

mis praegu ei lase piisaval médral terminaalselt haigeid lapsi ja nende peresid toetada.

,, Mingile asjale midagi juurde pookida on kindlasti alati lihtsam kui tdiesti nullist

hakata uut tegema. “ (V1)

Analiitisist tuli vélja, et selleks pohjuseks on personali puudus. Oluliselt lihtsam ja rahaliselt

sddstvam on parandada praegust siisteemi, kui luua midagi tdiesti uut.
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4. ARUTELU

Kéesoleva uurimuse arutelu osas kasitlen uurimustulemusi uurimiskiisimuste 1dikes.
Magistritoo eesmargiks oli tuua vilja terminaalselt haigete lastega tegelevate spetsialistide ning
oma lapse kaotanud vanemate arvamused laste hospiitsi vajalikkusest. Uurimuskiisimusteks
olid 1) Kuidas on lahendatud terminaalselt haigete laste ja nende lihedaste tugiteenused Eestis
praegu spetsialistide ja vanemate hinnangute alusel? 2) Millist abi vajavad vanemad, kelle laps
on surnud spetsialistide ja vanemate hinnangute alusel? 3) Millised on laste hospiitsi
vajalikkuse poolt ja vastuargumendid spetsialistide ja vanemate hinnangute alusel? 4) Kas
Eestis on uurimuses osalejate arvates laste hospiitsi jaoks sobilikke spetsialiste voi oleks vaja

neid eraldi vélja Spetada spetsialistide ja vanemate hinnangute alusel?

4.1. Terminaalselt haige lapse ravi ja toetuse véimalused Eestis praegu

Intervjuudest selgus, et haiglates on t66] palju erinevaid spetsialiste, kes toetavad terminaalselt
haiget last ja tema ldhedasi. Spetsialistidena on t6dl arstid, ded, psiithholoogid, hingehoidjad,
tegevusterapeudid, sotsiaaltootajad - See tdhendab, et haiglas on t661 erinevate erialade
esindajad. Nii Doyle ja Woodruff (2013) kui Radbruch ja teised (2009) tdid vilja, et
terminaalselt haiget last ning tema pere peaks toetama erinevatest spetsialistidest koosnev
meeskond. Meeskonnas peab olema nii meditsiiniala spetsialiste kui psiihholoogilist tuge
pakkuvaid spetsialiste. Nii on voimalik pakkuda patsiendile ja tema perele voimalikult head
tuge. Seega praeguses slisteemis olemas personal, mis on kooskdlas uurimuse teoreetilise

osaga.

Peatiikis 1.3. ja 1.4. kirjutasin palliatiivsest ravist ja hospiitsist ning mdlemas pdoratakse olulist
tahelepanu patsiendi lahedastele. K&ik uuringus osalenud intervjueeritud spetsialistid maistsid,
et haige lapsega kdivad kaasas ka tema ldhedased, eriti lapsevanemad. Nad kaasavad vanemaid
lapse ravisse ning riddgivad kdik sammud 14bi. Vanemaid piititakse ndustada ja joustada, et nad

jouaksid olla oma lapse korval sellel raskel perioodil.

Samas t5id lapsevanemad vilja, et kdike lapse raviga kaasnevat ei selgitatud ega radgitud lahti,
nditeks mis puudutab toitumist. Radbruch jt (2009) t6id oma uurimuses vilja, et raskete

teemade puhul, nagu seda on lapse raske haigus tuleb pddrata tdhelepanu erinevate osapoolte
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omavahelisele suhtlemisele. See holmab endas sagedasi vestlusi patsiendi ja tema ldhedastega,
et neil oleks olemas kogu informatsioon, mis haigust puudutab (Doyle ja Woodruff, 2013).
Terminaalselt haige lapse ja tema perega tegelevad spetsialistid teevad enda meelest koik, et
vanemaid kaasata lapse ravisse, kuid uuringus osalenud vanemate arvatest ei ole see alati nii.
Meditsiini eriala esindajad rddgivad tihti erialases keeles, mida on lapsevanemal keeruline
moista. Lisaks voivad olla lapsevanemad personaliga suhtlemise hetkel seisundis, kus nad ei
suuda informatsiooni vastu voOtta, kuid personal ei taju seda. Info kiill edastatakse
lapsevanemale, kuid lapsevanem ei ole suuteline seda vastu votma. Seega on voimalik toetust

ja abi alati paremaks arendada.

