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KOKKUVOTE

Kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemate infovajadus — kvalitatiivne uurimus

Kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemaid ja nende infovajadusi ei ole Eestis varasemalt
uuritud. Senised suuremad teemakohased uuringud on labi viidud riikides, mis on Eestist oma
tervishoiusiisteemi ja kultuuri poolest erinevad. Seetdttu ei pruugi nendest uuringutest saadud

teadmised olla Eestiga samastatavad.

Kéesoleva uurimistoo eesmaérk oli Kirjeldada kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemate
infovajadusi. Uurimistdds osales kaheksa vanemat, kelle laps oli saanud kuulmislanguse esmase
diagnoosi. Andmeid koguti ajavahemikus november 2019 kuni mérts 2020. Andmete kogumiseks
viidi uuritavatega labi poolstruktureeritud intervjuud ning andmete analtlisimiseks kasutati

temaatilist sisuanal(dsi.

Uurimist6os osalenud vanemad, kelle laps oli saanud kuulmislanguse esmase diagnoosi, vajasid
lapse terviseseisundiga seoses infot kuulmislanguse olemuse, ulatuse ja pdhjuse kohta. Nad
soovisid teada, kuidas saab kuulmislangust kompenseerida, milliseid uuringuid on olemas, kas
kuulmislangust saab ravida ja millised on ravivoimalused Eestis ja valismaal ning samuti infot
kuulmisabivahendite kohta. Vanemad tahtsid teada, kas kuulmislangus stiveneb ja kas kuulmine
voib langeda ka teises kdrvas. Nad vajasid infot selle kohta, kuidas nende laps tulevikus koolis
hakkama saab. Vanemad tundsid muret potentsiaalsete probleemide pérast koolis ja hirmu
voimaliku koolikiusamise ees. Kardeti, et akki laps ei saa minna tavakooli. Nad soovisid infot
saada spetsialistidelt, raviarstilt, 6dedelt, psihholoogilt, sama probleemiga inimestelt ja
kogemusndustajatelt. Info v6iks vanemate sdnul nendeni jouda otsese suhtluse teel ndost nakku,
grupikohtumiste pohjal ja emakeeles. Lisaks soovisid vanemad infot saada e-maili kaudu, telefoni
teel, Patsiendiportaali digilugu.ee ja interneti vahendusel, Facebookist, haigla kodulehelt ja

infovoldikutest.

Marksonad: esmane diagnoos, kuulmislangus, laps, lapsevanem, infovajadus



SUMMARY

Information needs of parents of children with primary diagnosis of hearing loss — a

gualitative study

The information needs of parents of children with primary diagnosis of hearing loss have never
been studied in Estonia. Larger-scale studies of this topic have been carried out in countries where
the health care system and culture are different from those in Estonia. As such, the knowledge

obtained from these studies may not be applicable here.

The aim of this study was to describe the information needs of parents of children with primary
diagnosis of hearing loss. The sample consisted of eight parents whose children had a primary
diagnosis of hearing loss. The data were collected from November 2019 to March 2020. Semi-
structured interviews were conducted with the subjects and thematic content analysis was used to

analyse the data.

The parents of children with primary diagnosis of hearing loss needed information about the type,
level and cause of the hearing loss. They wished to know whether the hearing loss could be
compensated for and required information about hearing aids. They were interested in whether any
studies were being conducted, whether hearing loss is treatable and what treatment options are
available in Estonia and abroad. They also wanted to know whether hearing loss is progressive in
nature and whether it might also occur in the other ear. The parents needed information on how
their child would cope at school, demonstrating concern about problems that might arise therein
and fearing potential bullying. They were also afraid that their child might not be able to attend a
regular school. The parents wished to obtain information from specialists, doctors, nurses and
psychologists and others who have been through the same thing, and to receive peer support. They
expressed a preference for being given such information face to face or in group sessions and in
their native language. Additionally, the parents wanted to obtain information via e-mail, over the
phone, from digital health records, from Facebook and the Internet, via the hospital intranet and

from information leaflets.

Keywords: primary diagnosis, hearing loss, child, parent, information needs
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1. SISSEJUHATUS

Maailma Terviseorganisatsiooni (MTO) andmetel on maailmas 34 miljonit last, kellel esineb
kuulmislangus (World Health Organization 2020). Eestis tehtud "Vaststindinute kuulmisskriiningu
projekt 2004-2012" raames kontrolliti k&iki 2013. aastal sundinud vastsindinuid ning selle
tulemusena  pastitati  kuulmislanguse  diagnoos 32  lapsel  (Paat-Ahi jt 2013).
Sotsiaalkindlustusameti andmetel oli 2017 aastal Eestis kokku 12 986 puudega last, kellest 254
lapsel oli kuulmispuue (Kallaste jt 2017). Sageli puudub vanematel kogemus kuulmislangusega
(Gilliver jt 2013), sest le 90% kuulmislangusega lastest siinnivad kuuljatest vanematega perre
(Kurtzer-White ja Luterman 2003, Madell jt 2019: 3-15). Vanematel ei pruugi olla kuulmislanguse
kohta piisavalt infot ning nad ei ole kindlad, kuidas oma lapse vajadusi katta. On tahtis, et laste
vanemateni jouab teave, mida nad vajavad ning selles on oluline roll tervishoiutdotajatel, kes
lapsevanemaid info saamisel aitavad. (Mufioz 2020.) Enamasti ei ole vanematel kogemusi ja
teadmisi, et toime tulla raskustega, mida kuulmislanguse diagnoos perekonnale vdib tekitada
(Gilliver jt 2013). Kuulmislanguse diagnoosiga laste vanemad sooviksid saada rohkem infot lapse
kuulmislanguse ja sellega toimetuleku kohta, kuid ja&vad sageli ilma vajaliku infota (Eyalati jt
2013, Gilliver jt 2013, Al-Daihani ja Al-Ateeqi 2015, Elpers jt 2016, Jean jt 2018).

Varasemalt on Eestis tehtud ©&endusalaseid magistritdid, kus on uuritud lastevanemate
infovajadust, kelle laps on saanud mingisuguse elumuutva diagnoosi. Evert (2012) uuris
epilepsiaga kooliealiste laste ja nende vanemate informatsiooni ja toetuse vajadusi ning haigusega
seotud muresid. Laanemets (2013) omakorda uuris teabe saamist, selle olulisust ning teabeallikaid
kooliealiste laste juveniilse idiopaatilise artriidi diagnoosiga laste vanemate jaoks. Everti (2012)
uurimistoost selgus, et lapsevanemad soovivad enim saada infot haiguse pohjuste kohta ning
kuidas saada hakkama lapse haigushoogudega. Laanemetsa (2013) uurimistods selgus, et
lapsevanemad olid enim saanud infot laste reumatoloogilt ja teistelt lapsevanematelt, kelle laps on
saanud samasuguse diagnoosi. Lisaks selgus, et lapsevanemad otsivad infot iseseisvalt internetist,
kuid loodavad siiski infot saada haigla personalilt voi kinnitust juba internetist leitud infole. Lisaks
on Priks (2007) uurinud koolieelikuga haiglas viibivate lastevanemate vajadusi ja nende
rahuldamist Eesti piirkondlike haiglate lasteosakondades ning selgus, et lapsevanemad pidasid
oluliseks infot lapse terviseseisundi, protseduuride ja ravimite kohta. Oluliseks peeti infot, mis

oleks esitatud kirjalikul kujul.



Kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemaid ja nende infovajadusi ei ole varasemalt Eestis
uuritud. Mujal maailmas, niiteks Ameerika Uhendriikides, Kanadas, Inglismaal, Austraalias,
Turgis, Araabia Uhendemiraatides (Svirsky jt 2012, Gilliver jt 2013, Al-Daihani ja Al-Ateeqi
2015, Decker ja Valloton 2016, Fitzpatrick jt 2016, Porter ja Edirippulige 2017, Jean jt 2018,
Madell jt 2019, Lindburg jt 2020, Mufioz 2020, Peker jt 2020, Yigider jt 2020), on teemakohaseid
uuringuid 1&bi  viidud, kuid vdrreldes nende riikidega on Eesti oma kultuurilt ja
tervishoiusisteemilt erinev. Seega ei pruugi nendest uuringutest saadud teadmised olla Eestiga
Uldistatavad. Kaesoleva magistritdod tulemusena saab vajalikku infot, et pakkuda paremat
tervishoiuteenust ning toetada last ja tema lahedasi. Patsiendi ja tema perekonna toetamine
tervishoiuteenuste kaudu on ka ks Eesti 6enduse ja &mmaemanduse arengustrateegia eesméarke
(Eesti denduse ja &mmaemanduse ... 2011). Magistritdé eesmark on kooskélas ka uue Eesti
denduse ja @ammaemanduse arengustrateegiaga 2021-2030, mille kohaselt tuleb igal tervishoiu
tasandil lahtuda inimkesksusest. See tdhendab, et tuleb austada inimese véartusi, eelistusi ja
vajadusi. On oluline informeerida ja vGimestada patsiente, kaasata ja toetada nende lahedasi ning

jagada infot edasiste abi- ja toetusvdimaluste kohta. (Eesti denduse ja @mmaemanduse ... 2020.)

Uurimistd6 eesméark on Kkirjeldada kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemate
infovajadusi. L&htuvalt uurimist6d eesmargist piistitati jargmised uurimiskisimused:

1. Millist infot vajavad kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemad?

2. Millistest infokanalitest, kelle kdest ja millisel kujul soovivad kuulmislanguse esmase

diagnoosiga laste vanemad infot saada?



2. KUULMISLANGUS LAPSEEAS NING SELLE MOJU LAPSELE JA
PEREKONNALE

2.1. Kuulmislanguse olemus ja diagnoosimine

Kuulmislangus (hearing loss) on vahenenud suutlikkus kuulda helisid samasugusel viisil, nagu
teised inimesed seda teevad (Felman 2018). Selleks, et inimene saaks kuulda, peab tal olema
funktsioneeriv kdrv. Kdrv koosneb kolmest osast: valis-, kesk- ja sisekdrv. Need kdrva osad teevad
koostodd selleks, et inimene saaks kuulda ja kuuldut siinteesida. Valiskdrv pluab kinni heli ja
juhib selle kuulmekaiku, misjérel heli jéuab kuulmekileni. Kuulmekile hakkab vibreerima ja
liigutab kuulmeluukesi. Seejarel jouab heli kohlea ehk teoni, milles on vedelik ja palju karvarakke.
Heli liigutab karvarakke, mis juhivad heli kuulmisnarvini, ja see omakorda edastab heli 16puks

ajuni ja nii saabki inimene kuulda. (Lopez de Nava ja Lasrado 2020.)

Kuulmislangust moddetakse detsibellides (dB) (Zahnert 2011) ja kuulmislévi on vaikseim heli,
mida inimene suudab tajuda (Mull 2009). Eestis ei ole kasutusel Uhtset kuulmislanguse
klassifitseerimise viisi. Kuulmislangust klassifitseeritakse nii Briti Audioloogia Uhingu (British
Society of Audiology, BSA), MTO kui ka N6ukogude Liidu ajal loodud klassifikatsiooni alusel.
Kuulmislanguse klassifitseerimine vdib erialaorganisatsiooniti erineda (vt tabel 1). Kerge
kuulmislangusega inimestel on kdnest arusaamine raskendatud just murarikkas keskkonnas.
Mo6dduka kuulmislanguse puhul muutub konest arusaamine peaaegu voimatuks. Raske
kuulmislanguse puhul loevad inimesed teksti huultelt ja kurtuse puhul ei kuule inimene Gldse.
(World Health Organization 2020.)

Tabel 1. BSA ning WHO kuulmislanguse astmete vordlus

KUULMISLANGUSE ASTE British Society of Audiology World Health Organization
Kerge 20-40dB 26-40dB

M6&ddukas 41-70dB 41-60dB

Raske 71-95dB 61-80dB

Sugav/kurtus rohkem kui 95dB 81dB ja rohkem

(British Society... 2011, World Health... 2020)

Kuulmislanguse astme ja tidbi kindlaks tegemiseks ning esmase diagnoosi pustitamiseks on
vajalikud kuulmisuuringud. Diagnoose on erinevaid tulpe, nditeks esialgset tulpi diagnoos, mis
tahendab, et diagnoos ei ole veel kinnitust leidnud. Esmane tltp ehk esmane diagnoos, tdhendab,
et diagnoos on patsiendil esimest korda elus kinnitatud. (Smirnov ja Sokurova 2019.) Esmane

diagnoos (primary diagnosis) on seisund, mis on uurimise ja hindamise kaudu kindlaks tehtud



(Medical Dictionary 2018). Veel on korduv tiip ehk korduvdiagnoos ja see tdhendab seda, et

patsiendil on varasemalt juba sama diagnoos kinnitatud (Smirnov ja Sokurova 2019).

Vastsiindinutele tehakse stinnitusmajas kuulmisskriining ehk méddetakse otoakustilisi emissioone
(otoacoustic emissions, OAE). OAE uuring moddab kuulmist 40dB ulatuses. OAE uuringust
pdhjalikum on ajutlive kutsepotentsiaalide uuring (auditory brainstem responses, ABR). ABR
uuring moddab sisekdrvast, kuulmisnarvist ja ajutiivest saadud vastuseid. Seda tttpi uuringu ajal
lapsed uldjuhul magavad ja selle kestvus on kuni Uks tund. (Lepplaan 2017, Sohal 2020.)
Suurematele lastele tehakse, s6ltuvalt nende oskusest, kas méanguaudiomeetria uuring voi tavaline
audiomeetria uuring, kus heli kuuldes vajutab patsient nuppu voi tdstab kée tles (Mall 2009).
Ménguaudiomeetria tehakse tldjuhul lastele vanuses 2-5 eluaastat. Manguaudiomeetria erineb
tavalisest audiomeetriast selles osas, et see teostatakse manguasjadega. Kui laps kuuleb heli, siis
asetab naiteks klotsi voi palli kasti. Manguaudiomeetria 6nnestumiseks on oluline see, et laps saaks
aru, kuidas mang kaib. (ENT & Audiology... 2019.)

Kuulmislanguse tip méaratakse diagnoosimisel. See vdib olla konduktiivne, neurosensoorne,
tsentraalne vOi segatulpi. Konduktiivne kuulmislangus vdib olla tingitud probleemidest
valiskdrvas, kuulmekiles voi keskkorvas. Neurosensoorse kuulmislanguse puhul on kahjustunud
kuulmisnarv, karvarakud v6i on hairitud tsentraalsed kuulmisteed. (Chetverikova jt 2019.) Harva
esinev kuulmislanguse tulp on tsentraalne kuulmislangus, selle puhul té6tab korv téielikult, aga
aju ei vota signaali vastu. Segatltpi kuulmislanguse puhul vdib olla kuulmislangus nii

konduktiivne kui neurosensoorne korraga. (Zahnert 2011.)

2.2. Kuulmislangus lapseeas

Ké&esolevas uurimistdos peetakse lahtuvalt Eesti Vabariigis kehtivast lastekaitseseadusest
(Lastekaitseseadus RT 1, 06.12.2014) ja URO lapse Giguse konventsioonist (Lapse iguste
konventsioon RT Il 1996, 16, 56, 26.09.1991) lapse (child) all silmas kuni 18 aastast isikut.
Kuulmislangus lapseeas v@ib olla nii kaasastindinud kui ka elu jooksul tekkinud. Kuulmislangus
lapseeas, mis ei ole kaasasiindinud, on kdige sagedamini konduktiivne kuulmislangus, mis on
tingitud kuulmekile taga olevast vedelikust. See vdib tekkida néiteks kdrvapdletiku tisistusena.
Kdrvapdletiku tagajarjel tekkinud kuulmislangus ei ole tavaliselt pusiv. Plsiva, mitte
kaasastindinud, kuulmislanguse pdhjusteks vdivad olla nakkushaigused (nditeks meningiit),
peatrauma, liiga valju muusika kuulamine voi liigne miras viibimine. (Zahnert 2011.)

Kaasastindinud kuulmislanguse tks pdhjustest vaib olla geenimutatsioon (Teek jt 2010). Ka ema



raseduse ajal tarvitatud teatud ravimid vdivad pdhjustada kuulmislangust. Kaasastndinud
kuulmislanguse pdhjusteks voivad olla parilikkus ja stinni ajal tekkinud hapnikuvaegus vai lapse
enneaegne siindimine. Peale selle voib lapsele kuulmislangust pdhjustada ka see, et ema pdeb
raseduse ajal mdnda nakkushaigust (leetrid, mumps, toksoplasmoos jne). (Cohen jt 2014, Sohal jt
2020.)

Kuulmislangus tuleb tuvastada vOimalikult vara, et kuulmist kuulmisabivahenditega
kompenseerida. See on vajalik arendamaks lapse kdnet, lugemisoskust ja tleuldist arengut. Kui
kuulmislangus avastatakse liiga hilja, vOib see ohustada lapse kuulmis-, kdne- ja kirjaoskuse
arengut. Kuulmise kompenseerimiseks on erinevaid véimalusi ja vahendeid, kuid nende kdigi

eesmérk on kuuldava teabe ajju edastamine. (Madell jt 2019: 3-15.)

