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ABSTRACT

SUPPORT SERVICES AND COMMUNITY OPPORTUNITIES FOR A PERSONS
RELATIVES WHO WERE DIAGNOSED A CANCER

Cancer is a common disease, which is the second highest cause of death after blood
circulation system diseases. This thesis focuses on relatives who were in need for support
because they were the primary caretakers of the peole who were diagnosed with cancer and

their need for community-based opportunities.

To reach the goals | set the following research questions:

» What changes in their lives relatives described after they learned of a family members

serious illness?

» What kind of help and support their needed?

» What are the opportunities for relatives to get support from the community?

The method of the study is qualitative. | used 6 semi-structured interviews, that were were
conducted with relatives followed by word-by-word transcriptions of the empirical data. The

analysis was conducted thematically.

As a result of the analysis the main conclusions are:

* Relatives are often alone with their problemsr problems alone and need more suport from

the community and national level.

« Cancer care support should be made possible for home care opportunities.

» There is a need to reduce the financial burden for relatives who are the main caretakers.

* There is a clear need to change the financing of social and health care services in such a way

that the person is not deprived of her needing help.

* The support services should be made accessible outside of traditional office hours.



SISSEJUHATUS

Ké&esolev magistritod keskendub vahi diagnoosi saanud inimeste Idhedaste toetusvajadusele
ning kogukondlikele lahendustele. VV&hk on levinud haigus, mis on surmapdhjuste hulgas
teisel kohal parast vereringeelundkonna haigusi (Tervisestatistika ja terviseuuringute
andmebaas, 2015). Vahidiagnoos ei mdjuta vaid inimest ennast, vaid ka neid lahedasi ja
perekonnaliikmeid, kes haigestunud inimest Gmbritsevad. Lahedased ja perekond on tihti ka
esmaseks sotsiaalse ning emotsionaalse toe pakkujaks ning omavad tahendusrikast rolli ja
vastutust haigestunud inimese igapaevaelu funktsioneerimise toetamisel. Strendberg, Ruland,
Olsson ja Ekstedt (2012) kirjeldavad, et hooldamisel muutub I&hedase roll oluliseks, mis aga
tdhendab seda, et ldhedased vajavad ise tuge, et olla véhi diagnoosi saanud inimese jaoks

olemas.

Magistritod eesmark on tuua vélja véhi diagnoosi saanud inimese lahedaste kogemused

elumuutustest parast oma pereliikme raskest haigusest teadasaamist.

Eestis on kull uuritud, millised on vahki haigestunud inimese vajadused, kuid vahe on
pooratud  téhelepanu l&hedaste vajadustele ja kogukonna poolt pakutavatele
toetusvOimalustele. On uuritud véhihaigete l&hedaste vajadusi toetuse jarele ja selleks
pakutavaid teenuseid Eesti regionaalhaiglates (Gross, 2009), keskendudes haiglaravil viibijate
ldhedaste vajadustele ning Praxis (2013) poolt on uuritud véhipatsientide elukvaliteeti ja seda
mdjutavaid tegureid. Mujal maailmas on uuritud l&hedaste rolle ja vajadusi haige
perekonnaliikme hooldamisel. Minule teadaolevalt ei ole Eestis uuritud, kuidas véhki
haigestunud inimese l&hedane kogeb enda rolli ning mis on lahedast toetavad tegurid, sh

kogukonna vdimalused.

Esialgne plaan oli uurida véhihaigeid Umbritsevat sotsiaal- ja tervishoiustisteemi ning seda,
millist rolli omab SA Pdhja—Eesti Regionaalhaigla (edaspidi SA PERH) palliatiivse ravi
meeskond haigestunud inimese ja tema l&hedase toetusvorgustikus. T6 kaigus selgus vajadus
muuta magistritdd fookust ja lahtuda vahidiagnoosi saanud inimese lahedase vajadustest,
kuna stisteemi uurimine ei oleks andnud vdimalust késitleda vahihaige lahedase subjektiivset
kogemust toetusvajaduse osas ning oleksin keskendunud rohkem vélistele teguritele.

Uurimuse teema on mulle isiklikult oluline, sest haigestunud inimese korval tundsin, et
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tervishoiuststeemis ei pakutud mulle kui ldhedasele piisavalt vajalikku toetust. Otsustasin
intervjueerida pahaloomulisse kasvajasse haigestunu perekonnaliikmeid, et mdista, kuidas
nemad tunnetavad, missugust abi ja tuge nad vajasid sel hetkel, kui nende lahedane haigestus
raskesse haigusesse. Samuti on oluline mdista perekonnaliikme vaadet ning saada Ulevaade

ldhedase olukorda leevendada voivatest kogukondlikest toetusvoimalustest.

Magistritoos pluan voimalusel valtida sona patsient eesmargiga naidata vahki haigestunud

inimest mitmekulgsetes rollides, mitte tksnes vahihaige rollis.

Magistritod koosneb neljast osast ja kokkuvottest. Esimeses, t00 teoreetilises osas, kasitlen
palliatiivset ravi, rollikonflikte ja lahedase olukorda selgitavaid ning kogukonnat60 teooriaid.

T60 jargmises osas on probleemipustitus ja uurimuse eesméargi sénastamine.

Lahtudes t60 eesmargist, annan metoodika osas Ulevaate andmekogumismeetodist. Peatun
intervjuu labiviimise aspektidel ja annan (levaate valimist. Toon vélja olulise
andmekogumisprotsessis, selgitan andmeanalliisi meetodeid ja radagin uurimuses ilmnenud
eetilistest probleemidest. Magistritod kolmas peatiikk hélmab endas uurimuse tulemusi ning

viimases peattikis arutlen magistritdo tulemuste (le.

Tanan koiki, kes olid mulle toeks magistripingute jooksul. Erilised tdanud minu juhendajale
Dagmar Narussonile, kes kogu magistritod valmimise perioodil mulle toeks oli. Samuti tdnan

kdiki intervjuudes osalenud lahedasi, tdnu kellele mu uurimus vdimalikuks sali.



1. TEOREETILISED JA EMPIIRILISED LAHTEKOHAD

Ké&esoleva magistritod kirjanduse U(levaate osas on Kkirjeldatud Eesti tervishoiu- ja
sotsiaalslisteemi, palliatiivse ravimudeli erinevaid aspekte, k.a. sotsiaaltdéga seotud
komponentides. Samuti kirjeldan tutvustan kogukonna mdistet ja sealseid vdimalikke

ressursse.

Benkel, Wijk ja Molander, (2010) ja Strendberg jt (2012) selgitavad, et lahedane on
uhisnimetus inimeste kohta nagu haigestunud inimese abikaasa, lapsed, sugulased v6i need
sObrad, kes on haigestunud inimesele Idhedal ja olulised ning osalevad hoolitsuses.

Visalt pusiva kultuurilise arusaama jargi on perearstid autoriteedid ning ravi saavad inimesed
passiivsed ravi saajad (Maailmapanga Grupp, 2015). Selline méotteviis on périt 1970 -
1980ndatest ning siis ndudis meditsiinieetika, et arst omab autoriteeti ja tema sdna maksab
(Heist, 2011), kuid kaasajal oleme (ha rohkem liikumas suunda, kus arst koos muu
meditsiinipersonaliga ning haigestunud inimene koos oma ldhedastega peaksid raviprotsessis

osalema vordvaarsete suhtluspartneritena.

1.1.Tervishoiu ja sotsiaalhoolekande stisteem Eestis

Pahaloomuline kasvaja on (ks sagedamini esinevatest haigustest. Igal aastal diagnoositakse
maailmas umbes 14,1 miljonit uut vahijuhtu ning kdige sagedamini esinevatest vahivormidest
moodustavad rinna-, kopsu- ja eesnadrmevahk (American Cancer Society, 2015). Uhiskonnas
vdaga palju inimesi, kes vajavad toetust enda vOi lahedase véhihaiguse tottu. Riiklik
vahistrateegia 2007-2015 (2007) kirjeldab vahihaigust kui pikaajalist protsessi, mille varases
faasis diagnoosimine ja sekkumine v@imaldab kasvaja tekkimist takistada vdi aidata

efektiivsemalt ravikulule kaasa.

Nii nagu Euroopas, suureneb ka Eestis véhki haigestunute arv. Tervisestatistika ja
terviseuuringute andmebaasi (2016) andmetel oli Eestis 2014. aastal 8558 esmast
pahaloomulise kasvaja avastamisjuhtu. Haigestumus on olnud viimastel aastatel tGusujoones
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(ibid), kuid suremus on ja&nud stabiilseks, mis on tingitud (Riiklik v&histrateegia aastateks
2007 — 2015, 2007) vahi varasema avastamise, parema diagnostika ning inimeste teadlikkuse
tostmisest. Ekstedt, Olsson, ja Ruland (2014) selgitavad, et kuigi haigusega toimetulek on
raske, on haigestunud inimestel enamasti olemas teda toetavad ldhedased ja kogukond, kes on
esmaseks emotsionaalse toe allikaks ja neilt oodatakse suurt panust haige inimese
hooldamisel. Kui inimesel on olemas teda toetavad l&hedased, v0ib see mjutada ravitulemust

positiivselt. Siinjuures on oluline, et ka l&hedase toetusvajadustega arvestatakse.

Paat ja Merilain (2010) kirjeldavad, et pikaaegse hoolduse organiseerimine riiklikul ja
kohaliku omavalitsuse tasandil on jagatud sotsiaal- ja tervishoiusiisteemi vahel. Kruus,
Aaviksoo, Hallik ja Uus (2013) lisavad, et Eesti tervishoiu- ja sotsiaalstisteem on killustunud,
kuid samas justkui loodetakse Uksteise peale ning see tekitab probleeme indiviidide liikumisel
kahe susteemi vahel. Lai (2017) selgitab, et inimese tervise ja sotsiaalse olukorraga seotud
vajadusi peaks vaatama kui tervikut, kuid Eestis rahastatakse tervishoidu ja sotsiaalstisteemi
erinevatest allikatest ning seet6ttu voib inimene jaada talle vajaliku mitmekiilgse abita (Paat ja

Merilain, 2010, Maailmapanga Grupp, 2015).

Tervishoiuststeemil on pusiv riiklik rahastus ning sotsiaalteenuseid rahastab suuresti kohalik
omavalitsus vdi inimese ise. (Lai, 2017) Ké&esoleval hetkel ei ole loodud Uhtset ja kindlat
slisteemi, mis tagaks toetava ja informatsiooni jagava meeskonna kattesaadavuse inimesele,
kes sotsiaal- vdi tervishoiuslisteemi siseneb ja nende teenuseid vajab (Maailmapanga Grupp,
2015) Meditsiinikiisimustega tegeleb meditsiinipersonal ning sotsiaalset toimetulekut
tagavatest vdimalustest info saamiseks tuleb po6érduda abivajaval nii kohalikku omavalitsusse,
Sotsiaalkindlustusametisse kui ka abivahendeid miiliva ettevotte poole. Lai (2017) selgitab, et
vajalik oleks vaadata inimest kui tervikut ning tervishoiu- kui ka sotsiaalstisteem on praegu
kullaltki reaktiivne, mitte proaktiivne. Paat-Ahi jt (2013) tdid oma uuringus valja, et kahe
pohilise vahikeskuse juurde oleks tarvis luua diagnoosimisjargse ndustamise slsteemi, mis

aitaks suuresti inimestel liikuda nende kahe siisteemi vahel.

Paat ja Merilain (2010) selgitavad, et paljud krooniliste haigustega inimesed vajavad nii
tervishoiu- kui ka sotsiaalteenuseid ning oleks tarvis selgelt defineeritud rolle ja nende kahe
sektori vahelist koost6dd. Maailmapanga raport (2015) Kkirjeldab, et puuduliku
koordineerimise nende kahe slsteemi vahel on pohjustanud suur té6koormus,

kommunikatsiooni puudumine ja erinevate teenuseosutajate ebaselged kohustused.



Eestis tootab 13 koduse toetusravi kabinetti (Vahihaige toetusravi, i.a.). Samuti on Eesti
kaetud koduddede voOrgustikuga, ent selle teenuse maht on tegelikust vajadusest oluliselt
vaiksem (Praxis, 2013, Maaimapanga Grupp, 2015). Kui inimese hooldusvajadus on
suurenenud ja lahedased ei suuda vajalikul maaral hooldust kodustes tingimustes tagada, on
vOimalus kasutada statsionaarse Oendusabihaigla teenust. Tuleb silmas pidada, et
dendusabihaiglad on tasulised ning nende jarjekorrad voivad olla pikad.

1990ndate aastate reformidega seati perearst tervishoiususteemi keskmesse (Maailmapanga
Grupp, 2015). Perearsti roll on ka vahihaige ravi korraldamisel oluline. Paat ja Merilain
(2010) on o6elnud, et perearst on nn votmeisik vdi lausa ,,varavavaht*, kes peaks aitama
korraldada inimese igapaevast toimetulekut nii tervishoiu kui ka sotsiaalhoolekande
valdkonnas, abistades néitekst kodudenduse v6i koduhoolduse v@imaluste tutvustamisega ja
suunates inimest digete spetsialistide juurde. Kuigi perearstid on kroonilise haigusseisundiga
inimesega Uldiselt tihedas kontaktis, ei osuta nad piisavalt ennetavaid teenuseid
(Maailmapanga Grupp, 2015) ja uuringuid ning see vdib viia tervise halvenemiseni. Ta lisab,
et nditena saab tuua Eestis kehtiva perearsti e-konsultatsioonide stisteemi, mis on rakendatud
vaid Uhes haiglas ja mille kasutamine perearstide poolt ei ole vaga laialt levinud (ibid). Sama
uuringu kohaselt t6id perearstid vélja, et nende pdhiline t66 on ravimine ning ennetus peaks

kuuluma rahvatervise spetsialistide ja laiemalt kogukonna terviseedendajate kohustuste hulka.

Paat-Ahi jt (2013) selgitasid, et viimastel aastatel on riiklikul tasandil on hakatud suuremat
tdhelepanu pddrama ka inimese positiivse kogemuse ja parema tervisetulemi seosele ning
seoses sellega vahki haigestunud inimeste jalgimise slsteemi valjatootamisele, mille abil
parandada haigele osutatavaid teenuseid. Rahvastiku tervise arengukava (2007) t6i vélja, et
oleks rohkem tarvis pdorata tdhelepanu kogemusndustamisele ja selle teenuse kéttesaadavuse

suurendamisele.

1.2.Palliatiivne ravi

Palliatiivravi on Eestis uus termin. Kui Eestis radgitakse palliatiivset ravi saavast inimest,
peetakse enamasti silmas vahidiagnoosiga haiget. Kirjandusest nahtub, et maailmas

moistetakse palliatiivset ravi kui kroonilise ehk pikaajalise haigusega inimese ravi
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(Palliatiivravi, 2005). Krooniline haigus on terviseseisund, mis on pulsiv ja omab pikaaegset
toimet inimese tervisele ja muudele aspektidele. On ka teistsuguseid haigusseisundeid, mis
vOivad vajada palliatiivset ravi, sh neerupuudulikkus, kroonilised maksahaigused, multiple
sclerosis, neuroloogilised haigused jne. (Palliative care, 2015) Maailma Tervishoiu
Organisatsioon (2002) defineerib palliatiivset ravi kui ravi, mis aitab parandada elu ohustava
haigusega silmitsi olevate inimeste ja nende perekondade elukvaliteeti. See lahenemine aitab
hinnata ja ravida haigusest ja selle ravist tulenevat valu ja teisi probleeme, sh leevendada

pstihhosotsiaalseid ja hingelisi kannatusi.

Palliatiivne ravi on multidistsiplinaarne ravi, kus inimese ja tema ldhedastega tegelevad
erinevad spetsialistid. Lisaks arstile ja 6ele on haigestunud inimesele ja tema perekonnale
toeks sotsiaaltootaja, psihholoog, haigla pastor, flisioterapeut, vabatahtlikud,
toitumisndustaja, loovterapeudid ja koduded (Palliatiivravi, 2005; Edmonton Zone, 2015 ja A
Team Approach... ,2005). Igal spetsialistil on oma tlesanne, pdhimérksénadeks on inimese ja
tema lahedaste toetamine ning neid vOetakse taisvaartuslike koostoGpartneritena. Seega
palliatiivne l&henemisviis tdhendab seda, et tegeletakse inimese spetsiifiliste vajadustega.
(Edmonton Zone, 2015) ning leitakse just need teenused, abi-, toetus- ja tugiststeemid, mida
haige ja tema l&hedased sel hetkel vajavad.

Palliatiivse ravi mdistet kasutades on oluline &ra markida, et kuigi haigusest ei pruugi olla
vOimalik paraneda, on moeldav jérelejadnud elu mugavaks teha nii haige kui ka tema
ldhedaste jaoks. Palliatiivse ravi integreerimine véhivastaste ravimitega ja sumptomite
kontrolliga mitte ainult ei aita elukvaliteeti parandada, vaid vOib aidata elu pikendada
(Mclntyre, 2014). Erinevalt terminaalravist, mis on ajaliselt piiratud, pole palliatiivsel ravil
ajalisi piire — see voib kesta aastaid. Sinisalu (2010) on 6elnud: .,... palliatiivne ravi, mida
vdib kokku votta sdnadega — ei pea lisama elule aastaid, vaid aastatele inimvaarse elu.*

1.3.Informatsiooni arusaadavus ja néustamise vajalikkus

Ravi korvaltoimetega toimetulekuks saadakse tldjuhul info arstilt, kuid pstihhosotsiaalsete
probleemidega toimetulekuks saaks abiks olla ndustaja. L&hedased tdidavad suurt rolli

haigestunud inimese toetamisega (Paat-Ahi jt, 2013) ning ka neile on oluline info vahi
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olemuse, selle ravi ja kdrvalmdjude kohta. Tahtis on, et ndustamine oleks professionaalne ja
hinnanguid mitte andev ning keskenduks inimesele kui tervikule ning teenus vdiks olla ka

kattesaadav siis, kui teenust pole ménda aega kasutatud (ibid).

