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SISSEJUHATUS

,,Sa pead ikka ise kogu aeg voitlema koigi asjadegal.../Sa ei ole inimene voi lapsevanem,

sa oled haigusjuhtum “ Nele, koolieelikust epilepsiat podeva tlitre ema.

Kéaesolev uurimistdd on ajendatud minu isiklikust kogemusest. Olen tootanud SA Tartu Ulikooli
Kliinikumi Anestesioloogia- ja intensiivravi kliiniku lasteintensiivravi osakonna intensiivravi
Oena kolmteist aastat. Lapsevanemad ja ka meditsiinipersonal on psuhiliselt raskes olukorras
kui laps satub erakorralise meditsiinilise probleemi tdttu haiglasse. Alguses ei oska keegi 6elda,
milline on prognoos, kuidas haigusjuntum laheneb. Pahatihti olen olnud tunnistajaks ka
olukorrale, kus ka kaks n&dalat, kuu vdi pool aastat oma lapsega haiglas viibinud lapsevanemat
ei osata toetada. Haigla ei toimi Uhtse abistava organisatsioonina vaid iga osakond toimetab
vastavalt oma d&randgemisele. Laste probleemid on mitmetahulised, lapsevanemad igaliks
omanéoline ja ka personal oma téorutiinidesse sisseharjunud ning konkreetsed juhised, kuidas ja
kuhu lapsevanem oma eripérase probleemiga saata voi kuidas teda toetada puuduvad. Olen

veendumusel, et see kiisimus vajab slisteemset lahendust.

Too olen kirjutanud tervisekommunikatsiooni temaatikas, mille Tampere (2013) jagab
uldsustavalt kaheks: tervise ennetuslik kommunikatsioon (kampaaniad ja ettevétmised, mis
tutvustavad terveid eluviise, lahtudes pGhimdttest, et lihtsam ja odavam on ennetada haigusi kui
neid hiljem ravida). Need on kommunikatsioonitegevused, mis toimuvad inimese terve olemise
ajal. Teine tervisekommunikatsiooni suund vaatleb kommunikatsiooni, mis péimub haiguse
umber (eriti arsti, aga ka kogu meditsiinipersonali suhtlus patsiendi ja tema perekonnaga). Minu

uurimisto6 keskendub just nimelt sellele kommunikatsiooni suunale.

Antud uurimistdo eesmargiks on kaardistada last haiglas hooldavate lapsevanemate tanased
suhtlusviisid meditsiinipersonaliga, nende tajutud suhtlusvajadused ning otsida

lapsevanema toimetuleku toetamise vdoimalusi.

Et patsiendi suhe haiglaga on vordlemisi vahetu, ei ole meditsiinististeemi suhet patsiendiga
vOimalik lahendada klassikalise kommunikatsioonijuhi t66 abil, sest kommunikatsioonijuhtimise
thupiline relvistu vBimaldab pakkuda liiga tldiseid lahendusi, aitamaks iga konkreetset patsienti
tema unikaalse probleemiga toimetulekul. Otsustavaks muutuvad meditsiinitdotajate

toopraktikad, mis kétkevad suhtlemist patsiendiga mitmesugustes erinevates kusimustes.



Tudpiliselt keskenduvad meditsiinitootajad meditsiinilise probleemiga seotud suhtlusaktidele,
muudele lapsevanematel ette tulevatele haiglast lahtuvatele probleemidele pdodratakse véhem

tahelepanu.

Vaatlen oma uurimistoos haigla suhtlust Tartu Ulikooli Kliinikumi naitel, aga ei kasitle seda kui
eriparast organisatsiooni (need probleemid pole Tartu Ulikooli Kliinikumi spetsiifilised), vaid
kui Eestile tuupilist meditsiiniasutust. Tartu Ulikooli Kliinikumi kogemust v&ib kindlasti

laiendada ka teistele Eesti haiglatele.

Minu probleemipustitus ei tahenda, et selliste kisimustega poleks varem uurimistodde voi
praktilise elu tasandil tegeldud. Tartu Ulikooli Kliinikumi tdétajate koolituskava sisaldab
mitmeid koolitusi, kus radgitakse vajadusest suhelda lapsevanemaga nii dena iseseisvalt, kui ka
teiste spetsialistide kaasamisel. Naiteks koolitus “Multidistsiplinaarne kollegiaalne meeskond
abiks patsiendile”, mis kajastab arsti, lapsevanema, kogemusndustaja, sotsiaaltootaja, kliinilise
psuhholoogi ja ka hingehoidja igapaevast t66d haigla keskkonnas patsiendi ja tema lahedaste
hiivanguks. Kuid kuna koolitus on vabatahtlik (see réagib, et koolituselt saadavat teadmist ei pea
justkui tdsiselt votma), osalejad osalevad vaid kuulaja rollis (see rddgib metoodikast, mis ei
vOimalda kaasa réékida) ja koolituse eesmérk on pigem tugispetsialistide t60 tutvustamine, siis
koolitustelt uue teadmussiirde edasikandumist ja prakikasse rakendamist on raske labi viia. Oma
isiklikus tdoelus ei ole ma taoliselt Uhesuunaliselt koolitustelt tutvustatud praktikate
igapaevatoosse rakendamist tuvastanud. Patsientidele on koostatud ka standardiseeritud
haigusjuhtumit vOi meditsiiniprotseduuri kirjeldavaid infovoldikuid. Soodla jt (2015) on vélja
toonud, et patsientide rahulolul on tugev seos arstide ja Odede viisakusega, ddede poolt
patsientide murede ja soovide mdistmisega (empaatia). See néitab kui oluline on
kommunikatioon haigla argipraktikates ja kui vajalik on ddedele jt meditsiinipersonali liikmetele
praktiliste ja mitte niivord raékimist kui kuulamist dpetavate koolituste pakkumine.

Tdepoolest haiglas on omaette ametikohad, hingehoidjad, kogemusndustajad, sotsiaaltddtajad
jne, kuid lahendused pole edukalt juurdunud, nende kasutamise viisid ei ole slisteemsed ja
vOivad seega patsiendi lahedastele mdjuda pigem kohatuna, ka privileegi vdi hoopis solvanguna,
kui antud ametikoha esindaja nende poole p6drdub voi vastupidi kuuldakse, et keegi teine
lapsevanem sai abi toetavatelt meeskonnaliikmetelt, kuid mina mitte. Toetavate

meeskonnaliikmete tegevus peaks olema raviplaani plaaniliselt kaasa arvatud, sel viisil oleks



vOimalik probleemidele ja muredele jaole saada juba eos, mitte kui need on kasvanud l&bi

omavaheliste suhete halvenemise voi pettumuste.

Kahtlemata ei ole patsiendi X probleemide lahendamine vdimalik ainult suhtluse parema
korraldamise abil, kbik lahendused ei mahu ega peagi mahtuma haigla kui organisatsiooni
tegevusvaldkonna alla. Selleks on olemas ka erinevad patsientide v3i nende l&hedaste Ghingud ja
muud abistavad organisatsioonid. Samas ei tohiks olla need ka konkureerivad organisatsioonid

vaid pigem partnerid, kes teevad patsiendi ja tema Idhedaste heaolu nimel koostood.

Keskendun haigla keskkonnas hetkel lastevanemate poolt tajutud tervisekommunikatsiooni
paremale korraldamisele lahenduste otsimisel Uht tldpi patsientide probleemidele, haiglaravi
vajavate laste vanematele, sest nende suhe haiglasiisteemiga on komplekssem, aktiivsem,
mitmetahulisem jne. Inimeste kogemustes, kes haiglaga pdgusalt kokku puutuvad (EMO,
sinnitusmaja) ei ilmne sisteemsed probleemid nii ilmekalt. Isiklikult taiskasvanuna
meditsiinisuisteemis on patsient reeglina tksi, sel juhul ei kaasa haigus teisi pereliikmeid sarnase

aktiivsusega kui lapsevanemaid oma lapsega haiglasse sattudes.

T60 teoreetilises osas nditan, kuidas minu kirjeldatud suhtlemise probleemid meditsiinististeemi
ja patsiendi vahel on seotud laiemalt riskiuhiskonna arenguga, selgitan perekeskse meditsiini
terminoloogiat, anallisin lapsega haiglas viibimise kogemust nii lapsevanema kui 6e seisukohast
lahtuvalt ning SA Tartu Ulikooli Kliinikumi suhteid patsientidega nende poolt teostatud rahulolu
uuringute pdhjal. Minu t66 empiiriline osa tugineb fookusgrupi- ja vaatlusuuringule. Arvestades,
kui palju on antud teemal I&bi viidud kvantitatiivseid uuringuid, mille probleemiks on tldistatud,
etteantud, standardiseeritud klisimused, patsiendi haigusjuhtumiga seotuse puudumine, kitsad
raviprotseduuridele keskenduvad kisimused, mille eesmérgiks on véga Uldistavate hinnangute
kdrvutamine ja/vGi vordlus. Seega on minu uurimistdd kvalitatilvne l&henemine vajalik,

pakkumaks uusi reaalelulisemalt pdhjendatud suundi antud teema dle arutlemisel.

Kvalitatiivne lahenemine ei vdimalda (ldistada patsientide arvamust laiemale patsientide
hulgale, aga vdimaldab leida suhtumiste pOhjusi (tegurite koostoimet el pea ennustama
statistiliselt, nende hulga pohjuslikkuse ja mitmekesisuse osas saavad uuritavad kaasa raakida)

ning otsida lahendusi selgepiiriliselt maaratletava patsientide rihma puhul.



Empiirilise anallilisiga soovin teada saada kuidas lapsega haiglas viibivad lapsevanemad
hindavad hetkel haiglas toimuvat meditsiinipersonali ja lapsevanemate vahelist suhtluse
korraldust, kuidas lapsevanema vajadus meditsiinipersonaliga suhtlemise jarele muutub
seoses lapse haiguse kuluga ja erinevates osakondades viibimisega ning kuidas see haigla
igapaevaelus hetkel valja naeb. Jareldused liigendan vastavalt uurimiskusimustele. Uurimisto6
I6pus esitan ka soovitused lapsevanemate ja meditsiinipersonali vahelise suhtluse paremaks

korraldamiseks.



1. TEOREETILISED JA EMPIIRILISED LAHTEKOHAD

Teoreetiliste  lahtekohtade  peatukis analliusin, mis tingib  lapsevanema  suhteid
meditsiinisusteemiga. Alustan (hiskonnatasandilt, vaadeldes riskilihiskonna ja meditsiini
kokkupuutepunkte, sealt liigun perekeskse meditsiini juurde ja selgitan, mida see mdiste
tdhendab. Seejarel motestan lahti lapsega haiglas viibimise kogemuse lapsevanema seisukohast
ldhtuvalt ja jatkan 6dede seisukoha selgitamisega - kuidas nemad né&evad haiglas lapsevanema
kaasamist lapse eest hoolitsemisse. Viimaks analiiisin tihe haigla (SA Tartu Ulikooli Kliinikum)
rahulolu-uuringu naitel, millest vdivad s@ltuda patsientide hinnangud oma rahulolule haiglas

toimunuga.

1.1 Riskithiskond ja meditsiin

Néitamaks, et patsientide kogemus meditsiinisiisteemiga ei ole tingitud tksnes haiglale omasest
kommunikatsioonikorraldusest, vaid et see on laiemalt mojutatud Ghiskonnaelu
arengudiinaamikast, selgitan, kuidas Ghiskonna areng defineerib patsiendi ja meditsiinisusteemi
suhte alused, kasutades riskitihiskonna kasitlust. Riskituhiskonna tiks tsiteeritumaid teoreetikuid
Ulrich Beck (1986/2005) oli esimesi, kes t6i vélja, et riski kétkeva tegevusliku valikuga silmitsi
seistes ilmneb meditsiinisiisteemi teadusliku ja inimeste sotsiaalse ratsionaalsuse vahel
keeruliselt uletatav I8he. Uksteisest raagitakse mooda. Nonda teravnevad vastuolud

institutsionaalselt kavandatu ja tihiskondlikult kehtiva “normaalsuse” vahel.

Beck & Beck-Gernsheim (2002) radgivad moderniseerumise  kéigus toimuvast
individualiseerumisest ja sellest, kuidas terviseké&sitlus selle raames muutub. Ténane
hilismodernne tervisekasitlus versus madtiline eelmodernne. Kunagi ,,ammustel aegadel* kuulus
tervis ja elu turvamine kogukondlikku siisteemi. Olles kogukonna tihedasti seotud luli, oli
perekonnal loota kogukonna toele, nii olukordades, kui midagi halba juhtus vdi ka vastupidi —
vastutust tuli kanda ka olukordades, kui kellelgi teisel halvasti laks. (Eesti ndide — kui
talumajapidamises téiskasvanud soetdppe surid, jagas mdisnik ellujgdnud lapsed teistele
rentlikele laiali; tunneme ka Utlust ,,iga vald katku oma sandid®). Tervis oli Beckide vaitel jumala
kingitus. Et lunastus tagas surmajargse elu, polnud inimestel véidetavalt vahet, kas elada 20 voi
70 aastat vanaks. Et religioon oli inimeste elus esmatéhtsal kohal, lepiti paratamatusega ja mindi

rahuliku stidamega vastu igavesele elule teispoolsuses.



Modernses (hiskonnas arusaam tervisest muutus. Olukorras, kus tddstuse jm areng I6hkus
kogukondlikud sidemed, tuli igauhel endal votta vastutus oma toimetuleku eest, mis 16i ka
soodsa pinnase enda tervise kui elutdhtsa omaduse eest vastutamise kohustuse tekkeks. Tervis
muutus individuaalseks projektiks, mille puhul tuleb tagada (nditeks tooturul pisimiseks)
vormisolek, tervislikkus ja vdimekus. Tervis pole enam jumala Kingitus, vaid iseenese saavutus
ja t66 vili, mille tagamiseks ja sdilitamiseks on vaja pihenduda. Tervis muutub teistest
eesmérkidest olulisemaks (justkui ilma selleta pole eksistents véimalik voi taisvaartuslik),
tervenemine vOtab lunastuse aupaiste tile. Enam ei ole oluline teispoolsus kui p&d&semine vaid
oluline on haigusest tervenemine - arst, kes saab sind su terviseprobleemides aidata (Beck &
Beck-Gernsheim, 2002). Fegran jt (2006) toovad valja, et kuni 1940ndateni valitsesid laste eest
hoolitsemises professionaalsed oskused ja institutsionaliseerumine, kontakti laste ja
lastevanemate vahel haigla keskkonnas ei eksisteerinud. Meditsiinitootajad ravisid lapsi
autokraatselt, perekonnal ja sugulastel ei olnud selles oma osa. 1950ndatel Kkirjeldati
esmakordselt lapsevanematest eraldatud laste emotsionaalseid probleeme. Alles 1980ndate

I6puks lubati lapsevanemad esmakordselt koos oma lapsega né haiglasse elama.

Beck (1986/2005) rbhutab, et terviseprojekti kesksus indiviidi elupraktikates sai siindida
kahepoolsetes  tdmbeprotsessides  individualiseerumise  ja  ekspertsiusteemide  vahel.
., Terviseprojektiga indiviid sobib hasti meditsiinisiisteemile, mis asetab indiviidide
elukogemuses terviseargumendi teistest ettepoole, sidudes selle tdenduspbhisuse jms-ga, jattes
aga ka indiviidi, kel ,terviseprojekt puudub, ilma sGnadiguseta. Asitdenditel pdhinev ehk
tdenduspbhine meditsiin on kohusetundlik, selgesdnaline ja kaalutletud hetkel teadaolevate
asitdendite kasutamine otsustusprotsessis Uksikisiku ravimisel (Eddy, 2005). Patsiendi

meditsiinisusteemist véljapoole jadvad asitdendid siin ei sobi.

Ekspertsiisteemide arenguga kaasnevad senitundmatud ohud. Beck (2005) selgitab, et kui
modernses Uhiskonnas domineerib métteviis, mis taotleb hiivede juurdetootmist (nt rohkem hea
tervisega inimesi), siis hilismodernses Uhiskonnas asutakse vaatlema probleeme (kérvalmdjusid),
mida modernse Uhiskonna loogika on loonud. Naiteks parem meditsiinisisteem jatab ellu
enneaegseid lapsi, kelle hilisema Ulalpidamisega ei pruugi sotsiaalstisteem toime tulla. VVorreldes
teiste Euroopa riikidega oli Eestis sajandivahetusel siindinud véga vdikese slinnikaaluga

enneaegsete tervisetulem 3aastaselt kehvem. Rohkem esines puudega lapsi. Enneaegsed ei olnud



3aastaselt saavutanud jarelkasvu ajalistele eakaaslastele, 1/5 lapsi oli alakaaluga (Ormisson jt
2009).

Hilismodernne (hiskond ei tegele enam niivord hiivede juurdetootmise, kui just ennustatava
halva &rahoidmisega. Beck réagib, et kui modernne (hiskond jaotab rikkusi ja hilivesid, siis
hilismodernne riske — need ei ole vabatahtlikult vdetavad riskid, vaid siisteemselt peale surutud
riskid. Kui nt modernne Uhiskond IGpetas ara kodustnnituse, mis vahendas oluliselt naiste ja
imikute suremust, siis samal ajal kehtestas see ka selle, et kdik riskid, mis stnnitusega kaasneda
voivad, tulenevad meditsiinisusteemist endast (arsti viga jne). Lapsevanem peab votma riski
enneaegse lapsega toimetuleku eest, kellele tema poolekilone sinnikaal annab meditsiinistusteemi
ratsionaalsuses eludiguse. Tekib olukord organiseeritud vastutamatusest (susteemselt indiviidile
tema oma vastutuse pealesurumine valikute ees, mille eest ta tegelikult ise vastutada ei saa).
Sellises olukorras on ebadnne korral indiviidil endiselt vGimalik sulidistada vaid iseend, nditeks
et valis vale haigla voi laks haiglasse liiga hilja — et valis stisteemisiseselt valesti. On loomulik, et
indiviidil tekib meditsiinististeemiga kokku puutudes eelhooldatuse eeldus, arst on kui jumal
(omab teadmisi, mida tavainimene ei oma) ja ,,kull meditsiin teab paremini, kuidas probleeme
lahendada. Indiviid loobub iseenda vastutusest ja stisteem jatab mulje indiviidi turvatusest. Tekib
polaarne protsess, milles Uks aarmus, meditsiinisusteem, jatab koéik arsti teha ja teine aarmus,

lapsevanem, tahab leida mingisugust muud loogikat asjadest arusaamiseks.

Samas Kkirjeldab Horlick-Jones (2004), et eksperdiks olemine on hagustumas. Ekspertiisi
olemuses toimuvad olulised muutused: professionaalide traditsioonilisest autoriteetsusest kuni
alternatiivsete ekspertiisivormide esilekerkimiseni, mis p6hinevad kogemusel, kuid ka
patsientide, aktivistide vOi nditeks arilistel huvidel. Ténapdevased elektroonilised
kommunikatsioonivormid on suur valjakutse ja vOdimalus uutele, kuid ka vanadele

ekspertiisivormidele, seatakse kahtluse alla, kes on ekspert ja mille alusel ta otsuse langetas.