Uks v@imalustest kuulmise kompenseerimiseks on kuuldeaparaadi kasutamine, mis v@imendab
helisid ja aitab lapsel paremini kdnest aru saada. Kuuldeaparaadid seadistatakse vastavalt lapse
kuulmislangusele. (Mull 2009.) Eestis viidi l&abi puuetega lastega perede toimetuleku ja vajaduste
uuring. Uuringus osales 1904 inimest ja selgus, et peaaegu koik kuulmispuudega lapsed (85-99%)
vajavad toimetulekuks kuulmisabivahendeid. Osad kuulmislangusega lapsed ei kasuta
kuulmisabivahendeid, sest need on kas liiga kallid vi ei aita lapsel paremini kuulda. (Kallaste jt
2017.)

Teine vbimalus kuulmise parendamiseks on luukuulmisimplantaat. Selle kasuks otsustakse siis,
kui lapsel puudub kuulmekéik vo6i valiskdrv, aga on olemas funktsioneeriv sisekdrv.
Luukuulmisimplantaadi puhul juhib heliprotsessor helid Iabi luu otse sisek6rva ja aitab seeldbi
kuulda. (Svirsky jt 2012.) Kui lapsel puudub kuulmine téielikult ehk laps on kurt, on v8imalik
sisekdrva implanteerimine, mille kéigus asetatakse sisek6rva implantaat. Mida noorem on laps,
kellele sisekdrvaimplantaat paigaldatakse, seda suurem on vdimalus, et ta Gpib rddkima ja kuulma
ning saab elada tavaparast elu. (Mill 2009.) Kuuldeaparaatide, luukuulmisimplantaatide ja
sisekdrvaimplantaatide eesmark on aju kuulmisnarvitihendustele juurde p&éaseda, neid aktiveerida
jastimuleerida (Madell jt 2019: 3-15).



2.3. Kuulmislanguse mdju lapsele ja tema perekonnale

Lapse loomulik kasvukeskkond on perekond. Uldjuhul kasvab laps peres koos oma vanematega.
Lapsevanemal (parent) on 6igus ja kohustus kasvatada oma lapsi, nende eest hoolitseda (Eesti
Vabariigi pdhiseadus RT 1, 15.05.2015, 2) ja tagada nende heaolu ning digused (Lastekaitseseadus
RT I, 06.12.2014). Raske vdi stugav kuulmislangus avaldab mdju lapse tavapéarasele arengule ning
voivad tekkida probleemid kdne arengus ja imbritseva mdistmises. Lapse tavapédrane areng voib
olla aeglasem ja vOib esineda raskusi Oppimises. (Ramires jt 2016.) Lapse erivajadus vOib
mdjutada harjumuspérast pere toimimist. Erivajadusega last kasvatades vOib vanemate stressitase
olla kérgem. (Feher-Prout 1996). Varasemalt peres kehtinud arusaamad kohustustest ja reeglitest
voivad lapse kuulmislanguse diagnoosi saades muutuda (Ramires jt 2016, Dammeyer jt 2019).
Kuulmislangusega lapsega peredes tunnevad vanemad suuremat vastutust ja ronkemaid kohustusi
tagamaks oma lapsele voimalikult tavaparane elu (Erbasi jt 2018). Implanteeritud laste vanemate
elukvaliteet vdib olla madalam, kui nendel vanematel, kes kasvatavad tervet last. Implanteeritud
lapsed vajavad rohkem hoolt ja tdhelepanu kui terved lapsed. (Peker jt 2020.) Sellepéarast jaavad
sageli suhted, naiteks sbpradega, tahaplaanile ja on keerulisem s@pradest ja l&hedastest koosnevat
tugivorgustikku hoida. (Ramires jt 2016.) Kuigi just sellisel ajal vajaksid vanemad sotsiaalset tuge
(Dirks jt 2016) ja neil oleks hea toetuda teistele sarnases olukorras olevatele vanematele (Habicht
ja Kask 2016).

Rohkem kui 90% kuulmislangusega lastest sunnib kuuljatest vanematega perre (Kurtzer-White ja
Luterman 2003, Madell jt 2019: 3-15), seetbttu ei ole vanematel tldjuhul varasemaid kogemusi
kuulmislangusega lapsega toimetulekuks (Gilliver jt 2013). Vorreldes tervete laste vanematega
omavad kuulmislangusega laste vanemad suuremat riski vaimse tervisega seotud probleemide
tekkeks (Van Driessche jt 2014). Saades teada, et lapsel on kuulmislangus, vdib vanematel tekkida
stress. Stressi kontrolli all hoidmiseks on tahtis sellega varakult tegeleda. Samuti on oluline jalgida

vanemate stressi lapse kasvades, sest stressitase vdib olla ajas muutuv. (Dirks jt 2016.)

Vanemad vdivad kogeda erinevaid tundeid, nagu Sokk, kurbus ja lein ning vdib ka esineda
probleemi eitamist (Gilliver jt 2013, Harris jt 2020). Lisaks vOivad nad tunda ka viha, segadust
hirmu, frustratsiooni, Uksindust ja sliidistada ennast antud olukorras (Gilliver jt 2013, Habicht ja
Kask 2016). Peale selle vOib esineda probleeme ka magamisega ja tekkida depressioon
(Dammeyer jt 2019). Vanemad vdivad tunda terve lapse kuvandi kaotust ning olla seetfttu
pettunud ja nende mdtted tuleviku osas vbivad olla ebakindlad (Ramires jt 2016). Infopuudus ja

teadmatus uue olukorra vdi tuleviku ees vdib p8hjustada inimeses teadmatust, hirmu ja tletldist
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arevust. (Carleton 2015.) Vanemad vdivad hakata endalt kiisima, et miks see nendega juhtus
(Habicht ja Kask 2016). Neil voib tekkida ka mure tuleviku osas, eriti just lapse kdnearengu ja
sotsialiseerumisoskuste pérast. Peale selle vOivad vanemad karta, et nende last hakatakse kiusama
teiste laste poolt. (Grandpierre jt 2018.) Kui vanemad ei oska tulla toime tunnetega, mis neid
valdavad, vGib nende suhtlus kuulmislangusega lapsega jadda tahaplaanile (Kurtzer-White ja
Luterman 2003). Vanemad vdivad tunda, et nad peavad saama ise hakkama ning samuti karta ning
tunda piinlikust oma lapse terviseseisundi ule teistega arutada (Gilliver jt 2013, Al-Dahani ja Al-
Ateeqi 2015).

Lisaks vanematele md@jutab kuulmislangus ka lapse enda elukvaliteeti (Lindburg jt 2020, Yigider
jt 2020). Lindburg jt (2020) poolt l&biviidud uurimistoost selgus, et kuulmislangusega lapsed
keskendusid pigem enda tunnetele ja sotsiaalsetele kogemustele, kui kuulmislanguse arutamisele
oma perega. Nendel lastel oli eelkoolis raskem hakkama saada, sest nad ei kuulnud hasti mida
Opetaja radkis. Ruhmatdodes panid teised Opilased pahaks, et nad ei pdéranud sama palju
tdhelepanu toole kui nemad. Lapsed kogesid, et kui nad midagi ei kuulnud voi valesti kuulsid, siis
see tekitas neis frustratsiooni voi lausa viha. Naiteks murarikkas keskkonnas oli neil raskem kuulda
ja see muutis neid omakorda narvilisemaks. Uuringus osalenud lapsed, kes kandsid
kuulmisabivahendeid, Gtlesid, et teised lapsed vaatavad neid ja kisivad, et mis need on. Yigider jt
(2020) vaidavad, et kuulmislangusega lapsi peaks hoolikalt jalgima, et méargata muutusi nende
vaimses tervis, lisaks peaksid lapsed saama drevuse ning depressiooni ennetamiseks

rehabilitatsiooni teenust, et tagada neile hea elukvaliteet.

Levinud seisukoht on, et kuulmislangusega laste heaolu mGjutab positiivselt, kui
tervishoiutdotajad kaasavad vanemad otsuste tegemisel (Erbasi jt 2018). Uldjuhul on inimesed
rohkem motiveeritud tegutsema, kui see, mida nad tegema peavad, on seotud sellega, mida nad
véértustavad ja oluliseks peavad. Kui vanemad tunnevad, et nende védartustega arvestatakse ja
mdistetakse neile olulist, on nad rohkem koostddaltimad ja see omakorda mdjutab positiivselt
lapse heaolu. (Mufioz 2020.) Varajane vanemate kaasamine protsessi aitab kaasa lapse
kdnearengule, suhtlemisoskusele, sotsiaalsele kompetentsusele ja kognitiivsetele oskustele (Ingber
ja Most 2018). Eestis on vOimalik erivajadustega lapse toetamiseks kasutada
rehabilitatsioonimeeskonna teenust. Vastavalt vajadusele kuuluvad rehabilitatsioonimeeskonda
sotsiaaltootaja, psiuhholoog, arst, logopeed, tegevusterapeut, eripedagoog, kogemusndustaja, dde,
loovterapeut ja fusioterapeut. (Habicht ja Kask 2016.) Lisaks eriarstidele, peaksid ka perearstid
olema teadlikud vanemate kaasamisega seotud erinevatest teguritest ja kohandama sekkumist iga

pere vajadustele, toetades ja julgustades vanemaid (Ingber ja Most 2018). Puuetega lastega perede
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toimetuleku ja vajaduste uuringust selgus, et kuulmispuudega lapsed vajavad erinevaid
tugiteenuseid, ndaiteks 15-24% kuulmispuudega lastest vajab eripedagoogi teenust.
Kogemusndustaja teenust vajab 5-26% kuulmispuudega lastest. VVorreldes teiste puude liikidega,
on kuulmispuudega lastel kdige véiksem vajadus tugiisiku teenusele (5-26%). Teadaolevalt on
rehabilitatsiooniplaan olemas 62-88%-1 kuulmispuudega lastest. Vajatud teenuseid ei ole saanud
ega neid ndudnud 16-44% kuulmispuudega lastest, sest ei ole oldud teadlikud oma Gigustest

teenuste saamise osas. (Kallaste jt 2017.)
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3. KUULMISLANGUSEGA LASTE VANEMATE INFOVAJADUS NING
INFOKANALID, KUST SOOVITAKSE INFOT SAADA

3.1. Kuulmislangusega laste vanemate infovajadus

Infovajadus (information need) on olukord, kus inimene tahab ja vajab toimetulekuks uut infot
(Taylor 1962). Tervishoiu kontekstis tdhendab lapsevanema infovajadus seda, et vanemal on soov
saada infot kdige kohta, mis puudutab tema lapse terviseseisundit, uuringuid, protseduure, ravi
ning prognoosi (Aro ja Oolo 2015). Info ja toetus, mis lastevanemateni jouab, peaks olema just
nende vajadustele vastav. Selleks on vajalik, et info edastaja ja toetuse pakkuja kuulab vanemaid
ja kisib vanematelt, mida just nemad teada tahavad. Toetus ei ole lihtsalt info etteandmine, vaid

juhendamine ja toimetulekuks vajalike vGimaluste tutvustamine. (Mufioz 2020.)

Perekonna kaasamine ja meeskonna t66 on olulisel kohal lapse heaolu tagamisel. Eriti kui
kuulmislangusele lisaks on lapsel veel moni erivajadus. (Roush ja Kamo 2019: 365-372.)
Kuulmislangus muutub vanemate jaoks osaks tema lapsest, mida nad ei saa muuta, vaid nad
peavad sellega elama dppima. Viis, kuidas vanematele sel emotsionaalsel ajal l1&heneda, voib
omada md&ju nende aktsepteerimisprotsessile ja info omistamisele ning otsuste tegemisele. Meeles
peab pidama, et pered on erinevad, sest vanematel on erisugused elukogemused ja seetdttu peab
ka lahenema erisusi arvestavalt. (Mufioz 2020.) Alati ei ole oluline, et saaks kogu info korraga
vanematele edastada (Roush ja Kamo 2019: 365-372). Infot on palju ja selle meeles pidamine vdib
seetdttu olla raskendatud. Vanemad tuleks kaasata protsessi ja arutada koos nendega erinevad

voimalused l&bi. Sellisel viisil tunneb vanem, et ta kuulub meeskonda. (Mufioz 2020.)

Varasemalt l1abi viidud uuringus, kus uuriti kuulmislanguse mdju lastele ja info edastamist nende
vanematele, on valdavateks alateemadeks olnud emotsioonid, infovajadus ja eelistatud infoallikad.
Selgus, et kuulmislangusega laste vanematel vdivad olla vahesed teadmised kuulmislanguse kohta.
(Eyalati jt 2013.) Inglismaal uuriti tervishoiuteenust vajavate laste vanemate infovajadust.
Infovajadus jagunes nelja gruppi: info edastamine, toetuse tase, perekonna suhe
tervishoiutdotajaga ja sundmustega hakkama saamine. Selleks, et mdista oma lapse
terviseseisundit ja tulla sellest tingitud probleemidega paremini toime, tahaksid vanemad rohkem

teadmisi kuulmislanguse kohta. (Jean jt 2018.)
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Vanemad soovivad saada infot koheselt kui nende laps saab esmase diagnoosi (Al-Daihani ja Al-
Ateeqi 2015). Laste vanemad soovivad asjakohast infot lapse haridusvdimaluste, seisundi, arengu,
vOimalike probleemide, lapse ja enda toetamise ning sotsiaalteenuste kohta (Eyalati jt 2013, Al-
Daihani ja Al-Ateeqi 2015). Lastevanemate jaoks on oluline saada ndustamist, toetust ja
juhendamist (Van Der Spuy ja Pottas 2008). Vanemad soovivad kuulmisspetsialistidelt rohkem
infot, suunamist ning koostdod teiste eriala spetsialistidega, nagu naiteks logopeed ja
sotsiaaltootaja (Fitzpatrick jt 2008). Mdoningates vanemates tekitavad lapse kuuldeaparaatide
saamine ja kandmine ebakindlust. Nad vajavad selles osas pdhjalikumat selgitamist ja
juhendamist. (Fitspatrick jt 2016.) Vanemad soovivad teada kuidas oma lapsega Uldse suhelda.
Lisaks selgus, et vanemad vajavad rohkemat infot kuidas lapse kdne arenemist toetada. (Decker ja
Valloton 2016.) Vanemates tekitab segadust asjaolu, et liikudes ihest tervishoiuasutusest teise, ei
teata uues asutuses lapse seisundi kohta peaaegu midagi. Vanemaid hairib, et tervishoiuteenused

ei tee omavahel koosttdd ja info ei liigu. (Grandpierre jt 2018.)

Internetist soovivad vanemad leida objektiivset infot varajaste sekkumiste, hariduse,
kommunikatsiooni ja kuulmisabivahendite tehnoloogia kohta. Lisaks on vanemad kirjeldanud, et
neid aitavad teiste perede lood, mis radgivad nii elust ja toimetulekust kuulmislangusega lapsega
kui ka kurtidest taiskasvanutest. Mdningad vanemad soovivad vaid edulugusid kuulda, kuid osad
eelistavad saada infot ka raskuste kohta. (Porter ja Edirippulige 2007.) Kui lapse kuulmislanguse
diagnoosi saamisest on moni aeg moodas, siis vanemate mured ja hirmud vahenesid. Sellest
hoolimata soovivad ja vajavad vanemad toetust ja abi lapse kasvades labi aastate. (Fitzpatrick jt
2016.)

3.2. Infokanalid

Tervishoiutdotaja, kes perekonnale lapse kuulmislanguse diagnoosist teatab, peab olema eelnevalt
selleks ette valmistunud. Info edastamisel peab olema otsekohene ja konkreetne ning olema valmis
kuulama ka vanemate muresid ja nendega arvestama. Korraga ei tasuks anda liiga palju infot, sest
diagnoosi saamine on vanematele raske ja uleliigse infoga ei tohiks neid diagnoosi edastamise
hetkel koormata. (Roush ja Kamo 2019: 365-372.) Info, mis vanemateni jouab, peaks olema
asjakohane ja jdudma nendeni sobival ajal. Info edastamisel peab arvestama sellega, et vajalikku
infot peaks perekondadele edastama viisil, kuidas nemad seda kdige paremini omastavad. Kdige
lihntsam moodus selleks on vanematelt kisida, kuidas nemad kdige paremini dpivad ja uut infot
vastu votavad. (Mufioz 2020.) Sotsiaalministeerium tellis 2017. aastal uuringu, et selgitada vélja

puudega lastega perede toimetulek ja vajadused. Uuringus osales 1904 inimest, kes peamiselt
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puudega lapse eest hoolitsevad. Antud uuringus selgus, et puudega lapsed saavad enim infot
eriarsti kdest, naiteks 25-59% kuulmispuudega laste infoallikaks on olnud eriarst. (Kallaste jt
2017.)

Internetist otsivad vanemad infot erinevate kuulmislangusega seotud teemade kohta, sealhulgas
lintsalt  kuulmislanguse, kuulmisabivahendite, implantaatide, suhtlemisvdimaluste ja
alternatiivsete ravivdimaluste kohta. Nad otsivad infot nii laste esimestest eluaastatest kuni lapse
kooli minemiseni kui ka v6imaluste kohta peale kooli. (Porter ja Edirippulige 2007.) Eelkdige
tahaksid lapsevanemad saada infot tervishoiutdotajatelt, raamatutest, sotsiaalttotajatelt,
ajakirjadest ja alles seejérel perelt ja sOpradelt ning seejarel alles internetist ja veebipGhistest
toetusgruppidest (Jean jt 2018). Mdned vanemad proovivad hakkama saamiseks ihendust saada

teiste vanematega, kes on v@i on varem olnud nendega sarnases olukorras (Feher-Prout 1996).