Paat-Ahi, jt (2013) kirjeldavad uurimistulemustena, et intervjueeritavad kurtsid
informatsiooni kéttesaadavuse puudujéékide Gle. Leiti, et teenuste, abivahendite ja toetuste
kohta ei ole piisavat teavet (hes kohas ning ei mdistetud kohaliku omavalitsuse
toetusvOimalusi teenuste ja toetuste ndol. Leiti, et vajalik info vdiks koonduda sotsiaaltootaja
katte, kes vajadusel suunab ja aitab inimest ja ldhedasi. Noustamise vajadust nimetati kull

kdige sagedamini, kuid ei tdpsustatud, mis laadi ndustamist soovitakse. (Paat-Ahi jt, 2013).

Jargnev joonis toob kokkuvdtlikult vélja, kuidas inimene ndustamise teenuse kéttesaadavust

kogeb.

*Informatsiooni levitamine: “Paber, paber igal pool”.

* Sotsiaalne stigma: “Ennast vadrtusetuna tundma”.

*Teenuse kattesaadavus: “ Vahk ei ole 9st 5ni"”.

Takistused
*Keerulised
emotsioonid: “Enda
drakaotamine”.
=Pere koormus: “See on
tervel perel”. Diistress, Teenuse . . Paranemise
= Toimetuleku suutlikus: —— toetuse > kdtte- — Noustaj'f:ga — tunde
P . ) kohtumine ,
Minu murdumise vajadus saadavus saavutamine
punkt”.
*Emotsioonide taas
ilmumine: “Turvavargu
kaotaminge”.
Kasud

*Piiramatu juurdepdds: “Teadmine, et v&ib tagasi tulla”.

*Varajane ndustamine: “ Vastab minu vajadustele”.

*Hind: “Pole vaja maksta”

diistress paranemine

JOONIS 1. Inimeste kogemused varases etapis individuaalsel ndustamisel

Allikas: (Paat-Ahi jt, 2013).
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Fuusilistest simptomitest kaasnevad vahi diagnoosi saanud inimestel ravi ajal ja ravijargselt
kdige sagedamini vasimus, kurnatus ja valu. Lisaks nendele esineb ka mélu- ja
keskendumisraskusi. (Paat-Ahi jt, 2013). Psuhhosotsiaalsetest teguritest toodi valja, et sageli
arvavad nii inimesed kui ka nende l&hedased, et parast edukat ravi on ravi I6petatud ja elu

jatkub vanaviisi nagu enne haigust.

Azzani, Roslani, Su (2015) kirjeldavad, et majanduslikest teguritest avaldavad suurt moju
inimesele ja tema lahedasele nii haigusega seotud kulutused kui ka t6ovdime vahenemisest
tingitud madalam sissetulek. Vahki haigestunud inimestel on suurem risk jd&da t66tuks voi
siirduda varem pensionile, kusjuures tdokaotuse peamisteks pdhjusteks on haigusest
tulenevad piirangud ning pusiv t6évdime langus. (Paat-Ahi jt, 2013). Autorid lisavad, et
Saksamaal, Soomes ja Rootsis ei pea inimene muretsema majandusliku olukorra parast, sest
véhi diagnoosi saanud inimestele on ette nahtud eraldi sotsiaaltoetused, mis katavad nende

haigusega seotud kulutusi.

Azzani, Roslani, Su (2015) kirjeldavad, et oluline oleks kujundada n6 turvavorgud, mis ei
laseks majanduslikult riskigrupis olevatel peredel vajaliku abita jaada. Oluline roll selle
turvalisuse saavutamisel on digeaegne teavitamine ning erinevate osapooltevaheline koost6d
raviprotsessis (ibid). Kuigi vahiravis ja ennetustdds on tehtud suuri edusamme, nditavad
uuringud siiski, et haiguse ja raviga kaasnevad kulutused panevad tervishoiuststeemile,
inimestele ja nende lahedastele suure majandusliku koorma (Souza, Wong, 2013; Banegas,
Yabroff, 2012). See tdhendab, et spetsialistide ja inimeste koostdo tervishoiustisteemis on

oluline piiratud ressursside teadliku kasutamise ning suunatud seisukohalt.

Paat-Ahi jt (2013) uurimusest selgus, et kdige enam kulub véhidiagnoosiga uuritavatel raha
ndustamise, transpordi ja abivahendite ning muude toetavate teenuste peale (toidulisandid,
vitamiinid, parukad). Kulutused véivad olla kbrged ja moodustada sissetulekust suure
osakaalu. Kuigi retseptiravimid on Haigekassa soodustusega, siis toidulisandid, abivahendid
jm on taishinnaga voi lihtsalt kallid (ibid).

Perekonnaseadus (2009) satestab, et perekonna roll on oma liikmete eest hoolitseda. Lastel on
kohustus hoolitseda ulenevate sugulaste eest kuni vanavanemateni ning vanavanematel oma

laste ja lastelaste eest. Kuna haige inimese esmatasandihooldus ei ole vdga selgelt
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reguleeritud, vOib juhtuda, et perekonnaliikmed ehk hooldajad kannavad liiga suurt koormust
ja nad ei tule sellega toime. Lai (2017) selgitab, et pereliikme hooldamise t6ttu on tooturult
eemal 1,8% kdigist 15 — 74aastastest inimestest, mis on 17 400 inimest. Riik maksab l&abi
kohaliku omavalitsuse hooldajatoetust ning hooldaja eest makstakse sotsiaalmaksu, mis tagab
kull l&hedasele ravikindlustuse, kuid sellegipoolest ei ole hooldajatoetus piisav rahaline
kompensatsioon, asendamaks inimese t0otasu sel méaral, et ta saaks t0Gtamise asemel
keskenduda oma lahedase eest hoolitsemisele (Paat ja Merilain, 2010). See tingib olukorra,

kus omastehooldajad peavad tihti kdima t66l ja thtlasi kandma ka suurt hoolduskoormust.

Ekstedt jt (2014) kirjeldavad, et kuigi arstid on teadlikud ldhedaste vajadustest raviarstilt tuge
saada, siis tihti ei leita lisaaega, ruumi voi puhendumust nende toetamiseks. Selgus, et
ldhedase roll arsti silmis ei olnud ei kliendi ega ka kolleegi roll, vaid nende vajadustest
vaadati mooda ja nende olemasolu voeti iseenesest mdistetavatena. Peetaki loomulikuks, et
perekond on olemas, kuid ilmselge ei oldud nende kaasamine otsustamisprotsessidesse.
Ekstedt jt (2014) uuringust selgus tdsiasi, et ka ldhedased ise ei pidanud ennast abi saamise

pdhisaajate hulka, vaid olid pigem fokusseerinud haigestunu vajaduste toetamisele.

1.4.VOrgustiku ja teiste spetsialistide roll inimkesksel haiguskogemusel

Cutica, Mc Vie ja Pravettoni (2014) rdhutavad, et parimaks t6oks inimestega on vaja
tervishoiutdotajate valmisolekut ning oskusi, et luua usalduslik kontakt raviprotsessi
vBimaluste (le otsustamisel. Uks oluline osa selles on informatsiooni selgus inimese jaoks
ehk kas ta mdistab, mida arst talle Gtles. Veendumaks, et inimene mdistis, mida arst talle
réakis, on parim, kuid ajamahukas tehnika paluda inimesel korrata infot, mida arst talle radkis
(ibid). Best, Butow ja Olver (2014) kirjeldavad, et inimesed ei oota arstilt vaimset juhtimist,
vaid pigem terviklikku 1&henemist, mis annaks neile vGimaluse arutada oma hirme ja omada
arstiga head suhet. Avatud info jagamine parandab arsti ja inimese omavahelist usaldust ning
seeldbi ka inimese elukvaliteeti (ibid). V&hihaige inimese vaimse tervise vaatenurgast on
suhtlusel arstiga vaga oluline roll, sest see aitab maandada hirme ning valmistuda surmaks
(Best jt, 2014b). Autorid lisavad, et véhihaiged inimesed ootavad suremise protsessiks

valmistumiseks ja sellega leppimiseks selget ja ausat informatsiooni.
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Tariman ja Szubski (2015) kirjeldavad, et 6dedel on raviprotsessis otsuste vastuvdtmise roll
kasvamas. Patsiendikeskse ldhenemise ja tervishoiukulude kasvamise tottu on eriti véahiravis
jagatud hoolduse mudel tdstmas 6dede olulisust raviprotsessis. Autorid lisavad veel, et
tervishoid on liikunud jagatud otsustamise mudelisse, kus ka haigestunud inimeselt oodatakse
vahiravi protsessis otsuste vastuvdtmises osalemist. Clancy (2012) lisab, et Tervishoiu
Uurimistdd ning Kvaliteedi Agentuur (The Agency for Healthcare Research and Quality)
tunnustab ddede olulist rolli haige inimese kaasamises ning ravivdimaluste tutvustamises.
Mccullough, Mckinlay, Barthow, Moss ja Wise (2010) kirjeldavad, et arstidel ning ddedel on
erinevad, kuid Uksteist tdiendavad rollid inimesega suheldes ja raviprotsessi arutades. Heijst
(2011) kirjeldab, et sotsiaalttotaja vOib samuti ndustada lI&hedasi. Olulised teemad on need,
mis Kkerkivad esile inimese vajadustest ja soovidest lahtuvalt. Paat-Ahi jt (2013) selgitab, et
inimese terviklikkust arvestav toetamine on efektiivne meeskonnat6ona, hdélmates nii
meditsiinitdotajaid kui ka selle erialaga kilgnevaid professioone, sh ddesid, psiihholooge,
sotsiaaltootajaid jne.

1.5. Vahihaige lahedase olukord

Vahki haigestunu pdetamine on stressirohke ja raske igale perekonnale. Strendberg jt, (2012)
ja National Cancer Institute. (2014) kirjeldavad, et l&hedased vGivad kogeda stressi ning ka
kriisireaktsioonid on loomulikud. L&hedased peavad tegelema inimese paljude flusiliste ja
vaimse tervise hadadega, sotsiaalsete probleemidega, olles samaaegselt infopuuduses ning

vaeveldes ise emotsionaalsete probleemide kaes.

Hollander ja Wilken (2015) kirjeldavad kodanikuks olemisel pdhinevat kasitlust (citizenship
approach), kus kesksel kohal on klient kui inimene tervikuna koos oma elukeskkonna ja
sotsiaalse vorgustikuga. Strendberg jt (2012) toovad vélja, et lahedastel oli raske leida
tasakaalu oma vajaduste ja haige inimese soovide vahel, mistdttu oli neil suur risk haigestuda.
Autorid lisavad, et l&dhedased pakkusid eriliselt suurt emotsionaalset, sotsiaalset ja
materiaalset tdhelepanu haigele, mille t6ttu nad jatsid oma vajadused tdiesti hiljatusse. Paat jt
(2013) lisasid, et ldhedased tundsid siiiid ning seda, et nad ei paku piisavalt abi.
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Kuna diagnostika on l&inud paremaks, paevaravi voimalusi on palju ning inimeste eluiga on
pikem, peavad haigestunud inimesed oma pikaajalist haigust ravima kodus (Paat-Ahi jt, 2013)
Ekstedt jt, (2014) selgitab, et see tdhendab, et lahedaste kohustused kasvavad ja nende tegevus
ja toetus on haigestunud inimese jaoks olulisemad. Strendberg jt (2012) lisavad ldhedased
leidsid, et neil on raske inimest jatta Uksi, tabasid nad end tihti olukorras, kus nad olid end
niidelda eemaldunud igapéevastest sotsiaalsetest suhetest ja olid ka ise jd&nud kodusteks. mis

pani neid aga tundma end tksikuna.

Okun ja Nowinski (2011) on kirjeldanud leina viis staadiumit, millest esimene staadium algab
siis, kui saadakse teada lahedase raskest tervislikust seisundist ning viies staadium algab
matustel. Ré&agitakse, kuidas lahedane on tihti Kkriisisituatsioonis kaine mdistusega ja tuleb
haigestunud inimese heaolu t6ttu toime (ibid). Strendberg jt (2012) lisas, et lahedased tundsid
end abituna, kuna sotsiaal- ja tervishoiustusteem ei olnud neid kaasanud inimese ravisse.
Lahedased mdistsid, et nad on koos haigestunud inimesega véhivastases vditluses ning
tundsid nii soovi kui ka vajadust teha haigestunud inimese jaoks kdike ja aidata teda, kuid

samas tunti pidevat stiiid, et tehtu pole piisav (ibid).

Lahedased peavad tihti tegelema lisaks haigestunud inimese stmptomitele ka enda
probleemidega. Strendberg jt (2012) selgitab, et tihti on neil uinumisraskused ja muud
erinevad emotsionaalsed probleemid ning Benkel jt (2010) lisavad, et valdavad erinevad
tunded nagu hirm, kindlustunde puudumine, lootusetus ja kontrolli puudumine ning seetdttu

saavadki nad tunda positiivseid tundeid, kui saaval haigestunud inimese hoolitseda.

Benkel jt (2010) kirjeldavad, et kdige tavalisem ja kasulikum toimetulekustrateegia, mis
mdjutab positiivselt elukvaliteeti, on lootus. Ta lisab, et strateegia kasutamisel valivad
inimesed muid teemasid, millest radkida, selle asemel, et rddkida haigusest, mistottu ei ole ka
haiglapersonalil alati vdimalik aru saada, kas l&hedane mdistab tdiesti prognoosi ja olukorda
vOi mdistavad nad seda vaid osaliselt. (ibid) Ekstedt jt, (2014) kirjeldavad, et lahedane on
inimese eest hoolitsemisel justkui keskel, kahe heinakuhja vahel, kuid siiski on lahedased
need, kes néevad vaeva selle nimel, et séilitada tavaparane elu. L&hedased mdistavad, et
perekonnaliikme haiguse tdttu on tulevik ebaselge (Benkel jt, 2010). Ta lisab, et olevikus
elamise strateegia aitab aegajalt panna haiguse n6 kdrvale ning ménikord aitab see lahedastel

ja inimestel tunda, et on v6imalik elada né normaalset elu.
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1.6.Kogukonna vdimalused aidata vahki haigestunud inimest ja tema
lahedast

Inimene kuulub sageli korraga mitmesse kogukonda ning see mdjutab tema personaalset
identiteeti (Wilken, jt 2015). Traditsiooniliselt peetakse tugevateks kogukondadeks
konkreetsel alal voi piirkonnas tegutsevaid inimesi (Zhordania, 2015; Wilken jt, 2015), kes
tunnevad (ksteist ning keskseteks vaartusteks on hoolivus ja kaasatus. Ndidetena voib tuua
kirikut, piirkondi, kus inimene elab, jne. Tihti ei ole fulsiline ruum enam kogukondlikule
tegevusele piiranguks, sest mdiste kogukond vGib tédnases Eestis tdhistada ka thist motteviisi
kandvate vdi samade huvidega inimeste Uhendust, keda Uhendab vaid virtuaalne keskkond
(Wilken jt, 2015), kus sidemed ja suhted inimeste vahel on sageli ajutised, seotud teatud
Ulesannete ja tegevustega naiteks t60, hariduse vOi vaba aja valdkonnas. Internetiajastul
saavad inimesed osaleda online kogukondades (ibid) jagada thiseid huvisid sdltumata oma

fldsilisest paiknemisest.

Hollandi, Ungari ja Eesti Glikoolid ning hoolekandeasutused viisid aastatel 2012-2014 uhiselt
l&bi projekti ,,Kogukonnatoetus erivajadustega inimestele”, mille eesmark oli suurendada
kogukonnaliikmete, teenuseid osutavate spetsialistide, poliitikute ja uurijate teadmisi
kogukonnapdhistest toetusprogrammidest ning arendada omavahelist koostt6d teadusuuringu
labiviimisel ja kogukonna joustamisel. Peamine tahelepanu oli suunatud kill vaimse tervise
teenuseid kasutavate inimeste kogukonnapGhisele toetamisele, kuid mitmeski kohast saab
jareldusi tuua ka antud konteksti. Wilken jt (2015) kirjeldab, et projekti tulemustena selgus, et
kogukonnapdhised liikumised ei tee piisavalt koostodd kohalike omavalitsustega, et slmida

koostdolepinguid teenuste osutamise ametlikuks rahastamiseks.