Nii spetsialistid kui lapsevanemad tdid intervjuudes vilja, et lapse surma saabudes 16ppeb suur
osa toest dra. Kui perekond ise tuge otsib, siis on seda vOimalik ka pédrast haiglat saada.
Enamasti seda siiski ei tehta. Hospiitsfilosoofia ja palliatiivse ravi filosoofia toovad vilja
perekonna toetamise pérast ldhedase surma ehk leinat6d (Slettahjell, 2007; Radbruch 2009).
Nende filosoofiate kohaselt on oluline ja vajalik, et ldhedased saaksid pédrast patsiendi surma
psiihholoogilist tuge leinaga toime tulemisel (Slettahjell, 2007; Radbruch 2009). Eestis on kiill
olemas vdimalused abi saamiseks véljaspool haiglat, kuid see eeldab, et pere on ise aktiivne

ning otsib abi. Seda ei pruugi nad aga alati teha.

Kiibler-Ross (2009) on jaganud leina protsessi viide faasi. Inimese suutlikkus abi vastu votta
vOib soltuda ka sellest, millises faasis ta on. Erinevad inimesed voivad samas faasis olla ka

erineva vastuvotlikkusega, kuna lein on individuaalne protsess ja kulgeb inimestel erinevalt.

4.2. Terminaalselt haige lapse ja tema pere toetamine

Kirjandusest (Radbruch jt, 2009; Doyle ja Woodruff, 2013; Slettahjell, 2009) on teada, et tugi,
mida terminaalselt haige laps ja tema pere vajavad on meditsiiniline, psiihholoogiline ja
emotsionaalne tugi. Meditsiinilist tuge pakub meditsiiniline personal, psiihholoogilist tuge
haigla siduserialade esindajad (psiihholoog, hingehoidja). Emotsionaalset tuge pakuvad
terminaalselt haigele lapsele tema ldhedased ning perckonnale teised sugulased, tuttavad.
Eristan siin psiihholoogilise ja emotsionaalse toe — psiihholoogilist tuge pakuvad spetsialistid
ja emotsionaalset pere ldhedased (sugulased, sdbrad), kes abistavad kasvdi olemasolemisega

pere jaoks.
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Nii nagu sain teada teoreetilisest késitlusest (Payne, 2012), tuli ka intervjuudest vilja, et iga
pere vajab individuaalset 1dhenemist. Mis sobib iihele, ei pruugi sobida teisele perele. Mdni
pere ei soovi tildse psithholoogilist abi ning emotsionaalset tuge valjaspool oma perekonda ning
hakkama piiiitakse saada oma ldhedaste toel. Kui laps sureb, siis ka leina osas on pered erinevad.
Moni ei soovi sellest rddkida ning hoiab leina pigem endasse. Moni aga kiib haiglas rddkimas

personaliga, nagu tegid seda uurimuses osalenud lapsevanemad.

Lapse surm on pere jaoks raske ja kurb siindmus. Sellel ajal ei tohiks dra unustada pere teisi
lapsi, kui neid on. Intervjuudest tuli vilja, et tihti on ded-vennad tahaplaanile jaetud ning ei
pruugita nende leina tidhele panna. Carter’i (2016) jargi on paljude laste jaoks lihedase kaotus
midagi uut ning nad ei pruugi osata enda emotsioonidega toime tulla. Nad ei néita oma leina
vélja sama moodi nagu tdiskasvanud, mis tottu v3ibki see markamata jadda (Carter, 2016). Pere
teiste lastega tuleb olla surmast radkides konkreetne, nagu toi oma raamatus ,, Lapse lein “ vilja
Dyregrov (1996). Ka iiks lapsevanem iitles oma kogemusest, et kujundlikult rdékimine voib
lapse segadusse ajada. Intervjueeritud spetsialistid arvasid, et leina mirkamata jatmist aitab

viltida t60 perega peale lapse surma, mida praegu haiglates ei toimu.