Rothstein (2006) sdnul kasutavad eksperdid tavaparaselt kognitiiv-ratsionaalseid strateegiaid kui
koige efektiivsemaid vastuseid riskile, kuid kui nad ei tunnusta ega tunne ara mitte-ratsionaalse
osa téhtsust ja vdimet ning vahepealseid l&henemisvariante, on téendoline, et indiviidid heidavad
eksperdi nduande kdrvale, muudavad vdi transformeerivad selle vastavalt oma kogemusele riski

suhtes ja kaituvad ka vastavalt.
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Beck (2005) dtleb, et riskid on avatud sotsiaalsele télgendusprotsessile olemasolevate teadmiste
piires, tekitades ka sotsiaalseid ohustatusseisundeid (mis ei ole alati objektiivsed) — kui inimene
satub meditsiinististeemi, siis on tal 0igus defineerida oma riske ja koonduda koos
endasarnastega enda poolt defineeritavate probleemide/riskide Umber (nt meditsiinisusteem Kkui
lapse haigusega kaasnenud tagajargede pohjustaja, lapsele ja perele sobivate lahenduste tekitaja
jm). Kiriitiline kisimus on, kas meditsiinisiisteem jatab inimesele v@imaluse neid definitsioone
luua ja tunnustada (nt patsiendiorganisatsioonide t60d), siit tulenevaid ,,projekte ellu viia, olles
ise vOrdlemisi reglementeeritud. Alles hiljaaegu on muutunud t&htsaks otsuse tegemise protsess
kui individuaalne arst-patsiendi otsuste tegemine, samas on enamus meditsiinilisi otsuseid liiga

komplitseeritud tavainimese mdistusele (Eddy, 2005).

Meditsiini tiks pdhialuseid on jatkuv areng, innovatsioonide ellurakendamine ja labiproovimine.
Beck (1992/2005) vaatleb meditsiini institutsionaliseerimisest tulenevat probleemi ehk
niinimetatud “krooniliste haiguste” dramaatilist kasvu, mis on tingitud teatud meditsiinilisest
sekkumisest ilma, et haiguse raviks oleks olemas voi isegi tulemas tbhusaid abivahendeid.
Haigus leitakse, patsient aidatakse elule tagasi, kuid abistamise kaigus lisanduvad teised
probleemid, millega patsiendil leppida tuleb, millega keegi arvestanud ei olnud. Tervekssaamine
meditsiini algse eesmargi mottes muutub raviprotsessi kaigus tiha enam erandiks ja ka meditsiini
edusammud pdhjustavad inimestele sageli haigusi, mida suudetakse kill diagnoosida, kuid sageli

mitte ravida.

Sellist protsessi nimetatakse medikaliseerumiseks. See on protsess, kus inimese olukorda ja
probleeme nédhakse kasvavalt labi tervishoiu prisma. Clarke jt (2003) on vélja toonud, et
meditsiinisusteemis tdotavad oma ala eksperdid kontrollivad spetsiifilist informatsiooni ja selle
tootmist ning levitamist. Sekkumine toimub Glevalt alla ja on igal tingimusel meditsiinitootajate
poolt juhitud. Seega omandavad meditsiinilised protsessid tihiskonnaelu korraldamisel iha enam

jéujooni ja on omavahel véaga tihedalt I6imunud.

Alaszewski & Brown (2007) ja Rothstein (2006) leiavad, et sisuliselt on inimeselt véetud digus
oma tervise Ule otsustada ja antud see ekspertsiisteemile, kes saab seda vé&nata oma tahtmise
jargi, kehtestada sellega Umberkdimise vise. Pdarast raviprotsesside sooritamist ‘“heidetakse
patsient susteemist vélja ja jéetakse iseenda ning teiste, meditsiiniliselt tdiesti ettevalmistamata
institutsioonide (perekond, to0keskkond, kool, avalikkus jne) hoolde” (Beck, 2005: 260). Kuigi
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inimeste elu on objektiivselt paremaks muutunud, on nad Uha enam meditsiinisiisteemi haardes
(sBltuvuses sellest), olles sunnitud oma elu elamisel arvestama oma haigust isikliku projektina,

pdhjustades siin lahkhelisid sotsiaalse ja teadusliku ratsionaalsuse vahel.

Zinn (2008) selgitab, et interdistsiplinaarsetes riskiuuringutes n&hakse kognitiivsel
ratsionaalsusel pdéhinevaid riski- ja ebakindluse juhtimise strateegiaid efektiivsematena
vorrelduna mitte-ratsionaalsete strateegiatega. Siiski, vOrdlus ratsionaalsete ja irratsionaalsete
strateegiate vahel jatab arvestamata terve rea igapdevaseid riskiké&sitlusi, mis pole ei taielikult
ratsionaalsed ega irratsionaalsed, kuna v@ivad sisaldada eelnevaid teadmisi v0i kogemusi, mis
rakendavad otsuste langetamisel ka emotsioone, usaldust ja intuitsiooni. Hilis-niidisaegsetes
Uhiskondades on Uksikisikute otsuste langetamine muutunud jarjest olulisemaks ja
problemaatilisemaks, sest olukorrad, kus otsuseid tehakse, on muutunud jarjest keerulisemaks ja
pisimatumaks. Kiriitilistel juhtudel tuleb Uksikisikutel peaaegu automaatselt, ilma piisavate
teadmiste voi killaldase ajavaruta teha tahtsaid voi lausa saatuslikke otsuseid. Selline otsuse
langetamine nduab suuremat usaldust, nt ekspertide suhtes, kel on vastavad teadmised ja

oskused.

Organisatsiooni roll, struktuurifaktorid ja reguleeritud riski olemus on osalejate seisukohast
erinevate arusaamade kokkusobitamise tulemus. Inimesed usaldavad ekspertsiisteeme, kuid
kriitilisel hetkel, kui isiklikult susteemiga kokku puututakse siis see suhe muutub, usaldus
hégustub (Walls jt, 2004).

IImselt just medikaliseerumisega kaasnevad negatiivsed kdrvalmdjud on loonud vastuliikumise
(nt patsientide kogukonnad), mis réhutavad vajadust inimnéolise meditsiinisiisteemi jarele.
Tdepoolest, tervishoiusiisteem on liikunud patsiendi- ja perekesksuse poole (Davidson jt 2007).
Tanapéeval on lastevanematel juurdepdads oma lastele, kes viibivad haiglas 66pédevaringselt ja
lapsevanemaid julgustatakse aktiivselt osalema oma lapse eest hoolitsemises (Coyne, 2007).
Perekesksus ei pruugi iseenesest tahendada, et medikaliseerumisega kaasnevad riskiotsused
patsiendi jaoks lihtsamaks muutuvad voi talle rohkem otsustusfigust ja&b. Vaib juhtuda, et
meditsiini vdimalused sekkuda pere elukorraldusse suurenevad veelgi. Maistmaks, millised
suhted meditsiinisiisteemis pere Umber tekivad, vaatlen lahemalt meditsiini ja (just lastega)

perede vahelisi suhteid kasitlevat Kirjandust.
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1.2 Perekeskne meditsiin

Tanapéeval meditsiinisiisteemist radkides ja eriti lastega seotud osakondade t66d kajastades on
kohustuslik raakida patsiendi- ja perekeskne olemisest. On ilmselge, et puhtakujuliselt
haigusekeskset meditsiiniasutust on tanapéeval raske leida, kuid millisel méaaral perekesksust
rakendatakse on ka raske oelda. Tegelikult on seda vdga keeruline modta, sest perekesksust
kujundavad normid ja nende tajumine patsiendi poolt on véga subjektiivsed.

1996.aastal defineeriti IAPO (International Alliance of Patients” Organizations) poolt
perekeskne meditsiin vastavalt: perekeskset teenust osutatakse suhtudes perekonda kui
terviklikku tksusesse, igale perekonnale lahenetakse tema individuaalsetest vajadustest lahtuvalt,
vOttes arvesse iga perekonna soove, vajadusi ja tugevusi (Eesti...2016; Kuo jt 2012; Shields jt
2006). Perekeskne lahenemine eeldab, et perekond ja meditsiinipersonal teevad tihedat
koost6dd. Nii perekonnad kui ka meditsiinipersonal hindavad sarnaselt perekeskse lahenemise
tahtsust, kuid kummagi poole ké&itumisel on oluline roll kanda, mis on alati véga subjektiivne ja
seda hinnatakse erinevalt. Perekesksus on peaaegu, et ideaalne lahenemine, mida on &armiselt

keeruline tagada kdigile thestel alustel (Shields jt, 2006).

Kuo jt (2012) on valja toonud pere- ja patsiendikesksust defineerivad viis marksona, mis peaksid

reguleerima meditsiinipersonali ja patsiendi ning tema lahedaste vahelist koosto6d:

e informatsiooni jagamine - informatsiooni vahetamine on avatud, objektiivne ja
erapooletu

e omavaheline austus — vastastikune austus perekonna eelistustele, oskustele ja arvamusele

e partnerlus ja koost6d — otsused tehakse koostdds perekonnaga nende poolt valitud
ulatuses

e labiradkimised — raviplaanid on paindlikud ja mitte tingimata absoluutsed

e hooldus pere- ja kogukonna kontekstis

Koostdd erinevate vormide pakkumine ei ole siiski kogu aeg tagatud, vaid jark-jargulises
arengus. Fegran jt (2006) on tulnud jareldusele, et perekeskses meditsiinis algab hierarhia
lapsevanema kaasamisega, jatkub lapsevanema osalemisega, seejarel tuleb partnerlus ja seejarel
saab rakendada perekeskset meditsiini. Lapsevanematel ja 6dedel vastsundinute intensiivravis on

thine mure — kriitiliselt haige vaststindinu, kellel on potensiaal jd&da haiglasse nadalateks ja
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kuudeks. Selline pikk suhe nduab mdlemapoolset panust ja nii lapsevanemate kui ka ddede

kogemused on esmatéhtsad, kuidas antud situatsioonis toime tulla.

Eesti Odede Liidu allorganisatsioon PAPEK (patsiendi- ja perekeskse tervishoiu arengut
edendav koostoovorgustik) on omalt poolt sdnastanud patsiendikeskse ldhenemise alustalad,
millest moned véartustavad ka perekesksust. Perekesksust véartustatakse jéargnevate
tervishoiutdotaja poolsete tegevustega: perekonna ja sdprade kaasamine - tervishoiuttotaja
vadrtustab perekonna téhtsust patsiendi tervise ja heaolu kindlustamisel. Emotsionaalne toetus,
hirmu ja &revuse vahendamine - tervishoiutdotaja teadvustab patsiendi ja tema lahedaste
haavatavust ning on nende suhtes tahelepanelik, kust otseselt lahtub ka kolmas tegevus -
patsiendiga suhtlemine, informeerimine ja dpetamine - tervishoiutdotaja on patsiendi ja tema

lahedastega vordvaarses partnerlussuhtes, mis hdlmab ka labiradkimisi ja jagatud vastutust.

Perekeskse lahenemise puhul tuuakse eraldi tegurina valja ka otsustamisprotsess, kus on oluline
roll lapse arvamusel ja perekonnal kui lapse eestkostjal (Shields jt 2006; Evert 2012), kogu
raviprotsessi puudutava informatsiooni jagamisel ka lapsevanematega, keda tuleb eelseisvasse
ette valmistada ja raviotsuste tegemisse kaasata (Nijhuis jt, 2007). Kuo jt (2012) & Trajkovski jt
(2012) mérgivad éara, et 6ed vajavad pidevat toetust haigla poolt, juhendamist ja dpet, mis toetab

nende poolt teostatavat lapse eest hoolitsemise protsessi.

Oendusalases kirjanduses on perekeskset ldhenemist palju kasitletud, ent praktikas see sageli ei
toimi. Patsientidena késitletakse eelkdige lapsi, millest tulenevalt on prioriteediks seatud laste
vajaduste rahuldamine (Shields jt 2006). Priks (2007) selgitab, et lapsevanemate vajadused
voOivad haiglas viibimise ajal jadda tagaplaanile: nad ei saa alati vajalikku abi ja nende vajadused
pole piisavalt rahuldatud. Lastevanemate hinnangul on selle pdhjuseks ebapiisav suhtlemine
nende ja ddede vahel. Lastevanemate poolt tdhtsaks peetud vajadused ei pruugi alati Ghtida
personali arvamusega lastevanemate vajaduste kohta. Ka ddede hulgas puudub tksmeel
kiisimuses, missugune on lastevanemate staatus haiglas ja missugune peab olema koost6o
nendega. Kuigi ©6ed mainivad pdhiprobleemina ajapuudust tihedamaks suhtluseks
lapsevanematega, vOivad sellest tdsisemateks osutuda 6dede ebapiisavad teadmised ja negatiivne
hoiak.

Tegelikult ei ole teada, kui paljud meditsiiniasutused sisuliselt ka perekeskset meditsiiniteenust
pakuvad. Haigla keskkonnas pere- ja patsiendikesksusele tGleminek tdhendab ravi- ja hooldusega
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tegelevale meeskonnale eelkdige suhtumise muutmist sellesse, kuidas meditsiinilist abi

pakutakse ja meditsiinilisi protseduure labi viiakse (Wagner jt, 2005).

Samas Raghavendra jt (2007) toovad vilja, et lapsevanemad ja meditsiinipersonal hindavad
meditsiiniteenust ja perekesksust Gldiselt heaks. Lapsevanemate poolt sai kdrgeima hinnangu
austav ja toetav suhtumine ning informatsiooni jagamine madalaima hinnangu.
Meditsiinipersonal hindas madalalt vastastikust usaldust ja informatsiooni pakkumist. Seetdttu
on oluline vaadata lahemalt mdlemaid osapooli, selgitamaks, mis on nende madalate hinnangute

voBimalikuks pohjuseks ja analliisida, kui kriitilise mdjuga need naitajad olla véivad.

1.3 Lapsega haiglas viibimine lapsevanema seisukohast lahtuvalt

Lapsel on oma vanemaga ja vanemal omakorda meditsiinipersonaliga vaja pidevat kontakti, kuid
pahatihti hdlmab pere- ja patsiendikesksus ainult stinnitusmajasid (vdi teisi lastega tegelevaid
osakondasid, kus ravil vdi jalgimisel viibivad nd tervemad patsiendid), kuid haiged voi
enneaegsed lapsed viiakse (le intensiivravisse (Levin & Suurna, 2014), kus pidev kontakt lapsel

oma vanemaga on voimatu.

Lastega tegelevad osakonnad jagunevad laias laastus kaheks: vastsiindinutega tegelemisele
spetsialiseerunud osakonnad (neonataalne osakond) ja lastega tegelevad osakonnad (pediaatria
osakond). Lasteintensiivravi osakonna Ulesandeks on nii vastsundinute kui ka laste kdrgeima
valmisolekuga intensiivravi. Igas vanuses lapsega vdib haiglas viibida ka tema vanem. Kui laps
viibib intensiivravi osakonnas leitakse lapsevanemale voodikoht Lastekliiniku majas ja
lapsevanem saab last kilastada, valjaspool intensiivravi on laps ja lapsevanem paigutatud Uhte

palatisse.

Priks (2007) on vélja toonud, et sbltumata hinnangutest, mida lapsega haiglas viibivad
lapsevanemad annavad oma vajaduste tahtsusele ja rahuldamisele ootavad nad oma vajaduste
rahuldamisel haiglas enamasti personali abi. Vanemad ootavad personalilt informatsiooni, abi

vanemarolli téitmisel, kindlustunde tagamist ja toetust.

Oluline on silmas pidada, et ka haigla keskkond iseenesest vdib muuta vajaduse perekesksuse

jarele kriitilisemaks. Néiteks Feeley jt (2011) toovad valja, et emade posttraumaatiline stress-
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sindroom (ka emade stress Uldisemalt) ja perekondade (htekuuluvustunde vahenemine on
tihedalt seotud lapse intensiivravi osakonda sattumisega. Osakondade igapéevane toimimine on
suuresti seotud lapsevanemate viibimisega oma lapse juures, koosttdga ja lapse eest
hoolitsemisel abiks olemisega. Et susteem toimiks tOrgeteta tuleb lapsevanemad kaasata oma
haiglas viibimise rolli (Coyne, 2007).

Kowalski jt (2006) toob valja, et peamine mure vastsiindinute intensiivravis viibivate laste
vanematele on informatsiooni vajadus, nende muredele vastamine, lapsevanema ja lapse sideme

arendamine, stress ja sellega toimetulemine ning sotsiaalne toetus.

Info jagamises ja hoolduse teostamises on lapsevanema ja de suhted siiski ebavordsed. Fegran jt
(2006) kirjeldavad, et lapsevanemad s@ltuvad taielikult meditsiinipersonali teadmistest ja
oskustest, samas on Ged séltuvad lapsevanemate emotsionaalsest sidemest lapsega ja vajadusest
pakkuda kdige optimaalsemat hooldust. Isegi kui see Uksteisest sdltuvus eksisteerib, on ddedel
kui professionaalidel v6imu otsuste langetamise wle, kas, millal ja kui palju kaasata
lapsevanemaid lapse eest hoolitsemise protsessi. Lapsevanemad peaksid olema aktiivselt
osalema kutsutud nii lapse seisundi jalgimisse, tegevuste planeerimisse kui labi viimisesse. Nad
on ilma igasuguste eelteadmiste ja oskusteta hoolitsemaks kriitiliselt haige vastsiindinu eest,
seevastu Oed on ettevalmistatud, haritud ja kogemustega. Lapsevanematel on situatsiooniga

tugev emotsionaalne side, dde on professionaalne tegutseja.

Ebavordsust voib toetada lapsevanema enda emotsionaalne seisund. Wigert jt (2006) toovad
vdlja, et lapsest eraldi olek on emadele kdige stressi tekitavam situatsioon, kui laps vajab
vaststindinute intensiivravi. Kui laps stinnib enneaegsena vdi haigena, siis lapsevanemad on
pidevas kriisisituatsioonis, mis koosneb peamisest kolmest osast: emad tunnevad siid ja habi;
kurbus, mida pdhjustab ennekbike pettunud unistus tervest vastsiindinust ja igapéevane mure,
lootmine ja rahulduse otsimine. Enamik emasid tunneb h&bi ka abikaasa, oma vanemate ja

sOprade-tuttavate ees kuna nad ei olnud vGimelised ilmale tooma tugevat ja tervet last.

Mitte-kaasamise kogemine pohjustab tugevat lksinduse tunnet. Enam kannatusi pdhjustatakse
patsientidele kui nad tunnevad, et on oma vaarikusest ilma jaanud, neid ei ole mdistetud voi
tosiselt voetud. Emadel on tugev soov nduda oma lapse juures olekut, kuid puudub julgus ja nad

tunnevad, et peavad olema tanulikud, et nende lapse elu on pééstetud.
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1.3.1 Lapsevanemana lasteosakonnas viibimise kogemus

Fegran jt (2006) kirjeldavad lapsevanemate kogemust kui nad jatavad oma lapse haiglasse ddede
hoolde. Lapsevanemad on hirmul, haavatavad ja situatsiooniga tugevas emotsionaalses seoses.
Neil ei ole valikut, kas ja kelle hoolde oma laps jaetakse. Kuigi tanapéeval peetakse oluliseks
toetada ka lapsevanema koost6dd nii lapse kui ka meditsiinipersonaliga, kirjeldavad paljud

lapsevanemad endiselt, et see on voitlus ja nad tunnevad end oma rollis ebakindlana.