Eestis tegutsevad eelpoolmainitud vahihaige kodused toetusravikabinetid, kus igas (\VVahihaige
toetusravi, i.a.). meeskonnas on Uks vdi mitu meditsiinidde, osalise koormusega arst ja
vabatahtlikud tugiisikud. Wilken (2013) selgitab, et kaasaegses kodanikutihiskonnas on tarvis
kogukonnad uuesti ellu &ratada, soodustades sellega sotsiaalsete vorgustike teket, kus
inimesed saaksid to6tada ja olla uUksteisele toeks. Seejuures on see kooskdlas voimestamise ja
kogukonna arendamise ideedega. (ibid). Ta lisab, et tervishoiu- ja sotsiaalsiisteem pakub
professionaalset hoolitsemist ainult juhul, kui teised lahendused pole véimalikud, kui inimene

vOi tema sotsiaalne vorgustik ei suuda Uksi probleeme lahendada ning seda motet tdiendatakse
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Wilken jt (2015), et kogukonnatdd ja kogukonnapdhine hoolekanne ning Uksteise eest
hoolitsemine on siiski tha olulisemad véé&rtused ning v6ib ennustada, et ressursside piiratuse

tottu oodatakse kogukondadelt Giha suurema vastutuse kandmist ning vabatahtliku t66 tahtsus
kasvab.
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PROBLEEMIPUSTITUS

Eestis suureneb vahki haigestunute arv ning haigusega toimetulek on raske ja seepérast on
hea, kui lahedased haigestunud inimest toetavad. Varasematest uurimistéddest, mis on Tartu
Ulikooli 6endusteaduste osakonnas labi viidud (Janvest, 2010; Laks, 2009; Uibu, 2012 ja
Gross, 2009) selgub, et haige inimese ldhedased vajavad raske haigusega inimese
hoolitsemisel samuti tuge nii meditsiinipersonalilt kui ka teistelt spetsialistidelt. See, mida
pakutakse, pole aga piisav. Samuti selgus Gross (2009) uuringust, et lahedased vajasid kdige
enam infot ja kindlustunnet, mis aitaks hakkama saada olukorraga, kui nende lahedane on
haigestunud vahki.

Eesti riiklik véhistrateegia 2007 — 2015 (2007) selgitab, et oluline on tahelepanu p&drata
véahki haigestunud inimese l&hedaste toetamisele. Lai (2017) tdiendab seda mdtet ning
selgitab, et mai 2017 peaks valmima maailmapanga uuring hoolduskoormuse kohta, kus
kasitletakse hooldaja hoolduskoormuse véhendamise temaatikat. Kinsigo (2015) keskendub
oma magistritdds vahki haigestunud inimeste haiguse ja raviga seotud info saamise
kogemusele, mille pohitulemused jagunesid nii, et vajati kolme laadi teavet. Paat-Ahi jt
(2013) wiisid labi uuringu, mis keskendub vahki haigestunud inimeste elukvaliteedi

uurimisele, kuid nende ldhedaste vajaduste uurimisega ei ole stigavuti tegeletud.

Eestis on kull uuritud, millised on inimese vajadused, kes on véhki haigestunud ning nende
elukvaliteeti mojutavaid tegureid, kuid pole téhelepanu podratud l&dhedaste vajadustele ja
kogukonna toetusvdimalustele. Vahihaige lédhedased peavad suuresti hoolitsema oma
ldhedaste eest ja seetbttu vajavad nad ka abi, et olla nd head lahedased. Inimesest lahtutakse
meditsiinisusteemis kui patsiendist ning sotsiaalsusteemis kui kliendist ning ei rakendata
inimkeskset ja terviklikku kdikide vajadustest l&htuvat siisteemi.

SeetBttu on kéesoleva uurimuse eesmark tuua vélja vahktbve diagnoosi saanud lahedaste

abisaamise kogemused ja arvamused toetusvdimaluste saamise vajaduse kohta.
Eesmargi tditmiseks pustitasin jargmised uurimiskisimused:

1. Missuguseid muutusi oma elus kirjeldavad lahedased pérast seda, kui said teada

perekonnaliikme raskest haigusest?
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2. Millise toetuse jarele tundsid lahedased vajadust?

3. Missugused on kogukonna toetusvéimalused vahihaige inimese lahedastele?
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2. METOODIKA

2.1.Uurimis- ja andmekogumismeetod

Uurimuse eesmérk on vdlja tuua vahktdve diagnoosi saanud lahedaste abisaamise kogemused
ja arvamused toetusvimaluste saamise vajaduse kohta. Eesmérgist ldhtudes on kdige
sobivam kvalitatiivne l&henemine, millest tulenev informatsioon on kdige otsesem v@imalus
saada vahetut uurimismaterjali selle kohta, kuidas inimesed ise mdistavad olukorda, kus nad
viibivad (Flick jt, 2994). Mina uurijana saan neid erinevaid kogemusi omavahel kdrvutada, et

anda Ulevaade ja analuls lahedaste kogemusest.

Selleks, et mdista vahihaige lahedase vajadusi sligavuti, tutvusin vastava kirjandusega ning
seejarel valmistasin ette poolstruktureeritud intervjuu. Otsustasin andmekogumismeetodina
kasutada poolstruktureeritud intervjuud, sest lahedase oma kogemuse jutustamise ja oma loo
raadkimise kaudu saan ma kdige ehedamat ja otsesemat informatsiooni. Intervjuu labiviimiseks
koostasin intervjuukava (Lisa 1). Intervjuu kaigus kerkis esile teemasid, mida algselt
intervjuukavas ei kasitletud, kuid uurimuse l&biviimiseks olid need olulised. Kasitlesin ka
neid teemasid, sest poolstruktureeritud intervjuu on piisavalt paindlik ning vétmekisimused
on samad. Seda tdlpi intervjuuga kogutud teave sobib pdhjuslike seoste leidmiseks ning

seletavaks uuringuks.

2.2.Uurimuses osalejad

Intervjueeritavateks olid vahi diagnoosi saanud inimese téisealised lapsed ja abikaasa, kes on
haige inimese hoolduse protsessis osalenud. Sellele, kui kaua aega tagasi lahedane sai teada
diagnoosist voi kas vahki haigestunud inimene elab v&i on juba lahkunud, ma piirangut ei sea.
Kokku viisin labi 6 intervjuud, kelle hulgas oli 5 taisealist last ning 1 abikaasa.
Intervjueeritavate hulgas oli ka meditsiinisiisteemis tdotavaid, sotsiaalvaldokkaga kokku

puutuvaid inimesi.

Oluline kriteerium intervjueeritavate leidmiseks ning intervjuu labiviimiseks on see, et
ldhedased vestleksid vabalt eesti keeles, sest muidu oleksin pidanud konfidentsiaalsuslepet

rikkuma ning paluma korvalisel isikul intervjuud tdlkida. Intervjuu I&biviimine minu
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emakeeles annab mulle kui uurijale vimaluse stigavuti mdista intervjuu sisu ja jooksvalt

protsessis osaleda.

2.3.Ulevaade andmekogumise protsessist

Martsis 2016 koostasin intervjuukava. Intervjueeritavate leidmiseks kaisin POhja - Eesti
Véahituhingu kogunemisel maikuus 2016 ning selgitasin oma uurimuse eesmarki ja palusin
minu palve saata infolisti laiali. Lisaks saatsin oktoobris kirja MTU Dankole, mis on
vahihaigeid koondav hendus Tallinnas. Kuna mdlemad (hendused koondavad endas
eelkdige vahki haigestunud inimesi, siis lahedasi mul ei 6nnestunud nende kaudu saada. Kdik

intervjueeritavad leidsin labi oma tutvuste, sest neile pakkus huvi minu I8put66 teema.

Esimese prooviintervjuu viisin l&bi oktoobris. Prooviintervjuu viisin labi selleks, et lihvida
intervjuukava ning dldine eesmark oli veenduda, et kavas olen kasitlenud teemat piisavalt

laialt.

Intervjuud viisin labi oktoober - november 2016. Kokku viisin 1abi 6 intervjuud. Kdikide
intervjueeritavatega leppisin telefoni teel kohtumise kokku ning selgitasin uurimuse eesmarki
ning intervjuu kulgu. Enne intervjuu algust tutvustasin lthidalt oma teemat ning kusisin
intervjueeritavatelt, kas neil on enne alustamist mingeid tapsustavaid kisimusi. Kui tapsustusi
polnud, kisisin luba intervjuu lindistamiseks ja selgitasin, et intervjuu transkriptsioonid on
néhtavad vaid mulle ning uurimuse k&igus nende isikut ei tuvastata ja andmed kajastatakse

uurimuses Uldistatult. Parast intervjuude l&biviimist tanasin intervjueeritavaid.

Uks inimene ei olnud ndus andmete salvestamisega ning seetdttu piitidsin Kirjutada kdik tema
motted paberile sdna - sOnalt Gles, mille tulemusena sain 11 lehekiilge kahepoolselt
taiskirjutatud teksti. Kokku viisin 1abi 6 intervjuud, mille pikkused jaid 41 minuti ja 2 tunni

ning 10 minuti vahele. Transkribeeritult jéi see 6 lehekilje ja 18 lehekiilje vahele.

Intervjuude kaigus pidin mitmelgi korral tulema tagasi teema juurde, et uurin nende kogemusi
ja arvamusi, mitte nende arvamust, mida teised arvasid. Kuna see esines mitmeid kordi,

otsustasin labi teise inimese raékimist kajastada ka ihe alateemana tulemuste osas.
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2.4. Anallusimeetod

Helifailidena salvestatud intervjuud transkribeerisin. Lisaks nende 6eldud sdnadele markisin
ules need, mis vdiksid olla analulsil olulised, naiteks kui inimene naerab voi kui tekivad

vastamisel pausid.

Andmete analtlsimisel kasutasin temaatilist analtisi. Ezzy (2002) s6nul temaatilises
analliiisis kategooriaid ei méarata ara eelnevalt, vaid toimub avatud kodeerimine ning selle
kaigus saadud andmeid anallitisides kujunevad koodid ja nendest omakorda alakategooriad ja
uldkategooriad. See uurimisviis viib uurija teemade juurde, mis on andmestikus varjatud ja
mis tulevad esile alles tanu analliisile ning aitab vélja tuua uuritava nahtuse kohta uusi
teadmisi (ibid). Kodeerimiseks kasutasin MAXQDA kodeerimisprogrammi, mis aitas
intervjuusid kodeerida ning neid koode hiljem exceli tabelisse panna. Kood on kvalitatiivne
osake, mis on tihti kas sona voi lihike fraas, mis sumboolselt annab mingi kokkuvétliku info
(Sadana, 2009)

2.5.Uurimuse eetilised probleemid ja lahendused

Andmete kogumisel

Loputdd alustamise ajal todtasin SA PERHis palliatsiooniteenistuses ning olin seotud
palliatsiooniteenistuse to0ga igapaevaselt, seetdttu pidin mdtlema, kuidas kéituda olukorras,
kui lahedane on keegi, kellega ma olen toétanud. Teine probleem, mis kerkis esile, oli see, et
olin emotsionaalselt teemaga seotud ning seet6ttu vaisin olla liiga kallutatud mingit kindlat
tulemust saama. Pidin hoidma motte kogu aeg selge, et oleks kindel, et ma olin igale

vOimalusele avatud ja ei valistaks oma kiisimustega olulisi teemavaldkondi.

Ma kartsin, et ei leia piisaval hulgal lahedasi, kes oleksid valmis minuga intervjuu labi viima,
kuna mitmed katsed intervjueeritavaid leida, kukkusid l&bi. Ma pidin véga hasti selgitama
oma uurimuse eesmarki ning seda, mida see annab juurde nii neile isiklikult. Oluline oli
teadvustada, et ma tegelesin vdga haavatavate inimestega. Ma pidin viima uurimuse labi
delikaatselt ning intervjueeritavaid solvamata ja héirimata. Siinkohal oli p6&hjalik
ettevalmistus intervjuukava koostamisel mulle suureks abiks.
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Analidsi protsessil

TooOtades  sotsiaaltootajana  asutuses, kus  pBhirbhk on  inimeste  abistamisel
meditsiinisusteemis, otsustasin hakata s6na patsient voi klient asemel kasutama t66l sdna
inimene. See on ka pdhjus, miks ma oma magistritdds soovisin jadda keskenduma inimesele
ja tema l&hedasele. Sellegipoolest pidin ma arvestama anallilisides, et ma ei kasutaks sonu,

mis on meditsiinidiskursusest tulenevad ja jaéksin sotsiaaltéotaja sdnavara juurde

Magistritdd kirjutamise protsessis puutusin Uha enam kokku teemaga, et inimesel, kelle
ldhedasel on raske kroonilise kuluga haigus, vajab slisteemilt ja kogukonnalt tuge. Siinjuures
on oluline markida ara, et ei ole vahet, milline on haigestunud inimese diagnoos, kuivdrd
ldhedase vajadused on sarnased: infovajadus, teadmine mida lahedane saab teha kui ka
teadmine, mida susteem ja kogukond pakuvad. Need ko&ik l&hedase vajadused on

inimdigustest lahtuvalt austusele ja lugupidamisele baseeruvad.
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3. TULEMUSED

Selles peatilikis esitan uurimuse tulemused, mille sain kuue véhi diagnoosiga inimese
ldhedaste poolstruktureeritud intervjuudest. Tulemused esitan kolmes alapeatiikis. Esimene
teema on vajadus olla informeeritud ja kaasatud. Teise osa Uldnimetus on l&hedase endaga
toimetulek. Nimetatud osas peatun valetamisel ning enda vajadustele mitte t&helepanu
pooramisel ning kolmas osa kannab Gldnimetust toetused ja teenused sotsiaal- ja

tervishoiuslsteemis ning kogukonna vdimalused.

Tulemusi illustreerin tsitaatidega intervjuudest. Tsitaadid on toodud kaldkirjas ja need on
uuritavate konfidentsiaalsuse sailitamiseks eristatavad nl1-n6 jargi, kusjuures numbrid olen
saanud intervjuude labiviimise jarjestuse kaudu. Kui tsitaat on liiga pikk, kasutan marki /.../

ning nurksulgusid [ ] kasutan, et tdpsustada konteksti voi asendada nimega.

3.1. Lahedaste soov ja vajadus olla kaasatud elukulgu parast haiguse
diagnoosimist

Lahedase inimese elus suuri muutusi kaasatooval hetkel nagu selleks on raskesse haigusesse
haigestumine, soovivad lahedased olla haigestunud inimesele toeks. Lahedase soov ja vajadus
on osaleda haigestunud inimese elus ning mdista, mis toimub haigestunud inimesega. See on
seotud infovajadusega ning sellega, et ldhedane teaks, mida ta saaks teha, et haigestunud
inimene saaks hasti elada. Peeti oluliseks, et nii haigestunud inimesega kui ka nende endiga
tootavad oma ala professionaalid ning selgitati, miks vdibolla inimesed p66rduvad
alternatiivmeditsiini poole. Lahedased arutlevad selle ile, mida toob kaasa haige inimese
hooldamine kui ka see, kui saabub hetk, kui meditsiiniliselt ei ole vGimalik enam inimese

jaoks midagi teha.

3.1.1. Perekond soovib olla kaasatud

Perekond soovib osaleda vahi diagnoosi saanud inimese elus, et abistada teda haigusega
toimetulekul. Kui kuuldakse, et l&hedane on haigestunud, on esimesed kusimused seotud

haigestunud inimese edasise elukorraldusega ning haiguse prognoosiga. Tahetakse madista,
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mida see konkreetne haigus haigestunud inimese elukorralduses tapsemalt téhendab.
Lahedased tunnevad ennast olulise lulina ja soovivad olla kaasatud kogu aeg ning seetdttu
vajavad tépset infot. Eeldatakse, et inimese haiguse ja selle raviga on kbige enam Kkursis arst:
,,Ja ma ise korra kohtusin oma ema raviarstiga, kelle kdest ma siis sain sealt otse allikast
infot. “ (n2) Sellistel juhtudel, kui perekond tundis, et ta ei saa piisavalt infot vdi ei ole rahul
olukorraga, on nad ise aktiivsemad arstidelt infot kiisima: ,,Jah miski mind alguses tiikk aega
hairis, et mul ei olnud kontakti tikk aega raviarstiga /.../ proaktiivset lahenemist ei ole
olnud. “ (n2). Kui ldhedased on segaduses ja ei mdista haiguse sisu ja prognoosi, siis
poorduvad nad arsti poole. Vajaminev info on tihti seotud sellega, mida l&hedane ise tunneb ja
vajab selleks, et haigestunud inimesele toeks olla: ,, £¢ meil oli tore jutuajamine, kus mina sain
niidelda oma kiisimustele vastused ja tema andis info, mis tal olemas oli /.../ See oli mu enda
initsiatiivil, et ma tbesti mingi aeg tahtsin saada selgust, et mis on see diagnoos, mis talle on

pandud ja mis edasi saama. “ (n2)

Tahtis on aru saada, et lahedased pd6rduvad arsti juurde ka siis, kui haiged inimesed ise ei
suuda oma terviseseisundit piisavalt kirjeldada: ,,Tdesti see enesevéaljendus oli takistatud.. Ja
ka see ka ei aidanud, et ta ei pannud Kkirja asju, mis raviarst talle Gtles. /.../ Kuidas mina kui
lahedane saaksin, saaksin oma ema taolises olukorras toetada, et labi mille?* (n2)
Lahedastel oli alati oluline lisaks haigestunud inimese seisukohale ka mdista, mis on nende

roll oma lahedase hooldamisel.