4.3. Laste hospiits ja selle vajalikkus

Laste eluldpu ravi voimalused on Grinyer’i (2012) kodupdhine, haiglapdhine ja hospiitsipdhine
eluldpu ravi. Intervjuudest selgus, et lapsed surevad Eestis kas haiglas voi kodus ja enamik
perekondi eelistab eluldpu perioodil olla koos terminaalselt haige lapsega kodus. Kui lapse
tervislik seisund seda vdimaldab, siis sobib see ka haiglale, nagu selgus intervjuudest

spetsialistidega.

Intervjuudes pakkusid iiks spetsialist ja lapsevanem vilja, et iile peaks vaatama olemasolevad
voimalused ning neid tdiustama, et pakkuda terminaalselt haigele lapsele ning tema perele
paremat tuge eluldpu perioodil. Pakuti vélja, et tuleks lile vaadata voimalused luua laste hospiits
vO1 hospiitsteenus mone haigla juurde. Pogusalt puudutati raske ja siigava puuetega laste hoidu,
mida saaks tihendada hospiitsiga. Hospiitsipohise eluldpu ravi kasuks radgib asjaolu, et kdigil
vanematel ei ole voimalust tagada terminaalselt haigele lapsele vajaminev hooldus ja tugi oma
kodus. Haiglas voivad aga puududa piisavad ressursid tegelemaks surijatega. Hospiits on

suremiseks hea koht, kuna see keskendubki terminaalselt haigete inimeste hoolitsusele ja
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palliatiivsele ravile. Lapse suremine kodus voib tekitada olukorra, kus kodu ja lapse tuba

hakatakse pidama piihamuks ning sellega takistatakse normaalse elu jatkumist.

Laste hospiits voib eksisteerida erinevates vormides. Intervjuudest tuli vélja, et laste hospiits
voiks olla kas eraldi haigla, osakond tdiskasvanute hospiitsis voi teenus. Grinyer (2012) tdi oma
raamatus samuti vélja, et tdiskasvanutele mdeldud hospiitsid voiksid kaaluda laste ravile
lubamist. Laste osakond voiks tdiskasvanute hospiitsis olla eraldatud, kuna laste ja
taiskasvanute vajadused on erinevad. Terminaalselt haigete laste vanemad soovivad suurema

toendosusega 0obida lapse juures.

Uheks vdimaluseks on ka lapsevanemate toetamine kodupdhise hospiitsi rakendamisel.
Lapsevanematel voivad puududa oskused terminaalselt haige lapse eest hoolitsemisel kodus.
Kuid selles osas on neid vdimalik toetada ja Opetada, et nad tuleksid ise toime tegevustega,

milleks nad suutelised on.

4.4. Kvalifitseeritud ja oskuslik personal

Intervjuudes toid nii spetsialistid kui lapsevanemad vilja, et nende kogemust arvestades teeb
praegu uurimuses osalenud haiglates tootav personal oma t60d siidamega. Personal annab
endast parima perekonna toetamisel. Siduserialade esindajad teevad tihti perega t66d ka peale
nende haiglast lahkumist, kuigi tookorraldus ndeb ette, et tegeleda tuleb haiglas olevate
patsientidega. Eustler ja Martinez (2003) on vilja toonud, et lisaks personali erialasele
ettevalmistusele on olulised ka tootajate isiksuseomadused. To6tajal peab olema paindlik ja tal
peab olema huvi oma erialal té6tamise vastu (Eustler ja Martinez, 2003). Lisaks on Eustleri ja

Martineze (2003) jérgi olulised hea suhtlemisoskus ja kuulamisoskus.