Vaststindinute emad, kes vajavad kdrget meditsiinilist tahelepanu koheselt sinni jéargselt
alustavad oma kogemust emadusest vO0ras ja hirmutavas keskkonnas — lasteintensiivravi
osakonnas. Esmaabi andmise mudel lasteintensiivravi osakondades peab olema perele ja lapse
arengule suunatud. Arengut toetava keskkonna kogu tegevus on suunatud lapse neuroloogilisele
arengule ja sisaldab endas ka abi lapsevanematele saamaks kompetentseks lapsevanemaks.
Partnerlus lasteintensiivravi osakonna personali ja lapsevanema vahel ei h6lma ainult emade
kaasamist lapsega tegelemisse vaid ka eelkdige 6dede poolset (kuna veedavad kdige tihemini
aega lapse juures temaga tegeledes) kogu perekonna, eelkdige isade, kaasamist ka otsuste
langetamisse ja muudesse igapdevaeluga seotud flusilistesse ja psluhilistesse asjaoludesse
(Aagaard & Hall, 2008; Heermann jt, 2005).

Erlandsson & Fagerberg (2005) toovad valja, et personal peab pludma kaasata lapsevanemaid
lapse eest hoolitsemisse nii palju kui v@imalik. Emadele on vdga oluline lapse katsumine ja
temaga tegelemine kuvoosis, see aitab suuresti kaasa nende vahelise suhte tekkimisele. Emad
tahavad tavaparaselt olla kogu aeg lapse juures, vaatamata mistahes olukordadele ja tingimustele
ning tahavad olla taielikult informeeritud. Emade jaoks on haiglas viibimine (ks protsess, nad ei
tee vahet osakondade vahelises liikumises ja erinevate personali liikmete vahel. Nendele on see

uks kogemus, mitte erinevate osade komplekt.

Green jt (2014) toovad vilja, et lapsevanemad kirjeldavad lasteosakonnas viibimist kui avalikult
lapsevanemaks olemist. Lapsevanemate isiklikud tunded oma lapse ja lapsevanemaks olemise
kohta saavad avalikuks omandiks teistele osakonnas viibivatele lapsevanematele ja osakonna
personalile. Lapsevanemaks olemist raskendavad osakonna dldine atmosféar, teiste haigete

lastega ja nende vanematega koos olemine, privaatsuse puudumine ja muratase.
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Trajkovski jt (2012) on vélja toonud, et nii intensiivravis kui ka muudes lastega tegelevates
osakondades on oluline, et kogu osakond teeb koost6dd toetamaks lapsevanemat. Selle juures on

tahtsad neli aspekti:

e Lapsevanemate tundma Oppimine — saab toimuda ainult lapsevanemaga réakides, teda
kuulates ja sellisel moel usalduslikku suhet Iluues. Lapsevanematel puudub
valikuvabadus, nad on sunnitud jatma oma lapse osakonda, seega on oluline, et nad
usaldavad personali, kelle hoolde laps jadb.

e Lapsevanemate kaasamine igapaevasesse lapse eest hoolitsemisse — emad ja lapsed
peavad vOimaluse korral olema Uksteise ldhedal, ainult sel viisil tekib/séilib side ema ja
lapse vahel. Kaasamine peab toimuma koikide meditsiinipersonali liikmete poolt ja
olema kestev.

e Leida kuldne kesktee — alati jadb pinge 0Odede poolt, kus justkui tahetakse, et
lapsevanemad on osalised lapse eest hoolitsemisel, kuid ded tahavad séilitada oma rolli
kontrolli Ule ja dikteerida lapsevanematele, millal ja mida peavad lapsevanemad tegema.

e Toetus peab olema jatkuv.

Gooding jt (2011) ja Abdel-Latif jt (2015) on veendunud, et lapsevanemad peaksid olema
kaasatud lapse eest hoolitsemisse haiglasse sattumisest kuni valjakirjutamiseni — nii
maksimaalselt kui see vahegi vBimalik on. Samuti on soovitav, et lapsevanem saaks olla lapsega
teostatavate protseduuride juures kui ta seda soovib. Uurijad on kindlad, et soovi korral voib
lapsevanem viibida ka keeruliste protseduuride juures, kuid see on palju arutelusid pdhjustanud
teema, millele Ghest vastust tdnapédeval leida on védga keeruline. Lapsega sooritatavate
protseduuride juures viibimine aitab tdsta lapsevanema enesekindlust juba haiglas viibimise ajal,
mitte ei saavutata enesekindlus haiglast véljakirjutamisel. Tavapéraselt palutakse lapsevanematel
lapse juurest lahkuda lapsega l&biviidavate protseduuride, valvevahetuse, suurte visiitide, uute
laste sissekirjutamise, erakorraliste olukordade ja ka lapse surma korral, kuigi teatud uuringud

néitavad, et lapsevanema juuresolek vahendab lapse valu kui ka lapsevanema &revust.

Madistmaks lapsevanemate ja meditsiinisusteemi suhteid, on lisaks nn ettenéhtud perekesksetele

protseduuridele vaja mdista ka nende tdhenduslikku konteksti — kelle kdes on neis suhetes voim.
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1.3.2 Voéimusuhted ja rollid personali ning lapsevanema vahel

Aagaard & Hall (2008) kirjeldavad oma uurimuses emade esmast reaktsiooni vastsundinute

intensiivravi osakonda sattudes: ,,Ma olen vooras, kiilaline ja tdiesti teisest maailmast.*

Heermann jt (2005) on valja toonud, et emad l&bivad neonataalses intensiivravi osakonnas
tavapéaraselt voorast (outsiderist) partneriks saamisel neli etappi: esmalt tegeleb lapsevanem
tahelepanu fokusseerimisega — osakonna vodralt, hirmutavalt ja mirarikkalt keskkonnalt lapsele,
teine oluline etapp on nn omandikisimus. Last ainult kilastades ja abitus seisus vaatamas kaies
on lapsevanematel raske mdista, et see laps, keda nad kulastavad on nende oma. Kolmandana
labitakse hooldamisega seotud tegevuste personalilt le vdtmise roll, kus algul ollakse passiivsed
vaatlejad ja liigutakse jarjest enam aktiivseks osalejaks. Viimane etapp on oma lapse eest kaitsva
ja hadleka lapsevanema rolli votmine, enesekehtestamine lapse Giguste eest seismisel ehk ka
vastutuse ndudmine oma lapse eest hoolitsemisel (vt joonis 1). Aagaard & Hall (2008) toovad
eraldi etapina vélja emade ja ddede omavahelise suhte, kus algul ollakse emana I6putu Kkdsija,

kuid 18bi igapdevaste vestluste kujuneb suhtest teadmiste jagamine.

KAASATUD
EMA

- TAHELEPANU

- OMANDIKUSIMUS

- HOOLDAMISEGA SEOTUD
TEGEVUSED

- KAITSVA ROLLI VOTMINE

VOORAS PARTNER

Joonis 1. Lapsevanemaks kujunemise etapid intensiivravi osakonnas (autori tdlge Heermann
jt, 2005 jargi).
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Lapsevanema téhelepanu on esimestel kiilastuskordadel lasteintensiivravi osakonda suunatud
eelkdige osakonnale: kiirele, rahvarohkele ja mirarikkale keskkonnale, mis last Umbritseb, laps
ise ja&b tavaliselt pigem tagaplaanile. Tahelepanu on suunatud last imbritsevale ja lapse kilge
ning juurde paigutatud tehnoloogiale — valjud alarmid, vdga palju tehnikat ning monitore
(Heermann jt, 2005), ddede professionaalsusele, keele kasutusele ja osakonnas valitsevale
uldisele dhkkonnale. Keskkond on vddras, hirmutav ja avalik (Fegran jt, 2006). Osakonnas
valitsevad kindlad rutiinid ja reeglid, millega lapsevanem peab kohanema, ta tunneb, et on
personali poolt pideva jalgimise all ja ta peab leppima, et teda dpetatakse voi lubatakse/ei lubata
kohelda oma last temale sobivatel viisidel (Aagaard & Hall, 2008; Heermann jt, 2005). Kui
lapsevanem tunneb end osakonnas aja jooksul mugavamalt, hakkab ta ka rohkem téhelepanu
p6orama oma lapsele — osakonnas toimuv vaibub vaikseks taustamiraks ja lapsevanem
keskendub téielikult oma lapse koju saamisele. On téheldatud, et seoses lapse seisundi
halvenemisega tGuseb lapsevanema tahelepanu keskpunkti taas osakonna keskkonnas toimuv
(Aagaard & Hall, 2008; Heermann jt, 2005).

Gooding jt (2011) kirjeldab, et kuna Ged ja arstid vastutavad lapse tervise ja hoolitsemise eest on
lapsevanematel lihtne langeda emotsionaalse hirmu vGi vddrastava tunde kitke, tekib arusaam, et
ddedel on kontroll ja sBnabigus lapsega toimuva dle, laps on meditsiinipersonali, mitte

lapsevanemate omand. Emadel on raske naha end ema rollis ja vastsundinut oma pere lilkmena.

Emadel on kergem aru saada, et laps on nende oma kui neil on véimalus hoida vastsiindinut
nahk-naha kontaktis, hoolitseda lapse eest, rinnaga toita v8i muul moel lapse eest hoolitsemisel

ise kaasa luda.

Lapse hooldamisega seotud tegevuste all peavad lapsevanemad enamjaolt silmas lapse katsumist,

rahustamist ja hoidmist (toitmine, vannitamine, 0Oigesse asendisse paigutamine, mahkme
vahetamine jne). Odedel on suur roll vanemate julgustamisel lapse eest hooltsemisest osa v&tma.
Emadel on haigla situatsioonis tavaparaselt keeruline ise teha esimest sammu ja sageli oodatakse,
et 8ed julgustaksid vdi lubaksid neil hoolitsusest osa votta (Heermann jt, 2005).

Aagaard & Hall (2008) ja Erlandsson & Fagerberg (2005) leiavad, et emad on stressis ja neil on
vaga vastastikused tunded, sest kontroll olukorra tile on puudulik. Lapsest lahusolek, mitte lapse

juures haiglas viibimine, viib sageli suli ja mahajéetuse tunneteni. Ka pidev personali vahetus
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segab ema, et jouda selgusele oma tunnetes. Seega aitab lapse eest hoolitsemisse kaasamine

emadel justkui emaks kasvada.

Kaitsva ja hédéleka rolli votmine ehk vastutuse néudmine imiku eest hooldamisel on etapp, kus

paljud emad (lapsevanemad) jadvadki vaikseks jalgijaks ja ei saavuta mitte Kkunagi

haiglakeskkonnas julget kaitsvat positsiooni oma lapsega toimuva suhtes (Heermann jt, 2005).

Paljud autorid (Heermann jt, 2005; Griffin, 2006; Gooding, 2011) kirjeldavad haiglas toimuvat
kui vaikset vBimuvaditlust emade ja ddede vahel, kus emad otsivad valjapdasu olukorrale, kus
tahetakse ise olla ekspert oma last puudutavates otsustes. Oed, aga seevastu tahavad séilitada
oma eksperdi staatust. Pahatihti v@ib ette tulla olukordi, kus ha&lekaid emasid sildistatakse

raskesti koostoodd tegevateks vai imelikult kdituvateks.

1.3.3 Lapsevanema ja personali vaheline suhtlemine ning infovahetus

Tampere (2013) toob vélja, et meditsiinitootaja ja patsiendi ning tema lahedaste vaheline
suhtlemine peab olema toetav, suhtlemine ja selle juhtimine peab olema teadlik ja

professionaalne. Sel juhul soodustab see ka patsientide tervise paranemist ja lahedaste heaolu.

Lapsevanemate intensiivravi osakonda sisenemisel on esimene inimene, kellega tavaparaselt
raédgitakse ode, kes tegeleb nende lapsega. Lapsevanemad kisivad tavapéraselt esimese asjana
vahepealsel ajal teostatud uuringute, protseduuride ja nende tulemuste kohta. Odedele p&hjustab
stressi, kui arst, kes peab analluside v3i protseduuride tulemusi teatama, ei ole hetkel saadaval ja
lapsevanemate eest tuleb analliiside tulemusi varjata - eriti kui tulemused olid halvad voi mitte
nii head kui oodatud (Green jt, 2014; Davidson jt, 2007).

Kowalski jt (2006) uuringus tdid lapsevanemad vilja, et meditsiinipersonali seas on just dde see,
kes kulutab kdige rohkem aega lapse seisundi selgitamisele, dde on parim infoallikas lapse
seisundi kohta informatsiooni saamisel, inimene, kes réagib olulistest muutustest lapse seisundis.

Odedega radkimine rahustas lapsevanemat.

Ka Belli jt (2011), Davidson jt (2007) ja Trajkovski jt (2012) on vélja toonud, et lastega
tegelevates osakondades on médramatu téhtsusega ddede suhtumine, suhtlemisoskused ja

lapsevanemate moistmine olemaks partnerid lapse eest hoolitsemisel.
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Gooding jt (2011) kirjeldab, et mitte ainult ddedel, vaid kdigil osakonnas to6tavatel personali
lilkmetel on oluline roll perekeskse meditsiini rakendamise toetamises, isegi neil
personaliliikmetel, kes ei ole otseselt raviprotsessidega seotud. limselt just seetdttu, et patsient ja
lapsevanem ei suuda meditsiinis tootavaid inimesi selgelt eristada. Kowalski jt (2006) lisab, et
arstid ja 6ed vajavad pidevat koolitust ja tagasisidet teemadel, kuidas haiglas toimuvat ja sellega
seonduvat peredele mdistvalt selgitada. Tanapéeval on paljudes lastega tegelevates osakondades
ravimeeskonda kaasatud inimene, kes on ametis kui perekonna tugiisik. Lapsevanemad
kirjeldavad, et selline isik aitab neil véhendada stressi, nad tunnevad end rohkem informeerituna,
enesekindlamalt ja rohkem seotuna oma lapsega ning nad on paremini ettevalmistatud haiglast

valjakirjutamiseks ja iseseisvalt kodus hakkama saamiseks (Gooding jt, 2011).

Hall'i (2005) uurimustdds osalenud lapsevanemad kirjeldavad ddesid jargnevalt: enamik 6dedest
on kenad, lahked, abivalmid, toetavad, naeratavad, rahulikud, kogenud, kannatlikud ja
vBimelised vastama kiisimustele veel ja veelkord. Nad aitavad emal oma lapsega tuttavaks saada
ja kinnitavad lapsevanemale, et laps on heades kétes. Samas on personaliliikmeid, kellega on
raskem koostodd teha, kes ignoreerivad ema voi ei hoolitse lapsevanema meelest lapse vajaduste
eest piisava hoolega (Hall, 2005; Aagaard & Hall, 2008).

Erlandsson & Fagerberg (2005) kirjeldavad, et lapsevanemad vajavad, et keegi neid kuulaks,
lohutaks, toetaks, austaks ja pakuks kindlustunnet. Emad lootsid rohkem personali liikmetele,
kes votsid aega nende kuulamiseks ja nendega réakimiseks ja nendele, kellega neil oli juba
eelnevalt tekkinud kontakt. MacKean jt (2005) toovad valja, et vdhene arusaamine raviprotsessist
ja sellega seonduvast ei loo head atmosfadri vaid lahutab meditsiinipersonali ja perekonna
Uksteisest eemale. llmselt just meditsiinisisteemi ja personali mdnetise distantsi tdttu on
loomulik, et patsiendile ei piisa meditsiinisisteemi pakutavast informatsioonist, mist6ttu info
juurdehankimiseks, sellest arusaamiseks v@i tdiendamiseks kasutab patsient ka tdiendavaid

infoallikaid, neid, mis on patsiendile ja tema perele loomulikud.

Lubi jt (2014) on vélja toonud, et infootsinguline aktiivsus ja varasem meediatarbimise harjumus
on seotud - inimene, kes aktiivse meediatarbijana kasutab mitmekesiseid infokanaleid, jatkab
seda praktikat ka haiguse kohta info otsimiseks. Haiguse varasemates faasides on olulised muud
infoallikad (meedia, sh uus meedia), mistdttu on oluline nii nende arendamine kui ka tugi

nendest saadava info motestamisel. Haigusega kohanemisel on lisaks biomeditsiinilisele teabele
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oluline ka info haiguse sotsiaalse tahenduse ja suhete muutumise kohta. Vajalik info peab olema
situatiivselt kattesaadav erinevatest allikatest ning vajaduse korral véikeste osade kaupa, mis
voimaldaks ka lapsevanematele meditsiinististeemist saadud informatsiooni kordamist. See aitab
vadhendada ka arusaamatusi lapsevanemate, kes on aktiivsed ja Odede seisukohast raskesti

kaasatavad, ja meditsiinipersonali vahel, sest osapoolte informeeritus on Uhtlasem.

1.3.4 Otsustamine lapse ja perega seotud kisimuste tle

Otsustamise protsessi vOtmekisimus on aru saamine teemast, mille lle otsust langetama
hakatakse. Hedberg-Nyqvist & Engvall (2009) néevad ka siin teejuhtidena vanemate dpetamisel
0desid. Kui lapsevanem on osakonna keskkonna ja rutiinide ning oma lapse juures kdimisega
teatud harjumuse saavutanud, tunneb erinevaid seadmeid ja protseduure, mida lapsega labi
viiakse, saab dde enne lapsevanema informeerimist vahepeal toimunust lasta lapsevanemal endal
raékida, anda hinnang, mida ta hetkel lapse seisundist, mugavusest ja véljandgemisest arvab.
Sellisel viisil tasapisi lapsevanemat kaasates on vdimalik selgitada ja lapsevanemale Opetada
pdhjus-tegu-tagajarg seoseid, mida lihtsalt kGrvaltvaatajana teisi tegutsemas néhes on raske
mdista. Sellisel viisil lapsevanemat jarjest enam otsustesse kaasates on nii lapsevanemale kui ka
meeskonnale mugavam ja arusaadavam koostada néddala-, kuu- vdi veel pikemaaegseid

raviplaane.

Siinkohal on oluline roll labirdékimistel (Sousa jt, 2013), mida personal ja lapsevanemad
omavahel peavad — lepitakse kokku reeglid, pere ja ka osakonna vajadustest lahtuvad
vBimalused. Néiteks lapsevanemal, kes on pakkunud oma krooniliselt haigele lapsele pikaaegset
igapdevast hooldust kodus, soovib kasutada vdimalust hetkeks puhata, kui laps on
lasteosakonnas personali hoole all. Samas lapsevanemad, kelle laps satub esmakordselt haiglasse
ei soovi hetkekski lapsest eemalduda ja soovivad hoolitseda ise tdielikult oma lapse eest ka
haigla keskkonnas. Haigla igapédevaelu koosneb véga paljudest otsustest — suurematest ja
vaiksematest, iga lapsevanem on erinev ja ka tema tahe vOi vimekus osaleda otsustamise
protsessis on erinev. Probleemide miinimumini viimiseks tuleb l&birddkimised lapsevanemate ja
personali vahel piiride kokkuleppimiseks &ra pidada vdimalikult varakult peale lapse haiglasse

sattumist.
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Davidson jt (2007) toovad valja, et patsiendi autonoomiat ei toeta suhtlemine, kus arst kisib
otsust pereliikmelt, kes on vdga raskes emotsionaalses seisundis, pilab aru saada véga
komplekssetest meditsiinilistest terminitest ja seisunditest. VVdga tihti toimub see limiteeritud
informatsiooni piires ja vaheste toimetuleku oskustega. Hea suhtlemise, konflikti juhtimise ja
lihtsustatult radakimise oskused on vajalikud, et kaasav otsuse langetamine toimuks efektiivselt.
Nende oskuste treenimine on ideaalis meditsiinidpingute ja haiglate osakondade meeskonna
koolituse osa. Pereliikmetega suhtlemisel tuleb kasutada avatud kisimusi, et kontrollida, kuidas
nad moistavad patsiendi seisundit ja missugused on nende hirmud. Talvik (2003) Utleb, et otsus
saab olla kompetentne ainult juhul, kui nii arst kui ka lapsevanem valdavad kogu informatsiooni
haiguse pdhjuse, ravi ja tulemuste kohta. Teisisdnu — arst on informeerinud lapsevanemat lapse
haiguse olemusest, diagnoosimise vOimalustest, realistlikest ravivoimalustest, teadusuuringutest
sellel erialal ning alles siis on perekonnal véimalik langetada otsus oma vaartushinnangute

alusel.