Perekond peab oluliseks koos otsustamist ja Uhiste otsuste tegemist. Perekonnas arutletakse
uhiselt, kuidas ravi edasi peaks toimuma ning ollakse Ghiselt nGus ka radikaalsemaid otsuseid
vastu vdtma: ,,Uks rind voeti ara ja me olime selle poolt, et teeme kdik vaga radikaalselt /--/

meie eesmark oli, et vahem riski oleks, et see tagasi tuleb. “ (n1)

Lahedased Kkirjeldasid, et nad ei tunne habi, kui nad midagi ei mdista ning nad on valmis
kisimusi esitama nii kaua, kuni nad mdistavad 6eldu sisu. Nii mdnigi kord vesteldi raviarstiga
edasiste prognooside osas ja sooviti detailset infot, mida lahedane saab ja voiks teha. Samuti
taheti mdista haiguse prognoosi: ,,...no ma olen selline, et kui ma hakkan seda [jutu sisu]
tundma, jah kui ma ei saa aru, siis ma kohe kisin. “ (n1) Sama intervjueeritav kirjeldas, et
info kisimine on 6igus, mida peab realiseerima ning ta ei karda kusimuste esitamist: ,,Ma

arvan, et see on meie digus, et parem ma korini nendele, aga ise tean seda, mis ma tahan. Ma
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olen selline inimene, et ma ei hakka selle peale muretsema, et kui mugav nendele.* (nl)
Lisaks selgitas Uks intervjueeritav, et ta saab jutu sisust aru, sest ta on kindel, et raviarsti teab,

mida radgib, kuid kbige raskem on teemat mdista sidamega.

Intervjueeritavad rohutasid, et kuigi nemad soovisid mdista detailselt inimese edasist
prognoosi ja haiguse sisu, arutleti selle ule, kas haigel inimesel oleks tarvis teada, mis haigus
tal on vGi mitte: ,,.See vanasti oli, et keegi ei Utle sulle mis diagnoos. A niitd kbike raagitakse
avalikult, mis on ka tegelikult dige. Naiteks minu vanaemale me ei ¢elnud, et tal on vahk. Et
ta on vana inimene, et arvasime. et kui ta teab, siis see tdmbab ta elust &ra. (n1) Arutleti veel
selle dle, kas haigusest mitteteadmine vdib olla ka pohjuseks, miks nii raske haigusega on nii
pikalt elatud: ,,Kui ta [raviarst] kohtus isaga taas, ta ei uskunud, et ta oma diagnoosiga nii

kaua vOib elada. VGibolla see, et ta ei teadnud, mis haigus tal oli. “ (n6)

3.1.2. Perekond vajab selget infot

Perearsti peetakse inimesele kdige ldhemaks arstiks ning esmatasandi meditsiinisusteem peaks
aitama paljusid haigusi ravida. Tavaparane praktika néitab seda, et kui inimene tunneb end
haigena, ldheb ta perearsti juurde. Arst on autoriteet ja eeldatakse, et arst tunneb haigusi ja
oskab neid ravida. Kui perearst ei oska enam midagi teha, saadetakse haigestunud inimene
eriarsti juurde: ,,...aprilli alguses tdstis perearst kded ules ja (tles, et mina enam midagi teha
ei oska ja saatis ta Tallinnasse.“ (n4) . Perearstilt oodatakse Kiiret reageerimisvdimet ning
oskust diagnoosida haigus ning see tekitab ldhedastes palju kusimusi, kui arst ei mdista, mis
inimesega juhtunud on: ,,... perearst leiutab 2 kuud v6i 3 kuud seda, mis inimesel viga on /.../
et tal oleks meditsiiniline tugi nagu teiste eriarstide poolt nagu suhteliselt tugevalt kérval /.../
et ei oleks tegelikult nii, et perearst ravib kdike ja 16puks mitte midagi. (n4) Samuti oodatakse,
et perearst suunab kahtluse korral inimese kohe dige spetsialisti juurde. Intervjueeritavad tdid
mitmeid kordi vélja, et arstidevahet kdimine oli keeruline ja tihti pidi mitme spetsialisti juures
kéima enne, kui jouti Gige arstini vdi dige diagnoosini. Samuti toodi vélja, et mdnikord ei
olnud ka pérast haigestunud inimese surma veel selge, mis haigus inimesel oli: ,,Ja kui mina
raakisin raviarstiga, siis ma saingi aru tema jutust, et nad ei saanudki aru, kus kohas see

kolle tegelikult oli, mida nad ravima peaksid. “ (n4)
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Aeg on suhteline mdiste, kuid kui oodata midagi pingsalt, tundub aeg venivat. Vahi
avastamisel ja diagnoosi selgumisel on oluline véimalikult varakult alustada ravimisega. Kui
aga arstid ei mdista, mis teeb inimest haigeks ja uuringud toimuvad pikka aega, vdib see
ldhedasi frustreerida: ,,ideaalne oleks see, kui protseduurid toimuksid tunduvalt kiiremini /..../
ning uuringud oleksid paremini kattesadavamad. “ (n4) Arevust tekitab ka see, kui inimesel
on ravi 16ppenud ja inimene k&ib iga poole aasta tagant regulaarses kontrollis: ,,Tead see koik
on nagu ldpetamatu /.../ Iga kord kui ta laheb teeb analtsid, siis terve perekond, tead no

niimoodi. /.../ KBik variseb siin [rinnas]. “ (n1)

Madningal juhul tuleb kilastada mitut arsti ja rddkida nii perearsti kui ka eriarsti ja teiste
spetsialistidega, et saada tervikpilti. Kui lahedasel pole informatsiooni, vGtab ta teadmatusest
paris palju (emotsionaalset) vastutust. Ta ei saa usaldada siisteemi, sest ta pole piisavalt
informeeritud: ,,Oligi see, et ainuke moment, kui ma arsti nagin, oligi see, kui arst peale seda
konsiiliumit kutsus mind isa, /--/ ja ema ja me olime tema toas ja ta raakis ara, et niud on
kGik, et enam nagu aidata ei saa /--/ Ja parast ka, et kui selle hapniku aparaati ajasime. Siis
see oli teine kokkupuude. /.../ ja siis tuligi perearst, /.../ ega tal véga palju aega meie jaoks ei
olnud. (n4)

Olulise aspektina ilmnes, et kogu ravimise periood ei ole kontrollitav ning seda, mida
tervenemise jaoks saaks teha, on vaid meditsiinipersonali teha. Toodi valja veel, et kuna
meditsiinilist haridust polnud, oli Uldse keeruline kaasa réakida ravikulus. Teadmatuses
viibimine oli raske emotsionaalselt: ,,Ja meie ka seal kdrval, kuna me ei teadnud, mis asi see
on ja see uuring kestis ja kestis ja nad uurisid ja Uritasid aru saada, mis asi see on, kus kohas
see on, siis tegelikult olid peres kdik alguses suhteliselt suures teadmatuses. (n4) Uks
intervjueeritav, kes oli kill kindel selles, mis raviarst teeb ja usaldas ravikulgu, nentis, et
tegemist ei ole kindla ja konkreetse ajaliselt méaratletud protsessiga, millel on algus ja 16pp,
vaid alati on teadmatus ja ootamatus: ,,... see on nagu pikaajaline katse, nagu eksperiment.
Tegelikult see on iga kord eksperiment, kuidas see haige ennast tundub [tunneb], mis meie
peame tegema. /.../ meditsiin on selline, et see kuidagi venib edasi. “ (n1) Kui haige inimese
terviseseisund on habras, siis lahedastel puudub kindlustunne ning nad elavad oma elu
lUhikeste perioodide kaupa: ,,... et vOib-olla saaks Uheks nadalaks koju, /.../ eks siis naeb.

Peame (ks péev lihtsalt korraga votma.* (n5)
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Eriarsti t60d usaldatakse ja peetakse lugu, kui ta reaalselt teeb inimesega midagi, nt uurib,
teeb analulse. Inimestel on vaja kindlustunnet ja midagi néhtavat, millele tuginedes saab
Oelda, et arst on midagi ara teinud: ,,see endokrinoloog /.../ on selline populaarne, kbik
tahavad tema juurde saada. Ta alati teeb /.../ kdik vBimalikud analiiisid ja /.../ ta ei saasta
haigekassa raha.” (nl) Peetakse oluliseks, et arst selgitaks nii inimesele endale kui tema
ldhedastele, miks mingisuguseid raviprotseduure tehakse ning samuti avaldaks kogu
olemasoleva info: ,,[onkoloog] naiteks on selgitanud alati vaga hasti /.../ mis ta teeb, mis ta
otsustab. Mdnikord, kui ta ise nagu ei teadnud, mis teha /.../ (tles, oota, et natuke métlen, et
helistage naiteks kahe paeva parast, et mis me motleme vélja, mis me teeme edasi. Ta oli kogu
aeg otsinud parema lahenduse.“ (nl) Usaldati, et see, mida arst teeb ja kuidas ta inimest
ravib, on heal tasemel: ,,Mina olen 100% kindel, /.../ emal oli vdga hea arst/.../ me
usaldasime teda 100%, et me saime aru, et paremat arsti me ei saa i /.../ Me lootsime, et nu,

ta teeb kdige parema. Ja see tegelikult oligi nii. “ (n1)

Uhe naitena konsulteeriti ka teise riigi arstiga. Paluti kdik andmed panna CD peale ja saadeti
need Saksamaale, et sealselt arstilt kisida arvamust. Saadi kinnitus, et enamjaolt oleks
ravimine olnud sarnane nagu Eestiski, kuid toodi vélja, et kuna haigekassa rahastab ravimeid
erinevalt, siis Uks osa ravist oleks olnud pikaajalisem ja intensiivsem: ,,...uUks asi, mis kohe
97aastal ei olnud dige. No see ka ei ole arsti viga. No see on lihtsalt meie stisteemi viga, et
pale operatsiooni, peale seda, kui ta tegi keemia. Temale anti tabletid, mis on ka nagu
keemia. Aga neid ta vattis ainult 1,5 voi 2 kuud. Aga tegelikult ta pidi neid votma vahemalt
pool aastat, aga kdige parem 2 aastat jarjest. “ (nl)

Kuigi uldiselt oldi arstide tédga rahu, siis intervjuu kéigus selgus, et on siiski kitsaskohti,
millega lahedased pidid tegelema. Negatiivsetele aspektidele pidti ka alati pdhjendus leida.
Néiteks, et arstidel on t66d nii palju, palgad on véiksed. Selgelt usuti, et ravi, mida
meditsiinisusteem pakub, on heal tasemel, kui ravitakse Giget asja, kuid kdigil sinna juurde
kuuluvatel toetavatel ststeemidel, sh teenustel, on arenguruumi: ,,Ravimisprotsess on vaga
hea. Mina sain aru, et ta on vaga heal tasemel, aga vot just need vaikesed asjad. Vot see on
kuidagi  alaarenenud.” (nl) Lisati veel, et arstid keskenduvad vaid meditsiinilise osa

ravimisele, kuid see vOib pohjustada selle, et arstid ei pruugi inimest ndha tervikuna.
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Intervjueeritavad tunnistasid, et arste oli raske katte saada. Tihti tdhendas see pikka aega
helistamist, et registreerida arsti vastuvotule voi selleks, et saada teada analtlsitulemusi.
Toodi valja, et see on seotud asjaoluga, et perekonnal on vaid lauatelefoninumber, kuid
maisteti, et arsti pdhitdokoht ei ole oma kabinetis. Selgitati, et mdnikord ei aidanud ka
tookohal tootamine sellele kaasa, et arstidega kontakti saada: ,,Isegi perearsti on raske katte
saada. Meil kdigil on raske kéatte saada neid. ““ (n6)

Tunti, et haigla poolt oleks vdinud olla proaktiivsemat lahenemist, et pakkuda abi
perekonnale, tugiisiku v6i mingi muu spetsialisti ndol, sest monikord toimuski vaid suhtlus
ainult arstiga: ,,Et minu kontakt selles protsessis oligi see tiks kord kohtumine raviarstiga. Et
kellegagi rohkem ma ei ole téiendavalt suhelnud./--/ Et see oli jah ainuke, esimene ja viimane
kord /--/ Lahedastele kindlasti ei ole pakutud téiendavat abi ja me pole ka ise aktiivselt

otsinud. * (n2)

Sotsiaal- kui ka tervishoiusisteemis peetakse oluliseks konfidentsiaalsusnduet ning seda, et
delikaatseid isikuandmeid ei avaldata. Tihti tuleb nii sotsiaal- kui ka tervishoiuststeemis tdita
erinevaid avaldusi ja vorme, kus lubatakse oma isikuandmeid kasutada ja t60delda. Haiglas
olles taidab inimene tavaliselt vormi, kuhu ta lisab need lahedased isikud, kellele vdib tema
kohta kéivat informatsioon valjastada. Seda dokumenti kinnitatakse haige enda allkirjaga:

,»oeda me oleme palju téidenud [taitnud], et kellele ta annab oma andmed /.../ kellele ei iitle.

(n1)

Intervjuudest, kus lahedane arvas, et infopuudus vGib olla ka seotud isikuandmete kaitsega ,
tuli mitmes kohas valja, et vBibolla ei ole haigestunud ldhedane andnudki tldse ndusolekut
oma tervise kohta infot l&hedastele avaldamiseks: ,,... ma ei saa minna ema raviarsti juurde,
nii, et palun raakige mulle ka kdik ara. /.../ ma utlen, et silamaani ma ei tea, kas ema
tegelikult keelas meile réékida v6i mitte. /.../ tol momendil oli see, et niipalju, kui ma ema
kaest kusisin, nii palju ma teada sain, kui ta mulle vastata tahtis. Ja kui ei tahtnud, siis ta

oskas ennast muidugi osavalt valja keerutada. ““ (n4)
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3.1.3. Spetsialistide professionaalsust.

Lahedased soovivad, et spetsialistid, kes nendega tegelevad nii haiglas kui kodu l&hedal,
oleksid professionaalsed. Olenemata, kuhu lahedased p6drdusid, tundsid nad, et personal peab
olema toetav ja abistav. Kokkupuuted nende spetsialistidega voivad olla nii negatiivsed kui ka
positiivsed. Maisteti, et keegi spetsialist ei tee inimese ja tema ldhedase eest asju &ra, kuid
sooviti rohkem juhendamist: ,,... tal oli ka haigla poolt olemas kontakt sotsiaalto6taja néol.
/...I Aga tema [ema] probleem oli see, et kuna see sotsiaaltédtaja tema eest asju ei teinud ja
ikkagi tal ise oli see vastutus /.../ tal oli maluga vaga kehvasti ja ta ei suutnud asju

meenutada. “ (n2)

Oluliseks peeti ka suhtlemisoskust ja professionaalsust. R6hutati, et vahidiagnoosiga inimene
peaks saama hoolivamat ja mdistvamat kohtlemist ning haiguse eriparadest lahtuvalt peaks
haiglapersonal ennetavalt tdhelepanu pédrama ravi vajava inimese ravile. Kirjeldati, kuidas
analliiside votmine enne igat keemiaravi, oli negatiivne kogemus, sest Ged ei arvestanud
vahihaige veresoonte olukorraga. Selline suhtumine tdi kaasa aga palju valu haigestunud
inimesele ning lahedasele. Samuti peeti oluliseks, et ei tehta wleliigseid, inimese jaoks
kurnavaid, protseduure: ,,... inimene selle diagnoosiga, on kdik juba véalja kannatanud. /.../
kui nad naevad juba, et siit nad ei saa, siis had panevad seda naela [ndela] jalga v6i no
otsivad igasugust vdimalusi /.../ siis see tuleb nii (paistes) /.../ Kui sa nded juba nagu
professionaal, et mingi erinev juhtum /.../ kohe kusi, &ra tee liigne valu.” (nl) Selle juhtumi
puhul oli vdimalus keemiaravi polikliiniku 6dedega kokku leppida, kellega oldi varasemalt
kokku puututud ja kelle t66s oldi kindel. Tihti valjendati neid kohti intervjuudes, mis olid
emotsionaalselt raskemad vdi keerulisemad nii, et pérast lauset naerdi: ,,Ta ongi juba Gnnetu i
siis sa hakkad teda veel nagu teha temale pahad. /.../ mdnikord emaga naersime, et kas nad
saavad spetsiaalselt kuskil saavad koolituse, kuidas olla kurja koerana (naerab). “ (nl)

Toodi vélja, et mdnikord arstid ei vaata inimest kui tervikut isegi meditsiinististeemis, vaid
ravivad Uhte sumptomi. Puudust tunti, et arst oleks initsiatiivikam ja ravimite
véljakirjutamisel arvestaks, et teatud ravimeid tuleb koos vétta: ,,... néiteks ta k&ib arsti
juurde ja nad annavad temale mingi rohtu /.../ ja siis temal hakkab peale seda magu
valutama /.../ Miks nad kohe ei anna naid tablette kaasa, mis /.../ ta votab selleks, et magu

kaitsta. “ (n1) Teine néide, mis kirjeldas seda sama teemat, oli Uletldine arstidevaheline

31



inimese tervikuna mittendgemine. lga eriala spetsialist ndeb inimesel sumptomit, mida ta
hakkab ravima kooskdlastamata ravi teiste spetsialistidega: ,,Arstid panevad ravimid peale,
neuroloog andis tugevad narvirohud. Juhataja hakkas lugema, et akki ei peaks ikka. Igauks
teeb oma vaikese osa ja ei tunne huvi teise osa vastu. Meie t60l ndeme, et tihti inimesed
kannatavad seetOttu. Inimesi ei ndhta kui tervikut. (n6) Samuti t6i tiks intervjueeritav valja, et
monikord mé&arati tema emale liiga kanged rohud, mistdttu nende tarvitamine mdjus talle
kahjulikult: ,,Siis ta oli votnud ja tema jaoks see oli nii kange, et ta lihtsalt kukkus mul kodus
kokku ksinda. Mina olen t66l, tema oli oma kodus. Ja ... ja oksendas. /.../ kui sa hakkad

kusima hakkad, tead nad pole sellised elastsed. Et nii ja kdik. Kui te vOtate see ja koik. ““ (n1)

3.1.4. Alternatiivmeditsiin vs tavameditsiin

Tosise haiguse puhul pidavad inimene ja tema ldhedased leida abi kasutades selleks kdiki
vOimalikke  vahendeid, sealhulgas kombineerides  traditsioonilist meditsiini
alternatiivmeditsiini v@imalustega. Kuigi tkski intervjuukiisimus alternatiivmeditsiini teemat
ei puudutanud, oli inimesi, kes olid veendunud, et tava- ehk traditsiooniline meditsiin on Gige:
,»,Ma ei ole nii naiivne vdi optimistlik. Ma arvan, et ikkagi peaks midagi radikaalset tegema.
(n1) Sama intervjueeritav naljatles selle lle, et peedimahla joomisest ja kapsasupi s6émisest
ei piisa, et inimene terveneks. Samas nenditi, et kui inimesed ei saa piisavalt abi
meditsiinipersonalilt ning nad ei ole kursis ega oma killaldaselt informatsiooni, v6ib tekkida
arusaam, et alternatiivmeditsiin aitab. See vOib tekkida ka siis, kui ei olda piisavalt
informeeritud: ,,On selline arvamus, et see keemia ei aita mitte midagi /.../ vaid tapab kdik su
kogu organismi.” (nl) Peeti oluliseks ka positiivset meelestatust ja lootust, mis ei tohi
kaduda.