Peamisteks infoallikateks kuulmislanguse esmasel diagnoosimisel on olnud audioloog ja
kirjalikud infomaterjalid (Scarinci jt 2018). Van Der Spuy ja Pottas (2008) on samuti toonud vélja
vanemate soovi saada asjakohast infot kirjalikus ja arusaadavas vormis. Jackson jt (2008)
uurimistoost selgus, et vanemad sooviksid saada lisaks kirjalikule infomaterjalile ka
telefoninumbrit, et vajadusel tervishoiutdotajaga Gihendust votta. Téhtsaks peeti ka suhtlemist
tervishoiutotaja ja vanema vahel, lisaks soovisid vanemad, et nendesse suhtutaks individuaalselt
(Jackson jt 2008, Elpers jt 2016).

Vanemad j&dvad sageli vajalikust infost ilma, sest kommunikatsioon tervishoiutodtajate ja
vanemate vahel on puudulik (Gilliver jt 2013, Elpers jt 2016). Scarini jt (2018) utlevad, et
moningad vanemad tunnevad, et info mis nad on tervishoiut66tajatelt saanud, on piiratud ja lihike
ning toetus véhene. Vanemad tunnevad, et peale diagnoosi saamist peavad nad kiiresti langetama
otsuseid, aga otsuste langetamine on raskendatud, sest info saamine on olnud ebapiisav. Vanemad

soovivad emotsionaalset tuge ja aega otsuste tegemiseks.
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4. METOODIKA

4.1. Metodoloogilised lahtekohad

Lahtudes magistritd6 eesmargist ja uurimismetoodikast on kéaesolev magistritdd kirjeldav
kvalitatiivne uurimistod. Kvalitatiivse uurimistod keskmeks on inimesed ja nende kogemused ning
kuidas nad neid tdlgendavad. Kvalitatiivne uurimistod on kirjeldav ja ei ole seotud arvuliste
naitajatega. (Pope ja Mays 2006: 4.) Kvalitatiivses uurimistods kasutatakse analtitisimiseks sénu
mitte numbreid (Gray jt 2017: 477). Kvalitatiivne uurimistd6 voimaldab thiskonnas uurida nahtusi
vOi valdkondi, mida kvantitatiivselt v8imalik teha ei ole, nditeks inimeste arusaamu kogemustest
(Pope ja Mays 2006: 4). Kvalitatiivse uurimistd6 tulemused vdivad olla mdjutatud uurija enda
seisukohtadest. Siiski uurimistdo teoreetiline taust ja varasemad uuringud valistavad selle, et uurija
ainult enda seisukohalt andmeid tdlgendab. (Gray jt 2017: 483.) Kvalitatiivse uurimistoo
tugevuseks on see, et uuritavatel on v@imalus ennast valjendada kdige loomulikumal viisil —
suheldes (Pope ja Mays 2006: 4, Gray jt 2017: 477).

Kvalitatiivses uurimistoos kasutatakse inimeste vaadete ja kogemuste kogumiseks intervjuud, mis
tavaliselt viiakse l&bi véikese arvu uuritavatega (Pope ja Mays 2006: 8). Antud uurimist66s viidi
labi individuaalsed poolstruktureeritud intervjuud kaheksa uuritavaga, et uurida kuulmislangusega
laste vanemate vajadusi info saamisel. Poolstruktureeritud intervjuud viiakse l&bi avatud I6puga
kisimustega, mis madratlevad algselt uuritava valdkonna (Pope ja Mays 2006: 13). Uurimist6o
kiisimustele vastuse saamiseks viidi intervjuusid I&bi andmebaasi kiillastumiseni. See tdhendab, et
vastused hakkavad korduma ja uut infot enam ei teki (Gray jt 2017: 485, Astroth ja Chung 2018).

4.2. Uuritavad ja uurimiskeskkond

Antud uurimist66 uuritavad olid vanemad, kelle laps oli saanud kuulmislanguse esmase diagnoosi.
Uuritavad varvati vanemate hulgast, kes olid po6rdunud oma lapsega vastuvotule AS Ida-Tallinna
Keskhaigla (ITK) Kdrva-nina-kurguhaiguste keskusesse vdi SA Tartu Ulikooli Kliinikumi (TUK)
Kdrvakliinikusse. Need haiglad valiti seetOttu, et ainult nendes kahes haiglas on vdimalik
kuulmislanguse diagnoos pohjalike uuringute kaudu kinnitada. Uurimistdo tegemine koosk®olastati
mdlema uurimiskeskkonnaga. Uuritavatele seati jargmised valikukriteeriumid. Uuritav:

e on kuulmislanguse esmase diagnoosi saanud lapse vanem;

e on valmis rddkima eesti keeles;

¢ on ndus vabatahtlikult uurimistdos osalema.
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Esialgselt pidi uurimistéds osalema iheksa kuulmislangusega lapse vanemat, kuid (ks vanem
peale suulise ndusoleku andmist enam kontakti ei votnud. Seega osales uurimistods kokku kaheksa
vanemat. Uuritavad vanemad olid nii mees- kui naissoost, vanuses 31-45 aastat ja nende lapsed

vanuses 2 kuud kuni 13 aastat.

Uuringus osalemiseks edastati vanematele kutsed (vt lisa 1) ITK &endustodtaja ja TUK
sotsiaaltootaja poolt. Kokku trikiti 60 kutset, millest pooled toimetati ITKsse ja pooled TUKi.
ITK dendustdotaja teostab vaikelastele kuulmisuuringuid. TUK sotsiaaltdétaja kuulub TUK
kdrvakliiniku rehabilitatsioonimeeskonda ja tegeleb kuulmislangusega laste ja nende vanematega.
Voéimalusest uurimistoos osaleda teavitasid vanemaid ka ITK audioloog, arstid ja ded. Uurimustto
teostaja ndustas eelnevalt koiki to6tajaid selles osas, kuidas kutsed uuritavatele edastada. Kutse
edastamisel tutvustasid ITK Gendustootaja, audioloog ja TUK sotsiaaltdotaja liihidalt teemat ning

edastasid uuritavatele paberkandjal kutse uuringusse.

Uuritavad votsid uurijaga thendust telefoni ja/vGi e-maili vahendusel. Boyce ja Neale (2006) sdnul
peavad intervjueeritavad olema informeeritud intervjuu labiviimise etappidest ja tingimustest,
seega koikidele intervjueeritavatele selgitati algselt kas e-maili vdi telefoni teel uurimistoo
eesmarki, intervjuu kestust, konfidentsiaalsust ning seda, et kdik intervjuud lindistatakse
helisalvestustehnikaga ja peale uurimisto0 teostaja puudub korvalistel isikutel andmetele
juurdepdds. Uuritavatega kohtudes selgitati uuesti eelnimetatud punkte ja kui uuritavad olid
eelnimetatud punktidega noéus, siis voeti kdikidelt uuritavatelt informeeritud ndusolek (vt lisa 2).
Uurija ja uuritav allkirjastasid informeeritud ndusoleku vormi kahes eksemplaris, millest tks jai

uuritavale ja teine uurimistoo teostajale.

4.3. Andmete kogumise protsess

Uurimist66 andmete kogumiseks viidi vanematega l&bi poolstruktureeritud intervjuud. Intervjuud
viidi 1abi uurimisto0o teostaja vOi uuritava poolt pakutud ruumis. Ruumi valikul l1&htuti sellest, et
intervjuu labiviimisel ei oleks kdrvalisi segajaid. Lepik jt (2014) Utlevad, et sellisel viisil on
intervjueeritaval vdimalik omas tempos ja privaatselt k&sitletavat teemat arutada. Intervjuude
labiviimiseks osutusid uurija poolt pakutud ITK ruumid. Seal viidi intervjuud l&bi parast td6aega,
et vahendada v@imalust kdrvalisteks segajateks. Uhel korral viibis uuritava poolt pakutud ruumis
uuritava abikaasa, kes ei olnud segavaks teguriks ning teisel korral oli uuritaval véike laps kaasas.

Kolmandal juhul, uuritava kodus tehtud intervjuu ajal, viibis kodus ka uuritava pere, kes samuti ei
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seganud intervjuu labiviimist. Kdikide juhtude puhul olid uuritav ja uurija nus, et ruumis viibivad

ka teised inimesed.

Andmeid koguti poolstruktureeritud intervjuu kaigus intervjuu kava alusel (vt lisa 3), mis koostati
l&htuvalt uurimistod eesmargist, uurimiskisimustest ja varasemate uurimist6dde tulemustest.
Poolstruktureeritud intervjuu kavas on erinevad teemad ja alakiisimused, mille kohta soovitakse
uuritavatelt informatsiooni saada (Zorn 2010). Antud uurimistd0 intervjuu koosnes kahest teemast,
mille all oli kokku viis p&hikisimust (vt lisa 3). Lisaks kuisiti taustainfo kisimusi (lapsevanema
vanus, sugu, lapse vanus ja lapse kuulmislanguse aste ja tlup) ja vajadusel tapsustavaid kiisimusi.
Andmeid hakati koguma 2019. aasta novembris, parast Tartu Ulikooli inimuuringute eetika
komitee kooskdlastust (vt lisa 4). Andmete kogumine I0petati 2020. aasta martsis. Turner (2010)
on Oelnud, et intervjuu tuleks labi viia nii, et uuritavatelt saaks katte vdimalikult palju infot.
Soltuvalt intervjuu kaigust esitati intervjuu kiisimusi erinevas jarjekorras. Uurija jalgis, et koikide

intervjuude labi viimisel oleksid késitletud k&ik intervjuu kavas (vt lisa 3) olevad teemad.

Kdoigepealt viidi labi prooviintervjuu kuulmislanguse diagnoosi saanud lapse vanemaga.
Uuritavale selgitati, et tegemist on prooviintervjuuga ning selle eesmérk on teada saada, kas
intervjuu kisimused on arusaadavad voi vajavad kohendamist. Prooviintervjuu viidi labi samades
tingimustes, mis olid planeeritud pdhiuurimuse labiviimiseks. Kui prooviintervjuu kaigus oleks
tekkinud uuritaval probleeme kusimustest arusaamisel, siis oleks kohandatud intervjuu kiisimusi.
Turner (2010) véidab, et kui prooviintervjuu kulgeb soovitult, saab andmeid kasutada ka
I6pptulemustes. Kéaesoleva uurimistdd puhul kulges prooviintervjuu soovitult ja intervjuu
kiisimused kohendamist ei vajanud ning seetottu kasutati andmeid ka 16pptulemustes. Seejarel
alustati edasiste intervjuude labiviimisega. Intervjuud salvestati kahe helisalvestustehnikaga
juhuks, kui ks oleks lopetanud salvestamise. Intervjuu labiviimiseks oli planeeritud 1,5 tundi.
Koige lihem intervjuu kestis 40 minutit ja kbige pikem intervjuu 1 tund ja 25 minutit. Pérast
intervjuu labiviimist tanati uuritavat ning korrati tle, et kiisimuste puhul v8ib uuritav Ghendust
vOtta uurimistoo teostajaga. Kuus intervjueeritavat avaldas soovi, et tahaks ka valmis uurimistétga
tutvuda. Selleks puhuks andsid uuritavad uurijale oma e-maili aadressi, millele uurija edastab
avaldatud magistritoo lingi Tartu Ulikooli digitaalarhiivis DSpace ’is. Kokku viidi l4bi kaheksa
intervjuud. Andmete kiillastumine toimus kuuenda intervjuu kédigus, mil uut informatsiooni enam

ei lisandunud.
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4.4. Andmete anallls

Pérast intervjuu labiviimist transkribeeriti andmed sdna sonalt MS Wordi dokumenti ja havitati
intervjuu helisalvestis. Olenevalt intervjuu pikkusest vottis transkribeerimine aega umbes neli kuni
kuus tundi. Intervjuudest ei transkribeeritud andmeid, mille pdhjal saaks isikuid tuvastada, nditeks
inimeste nimed ja asutuste nimetused. Uuritavate nimed kodeeriti U1-U8. Uuritava materjali
kogumaht oli kirjastiilis Times New Roman, kirja suurusega 12, reavahega 1,5, eraldi kaheksa MS
Wordi dokumenti, kokku 57 lehekiilge.

Transkriptsioonile jargnes sisuanaltls, mis lahtuvalt kéesoleva uurimistéd metoodikast oli
temaatiline sisuanaluts. Temaatiline sisuanaltitis vdimaldab olla andmete tdlgendamisel paindlik.
Temaatiline sisuanalliis on kvalitatiivses uurimistods palju kasutatud analiitisimise meetod.
Teematilist sisuanaltitisi on palju kasutatud valides peab mdtlema, kas l&heneda uurimistéole
induktiivselt voi deduktiivselt. (Clarke jt 2015.) Antud uurimistdds on lahenetud deduktiivselt. See
tahendab, et andmete analutsimisel toetutakse uuritava nahtuse kohta tehtud varasematele
uurimistéodele (Pope ja Mays 2006: 69-70. Gray jt 2017: 477). Temaatiline anallitis hlmab sageli
nii eeldatavaid vastuseid, mida eelnevast kirjanduse uurimisest vélja on tulnud, kui ka uusi
esilekerkivaid teemasid (Pope ja Mays 2006: 69-70). Mitmekordselt lugemisel leitakse
intervjuudest juhtivad teemad. Leitud teemadest tuvastatakse muster, mille pdhjal tekivad
kategooriad, mille alusel saab hakata andmeid paigutama (Boyatzis 1998, Ezzy 2002, Feredey ja
Muir-Cochrane 2006). Teematiline sisuanaltilis vbimaldab teemasid kas poolitada, kombineerida
vOi hoopis juurde luua, kui need muudavad andmete esitamist tdpsemaks ja kasulikumaks (Clarke
jt 2015). Andmed esitatakse ja kirjeldatakse lahtuvalt kategooriatest, mille alla nad sobituvad
(Boyatzis 1998, Ezzy 2002, Feredey ja Muir-Cochrane 2006).

MS Wordi dokumendis olevates transkribeeritud intervjuudes mérgiti uurija jaoks olulise
tahtsusega 16igud voi laused Ulejadanud tekstist eristavalt. Seejéarel voeti A3 formaadis paberileht,
kuhu peale kirjutati kasitsi MS Wordi dokumendis uurija jaoks olulise tdhtsusega ldikudest voi
lausetest juba lihendatud kujul olulised marksdnad. Jargnevalt vdeti kaks A3 formaadis
paberilehte, kuhu peale Kirjutati késitsi suurelt (ilakategooriate nimetused. Ulakategooriate alla
hakati sobitama marksdnu. Marksdnad vaadati korduvalt Ule ja vajadusel tosteti need imber teise
ulakategooria alla. Seejarel koostati uus MS Wordi fail, kuhu mérgiti tilakategooriad ja nende alla
koondati alakategooriad (vt tabel 2).
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Tabel 2. Kategoriseerimise maatriks
Ulakategooria Alakategooria

Info, mida vajavad kuulmislanguse esmase Info lapse terviseseisundi kohta
diagnoosiga laste vanemad

Info uuringute, protseduuride ja ravi kohta
Info lapse tervise prognoosi kohta
Infokanalid, infoallikad ja kuju kuidas Kelle kaest soovitakse infot saada
kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste
vanemad infot saada soovisid

Kuidas info vbiks vanemateni jduda

Millistest infokanalitest soovivad vanemad infot
saada

Kust on vanemad ise infot otsinud

Seejarel hakati eelnevalt Ulakateegoriate alla jaotatud marksdnu paigutama MS Wordi failis
alakategooriate alla. Seejarel moodustati méarksénadest voi tahendust omavatest Uhikutest
andmetest substantiivsed koodid. MS Wordi faili korduvalt tle lugedes liigutati substantiivseid

koode alakategooriate vahel, kuni nad sobitusid (vt tabel 3).

Tabel 3. Naide substantiivse koodi moodustumisest ja paigutumisest

Tahendust omav thik Substantiivne kood Alakategooria
"Kas see on siivenev? Seda Kuulmislanguse siivenemine Info lapse tervise prognoosi
asja ei oska keegi telda ja et kohta

kas teine kérv laheb ka voi jaab
tal ainult Gks kdrv?"

4.5. Uurimistdo usaldusvaarsuse tagamine

Uurimistdd labiviimine kooskdlastati AS Ida-Tallinna Keskhaigla ja SA Tartu Ulikooli
Kliinikumiga. Peale asutustelt loa saamist taotleti kooskdlastus Tartu Ulikooli inimuuringute
eetika komiteelt (vt lisa 4). Uurimistdds osalenud uuritavad vastasid uurimiskriteeriumitele.
Uuritavad osalesid uurimisttds vabatahtlikult ja neil oli digus uurimistédst loobuda kuni andmete
transkriptsioonini. Kdikidele uuritavatele selgitati suuliselt uurimistéo eesmarki, nende rolli ning

diguseid selles. Kdik uuritavad kirjutasid alla informeeritud ndusolekule vormile (vt lisa 2).