Lastega tootamisel on iseloomu omadused vdga olulised, kuna raske haigus ja suremine
lapseeas on delikaatne teema. Personal peab oskama patsiendi, perekonna ja raske teemaga
oskuslikult iimber kédia. Laste hospiitsi meeskond peaks koosnema erinevatest spetsialistidest
ja valdkondade iilene (Doyle ja Woodruff, 2013). Seega tuleb paindlikkus kasuks, kuna erialade
piirid voivad hagustuda. Eriti, mis puudutab siduserialade esindajaid. Lastega tootav personal

ei tohiks kinni olla raamides ja té6juhendites.

Mitmed spetsialistid {itlesid intervjuudes, et laste hospiitsis todtav meeskond peaks omama

lastega tootamise kogemust ning saama ettevalmistuse tootamaks laste hospiitsis. Personal peab
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olema kursis suremise ja surmaga ning sellega kaasnevate stimptomitega. Niiteks peaks laste
hospiitsi todtaja olema kursis Kiibler-Rossi (2009) leinafaaside kasitlusega, mis véljenduvad
lisaks ldhedasele ka surijal. Leinafaaside mdistmine aitab personalil paremini mdista ja aidata

nii surijat kui tema l&hedasi.

Koigele eelnevale lisaks on oluline toetada patsiendi ja l1ahedaste korval ka personali. Personali
toetamine aitab véltida nende ldbi pdlemist. Ka intervjuudest selgus, et personal vajab vaimset
tuge raskete juhtumitega toime tulemisel. Seda on mérganud ka lapsevanemad. Personali
toetamine on ka hospiitsfilosoofia oluline osa (Slettahjell, 2009). Mdlemas uuringus osalenud
haiglas — Tartu Ulikooli Kliinikumis ja Tallinna Lastehaiglas tegeletakse personali toetamisega.
Tartu Ulikooli Kliinikumi hematoloogia ja onkoloogia osakonnas toimuvad ndustamised
personalile, kus nad saavad rddkida oma raskematest juhtumitest. Tallinna Lastehaigla onko-
hematoloogia osakonnas oli personali toetamine intervjuu ajal veel plaani tasemel. Plaanis on,

et kdik sealsed tootajad peavad kdima kolm korda aastas hingehoidjaga vestlemas.
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Kokkuvote

Minu magistritod eesmargiks oli tuua vilja terminaalselt haigete lastega tegelevate
spetsialistide ning oma lapse kaotanud vanemate arvamused laste hospiitsi vajalikkusest.
Magistritdo teoreetilises osas andsin iilevaate humanistlikust ja eksistentsiaalsest teooriast, mis
seondub inimese olemuse ja terviklikkusega, leinast ja kaotusest, palliatiivsest ravist,
hospiitsist, laste hospiitsist ning tdin nditeid teiste riikide laste hospiitsidest. Teooria osa
1opetuseks tdin vilja tdiskasvanute hospiitsi vOimalused Eestis ning kuidas toetatakse

terminaalselt haiget last Eestis praegu.

Minu magistritoé uurimismeetodiks oli kvalitatiivne uurimismeetod. Metoodika o0sas
pShjendasin uurimismeetodi valikut ning kirjeldasin, kuidas valisin vélja intervjueeritavad,
kuidas intervjuud 1dbi viisin ning kuidas saadud andmeid analiilisisin. Viisin 1dbi kuus
intervjuud seitsme inimesega, kus kasutasin poolstruktureeritud intervjuusid saamaks teada

nende arvamusi laste hospiitsi vajalikkusest.