Erlandsson & Fagerberg (2005) kirjeldavad, et lapsevanemad, kes saavad informatsiooni
kriisisituatsioonis, vajavad informatsiooni Ule kordamist kui olukord on muutunud stabiilsemaks,
kui nad on paremini informatsiooni saamiseks ette valmistatud. Koostod vahesus v6i puudumine
informatsiooni saamisel viis emad eituseni ja nad blokeerisid end situatsioonist valja isegi
kiisimusi esitamata, nad tundsid, et on taielikult meditsiini personali kétes. Osakondade
omavaheline koost66 slinnitusmaja, emade osakonna ja vastsiindinutega tegelevate osakondade
vahel ja ka koostdd emaga, kes on taielikult informeeritud on vaga kasulik. Lihtsalt kohalolek

annab lapsevanematele lootust.

1.3.5 Lapsevanematele pakutav psiihholoogiline toimetulek ja tugi

Hall (2005) jargi on lapsevanematel digus osa saada oma haige lapse eest hoolitsemisest, nad on
osa kolmnurgast — lapsevanemad, 8ed ja arstid ning tavaliselt tunnevad nad oma last kdige
paremini. Lapsevanemad on mures oma lapse heaolu pérast, kuid nad on v6dras keskkonnas, nad
ei ole osakonna td6tajad ja nad ei ole sotsiaalsed osalised rollides, mis véimaldaks neil samahésti
lapsega seotuks jaada kui koduses keskkonnas. Lapsevanematele ei ole stressi tekitav vaid lapse

heaolu, vaid ka fiusiline haigla keskkond. Lapsevanemad vajavad ka puhkust. VVeelgi enam, nad

24



vajavad, et keegi hoolitseks ka nende eest. Nende laps on haige, kurb, hirmul ja sageli ka kogeb
palju valu, laps vdib olla halvas tujus ja mitte vdga lihtsalt koheldav. Lapsevanemad ei ole alati
vOimelised aitama ja kaitsma oma last ebamugavuse ja kannatuste eest (Melnyk jt, 2010).
Haiglas viibivate laste vanemad vajavad Kkindlustunnet, jatkusuutlikust, kohalolekut,
informatsiooni ja hoolitsust. Kriitiliselt haige laps téidab taielikult kogu lapsevanema aja ja
tahelepanu. Intensiivne kannatamine ja mure muudavad lapsevanemad valvsaks, nad on pidevalt
valves, tahtes teada, mis toimub ja on alati valmis halvimaks. Lapsevanemad kannatavad oma
lapse kriitilise haiguse ja pideva hirmu tottu. Kuid on ka lapsevanemaid, kes on kogenud mitte
tarvilikku kannatamist, mille leevendamise asemel ded on ignorantsed, mdistmatud ja liigselt

hdivatud.

Tanapéeva meditsiinis on joutud konsensuslikule arusaamale, et need lapsevanemad, kes
soovivad lapse eest hoolitsemisest osa votta, tuleb kaasata (Davidson jt, 2007). Gooding jt (2011)
on leidnud, et emade kaasamine vahendab neil eelkBige slnnitusjargset depressiooni ja arevust.

Isade puhul aitab lapse nahk-naha kontaktis hoidmine kahandada hirmu lapse vigastamise ees.

Evert (2012) on valja toonud, et lapsevanemad peavad oluliseks, et neile pakutaks emotsionaalset
tuge. Aagaard & Hall (2008) lisavad siia, et lastega tegelevate 6dede igapdevatdo ei puuduta
ainult lapse ravi ja arengut puudutavate aspektidega tegelemist vaid ka abist emale saamaks (le
ebakindlusest emaduse suhtes. Kui emaks ollakse mitte téielikult tervele lapsele tuleb leppida
olukorraga, et lapsel on terviserike, leppida, et emaks olemise juurde kuuluvad aspektid, mis
terve lapse puhul sinna ei kuulu, leppida, et kogu elukorraldus ei ole enam kunagi endine ja kéia
labi protsess, kus olukord vdetakse omaks voi jdéddaksegi seda eitama.

Coyne (2007) toob vilja, et lapsevanemate kaitumine ei ole alati tahtlik, eriti kui kéitutakse
agressiivselt, see peegeldab tavapdaraselt nende hirmu ja muret lapse suhtes. Seega on véga
oluline, et personal ei annaks hinnanguid ja ei sttdistaks lapsevanemaid taoliste reaktsioonide
valjanditamises. Lapsevanemate viha pdhjuste mdistmine vdi mdista putddmine on darmiselt
oluline. Selliste lapsevanemate puhul aitab nendega lapse juures aja veetmine, nende murede dra
kuulamine, informatsiooni jagamine ja pideva tagasiside andmine. Hea suhtlemisoskus on

esmatahtis, et parandada suhteid lapsevanema ja meditsiinipersonali vahel.
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DeRouck & Leys (2013) Kkirjeldavad, et kui lapsevanematel ja&b haiglast jagatud
informatsioonist midagi selgusetuks vai esineb prognoosi suhtes vahe vastuseid, siis asuvad nad
tihtilugu vastuseid otsima internetist, kasutades véga tldisi otsingusdnu ja otsingumootoreid, mis
pdhjustab aga lapsevanemates veel suuremat stressi kuna leitu ajab neid veelgi rohkem segadusse
kui suudab adekvaatselt monele kiisimusele vastust anda. Siinkohal on jallegi suur roll kanda
haiglas lapsega tegeleval meditsiinipersonalil, kel on teadmised internetis leiduvatest
tdenduspohistest allikatest ja kes saavad lapsevanemad nendeni juhatada. Nii j&&b dra ka
pohjuseta segaduse juurde tekitamine meditsiinipersonalile lapsevanematel eraviisilise

lugemisega tekkinud kiisimustega uuesti néu kisima tulles.

1.3.6 Lapsevanemale haiglas suunatud erinevad toetavad tegevused

Erinevad autorid on vélja toonud mitmeid erinevaid viise, kuidas lapsevanemaid aktiivsemalt ja

teadlikumalt oma lapsega toimuvasse kaasata.

Shields jt (2006) on hinnanud l&bird&kimisi, mida lapsevanemad ja ded peavad ning tulnud
jareldusele, et kui Oed hindavad lapsevanemaid ja nende osalust lapse eest hoolitsemise
protsessis, siis sageli teevad nad jareldusi, mis alati ei peegelda olukorda kdige paremini. Sellisel
juhul vG6ib tekkida olukord, kus vaiksemaid lapsevanemaid vdidi valesti mdista ja isegi

hoolitsemise protsessi mitte nii taielikult kaasatud saada.

Gooding jt (2011) toob valja, et lapsevanemad otsivad vo6i tahavad otsida tihti kontakti teiste
perekondadega, kelle laps on eelnevalt olnud haiglas, kes on osakonnas toimuvaga hasti
kohanenud vOi kaasatud ekspertteadmistesse. Taolist tuge teiselt lapsevanemalt peetakse
hindamatu vaartusega informatsiooni, lootuse, nduannete ja toetuse pakkumisel. Meetodeid,
kuidas haigla saab omalt poolt eelnevalt osakonnas olnud ja praegusi lapsevanemaid tihendada
vOib olla vaga erinevad, naiteks lapsevanemate &pitoad, toetusgrupid, erinevad koos
tegutsemised voi endised lapsevanemad vabatahtlikutena, kas telefonitsi vOi kulastusaegadel
toetust pakkumas praegustele haiglas viibivatele lapsevanematele.

Griffin (2006) & Gooding jt (2011) toovad vélja, et paljud lapsevanemad kirjeldavad, et nad on
haiguse suhtes hasti ettevalmistatud, kuid Gldise hoolduse osas puudub neil vajalik enesekindlus.

Kui lapsevanemad on hooldusesse algusest saadik kaasatud on nad nii kogu haiglas veedetud aja
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kui ka véljakirjutamisel héasti ettevalmistatud. Kuna vastsundinute intensiivravis viibinud lapsed
on suuremas riskigrupis vajamaks pikaaegset meditsiinilist tdhelepanu ja ravi jatkamist ka kodus
on esmatéhtis kaasata lapsevanemad hoolduse protsessi varakult. Intensiivsem ja spetsiifilisem
kodus hakkama saamisele suunatud lapsevanemate Opetamine ja Oppimise Opitoad peaksid
toimuma kui véljakirjutamine laheneb. Lapsevanemate 6pitoad annavad ka v@imaluse arutada
erinevate teemade (le, nditeks imikute &kksurm, ohutut magamisharjumust puudutavad

kisimused, suitsuvabad kodud, viirused, autos turvatooli kasutamine, raseduse planeerimine jne.

1.4 Lapsevanema kaasamine 6dede seisukohast lahtuvalt

Kui eelnevas alapeatikis 1.3 vaatasin lapsega haiglas viibimise kogemust lapsevanema
seisukohast lahtuvalt, siis niid heidan pilgu suhtlemise teisele osapoolele — ddedele. Coyne
(2007) toob valja, et 6ed kontrollivad, kuidas ja kui palju saab lapsevanem osaleda lapse eest
hoolitsemises ja tihti on see ainult konkreetse Ge otsustada, mitte lapsevanema ega ka arsti.
Odede kaitumisel on oluline mdju lapsevanema muljele ja kogemusele haiglast ning seal
toimuvast. Oed peavad olema hésti ettevalmistatud toetamaks lapsevanemaid osakonnas
viibimise ajal.

Kymre (2014) lisab, et ettendhtud reeglid on sageli subjektiivsed, kill seotud ka lapse seisundiga,
kuid peamiselt konkreetselt t66l oleva 6e poolt juhitavad. Naiteks vastsundinutele aarmiselt
oluline lapsevanemaga nahk-naha kontaktis vdi ,,Kéngurus* olemine (lapsevanem hoiab oma last
rinnal), mille tohusust hinnatakse iisna subjektiivsete juhistega nagu ,,nii palju kui voimalik®,
,niipalju kui lapsevanemad soovivad/jduavad® ja ,,mida rohkem, seda parem*. Oed on need, kes
panevad paika konkreetsed piirid ja aja, millal ja kui palju on kbige optimaalsem ja ohutum

lapsel oma vanema siiles olla.

Coyne (2007) kirjeldab, et mitte alati ei ole lapsevanemate osalemine lapse eest hoolitsemisel
probleemivaba ja Ode-lapsevanem suhtlemine harmooniline. Uhelt poolt hindavad &ed
lapsevanemate osalust lapse eest hoolitsemisel koérgelt ja &petavad ning juhendavad
lapsevanemaid hea meelega, kuid teisalt on Odedel raskusi lapsevanematega arvestamisel

(protseduur on lihtsam ise dra teha vms). Lapsevanematelt oodatakse, et nad on koostddaltid,
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abivalmid ja vahendudlikud, jargivad koiki ettekirjutisi ja vOtavad osa lapse eest hoolitsemisest.
Odede negatiivsed kogemused seoses lapsevanemate hooldusprotsessis osalemisega on sageli
seotud ka puudulikest suhtlemisoskustest ja nad kardavad kaotada oma professionaalsusest

tulenevat autoriteeti.

Oed on kirjeldanud, et teatud lapsevanematega on raske koostddd teha kuna saabuvad osakonda
koos n6 emotsionaalse koormaga, nditeks tlikdrge muretsemine lapse pérast, varasemad halvad
kogemused meditsiinisusteemist, usaldamatus meditsiinitootajate suhtes ja konfliktsed ootused
e rolli suhtes. Coyne (2007) leiab, et lapsevanematele tuleb anda aega kohanemiseks. Algul, kui
haiglasse satutakse siis tavapéraselt lapsevanemad lihtsalt istuvad lapse voodi koérval, sest nad
tunnevad hirmu ja ebakindlust oma rolli suhtes osakonnas. Oed mdistavad lapsevanemate hirmu
ja leiavad selleks mitmeid p6hjuseid: mure lapse heaolu parast, oma lapse kannatuste ndgemine,
teadmiste puudumine, ebakindlus lapse paranemise suhtes, viibimine tundmatus keskkonnas
ja/vei seadmete keskel. Oed kirjeldavad kui tahtis on lasta lapsevanematel seista kdrvalseisjana
kuni nad kohanevad situatsiooniga, et laps on sattunud haiglasse. Lapsevanemate osalus peab
olema téielikult vabatahtlik.

Kuid samas ei tohi ka 0ed olla liialt pealetiikkivad. Coyne (2007) selgitab, et lapsevanemad, eriti
emad, on ebakindlad oma rolli suhtes kui laps satub haiglasse kuna nemad ei ole enam
vastutavad lapse eest hoolitsemisel. Sellepdrast peaksid lapsevanemad lapse eest hoolitsemist
jatkama, et taastada oma enesekindlus ja minapilt lapsevanemana. Oed saavad lapsevanemaid
julgustada kasutades jargmisi tegevusi: lapsevanemate tegutsemise jalgimine, selgituste andmine,
vaatlus, 6petamine ja julgustamine. Oed peavad koheselt lapsevanemate tegevustele andma

tagasisidet, et nad hoolitsevad lapse eest digesti.

Hall jt (2010) uurimistdds osalenud Ged Kirjeldavad, et on keeruline tagada igapaevane pidev
heaolu nii lapsele kui ka tema vanematele. See on pigem ideaalne l&henemine, pidev
kalkuleerimine, missuguses mahus lapsevanemaid kaasata ja juhendada, et see oleks optimaalne
nii lapsele, kui ka tema vanematele. Praktikas nden ma haiglas, et tihel del on hoolitsemiseks
korraga rohkem kui Uks laps ja tema vanemad ning see seab ette teatud piirid, ei ole vOimalik
kogu oma aega puhendada Uhele neist ja tagada alati privaatsust, mida lapsevanemad ehk
vajavad. Samaaegselt rodmustada kellegi edusammude (le, kui korval vajab lapsevanem

lohutust. Parima vdimaliku hoolitsuse pakkumisel nii lapsele kui lapsevanemale hindasid
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uuringus osalenud ©ed vajalike teguritena usaldust meeskonnaliikmete ja ka lapsevanem-
meeskond suhtluses (Hall jt, 2010).

Coyne (2007) uurimist6ds osalenud lapsevanemate ootused olid, et neid vdetakse osakonda
saabudes vastu kui kutsutud kilalisi ja olid samal ajal valmis tditma kdiki ddede poolt antud
ulesandeid. Lapsevanemad, kes olid koost6ovalmis, ei kurtnud ja olid rahulikud Klassifitseeriti
0dede poolt headeks lapsevanemateks. Lapsevanematelt oodati, et nad on rahulikud ja samas
aitavad ka lapse hoida Gdedele mugavamini hooldatavana. Lapsevanemad, kes kaitusid
agressiivsemalt (olid aktiivsed, kisisid palju kisimusi) personali suhtes, sildistati
probleemseteks. Lapsevanemad, kes kuisisid palju kisimusi, sealhulgas ka raviotsuseid
puudutavaid kusimusi, leiti ddede poolt, et nad omavad liiga palju informatsiooni ja proovivad
professionaalset rolli Gle vétta. Selline kaitumine loeti liigselt héirivaks, sest see pani proovile
0dede autoriteedi ja kulutas liialt palju 6dede aega. Antud uuringus osalenud ded kirjeldasid, et

selline lapsevanemate sekkumine v@ib pdhjustada 6dedele psiuhholoogilisi pingeid.

Trajkovski jt (2012) jareldab, et kui lapsevanemad ja 6de on partnerid lapse eest hoolitsemisel
peab 6de olema pigem see, kes toetab ja juhendab vanemaid, mitte olema see kes on ekspert.
Samas leiavad Fegran & Helseth (2009), et lastega tegelevates osakondades on justkui
esmatahtis, et lapsevanem ja Ode oleksid omavahel avatud ja sObralikud suhtlejad.
Médlemapoolne teadmine, et dde teeb oma t66d ja peab hoidma professionaalselt teatud distantsi
on soodustav tegur lapsevanemate iseseisvumisel lapse eest hoolitsemise Ule votmiseks

meditsiinipersonalilt ja de kohustuseks jaab vaid lapsevanema juhendamine nendes tegevustes.

1.5 SA Tartu Ulikooli Kliinikum ja suhted patsientidega

Leidmaks eelnevalt analtlsitud uuringutes valja toodud tahelepanekute vastavust Eesti
meditsiinisisteemiga, puddsin leida sobivaid lapsevanemate rahulolu-uuringuid haigla
kogemusest. Leidsin SA Tartu Ulikooli Kliinikumis labi viidud patsientide rahulolu-uuringud.
Tegin sekundaaranaliiiisi. Uurimisobjekt on SA Tartu Ulikooli Kliinikum, kuigi perekesksuse
rakendamist otseselt haiglas hinnatud ei ole (kuigi on naha tegevusi selle suunas), siis teatud

faktoreid annab hinnata ka rahulolu-uuringu baasil.
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SA Tartu Ulikooli Kliinikum ja ka teised Eesti haiglad on viimastel aastatel aktiivselt tegelenud
patsientide rahulolu uurimisega nii statsionaarsete kui ka ambulatoorsete haiglaga
kokkupuutujate hulgas. Soodla jt (2015) on vilja toonud, et SA Tartu Ulikooli Kliinikumis jai
haiglaraviga védga rahule 74% vastanutest (vOrdluseks 2009.aastal 68%, 2011.aastal 69% ja
2013.aastal 72%). See tahendab, et iga neljas patsient leidis haiglakeskkonnas mingisuguse
pdhjuse, mis tema rahulolu vahendas. Haiglasse sattumise ja seal viibimise kogemus on
uledldiselt vottes ebameeldiv kogemus. Inimesed ei po6rdu haiglasse omast vabast tahtest, vaid
olukorras kui tervisega on midagi korrast dra, kui mul on vaja abi arstidelt, teised institutsioonid

mind aidata ei saa.

Rahulolu-uuringus osalenud patsientidest 88% vastasid, et tuleks kindlasti taas Tartu Ulikooli
Kliinikumi, kui neil tekib vajadus haiglaravi jarele. Minu meelest on sellist hinnangut véga raske
anda kuna SA Tartu Ulikooli Kliinikum on paljudel erialadel ainuke haigla L&una-Eestis, kuhu
poorduda. Tallinnas on olukord veidi teine, seal on tdesti inimesel vdimalik valida mitme erineva

raviasutuse vahel, kuhu péérduda.

Kliinikumi hinnangul tuleneb dldise rahulolu tdus patsientide rahulolu tbusust jargmiste
rahuloluteguritega: 0dede selgitused kodus toimetulekuks, ddede selgitused uuringute ja
protseduuride kohta, asjaajamise selgus ja Kiirus haiglasse vastuvétul, v8imalus olla omaette

palatis ning 6dede poolt patsientide murede ja soovide mdistmine.