Kvalitatiivses uurimistdés osutab usaldusvéérsus uuringu tulemuste kvaliteedile, autentsusele ja
toepdrasusele. Lihtsalt 6eldes on usaldusvaarsus olla véaga tapne, hoolikas ja pohjalik. Reliaabluse
ja valiidsuse mdisteid kasutatakse ka kvalitatiivses uurimistdds, kuid siin erineb nende tahendus
kvantitatiivsest uurimistoost. Reliaablus téhendab, et tehtud md6tmised on Kkorratavad.
Korratavust saab rakendada kvantitatiivses uurimist6ds. Kvalitatiivses uurimistdos aga pohineb
reliaablus uurimisprotsessi jarjepidevuses, mis peegeldub uurimistulemustes, anallusis ja

jareldustes. Valiidsus kvalitatiivses uurimistfos tdhendab uuritava ndhtuse kohta teadmiste ja
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arusaamade omandamist ja teatud kvaliteeti, mis on nahtusele omane vdi muudab selle ndhtuse

teistest erinevaks. (Cypress 2017.)

Kvalitatiivse uurimistd¢ usaldusvadrsuse tagab arusaadav ja tapne uurimisto0 protsessi ja
uuritavate Kirjeldus ning arusaadav tulemuste esitamine (Graneheim ja Lundman 2004).
Uurimistd6 usaldusvéarsuse tagamiseks on uurimistoo etapid kirjeldatud. Uurimistods kasutati
kvalitatiivset uurimismeetodit. Andmete kogumiseks viidi I&bi individuaalsed intervjuud.
Intervjuude l&biviimise ajal uurija ei sekkunud uuritava jutu vahele. Jalgiti intervjuukava, et kbik
teemad saaks labi voetud. Kdikidele uuritavatele esitati samad kisimused, kuid vajadusel erinevas
jarjekorras. Uurimisto teostaja tdlgendas intervjuudest saadud andmeid nii nagu need olid ja

lahtus konkreetselt uuritavate sGnadest.

Uurimist66 tulemused on edastatud korrektselt ja vastavalt analltsimeetodile. Uurimist6o
Kirjutamise protsessi kaasati ka magistritod juhendaja ning kisimuste tekkimise korral vaadati
kisimused koos juhendajaga tle. Uurimist66 tulemused ja jareldused on vastavuses uurimistoo
eesméargiga. Lisaks on tulemused toodud valja tabelites ja Kkirjeldatud koos tsitaatidega
intervjuudest. Uurimist6o tulemusi on vorreldud varasemate uurimisto6 tulemustega. Kirjeldatud
on ka uurimist®o kitsaskohad. Antud magistritdos on kasutatud usaldusvaarseid allikaid ja nendele

on viidatud.
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5. TULEMUSED

5.1. Uuritavate taustainfo

Uurimistdos osales kokku kaheksa uuritavat. Uuritavad olid nii nais- kui ka meessoost ning
vanuses 31 kuni 45 eluaastat. Uuritavate lapsed olid vanuses 2 kuud kuni 13 aastast. Kaks uuritavat
ei teadnud lapse kuulmislanguse astet, kolm uuritavatest teadis kuulmislanguse astet (kurt,
mdbdukas Uhepoolne kuulmislangus, kerge kuulmislangus) ja Ulejadnud 3 uuritavat nimetasid
kuulmislanguse tudbi vdi kirjeldasid seda (kahepoolne neurosensoorne kuulmislangus, tihepoolne
kuulmislangus, u kujuline kuulmislangus). Uuritavad radkisid ka lapse teistest
terviseprobleemidest ja kaasuvatest diagnoosidest ning selgus, et mdnel lapsel oli peale
kuulmislanguse diagnoosi veel ks vGi mitu terviseprobleemi. Méned uuritavad omasid juba

varasemalt kogemusi seoses kuulmislangusega lapse kasvatamisega.

5.2. Info mida vajavad kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemad

Esimene (lakategooria on "Info, mida vajavad kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste
vanemad". Ulakategooria alla kuulub kolm alakategooriat: "Info lapse terviseseisundi kohta', "Info
uuringute, protseduuride ja ravi kohta" ja "Info lapse tervise prognoosi kohta". Alakategooriate alla

on paigutatud substantiivsed koodid (vt Tabel 4).

Tabel 4. Info mida vajavad kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemad.
Ulakategooria, alakategooriad ja substantiivsed koodid

Ulakategooria Alakategooriad Substantiivsed koodid
Info, mida vajavad Info lapse terviseseisundi - Kuulmislanguse olemus
kuulmislanguse esmase kohta - Kuulmislanguse p&hjus
diagnoosiga laste vanemad - Kuulmislanguse ulatus
- Kuidas laps kuuleb
Info uuringute, protseduuride - Kuulmislanguse
ja ravi kohta kompenseerimine

- Millised uuringud on olemas
- Miks on uuringuid erinevates
linnades

- Kuulmislanguse ravi

- Ravivdimalused véalismaal

- Kuuldeaparaadid ja nende
valik, kasutamine, saamine ja
maksumus

-Sundi paigaldamine

(jargneb)
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Info lapse tervise prognoosi - Kuulmislanguse slivenemine
kohta - Kuulmislangus teises kdrvas

- Mdju igapéevaelule

- Teadmatus tuleviku ees

- Erikooli v6i tavakooli minemine
- Probleemid koolis

- Takistused tulevikus

- Suhtlemine

- Kdneareng

- Vborkeelte omandamine

5.2.1. Info lapse terviseseisundi kohta

Uurimistdos osales paar vanemat, kellel oli varasemalt kokkupuude kuulmislangusega, kuid
ulejadanud vanemad kirjeldasid, et neil ei ole varasemalt kuulmislangusega kokkupuudet olnud.
Vanemad raékisid, et nad sooviksid tdpsemalt teada mis on kuulmislangus ja millest see on
tekkinud. Peale selle raékisid vanemad, et nad tahaksid teada kui suures ulatuses ja milliseid helisid

laps uledildse kuuleb. Naiteks, et kas laps kuuleb, kui buss tuleb vdi kas laps kuuleb linnulaulu.

"Kohe oli esimene asi, et miks, miks nii, miks tema?" (U5)

"Koike tahaks teada tegelikult. Meil tegelikult puudub téiesti info kdige kohta. Me ei tea millest

see kbik on tulnud, et kuidas see siiani on jéudnud.” (U6)

"Utlen ausalt, et ma ei saa sellest (ildse mitte midagi aru. Seal on igasugused jooned, et mida see
reaalselt tdhendab. Saan aru, et on detsibellid ja kdrgemad toonid ja madalamad haéled, aga ma
ei saa sellest aru. Et vdiks olla kuidagi selgitatud, et kui tuleb buss-siis ta ei kuule, kui laulab lind
siis ta kuuleb vdi vastupidi. Mis haalikuid ta kuuleb vdi mida ta ei kuule v&i mis on piirjoonel.
Koguaeg tehakse uuringuid, aga mida need tdhendavad, et millele ma pean tema tahelepanu

pOoorama, et kas kui tuleb auto voi karjutakse tanaval voi lapsed karjuvad." (U7)

"Alustuseks tahakski teada, et kui tdsine see asi on, mida ta ildse kuuleb voi mida mitte. Tegelikult

me ei teagi mis see on /.../" (U8)
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Kui vanematel paluti kirjeldada, millist infot nad vajavad oma lapse terviseseisundi kohta, siis
jagasid nad ka erinevaid emotsioone, mis neid valdasid, kui nad said teada, et nende lapsel esineb
kuulmislangus. Kirjeldused vanemate emotsioonidest, mida nad kogesid, ei ole lisatud thegi
kategooria alla, sest ei anna vastust kdesoleva magistrit6d uurimiskisimustele. Kuid kuna eelnev
kirjandus Gtleb, et infopuudus ja teadmatus uue olukorra voi tuleviku ees vOib pdhjustada inimeses
erinevaid emotsioone (Carleton 2015), siis peab t60 autor oluliseks need kéesolevas peatikis dra
maérkida. Saades teada, et nende lapsel on kuulmislangus, tundsid vanemad Sokki ning kurbust ja
muret. Muret tunti peamiselt selle pérast, mis saab edasi ja kuidas laps elus hakkama saab.
Vanemad hakkasid esitama 'miks’ kisimusi. Osad vanemad aga reageerisid uudisele hoopis
pettumuse vdi vihaga. Alguses tekkis vanematel kiisimus, et kas see vdib olla nende siii. Samas
said vanemad aru, et nad ei saa ennast siilidistada ja peavad olukorraga leppima. Uks vanematest
kirjeldas, et ta eitas algselt probleemi ja ei tahtnud endale tunnistada, et ta laps on erivajadusega.
Uuritavate emotsioonid olid pigem negatiivsed, kuid (ks uuritav Gtles, et ta tundis kergendust, et

laps saab 16puks abi.

"See muretsemine ja hirm on alati sees, et mis nliid saab. Ja meil ei olnud tavaline kuulmislangus

ka, et oli see operatsiooni tusistus." (U2)

"Alguses lahmiti kohe &ra, et diagnoos on nii ja sa vGta vdi jata aga jah kui sa ei ole Gldse kokku
puutunud, et ega see oli paris valus laks. See tundus tdesti nagu maailmaldpp olevat, ma ei saanud

uldse aru et mis voi kus™ (U4)

"Kolm 66d péeva olin esiteks magamata /.../ me ei olnud selleks valmis, see tuli pdris suure Sokina.
esimesed kolm 60d péeva ma vaga ei s66nud /.../ Kuna meie kodune keel on niikuinii viipekeelt,
see ei ole nii hirmus. aga antud juhul tks laps kuuleb ja teine ei kuule, mind nagu teeb vaga kurvaks
see, et nad lahevad taiesti eri teed. Nad elavad taiesti eri maailmas. See teeb mind véaga kurvaks.
Erinevad lasteaiad, erinevad koolid, sBbrad on erinevad, huvid kindlasti sellest tulenevalt saavad

olema erinevad." (U5)
"Ma tundsin, et saab abi, et saab abi 16puks, sest, et koolis ammu raagiti, et ta ei kuule, aga meile

kinnitati, et ta kuuleb. Ma olen otsusega rahul, sest ma sain kinnitust, et nii on nagu kool raagib.

Pigem oli kergendus." (U6)
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5.2.2. Info uuringute, protseduuride ja ravi kohta

Vanemad soovivad teada saada, milliseid uuringuid on tldse vdimalik teha. Nimelt, kas on olemas
ja voimalik juba l&bi viidud uuringutele lisaks teha veel uuringuid. Peale selle Gtlesid vanemad, et
neis tekitab segadust miks nad peavad erinevate linnade, Tallinna ja Tartu, vahel uuringute jaoks
sbitma. Vanemad raakisid, et nad soovivad teada, kas kuulmislangusele tehakse mingisugust ravi

vOi ravivat operatsiooni ning kas ja millised vdimalused on selleks vélismaal.

"Kuulmisuuringu puhul vaiksemaga jooksutati koguaeg e juurde ainult /.../ Ma kaisin vist 5 korda
I6puks ju, nad koguaeg lootsid, et /.../ me saime Ge juures vaga palju kdia. Tundub, et see info ei
levi erinevate asutuste vahel /.../ Samas on hea, et saab uuringutel kdia ja uurida, et on tldse see

vdimalus olemas. Vanasti vist ei olnud neid kdrvauuringuid nii palju.” (U2)

"Ma tahaks teada jah, et mis vdimalused on mis kontrollivad seda kuulmist. Kui ta oli vaike, siis
thte uuringut ei olnud voimalik teha nende kdrvaklappidega, sest ta lihtsalt ei saa aru mida
vajutada, mida teha. Siis kui ta juba suureks sali, siis ta juba oskaks vajutada, siis oli lihtsam. Ja
ma rohkem ei teagi mis uuringud on ja ma tahaksin teada. /.../ valismaal teenuste kohta, mis
vdimalused seal on ja kust seda infot saada seal, palju maksavad seal opid, seal on &kki paremad
spetsialistid /.../ See vOiks olla avalikult internetist, et ei peaks perearsti juurde minema ja kindlasti

kas meie riik rahastab seda kui lahed valismaale konsultatsioonile kasvdi, aga ilmselt mitte." (U3)

"Kisimus ongi selles, et kuidas saab seal kuulmis selles noh kabiinis see inimene, kes last
juhendab, 6elda, et laps peab koguaeg vajutama. See on nagu arusaamatu minu jaoks.

Ta Utles, et vajuta vajuta, kas sa ei kuule, vajuta juba, niimoodi.” (U6)

"Mis asi see on ja kuidas see on ravitav kui see tldse on ravitav ja kui tugev langus see on.
Kas see on uldse null véi mingil maaral on véimalik kuulda ja mida see tdhendab? Kas teine kdrv

kompenseerib voi kas aju hakkab arenema /.../" (U7)

Uurimistdos osalenud vanemad réékisid, et neil puudub varasem kokkupuude kuuldeaparaatidega.
Nende arvamus kuuldeaparaatide osas on see, et need on suured ja koledad ning vilisevad kdvasti.
Paar vanemat (tlesid, et neil on varasem kogemus kuuldeaparaatidega, kuid siiski tekib neil
kuuldeaparaatidega seoses kisimusi. Nad sooviksid teada, kes kuuldeaparaate paigaldab, millises

vOimuses need on, milline on kuuldeaparaatide valik, kas need kéivad kdrva sisse v0i korva taha
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jakas riik huvitab kuuldeaparaatide soetamise. Peale selle oli vanematel mure, kas kuuldeaparaadi

kandmine voib kuulmist mdjutada ja kuulmislangust siivendada.

"Ma raagin mida ma kardan, et kui pannakse praegu kuuldeaparaadid, et tema kuulmine kuidagi

korrigeeritakse, et mis edasi sellega saab. Kas see ei l1ahe halvemaks?" (U7)

"/... aga kuuldeaparaadid, ma ei tea kuidas lastel seda pannakse. Juhul kui seda vaja on, et kuidas
see pannakse. Et kui laheb vanni, siis kas vOib ara vétta voi pannakse see kuidagi pisivamalt.
Selle kohta mul puudub teadmine. Kas see kuidagi hakkab mdjutama igapéevast elukaiku? /.../
Seda, et kas see on kuluv asi, kas seda peab vahetama ja kas seda peab kontrollima, et meie lapsel
hakatakse ilmselt pidevalt kuulmist kontrollima, et kas neid asju kontrollitakse nagu prillikandjatel
eks." (U8)

Osadele vanematele oli 6eldud, et lapse kdrva on vajalik paigaldada sundid. Vanematel aga puudus
tapsem info nende kohta. Vanemad tahaksid teada, mis on sundid, kuidas need paigaldatakse ning
kas need voivad tekitada tusistusi.

"l...] Sundid, et mis need on, kas need tekitavad hiljem tisistusi. Kuidas need pannakse /.../" (U3)
5.2.3. Info lapse tervise prognoosi kohta

Vanemad kirjeldasid erinevaid muresid, mis neil olid seoses lapse hariduse saamisega. Tapsemalt
kuidas laps koolis hakkama saab, kuidas kuulmislangus mdjutab tema igapédeva elu ja suhtlemist
teistega. Kas voivad tekkida mingisugused takistused. Vanemad, kelle laps kéis juba koolis,
raékisid, et nende lapsel esineb koolis probleeme.

"/.../ pBhiline oli see, et meil on koolis probleeme. No ma ei tea ta ei saa hakkama." (U3)

"/...l aga mis edasi saab kui ta laheb kooli. Kuidas ta aktsepteerib infot, kuidas ta tajub kdike."
(U7)

Lisaks tahavad vanemad teada, kas kuulmislangus suiveneb. Vanemad, kelle lapsel on tihepoolne

kuulmislangus, tundsid muret, et kas kuulmine hakkab langema ka teises korvas. Tunti muret ka

lapse kdnearengu pérast. Uuritavad, kelle laps veel ei radkinud, soovisid teada millised probleemid
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voivad tekkida kdnearengu puhul. Neile, kelle lapsel juba oli kdnearenguga probleeme, oli 6eldud,

et laps ei pruugi omandada vdorkeeli ja nende kiisimus oli, et kas see vastab tdele.