Tulemustest selgus, et terminaalselt haigete laste ja nende ldhedaste peamine abi on
haiglapdhine. Seal saadakse nii meditsiinilist abi kui ka psiihholoogilist abi. Paraku on sealsete
tootajate todmaht viga suur ning psiihholoogiline tugi jddb ndrgaks. Ka véljaspool haiglat on
voimalik leida tuge nditeks erinevate liitude néol, kuid selleks peab olema perekonnal
valmisolek abi vastu votta. Kahjuks valmisolekut alati ei ole. Kui laps sureb, siis sellega 16ppeb
haiglaravi ning enamasti ka osutatav abi perele. Pere saab abi leina ajal siis, kui nad seda ise
otsivad.

Kaik intervjueeritavad, kes uuringus osalesid iitlesid, et Eestis oleks vaja laste hospiitsi. Pakuti
vélja erinevaid variante, millisel moel voiks laste hospiits Eestis olla. Lisaks hospiitsile kui
eraldi asutusele pakuti vilja, et laste hospiits voiks olla teenusena, mis holmaks kodudendust
ning annaks vOimaluse lastel surra turvalises keskkonnas — kodus. Samas saaksid tuge
lapsevanemad oma terminaalselt haige lapse hooldamisel. Laste hospiits voiks olla ka osa
tiiskasvanute hospiitsist, kus laste hospiits oleks eraldatud. Niiteks voiks see asuda eraldi
korrusel voi koridoris nii, et tdiskasvanud ja lapsed tksteist ei segaks. Intervjueeritavad
pakkusid ka vilja praeguse olemasoleva siisteemi iilevaatamise. Tehes muutusi olemasolevate

struktuuride sees, voib tulemus olla parem kui on praegune siisteem, kus abi ei joua kdigini.

Hospiitsi juurde saaks luua raske ja stigava puudega lastehoiu, kuna vajalikud spetsialistid on

olemas ja tingimused selleks loodud. See tihendaks ka olulist vditu rahastamise osas mdlemale
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— nii hospiitsile, kui lapsehoiuteenusele. Nii saaks kasutada lastehoiuteenuse rahastamise

riiklikku ressurssi laste hospiitsi loomisel ja arendamisel.

Vastuargumentidena toodi intervjuudes vilja, et Eesti on liiga vdike ning lapsi, kes vajaks laste
hospiitsi on liiga vdhe. Sellest tulenevalt ei ole ka raha, et laste hospiitsi iihel voi teisel moel

luua.

Ma loodan, et minu magistritoo aitab moista, et terminaalselt haigete laste ja nende peredega
on vaja tegeleda, et laste elu 10pp oleks védrikas ja samas ldhedased toetatud. Kuna laste

hospiitsi teemat ei ole Eestis varem pdhjalikult uuritud, vajab see edasi uurimist.
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LISA 1. Spetsialistide intervjuu kava

Uurimisiilesanded

Uurimiskiisimused

Intervjuu kiisimused

Selgitada vélja, kuidas
on lahendatud raskelt
haigete lastele ja nende
lahedastele pakutavad
tugiteenused Eestis
praegu.

Kuidas on lahendatud raskelt
haigete laste ja nende ldhedaste
tugiteenused Eestis praegu
spetsialistide ja vanemate
hinnangute alusel?

e Kui laps on raskelt
haige, siis millised
isikud vajavad abi?

o Millist abi pakutakse
lapsele?

e Millist abi
vanematele, 0dedele-
vendadele,
vanavanematele?

e Kes pakub abi?

¢ Kuhu suunatakse pere
edasi haiglast? Kes on
haigla partnerid selles
0sas?

Selgitada vilja, kuidas
oleks voimalik raskelt
haigete laste suremine
teha lapsele ja
lahedastele kergemaks.

Millist abi vajavad vanemad,
kelle laps on surnud
spetsialistide ja vanemate
hinnangute alusel?

e Kaui palju kaasatakse
lahedasi lapse
raviprotsessi?

e Millal peaks hakkama
lahedastele
pstihholoogilist abi
pakkuma?

e Mis saab siis, kui laps
on surnud?

o Millist abi pakutakse
lahedastele leina ajal?