Joonisel 2 on rahulolu tegurid véljendunud erinevate valdkondade jargi. Patsient on vastanud
ankeetkusitlusele, kuid kusitluse pdhjal ei ole véimalik hinnata, missuguseid haiglakeskkonna
olulisi elemente oleks patsient ise valja toonud. Joonise llemises otsas joonistuvad valja vaga
kdrged rahuloluhinnangud arstide-6dede (ldiste oskustega - arstide ja ddede viisakus, arstide
usaldusvadrsus, ddede kéttesaadavus, patsientide murede ja soovide mdistmine 6dede poolt,
0dede usaldusvaarsus ja oskused, palatisse abi kutsumise véimalus, ruumide puhtus ja korrashoid
ning valu leevendamisel abi andmine piisavalt kiiresti. Neist tegureist mitmeid (nt arstide
usaldusvaarsus, ddede oskused) on patsiendil tegelikult keeruline objektiivselt hinnata. Patsient

annab hinnangu arstide usaldusvéérsusele ja viisakusele talle arusaadavate méddikute alusel.

Joonise keskossa paigutuvad tegurid, millega on rahul alla 73%-i patsientidest. Siit leiab
valdkonnad, mis patsiendiga haiglas toimub puudutavad: ddede poolt jagatud teave uuringute ja

protseduuride kohta; arsti vastused talle esitatud kiisimuste kohta ja arusaamine neist; selgitused
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terviseprobleemidele toimetulekuks haiglast koju padsemisel; kas arstiga suhtlemise aeg oli
piisav ja kas teave haiguse raviviisidest ja -vdimalustest oli rahuldav. Need on valdkonnad,
millele patsiendil on lihtsam hinnanguid anda — kas ta mdistis arsti poolt réagitut, kas talle
selgitati, kuidas oma haigusega kodus edasi tegeleda jne. Need tegurid on rohkem
kommunikatsiooni omadustest séltuvad, ometi ei ole rahulolu siinkohal nii koérge kui
abstraktsemate teguritega nagu seda on viisakus ja usaldusvaarsus. Selles vahemikus on ddede
inimlik roll kriitilise tahtsusega, Oe selgitused muudavad haiglas toimuva patsiendile

arusaadavamaks ja sellest tulenevalt tbuseb ka patsiendi tldine rahulolu.

PATSIENDE— W 89%
e fasiterahue arstide visaosc? |
it i ),
MISEI NAITA Kas jaite rahule 6dede viisakusega? 8%
i Kas jite rahule arstide usaklusviarsuse ja oskustega? |
OLUKORDA ?
Kas jite rahule ddede kittesaadavusega vajaduse”? | . -
——=="_ Kas jiite rahule Teie murede ja soovide mdistmisega ddede poolt? _75;3*

7%

Kas jaite 6dede usaldusvaarsuse ja oskustega rahule? %

76%
1%

Kas jdite rahule palatisse abi kutsumise voimalustega?

75%

Kas jaite ruumide puhtuse ja korrashoiuga rahule?

%%
s Te s vl evendamisls abipsvat et |
Kas jiite rahule Gdede poolt jagatud teabega uuringute ja protseduuride kohta? [ ™.
Kas saite arstilt oma kiisimustele piisavad, arusaadavad vastused? _’;’3‘%
ARUSAAM,
Kas Teile selgitati piisavalt, kuidas tulla toime oma terviseprobleemidega parast... m % | MIDA
- “MINUGA
PR e e —— N 7oy
TEHAKSE
Kas jiite rahule teabega erinevate raviviiside ja -voimaluste kohta Teie haigusest? _"37%
Kas jdite rahule asjaajamise selguse ja kiirusega haiglasse vastuvotul? _n.f”’ o
“Kas jiite rahule vimalusega olla soovi korral omaette palatis voi eraldatult? [
PRI H———y
B ESMASED %%
V AJADUSED Kas jaite rahule ooteaja pikkusega? [N =%
5 0% 20% 40% 60% 80% 100%

2015 ®2013

Joonis 2. Rahulolu haiglaravi erinevate valdkondadega 2015 vs 2013 (Soodla jt, 2015 —
modifitseeritud uurimist6o autori poolt).

Joonise pohjal ehk kdige madalama rahuloluga tegurite seast leiab (56%) primaarsed vajadused -
olla vbimalusel omaette palatis; haiglatoit ja ooteaja pikkus. Primaarsete vajaduste rahuldamine

on rahulolu-uuringu pohjal hinnatuna kdige enam rahulolematust p&hjustav, kuid kas patsiendil
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vOi ka haiglal on vbimalus seda tegurit koheselt parandada - pakkuda igale patsiendile omaette

palatit voi arstikabinetti pdasemist kohe kui selleks tekib vajadus — minimaalse ooteajaga.

Rahulolu-uuringust ei tule vélja, missugused kisimused vdiksid vastaja enda jaoks olulised olla.

Uuringus puuduvad avatud kiisimused ja valja joonistub vajadus kvalitatiivse anallisi jarele.

Einasto jt (2016) selgitavad, et patsientide Gldist rahulolu haiglaraviga mdjutavad kdige
tugevamini 6dede poolt patsientide murede ja soovide mdistmine (empaatia), arstide ja ddede
usaldusvaarsus ja oskused ning ddede selgitused uuringutele ja protseduuridele. Erinevate Eesti
haiglate rahulolu-uuringuid vdorreldes on Einasto jt (2016) valja toonud enim patsientide
rahulolematust poéhjustanud véited (vt joonis 3). Kdige selgemalt valjendasid patsiendid
rahulolematust kaasamisega raviotsuste tegemisse, ooteaja pikkusega, olla vB@imaluse korral
omaette palatis ja haiglatoiduga, mis kbik on esmased vajadused ja ei ole muudetavad ddede voi

arstide poolse empaatia vGime suurendamisega.

Patsientide rahulolematus

1 |
Kas Teid kaasati raviotsuste te gemisse? ‘ ‘ 14%

Kas jdite rahule ooteaja pikkusega? ‘ ‘ 1%

Kas jdite rahule véimalusega olla soovi korral omaette palatis v6i eraldatult? ‘

Kas jdite haiglatoiduga rahule? ‘ 8%

Kas jdite rahule teabega ravimite ja nende k@rvaltoimete kohta? ‘ 6% (1%
| \ | \
Kas saite arstiga piisavalt suhelda? ‘ 5% fl 1%
[ \ [ \
Kas jaite rahule teabega erinevate raviviiside ja -vGimaluste kohta Teie haigusest? ‘ 4% [ 19
| \ | \
Kas jaite rahule asjaajamise selguse ja kiirusega haiglasse vastuvgtul? ‘ 3% [ 1%
| \ | \
Kas Te saite valu leevendamiseks abi piisavalt kiiresti? ‘ ’Z%IZ%
[ \ [ \
Kas jdite rahule haiglaravi kestusega? ‘ 3% 1%
| \ | \
Kas jdite rahule privaatsuese tagamisega haiglasoleku ajal? ‘ FD/ 1%
I T I I
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Ojah, vdga Ojah, Uldiselt kill  Oei, Gildiselt mitte  @ei, ildse mitte

Joonis 3. Patsientide rahulolematus (Einasto jt, 2016).
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Neid véiteid vaadates on ndha selge haigla poolne patsiendiga suhtlemise viis — haiguse
“kapslis”. Kiisimused puudutavad ainult meditsiinisiisteemi poolset vaadet, puudub vaade
patsiendi kogemusele (otsustamine, psiuhholoogiline toimetulek jne), mis ulatub ka valjapoole
haiglat, kus tulevad sisse suhted ldhedastega, t0okohaga jm, mille hoidmisse haiglakogemus

sekkuda voib.

Erinevate Kliinikute I6ikes on toimunud kdige suuremad muutused rahuloluhinnangutes
Spordimeditsiini- ja taastusravi kliinikus, kus rahulolu on téusnud 9,5 punkti. Kuid hinnangud
Nérvikliinikule, EMO-le (Erakorralise Meditsiini Osakond) ja Lastekliinikule on omakorda
langenud vastavalt 9,3; 9,2 ja 6 punkti (Soodla jt 2014). Suured kdikumised skaalal thel aastal
positiivse ja teisel negatiivse suunas (lleeelmisel uuringuaastal tdusis rahulolu Lastekliinikuga
3,2 punkti) on tdestuseks, et kiisimused on tles ehitatud vaga subjektiivses votmes, mis laseb
rahulolu tegureid hinnata patsientidel hetkeemotsiooni, mitte niivord oma haiguse voi haiglas

viibimise kogemuse pdhiselt.
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2. UURIMISKUSIMUSED

Varasemad uuringud Tartu Ulikooli Kliinikumis on ndidanud, et meditsiinististeemiga rahulolu
on uldiselt kdrge — uuringutes antud hinnangud teemadele, mis kasitlevad meditsiinististeemi
tootajate ekspertsust oma erialal, sealhulgas viisakust, on v@rdlemisi kdrged. Samal ajal on
hinnangud oma haiguse eri raviviiside, arstiga suhtlemise ja selgituste piisavuse kohta oluliselt
madalamad. Siit tekib kisimus, kas meditsiinisiisteemi tuleb hinnata protseduuride sooritamise
alusel vOi patsiendi toimetuleku toetamisest lahtuvalt, milles loeb oluliselt oskus mdista patsiendi
vOi patsiendi vanema elukonteksti tervikuna. Tlupiline (Vihalemm & Lubi, 2015) on patsiendi
késitlemine haiguse ,kapslis* (tdhendab inimese mdtestamist/defineerimist 1&bi tema haiguse),
mis ei pruugi inimese elu haigusega sugugi lihtsamaks muuta. Oludes, kus lapsevanem satub
lapsega haiglasse, vdib muutuda kdik — tema vdime to6l kéia, elukoha vajadused, pereelu,
majanduslik- ja pstuhiline toimetulek, sotsiaalne ring (kahaneb), ootused oskustele hooldada
omakseid, toimetada meditsiinilise aparatuuri ja medikamentidega, haiguse teatest tulenev Sokk,
ajakulu ja —katkestused haiguse leevendamiseks vajalike toimingute voi aruandluse tagamiseks.
See, et ta kogu selle probleemide miriaadi iseseisvalt, tksikindiviidina peab lahendama, on
tugevas vastuolus selgepiirilise meditsiinisiisteemiga, mis Utleb, kuis on dige (selged keelud-
késud, kohustused-digused). Praegu jaab probleemide lahendamine arsti ukse taha, ja eeldada
vOib, et suurem osa patsientidest ei oskagi oodata meditsiinististeemilt inimn&olisust, rolli, mis
vaatleks patsiendi haigusega kaasnevaid probleeme terviklikult. Vo&imalik, et fakt, kus
individualiseerunud maailmas indiviid peab ise lahenduste ,komplekti“ kokku panema, on
meditsiini vArdlemisi jaik olek ka p6hjuseks, miks inimesed soovivad oma terviseprobleeme

lahendada iseseisvalt, interneti abil.

2015. aastal viibis Tartu Ulikooli Kliinikumi anestesioloogia ja intensiivravi Kliiniku
lasteintensiivravi osakonnas kokku 223 patsienti, neist enim 123 patsienti (55%) sai edasise
suunamise neonatoloogia (vastsindinute) osakonda. Vastsiindinud patsiendid saabuvad
lasteintensiivravi osakonda enamasti Tartu Naistekliinikust, kuid ka teistest L6una-Eesti haiglate
sunnitusosakondadest. Suuruselt teine osakond, kuhu lasteintensiivravist lapsed edasisele ravile
suunati oli Uldpediaatria osakond, 2015. aastal 31 patsienti (14%). Patsiendi keskmine ravil
viibimine kestis 8,3 paeva ja voodihdive oli 60,6% (Tartu...2016). Uks anestesioloogia ja

intensiivravi Kkliiniku 2016. aasta eesmarkidest on jatkata perekeskse ravikorraldusega, mis on
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vanemate/pereliikmete kaasatus ja kohalolek, koost6d personaliga (Tartu...2016). Arvestades
olukorda, kus osakonnad ei ole {letditunud on tookorraldusse vOimalik sobitada

lapsevanematega suhtlemist, ndustamist ja nende &rakuulamist.

Lapsed ja noored komplekssete meditsiiniliste probleemidega, eriti need, kes vajavad igapéevast
meditsiinilise tehnoloogia toetust kogevad sagedast ja pikaaegset haiglasse sattumist. Selliste
laste ravi eesmark on kindlustada, et iga laps jaéb optimaalse tervise juurde, saades optimaalset
meditsiinilist abi. Samas on ka tema areng toetatud, hooldus nii kodu kui ka haigla poolt on
jatkusuutlik ja voimalus jargmiseks haiglasse sattumiseks on minimaalne. Vastsundinuid ja lapsi
puudutav  areng meditsiinis on olnud tohutu. Taoline olukord on tdstnud vastsiindinute
elulemuse kdrgele. Suurenenud on ka laste arv, kes saavad haiglast koju omades temale
vajalikku igapéevast meditsiinilist tehnoloogilist voi muud tidpi abi pakkuvat seadet vOi
vahendit (Elias & Murphy, 2012).

Vahendid vdi aparaadid, millega koju padsetakse on tavaparaselt hingamisaparaat, veenisisene
kanadl, trahheostoom, nasogastraalsond, kolostoom vOi poiekateeter jne. Igapdevane on ka
olukord, et igapdevast meditsiinilist toetust vajaval lapsel on igapdevaseks toimetulekuks vaja
mitut erinevat meditsiinilist abivahendit, vajatakse lisa hapnikku, trahheostoomi koos voi ilma
hingamisaparaadita, erinevaid so6tmiseks vajalikke sonde, veenisiseseid kanuile ja nendesse
manustatavaid lahuseid, dialusi tarbed jne. On ilmselge, et lapse haiglast valjakirjutamise hetkel
peab lapse seisund olema stabiilne ja ettearvatav ning lapsevanem, kes lapse eest hoolitseb peab
olema ette valmistatud lapse seisundis toimuvate muutuste dratundmiseks (Elias & Murphy,
2012).

Kéesoleva originaaluuringuga soovin teada saada lapsega haiglas viibivate lapsevanemate néitel,
kuidas on haigla keskkonnas voéimalik leevendada lapsevanema toimetulekut oma lapse

hooldamisel 1abi suhtluse parema korraldamise?
Sellele kiisimusele vastamiseks uurin eelnevalt:

e Kuidas hindavad haige lapsega haiglas viibivad lapsevanemad hetkel haiglas toimuvat
meditsiinipersonali (eelkdige ddede) ja lapsevanemate vahelist suhtlemise korraldust oma

haigusjuhtumi néitel?
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Kuidas muutub lapsevanema vajadus meditsiinipersonaliga suhtlemise jarele seoses lapse
haiguse kuluga ja erinevates osakondades viibimisega?
Kuidas see, mis paistab lapsevanemate hinnangutes ja vajadustes, néeb valja reaalses

haigla elus — osakondades, kus tutpiliselt tegeletakse laste haigusjuhtumitega?
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3. METOODIKA
Uurimist0os kasutasin kahte uurimismetoodikat: fookusgrupi uuringud ja vaatluspéevad.
Fookusgrupid:

Fookusgrupi uuringud viisin 18bi jaanuaris ja veebruaris 2015.aastal. Uuringu l&biviimine on

kooskdlastatud Tartu Inimuuringute Eetikakomiteega — luba 243/T-13 (Lisa 1).

Kiilastasin teatud kuupaeval SA Tartu Ulikooli Kliinikumi Lastekliiniku erinevaid osakondasid
(neuroloogia ja neurorehabilitatsiooni osakond, neonatoloogia osakond, tldpediaatria osakond ja
agedate infektsioonide osakond) ja kutsusin lapsevanemaid isiklikult fookusgrupi uuringusse,
tutvustades igale Uhele neist uurimistd6 sisu individuaalselt. Antud osakonnad valisin oma
lasteintensiivravi to0kogemusest lahtuvalt, sel viisil toimus viimastel aastatel patsientide
lilkumine lasteintensiivravi osakonda ja sealt edasi. Lastevanemate poolt osalemiseks antud
ndusolekute pdhjal koostasin kolm fookusgruppi kutsutute nimekirja — pikaajalise haiglate
erinevates osakondades viibimise kogemusega lapsevanemad, vastsindinute emad ja
intensiivravis hetkel viibivad lapsevanemad. Kutsumise ajal teostatud lihivestluse pdhjal panin
paika fookusgruppide toimumise ajakava (l&htusin taielikult lapsevanemate aja kasutuse
vBimalustest). Esimese fookusgrupi viisin labi Uhel paeval ja kaks teist gruppi sellele jargnevatel
paevadel, et oleks vBimalik esimese fookusgrupi ebatapsusi voi puudujadke jargmiseks paevaks
taiendada. Optimaalne grupi suurus on neli kuni kuus inimest, seega planeerisin koguvalimiks

12-18 lapsevanemat. Tegelikuks I8plikuks valimiks kujunes tiheksa lapsevanemat.

Fookusgrupp on rdhmaintervjuu, arutlus, kus pulutakse luua olukord, mis on ldhedasem
igapéevasele elule kui situatsioon, mida vfimaldab intervjueerija ja intervjueeritava kohtumine
nelja silma all. Liitega fookus r6hutatakse, et tegemist on riihmaga, kellega tehakse intervjuu
uurimislikel eesmaérkidel. Riihma liikmed parandavad ja tasakaalustavad Uksteist ning seetdttu
heidetakse valed vdi daarmuslikud vaated kdrvale. Samuti saab kiiresti hinnata, mil mééral on
tegemist Uhiste, jagatud seisukohtadega. Rihmaliikmed stimuleerivad ja toetavad (ksteist
sindmuste meenutamisel ning nii vOib fookusriihmast saada rikkalikumat informatsiooni Kkui
Uksikute intervjueeritavate vastustest. Fookusgrupi intervjuud vdimaldavad jalgida rihma
dunaamikat ja probleemilahenduse protsesse. Uurija tegutseb riihma moderaatorina, kes esitab

kiisimusi, hoiab Uleval arutelu ja ergutab inimesi mdttevahetuses osalema. Vestluse tdrgeteta
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toimimiseks koostasin fookusgrupi kava (Lisa 2). Moderaator ei esita kisimusi igale
rihmaliikmele eraldi, vaid ergutab riihmaliikmete omavahelist interaktsiooni. Rilhma arutelu
salvestatakse, transkribeeritakse ja analulsitakse kasutatud sisu- vOi teemaanaliitisiga (Laherand,
2008).

Kasutasin video Ulesvotet kuna see annab parima voimaliku transkriptsiooni. Mitme inimese
koosvestlemisel on &armiselt keeruline seostada kindla inimese jutt just tema isikuga.
Videoanaliilis vBimaldab jalgida ka kehakeelt (kui vajalik) — naha, mil keegi laheb niidelda
lukku, mida iitlevad zestid, kuidas erinevate kogemustega lapsevanemad omavahel suhestuvad,
kes leiab kellega uhise keele ja kes kellele vastandub. Filmimine on vajalik eelkdige erinevate
vestluses osalejate eristamiseks, ainult helisalvestis lubab siinkohal véga kergesti eksida.

Fookusgrupi intervjuu filmisin Gles videokaameraga, kuid ainult selleks, et saada tépne
transkriptsioon, uleskirjutus raégitust, koheselt peale transkriptsiooni (Lisa 3) tegemist,

kustutasin Glesvotte. Uleskirjutus on anoniiiimne, kasutasin transkriptsioonil muudetud nimesid.

Uuritavatele koostasin ,,Uuritava teadliku ndusoleku vormi®, mis téideti kahes eksemplaris,

millest uks jai uuritavale.