"Kusimus ongi see, et keegi ei oska sellele vastata, aga, et kas see on mingi sivenev asi kui tal on
vahem kui aastaga see slivenenud. Kas see on slivenev? Seda asja ei oska keegi ¢elda, ja et kas

teine kdrv laheb ka voi jaab tal ainult tks korv." (U1)

"Ma kardan, et see v3ib aja jooksul ka stiveneda. Alguses ei olnud midagi ja nliud siis on pikapeale

tulnud neid asju, see on paris hirmus." (U6)

"Alustuseks tahakski teada, et kui tdsine see asi on, mida ta tildse kuuleb vi mida mitte. Tegelikult
me ei teagi mis see on. Ja teiseks, et minu lapse puhul on tema diagnoosist tingitud ka see, et see
on ilmselt slvenev, et seda peaks ilmselt mingi perioodi tagant kontrollima mis see
progresseerumise tempo on. Akki see asi on hullem kui ma oskan karta. Kas seda saab

kompenseerida.” (U8)

Terviseprognoosist radkides, kerkisid jalle esile vanemate kirjeldatud emotsioonid. Need ei sobitu
olemasolevate kategooriate alla, kuid siiski vajavad uurimistfos dra mainimist. Mitmed vanemad
utlesid, et nad on teadmatuses. Nad kirjeldasid, et muret ja hirmu tekitab lapse koolis kdimine voi
tulevikus kooli minemine. Osadel lastel oli kuulmislangusele lisaks muu diagnoos vdi erivajadus
ja nemad vanemad raakisid, et seoses kuuldeaparaatide kandmisega on neil hirm, et laps voib
sattuda koolikiusamine ohvriks. Samuti raakisid vanemad, et nad kardavad ja on teadmatuses, et

kas laps saab minna tavakooli v6i peab minema erikooli.

"Lapsed on delad. Ja kui ta on niigi eriline, teistmoodi ja tal on veel aparaat kiiljes, siis ma usun,
et sealt tuleb paris korralik kiusamine. /.../ aga mis on kdige hullem? teadmatus eks. See on kdige
hullem.” (U1)

"Kuigi 6eldakse, et hea kool ja kiusamisvaba kool, aga tegelikult on lapsed jumala julmad ja kui
uks on ikkagi teistmoodi, siis ta jadb grupist valja. /.../ Teatud vanuses nad ei ole nii arusaajad."

(U2)

"Kartsime, et laheb erikooli ja kuidas me ldse hakkama saame jne. /.../ noh kartsin, et akki selline

koolikiusamine voi /.../ Aga see teadmatus, et sa ei tea, et ei ole mingit kokkupuudet.” (U4)
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"Ma kardan seda koolikiusamist. /.../ blin kas kuskilt on ildse head infot tulemas. Tahaks vahemalt

uhte edulugu kuulda, et oleks lootust." (U7)

5.3. Kuulmislanguse infokanalid- ja allikad ning info esinemise kuju

Teine Ulakategooria on "Kuulmislanguse infokanalid- ja allikad ning info esinemise kuju, kuidas
kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemad infot saada soovivad". Ulakategooria all on
alakategooriaid kokku neli: "Kelle kéest soovitakse infot saada”, "Kuidas info vdiks vanemateni
jouda”, "Millistest kanalitest soovitakse infot saada" ja "Kust on vanemad ise infot otsinud".

Alakategooriate alla on paigutatud substantiivsed koodid.

Tabel 5. Kuulmislanguse infokanalid- ja allikad ning info esinemise kuju. Ulakategooria,
alakategooriad ja substantiivsed koodid

Ulakategooria

Alakategooriad

Substantiivsed koodid

Kuulmislanguse infokanalid- ja
allikad ning info esinemise kuju,
kuidas kuulmislanguse esmase
diagnoosiga laste vanemad infot
saada soovivad

Kelle kaest soovitakse infot
saada

- Spetsialistid

- Uuringu labiviijad

- Raviarsti (k6rva-nina-
kurguhaiguste)

- Psiihholoog

- Ode

- Inimesed, kellel on sama
probleemiga/kogemus
- Kogemusndustaja

- Sotsiaalttotaja

- Vanemate tugigrupp

Kuidas info voiks vanemateni
jouda

- Otsene suhtlus néost nakku

- Grupikohtumised

- Meeskonnatd0 haiglate vahel
- Emakeeles

Millistest infokanalitest soovivad
vanemad infot saada

- E-maili teel

- Telefoni teel

- Patsiendiportaal digilugu.ee
- Internet

- Facebook

- Kiisimused- vastused
internetis arstilt

- Haigla koduleht

- Infovoldik

Kust on vanemad ise infot
otsinud

- Internet
- Patsiendiportaal digilugu.ee
- Facebook
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5.3.1. Kelle kaest soovitakse infot saada

Uurimistdos osalenud vanemad nimetasid raviarsti esmaseks isikuks, kellelt soovitakse infot
saada. lgapéevaste probleemide kohta tahetakse infot saada 6dedelt. Mitmed vanemad Utlesid, et
neil ei ole tegelikult vahet, kas neile annab infot arst voi 6de. Peamine, et info edastaja, kas siis
dde vOi arst, oleks péadev ja vajalik info jouaks vanemateni. Nimetati ka, et koheselt peale uuringut

vOiks uuringu labiviija infot anda.

"Arst oskab oelda kohe, et mis edasi saab, aga 6de ei oska 6elda, aga muidu sellel ei ole vahet

kas arst vGi 6de Utleb, 6de vBib 6elda.” (U2)

"No ikka sooviks ddede kaest infot saada, sest naiteks arst ei ole alati kattesaadav, et meie arst

kord n&adalast ainult on. Kindlasti tahaks, et oleks ronkem infoallikaid." (U3)

"Minu jaoks ei ole tahtis kas on arst, dde, ukskdik milline inimene kes valdab teemat. Lihtsalt, et

saaks tema kaest voimalikult palju infot, et ei ole vahet kes." (U4)

"/.../ tegelikult ei ole oluline. Oluline on see, et ma saaks selle info. Mitte, et ma lahen digilukku ja

ise guugeldan.” (U6)

"Siiani on kdik arstidelt ja 6dedelt edastatud info, kbikidelt, kui on mingi kiisimus mul olnud siis,

olen saanud kohe vastuse.” (U7)

Kirjeldati ka, et soovitakse infot teistelt sama probleemiga vanematel v6i inimestelt, kes on olnud
sarnases olukorras. Lisaks mainiti, et vOiks olla voimalik saada tuge hoopis kogemusndustajalt.
Vanemate poolt pakuti vélja ka tugigrupi v8imalus, et sarnase probleemiga inimesed saaksid
kohtuda ja omavahel kogemusi vahetada. Nimetati ka psiihholoogi ja sotsiaaltddtajat. Psiihholoogi
poole poorduksid pigem uurimistdos osalenud vanemad, kelle lapsel esineb kuulmislangusele
lisaks ks vOi mitu diagnoosi. Ainult kuulmislanguse diagnoosiga uurimistdds osalenud laste
vanemad pstihholoogilt tuge ei oota. Nimetati ka sotsiaaltdotajat, kellelt oodatakse infot siis, kui

on vajalik vormistada lapsele puue.

"Oleks suurepdrane kui on selline mure, et diagnoositakse lapsel kuulmislangus, kui oleks
mingisugune, kohe pakutakse lapsevanemale, et kuulge meil on Eestis nii palju selliseid lapsi, et

akki olete huvitatud, et kui jatate oma andmed, siis mingi thing korraldab kohtumisi, vahetab infot.
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Saate kiisida midagi. Vdibolla keegi on selle juba l&bi elanud ja minu sdda alles algab ja vdibolla
teisel vanemal on see kdik tehtud ja oskab soovitada et tee seda, vOta see jne. Kui oleks nii siis
miks mitte." (U7)

"Siin tuleks teemaks ehk kogemusndustaja, et Eestis voiks olla, kuulmislanguse puhul ehk leiaks
kogemusndustaja, psuihholoogi osas ma ei nae seda vaartust, aga vanemad, tugigrupp voi midagi
sellist. Foorumi vGi Facebooki grupp kuhu kirjutada, kus saad jalgiga voi kirjutada. Hea oleks kui
grupi eestvedaja oleks akki spetsialist, kes tegeleb selle probleemiga. Omavahel kogemuste
vahetamine oleks hea. /.../ Minu jaoks ei ole vahet, kui on padev inimene, kes infot annab siis ei
ole vahet." (U8)

5.3.2. Info jdudmine vanemateni

Nagu eelnevalt kirjeldatud, siis kdik uurimistéds osalenud vanemad ei soovi osaleda avalikes
tugigruppides. Siiski méned vanemad nimetasid, et neile just grupikohtumised sobiksid. Lisaks
raagiti ka, et erinevate haiglate vahel vdiks esineda parem meeskonnat66. Vanemad Kirjeldasid, et
nad on tldinenud, et Ghest haiglast teise uuringutele minnes, ei teata nendest midagi ja nad peavad
oma loo uuesti raékima. Kdik uuritavad nimetasid, et nad sooviksid saada infot otsesuhtluse teel
ndost nakku. Vanemad utlesid, et neile on téhtis, et info, mis nendeni jouab, oleks neile

arusaadavas keeles ehk emakeeles.

"Ma ikkagi tahaks, et keegi raagiks ndost nakku. Muidugi kirjalik info on alati kasuks, aga tahaks

ikkagi radkimist ja suunamist uuringutele kui on vaja." (U3)

"Mingi saade oli toetusgrupist, aga seal on ikka paris kurdid ka, et titleme ausalt et kuulmislangus
on Uks asi aga paris kurtidega.. nendel on sotsiaalne ja liikumised ja grupid, aga just vdiks olla
lastevanematele info jagamiseks mingid grupid vdi mingi selline. /.../ aga kui info kohta kisida,
siis tOesti, ega seda netist voi niimoodi, ma mdtlen eesti keelset, siis seda ei olnud, vaga véhe."
(U4)

"/.../ .aga vanemad voi tugigrupp vdi midagi sellist /.../ omavahel kogemuste vahetamine oleks hea.

/...l et vBiks olla meeskonnatdo erinevate haiglate vahel, mitte tutvuste kaudu saada vaid uletldse,

et ongi meeskonnatd.” (U8)
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5.3.3. Millistest infokanalitest soovivad vanemad infot saada

Uurimistdos osalenud vanemad (tlesid, et nad tahaksid saada infot internetist. Kuid nad
kirjeldasid, et internetis on raske orienteeruda, sest infot on palju ja nad ei oska seda ise otsida.
Lisaks raékisid vanemad, et ootavad infot e-maili teel, sest vastuvotul kéies ei jaa kdik meelde ja
nad tahaksid kodus rahulikult info uuesti le lugeda. Info le lugemiseks nimetasid vanemad ka
infovoldikuid. Nad nimetasid, et infovoldikust voiks leida infot selle kohta, kuhu pd6rduda ja kust
tapsemat infot otsida ja leida vOiks, néiteks erinevad internetilehekdljed, telefoninumbrid ja
erinevad asutused. Samuti nimetasid vanemad, et sooviksid leida infot lapse digiloost, peamiselt

saada teada tema diagnoose.

"Infovoldiku kohta, naiteks selle kuulmislanguse kohta kui ma 6e juures ara kaisin, et mis see
tahendab, et Uks korv kuuleb 30% vahem, selle kohta oleks kull vdinud mingi infomaterjal olla,
mida oleks kodus rahulikult lugenud veel." // "Digilugu me kasutame, aga palju sissekandeid sinna
ei joua." (U2)

" I...l brosiitir voiks olla, koduleht |.../ paberkandjal voi voldikuna, et téhtsamad asjad kirjas, et
kust saab tdendid, kust saab kuuldeaparaate, mis abivahendid on ja kes tldse mida jagab /.../
Tulevikus akki mingi ajakirjas artikkel vdi kuidas margata kuulmislangust. Praegu ju avastatakse
palju.” (U4)

"Spetsialistiga istuda natuke ja raékida Uldistelt. Terminites aga ise néaeksin informatsiooni e-
maili peale, et kogu see info tuleb e-maili peale et ma saan kodus rahulikult istuda diivani peal.
Et praegu jooksen vélja, siis on pea tiihi, et pean jooksma siia sinna ja info lainud ja kodus ei

maleta midagi enam. Mul on vaja oma aega, et lugeda mottega.” (U5)

Uhtlasi radkisid vanemad, et sooviksid infot saada ka Facebooki gruppidest. Meelsamini loeksid
nad sotsiaalmeediast teiste vanemate kogemusi ning harva raagiksid/kirjutaksid ka ise seal kaasa.
Kiiremate kiisimuste osas nimetasid vanemad info saamist telefoni teel. Lisaks tdid vanemad valja,
et haigla kodulehele sisse logides vOiks saada vaadata lapse uuringute tulemusi. Peale selle vdiks
olla veebilehekiilg, kuhu on kokku koondatud kogu info kuulmislanguse kohta ja/vdi kus saab

esitada kisimusi arstile ning arst nendele vastata.
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"Ma internetist otsin haaasti palju. /.../ Tegelikult vdiks kindel lehekiilg olla. See vdiks olla selline,
et aegajalt moni arst nagu vastab, et see oleks vaga okei, et kui mul on kindel kiisimus. Veebis ju
vastavad arstid, et tegelikult oleks péris okei ju.. ma saaks voibolla kiiremini vastuseid./.../
Facebookis on grupp, kus on kuulmislangusega lapsed. Ma nagu seal jalgin neid asju ja seal saab
nagu raakida. /.../ Oleks péaris huvitav kui oleks kokkusaamised teiste vanematega /.../ ja vdibolla

hakkaks kergem ka kui saaks jagada." (U6)

5.3.4. Kust on vanemad ise infot otsinud

Koik uurimistods osalenud vanemad olid ise infot otsinud internetist. Internetist otsiti infot
guugeldamise teel. Mitu vanemat utlesid, et nad ei jaanud internetist leitud infoga rahule. Nad
utlesid, et infootsing guugledamise teel viis nad foorumitesse, kus inimesed jagasid omavahel
ebakorrektset infot. Vanemad t0id vélja, et nad ei oska infot otsida, sest ei tea tdpselt mida otsida.
Lisaks nimetasid vanemad ka Patsiendiportaali digilugu.ee, kuid ka sealt leitud info oli nende jaoks

puudulik. Samuti Utlesid vanemad, et nad otsisid infot erinevatest Facebooki gruppidest.

"Pigem ma loen internetist ja teen ise markmeid ja digiloost vOtan ja kui ma aru ei saa, panen

infootsingusse ja spetsiifilisemad kisimused siis esitan arstile.” (U1)

"/...] internetis, foorumites on taielik krapp, inimesed ajavad igasugust jama. Sa pead suutma
selekteerida kes raagib siiralt omast kogemusest vdi kes ajab mingit téielikku jama. Mulle nagu
endale vaga meeldib kas akki kliinik.ee, kus inimene kiisib ja arst, selle ala spetsialist, vastab.

Sealt saab nagu hasti palju head infot." (U5)

"/...I internetis tegelikult ja&b puudu jaa, seal on vanast ajast mingist iiks ja sama. Uks kindel jutt

igal pool arstide poolt lles pandud, aga tegelikult on nii palju juba muutunud kindlasti." (U6)

"Digiloost naiteks olen, ainult anamneesid ja saatekirjad, seal pole midagi muud, aga tahaks, et
seal oleks rohkem informatsiooni. Kui on diagnoosid seal, siis seda saab ju lugeda ka eesti keeles

internetist. Kui oleks selline info digiloos — miks mitte." (U7)
"Guugeldades tuleb alati vastuseks perekool, kus ks tumba annab teisele ndu. Vaatad peale, saad

juba aru, et see kill paris kindlasti nii ei saa olla. Aga vahel ma usaldan hoopis neid lehti, et kisi

arstilt néu vms." (U8)
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6. ARUTELU

6.1. Info, mida kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemad vajavad

Antud uurimistd0 tulemustest saab teada, millist infot vdiksid Eestis kuulmislanguse esmase
diagnoosiga laste vanemad vajada ja kuidas vdiks neile infot edastada. Eestis ei ole varasemalt
uuritud kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemate infovajadusi. Mujal maailmas, naiteks
Ameerika Uhendriikides, Kanadas, Inglismaal, Austraalias, Tiirgis, Araabia Uhendemiraatides
(Svirsky jt 2012, Gilliver jt 2013, Al-Daihani ja Al-Ateeqi 2015, Decker ja Valloton 2016,
Fitzpatrick jt 2016, Porter ja Edirippulige 2017, Jean jt 2018, Madell jt 2019, Lindburg jt 2020,
Mufoz 2020, Peker jt 2020, Yigider jt 2020), on varasemalt teemakohaseid uuringuid labiviidud,

kuid Eesti on oma kultuurilt ja tervishoiuslisteemilt nendest riikidest erinev.

Kéesolevas uurimistdds osalenud vanemad raakisid, et tldjuhul puudub neil varasem kogemus
kuulmislangusega. Lapse kuulmislanguse diagnoosi saades, tekkisid uuringus osalenud vanematel
erinevad kisimused kuulmislanguse ja lapse terviseseisundi kohta. Labi té6tatud Kirjandusest on
selgunud, et kuulmislangusega lapsed stinnivad sageli kuuljatest vanematega perre (Madell jt
2019: 3-15) ning kuulmislangus on vanematele uus ja vodras olukord (Gilliver jt 2013). Vanemad
kirjeldasid, et kui nende laps sai kuulmislanguse diagnoosi, soovisid nad rohkem teadmisi
kuulmislanguse ja selle tekke pdhjuse kohta. Samuti soovivad nad infot, kuidas kuulmislangust
saab kompenseerida ja milline on Uletlldine lapse tervise prognoos. Jean jt (2018) utlevad, et
vanemad soovivad kuulmislanguse kohta rohkem teada, et kuulmislangusega lastega paremini

toime tulla ja olukorda mdista.