Uks intervjueeritav kirjeldas, kuidas tema isal toimus operatsioon, parast mida jatkati kodus
ravimist looduslike vahenditega, mida saadi sugulastelt véljaspoolt Eestit: ,,Ema tegi klistiiri
taruvaiguga ja astelpajuga. Arstid arvasid, et ta elab 3 - 5 aastat. Ta elas 30 aastat /.../ Tanu
emale isa elaski nii kaua. /.../ Vdibolla elustiil. Aktiivne ja positiivne. (n6) Kui haigele
inimesele on 6eldud, et meditsiiniliselt pole enam vdimalik midagi inimese heaks teha ja

haigust ravida ei saa, hakatakse monikord tarvitama preparaate, millel on kaheldav toime:
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,Kes /.../ hakkab votma seda marihuaana 0li /.../ Kes naljutavad ennast. /.../ Kes lihtsalt

hirmsasti usub, et see haigus kaob dra. ““ (nl)

Uks intervjueeritav mainis, et haigusest raiakimine vOib haigust aktiviseerida, vihjates
eelarvamusele, et see toob negatiivseid tagajérgi: ,,Voibolla kui sa puudutad seda teemat, siis
see nagu mojutab selle haiguse aktiviseerimist.” (n6) Oli arvamus, et sellisel puhul, kui
traditsiooniline meditsiin inimest ei aita, peaks hakkama kdima ka erinevate imearstide juures:
,,Oli neid aferistide ohvrid, kes no pakuvad igasugused imetableti, imeravimid. (n1) Arvati, et
nende poole podrdutakse ka siis, kui tuntakse et tavameditsiinist ei saada piisavalt palju ning
piisavalt kiiresti abi, sh pstuhholoogilist toetust: ,,Ma arvangi, et paljud nende igasuguste
imearstide poole poorduvadki, et need on /.../ 24/7 kéttesaadavad. Sest tegelikult oligi see,
/.../ kuna ma olin abitus olukorras, /.../ po6rdusin ka homoopaadi poole, /.../ Ja oligi

niimoodi, et tema poolt ma sain kiirema abi voi /.../ noh ta vahemalt kuulas ara. “ (n4)

3.1.5. Inimese eest hoolitsemine

Intervjuude kaigus selgus, et paljud lahedased olid seisukohal, et haigestunud inimese eest
peaks hoolitsema kodus vOimalikult kaua ning kodus hooldamist peeti paremaks variandiks
kui haiglas hooldamist: ,,Kui ma panen ema haiglasse, siis see tdhendab, et mina pean ka
selles haiglas elama. Ma ei jata teda Uksi. (n1) Sama intervjueeritav nentis, et tema arvates
inimese elukvaliteet on parem kodus olles ning inimene elab niiviisi kauem: ,,... ta vdib elada
2 kuud, siis selleks laheb Uks 4uu. “ (n1) Samas tdhendas see, et ollakse valmis ennast viimse
piirini viima, et haige inimene saaks kodus olla: ,,Et kskdik mis ma teen, mina enam ei aitad
teda. Kui ma ei maga, kui ma ei so0, /../ Siis temal juba [on aeg minna

oendusabihaiglasse]. (nl)

Teadvustatakse, et kuigi meditsiinisiisteem aitab inimesel haigusega toime tulla, siis kdik, mis
selle haige inimese eluks vajalik on, j&&b perekonna korraldada ja perekonna kanda: ,,... see
osa, mis /.../ ravib, see on vaga hea osa. Aga ta on nii vaike /.../ Vot see osa, kuidas haige
inimene elab /.../ See kuulub perele. “ (n1) Kui perekond on suur, on kollektiivselt koormust
jagades haigestunud inimese eest hoolitsemine lihtsam: ,,Oma pere keskis tegime. /.../ meil oli

pohimatteliselt 2 inimest kogu aeg kohal. Isa oli kogu aeg ja vahemalt 1 laps ka. “ (n3) Kuigi
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ldhedased olid kindlal seisukohal, et haiget inimest hooldada kodus vdimalikult kaua, tekkisid
hoolduse kaigus siiski erinevad kisimused. Naiteks, mida peaks tegema tugevate valude
korral ise kodus vdi kuidas abistada s6émisel, kui haigestunud inimene ise enam siiia ei saa.
Selliste kisimuste puhul tunti puudust toetavast ndustajast, kelle poole saaks pddrduda, et
lisainfot kisida, sest paraku arstide kattesaamine oli keeruline. Samas moningatel juhtudel aga
arvati, et teiste inimeste peale ei saa loota ning perekonna enda liikmete hulgast tuleb leida
see ressurss, kellele toetuda: ,,Kuidas, kui sa oled (naerab) kasvanud Ndukogude liidus ja kdik

see 90ndate aeg, sa eriti sa no ei looda ja ei oota, et keegi vodras sind aitab. “(n1)

Maisteti, et haige inimese hooldamine on suure koormusega ja et voiks olla mingisugused
muud toetavad mehhanismid, mis aitaksid hoolduskoormust, kas fudsilist voi materiaalset,
leevendada. Arvati, et vdiks olla riigilt v8i kohalikult omavalitsuselt olemasolevatele
toetusvOimalustele veel tuge. Taheldati, et tdnu suurele ja toetavale perekonnale saadakse
teatud asju lubada, mida vdibolla teised ei saa. Naiteks mitmeks kuuks toolt ara tulla, et kodus
haige perekonnaliikme eest hoolitseda, selle asemel, et teda hooldushaiglasse panna: ,,Aga kui
minul ei oleks olnud seda v6imalust, siis ma pidin teda panema hostelisse [hospiitsi]. “ (n1)
Lisaks toodi valja, et ei ole ka lihtne leida sellist spetsialisti, kes oleks valmis haiget inimest
kodus hooldama ning perekonda toetama, et nad saaksid t66l kéia. Taheldati, et Kui
perekonnaliikmetel on vdimalik oma todkorraldust muuta, saadi haigestunud ldhedase eest
hoolitseda ka koormust omavahel jagades: ,,Kuna mina olin véikse lapsega kodune ja vend
sai /.../ kodus t66d teha, siis me leppisimegi siis esialgu esimese raksuga kokku nii, et /.../

mina olen kuni kolmapé&evani ja komapaeval tema [vend] tuli dhtul asemele®. (n4)

Intervjueeritavad rohutasid oma intervjuudes, et perekonnaliikmete eest hoolitsemisele aitab
kaasa see, et on olemas piisavaid rahalisi ressursse, mis aitab haigestunud inimese
hoolitsemist tagada kui ka osta vajalikke asju. Selgitati, et oma lahedase jaoks ollakse valmis
kulutama suuri summasid, peaasi, et inimest Gnnelikuks teha. Raha kulus nii erinevate
abivahendite, toidulisandite ja ravimite soetamisele kui ka transpordile: ,,See parukas oli vaga
ilus ja mitte keegi pole saanud aru, et see on parukas, vaid ,,000h, sul nii ilus soeng“ ja siis
ma naen, kuidas emal tuju laheb paremaks, siis muidugi ma maksan kdik raha, mis mul on, et
saada see kuradi parukas.“ (nl) Selgitati veel, et kuigi vahivastased ravimid on suure
soodustusega, siis tuli lisaks osta k&simuugiravimeid, nditeks lamatiste raviks. Toonitati ka
seda, et perekonnaliikmetel on t6o6alaseid teadmisi ja oskusi, mis vdisid aidata lahedase rolli
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tbhusamalt kanda: ,, Sotsiaalvaldkonnas olen ise paris pikalt to6tatud, siis minul on see
[toetuste ja teenuste leidmise] oskus need kohad kiiresti Ules leida, et millised paberid kuhu.
(n2)

Intervjueeritavad rohutasid, et kuigi nemad said haigestunud inimese jaoks teatud kulutusi
teha, on palju inimesi, kellel ei ole toetavat perekonda voi kellel puuduvad rahalised ressursid:
,,minu emal olen mina ja tema poeg, kes temale igavesti aitavad /.../ a teised inimesed? ““ (n1)
Lisaks rahalistele vdimalustele toonitati, et kui perekonnas on noored inimesed, siis neil on

oskus informatsiooni otsida ka internetist, kuid eakamatel see puudub.

Kuigi kodus hooldamine oli see, mida tahtsid nii lahedased kui ka haigestunud inimesed,
uurisid hospiitsi ja 6endusabihaigla véimaluste kohta nii lahedased kui ka vahki haigestunud
inimesed ise, sest nad mdistsid, et eluldpuhooldus on raske: ,,... [ema Utles, et] pane mind
sinna, et ma tean, et mul see koht olemas hostelis [hospiitsis], kui mul hakkavad sellised
valud, et ma ei saa hakkama. Siis luba mulle, et viid mind sinna ja nad slstitavad [slstivad]
mind. (n1)

Sel juhul, kui lahedased mdistavad, et haigel inimesel ei pruugi olla enam kaua elada, siis
alateadlikult vBidakse keelduda seda uskumast: ,,... oma lahedase suhtes sa ikkagi ei taha

seda endale tunnistada, et ta varsti peab ara surema. “ (n5)

3.1.6. Meditsiiniliste vBimaluste piirid

Kuigi véhiravi voib kesta kaua ning varajase avastamise puhul on see enamjaolt ka edukas,
tuleb siiski ette olukordi, kus meditsiiniliselt ei ole vdimalik inimest terveks ravida, kuid on
vOimalik tema vaevusi leevendada: ,,... on selge, et enam meditsiin ei aita. Ja tegelikult kbik
need onkohaiged kardavad seda. /.../ et iga moment arst [Utleb] et sul on juba selline seis, et

sinust loobuda véiks. “ (n1)

Kui intervjueeritavad kirjeldasid olukorda, kui nende I&hedasele tehti teatavaks parima toetava
ravi otsus, siis nende sdnakasutus oli negatiivses votmes ning mdiste parim toetav ravi ei
olnud kaibel. Selle asemel kasutati sdnu lootusetult haige, haigest inimesest loobuti v0i haiget
inimest pole métet enam ravida. Kirjeldati seda, kuidas ldhedased said teada raviarstilt, et
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inimest ei ole meditsiiniliselt enam vOimalik haigusest terveks ravida. Selle teema mdistmine
oli kullaltki segadusi tekitav ja tdi kaasa palju emotsioone: ,,Et see kais vaga Kiiresti /.../ 18i
silme eest taitsa mustaks. /.../ ta saadeti mai keskel peale viimast uuringut haiglast tagasi, kui
lootusetu haige. “ (n4). Oli arusaam, et parima toetava ravi otsuse saamine tahendab koju
minemist ja surma ootamist: ,,Ema utles mulle, et niid 1&ahme sellesse konsiiliumi ja Gtlevad,
et loobuvad minust, Gtlevad, et mitte midagi ei aita ja mine koju ja oota kuna see surm tuleb.
(n1) Samuti lisati, et viimast kohtumist raviarstiga peeti pigem meditsiinisiisteemi ja
inimesevahelise tee lahku likkamiseks, mitte toetava tugivdrgustiku séilimiseks, kus

haigestunud inimene ja tema perekond jatkavad meditsiinististeemiga kontakti.

Nendel, kes viimases konsiiliumis kaisid, olid eriarvamused. Uhelt poolt arvati, et miks peaks
parima toetava ravi saamise otsusega inimene tulema viimasesse konsiiliumi, kus raagitakse,
et analliiside tulemustele tuginedes ei ole meditsiiniliselt enam midagi teha vdimalik: ,,... mis
nad tahavad, et see haige inimene ka konsiiliumis? No mina (tlen ka, et no ei ole vaja temale
kbiki neid meditsiini asju teada. “ (nl) Teine intervjueeritav aga Kkirjeldas, et pérast
konsiiliumi, kus on 6eldud parima toetava ravi otsus, tekib liiga palju hirme, mistdttu sooviti
just jd&da kontakti eriarstiga, kes saab vajadusel aidata l&hedasi, et haigestunud inimese elu
vOimalikult mugavaks muuta kui ka vdimalusel tagasi kutsuda. Vajadus eriarsti ja
meditsiinipersonaliga siiski kontaktis olla, annab kindlustunde ja aitab emotsionaalselt sellega
toime tulla, sest muidu jaab inimesele arusaam, et teda enam ei taheta. Sooviti, et inimestele
jadks alles siiski see lootus ja teadmine, et midagi ikka saab teha: ,Jata kasvli see véike
lootus inimesele, et me saame vahemalt leevendada seda, eks ole, /.../ psihholoogilise
enesekindluse, et ma ei ole siin Uksi, aga sel momendil, kui me sealt arsti kabinetist valja
laksime, siis oligi nagu selline tunne, et kdik! Meditsiin keeras meile selja, vaadake niiud ise,

kuidas hakkama saate. “(n4)

Intervjueeritav kirjeldab, et kuigi ta mdistab haiguse kulgu ja prognoosi, on sellega leppimine
raske: ,,...metastaasid lihtsalt vdidavad su organismi /.../ kuid mitte kunagi sa pole selleks
[lahedase surmaks] valmis. /.../ ma mdtlesin ja vdibolla veel ks kuu ta elab (n1) Lootuse
tunnet selgitatakse kui loomulikku tunnet, kui I&hedane on sattunud kriisi: ,,... ma saan ju
aru, et on see sokk ja on see eitamine ja sa ei taha nagu seda mdista. “ (n5) Kuna on véga
palju teadmatust, pittakse elada luhikeste perioodide kaupa: ,,No keegi ei arvand, et isa alles
jai haigeks, et ta niid kohe ara sureb /--/ Peame (ks péev lihtsalt korraga vétma. “ (n5)

36



Esmatasandi meditsiinististeem ehk perearst on see, kes ravib inimest enne eriarstile
poordumist, kui ka siis, kui onkoloog on Oelnud, et ei jatkata vahivastase raviga. Sellegi
poolest ei ole inimestele arusaadav, millal nad peavad poérduma perearsti ja millal eriarsti
poole ning millal tuleb podrduda (ldse sotsiaalsusteemi pakutavate voimaluste poole:
,»Valuvaigistid ja rohud on siin /.../ Kui on mingisuguseid invavahendeid vaja, /.../ siis
ratastoolide ja muude osas aitab perearst valja kirjutada ja siis tegelikult suunatigi perearsti

juurde tagasi lihtsalt, et perearst peaks siis olema see, kes tegeleb selle vahihaigega “ (n4)

3.2.Vahki haigestunud inimese lahedase enda emotsioonidega toimetulek
ning oma vajadustesse suhtumine

Vahki haigestunud inimese lahedane satub kriisi, kus tal on vaja votta suur koormus. Tihti ei
jOuta iseenda vajadustele sellisel juhul téhelepanu p6édrata. PGhilises teemad, millega lahedane
peab toime tulema, on iseenda emotsioonidega toimetulek, teiste lahedaste toetamine ning
samuti vastutuse vOtmine, et ollakse valmis valetama haigestunud inimesele tema
séastmiseks. Samuti tuleb podrata tahelepanu tekkivatele rollikonfliktidele. See tdhendab ka
seda, et lahedased on valmis tegema suuri kulutusi ja ménikord vGtma endale suure koormuse

teadvustades, et enda vajadused jadvad tahaplaanile.