Vaatlusuuringud:

Vaatlused viisin labi SA Tartu Ulikooli Kliinikumi neljas lastega tegelevas osakonnas. Need on
stnnitusmajas (Puusepa 8) asuv neonatoloogia osakonna filiaal, lasteintensiivravi osakond,
neonatoloogia ja lldpediaatria osakonna statsionaar (Lunini 6). Valisin nimetatud osakonnad,
sest selline liikumine on haiglasse sattumiseks vastsundinutel (ks tddpiline teekond (nt
sunnijargselt haiglaravi vajavate vastsindinute puhul). Enamik patsientidest satub
lasteintensiivravi osakonda stinnitusmajast ja saab edasise suunamise neonatoloogia osakonda,
suuremad patsiendid liiguvad enamasti lasteintensiivravi osakonnast edasi (ldpediaatria
osakonda (Tartu... 2016). Ehk see on ka uks v6imalik haiglasisene lapsevanema liikumisviis, mis

on vaja labida, kui laps vajab pikaaegset haiglas viibimist.

Viisin 1abi neli vaatluspdeva (igas uuritavas osakonnas uks vaatluspéev), kus jalgisin valves

viibivat 0de kogu tema valvepdeva jooksul hommikust dShtuni. Seega oli planeeritavaid
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uuritavaid neli. Kuna lasteintensiivravi osakonnas ja neonatoloogia osakonna filiaalis olid
vaatluspdeval osakonnas viibivad patsiendid paiknevuselt (Uksteisele védga lahedal, siis
lasteintensiivravi osakonnas sain jélgida nelja to6l olevat 6de ja neonatoloogia osakonna filiaalis
kahte 6de. Seega on uuritavaid kokku kaheksa. Uurimisttd teostamise aeg oli 01.aprill 2016 —
30.aprill 2016. Vaatluseks sain loa Tartu Inimuuringute Eetikakomiteelt, luba 257/T-4 (Lisa 4).

Uuringu labiviimise eel kilastasin kdiki osakondi isiklikult, et leppida osakonna vanemdega
kokku sobilik aeg vaatlusuuringu ldbiviimiseks. Uuritavatele koostasin ,,Uuritava teadliku
nousoleku vormi®, mille andsin uuritavatele vaatluspideva eelselt ldbi lugemiseks ja alla
kirjutamiseks. Uuritava teadliku ndusoleku vorm téideti kahes eksemplaris, millest Uks jdi

uuritavale.

Kuna vaatluspéeval ei olnud lapsevanemad otseselt uuritavad, uuritav oli osakonnas t6ol olev
0de, kuid lapsevanem oli oluline osapool, siis tutvustasin end ka lapsevanematele. Vaatluspaeval
vaatluse kaigus lapsevanemaga esmakordsel kokkupuutel Gtlesin oma nime, kes ma olen ja mida
ma teen. Nditeks: ,,Minu nimi on Evelin Kostabi. Olen lasteintensiivravi osakonna ode ja
kommunikatsioonijuhtimise magistrant. Teen vaatlusuuringut de t6dst. Teie poolt deldut teiega
seostatult ja teie andmeid ma oma uurimuses mitte mingil kujul ei kajasta. Kas te olete nous, et
viibin Ge poolt teie lapsega teostatavate toimingute juures korvalseisva isikuna? (Kuulasin ara

vastuse) Aitdh!*

Vaatluse abil uuritakse, milline on vaadeldavate argine ké&itumisrutiin ja mis seda tingib.
Vaatluse tulemused erinevad tidpiliselt tulemustest, mida pakuvad meetodid, mis uurivad
uuritavate eneserepresentatsiooni (tekstipdhine enese kéitumise kirjeldus ja pdhjuslikkus). Seega
on vaatluse suurim eelis saada vahetut, otsest teavet indiviidide, rihmade vdi organisatsioonide
tegevuse ja kaitumise kohta. Vaatluse abil uuritakse loomulikku toimimiskeskkonda. Vaatlus on
sobiv meetod interaktsiooni uurimiseks, eriti olukordades, mis kiiresti muutuvad ja on raskesti

ennustatavad, naiteks haigla keskkond (Hirsjarvi, 2007).

Vaatlused viisin 1&bi osaledes vaid uurijana, toimuvas ise muul kujul osalemata. Haiglaruumides
viibijate jaoks paistsin valja Gedpilase vOi tdovarjuna. Vaatluse ajal kirjutasin jooksvalt ndhtu
markmete kujul vaatlusplaani Ules. Koheselt peale vaatluspdeva triikkisin mérkmed arvutisse

(Lisa 7). Kuna osakondade toospetsiifika on erinev (lasteintensiivravis ja neonatoloogia
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osakonna filiaalis Puusepa 8 on lapsevanemad lastest eraldi, neonatoloogia ja Uldpediaatria
osakonnas aga lapsega koos palatites) ja eelnevalt taolist uuringut teostatud ei ole koostasin kaks

erinevat vaatlusplaani (Lisa 5 ja 6) ning jalgisin eelkdige kahte aspekti:

1. Kokkupuude lapsevanemaga: kuidas ja kes votab initsiatiivi vestluses lapsevanemaga
(kas lapsevanem kutsutakse infovahetusele vOi toimub infovahetus nd juhuslikult, kui
lapsevanem saabub lapse juurde), kus toimub infovahetus, kui suure osa vestlusest viib 1abi arst,

millise osa katab dde, millised rollid vdetakse interaktsioonis.

2. Vestluse Uldine sisu: kes alustab/IGpetab vestluse, kes on vestluses osalejad/juures
viibivad isikud, kui kaua vestlus kestab, kas vestlus toimub Gldise lapse labivaatuse ajal v6i on
selleks ka eraldi aeg, kas vestluse sisu on haiguspBhine vdi kandub ka teistele teemadele
(millistele), milliseid kusimusi kisib tks pool teiselt ja vastupidi, kas esineb aktiivset kuulamist

ja millistes suhtlusolukordades ning teemadel, kelle initsiatiivil vestlus 18peb ja kuidas?

Vestluses jalgisin vaid dldist vestluse stiili ja aega lapsevanema jaoks, kindlasti ei kajastu

uurimuses 6e ega ka lapsevanema isiklikud andmed.

Meetodi kriitika

Haigla keskkonnas kvalitatiivsete uuringute l&biviimine on aarmiselt keeruline protsess.
Fookusgruppidesse vajalikul arvul lapsevanemate tiheaegne kokkusaamine on eelkdige keeruline
statsionaarsetes osakondades, kus lapsevanemad on oma lapsega palatis ja kahetunniseks
intervjuuks lapsest eemaldumine on raskendatud. Samas on raske kokku saada patsiente ka
intensiivravi osakonnas kuna laste seisund muutub tihti ja kui seisund muutub halvemaks, siis
lapsevanemal kaob ka huvi lapse kdrvalt kaheks tunniks lahkuda v@i puudub tal motivatsioon voi

tahe tegemaks midagi muud peale lapse seisundi paranemise lootmine.

Fookusgrupi esimeses uuringus osales neli lapsevanemat. Teise fookusgrupi uuringu tarbeks sain
uuringule eelneval pdeval ndusoleku osalemiseks kuuelt lapsevanemalt. Uuringupéeva hommikul
selgus, et kaks lapsevanemat péédsevad ootamatult haiglast koju, Uhele lapsevanemale saabus
uuringu alguse hetkel kilaline ja neljas lapsevanem otsustas viimasel hetkel imber ning loobus

oma ndusolekust uuringus osaleda. Seega jai teise fookusgrupi valimiks kaks lapsevanemat.
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Kolmandasse fookusgruppi tulekuks andis eelneval paeval néusoleku osaleda viis lapsevanemat.
Kaks lapsevanemat otsustasid uuringupaeva hommikul Gmber, sest lapse seisund muutus jarsult
halvemaks ja nad loobusid uuringus osalemisest. Kolmanda fookusgrupi valimiks jai kolm
osalejat. Otsustasin siiski nii teise kui ka kolmanda fookusgrupi uuringu l&bi viia, vaatamata
vaikesele valimile, kuna olin pikalt tegelenud lapsevanemate grupiks kokkukutsumisega ja olen
kindel, et riski vdtmine jargmisel korral suurema valimi kokkusaamiseks ei oleks end ara

tasunud. Olen veendunud, et tulemused ei kannatanud s6ltumata uuringus osalejate vahesusest.

Vaatlusuuringu puhul eeldasin, et uuritavatele uurimise pdhjuseid selgitades muutuvad nad
tahtlikult voi tahtmatult teistsuguseks, kui ollakse oma igapédevastes rollides, kuid vaatluspaeval

tegutsejaid hinnates leian, et see eeldus oli ebadiglane.

Médlemas uuringus mangis olulist rolli sagedasti muutuv haigete arv osakondades. Kui olin
fookusgrupi uuringuks ja vaatluspaevadeks eetikakomiteelt loa saanud, olid uuringus osalevad
osakonnad patsientidest suhteliselt tihjad. Samas viisin ma vaatluspéevad l&bi eeldades, et
vahene patsientide hulk annab rohkem pdhjuseid tegeleda olukordadega, milleks patsiente téis

osakonnas ehk vahem aega jaab, naiteks patsientide ja nende vanematega suhtlemisele.

Andmete analliis

Analiisi aluseks votsin Uljens (1990: 8; Laherand 2008 kaudu) poolt vélja toodud
fenomenograafilise andmete analttsi, kus anallisi fookus on sellel, kuidas uuritavad isikud

kdnealust ilmingut mdistavad, aga mitte sellel, miks nad nii arvavad.

Esiteks peale andmete kogumist tutvusin kogutud andmestikuga pdhjalikult, et saada sellest
uldine ettekujutus. Selleks lugesin teksti hoolikalt mitmekordselt labi puldes uuritava
kogemustesse sisse elada, vottes andmestikku sellisena nagu see on, ilma omapoolsete hoiakute

ja eelarvamusteta.

Teiseks alustasin uurimiskisimuste seisukohast t&henduslike Uksuste leidmisega tekstist
(fookusgrupi uuringute transkriptsioonid ja vaatluspdevade mérkmed). Selleks jagasin kogu

teksti tédhendusiiksusteks, mis valjendavad uuritava nadhtuse seisukohast olulisi tahendusi.
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Siinkohal ei otsustanud ma uurijana, milline tdéhendus on oluline ja milline mitte. Uuritava

keelekasutuse séilitasin algsel kujul.

Kolmandas etapis rihmitasin tahendusiuksused, nii et tekkisid kategooriad. Siinkohal
keskendusin tdhendusiiksuste vordlemisele kogu andmestiku tahenduste kogumiga. Sel viisil said
méaratletud kategooriate piirid. Selles etapis selgus erinevate Utluste variatiivsus, mis pohines
erinevate (tluste vaheliste sarnasuste ja erinevuste kindlaks tegemisel. Lisasin igale tdéhendusele
uurija poolse tdlke teadusala keelde, séilitades ka seose tblke ja algupérase keelekasutuse vahel

nahtavalt.

Analuus jatkus kategooriate kirjeldamisega abstraktsemal tasandil ja kategooriatevaheliste suhete
tapsustamisega. Selles etapis oli oluline leida iga kategooria moodustamiseks kriteerium, nii et
kategooriad (ksteisest selgelt eristuksid. Kategooriad sisaldavad késituste erijooni, mida
selgitatakse empiirilisest andmestikust vOetud tsitaatide abil. Kategooriatevaheliste suhete
kirjeldamise  holbustamiseks kasutasin nende sisu lahtikirjutamist.  Seeldbi tekkis
kirjelduskategooriate siisteem ehk uurimistulemused, mis moodustavad horisontaalse struktuuri

ehk on omavahel vordse tahendusega. Kategooriad erinevad omavahel sisult.
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4. TULEMUSED

Tulemuste analutsis tuginen kolmele fookusgrupiuuringule lapsevanematega ja neljale
vaatlusuuringule Ge t6Opaevast samadest osakondadest, kus lapsevanemad oma lastega viibisid.
Tulemused esitan uurimiskava alateemade jargi, mille jargselt vastan eelpool nimetatud
uurimiskusimustele. Vaatluses keskendun eelkdige 06de-lapsevanem suhtlemisviisidele ja
teemadele, moistmaks osakondade uldist tookorraldust. Fookusgrupi vestlustes pulian teada
saada, missugused on lapsevanemate kogemused seoses lapsega haiglasse sattumisega, kuivérd
lapsevanemad hindavad end kaasatuna haigla igapéevastesse tegemistesse ja missuguseid

suhtlus- voi infovajadusi nad vélja toovad.

4.1 Fookusgrupi uuringud

Andmete analiilisi kaigus joonistus fookusgrupi intervjuudest valja viis kategooriat, mis olid
lapsevanematega labi viidud vestlustes ldbivad teemad seoses oma lapsega haiglas viibimise
kogemusega. Need kategooriad olid: informatsiooni saamine, kaasamine, haigla keskkond,

suhted 6dedega ja suhted lapsevanemate ning teiste osapoolte vahel.

4.1.1 Informatsiooni saamine

Lapsevanemad Kirjeldavad esimesi kordi, mil neile anti infot lapse seisundi kohta ja endi
reaktsioone selle vastu votmisel. Uuritavad lapsevanemad jaavad seisukohale, et informatsiooni
anti ja jagatud informatsiooni oli palju. Informatsiooni vastuvotmisel uuritavad lapsevanemad
pigem vaikivad, kuulavad, ei suuda kdike pakutavat informatsiooni vastu votta, selles
orienteeruda ja omapoolseid kusimusi esitada.

/...Jarst raagib pika rodu tema olukorrast, mina olen lihtsalt suu kinni ja noogutan kaasa /.../ Hasti palju

infot tuli kuna tal oli raske probleem /.../ ei osanud kohe kiisida /.../ (Riina, FG 1).

/.../Seisin seal mhm, mhm /.../ Siis see oli ka paras s0kk, et info, mis tuli erinevatelt spetsialistidelt, et see oli

nii vastuoluline, et ma ei suutnud seal orienteeruda /.../ (Nele, FG 1).
/.../ kiisida ma midagi ei osanud /.../ Sama targalt laksin haiglast minema, sest tGesti visuaalselt mina ei

saanud midagi aru, et midagi viga oleks olnud /.../ V8ib olla kui ma oleks midagi aru saanud, siis ma oleks
osanud kisida ka /.../ (Ave, FG 1).
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Uuritavad lapsevanemad Kirjeldavad olukorda, mil meditsiinipersonal jagas informatsiooni
erakorralises seisukorras, lapsevanema ettevalmistust siinnituse eelselt vGi vahetult pérast
stnnitust, mis oli uuritud lapsevanemate meelest sisult pigem abstraktne kui informatiivne voi
rahustav. Uuringus osalenud lapsevanemad Kkirjeldavad, et tundsid end hirmutatult ja Sokis,
informatsiooni oli palju ja see oli vales ajahetkes. Samas ei selgu, milline oleks nende kogemus,
kui nad ei oleks informatsiooni saanud.

/... et kBigeks peab valmis olema — see oli péris dudne /.../ et mind suht kdige hullemaks valmistati ette vist
vdi noh, pudti. (Tiiu, FG 2).

/.../See (informatsioon — mod.) ei olnud tldse selles hetkes, et mis ta oleks pidanud, et siis oli kiill nagu $okk

oli missugune/.../(Lauri, FG 3).

Lapsevanemad kirjeldavad ennast ka aktiivsete informatsiooni otsijatena. Erinevate
informatsiooniallikate kasutamine on patsiendi jaoks loomulik, eriti kui arvestada vaatluses
valjenduvat meditsiinististeemis toimuvat suhtluse reglementeeritust. Samas kirjeldavad uuringus
osalenud lapsevanemad, et kui informatsioonis jadb midagi arusaamatuks, siis asutakse vastuseid
otsima internetist, mida ei nahta puudusena informatsiooni Ulekilluse osas vaid hoopis liigse

ajakulu tottu, mis vastuste otsimisele kulub.

/...l otsime infot E-tervisest, guugeldame, kiisime arsti kéaest (Liina ja Lauri, FG 3).

/.../minu jaoks oli taiesti vdoras terminoloogia /.../ Ma hakkasingi nagu otsima internetist, sest ma ei

saanud aru kdigest, mis mulle ragiti /.../ (Riina, FG 1).

/.../internetis vdid lugeda igasuguseid foorumeid v6i blogi, aga kdik olukorrad on erinevad ja sa ei, see

nagu ei aita v6i noh sealt nagu ei saa minu arust nagu mingisugust informatsiooni /.../ (Tiina, FG 2).

Uuringus osalenud lapsevanemate kirjeldustes ilmneb eraldi ka neile jagatud informatsioonist aru

saamine.

/.../Noh selles suhtes on arstid vaga toredad seletavad ara. /.../ I1segi Ged seletavad, et seal nagu ei pea ise

kdima otsimas ja parimas. Selles suhtes on vaga tore. (Neeme, FG 3).
M@éned arstid raégivad, kuidas seda nuld 6elda, rohkem arsti keeles, et nagu spetsiifilisemalt, et siis tekib

neid maisteid nii palju, et noh vBiks nagu maakeeli seletada /.../ Ei siis ikka kisid, jah ja siis seletab, et

selles suhtes ei ole probleemi. (Lauri, FG 3).
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Uuritud lapsevanemad annavad hinnangu informatsiooni saamisele lapse haiguse kohta enda
kogemusest lahtuvalt. Uldine uuringus osalenud lapsevanemate hinnang informatsiooni
saamisele on vdga hea, kuid tuntakse puudust detailsemast lapsega igapéevaselt toimuvate
tegevuste selgitustest, jarelhooldust puudutavatest teadmistest/oskustest kodus ja erinevatelt
spetsialistidelt saadud informatsiooni Uheselt mdistetavaks informatsiooniks koondavast
inimesest haigla keskkonnas.

/... Pigem on v@ib-olla see, et see informatsioon on puudus vahepeal, et keegi ei radgi tapselt, et mis

ravimeid su laps saab ja miks ta neid saab /.../ (Tiiu, FG 2).

/...I arst Utleb sulle, et kui kuskil on olemas tugigrupp /.../ selline meililisti variant oleks selles mdttes vaga
hea, et see ei ole pealetiikkiv, sul on see véimalus, sul on see info/.../ ja ise otsustada, mis sa sellega peale
hakkad. (Nele, FG 1).

/.../ kui sa tahad mingisugust teenust, siis seal on ikka véga pikad jarjekorrad, aga kui on t6esti lapsed kes

vajavad seda, no... see ju aitab paremini kdike seda, et ta saaks ikka parast hakkama oma elus. See on kll

vaga puudu (Nelli, FG 1).
Kokkuvote: uuringus osalenud lapsevanemad Kirjeldavad, et esimest korda peale haiglasse
sattumist informatsiooni saamisel on lapsevanemad $okis, millest tulenevalt ise kiisimusi esitada
ei oska. Kuid toovad ka vélja, et kui informatsioonist ei saa aru, siis arstilt Gle kisides selgitab
arst olukorra arusaadavamalt (le. Samas toovad nad valja, et informatsioonist mitte arusaamine
viib olukorrani, kus infot hakatakse otsima internetist. Uuringus osalenud lapsevanemad toovad
internetist informatsiooni otsimise negatiivse kiljena valja liigse ajakulu ja iga probleemi

erinevuse teisest, mistdttu ei ole internetist leitav informatsioon lapsevanemale abiks.