Uurimistdos osalenud vanemad kirjeldasid, et lapse kuulmislanguse diagnoosi saades tundsid nad
Sokki, kurbust ja muret. Gilliver jt 2013 uurimist6os on kirjeldatud, et lapse kuulmislanguse
diagnoosi saanud vanemad tunnevad $okki, kurbust, leina ja vdivad probleeme ka eitada. Uks
uurimistoéds osalenud vanematest tunnistas, et tal oli probleemi eitamise faas, kus ta ei tahtnud
endale tunnistada, et tema laps on erivajadusega. Antud uurimist6éds oli osadel vanematel
varasemalt kogemusi kuulmislangusega lapsega. Uuritavate jutust jai mulje, et lapse
kuulmislanguse diagnoos ei tekita nendele vanematele nii suurt Sokki kui vanematele, kellel
puudus varasem kogemus kuulmislangusega. Vanemad, kellel oli kuulmislangusega varasemalt
kokkupuude, votsid olukorda rahulikumalt ja teadsid, mis neid ees ootab. Samas osales
uurimistdos ka vanem, kelle kodune keel on viipekeel ja lapse kuulmislanguse diagnoos tabas teda

viaga suure Sokina. Seega ei saa jareldada, et kui vanematel on kuulmislangusega varasem
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kokkupuude, siis neil oleks lapse kuulmislanguse diagnoosi kohta véhem kiisimusi voi, et see neile

muret voi Sokki ei pruugi valmista.

Enamjaolt olid lapse kuulmislanguse diagnoosi saanud vanemate Kkirjeldatud emotsioonid
negatiivsed. Vaid ks vanematest (itles, et ta tundis diagnoosi saades kergendust. Vanem oli ammu
kartnud, et lapsel vdib olla kuulmislangus, kuid vanema sdnul ei olnud Ukski arst seda
diagnoosinud. Vanema sonul oli diagnoosi saamine kergendus, sest nii saab ta hakata
kuulmislanguse probleemile lahenduse leidmisega tegelema. Negatiivsed emotsioonid v@ivad
sageli hakata kuhjuma ja seetdttu peaks nendega jooksvalt tegelema. Gilliver jt (2013) on 6elnud,
et vanemad on oma lapse kuulmislanguse diagnoosi kuuldes ennast siiidistanud ning tundnud
depressiooni ja uksindust. Antud uurimist6ds osalenud vanemad ei 6elnud, et nad end uksikuna
tunneksid. Samas intervjuu labiviimise aeg oli lihike ja Giksinduse tundmine on delikaatne teema,
seega voib olla ei soovinud vanemad selliseid motteid uurijaga jagada. See, et antud uurimistoo
uuritavad ei kogenud Uksindust, vGi sellest ei raékinud, ei tdhenda, et teised sama vdi sarnase
probleemiga vanemad seda ei koge. Seega arvab uurija, et on ikkagi oluline, et tiksinduse korral
oleks vanemal vdimalik kellegi poole po6érduda ja oma muret jagada. Uurija peab oluliseks, et
vanemad, kelle laps on &sja kuulmislanguse diagnoosi saanud, oleksid teadlikud erinevatest

vOimalustest kuhu pdorduda ja kellega oma olukorda arutada.

Antud uurimistdds selgus, et esimene asi, mida uurimistdds osalenud vanemad oma lapse
terviseseisundi kohta teada tahtsid, oli pohjus, miks just nende lapsel on kuulmislangus tekkinud.
Vanemad tundsid muret, et &kki on nad ise oma lapse kuulmislanguses suiidi. Mitmed vanemad
tunnistasid, et tegelikult nad ei tea tapselt, mis on kuulmislangus ja kui palju nende laps tldse
kuuleb. Uks vanematest hakkas meenutama, et rasedus kulges normaalselt ja abikaasa ei tarvitatud
ravimeid ega olnud raseduse ajal haige. Siiski aga diagnoositi lapsel kuulmislangus ja vanem tahtis
teada selle pdhjust. Kirjandusest selgus samuti, et sageli hakkavad vanemad esitama endale
kiisimust, et miks see just nendega juhtus (Habicht ja Kask 2016). Vanematel tekkis kiisimusi, et
kas kuulmislangus on suvenev ja kui kiiresti see progresseeruda voib. Kelle lapsel esines
uhepoolne kuulmislangus, kartis, et ka teisest kdrvast hakkab kuulmine kaduma. Uurija arvates on
oluline vanematele kuulmislanguse kohta pohjalikku selgitust6dd teha, siis ehk ei tekiks nii palju
muresid kuulmislanguse siivenemise pérast. Vastuvotu aeg on limiteeritud ja alati ei ole piisavalt
aega selgitamiseks. Seetdttu voiks pohjalikuma selgituse kuulmislanguse kohta leida internetist
usaldusvaarselt lehekuljelt. Sealt saaksid vanemad saaksid info uuesti tle lugeda, kui neil selleks

vajadus tekib voi midagi on varasemast segaseks jaanud.
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Uurimistd6s osalenud vanemad Utlesid, et nad soovivad saada palju ja erinevat infot
kuulmislanguse ja sellega seonduva kohta. Uurijale, aga tundub, et korraga palju infot anda ei ole
hea, sest vanemad ei suuda seda vastu vottu. Lisaks tundub, et vdibolla on antud info olnud
puudulik voi ei ole teatud, millist infot vanemad vajavad. V0ib ka olla, et vanemad olid $okis ja
hirmul ning ei suutnud kogu infot korraga vastu votta. Selleks, et infot jduaks vanemateni, tuleks
jagada seda teisiti, kui siiani tehtud on. Infot voiks edastada mitmes etapis ja erineval kujul, et
leiduks igale vanemale sobilik info ja selle edastamise viis. Lisaks suulisele infole vdiks anda
kaasa infomaterjali paberil v@i teavitada vanemaid konkreetsest veebilehekuljest, kust nad saavad

kodus juba raégitud info uuesti rahulikult tle lugeda ja sellesse suiveneda.

Intervjuude k&igus selgus mitmesugust infot, mida uuringus osalenud vanemad soovivad saada
teada uuringute, protseduuride ja ravi kohta. Vanemates tekitas segadust kuuldeaparaatide
saamine. Uuritavad ei teadnud, kes paigaldavad kuuldeaparaati, milline on kuuldeaparaatide valik
ja kas riik hivitab need vdi mitte. Samuti tekitas kiisimust kuuldeaparaadi kandmine, nimelt kas
see vOib omakorda kuulmislangust mdjutada. Lisaks 0tlesid vanemad, et nad ei tea kas
kuuldeaparaate tuleb aeg-ajalt kontrollida ja kas neid peab vahetama. Uurija arvates vajaksid
vanemad kuuldeaparaatide ja nende saamise kohta tdpsemat infot. Fitzpatrick jt (2016) uuringust
selgus samuti, et vanemad vajaksid kuuldeaparaatide saamise kohta tdpsemat juhendamist ja
rohkem infot. Sotsiaalkindlustusameti veebilehel on olemas vajalik info, kuidas
kuulmisabivahendit on vimalik soetada. Esmalt on vajalik kdrva-nina-kurguarsti poolt kinnitud
tdend kuuldeaparaadi vajamise kohta. ToOendiga saab kuuldeaparaadi osta riigipoolse
soodustusega. Lisaks on vaja abivahendikaarti. Koos eriarsti tdendiga saab isikliku abivahendi
kaarti taotleda Sotsiaalkindlustusametist (SKA) kohapealt voi elektrooniliselt nende veebilehelt.
Seejérel saab panna vastuvituaja kuuldeaparaadi sobitamiseks ja ostmiseks. Vastuvotule tuleb
kindlasti kaasa votta isikliku abivahendi kaart, kuhu margitakse sisse aparaadi andmed ja saamise
kuupéev. (Sotsiaalkindlustusamet 2020.) Lisaks infole Sotsiaalkindlustusameti veebilehelt vGiks
kuuldeaparaadi saamise kohta olla ka eraldi infovoldik, kus on lisaks eelnimetatud etappidele
kirjas ka vajalikud veebilehekiljed ja asutuste kontaktid kuhu kuuldeaparaadi saamiseks

poorduda.
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Kuulmisuuringud tekitasid samuti uurimistfods osalenud vanemates kusimusi. Vanemad ei olnud
kursis, millised vBimalused on uuringute tegemiseks v&i kuidas uuringuid labi viiakse. Uks
vanematest kirjeldas, et vaadates pealt lapse kuulmisuuringut, oli see tema jaoks arusaamatu, sest
lapsele justkui deldi ette mida ta tegema peab. Uks vanematest tundis muret, sest uuringuid tehti
liiga palju. Vanemat suunati korduvalt ihest asutusest teise, ning see tekitas vanemas viha, sest ta
ei saanud aru, miks seda tehti. L8puks oli tal siiski hea meel, et letldse on véimalus uuringutel
kéia. Uurija arvab, et enne kuulmisuuringuid peaks vanematele selgitama miks midagi tehakse ja
mis pdhjusel peab uuringuid vahel korduvalt labi viima. Kui vanemad on kuulmisuuringu
labiviimisest teadlikud, siis ehk ei tekiks nii palju kiisimusi ja negatiivseid emotsioone nendega
seoses. Kui lapsele pannakse aeg kuulmisuuringule, siis vdiks juba ennetavalt anda koju kaasa
infovoldiku selle kohta, kuidas uuringut labi viiakse ja kuidas saab vanem juba kodus oma last
selleks ette valmistada. Kui uuringu labiviimisel ei 6nnestu tulemusi saada, sest laps ei tee
koostood voi et aparaatuur ei loe vastuseid korrektselt, siis peaks uuringu teostaja selgitama
vanemale uuringu kordamise pdhjuseid. Kui aga uuringu tulemus vdib olla ebausaldusvaarne, siis

peaks uuringu kordamise pdhjust selgitama raviarst.

Lisaks segadusele kuulmisuuringute labiviimise kohta, tekitasid uurimist6ds osalenud vanemates
segadust ka uuringute tulemused. Vanemad (itlesid, et nad ei saanud aru uuringu tulemustest.
Nende jaoks on tulemused lihtsalt jooned, aga mida need tdéhendavad, on nende jaoks arusaamatu.
Lahtudes vanemate radgitust, tundub uurijale, et vanematele ei (tle detsibellid ja kuulmislanguse
tldp ning astmed seda, mida nad tegelikult teada tahavad. Nad tahavad teada, kuidas ja mida nende
laps tavaelus kuuleb. VVordlused igapéevaste naidetega aitaksid neil paremini kuulmislangusest aru
saada. Vanemad soovivad lihtsamaid selgitusi. Naiteks, kas nende laps kuuleb kui buss tuleb voi
ei kuule, kas ta kuuleb kui lind laulab voi ei kuule. Vanematele voiks kuulmisuuringu tulemused
anda koju kaasa néitlike piltide ja detsibellidega skeemina. Sidudes igapdevased helid piltlikult
detsibellidega, tekib vdrdlusmoment igapédeva helidega ja kuulmislangusest arusaamine oleks
lihntsam. Naiteks, et vesi voolab kraanist 10dB tugevusel voi klaverimang on nditeks 70dB
tugevusel (Lockhart jt 2018). Uurija poolt labit6otatud varasemates uurimistoodes ei ole eraldi

kirjeldatud, et vanemad ei saaks aru kuulmisuuringute tulemustest vai nende labiviimise korrast.

Samuti olid uurimistdos osalenud vanematel kisimused seoses lapse terviseprognoosiga. Lapse
kdneareng tekitas rohkem muret ja kisimusi nendel vanematel, kelle laps veel kas ei osanud
raékida voi oli lapsel juba probleeme tavaparase konearenguga. Grandpierre jt 2018 kirjeldas
uurimistéds samuti, et vanemad tunnevad muret lapse kdnearengu pdrast. Uurija arvates peaks

kdikidele kuulmislangusega laste vanematele andma infot kdnearengu ja logopeedi teenuse kohta.
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Vanemad, kelle laps ei ole enam imik ja juba réagib, vOiksid ennetavalt lapsega logopeedi
vastuvotule péorduda. Decker ja Valloton (2016 ) on 6elnud, et vanemad vajaksid infot, kuidas
oma lapsega suhelda ja tema kdnearengut toetada. Kuid vanematele, kelle laps on imik, peaks
samuti andma infot logopeedi teenuse kohta. Kuigi nad teenust koheselt ei vaja, voiksid nad siiski

olla sellega kursis, sest tulevikus vdib tekkida selleks vajadus.

Lapse hariduse omandamine ja vdimalikud probleemid koolis tekitasid uurimistods osalenud
vanemates hirmu ja kusimusi. Peamine kisimus oli, et kas laps peab minema erikooli v3ib saab
kaia tavakoolis ja millised probleemid vGivad koolis tekkida. VVarasemast, uurija poolt labi t66tatud
kirjandusest selgus, et laste vanemad soovivad saada asjakohast infot lapse haridusv@imaluste,
seisundi, arengu, vBimalike probleemide ning lapse ja enda toetamise kohta (Eyalati jt 2013, Al-
Daihani ja Al-Ateeqi 2015). Miratase koolis vdib segada dpilase kuulmist. Seoses sellega v6ib
esineda suhtlusprobleeme teiste Opilastega, sest kuulmislangusega laps ei pruugi kuulda mida
teised Utlevad. Vanematele vOiks selgitada, et tdnapéevased kuuldeaparaadid on palju véimekamad
kui varem. Tehnika areneb pidevalt ja tldjuhul ei ole kuulmislangusega lapsel tavakoolis 6ppimine
probleemiks. Kuid vanemad peaksid arvestama, et tavakoolis 6ppivad kuulmislangusega lapsed

vOivad vajada suuremat perekonna tahelepanu ja toetust.

Tanapdeval rédgitakse tha rohkem koolikiusamisest ja inimesed on sellest teadlikumad. Siiski
kirjeldasid uurimistdos osalenud vanemad, et tunnevad hirmu lapse koolikiusamise ees. Uuritavate
lapsed olid enamasti juba kooliealised ning koolikiusamine oli Uks esimesi motteid, mis
kuulmislanguse ja kuuldeaparaatidega seoses tekkis. Osad vanemad Kkirjeldasid, et lisaks
kuulmislanguse diagnoosile, on nende lapsel juba eelnevalt tks v6i mitu diagnoosi, ja nad
kardavad, et kuuldeaparaatide kandmine vOib koolikiusamist stivendada. Lindburg jt (2020)
uuringus raakisid lapsed ise, et teised lapsed koolis vaatavad neid ja nende kuuldeaparaate ja
kisivad mis need on. Peale selle Gtlesid lapsed, et kui teiste lastega koos riihmatdid teevad ja nad
ei kuule, siis kuuljad lapsed pahandavad, kuid nad ei maininud otseselt koolikiusamist.
Grandpierre jt (2018) uurimisttos selgus, et vanemad kardavad, et teised lapsed hakkavad nende
last kiusama. Tervishoiuasutuses todtavad inimesed ei saa koolikiusamist dra hoida, kill aga
saavad nad vanemaid julgustada koolikiusamise korral abi otsima. Samuti peaksid Gpetajad olema

kursis, kui klassis kdib kuulmislangusega laps. Selles osas peaksid vanemad ise Gpetajat teavitama.
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6.2. Infokanalid, infoallikad ja info esinemise kuju

Uurimist66s osalenud vanemad nimetasid intervjuudes erinevaid inimesi, kelle kdest nad soovivad
infot saada. Kdige rohkem nimetati arsti. Samas 6eldi, et tegelikult ei ole oluline kes infot annab.
Olgu selleks arst, dde vdi moni muu spetsialist. Vanemate jaoks oli lihtsalt téhtis vajalik info kétte
saada. Uurija arvab, et tdendoliselt tekitaks vanemates usaldust ja kindlustunnet, kui nad saaksid
kisimuste tekkimise korral alati samade inimeste poole po6rduda. See aga s6ltub tervishoiuasutuse
tookorraldusest. Vanematele meeldiks rohkem, kui keegi nendega otse vestleks ja infot annaks,
mitte see, et nad peavad iseseisvalt infot Patsiendiportaalist digilugu.ee voi internetis guugeldades
hankima. Intervjuudest selgus, et vanemad guugeldavad vdga palju, aga sellegipoolest ei leia
vajalikku infot. Kui info jouaks vanemateni otsese suhtluse teel, siis vdibolla ei peaks nad nii palju
iseseisvalt guugeldama. On arusaadav, et tervishoiuasutustes napib aega ja seet6ttu ei jdua kogu

infot Uihe vastuvGtu kdigus edastada.

Peale selle on uurimist6ds osalenud vanemad 6elnud, et vdiks olla eraldi veebilehekdilg, mis ongi
suunatud just kuulmislangusega laste vanematele, kuhu oleks koondatud kogu info
kuulmislanguse kohta. Sellisel juhul v6iks lahenduseks olla, et info on koondatud internetis hte
kohta ja vastuvGtu kéigus saaks vanemaid informeerida, kuidas nad internetist info dles leiavad.
Hetkel on Eesti Kuulmispuuetega Laste Vanemate Liidu kodulehel kuulmislanguse kohta erinevat
infot ja selgitusi, samuti kontakte (Eesti Kuulmispuuetega Laste... 2020). Uurimist6os osalenud
vanemad, aga antud lehekulge eraldi ei maininud. Vdib olla vanemad ei teadnud selle lehekiilje

olemasolust vdi nad ei leidnud sealt piisavalt infot oma kiisimustele vastuse saamiseks.