3.2.1. Psuhholoogiline toimetulek.

Kui lahedane inimene haigestub raskesse haigusesse, on keeruline oma emotsioonidega toime
tulla. Esinevad erinevad segased tunded ning plutakse aru saada, mis on juhtunud.
Tunnistatakse, et toimub psthholoogiline kollaps, mis mdjutab lédhedase elu ka pérast
haigestunud inimese surma: ,,Ma ise psuhholoogiliselt laksin rédpast valja. Mul siiamanni on

foobiad, et kui kuskil endal valutama hakkab, siis m6tled kdige hullemat, eks ole. ““ (n4)

Mitmed intervjueeritavad raakisid, et tegelikult on nende elus olnud pikka aega vahki
haigestunud inimese lahedase roll, sest esmakordne diagnoos on inimesel olnud aastaid tagasi.
K®digil juhtudel oli inimene elanud pérast esimest diagnoosi mdénda aega ning perekond pidas

voitlust vahiga I6ppenuks voi oli tarvis kéia vaid regulaarselt kontrollis. Kui sellisel juhul sai
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perekond uuesti teada, et lahedase haigus on edasi lainud, mdjus see neile raskelt: ,,... temal
oli kdik korras 11 aastat. /.../ Ta arvas, et mitte kunagi see ei tule tagasi. Ja mingi moment

see tuleb tagasi ja sa oled uuesti nagu polvedel. “ (n1)

Lahedased mdistavad, et nende emotsioonid on olulised ning neist peab lugu pidama, kuid
suuresti pannakse haigestunud inimese vajadused enda omadest ettepoole ning tuuakse ka
erinevaid pdhjendusi ning ollakse valmis leppima sellega, kui inimene lahedase peal oma
emotsioone valja elab. Lahedased pulavad mdista haigestunud inimese vajadusi ning
pdhjendatakse seda sellega, et haigestunud inimene tunneb ennast halvasti ning peetakse
normaalseks, kui haigestunud inimene on pahas tujus: ,,... ta pudab siin [haiglas] nagu selle
personali vastu ikkagi killaltki viisakas olla /.../ siis kui tal oli niivord halb, siis /.../ ta nagu
elas minu peale ka vélja. /.../ ta sai kohe vihaseks mu peale, et noh, et ta nagu minuga julgeb
eks ole, ma saan aru, et ta noh tal on paha olla ja siis mina olen nagu kdige lahedasem eks
siis ikkagi, et monikord teeb see asi ka dudselt kurvaks “ (n5)

Madnikord ollakse valmis kasvdi valetama inimesele, eesmérgiga teda kaitsta. Selgitatakse, et
oma emotsioone haigestunud inimese juures valja ei ndidata ja pultakse olla positiivne: ,,No
kui sa vOrdled sellega, et ainuke eesmark, et sa aitad ja mismoodi sa aitad, siis Ukskdik. /.../
Minul oli tkskdik, mis ma tunnen. Nagunii ma tunnen sitasti, et mu ema nii haige /.../ mina ei
taha, et ta ara sureb ja siis /.../ Ma valetan temale (nl) L&hedane tunneb, et ta peabki

valetama ja tegema kdik selle jaoks, et haige inimene tunneks end hésti ja oleks 6nnelik.

Valetamist ja varjamist pohjendati sellega, et lahedane tahabki endale kallist inimest hoida ja
kaitsta ning veenduda, et ta ei peaks kannatama. Uhe naitena vdib vilja tuua selle, kuidas
ldhedane helistas alati raviarstile analitisitulemuste saamiseks ning iga kord palus, et raviarst
ei réagiks haigestunud inimesele nii péhjalikult: ,,...mu ema hakkab ka teile helistama, aga
arge raakige temale nii sugavat. /.../ Raakige /.../ selles vormis, mis ei ole tappev tema jaoks
(n1) Samuti kirjeldas ta, et ei ole valmis inimesele vélja nditama enda emotsioone ja tundeid:
... Kui sa oled emaga, siis ma naeran, kdik on hasti. /.../ kui ta ei n&e, siis nutad, lahed
kirikusse (n1) Sama intervjueeritav selgitab oma teguviisi sellega, et see on mdeldud tema
ema kaitseks, et ta oleks véahegi dnnelik. Ta selgitab, et haigestunu nii ehk naa mdistab oma
haigust ning ei vaja niivord tdpset meditsiinilist infot oma tervise kohta; ,,... kas ma (tlen

temale kdik, mis ma aru sain? Muidugi ma ei (tle! Milleks ma talle Gtlen seda? Ta nagunii
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teab, et tal on vahk, et temal on sellises seisus see vahk, kui ta astub kaalu peale, ta on ammu
juba kdhnem kui tavaliselt. /.../ Ma (tlesin, et ei, kdik on korras. Valetan lihtsalt. (n1)

Kuna sama intervjueeritav raégib eesti keeles, kuid tema ema ei radkinud eesti keelt, siis ta
selgitas, et ema sai alati kokkuvOtte oma terviseseisundist ja ravist vene keeles, kuid
konsiiliumid toimusid alati eesti keeles: ,,... nad teadsid, et ta ei oska eesti keelt, siis méned
asjad olid /.../ me raagime sellest ja sellest. “ (n1) Siinjuures tdi intervjueeritav vélja, et see, et
ema ei osanud eesti keelt, oli tema arvates toetav, sest sel juhul kui ema oleks mdistnud alati

raagitu sisu, oleks see talle kehvasti méjunud.

3.2.2. Lahedased on valmis inimese jaoks taitma koik tema soovid ja vajadused.

Haige inimese hooldamine on raske nii emotsionaalsel kui ka fldsiliselt. Enamasti ollakse
haige inimesega koos ning puutakse haige inimese soovidest ja vajadustest lahtudes teha kdik
endast vGimalik, et inimene oleks dnnelik. Uhe naitena toodi vélja seda, et kuna keemiaravi
saav inimene on imelike isudega, siis tulebki minna poodi, et osta siilia, mis sellele inimesele
oleks meelepéarane: ,,Koik raagivad, et nagu see on rasedusega /.../ ,,00, ma tahan viinerit“.
No ja siis sa jooksed, no see on tavaline. “ (n1) Teine intervjueeritav kirjeldas aga seda, kuidas
tema lahedane ei soovi midagi, kuid kui poest tagasi tullakse, on ta solvunud, et talle midagi
ei toodud: ,,... titrega kaisime poes ara, “minu jaoks te mitte midagi ei toonudki”. No aga
/.../ kusisin, ,,mida sa tahtsid? “, ta ei taha mitte midagi, aga siis kui me olime poest tagasi,
siis ta tahtis. “ (n5)

Lahedased selgitavad, et haige inimese kdrval olijana soovitakse haigestunud inimese
emotsioone tdsta ja eluolu parandada. Lahedased selgitavad, et kdige keerulisem on vaadata
seda, kui haigel inimesel on halb olla. Seet6ttu tuntakse vajadust tegutseda haige inimese
jaoks: ,,... sa nded, et tal on raske ja sa tahad vdimalikult kiiresti, v@imalikult ruttu

leevendada tema olukorda /.../ tahan tunda, et ma olen midagi éra teinud. “ (n4)

Madnikord perekonnaliikmed, kes hooldavad haigestunud inimest, ei tunne, et saaksid teistele
perekonnaliikmetele toetuda ning tunnevad, et peavad neid ise toetama. Arvati, et ei tohiks
oma kurbust vélja ndidata ning peaks olema pidevalt positiivne nii haige inimese kui ka teiste

perekonnaliikmete jaoks: ,, ... [titar] toetab mind igati, aga tema utleb ka, et ta peab nagu
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kahekordselt toetama nii isa kui ema, et tal on ka raske. (n5). Kui kisida, kellele l&hedane
toetub, siis vaga selgelt véljendas (ks intervjueeritav, et ta ei toetu oma perekonnale just
seetdttu, et nii haigestunud inimene kui ka perekonnaliikmed vajavad tema toetust: ,,Oma
perele nagu vaga mitte. Just nagu meelega, sest et ma uritasin nendele just toeks olla. ““ (n3)
Seejuures puddis ta olla positiivne, et lahedastele toetust anda, kuid ise teades ja olles
veendunud, et paranemise lootust ei ole: ,,Positiivset ndgu teha selle asja juures /.../ ise ma
muidugi teadsin, et seal vaga nagu lootust pole tegelikult. “ (n3) Ta selgitas veel, et nende
peres oli olnud nii, et iga perekonnaliige toetus teisele perekonnaliikmele, kuid sellist Ghtset
grupis arutlemist ei toimunud: ,,... kuidagi igaliks omaette kuidagi. V6i noh, mitte nagu
omaette, aga uks uhele ja teine teisele. Ja niimoodi. Et mitte sellist, et kdik kdigile olime
toeks. “ (n3)

Lahedased kirjeldasid, et nende rahulolu sdltub suuresti sellest, kuidas haigestunud inimene
hakkama saab: ,,Ema plussiks on tdesti see, et ta on ise selline noh hetkel jalle aktiiv ning see
/... tegi selle olukorra kergemaks, et kuidagi ei ole olnud selliseid vaga suuri tagasilangusi
selle haiguse jooksul.“ (n2) Lahedased jalgivad haigestunud inimesi pingsalt, mdnikord a
O0siti: ,,aga 60sel ma olen nagu ikka kogu aeg putdnud arkvel olla, et vdi noh kui kuulsin, et
ta vetsugi laks, et ta maha ei kuku. ““ (n5)

Kuigi kisimused olid esitatud enamasti nii, et ldhedane oleks pidanud vastama, mida tema
mingist olukorrast arvavad, tdid intervjueeritavad selgesti valja ka oma arvamusi, mis nende
meelest haigestunud inimene ise arvab. Enamjaolt olid need seisukohad seotud
enesevadrikusega ja sellega, et inimene ise saaks hakkama. : ,,Ta nii kaua tahab tundma, et ta
ikkagi ei ole mingi /.../ elav laip /.../ et ta ei ole invaliid vGi ta peab tundma, et ta on
normaalne /.../ ta ka tahab elada edasi.” (nl) Samuti kirjeldati, et inimene tahab olla
iseseisev nii kaua kuni vdimalik ning sdilitada enesevéérikuse: ,,... et nad on sellised, kes
utlevad, et mina saan niikaua hakkama, kui ma saan ja kui ma enam hakkama ei saa.“
Selgitatakse, et haigestunud inimestesse tuleks suhtuda tavaliselt ning ilma liigse tdhelepanuta
ning ei kisita kogu aeg, ,kuidas haige inimene ennast tunneb: ,,... see moment, et sul on
nendest kahju. Nad ei taha vot seda kahju. Nad tahavad /--/ tundma ennast ka onnelikult. “

(nl), siis ma suren ara.“ (n4).
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Lahedane néeb palju vaeva, et oma haigestunud pereliiget toetada. Samas tuleb ette ka neid
olukordi, kus inimene (tleb, et ta on vasinud haige olemisest: ,,... Uhel p4eval ta dtles /.../ et
tema on oma motted juba selgeks mdelnud, ilmselt tal puudub ka see vditlusvaim (n5)
Lahedased piitavad olla oma pereliikmele toeks nii palju, kuid tundsid, et ménikord oli see
raske: ,,... ema enamvahem ise isiksusena ei tahtnud meile midagi vaga raakida ja Uritas ise
olla nii palju tugev kui palju ta suutis nende tugevate peavaludega. Aga siis oli ndha, et tema
andis alla. Ja ta on kogu elu 6elnud, et ta ei taha jaada kellegi hooldada. Siis oli see 2

nadalat ja ta oli ldinud. © (n4)

Iseseisvuse sdilitamisel ja abistamisel peab olema tasakaal, sest vOivad tekkida ka
rollikonfliktid, kus laps peab aitama oma vanemat erinevates hooldustoimingutes, mis
inimesele aga ei pruugi olla meeltmdtda: ,,Ma olen tema tutar /.../ Mina kogu aeg temaga
elan. Meil on vaga head suhted, aga samuti ta h&beneb, kui ma hoian teda, kui ta kaib
vetsus. ““ (n1) Tuntakse stud, kui ei joudnud piisavalt teha midagi inimese jaoks: ,,Ma utlengi,
ega seal oligi, et see kdik kais nii Kiiresti, et kdik, et ei olnudki teha midagi seal korval. *“ (n4)
Kirjeldatakse, et oleks pidanud veel midagi tegema, ometigi tehti seda, mis tol hetkel oli
voimalik: ,,See ajaperiood, millal me Uldse saimegi midagi teha, oli nagu nii lihike (naerab)
See nagu ei joudnudki kdiki asju organiseerida ja vaadata, kuidas vdiks o/la. ““ (n3) Samas Kkui
kirjeldati oma rolli vahihaige ldhedasena, toodi valja palju erinevaid tegevusi, millega

ldhedased pidevalt haige inimese jaoks kokku puutusi.

Intervjueeritavad selgitasid, et mdnikord haigestunud inimene varjas perekonna eest teatud
asju, puides perekonda saasta. Monikord toimus varjamine haiguse diagnoosimisel, kui
haigestunud inimene otsustas oma perekonnale réakida haigusest pérast seda, kui on selge,
mis haigus inimesel oli: ,,... mu ema on vaga tugev isiksus ja ta serveeris seda [haigestumist]
meile tapselt niimoodi, et see on vaga kerge, see on vaga algses staadiumis ja kdik laheb
hasti, et talle isegi ei tehta keemiaravi.” (n4) Samuti toodi ndide, kus inimene otsustas
radkida oma haigestumisest perekonnaliikmetele siis, kui esimesed raviprotseduurid olid
edukalt labitud: ,,...ta tegelikult tegi niimoodi, et ta enne ei radkinud meile midagi, kui ta oli
juba /.../ opil ara kainud. Parast alles raakis.“ (n3) Samuti toodi vélja, et haigestunud
inimesed monikord ei rd&kinud koiki aspekte, puldes niigi suure koormusega
perekonnaliikmeid kaitsta. Naitena kirjeldati tGhte MRT protseduuri, kus inimene oli
vaatamata sellele, et tal on klaustrofoobia, pandud ilma rahustavaid preparaate votmata MRT
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masinasse, mistottu inimesel tekkis paanika ja ta katkestas protseduuri ning ta kukus masinast

vélja tulles.

Haige inimese hooldamine on aegandudev tegevus. Tihti ollakse paeval t661 ning kodus olles
kulub vaba aeg lahedase inimese eest hooldamisele. Selgitatakse, et mdnikord ei ole
ldhedastel aega omale meelepdraste asjadega tegelemiseks: ,,Kaid t66l, laps, mees, haige ema.
/.../ Sa isegi ei joua mitte kuskile. (n1) Lisaks mainiti, et sdpradega véljaskdaimiseks ei ole
huvi, sest haige inimene on kogu aeg méttes: ,,... kuskile valja v&i kuskile /.../ mul puudub
igasugune huvi, sest mul on kogu aeg nagu iiks mdte . “ (n5) Uks intervjueeritav raakis, et
kogu haiguskoormuse tottu, ei olnud tal aega otsida endale pstihholoogilist ndustamistki. Ta
selgitas, et kuna talle kui lahedasele ei oldud ndustamist pakutud ja tal polnud ise aega ega

teadmisi, kuhu pd6rduda, jaigi ta ilma abita, mida ta Kirjeldas, et ta oleks tegelikult vajanud.

Toetavad tegurid, mis aitasid igapdeva pingetega hakkama saada, oli mitmeid. Uks
intervjueeritav kirjeldas, kuidas teda aitab lugemine ja mediteerimine ning ka kodused

toimetused aitavad hasti mdtteid mujale saada pusivatest negatiivsetest tunnetest.

3.2.3. Vajadus kellegagi vestelda

Lahedased kirjeldavad, et nad saavad aru, et enda emotsioonidega toimetulekuks on tarvis
kedagi, kellelt ndu kisida voi kellega lihtsalt radkida. Samas kirjeldavad nad, et alati ei ole
selliseid inimesi vBimalik leida, sest tuntakse, et kurnatakse teisi: ,,... ma ei taha nagu kogu
aeg kellelegi helistada /..../ ja oma h&adasid hadaldada. “ (n5) Intervjueeritav kirjeldab veel,
kuidas teda teeb kurvaks, et need lahedased, kes helistavad ja kisivad, kuidas abikaasal laheb,
ei poora tema heaolule ja tunnetele jallegi tdhelepanu: ,,... aga kuidas ka mina ennast tunnen
vdi noh, et milline arvamus minul on?“ (n5) L&hedastel on raske leppida mdttega, et nende
pereliige vdib surra. Nad Kirjeldavad, et nad kill saavad justkui aru, mis toimub, kuid selle
stigavama mdistmisega on keeruline. Tunnetati, et mdnikord Gmberseisvad inimesed loobivad
sOnu ja kasutavad trafaretseid valjendeid, millel sisu polnud ning mis ei arvestanud lahedase
tunnetega.: ,,Uks sBber /.../ helistas [ja titles] et noh /.../ me siinnime ja suremegi, /.../ seda on

nii dudselt hea Gelda. “(n5)
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Tunti vajadust, et oleks keegi, kellega vestelda, kes oskaks ldhedasele ndu anda, mida ta peab
tegema, kui on sattunud vahihaige ldhedaseks. Mitmed intervjueeritavad Kirjeldasid taolise
inimese vajadust, kuid kasutasid erinevaid sénu nagu tugiisik, néustaja nii monigi kord arvati,
et nGustaja voib olla ka sotsiaaltdotaja voi psuhholoog: ,,Et olekski inimene, kes lihtsalt istub
minuga koos maha. Tund, kaks ja raagiks, mida ma pean tegema. “.(n4) Intervjueeritav
kirjeldas, et see sama ndustaja vOiks olla inimene, kes dpetab muuhulgas radkima ka teiste

perekonnaliikmetega erinevatel tundlikel teemadel.

Toe saamiseks puiti leida erinevaid variante, ka neid, mis ei ole tavaparased. Uks
intervjueeritav poordus oma sdbranna soovitusel kirikusse. Kuna tema aga ei olnud usklik, oli
talle kogu kirikuskaimise kogemus pigem negatiivne: ,,Ma nagu mdtlesin, et need usklikud
inimesed annavad mulle usku ja lootust, aga ma ei saanud seda. Ma sain hoopis vastupidise

reaktsiooni, mis mind hoopis sokeeris. “ (n5)

3.3.Teenused ja toetused sotsiaal- ja tervishoiusiisteemis ning kogukonna
vOimalused

Kdik inimesed vajavad mingil hetkel teiste abi. V&hki haigestunud inimese l&hedane kogeb,
et informatsioon on olemas toetavate teenuste ja toetuste kohta, kuid see on killustatud voi
pole piisavalt kattesaadav. Lahedastel puudub U(levaade tervishoiu ja sotsiaalslisteemi
vBimalustest, sh kindlustatus, toetused, teenused ja abivahendid. Siin peatiikis kasitlen ka

kogukonnavéimalusi.