Uuringus osalenud lapsevanemad hindavad uldise informatsiooni haiguse kohta heaks, kuid oma
kogemusest lahtuvalt vajaksid rohkem informatsiooni detailsematest lapsega 6e poolt labi
viidavatest tegevustest, jarelhooldusest ja tugigruppidest, mis lapsevanema toimetulekut peale

haiglast lahkumist parandaksid.

4.1.2 Kaasamine
Késitlesin kaasamist, sest lapsevanemad on lapsega seotud tegevustega haigla tingimustes
otseselt seotud ja seega soovisin vestlustes lapsevanematega teada saada, kuivord nad tunnevad

end lapsega haiglas toimuvasse kaasatud.

45



Fookusgruppides osalenud kaks ema pitidsid esmalt defineerida kaasamist.
/... saaks katsuda ka last, et noh fiiisiline kaasamine (Tiina, FG 2).
/...I et ma annan neile ise ravimid ja et ma séddan neid ise, ma mé&hin neid ise, et mul on ka natukene see

ematunne. Mitte, et ma kain lihtsalt vaatamas, et kuidas mu laps kuskil on vaid et ma teengi ise neid asju,
tean, et neid tuleb teha ja miks tuleb teha /.../ (Tiiu, FG 2).

Uuringus osalenud lapsevanemad kirjeldavad enda olukorda kaasatud olemisest erinevalt. End

kaasatuna tundvad lapsevanemad pdhjendavad seda l&bi enda osaluse lapsega tegelemisel.

Tegelt vist ikka lubatakse (tegeleda oma lapsega intensiivravi palatis — mod.), et kui on mingi vaga
konkreetne asi, et miks nad ei luba, et lapsega tehakse mingit protseduuri voi seal ei saa olla, siis nad
utlevad /.../ (Tiiu, FG 2).

/.../ no aga tundubki, et vBib-olla peab ise rohkem peale kdima, siis kui sa tunned, et sul on vaja seda /.../Ta

isegi utleb, et sina kui lapsevanem tead kindlasti paremini /.../(Nelli, FG 1).

End mittekaasatuna tundvad lapsevanemad pdhjendavad seda l&bi meditsiiniliste tegevuste, mis
nende lastega haiglas l&bi viidud on. Uuringus osalenud lapsevanemad jagunevad siinkohal kahte
leeri, kus Uhed lapsevanemad on rahul, et otsustajaks on arst, kuid teised tunnevad end

rahulolematuna

Uldjuhul on mind pandud fakti ette, et kas ma olen néus ja kbik /.../ (Ave, FG 1).

/.../Tal on kolm antibiootikumi peal, keegi ei kiisi, kas ma sellega ndus olen, lihtsalt 6eldakse, no, jah, kolm

antibiotsi jookseb... meile ei anta mitte midagi, ei radgita mitte midagi. Ei ole kaasatud/.../(Liina, FG 3).
/... Meile vist tehakse rontgen ara ja nagu ei 6elda, lihtsalt saad teada, kui kisid v6i (Lauri, FG 3).

/...l sa pead ikka ise kogu aeg vditlema koigi asjadega /.../ keegi ei paku sulle /.../ (Nele, FG 1).

Kaik teen ju ikka arsti jargi ega ma ei saa ise otsustada, et me laheme nilid sinna (Riina, FG 1).

/... mina usaldan jaagitult arste /.../ (Tiina, FG 2).

Kokkuvote: uuringus osalenud lapsevanemad mdistavad kaasamisena eelkdige lapse
hooldustegevuste sooritamist lapsevanemate endi poolt. Uhelt poolt on uuringus osalenud

lapsevanemate kogemuse kirjeldustes néha polariseeruvaid arvamusi enda kaasatuse suhtes, kus
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mittekaasatud lapsevanemad vdtavad selge veendumuse, et meditsiinisisteem on kindlalt
reglementeeritud ja lapsevanem peab selle sees ise lahendusi otsima.

Teisalt on uuringus osalenud lapsevanemate hinnangutes nédha veendumust, et meditsiinisuisteem
ongi vaid haigusega tegelemiseks ja lapsevanem oskab enda ja oma lapse vajadusi madratleda

arsti poolt ettekirjutatu raamides, haigusekeskselt.

4.1.3 Haigla keskkond

Kolmanda kategooriana ilmnesid uuringus osalenud lapsevanemate kirjeldustes hinnangud haigla
keskkonnale, kus uldiselt suhtutakse haiglas toimuvasse positiivselt. Kuid kdrge taseme
omistamine kéib meditsiinisisteemi enese toimimise jargi, lapsevanematel puudub
vordlusmoment eelmisest kogemusest, teises haiglas viibimisest ja meditsiini arengust tingitud
vOimalustest, kuivord keerulisi protseduure on vdimalik labi viia, see tdhendab — olen rahul kuna

mu raskelt haige lapse elu péasteti.

/...I noh nditeks vaadates seda tehnikat ja suhtumist ja seda haridust/.../ see on suur tase (Neeme, FG 3).

/... Et selles suhtes mulle véga meeldib, et arstid votavad téie tdsidusega ikka seda (Lauri, FG 3).

/...I minu meelest on seda haigla poolt nagu rohkem, nad néitavad ise seda initsiatiivi tles (Nelli, FG 1).

Kuid ilmnevad ka haigla keskkonnast tulenevad tegurid, millega uuringus osalenud
lapsevanemad on vahem rahul. Naiteks amortiseerunud ruumid, privaatsuse puudumine,
valjakistus normaalseks peetavast keskkonnast jne. Nimetatud tegurid pOhjustavad uuringus

osalenud lapsevanematele lisapingeid.
Sind pannakse uldpalatisse, tualett on seal koridori 18pus, kilm ja kdle ja selline /.../ Privaatsuse

puudumine /.../ kbik peavad seal, sa pead seal piima vélja pumpama ja/.../ (Tiina, FG 2).

/...I see higieeni pool nagu ka /.../esiteks ei tea sa kunagi, kellega sind sinna kokku pannakse /.../ kaks
voodit on nii lahedal teineteisele, et see on ikka nagu, no see on liiga lahedal /.../ see ikka tekitab kull ikka

paris suurt lisastressi /.../ (Tiiu, FG 2).

See maja juba oli meie jaoks 50Kk, et...Hirmus /.../ Kuidagi nii kdle /.../ (Lauri, FG 3).

/.../ rdédmas/.../Ma olen seal (teistes osakondades) ka kainud, et ruumid on lihtsalt masendavad ja seal nagu

lapsega olla, et lihtsalt nagu nii palju aega, et kuus kuud istuda nagu sellises ruumis /.../(Liina, FG 3).
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Uuringus osalenud lapsevanemad kirjeldavad keskkonnast tingitud tegureid, mis on p8hjustatud
lapsega erinevates osakondades viibimisest ja sellega seoses ka lapsevanema kohustuste
ulevdtmist personalilt lapsevanemale. Enim tulevad taolised tegurid valja fookusgrupis kaks, kus

osakondade vaheline litkumine on toimunud hiljuti.

/.../ stinnitusest jargmisel paeval, nii imelik oli palatis (les argata ja sul ei olegi nagu lapsi /.../ See on nagu

/.../ Pigem oli seal selline tunne, et sa ei julgegi seal kogu aeg istuda, sest sul oli tunne, et sa jaad teistele

ette/.../seda kuvdosi ka ei julge vaga lahti teha ja siis oli ikka ainult selline k&imine/.../ (Tiiu, FG 2).

/... ise pead ikka kiisima, et kuidas ma selle piimaga niiiid teen /.../ Uhes osakonnas iiteldakse, et tooge

sustaldega, teises Utlevad, et eieiei sustaldega me ikka ei taha seda toitu saada /.../ Et alguses tuled siis

raagitakse midagi ara, et susteem on selline, aga siis 16pus on ikkagi stisteem hoopis teine (Tiiu, FG 2).
Kokkuvote: uuringus osalenud lapsevanemad valjendavad rahulolu tulenevalt tegevustest, mida
tdnapdeva meditsiin v@imaldab nende lapse elu paastmiseks labi viia. Uuringus osalenud
lapsevanemad véljendavad rahulolematust haigla keskkonnaga olukordades, kui eelnevas
osakonnas on olnud paremad tingimused, kuid jargmisse osakonda sattudes tingimused

halvenevad.

4.1.4 Suhted 6dedega

Uuringus osalenud lapsevanemad Kkirjeldavad, et 6dede tdéoharjumused on erinevad ja
lapsevanem peab vastavalt sellele ise orienteeruma, kuidas kaituda.
/...I see olenes individuaalselt, et kes 6ed seda tegid ja kes ei teinud, et kes eeldasid ja teadsid, et sa tahad

ise oma lapse eest hoolitseda, need ei teinud /.../ Ma ei julgekski kusida Uhegi teise 6e kéest vaid ainult

selle konkreetse de k&est, kes mulle seda pakkus /.../ (Tiina, FG 2).
/.../ kuna ikka on osad ed, kellega ei ole suurt siimpaatiat /.../ Siis sa m6tledki, et raske on nagu haiglast

ara minna, kui sa tead, et su laps pole paremates kates /.../ kdrvalt nded ju tegelikult vaga hésti, kuidas

nagu, 6ed ikkagi lastega tegelevad /.../Ei vaheta nii tihti méhet... Lihtsalt ei viitsi vahetada...(Liina, FG 3).

Uuringus osalenud lapsevanemad Kkirjeldavad, et nende kogemusel on haiglas tulnud ette

situatsioone, kus ei saa péris Uheselt aru, kes valdab informatsiooni lapsega toimuvast
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/...] Tihtipeale péris hasti ei saa aru, milline 8de tapselt nagu sinu lapsega tédtab, nad ei ole tihtipeale
kursis, et kas naiteks on analliis tehtud v8i véga palju kisitakse minu kaest/.../Aga seda infot ei oma mina
uldse, ma ei tea seda. (Tiina, FG 2).
Kokkuvote: uuringus osalenud lapsevanemad kirjeldavad oma kogemuse pdhjal lapsega haiglas
viibimisest, et ddede tdorutiinid on erinevad. Kui lapsevanema ning Ge vahel jagunevad
teadmised lapsega teostatavatest protseduuridest on erinevad, siis sellest tulenevalt esinevad
suhtluses liingad. Uuringus osalevad lapsevanema kirjeldavad ka, et lisapingeid tekitavad
ebameeldivused suhtluses Gega.

4.1.5 Suhted lapsevanemate ja teiste osapoolte vahel

Uuringus osalenud lapsevanemad kirjeldasid he osana lapsega haiglas viibimisel enda kui
lapsevanemaga arvestamist, teiste lastevanematega suhtlemist ja teisi meeskonnaliikmeid peale
arsti ja de, kellega nad haiglas oma kogemusel kokku puutusid. Uuringus osalenud lapsevanemad
kirjeldavad, et lapsevanem on haiglas lapse vanem ja lapse eest hoolitseja, kuid tema enda

vajadustele ei pdora meditsiinipersonal tdhelepanu.

/...I sa oled nagu haigusjuhtum, sa ei ole inimene vdi lapsevanem, sa oled haigusjuhtum (Nele, FG 1).

Muresid on juurde tulnud...Ainult ks mure ongi/.../Et kbigepealt kuidas sa ise Uldse taastusid sellest
sunnitusest, et see ju tuli kdik tahaplaanile jatta, et muretsed ainult laste péarast/.../Magamatusest ja
muudest asjadest ei raagigi (Tiina, FG 2).
Uuringus osalenud lapsevanemad Kirjeldavad, et pigem kisivad abi seoses meditsiiniliste
protseduuridega, kui enda vajadustest tingitult. Sellistest vajadustest radkimiseks ei paista haiglas
olevat sobivat aega, kohta, sGnavara ja vdimalust.
Et selles mdttes on vGimalus seda kull, jah ¢elda, et ma ei oska seda teha. Aga seda ma kll ei kujuta paris

hasti ette, et ma utleks, et ma olen niiid vasinud oma lastest, et tulge ja tehke /.../ rongaema tunne on kohe
kerge tekkima (Tiiu, FG 2).

/...I selles mottes, et siin ei tohi vist, ma olen aru saanud, et ei tohi sellist asja olla, et ei &rka kell kolm. Sa

paned dratuse ja dratad oma lapsed ka kell kolm ja teedki temaga need asjad. ReZiim néuab ja reziimist €i

tohi kdrvale kalduda /.../ (Tiina, FG 2).

Uuringus osalenud lapsevenemad nimetavad &ra ka isade osaluse tahtsuse lapse eest hoolitsemise

protsessis. Lapsevanemate hinnangutes on naha, et teatud juhtudel on vdimalik haigla poolt ka
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isasid kaasata, teatud juhtudel mitte, nditeks kui haigla on liigselt patsientidest taidetud siis

saavad haiglas viibida koos lapsega vaid emad.

/...13a no see vdiks ka kill tegelikult olla /.../ kui saaks isa ka juures olla, aga tegelikult on ikka taitsa dudne
kui pead kogu aeg uksi olema /.../ véhemalt p&aeval mingil hetkel, et ta annab sulle magada, et ta teeb
mingid asjad ise, et ta saab ka ju selgeks /.../ (Tiiu, FG 2).

/... ma just olin kaksteist paeva sees (lapse ja emaga koos haiglas — mod.), et ilusti kdik seletati lahti. No,

et haigekassa kaudu kdik, et soodustused /.../ Kuigi praegu on tais seal kdik /.../ Selles suhtes, et tulevad

ilusti vastu. /.../ Siis 6eldi, et minge jalutage ja tulge siis tagasi jélle. Probleeme ei olnud (Neeme, FG 3).
Uks uuringus osalenud lapsevanematest nimetab osapoolena ara perearsti, kuid paistab, et
perearst pole haiglaga seotud protsessides oluline osapool, ei suhestu meditsiinisiisteemiga

haiglas toimuvat silmas pidades lapsevanemate kogemustes.

Perearst vaatab Uldise tervise jargi, ta ei hakka tldse sivenema, uldjuhul (Ave, FG 1).

Uuringus osalenud lapsevanemad peavad asendamatuks osaks lapsega haiglas viibimisel teiste
lapsevanematega suhtlemist, seda peetakse oluliseks informatsiooni ja toetuse allikaks. Samas
moondakse ka, et kontaktide loomine on &armiselt juhuslik (luhivestlused lapsevanemate
sOogilauas). Vaatluspaeval oli ndha uldpediaatria osakonnas kahe ema tihe koos dues jalutamas
kaimine.

/...Itegelikult aitas kige rohkem ikka see, kui hakkasid siin raékima teiste emadega/.../teiste emade kéest on

tegelikult kGige rohkem saanud ja osakonna kodukorra ja kdige kohta ja ootuste-lootuste ja kdige kohta

informatsiooni. Supi s66émise vahepeal aetakse kaks sdna juttu (Tiina, FG 2).

/.../See suhtumine kuidas réégib lapsevanem selle varskelt teada saanud vanemaga v@i kuidas réagib arst
selle vanemaga /.../ Kindlasti vdiksid olla mingisugused sellised grupid/.../ Temal on juba need emotsioonid
maas, tema raagib rahulikult (Ave, FG 1).

Uuringus osalenud lapsevanemate Gtlustest kumab ootus psiihholoogilise toe jarele, mida vdiks

pakkuda keegi, keda senise kogemuse jooksul veel haiglas kohanud ei ole, st mitte arst ega dde.

/.../ tegelikult sul oleks vaja raakida kellegagi, kes saab su jutust aru /.../ Ei noh kdik inimesed ei tahagi

réékida, aga keegi vBiks véhemalt tulla kiisida, kas sa tahad raékida (Nele, FG 1).

Jah, mida sa Ule elad, kes on juba (le elanud ja suudab nagu... (Nelli, FG 1).
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/...I Siin ei ole Uldse kedagi, kellega suhelda, vdiks ju suhelda, oleks hea kui oleks mingi sihuke grupp
olemas, kelle lapsed ei saa terveks vdi veel enam, nditeks /.../ ja tahaks ka nagu suhelda vanematega, kes
nagu teavad, et sealt nagu ei tule midagi /.../ (Liina, FG 3).
Uuringus osalenud lapsevanemate Kirjeldustes on olulise osapoolena haigla keskkonnas valja
toodud ka kogemusndustaja, kellega julgetakse radkida viisidel, millistel arsti, de v8i mdne muu
personaliliikmega ei julgeta.
Sa saad temaga samal tasemel réékida ja sa saad ndu, et mida voiks teha ja kui sa koju léhed, et mida sa

vOiksid uurida ja mis teenuseid saada /.../ Lisaks keegi, kes raagiks ule need asjad, veel pdhjalikumalt kui
arst (Ave, FG 1).

/...ta (kogemusndustaja — mod.) raagib sulle selles keeles millest sa aru saad/.../(Nele, FG 1).

Uuringus osalenud lapsevanemad ei nde end vaid meeleldi olukorras, kus ise teistelt

lapsevanematelt nbu saada, vaid on ka ise ndus olema nduandja rollis.

Mina oleksin kohe nBus kui ma saaksin aidata, lihtsalt ma saaksin oma kogemust réékida ja (Riina, FG 1).

Kokkuvote: fookusgrupi vestlustes toovad uuringus osalenud lapsevanemad vélja, et nende
isiklikele vajadustele haiglas tahelepanu ei pOdrata ja lapsevanemate kogemusest l&htuvalt on
personalilt voimalik pigem abi kiisida meditsiiniliste protseduuridega, mitte lapsevanema isiklike
vajadustega seoses. Samas vaatluspaeval palus neonatoloogia osakonnas lapsevanem 6dedel

vaadata oma lapse jarele kuni ta linnas stinnipéeval kdib. Tema soovile tuldi vastu.

Vestlustes uuringus osalenud lapsevanematega ilmneb nende vajadus suhelda haiglas, kellegagi,
kes on sinuga nd samal tasemel, haiglaga pikemat kokkupuudet omanud lapsevanemad tdid selle
inimesena vélja kogemusndustaja. Vestlustes kdlama jaanud uldine arvamus on, et see isik vBiks
olla teine lapsevanem, uuringus osalenud lapsevanemad peavad teist lapsevanemat oluliseks
infoallikaks nii osakonna kodukorra, haiguse, protseduuride ja ka hiljem kodus abistavate

nduannete saamiseks.

4.1.6 Infovajaduste muutumine (lapsega haiglas veedetud aja) jooksul
Palusin fookusgrupis osalenud lapsevanematel kiimme neile esitatud véidet Klassifitseerida
olulisuse alusel. Taiesti ebaolulised palusin jatta korvale. Koondasin véited kokku tavaparastest

kvantitatiivsetest kusimustikest, mida lapsevanematel palutakse taita, kui uuritakse haiglas
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toimuvat. Vdited olid trikitud erivarvilistele post-it markmepaberitele, et neid oleks vdimalik A4

paberil mugavalt edasi tagasi liigutada. Esitan tulemused kokkuvétlikult tabelis 1.

FG 1: kogemus haiglaga ile viie aasta
(liikunud paljudes osakondades)

FG 2: kahe kuu
pikkune
haiglakogemus
(erinevatest
vastsuindinute
osakondadest)

FG 3: poole aastane haiglakogemus
(pohiliselt intensiivravist)

Ma olen kohtunud sotsiaaltéétaja,
pstihholoogi  v6i mdne muu
abistajaga, et saada informatsiooni
seoses lapse haiglas viibimisega

Ma olen saanud  Kirjalikku
informatsiooni oma lapse
terviseseisundi  kohta,et  oleks
vOimalik seda hiljem (le vaadata
(nt haiglas viibimise p6hjus,
haigust, ravimeid ja uuringuid
puudutav info ja lihtsaid selgitusi
nende kohta).