Lisaks eelnevalt nimetatud arstile ja dele, soovisid uurimistéds osalenud vanemad saada infot ka
kogemusndustajalt voi inimeste kdest, kellel esineb sarnane probleem. Oluliseks info saamise
viisiks pidasid vanemad ka grupikohtumisi. Grupikohtumised meeldiksid neile, sest seal saaksid
nad omavahel kogemusi jagada. Juba 1996 aastal Utles Feher-Prout, et vanemad proovivad
hakkama saamiseks hendust saada teiste vanematega, kes on v6i on eelnevalt olnud sarnases
olukorras. Uurimistdds osalenud vanemad dtlesid, et kogemuste vahetamine oleks hea, sest neil
hakkaks kergem ja saaks infot millised probleemid voi olukorrad voivad tekkida tulevikus. Samuti
on kirjandusest valja tulnud, et vanematel on hea toetuda ka teistele vanematele, kes on sarnases
olukorras (Habicht ja Kask 2016). Seega leiab uurija, et oleks hea mdte viia kokku vanemad, kes
tahavad oma muret jagada, vanematega, kes on valmis oma olemasolevaid kogemusi ja teadmisi
jagama. Selleks vOiks ehk olla nimekiri vanemate kontaktidest, kes on valmis oma kogemusi

jagama. Uurija aga ei nde, et see toimuks raviarsti kaudu. Vastuvotu aeg on lihike ning selle aja
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jooksul ei ole vBimalik hakata inimeste kontakte vahetama. Lisaks ei kuulu see arsti tooulesannete
hulka. Kontaktide vahetamine sobiks pigem sotsiaalto6 valdkonda. Lisaks saaks kontakte vahetada
ka Eesti Kuulmispuuetega Lastevanemate Liidu kaudu. Uurija arvab, et kuulmislangusega laste
vanemad vdiksid olla teadlikud ja soovi korral kasutada kogemusndustaja teenust.
Kogemusndustajate Koda (2020) kodulehekuljelt leiab, et hetkeseisuga on Eestis kolm
kogemusndustajat, kes tegelevad teemadega: kurtus, kuuldeaparaadid, kuulmislangus ja
kuulmispuude. Ukski intervjuueritav ei olnud teadlik, et Eestis on kuulmislangusega tegelevad

kogemusndustajad.

Antud uurimistdos ei tulnud valja, et vanemad sooviksid kasutada rehabilitatsioonimeeskonna
teenust. See vOib tuleneda sellest, et nad ei tea, mis neid ees ootab ja kelle abi, toetust ning teenust
nad tulevikus vajada vdivad. Eestis on ka erivajadustega lapse toetamiseks v@imalik kasutada
rehabilitatsioonimeeskonna teenust. Kirjandusest leiab, et rehabilitatsioonimeeskonda kuuluvad
sotsiaalt6otaja, psiihholoog, arst, logopeed, tegevusterapeut, eripedagoog, kogemusndustaja, dde,
loovterapeut ja fusioterapeut. (Habicht ja Kask 2016.) Ennetamaks vanemate muret, teadmatust ja
kisimusi tuleviku osas, voiks neile siiski rehabilitatsioonimeeskonna teenust tutvustada. Nad ei

pruugi seda kohe tahta ega vajada, kuid tulevikus vodib see siiski vajalikuks teenuseks osutuda.

Selleks, et vanemad saaksid infost piisavalt hasti aru, peaks neilt kiisima, kuidas just nemad infot
kdige paremini vastu votavad. Mufioz (2020) on 6elnud, et igalt perekonnalt tuleb kisida, kuidas
nemad infot kdige paremini vastu votavad. Uurimistéds osalenud vanemad olid erinevatest
rahvustest, ja nad ootasid, et info jduaks nendeni emakeeles. Eestis on info kéttesaadav enamasti
eesti, vene ja inglise keeles. Vanematele vOiks tagada info nendele sobilikul viisil ja keeles.
Naéiteks, kui vanem raéagib keelt, mida info andjad ei ré&agi, siis on vajalik tGlketeenus. See teenus
on Eestis olemas, kuid vanematele tasuline. Koik vanemad ei ole kursis, et nad voiksid t0lketeenust
kasutada. Seega on vaja vanematele anda infot selle teenuse kohta. Uldjuhul on infovoldikud
Eestis kas eesti vOi vene keeles. Eestis elab ka inimesi, kes raagivad inglise keelt ja seet6ttu vdiksid

ka inglise keelsed infovoldikud olemas olla.
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Ké&esolevas uurimistoos selgus, et uurimistdos osalenud vanemad kurdavad selle ile, et erinevad
tervishoiuasutused Eestis ei tee omavahel koostodd. Tervishoiu asutused voiksid Uhtse
meeskonnana tootada, et info oleks liikumises. Grandpierre jt (2018) on samuti 6elnud, et
vanemaid hairib asjaolu, et nad liiguvad Uhest tervishoiuasutusest teise ja seal ei teata lapse
seisundi kohta midagi. Uurija, olles ise tervishoiutdotaja, peab tddema, et paraku see tdesti on nii.
On olemas Patsiendiportaal digilugu.ee, kus peaks olema koondatud info patsiendi
terviseandemetest, aga sageli see nii ei ole. Info lilkumine tervishoiuasutuste vahel vdiks olla
tulevikus parem. Muutmaks info liikuvust asutuste vahel, oleks vaja uut info edastamise platvormi,
see aga vajab rahalisi ja ajalisi ressursse, et toimivaks saada. Praegusel ajal edastatakse tldjuhul
koos saatekirjaga ka haiguslugu, kuid mitte alati ei ole see nii. Haiguslugu ja saatekiri vdiksid alati

koos olla, sest nii saaks sdésta aega ja arst vdi 0de ei peaks hakkama infot ise otsima.

Kdik uurimistdos osalenud vanemad utlesid, et nad otsivad infot internetist. Vanemad utlesid, et
"internetis leidub igasugust jama" ja nad ei leia alati diget infot tles vdi leitud info on igal pool
sama. Uhe uuringus osalenud vanema sonul tuleb internetist guugledades alati esimeseks
infoallikaks perekool ning sealt leitud info ei ole asjakohane. Vanemad olid infot otsinud ka
Patsiendiportaalist digilugu.ee, kuid ei ole sealt alati soovitud infot leidnud v&i on info olnud
puudulik. Ka sotsiaalmeedia kanalist Facebookist on vanemad otsinud lehekulgi, kus oleks infot
kuulmislanguse voi kuulmislangusega laste kohta. Hetkel on sotsiaalmeedia kanalist Facebookist
leitavad grupid "Kuulmispuudega emad ja lapsed”, "Kuulmispuudega laste Opetajate selts” ja
erinevad vaegkuuljate lehekiljed ning "Eesti kurtide liidu" lehekulg. IImselt leiaks neid gruppe
Facebookis veelgi. Uurija ei leia, et nimetatud Facebooki grupid on esimene infoallikas, kust dsja
kuulmislanguse diagnoosi saanud vanem peaks infot otsima. Siiski on Facebook palju kasutatud
suhtlusvorgustik ja tbesti vOiks seal olla grupp asja lapse kuulmislanguse diagnoosi saanud

vanematele.

Facebookist parem variant oleks veebilehekiilg, mis ongi méeldud adsja kuulmislanguse diagnoosi
saanud laste vanematele. VVeebilehel vdiks olla kirjeldatud vajalik informatsioon kuulmislanguse
ja sellega seonduva kohta. Porter ja Edirippulige (2007) on samuti 6elnud, et vanemad otsivad
infot internetist erinevate teemade kohta, mis on kuulmislangusega seotud. Néiteks lihtsalt
kuulmislangus, kuulmisabivahendid, suhtlemisvdimalused ja alternatiivsed ravimeetodid. Kuid
Porter ja Edirippulige (2007) uurisid kurtide vanemate internetis tehtud infootsingute mustreid.
Ulejadnud labi tootatud uurimistoodest ei selgunud, et kdik uuritavad oleksid internetist infot

otsinud ja et nad nii suures ulatuses tahaksid internetist infot otsida ja leida. Antud uurimist6os
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aga selgus, et kdik uuritavad on otsinud infot internetist ja nad ei ole otsituga rahule jaanud, kuid

siiski soovivad ka tulevikus infot otsida ja leida internetist.

Veel meeldiks uurimistdos osalenud vanematele, kui internetist oleks sarnane veebilehekiilg juba

olemasolevale www.kliinik.ee, seal saab arstile kiisimusi esitada. Kui vanematel tekib kiisimusi,

siis saaksid nad veebilehele kirjutada ja vastav spetsialist, kes on tldjuhul arstiharidusega, vastaks
neile. Uurija arvab, et see on hea idee. Sellisel veebilehekiiljel saaks esitada kusimusi, mis ei ole
kiireloomulised v6i on jdadnud arusaamatuks, kuid millele soovitakse siiski vastust saada. Samuti,
kui vanem tunneb piinlikkust midagi kisida voi ei taha oma isikut avaldada, siis oleks vdimalus
esitada kisimus anonliimselt. VVGib olla aitaks selline veebilehekiilg véahendada vanemate muret
ja vastuvottude arvu tervishoiuasutustes. Ehk sobiks ka juba olemasolev www.kliinik.ee
veebilehekillg. Sellisel juhul peaks seal olema valikuvdimalus, et vastab arst, kes on

spetsialiseerunud kuulmislangusega patsientidele ehk arst-audioloog.

Ké&esolevas uurimistdos soovisid vanemad saada infot esmalt ka arstilt ja Gelt ja seejarel internetist.
Uurimist66s osalenud vanemad (tlesid, et kdige enam soovivad nad infot saada otsese suhtluse
teel. Otsese suhtluse teel saadud info vdib olla ulatuslik. Asja lapse kuulmislanguse diagnoosi
saanud vanemal voib olla info vastuvdtmine raskendatud, sest ta vdib olla Sokis ja ei suuda koike
kuuldut meelde jatta. Vanemad soovivad, et nad saaksid kodus rahulikult, juba otsese suhtluse teel
saadud, info uuesti labi lugeda ja siveneda. Kiiremate kusimuste korral voi millegi tdpsustamiseks

sobib vanematele infot saada ka telefoni teel.

Samuti sobib vanematele e-maili teel info edastamine. Isikuandmete kaitse seadust jargides aga el
ole e-maili teel isiklike andmete edastamine lubatud (Isikuandmete kaitse seadus RT I, 04.01.2019,
11). Juhul kui patsient on kurt, siis voiks olla e-maili teel andmete, diagnoosite ja uuringute
tulemuste esitamine mdeldav, kuid sellisel juhul peaks info olema krupteeritud kujul. Samas on
naiteks Tartu Ulikooli Kliinikumil ja lda-Tallinna Keskhaiglal olemas oma koduleht, kuhu sisse
logides saab patsient saab uuringute vastuseid vaadata. Samas, uurimistoos osalenud vanemad ei
olnud kodulehele sisselogimise vBimalikkusest teadlikud, ja nimetasid seda kohaks, kust nad infot
saada sooviksid. Kodulehele sisselogimisel voib puuduseks voib aga olla see, et lapse uuringute
vastustel ei ole alati kirjas vanemale arusaadavat selgitust. Uuringute vastused ilma arusaadava
selgituseta vdivad vanemaid segadusse ajada, kiisimusi tekitada ja info jadb nende jaoks ikkagi

puudulikuks.
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Uurija, olles ise tervishoiutdotaja, arvas, et patsiendid ei pea infovoldikuid vaartuslikeks
infomaterjalideks, sest internetis on enamik infot lihtsamini kéttesaadav. Siiski t6id vanemad
intervjuudes valja, et nad sooviksid, lisaks teistele info saamise viisidele, ka infovoldikuid.
Vanemate sonul voiks infovoldikutes olla kirjas kdige tahtsam info, erinevad kontaktid voOi
asutused kuhu nad peaksid ja saavad poérduda. Ehk peaks olemasolevaid infovoldikuid uuendama
ning muutma nende sisu lihtsamini loetavaks ja tdiendama vastavalt uurimist6éds osalenud
vanemate soovidele. Uks vGimalustest vanematele info pakkumiseks vdiks ka olla ajakirjandus.
Samas, kui inimesel ei ole varasemalt kokkupuudet kuulmislangusega, siis ei pruugi ta sellest vaga
huvituda, kui ajakirjas on artikkel kuulmislangusest. Kull aga saaks kuulmislangus tahelepanu, kui
tehtaks nditeks Uleriigiline kampaania Eesti Haigekassa poolt. Kampaania vdiks keskenduda
sellele, et vanemad teaksid mis on kuulmislangus ja oskaksid seda mérgata ning laseksid nii oma

laste kui ka iseenda kuulmist kontrollida.

Intervjuu kavas (vt lisa 3) olid tapsustavad kisimused millist infot nad kelle kdest ja miks
soovivad. Nendele kiisimustele vanemad vastata ei osanud. Pigem vastati, et "soovin arsti kéest,"
vOi "soovin Oe ja sotsiaalttotaja kéest infot". Nad ei tdpsustanud miks just nende inimeste kdest ja
millist infot nad soovivad. See teadmatus voib tulla sellest, et nad ei tea kelle kdest nad peaksid
mingisuguseid kisimusi kiisima voi kelle kéest nad tahaksid tldse kiisimusi kisida. Selles osas

vajaksidki vanemad suunamist, et kelle poole ja milliste kiisimustega nad peaksid péérduma.

6.3. Uurimistdo eetilised aspektid

Uurimistdo teostaja taotles uuringu l&biviimiseks load AS lda-Tallinna Keskhaiglalt ja SA Tartu
Ulikooli Kliinikumist ning koosk®dlastas uuringu labiviimise Tartu Ulikooli inimuuringute eetika
komiteega. K&ik uuritavad osalesid vabatahtlikult ja neil oli 6igus loobuda uurimist6ds osalemisest
kuni andmete transkriptsioonini. Kdikidele uuritavatele tagati transkribeerimisel anontumsus.
Transkribeerimisel ei transkribeeritud andmeid, mis isikute tuvastamist lubaksid. Lepik jt (2014)
jaGray jt (2017: 351) s6nul on eetiline, et uuritav teaks kuidas, kus ja millisel kujul tema intervjuud
kajastatakse, selleparast voeti enne uuringu l&biviimist k&ikidelt uuritavatelt informeeritud
ndusolek (vt lisa 2). Uurimistd0 teostaja informeeris k&iki uuritavaid uurimistod eesmargist,

protsessist, vabatahtlikkusest ning kinnitas, et uurimistéds osalemine ei too kaasa kahju.

Parast intervjuu l&biviimist transkribeeriti andmed koheselt arvutisse ja helifail kustutati
helisalvestustehnikalt. Detailselt kirjeldati andmete kogumise ning analliisimise protsessi.

Andmeid sailitati uurimistoo teostaja isiklikus arvutis, mis on parooliga kaitstud. Arvutisse loodi
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eraldi kaust, mis on omakorda parooliga kaitstud. Lisaks hoiti andmebaasi koopiat ka valisel
kdvakettal, mis on parooliga kaitstud ja mida hoiti lukustavas sahtlis. Helisalvestusele ligipaas oli
ainult uuringu teostajal. Peale uurimistd6 kaitsmist 2020. aasta detsembris, séilitatakse
transkribeeritud andmeid artikli kirjutamiseks kolm aastat. K3ik uuritavad said uurimist6o teostaja
kontakti juhuks kui neil tekib kiisimusi. Magistritd6 Kirjutamise protsessi kaasati ka magistrit6o
juhendaja ning kisimuste tekkimise korral vaadati kiisimused koos juhendajaga tle. Uuringul ei
olnud rahastajat. Koik uurimistodga seotud kulud, néiteks paberite printimine ja
helisalvestustehnika soetamine olid uurimist0 teostaja enda rahastatud. TO6 tulemuste peatiikis

esitatud uuritavate tsitaadid on muudetud voi lihendatud kujul, et uuritavad ei oleks &ratuntavad.

Uurimistdd tulemusi tutvustatakse AS lda-Tallinna Keskhaigla koérva-nina-kurguhaiguste
osakonnas ja SA Tartu Ulikooli Kliinikumi Kdrvakliinikus. Uuritavatele, kes soovisid valmis
uurimistodga tutvuda, saadab uurija lingi, kus nad valmis uurimistddga tutvuda saavad.

Uurimistoo on uldsuse kattesaadav Tartu Ulikooli digitaalarhiivis DSpace’is.

6.4. Uurimistdo usaldusvaarsus ja kitsaskohad

Uurimistdo teostaja tdlgendas saadud andmeid nii, nagu need olid ja lahtus konkreetselt uuritavate
sOnadest. Uurimist60 tulemused on edastatud korrektselt ja vastavalt temaatilise sisuanaluisi

meetodile. Jalgiti intervjuukava, et kaetud saaksid kdik teemad.