Sonastada spetsialistide
intervjuude pohjal laste
hospiitsi vajalikkuse
poolt ja
vastuargumendid.

Millised on laste hospiitsi
vajalikkuse poolt ja
vastuargumendid spetsialistide
ja vanemate hinnangute alusel?

e Kas te teate, mis on
hospiits?

e Kas ja millisel kujul
voiks olla Eestis laste
hospiits? Eraldi
asutus, osakond
haiglas?
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Kas lapsevanemad
voivad olla lapsega
hospiitsis kaasas?

Kuidas voiks toimuda
laste hospiitsi
rahastus?

Uurida, kas Eestis on
laste hospiitsi jaoks

sobilikke spetsialiste voi
on vaja arendada sellega
kaasnevat kompetentsi.

Kas Eestis on laste hospiitsi
jaoks sobilikke spetsialiste voi
oleks vaja neid eraldi vilja
Opetada spetsialistide ja
vanemate hinnangute alusel?

Millised spetsialistid
voiksid tootada laste
hospiitsis?

Kas Eestis on hetkel
piisavalt
kvalifitseeritud
spetsialiste?

Kas soovite veel
midagi lisada?
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LISA 2. Lapsevanemate intervjuu kava

Uurimisiilesanded

Uurimiskiisimused

Intervjuu kiisimused

Selgitada vélja, kuidas
on lahendatud raskelt
haigete lastele ja nende
lahedastele pakutavad
tugiteenused Eestis
praegu.

Kuidas on lahendatud raskelt
haigete laste ja nende ldhedaste
tugiteenused Eestis praegu
spetsialistide ja vanemate
hinnangute alusel?

Kui laps on raskelt
haige, siis millised
isikud vajavad abi?

Millist abi pakutakse
lapsele?

Millist abi
vanematele, 0dedele-
vendadele,
vanavanematele?

Kes pakub abi?

Kuhu suunatakse pere
edasi haiglast? Kui
jah, siis kuhu? Kui ei,
siis kas voiks olla
haiglal partnereid
selles 0sas?

Kas Te tundsite, et
mingist abist oleks
olnud veel kasu?

Selgitada vélja, kuidas
oleks voimalik raskelt
haigete laste suremine
teha lapsele ja
lahedastele kergemaks.

Millist abi vajavad vanemad,
kelle laps on surnud
spetsialistide ja vanemate
hinnangute alusel?

Kui palju kaasatakse
vanemaid lapse
raviprotsessi?

Millal peaks hakkama
lahedastele
pstihholoogilist abi
pakkuma?

Mis saab siis, kui laps
on surnud?

Millist abi pakutakse
lihedastele leina ajal?
Kellele? Kes pakub?
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Sonastada intervjuude
pohjal laste hospiitsi
vajalikkuse poolt ja
vastuargumendid.

Millised on laste hospiitsi
vajalikkuse poolt ja
vastuargumendid spetsialistide
ja vanemate hinnangute alusel?

Kas te teate, mis on
hospiits?

Kas ja millisel kujul
voiks olla Eestis laste
hospiits? Eraldi
asutus, osakond
haiglas?

Kuidas voiks toimuda
laste hospiitsi
rahastus?

Uurida, kas Eestis on
laste hospiitsi jaoks
sobilikke spetsialiste voi
on vaja arendada sellega
kaasnevat kompetentsi.

Kas Eestis on laste hospiitsi
jaoks sobilikke spetsialiste voi
oleks vaja neid eraldi vilja
Opetada spetsialistide ja
vanemate hinnangute alusel
spetsialistide ja vanemate
hinnangute alusel?

Millised spetsialistid
voiksid tootada laste
hospiitsis?

Mis ettevalmistus
peaks oleme neil
spetsialistidel, kes
tootavad laste
hospiitsis?

Kas soovite veel
midagi lisada?
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