3.3.1. Erinevate toetusvéimaluste kattesaadavus

Esmaseks kontaktiks peetakse haigla raviarsti, kellelt eeldatakse oskust vastata tekkivatele
kisimustele. Eelpool mainisin, et intervjueeritavate arvates oli arsti keeruline katte saada.
Uhtlasi mdisteti, et lahedase tekkivatele kiisimustele peaks olema keegi teine, lahedaste jaoks
kattesaadav inimene, kes on professionaal ja tunneb valdkonda. Kuna tervishoiu- ja
sotsiaalhoolekandesusteem on suuresti Uksteist tdiendavad, ei tohiks neid eraldiseisvatena

vOtta.
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Lahedastel on vaja teenustest ja toetusvdimalustest saada infot. Tihti on infobrosiitirid need,
mida kasutatakse esmase info saamiseks, et neid kodus vajadusel 1&bi td6tada. Brosiiiirid on
tihti arstikabinetis voi koridoris niisama votmiseks. Tavaparasemad olid keemiaravi ja
Kiiritusravi infobrosturid, kuid samas nenditi, et need vaadati korra tle ja pandi kdrvale, sest
nende sisu tapsemalt lahti ei seletatud ega réagitud, miks teatud info voiks just konkreetsele
inimesele vajalik olla: ,,Ma kahjuks ei méleta, mis seal sees oli, aga ma oletan lihtsalt, et

vaatasime, ok, kontaktid on olemas, aga mida me nendega peale hakkame. “ (n3)

Me elame digiajastul, kus internetis on palju informatsiooni ja digipadevus ning info
filtreerimise oskus on oluline. Internetti on koondunud erinevad vahifoorumid, infolehekdljed
ja muu info, kuid tuuakse valja, et on keeruline nendelt lehtedelt infot selekteerida: ,,See
vahileht, seal on ka kdik hasti palju koos ja siis on. Seal on ka suhteliselt Gldsdnaline see asi
/.../ kbik on jalle nii laiali viidatud.“ (n4) Tuntakse, et kvaliteetse ja usaldusvaarse info
saamine on keeruline. Mdisteti, et ilmselt on juba loodud erinevad foorumid ja lehekiiljed,
kuid ligipaas selle infoni ei ole piisavalt hea ning informatsioon on killustunud erinevate
asukohtade vahel. Pohilised kisimused, mis otseselt haigust ei puuduta, on seotud
sotsiaaltoetuste ja teenuste ning ndustamise kohta: ,,Ma vdin eksida, vdibolla on kuskil taoline
keskkond olemas /.../. Et tdnapéeval jah, on kdik olemas internetis, aga pahatihti see info on

killustunud erinevates kohtades.(n2)

Samuti nendib Uks intervjueeritav, et ménikord vdib olemasolev informatsioon olla kirjutatud
nii, et see pole moeldud niidelda tavalugejale, vaid on sodnastatud avaldatud kullaltki
meditsiiniterminoloogiat kasutades: ,,Eks ta kipub olema, jah, kullaltki arstide spetsiifilises
keeles. “ (n2)

Monikord oli kodus hooldamiseks vaja ka teiste inimeste abi ning informatsiooni
toetusvajaduste kohta jagas nii perearst kui ka raviarst: ,,... perearst Utles, et jah, meil on
olemas (ks /.../ véhidde /.../ et tema oli vist selle 1&bi elanud, mu meelest /.../ et temale saab
helistada kui vaja on, et 60sel saab ka temale helistada. (n4) Kuigi arstid tutvustasid toetavaid
teenuseid, ei seletanud nad piisavalt pohjalikult lahti, miks nende inimeste poole péérduda voi

neid teenuseid, toetusi taotleda.

Abivahendid on abiks igapédevaelus. Vé&hki haigestunud inimesed kasutavad erinevaid

abivahendeid, kuid nende valimiseks on tarvis spetsialisti abi. Intervjueeritavad selgitasid, et
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arstid kudll selgitasid, et kui on tarvis abivahendeid, tuleb p6drduda perearstile, kuid
ndustamine, mis sisaldab abivahendite tutvustust ja kuidas abivahendi taotlemise siisteem
kaib, ei seletatud. See tdi aga monikord kaasa ebameeldivusi: ,,Vdibolla neid abivahendeid on
mustmiljon, mis oleks elu kergemaks teinud, aga sa lihtsalt ei tea neid. Ja sa ei oska kisida
ka. /.../ LOppkokkuvdttes selguski, et see ratastool meie oludes Uldse ei oleks toiminudki /.../
Ja noh siibrit ta lihtsalt keeldus. “ (n4) Sama intervjueeritav kirjeldas, kuidas abivahendite
kattesaamine on pikk ja aegandudev protsess. Lahedane tundis muret, et abivahendi vajadusel
ei saa seda iga kell, sest kdigepealt tulen podrduda arstile, kes Kirjutab saatekirja, siis tuleb

poorduda jargmisesse instantsi, kes valjastab soodustuse saamiseks igustatud dokumendi.

Selleks, et aidata inimesel paremini hapnikku omastada, on SA Vahihaigete toetusravi
kabinettidest arsti saatekirja alusel digus laenutada tasuta hapniku kondensaator. Minu
intervjueeritavatest kahe ldhedased vajasid oma perekonnaliikme heaoluks seda masinat:
,»Jah, me uurisime seda kill, noh, omal kéel jalle (naerab), et keegi meile otseselt valja ei
pakkunud seda. /.../. Miks me seda ei valinud, see oli suhteliselt kallis vark. “ (n3) Selgus, et
raviarst ei olnud selgitanud, kuidas masinat saab rentida. Kui Gnnestus raviarst katte saada,
selgitas viimane, et on tarvis saatekirja ning siis saab masina katte. Ta polnud konkreetne,
mistOttu jattis ta lahedased veel suuremasse segadusse ning seetdttu ldhedased ei saanudki
organiseerida oma perekonnaliikmele vajalikku abi: ,,..ta jah soovitas, et kui teil raha on, siis
mingist firmast saate selle hapnikuaparaadi kiiresti katte. Aga maski neil ei olnud, et see tuli
kuskilt mujalt hankida. /.../ Ja ma (tlen, et kuna see asjaajamine laks, siis ema joudis enne
ara surra, kui me selle hapnikuballooni ja asjad katte saime. (n4)

3.3.2. Kogukonnaressursid

Raske voi sligava puudega isikule saab kohaliku omavalitsuse otsusega maérata hooldaja,
kelle tlesannete hulka kuulub haige inimese fiitisiline abistamine. Uhel intervjueeritaval oli
tema sbbranna, kes tol hetkel ei td6tanud, maaratud haige inimese hooldajaks. Ta aitas haigel
sOita haiglasse analulse tegema. Selline ametlikult vormistatud hooldus kestis vaid lihikest

aega, sest hooldaja sai todle: ,,pakuti t66d /.../ Arusaadav, et inimene ei saa elada 7/5€ kuus. “

(n1)
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Uhes piirkonnas elavad inimesed kaivad tihti Uksteisega labi ning kusitakse elu kulgemise
kohta. Uks Intervjueeritav kirjeldab, et talle tundub, et inimesed Gimberringi on kohmetud: ,,...
naabridki /.../ ei julge varsti /.../ enam nagu teretadagi mind, sest nad ilmselt ei julge kisida,
et inimesed ei oska sellega [vahi teemal radkimisega] toime tulla. (n5). Sarnase kogemusega
inimeste arvamusi soovitakse kuulata. Teine intervjueeritav selgitas, et tema sai vestelda
naabrinaisega, sest ka naabril oli olnud sarnane kogemus: ,,Vdibolla natuke naabrinaisega,

sest tema ema oli ka vahki surnud. Et ta noh mingil maaral raéakis oma kogemusest.*

Inimeste sdprusringkonnas on palju erineva taustaga inimesi. Intervjueeritav tdi valja, et tema
sObrannal oli pooleli pstihholoogiadpingud ning ta pakkus omal initsiatiivil hakata k&ima
lahedasega vestlemas, et aidata leevendada neid psiihholoogilisi probleeme: ,,Uks mu
sBbranna dppis psihholoogiks ja ta kdis muga tegelikult radkimas. “ (n4) Kuigi eelmine néide
oli positiivses votmes, siis sama intervjueeritav selgitas, et igal mitteformaalsel toetusel oma
piir ning kui ei pidanud digeks oma tuttavaid &ra kasutada. Selgitati, et toetus peaks olema
slisteemne: ning jarjekorrad lthikesed: ,, Tegelikult oleks vBinud olla mitte nii, et sa kiusad

oma tuttavaid, kes alles esimest aastat arstiks dpivad, vaid see, et sul ongi Uks inimene. “ (n4)

3.3.3. Sotsiaalsed garantiid, sh ravikindlustus

Véahi tottu jadvad haigestunud inimesed tdoelust kdrvale kas oma algatusel, kui tervise
seisundi tottu tootamine ei olnud enam v@imalik. Osad haigestunud inimesed olid
vanaduspensionarid ning neil oli olemas kindel igakuine sissetulek vanaduspensioni n&ol, mis
tagas neile ka ravikindlustuse, kuid to6ealised inimesed, kes olid véhki haigestunud, olid
muretsenud ka oma sissetuleku parast. Uks intervjueeritav kirjeldas, kuidas tema ema oli
ennast haigena tundnud juba pikalt, seega ta oli andnud lahkumisavalduse juhuslikult vahetult
enne haigusest teadasaamist: ,,... ta andis oma lahkumisavalduse sisse loetud péaevad enne,
kui ta haiglasse sattus.“ (n2) Ta selgitab, et kuna temal on head teadmised sotsiaalvaldkonnas,
teab ta ise, mida teha, et ema saaks haiguse ajal asendussissetuleku Aga me suutsime niimoodi
korraldada, et /--/ ta hakkas saama niidelda seda rahvapensioni, eelpensioni. Selle me saime

niidelda. ... Et vOeti arvesse oma laste olemasolu. Et sai varem pensionile. (n2)
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Teine intervjueeritav kirjeldab, kuidas ema oli pikalt olnud ajutisel t6ovdimetuslehel. Ta
kirjeldab, et tol ajal vdis inimene olla haiguslehel neli kuud, mistdttu perearst soovitas minna
vormistama todvOGimetuspensioni, kuna haiguslehe pikendamine ei olnud enam véimalik.
Intervjueeritav kirjeldab aga seda, et ema tervis muutus véga kiiresti halvemaks, mistottu
plsiva t60vOimetuse tuvastamise protsess ei joudnud peale hakata: , Et tal see
toovdimetuspension ei hakanudki jooksma tegelikult. Ta oligi I16puni haiguslehel /.../ vBibolla
lakski hasti. /.../ olekski siis, jah mingi hetk juhtunud nii, et tal ei oleks olnud

tervisekindlustust. “ (n4)

Puue on inimese seisund, kus tal on vajadus korvalabile, kas inimese v0i abivahendi néol ning
tal on suuremad kulutused ravimitele. Plsiv td6v6imetus on seisund, kus inimene ei saa mingi
kindla aja jooksul teistega vdrdsel alusel teha t66d. Vahihaigus toob endaga tihti kaasa
terviseseisundi ja toovoime languse. On tarvis olla t66lt eemal ja keskenduda tervenemisele,
vOi tervise seisundi séilimisele. L&hedased aitavad haigestunud perekonnaliikmetel taita
erinevaid dokumente, kuid nad sbnavad, et see on keeruline. L&hedased saavad infot
Killustatult ning peavad vaid olemasoleva informatsiooni pdhjal haigestunud inimest
abistama: ,,.. minge vaadake selle kodulehe peal [seal] on mingisugune avalduse vorm ja
minge taitke seda ara. /.../ et see fllsiline ndustamine jai ara. Oli vaid, et seal on, minge
tehke. “ (n4) Ta lisas, et taotlusel olevad kisimused on kummaliselt sGnastatud. Mdned
intervjueeritavad selgitasid, et nende ldhedase terviseseisund oli halvenenud, mistdttu nad
aitasid ise pusiva toovoimetuse tuvastamiseks voi puude raskusastme méadramiseks vajalikke
dokumente. Lahedased tunnistasid, et kuna nad ei teadnud, kuidas dokumente téita, vottis see
kaua aega. Nad helistasid mitmeid kordi Sotsiaalkindlustusametisse néu saamiseks kui ka tks
intervjueeritav, kes elas Sotsiaalkindlustusametist Ule tee, kdis pidevalt kohapeal, et kisida
infot. Tunti puudust sellest inimesest, kes oleks aidanud téita dokumente ja seletada lahti,
mida konkreetne kiisimus tdhendab ja kuidas see antud haige inimese konteksti sobib.

Kaks intervjueeritavad selgitasid, et kohalikust omavalitsusest saadi mdnikord toetusi
transpordi  kompenseerimiseks. Uks nentis, et Tallinnas pakutav puuetega inimeste
transporditeenus on kummaline, sest koost6d kokkulepe on sdlmitud kalli taksofirmaga,
mistottu tihedalt haiglas kaies ei ole kompenseeritav summa piisav. Ta lisas, et kuigi tema on
tootav inimene, ei kasuta ta nii kallist taksoteenust: ,,See summa oli 32€ ja kbige kallim takso
tootas sotsiaalosakonnaga /.../ Miks nad panid kdige kallima takso sellele? (n1)
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3.3.4. Ettepanekud tugivorgustiku parandamiseks

Kdik intervjueeritavad tundsid, et nende vajadusi ei tdidetud. Nad tdid vélja erinevaid
ettepanekuid toetusvGimaluste parandamiseks. Uks ldhedane kirjeldas vajadust tugiisiku jargi,
kes istuks haigestunud inimese l&dhedasega maha ja selgitaks temale haiguse prognoosi,
toetusvdimalusi ning Opetaks radkima oma lahedaste ja haigestunud inimese endagagi.
Sooviti, et oleks niiéelda mingi nimekiri, mis néustamise kéigus antakse, mille jargi on hiljem
lihtsam tegutseda: ,,... ja siis sa saadki ennast no jarjepeale votmiseks ette vdtta mingisuguse
listi, et tee nlud see, see ja see. (n4) Toetava sisteemi olemasolu peeti vajalikuks ning
sooviti, et see oleks haiglapoolne inimene, kes teaks haigusest kui ka oskaks radkida
psthholoogilistel teemadel. Intervjueeritav soovis, et toetus oleks tugimeeskonna initsiatiivil,
kes annaksid kohe alguses teada, et nemad on olemas lahedast jaoks, kui viimased seda

vajavad.

Internetis tegutsedes jadvad inimesed tihti anonliimseks ning ei teata, kellega nad réagivad.
Uks intervjueeritav kirjeldas, kuidas ta sooviks mdistab, et internetist infot otsides vdib olla
keeruline saada aru, millist infot uskuda ja mitte ning seetlttu tegi ettepaneku, et vahihaige
digilugu voiks olla avatud ka lahedastele ning sealses suisteemis oleks koht, kus saad kisida
infot otsa kas raviarstilt v0i professionaalselt personalilt, kes on haigestunud inimese tervisega
kursis: ,,Sinna [digilukku] kindlasti annab kdrvale teha mingi sellise stisteemi, kus sa saad
oma kusimuse saata, valid eriala eks ole ja siis sealt tuleb sulle vastus selle eriala inimese
poolt.”“ (n4) Teise naitena tegi ta ettepaneku, et vahifoorumites raagiksid kaasa arstid, sest see
aitaks inimesel ka kodus otsida kvaliteetset ja usaldusvaérset infot: ,,olekski mingi
sisselogimisega, et ma vdin kindel olla, et minule saab vastata ainult paberitega arst, mitte, et
mul on foorum, kus mulle vastab vdibolla veel mingi kolm inimest, kelle vanaema lehma

lellepoeg on seda haigust pddenud ja vastab. “ (n4)

Jargmine ettepanek, mis tehti tugivorgustiku parandamiseks ja slisteemi edendamiseks olu
soov et perearstid oleksid ise initsiatiivikad haiguste ennetamisel ja teeksid regulaarseid
analliiise: ,,Praegu ju raagitakse Usna palju haigustest. Raagitakse, et peaks kontrollima.