Intervjueerimisel tekib uurimist6o teostaja ja uuritava vahel dialoog, ja on teada, et uurimist6o
teostaja oma olekuga voib mdjutada uuritavat ning seetbttu peab olema teadlik voimalikest
kdrvalekalletest (Gray jt 2017: 77). Uurimist06 teostaja tdlgendas andmeid nii, nagu need olid ja
lahtus konkreetselt uuritavate sbnadest. Peab aga arvestama, et andmed vdivad olla mitmeti
tdlgendatavad ja sageli s6ltub see inimesest, kes neid andmeid tdlgendab. (Graneheim ja Lundman
2004). Uurimisto6 teostaja valjendas ennast intervjuu kisimusi esitades arusaadavalt. Jélgis
intervjuu kava, et kdik teemad saaksid kaetud. Uuritavad vastasid uurimiskriteeriumitele ja
osalesid uurimistods vabatahtlikult ja neil oli digus uurimistdost loobuda kuni andmete
transkriptsioonini. Kdik uuritavad kirjutasid alla informeeritud ndusolekule vormile (vt lisa 2).

Antud magistritdds on kasutatud usaldusvéarseid allikaid ja nendele on viidatud.

Esimeseks uurimistdd kitsaskohas oli planeeritust lihem andmete kogumise aeg. Andmed
killastusid, kuid siiski soovis uurija teha veel lisaks mdned intervjuud, et olla paris kindel, et uut

infot juurde ei tule. Uurimistdo jaoks oli plaanis andmeid koguda november 2019 kuni aprill 2020.
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Perioodi sisse jai COVID-19 pandeemia ja eriolukorra kehtestamine Eesti vabariigis, ning rohkem
ei olnud vdimalik intervjuusid labi viia. Seega koguti andmeid november 2019 kuni marts 2020.
Alternatiivina oleks vdinud intervjuusid labi viia ka videosilla vahendusel (nt Skype), aga see oleks
ldinud vastuollu planeeritud uurimistdé metoodikaga ning oleks eeldanud kooskdlastamist

uurimiskeskkondade ning eetika komiteega.

Teiseks uurimisto0 kitsaskohaks voib pidada intervjuu l&biviimise keskkonda. Algselt oli plaanis
viia intervjuud labi uuritavaga kahekesi. Uhe intervjuu kiigus viibis ruumis ka uuritava abikaasa.
Algselt sai kokku lepitud, et abikaasa ei raégi kaasa, kuid paaril korral ta siiski avaldas ka enda
arvamust ning tema kohalolek v6is mdjutada uuritava vastuseid. Intervjuu transkribeerimisel ei
transkribeeritud abikaasa 6eldut. Teise intervjuu ajal viibis ruumis ka uuritava laps, kuid ta ei
osanud veel raakida, seega ei seganud verbaalselt intervjuu kaiku, kuid vis uuritava tahelepanu
hajutada. Kolmandal juhul viibis uuritaval kodus uuritava pere. Kdik pereliikmed olid ndus, et viin
uuritavaga labi intervjuu. Pereliikmed viibisid kas teises ruumis vdi samal korrusel avatud elutoas,
kuid ei seganud intervjuu labiviimist. Kui perekonna litkmetest keegi soovis samuti antud teema
kohta arvamust avaldada, siis seda andmetest ei transkribeeritud. Uldiselt oli inimeste enda vilja
pakutud kohas intervjuud l&bi viia tunduvalt rahulikum. Mdned intervjuud viidi 1abi ka haigla
keskkonnas. Haigla keskkonnas viidi intervjuu labi kill eraldi ruumis ning peale t66aega, kuid
uhel korral kéis koristaja korduvalt ukse taga. Haigla keskkonnas vdisid uuritavad end ka
narvilisemalt tunda, sest koht oli vdoras voi lihtsalt seet6ttu, et osadele inimestele haigla keskkond

ei meeldi. Véljaspool haigla keskkonda labiviidud intervjuud kulgesid sujuvamalt.

6.5. Uurimist6o tulemuste rakendamine ja edasist uurimist vajavad teemad

Kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanematele tuleks anda infot kuulmislanguse olemuse
ja pdhjuste kohta. Uurimistdds osalenud vanemad olid mures ja kartsid, et kuulmislangus voib
stiveneda. Vanemad vajaksid ehk lihtsamat selgitust kuulmislanguse kohta. Mdistmaks, kui palju
ja mida nende laps kuuleb, vajaksid vanemad vordlust endale tuttavate ja igapdevaste helidega.
Kuulmisabivahendite funktsioon ja nende saamise protsess tuleks vanematele lihtsamalt selgeks

teha, et see ei tunduks neile niivord stressirohke.

Uurimist66 tulemusena selgus, et uurimistdos osalenud vanemad tahavad ja on valmis ise
internetist infot otsima. Kill, aga peab neid selles juhendama ja suunama, sest vanemad ei tea
millist infot t4pselt otsida ning kuidas seda teha. Kdige enam soovisid uurimistods osalenud

vanemad infot saada otsese suhtluse teel ndost ndkku. Veel on sobilikuks info edastamise viisiks
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infovoldikud, telefoni teel info saamine, e-maili kaudu, Facebook. Nimetatud info edastamise
viisid vajavad tdiendusi, muudatusi voi algatusi. Infot voiks vanematele anda kas arst vOi 6de.
Uurimistdds osalenud vanemate jaoks oli kdige tahtsam see, et oluline info jouaks nendeni
arusaadaval viisil. Lahendamaks eelnimetatud infovajadusi ja infopuudust peaks koostama
infovoldiku, kus on kirjas uldine seletus kuulmislanguse kohta ja skeem millised helid, millisel
tugevusel kostavad. Lisaks voiks infovoldikus olla kirjas, kust vanemad saaksid lisainfot otsida,
samuti erinevate asutuste nimed ja kontaktid, mida vanematel vaja vGib minna. Vajalik oleks luua
lihtsasti kasutatav veebilehekiilg, kuhu on koondatud vanemale vajalik info, mis toetab vanema

arusaamist kuulmislangusest.

Antud uurimist6d keskendus ainult kuulmislanguse esmase diagnoosi saanud laste vanematele,
kuid informatsiooni vajavad ka need vanemad, kelle lapsel on kuulmislangus varasemalt
diagnoositud. Arvestama peab ka seda, et infovajadus vdib olla aja jooksul muutuv, seega oleks
oluline uurida koiki lapsevanemaid, kelle lapsel on kuulmislangus diagnoositud. Kvantitatiivse
uurimismeetodi kasutamine vdimaldaks kaasata uurimistoosse suurema hulga vanemaid ning teha
jareldusi ning tldistusi eesti kuulmislangusega laste vanemate infovajaduse kohta. See metoodika
eeldaks sobiva moddiku leidmist ning kohandamist eesti oludele. K&esolev uurimistdd keskendus
lapsevanemate infovajadusele, kuid oluline oleks ka teada saada, et millised on kuulmislangusega
laste enda infovajadused. Kuna kuulmislanguse diagnoosiga imikuid uurida ei saa, siis saaks
uurida vaid vanemaid lapsi, kes on juba radkida osakavad. Sellise uurimist6d kavandamisel véivad

aga probleemiks saada eetilised dilemmad, mis on seotud laste uurimisega.
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7. JARELDUSED

Sarnaselt varasemate uurimistéode tulemustele, selgus ka ké&esolevas uurimistods, et
kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemad sooviksid rohkem infot kuulmislanguse ja
sellega kaasneva kohta. Uldjuhul puudus neil varasem kogemus kuulmislangusega. Peale selle ei

teadnud vanemad tdpsemalt, mida kuulmislangus endast kujutab.

Kdoigepealt tuleks vanematele anda infot lapse terviseseisundi kohta. P6hjalikumalt selgitada, mis
on kuulmislangus ja selle pdhjus ning kuidas ja mida laps kuuleb. Vanematele tuleks anda infot ka
uuringute, protseduuride ja ravi kohta. Selgitust vajavad juba tehtud ja ka edasised uuringud.
Kuuldeaparaatide saamise protsess vajab tksikasjalikku selgitust. Vanemad kirjeldasid, et nad on
teadmatuses ja tunnevad seetBttu stressi ning hirmu tuleviku ees. On vajalik selgitada
kuulmislanguse olemust, sest vanemad kardavad lapse kuulmislanguse siivenemist. Samuti
kardavad vanemad koolikiusamist ja teisi probleeme. Infot peaks andma vanematele ka

kdnearengu osas, et nad saaksid digel ajal abi.

Vanematele peaksid eelkdige andma infot arst ja dde, kes on selleks padevad. Lisaks vajavad
vanemad ka psuhholoogi ja sotsiaaltd6taja teenuseid. Tahtis on ka, et vanemad saaksid oma muret
jagada inimesega, kes on juba sarnases olukorras olnud. Mure jagamiseks on sobilik kas
vanematest koosnev tugigrupp voi Oppinud kogemusndustaja. Vanemad ootavad infot otsese
suhtluse teel. Sobilikud info edastamise viisid on veel e-mail, telefon, Patsiendiportaal digilugu.ee,
Facebook, haigla koduleht, infovoldik ja kindlasti internet. Internetist on infot otsinud ja tahavad
seda ka edaspidi teha k6ik uurimistt0s osalenud lapsevanemad. Selles osas vajavad nad aga

suunamist, kuidas ja kust ning millist infot otsida.
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LISAD

Lisa 1. Kutse uuringusse

KUTSE UURINGUSSE

"Kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemate infovajadus — kvalitatiivne uurimus’’

Kutsun Teid osalema uuringus, mis viiakse labi Tartu Ulikooli meditsiiniteaduste valdkonna
peremeditsiini ja rahvatervishoiu instituudi dendusteaduse dppetooli magistrandi Johanna Kraas’i
poolt. Uuring viiakse l&bi ajavahemikus oktoober 2019- aprill 2020 lapsevanemate seas, kelle laps
on saanud kuulmislanguse esmase diagnoosi AS Ida-Tallinna Keskhaiglas v6i SA Tartu Ulikooli
Kliinikumis. Uurimisto6 kaigus viiakse uuritavatega eesti keeles 1abi tks poolstruktureeritud
intervjuu kestuseks on planeeritud 1,5 tundi. Uurimistéds osalemine on vabatahtlik. Teie
osalemine uuringus on oluline ja vGib aidata tulevikus kuulmislangusega laste vanematele jagada

asjakohasemat infot.

Uurimistd6 eesmérk on Kkirjeldada kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemate
infovajadusi. Uuringus osalemine on vabatahtlik ja konfidentsiaalne. Uurimistodga mitte seotud
isikutel ei ole juurdepddsu Teie poolt edastatud andmetele. Uuritaval on alati digus uuringus
osalemisest andmete transkriptsioonini loobuda. Peale transkriptsiooni ning andmete anallitsi pole
uuritav enam tuvastatav. Intervjuu tulemused avaldatakse uurimistods anonutmselt ja uldistatud

kujul.

Uuringus osalemine ei majuta AS Ida-Tallinna Keskhaigla vdi SA Tartu Ulikooli Kliinikumis Teie

lapsele osutatava tervishoiuteenuse kvaliteeti ega selle kattesaadavust.

Kui Te soovite uurimistdos osaleda, palun vdtke Ghendust telefoni vdi e-posti teel:

johanna.kraas@gmail.com
+372 56642555
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Lisa 2. Uuritava informeerimise ja teadliku ndusoleku vorm

Uurimus: Kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemate infovajadus — kvalitatiivne

uurimus.

Lugupeetud lapsevanem!

Olen Tartu Ulikooli meditsiiniteaduste valdkonna peremeditsiini ja rahvatervishoiu instituudi
dendusteaduse Oppetooli magistrant Johanna Kraas. Kutsun teid osalema oma magistritdoga
seotud uuringus, mille eesmark on kirjeldada kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemate
infovajadusi. Teie osalemine uuringus on oluline ja v@ib aidata tulevikus kuulmislangusega laste

vanematele jagada asjakohasemat infot.

Uurimus viiakse 1abi individuaalse intervjuu vormis, kus Teile esitatakse avatud I6puga kusimusi.
Intervjuu toimub uurimisto6 teostaja vGi uuritava poolt pakutud privaatses ruumis, kus ei viibi
korvalisi isikuid. Intervjuu salvestatakse helisalvestustehnikaga. Teile tagatakse transkribeerimisel
anonlumsus. Peale transkribeerimist helifail hévitatakse. Keegi peale uurimistdo teostaja ei kuula
salvestatud intervjuud ega oma ligipdasu andmetele. Kogutud andmeid kasutatakse antud
uurimistod raames ja transkribeeritud andmed sdilitatakse Oppetdd eesmargil. Uurimistoo

labiviimise on kooskdlastanud Tartu Ulikooli inimuuringute eetika komitee.

Teil on v6imalus uuringus osalemisest kuni andmete transkriptsioonini loobuda. Uuringus

osalemine ei mdjuta teie lapsele osutatava raviteenuse kvaliteeti ega selle kéttesaadavust.

Kui te olete eelneva labi lugenud ning sellest aru saanud ja ndustute uuringus osalema, siis palun

kinnitage seda ja taitke jargmisel lehekuljel olev ndusolekuvorm.

Uuringu kaigus tekkivate kiisimuste korral votke Ghendust uurimistdo teostajaga:
Johanna Kraas,

johanna.kraas@gmail.com,

+372 56642555

(jargneb)
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Uurimus: Kuulmislanguse esmase diagnoosiga laste vanemate infovajadus — kvalitatiivne

uurimus.

17137 S , on informeeritud
ulalmainitud uuringust ja ma olen teadlik labiviidava uurimistod eesmaérgist ja uuringu

metoodikast. Kinnitan oma ndusolekut selles osalemiseks allkirjaga.

Tean, et uuringu kaigus tekkivate kusimuste kohta annab mulle tdiendavat informatsiooni
Johanna Kraas, johanna.kraas@gmail.com, +372 56642555

Uuritava allKiri: .....ccoooveeviiiieeeeee e

Kuupdev, Kuu, aasta ..........c.ccceevverveieeiesnenne.

Uuritavale informatsiooni andnud isiku nimi Johanna Kraas

Uuritavale informatsiooni andnud isiku allkiri ............................

Kuupiev, kuu, aasta ........................
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Lisa 3. Intervjuu kava

Tabel 6. Intervjuukisimused

Teemad

Teemade alaklisimused

Millist infot vajavad
kuulmislanguse esmase
diagnoosiga laste vanemad?

1.Kirjeldage palun, millist infot te vajate oma lapse terviseseisundi kohta?

Vajadusel esitatavad tdpsustavad kiisimused:

1.1 .Kirjeldage, millist infot te vajate lapse fuusilise seisundi kohta.

1.2 Kirjeldage, millist infot te vajate lapse vaimse tervise kohta.

1.3.Kirjeldage, millist infot te vajate lapse sotsiaalsete vajaduste kohta.

2. Mdelge palun ja radkige millist infot te vajate uuringute, protseduuride ja ravi kohta?
Vajadusel esitatavad tdpsustavad kiisimused:

2.1. Millist infot te vajate kuulmislanguse uuringute kohta?

2.2. Millist infot te vajate abivahendite kohta?

3.Kirjeldage palun millist infot te vajate lapse tervise prognoosi kohta?

Millistest infokanalitest, kelle
ké&est ja millisel kujul soovivad
kuulmislanguse esmase
diagnoosiga laste vanemad
infot saada?

1.Palun nimetage ja p&hjendage, kes on need spetsialistid, kelle kdest te infot soovite saada?

Vajadusel esitatavad tdpsustavad kiisimused:

1.1.Millist infot sooviksite saada 6dede kéest ja miks?

1.2.Millist infot sooviksite saada sotsiaaltt6tajate kéest ja miks?

1.3.Millist infot sooviksite saada kdrva-nina-kurguarsti kdest ja miks?

1.4.Millist infot sooviksite saada perearsti kdest ja miks?

1.5.Mdelge palun, kas ja millist infot sooviksite saada psiihholoogilise toetuse/ndustamise kohta ning kes véiks olla see
spetsialist, kes teile seda pakkuda vdiks?

1.6.Mdelge palun, kas ja millist infot sooviksite kogemusndustaja v8i sarnases olukorras oleva teise lapsevanema kaest?
2.Kirjeldage ja p&hjendage palun, millised on teised kanalid, kust sooviksite infot saada?

Vajadusel esitatavad tdpsustavad kiisimused:

2.1.Millist vajalikku informatsiooni vdiksid sisaldada kuulmislangust kasitlevad infovoldikud?

2.2.Millist informatsiooni sooviksite saada internetist?

2.3.Millist informatsiooni te ootate, et teile edastataks e-kirja teel?

2.4 .Millist informatsiooni te ootate, et teile edastataks telefoni teel?

2.5.Mbelge palun, millistest infokanalistest olete veel infot saanud, otsinud v8i sooviksite infot saada.

3.Puldke tuua naiteid, kuidas info vdiks teieni jbuda?

Vajadusel tapsustatavad kusimused:

3.1.Millist informatsiooni olete ise otsinud ja leidnud internetist?

3.2.Kuidas teie arvates oleks internetis olev info kdige paremini lapsevanemale kattesaadav?

3.3.Millist informatsiooni te ootate, et teile edastataks otsesuhtluse teel ning kes ja kuidas vdiks seda Teile edastada?
3.4.Mdelge palun ja kirjeldage veel vdimalusi, kuidas ja kellelt vajalik info vdiks Teieni jduda
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