Perearst aga ei saada ju igasse kontrolli ja nditeks eriarstide juurde. “ (n6)

Sooviti, et informatsioon toetusvdimaluste ja teenuste kohta oleks thes kohas ja kergesti

leitav ning lisati, et lahedaste jooksutamine voiks jadda dra ning ldhedased saaksid kohe infot,
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kuhu nad poorduma peavad: ,,VOiks selle keti vahepeal ara jatta, et esimene lili kohe teaks,

kus viimane lili on. “ (n4)

Uhe ettepanekuna toodi ka seda, et haigestunud inimesed, kelle terviseseisund on kehv,
vOiksid olla haiglas arsti juurde minnes eelisjarjekorras ning nende haigusloo juures voiks see
kirjas olla: ,,... tema nime korval, [oleks kirjas] et sellise haigusega inimesi kohe vdtavad

ilma jarjekorrata. “ (nl)
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4. ARUTELU

Vahki haigestunud inimeste ldhedased vajavad igakllgset abi oma igapdevaeluga
toimetulekul, kui nad hoolitsevad oma haige perekonnaliikme eest. Uurimuse eesmérk oli
tuua valja véhktdve diagnoosi saanud lahedaste abisaamise kogemused ja arvamused
toetusvdimaluste saamise vajaduse kohta. Eesmargi saavutamiseks pustitasin kolm
uurimiskusimust: 1) Missuguseid muutusi oma elus kirjeldavad lahedased pérast seda, Kkui
said teada perekonnaliikme raskest haigusest? 2) Millise toetuse jarele tundsid lahedased
vajadust? 3) Missugused on kogukonna toetusv8imalused véhihaige inimese l&hedastele?
Arutelu kaigus pltian anda ka vastusi uurimiskusimustele, arutledes analudsitulemuste ule,
mida vordlen t60s kasitletud teoreetiliste osadega. Oluline on réhutada, et tulemused ei laiene
kdigi vahki haigestunud lahedastele, vaid on vaadeldavad ainult konkreetses kontekstis ja

uuringus.

Elumuutev kogemus toob korraga kaasa palju uusi Ulesandeid

Lahedased soovivad osaleda haigestunud inimese elus ning toetada teda igal vdimalikul viisil.
Paat-Ahi jt (2013) Kkirjeldasid, et kahe poOhilise véhikeskuse juurde oleks tarvis luua
diagnoosimisjargne ndustamissiisteem. Kuigi SA PERHis on kaesoleval hetkel téétanud
palliatiivravi meeskond juba moéned aastad ning spetsialistid nagu psihholoog ja
sotsiaaltodtaja on seal tootanud Ule kiimne aasta, tundisid intervjueeritavad, et haiglas ei ole
piisavalt toetavaid teenuseid ning neil olid ka eelarvamused, et need, mis on, ei ole

kvaliteetsed vdi neile on liiga pikad jarjekorrad.

Cutica, Mc Vie ja Pravettoni (2014) rbhutavad, et parimaks t00ks inimestega on vaja
tervishoiutdotajate valmisolekut ning oskusi, et luua usalduslik kontakt raviprotsessi
vOimaluste Ule otsustamisel. Lahedased tundsid, et vajavad informatsiooni, kuidas haige
inimese edasine elukulg ndeb valja. Selgitati, et kbige olulisem on teada edasist prognoosi
ning seda, mida ladhedastel endil on vdimalik haigestunud l&hedase jaoks teha. Paljud
intervjueeritavad kirjeldasid seda, et neil on soov ldhedast dnnelikuks teha ning seetfttu on
valmis monikord ka haigestunud inimesele valetama. Strendberg jt (2012) kirjeldab, et

lahedastel on tarvis lisaks haigestunud inimestele ka enda vajadustega tegeleda. Nad lisavad,
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et l&hedased tunnevad positiivseid kogemusi, kui néevad, et haige perekonnaliige on dnnelik.
Olulise teemana toodi valja ka tosiasi, et isikuandmekaitsele pdorati suurt tahelepanu ning ks
intervjueeritav t6i valja, et ta siiani ei tea, kas infopuudus on stisteemisisene probleem voi
tema ema ei lubanud oma terviseandmeid perekonnale avaldada. Selgitati, et lahedased siiski
peaksid olema informeeritud kdigest, mis haige inimesega toimub ning olema tema haigusega
kursis eriti sel juhtudel, kui haige terviseseisund enam ise ei voimalda otsuseid teha.

Perekonnaseadus (2009) paneb perekonnale kohustuse oma liikmete eest hoolt kanda. Kdik
ldhedased mdistsid, et vahihaige hooldamisel tekib neile selliseid kohustusi, millega nad ei
olnud enne kokku puutunud. Perekonnaliikmed kaisid to6l voi said oma tookorraldust muuta
niiviisi, et kui haigestunud lahedasel tekkis suurem kdrvalabivajadus, kaeti see lahedaste enda
perekonnasiseselt. Léhedased tundsid, et soovivad oma haigeid perekonnaliikmeid kodus
hooldada nii kaua, kuni see on vdimalik, kuid tunnetati, et nad vajavad ka professionaalset
korvalabi.

Kui haigestunu on lapsevanem v0i abikaasa, muutuvad suuresti lahedase ja haige inimese
rollid. Strendberg jt (2012) kirjeldavad, et lahedased peavad hakkama vastutust votma inimese
eest, kellele nad muidu on toetunud. Intervjuudest nahtus, et kuigi lahedased mdistsid oma
rolli haige inimese hooldajana, siis haigestunud inimesed ise véljendasid oma pahameelt, kui
l&hedane neid aitab hiigieenitoimingutes.

Facing Forward Life After Cancer Treatment (2014) kirjeldab, et fudsilistest teguritest
kaasnevad véhidiagnoosiga inimestel ravi ajal ja ravijargselt kdige sagedamini vasimus,
kurnatus ja valu. Samuti esineb neil méalu- ja keskendumishaireid, narvisiisteemi muudatusi.
Intervjueeritavad olid mures haigestunud inimese mélu ja ldise hakkama saamise parast ning
tinti puddsid neid toetada sellel teekonnal. Intervjuudest selgus, et kdige raskem on
pstihholoogiliselt toime tulla. Kui I&hedasele oleks olemas vajalikul méé&ral toetavvorgustik,

vOib see aidata suuresti kaasa sellele, et lahedane ise ei satuks abivajaja rolli.

Enda vajaduste allasurumine

Lahedase soov ja vajadus on osaleda raviprotsessis ning on valmis tegema, mida iganes, et

haige inimese saaks vGimalikult hasti elada. Inimene hoolib oma ldhedasest, kuid tihti unustab
51



end sealjuures &ra. Lahedased kull tunnevad erinevaid tundeid, kuid nad mdistavad, et ei saa
ega tohi neid véljendada. Nende peamiseks eesmargiks on haigel inimesel hoida tuju tlevad.
Lahedase rolli meditsiinististeemis ei peeta tooks, vaid elementaarseks ladhedase rolli
kuuluvaks ulesandeks. Ekstedt jt (2014) kirjeldavad lahedase rolli meditsiinisiisteemis
iseenesest moistetavana ning sama kehtib ka ldhedaste kohta — nad tunnevad, et nende roll on
haigestunud inimest toetada Ukskdik, mis hinnaga ja enda vajadused on teisejargulised. Kuigi
ldhedased valjendasid, et nad soovivad haigestunud perekonnaliikmega osaleda otsuste
tegemise protsessid ning votavad end vordvaarse partnerina, selgitasid nad, et paris nii see

siiski polnud.

Vahihaiguse puhul on inimestel suured kulutused abivahenditele, parukale, toidulisanditele
ning ravimitele. Paat-Ahi jt (2013) selgitavad, et naiteks Saksamaal ja Rootsis on
vahihaigetele ette nahtud sotsiaaltoetused, mis aitavad sissetulekut séilitada, kui inimene
haigestub. VVahki haigestunud inimesed katkestavad oma to6suhte, ning rahaline koormus jaab
perekonna kanda. Intervjuudest selgus, et lahedased olid valmis suuri kulutusi tegema selle
jaoks, et lahedane tunneks ennast hasti. Mdningal juhul tuli intervjuudest vélja, et ldhedased
tegid asjatuid kulutusi, sest neil puudus informatsioon soodustuste kohta vOi birokraatlik
stisteem ei vOimaldanud soodushinnaga abivahendit vdimalikult Kiiresti saada ja lahedased

maksid téishinda.

Mis oleks abiks

Leiti, et sarnane info vBiks koonduda sotsiaaltdotaja katte, kes vajadusel oskab inimest ja
ldhedasi edasi suunata ja aidata. NOustamise vajadus oli kdige enam mainitud, kuid
ndustamise all toodi vélja erinevate teadmistega inimesi, kes oleks ladhedasele toeks.
Uurimusest selgus, et vajatakse nii kuulajat kui ka inimest, kes teaks kust asja saab ja kuhu
peab poorduma. Paat-Ahi jt (2013) Kirjeldab, et ndustamine on kdige vajalikumaid
toetusviise, sest see aitab lahedasel ka enda muresid ja hirme leevendada. Magistritoost selgus
tdsiasi, et tihti erinevad toetusvimalused olid kéattesaadavad vaid t06ajal ning lahedane, kes
ka ise kais tool, ei saanud kasutada temale vajalikke teenuseid.

52



Inimese ja pere jaoks on oluline olla piisavalt informeeritud oma Gigustest ja vOimalustest
ning nad soovivad omada selget Ulevaadet teenuste ja toetuste slsteemist. Hasti toimiv
riigipoolne sotsiaalvaldkonna ennetusabi saastaks hilisemaid ravikulusid tervishoiusisteemis.

Uurimuses osalejad nentisid, et tihti nad ei teadnud, kuhu pd6rduda edasise abi saamiseks.

Lootus, usk ja positiivne mdtlemine olid need toimetulekumehhanismid, mida kdige enam
kasutati. Benkel jt (2010) selgitavad, et positiivsele keskendumine aitab olevikus paremini
hakkama saada. Lahedased toid vélja, et haiglapersonal vdiks aidata lootust séilitada ka siis,

kui meditsiiniliselt ei ole enam inimese jaoks midagi vGimalik teha.

Uurimusest selgus, et tervishoiu- ja sotsiaalstisteem on haigestunud inimese ja tema lahedaste
elukuluga seotud, kuid nahti, et monikord ei saadud aru, kes peaks aitama toimetulekul.
Sarnased jareldused on erinevates uurimustes (Paat ja Merilain, 2010; Kruus, Aaviksoo,
Hallik ja Uus, 2013 ja. Lai, 2017), kus selgitati, et haige inimese liikumine kahe slsteemi
vahel on vaevaline, kuna puudub uhtne rahastusmudel, mist6ttu inimesed voivad jadda abita.
Autorid nentisid, et puudub hastitoimiv toetusmeeskond, kelle poole pddrduda ning tihti
meditsiinialaste kiisimustega tegeles vaid meditsiinipersonal ja sotsiaalsusteemi vimalustega
sai tutvuda kohalikus omavalitsuses. Huvitav oli see, et kuigi intervjueeritavad toid vélja, et
nad oleksid vajanud toetust, siis haiglas too0tavast sotsiaaltootajast teadis vaid (ks
intervjueeritav. Haiglasotsiaaltootaja oleks see, kes aitaks haiglasusteemis nii meditsiini- kui
ka sotsiaalsusteemi thildada. Tema mdistab nii haiguse sisu kui ka on Oppinud erinevaid

ldhenemisviise, mis aitab inimese vajadustele tdhelepanu pdorata.

Paat ja Merilain (2010) on Kkirjeldanud, et perearst on inimesele esmatasandi
meditsiinisusteemis kbige ldhedamal ja seetdttu peaks haigestunud inimese terviseseisundiga
kdige paremini kursis olema. Uurimusest tuli aga vélja, et perearsti roll vahihaige inimese
ravimisel oli kallaltki minimaalne. Tema poole p66rduti esmapilgul kergete stimptomitega,
millejarel perearst tunnetas, et ei osanud enam ravida ja saatis inimese eriarstile ning perearsti
juurde ravile suunati tagasi ka inimene sel juhul, kui talle tehti teatavaks parima toetava ravi

otsus.

Suureks toeks oleks see, kui inimese haigus ja edasine prognoos selguks kiiremini. Kdik

intervjueeritavad toid vélja, et selguse puudumine haige inimese edasisest ké&ekaigust oli
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piinarikas. Nad lisasid, et analulsivastuste ootamine oli psiihholoogiliselt kurnav. Samuti

peeti oluliseks et arst, kes l&hedasega tegeleb, oleks professionaal ja oma ala spetsialist.

Maailmapanga Grupp (2015) toob vélja ennetavate teenuste olemasolu ja regulaarne
tervisekontroll aitaks hoida tervist. Kdesolevas uurimuses kirjeldati seda, et on erinevaid arste.
Mdned teevad analliiise pigem rohkem, samas teised tdid valja, et tunti puudust sellest, et
arstid oleksid dldse huvi tundunud ja soovinud rohkem ise panustada. Perearstide ja
haigestunud inimeste lahedaste ootused perearsti toole lahevad siin lahku, sest perearstid
arvavad, et nende pohit6d on ravimine ning ennetustdo peaks jddma rahvatervise edendajatele
(ibid), kuid samas lahedased tundsid, et perearsti, kui inimesele kdige esmane meditsiinialane

spetsialist peaks sellele tahelepanu poérama.

Rahvastiku tervise arengukava (2007) tdi valja, et oleks vajadus kaasata haige inimese
toetamises kogemusndustajate abi. Magistritdos selgus, et kuigi l&hedastel oli keeruline leida
endale suhtluspartnerit tuttavate hulgast, kuid sel juhul, kui naaber oli samuti olnud vahki
haigestunud inimese l&dhedane, tunti, et saadi oma mdtteid jagada ja hirme leevendada.

Sarnase kogemusega inimestega on lihtsam raakida, kuna ei ole tarvis konteksti selgitada.

Haige inimese hooldamine on suuresti perekonna kanda ning suuresti toetuti oma perekonna
sisemistele ressurssidele. Wilken (2013) kirjeldab, et kuna tervishoiu- ja sotsiaalsisteem
pakub professionaalset abi vaid siis, kui perekond ei ole vdimeline enam inimese eest
hoolitsema. Siinjuures tuleks hakata leidma kogukonnas saadavaid ressursse. Intervjuudest
selgus, et kogukonnas on olemas inimesed, kel on olnud sarnane kogemus ning see on
aidanud lahedasel endal psuhholoogiliselt toime tulla. Samuti selgus, et ménikord vdib olla
tutvusringkonnas inimene, kes ei kéi tool ning saaks ja sooviks hooldust pakkuda haigele
inimesele. Kahjuks Eestis hooldajatoetus on Eestis madal ning see ei taga sissetuleku, vaid

annab lihtsalt sotsiaaltoetusele ka ravikindlustuse (Paat ja Merilain, 2010).
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KOKKUVOTE JA JARELDUSED

Magistritoé eesmargiks oli tuua valja vahktdve diagnoosi saanud lahedaste abisaamise
kogemused ja arvamused toetusvGimaluste saamise vajaduse kohta. Magistritdo teoreetilises
osas kasitlesin palliatiivset ravi, rollikonflikte ja l&dhedase olukorda selgitavaid ning
kogukonnatdo teooriaid. Allikatele tuginedes andsin ulevaate, kuidas lahedane positsioneerub

meditsiini- ja sotsiaalsiisteemis.

Magistritoé6  uurimismeetodina  kasutasin ~ kvalitatiivset ~ uurimismeetodit,  kus
poolstruktureeritud intervjuude kaudu intervjueerisin kuut l&hedast inimest, kes olid osalenud

oma perekonnaliikme hoolduses.
Tulemustest tousid esile jargmised aspektid:

e Vahki haigestunud inimese lahedased on tihti oma muredega Uksi ning vajavad

kdrvalabi nii kogukonna kui ka riigi tasandil.

e Vihihaige kodus hooldamise toetamiseks oleks tiheks vdimaluseks véahihaigete koduse

toetusravi koduhospiitsi voimaluste tagamine.

e Lahedaste hoolduskoormust on tarvis vahendada ning on vaja pd6rata suuremat

tdhelepanu hooldaja toimetuleku tGstmiseks.

e Selgelt on vaja sotsiaal- ja tervishoiuteenuste rahastamist muuta selliseks, et inimene

ei jadks ilma talle vajava abita.

e Arendada olemasolevaid toetamisvBimalusi, et need oleksid kattesaadavad ka

valjaspool traditsioonilist tdoaega.

Loodan, et kdesolev t66 aitab mdista haigestunud inimese rolli nii meditsiini- kui ka
tervishoiusiisteemis. Kuna antud teemat on Eestis véhe uuritud, vajaks see kindlasti ka edasist

uurimist.
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LISA1

Intervjuukava

Uurimuse eesmark

Uurimiskisimused

Intervjuu kiisimused

Uurimuse eesmark on
tuua vélja vahktove
diagnoosi saanud
lahedaste abisaamise
kogemused ja vajadused
ning samuti arvamused
abivGimaluste kohta, mis
peaksid olema
kéattesaadavad
sotsiaalvaldkonnas, sh
kogukonnas

Missuguseid muutusi  oma  elus

kirjeldavad lahedased pérast seda, kui
teada raskest

said perekonnaliikme

haigusest?

Mil viisil muutus elu?

Kirjeldage seda, kui te saite
esmakordselt teada, et teie
lahedasel on raske haigus, millest
ta ei (pruugi) terveneda?

Mis juhtus edasi?

Millise toetuse jarele tundsid lahedased

vajadust?

Millist abi ja tuge nad vajasid?

Kellele teie toetusite tol hetkel?
Mis kiisimustes? Erinevad
tihingud, organisatsioonid?

Missugune informatsioon oli
teile kéttesaadav?

Muil viisil tundsite
haiglapersonali toetust?

Missugused on kogukonna

toetusvBimalused  vahihaige  inimese

lahedastele?

Kogukonna ulatus.

Mis on kéattesaadav, mis peaks
olema kattesaadav?

Missugust spetsiifilist abi voi
toetust kogukonnalt vajasite?

Kuivdrd sai lahedane kontrollida
ja mdjutada raviprotsessi?

Kui selge oli raviprotsess
lahedase jaoks?

Mida soovite veel lisada oma
kogemuste, vajaduste kohta?
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