Ma olen raékinud ddede ja
arstidega, kuidas lapsele tema
haigust ja/vdi teostatavaid
protseduure selgitada

Ma saan aru oma lapse haiguse
vBimalikest tulemustest

Ma tean ravimeid, mida mu laps
saab ja protseduure, mida mu
lapsega on tehtud/tehakse ja miks

Ma tean, kuidas haigus ja sellega
seonduv mdjutab minu lapse
kasvamist ja arengut

Ma olen saanud nduandeid ja olen
ettevalmistatud paevaks, mil mu
laps lubatakse haiglast koju

Ma kiisin meditsiinipersonalilt
vastuseid seoses perekonna
muutunud olukorraga

Ma saan arusaadavat teavet oma
lapse seisundi kohta

Ma olen kaasatud lapse eest
hoolitsemise protsessi

Neeme

Tabel 1. Vaidete abil oluliste komponentide eristamine ebaolulisest haigla igapéevaelus

toimuvas (Roheline — vaga oluline komponent lapsega haiglas viibides, punane — véga oluline, kuid haiglas ei

kohanud, hall — ei ole oluline komponent lapsega haiglas viibides, X — nimetati k8ige olulisema tegurina).

Lapsevanematel oli raske eristada iihte kindlat ,,mitte tdhtsat™ vdidet (joonisel kujutatud halliga),

mis etteantud véidetest haiglaelu komponentide hulka kuuluma ei peaks. Samas oli raske ka
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eristada (punaseid) — oluline, kuid haiglaelus ei kohanud, k&iki nimetatud teemasid on teatud

maéaral haiglas rakendatud.

NO tahtsaimaks vaiteks kujunes arusaadava teabe saamine lapse seisundi kohta, mille
klassifitseerisid tahtsaks enamus uuringus osalenud lapsevanemaid ja sama vaide sai ka kdige
rohkem &ra nimetatud kdige tdhtsama komponendina haigla elus. Siit joonistub hisjoon ka SA
Tartu Ulikooli Kliinikumi patsientide rahulolu-uuringuga, kus joonisel 2 kujutatud arusaam selle
kohta, mida ,,minuga haiglas tehakse* nditab oluliselt madalamat rahulolu, kui arstide ja ddede

viisakusega toimetulek.

Ule poolte uuringus osalenud lapsevanematest paigutas viga oluliseks komponendiks ka ,,Ma
tean ravimeid ja protseduure, mida mu laps saab“ ja ,,Ma olen kaasatud lapse eest hoolitsemise
protsessi“. Need viited sisaldavad kdik endas arusaama, mis mu lapsega toimub — ulejaanud
vditeid pidasid uuringus osalenud lapsevanemad pigem abstraktseks (lapsevanem ei saanud paris
tapselt aru, mida see véide endas sisaldab), ei pidanud ennast selliste tegevuste jaoks Oigeks
sihtgrupiks (ma saan hakkama, mul ei ole vaja psiihholoogi abi) vdi ei pidanud oma last selliste
tegevuste jaoks Oigeks sihtgrupiks (mu laps on liiga véike, talle ei ole veel vaja selgitada

haigusest tulenevaid asjaolusid).

4.1.7 Kokkuvote

Fookusgrupi uuringutes osalenud lapsega haiglas viibivatele lapsevanematele olid oma
kogemuse kirjeldamisel olulisemad viis teemade kategooriat: informatsiooni saamine,
kaasamine, haigla keskkond, suhted 6dedega ning suhted lapsevanemate ja teiste osapoolte
vahel. Fookusgrupi ulesanne kirjeldas infovajaduse muutumist lapsega haiglas veedetud aja

jooksul.

Uuringus osalenud lapsevanemad kirjeldavad, et esmakordsel informatsiooni saamisel ei osata
ise kisimusi kusida. Edasisel haiglas viibimisel kirjeldavad lapsevanemad, et Gldine
informeeritus on hea, vajadusel selgitab arst informatsiooni arusaadavalt le. Samas toovad
lapsevanemad vaélja, et otsivad infot ka internetist, kuid peavad seda tegevust ajakulukaks ja iga
probleemi erinevuse tottu teisest ei ole leitav informatsioon lapsevanemale abiks. Uuringus

osalenud lapsevanemad vajavad oma kogemusest lahtuvalt rohkem informatsiooni detailsematest
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lapsega Ge poolt 1abi viidavatest tegevustest, jarelhooldusest ja tugigruppidest, mis lapsevanema

toimetulekut peale haiglast lahkumist parandaksid.

Uuringus osalenud lapsevanemad jagunevad end oma lapsega labi viidavatesse tegevustesse
kaasatuna kaheks, kus end mittekaasatuna tundvad lapsevanemad leiavad, et meditsiinisiisteem
on kindlalt reglementeeritud ja lapsevanem peab selle sees ise lahendusi otsima. End kaasatuna
tundvad lapsevanemad leiavad, et meditsiinisisteem ongi vaid haigusega tegelemiseks ja
lapsevanem oskab end ja oma lapse vajadusi méaratleda arsti poolt ette Kirjutatu raamides, see on

siis otseselt haigusekeskselt.

Uuringus osalenud lapsevanemad véljendavad rahulolu tulenevalt tegevustest, mida tdnapaeva
meditsiin vBimaldab nende lapse elu péaastmiseks labi viia. Uuringus osalenud lapsevanemad
valjendavad rahulolematust haigla keskkonnaga olukordades, kui eelnevas osakonnas on olnud

paremad tingimused, kuid jargmisse osakonda sattudes tingimused halvenevad.

Uuringus osalenud lapsevanemad Kkirjeldavad, et Odede toorutiinid on erinevad ja kui
lapsevanema ning Ge vahel jagunevad teadmised lapsega teostatavatest protseduuridest on
erinevad vOi kui omavahelises suhtluses esinevad ebameeldivused, siis see tekitab lapsevanemale

lisapingeid.

Uuringus osalenud lapsevanemad toovad vélja, et nende isiklikele vajadustele haiglas tdhelepanu
ei poorata ja personalilt on vdimalik abi kisida pigem meditsiiniliste protseduuridega seoses.
Uuringus osalenud lapsevanematel on vajadus suhelda kellegagi, kes on sinuga né samal
tasemel, néiteks kogemusndustaja voi teine lapsevanem. Uuringus osalenud lapsevanemad
peavad teist lapsevanemat oluliseks infoallikaks osakonna kodukorra, haiguse, protseduuride ja

kodus abistavate nduannete kohta.

4.2 Vaatlusuuringud

Tabelis 2 olen ma kirjeldanud osakondade tldisemaid eripérasid. Kui esimeses kahes osakonnas
on laps lapsevanemast eraldi, siis neonatoloogia ja tldpediaatria osakonnas on lapse eest
hoolitseja eelkdige lapsevanem, seega on ka palatite iseloom ja de kaugus patsiendist neis erinev.

Samas on neis osakondades ohtusel ja Oisel ajal toimuv suuresti Ge vastutada, kuna arst ei viibi
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kogu aeg osakonnas. Samas ndgin ma vaatluspaeval, et Uldpediaatrias toimunud vestlused 6de-

lapsevanem vahel olid suuresti vaid meditsiiniliste protseduuride poolt ajendatud. Oe

algatuslikku lapsevanema toetamist ma seal osakonnas vaatluspaeval ei kohanud. Vastupidiselt

teistele uuritud osakondadele, kus dde haaras tihti ise initsiatiivi lapsevanemaga radkimisel,

kiisimuste esitamisel, palatisse sisenemiseks, et olukorda kontrollida vdi lapsevanemale

suhtlemiseks vdimaluse andmiseks.

Tabel 1. Uuringus osalenud osakondade tldandmed.

Neonatoloogia osakonna

Lasteintensiivravi

Neonatoloogia osakond

Uldpediaatria osakond

filiaal osakond
Lapse vdimalik g
lilkumisviis > < >
osakondade vahel L5
»
>
d | -
- Ll
dl |-
- »

Peresuhete Laps osakonnas Laps osakonnas Uksi, Laps palatis koos emaga Laps palatis koos emaga voi
vlimalikkus lapsevanemast eraldi, ema | lapsevanem vdib péevasel Uksi
osakonnas sunnitusjargses pere- voi ajal lapse juures viibida
Uksikpalatis
Palatite eripara Uks | astme intensiivravi Kaks 11l astme Uhe- ja kahekohalised Uhe- ja kahekohalised
jélgimispalat intensiivravipalatit ja kolm | palatid palatid, lisaks ks

isolaatorit

kuuekohaline palat

Oe asukoht
osakonnas

Ode 24/7 jalgimispalatis

Ode 24/7 palatis

Ode osakonna koridori
keskosas paiknevas avatud
depostis

Ode osakonna koridori
keskosas paiknevas klaasist
seinaga, uksega suletavas
Oepostis

Arst osakonnas

Uks arst 24/7 osakonnas
olemas, vastutab koikide
osakonna patsientide eest.

Arst 24/7 osakonnas,
vastutab koikide osakonna
patsientide eest.

Nédala sees paevasel ajal
arstid osakonnas olemas,
nédalavahetustel/dosel
majavalvearst. lgal
patsiendil oma raviarst.

Néadala sees paevasel ajal
arstid osakonnas olemas,
nadalavahetustel/66sel
majavalvearst. Igal
patsiendil oma raviarst.

Ode-lapsevanem
suhtlemise viisid

Ode viibib pidevalt
patsiendi juures
(luhiajalise lahkumise
korral jaab valvesse moni
teine personaliliige).

Ode helistab ja kutsub
ema lapse juurde.

Ode viibib pidevalt
patsiendi juures
(lthiajalise lankumise
korral jadb valvesse moni
teine personaliliige).
Lapsevanem tuleb lapse
juurde.

Ode killastab aegajalt
palateid. Ode laheb palatisse
kui kuuleb lapse nuttu.

Ema tuleb 6eposti 6de
otsima kui tunneb selleks
vajadust.

Ode kiilastab palateid
protseduuri teostamiseks.
Patsient vdi lapsevanem
tuleb 6de depostist voi
protseduuridetoast otsima.

Ode-arst
suhtlemise viisid

Arst tuleb Ge juurde.
Ode helistab arstile.

Ode ldheb arsti juurde.
Arst tuleb Ge juurde.

Kaiakse koos ja eraldi
palatis patsiente vaatamas.
Kohtutakse koridoris.

Ode helistab arstile.
Kohvilaua vestluse kaigus.

Palatites kiilastatakse
patsiente eraldi aegadel.
Arst otsib 6de depostist voi
protseduuride toast.

Ode otsib arsti tema
kabinetist, kohtab koridoris,
helistab arstile.

Ode-lapsevanem
suhtlemise teemad

Protseduuri teostamise
ajal antavad selgitused.
Lapsevanem kiisib, 6de
vastab.

Eelmise ja praeguse
kiilastamise vahepealsel
ajal lapse seisundis
toimunud muutused.
Lapsevanem kusib, 6de
vastab.

Protseduuri teostamise
kaigus kusib dde ka muid
lapse seisundit puudutavaid
kisimusi.

Lapsevanem kusib, dde
vastab.

Protseduuri teostades
rédgitakse ara ka muu
edastamist vajav
informatsioon.

Ode esitab kiisimusi,
lapsevanem vastab.

Korvalised isikud

Intensiivravipalatis
personal ja emad
(hooldaja, praktikant).

Osakonnas personal ja
lapsevanemad (hooldaja,
praktikant).

Osakonnas liigub ringi vaid
personal, lapsevanemad
liiguvad enamasti palatist
sisse ja vélja.

Koridoris pidevalt tihe
liiklus: arstid, toetav
personal, ambulatoorsed
patsiendid, lapsevanemad,
kilastajad jne.
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Tabelis kirjeldatud erinevused osakondade vahel aitavad mdista patsientide ja nende lahedaste
kogemuste ebakindlust meditsiinisusteemis suhtlemisel, sest reeglid ja vdimalused on
osakondades erinevad. Pidevalt muutuvate reeglite tingimustes on loomulik, et patsiendil ei saagi
tekkida julgust meditsiinististeemi otsustesse sekkuda vo6i pliuda seal kaasa radkida, kui neid
vOimalusi otseselt ei pakuta jne. Néiteks, mida pikemaajaliselt haigus peret puudutab, seda
rohkem eeldatakse lapsevanema poolset haiglas kohalolekut ja muust ilmast irdumist ning vdib
eeldada, et kuigi harjumine haigusega on olemas, kasvab ka pusiva toe voi mdistmise vajadus

oma elu korraldamiseks.

4.2.1.Neonatoloogia osakonna filiaal (Puusepa 8)

Neonatoloogia ehk vastsiindinute osakond tegeleb vastsiindinutega, kes vajavad koheselt
sunnijargselt meditsiinipersonali poolset toetust. Naistekliiniku juures asuv neonatoloogia
osakonna intensiivravi palat pakub | astme intensiivravi vastsiindinutele, keda koheselt
erakorraliselt Lunini 6 Lastekliiniku majja ei transpordita vaid jéetakse jalgimisele Puusepa 8
Uhe pdhjusena ka seetfttu, et emadel on vGimalus lapsi palatis kilastada. Kui lapse seisund
stabiliseerub, saab laps emaga tagasi palatisse, jd&des ikkagi intensiivravi palati personali hoole

alla.

Neonatoloogia osakonna Puusepa 8 filiaal on Uks palat, kus vastsiindinud kuvdosides
meditsiinipersonali jélgimisel viibivad. Osakond asub Naistekliiniku (stinnitusmaja) korrusel
pika stnnitusjargsete ja perepalatite koridori 18pus. Intensiivravi palati keskel on 6epost — pikk

kirjutuslaud koos patsiendi jalgimislehtedega. Ode asub kogu aeg intensiivravipalatis.

Vaatluspdeval on naha, et emad tulevad intensiivravi palatisse vaid siis, kui neid sinna
kutsutakse, kas protseduurile, lapse labivaatuseks vdi esimest korda lapse nagemiseks, kus
selgitatakse koheselt palatis kehtivat korda — eelkdige kate pesemise téhtsust enne lapse

katsumist. Seega kehtivad osakonnas ranged reeglid.

Ode helistab emale palatisse ja palub lapsega protseduuriks ja paevaseks labivaatuseks intensiivravi
palatisse tulla.

Ode juhendab ema, et peske kéed ja siis saate lapsele pai teha.
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Protseduure ja lapse labivaatust teostades toimub tihe suhtlemine lapsevanemaga, nii Oe

algatusel,

Ode selgitab emale: ,, Kaalume ja anname D vitamiini ka. *

Ode: ,,Kas ma tulen teiega palatisse ja opetan? “ Ema: ,,Jah, véib kiill. *

kui arsti poolt. Selgituste andmisel on informatsiooni jagajad nii arst kui ka dde. Ode on lisaks

informatsiooni jagamisele ka ema juhendaja ja Opetaja.

Arst emale: ,, Teie elate iseenesest hdsti? “

Arst 1&dheb palatisse emaga lapse uleviimisest teise osakonda ragkima.

Lapsevanem esitab kusimusi nii meditsiinilistest protseduuridest kui ka koju saamisega
seonduvast.

Ema kiisib: ,, Kas tdna saab rohtu ka voi?

Ema: ,,Kas ma voin temaga oue ka minna? “ Saab jaatava vastuse.
Kokkuvote: osakond jatab vaatluspdeval véga kindlates reeglites tegutsemise mulje, mida
koheselt lapsevanemaga kokkupuutel 6ed ka neile tutvustavad ja lapsevanemaid neid tditma
instrueerivad. Arsti poolt teostatava lapse labivaatuse juures viibivad ka 0de ja lapsevanem,
kellega koos vesteldakse protseduuri kdigus ka muudel teemadel — tulvikus toimuma hakkavast,
0de annab selgitusi oma tegevusest, juhendab lapsevanemat ja vastatakse lapsevanema

kisimustele.

4.2.2. Lasteintensiivravi osakond (Lunini 6)

Lasteintensiivravi osakonna lesandeks on pakkuda vastsundinutele ja lastele kdrgeima taseme
intensiivravi SA Tartu Ulikooli Kliinikumi teeninduspiirkonnas, see on Lduna- ja Kirde-Eesti
regioonis. Naiteks vajavad ravi selles osakonnas enneaegsed vastsundinud, kunstlikku
hingamistoetust voi raske operatsiooni jargset pidevat jélgimist vajavad lapsed. Osakond to6tab

tihedas koostdos Lastekliinikuga, mille majas asutakse. Osakonnas on 60pdevaringne arsti valve.

Osakond koosneb oma planeeringult kahest suuremast palatist (liks vastsundinute ja teine
suuremate laste tarbeks) ja kolmest eraldi boksist — isolaatorist. Osakonna palatid on suurte

klaasist akendega, kahe palati vahele ja&b arstide kesklaud, kust arstil on pidev ulevaade
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osakonnas toimuvast. Ode on &elaua ja jalgimisdokumentidega palatis lapse juures. lgasse
Oelauda ja ka arstide kesklauda kuvatakse kokku suurele ekraanile kBikide osakonna patsientide

monitooring (pulsisagedus, saturatsioon, vererohk, hingamissagedus jne).

Osakonda vodrastele sisenemine on rangelt keelatud, mida néitab ka osakonna ukse juures olev

silt. Siseneda soovijad helistavad ukse kdrval olevat kella ja neile tullakse uksele vastu.

Heliseb osakonna uksekell.

Ode juhatab lapsevanemad ooteruumi ja teavitab arsti nende tulekust.
Osakonnas pikemalt viibinud lapsevanemad uksekella enam ei helista vaid tulevad otse oma

lapse juurde.

Lapsevanemad kdnnivad otse lapse juurde. Ema kisib, kas last siillle ka v6ib vdtta. Saab jaatava vastuse.

Oel on osakonnas suur roll lapsevanematega suhtlemisel. Kuna ta viibib kogu aeg lapse juures
esitavad lapsevanemad ka kd&ik oma kisimused vahepeal toimunud muutuste kohta Gele.
Vaiksemad tavapédrased muutused réédgib dra 6de, suuremad muutused tuleb selgitab arst. Iga
kord kui lapsevanem lapse juurde saabub, tuleb r&&gib temaga ka arst. Lapse hooldusega seoses
olevad kiusimused (kas voib sulle votta, kuidas so6tmine edeneb, kas palavikku on olnud, kuidas

pissib-kakab) radgib lapsevanemale dde.

Ode tapsustab vanematega, et neil on aega oodata kuni teostatakse protseduur, mille jarel saavad lapse
sulle votta. Lapsevanemad on protseduuri ajal lapse juures ja vaatavad tahelepanelikult kogu protseduuri
kérvalt.

Ode selgitab emale, et analiiiiside vastused on téna paremad kui eelmistel paevadel ja laps ei vaja
lisaprotseduure/ravimeid.

Ode ja arst tulevad koos palatisse. Arst annab ravilehele mérkides uued korraldused. Ema kiisib arstilt
korralduste kohta. Arst vastab.

Tuleb arst radgib tanastest muutustest lapse seisundis vorreldes ema eelmise kiilastusega.

Ode Jjuhendab ema voodiservi iiles tostma. Ema: ,,Aga ta ei keera ju veel * Ode: , Paneme ikka
voodiservad iiles, kunagi ei tea kuna ta keerama opib.

Lapsevanemate kusimused on eelkdige seotud vahepeal toimunuga, vorreldes eelmise
killaskdiguga. Oed vastavad lapsevanemate kisimustele rahulikult, sébralikult ja pigem
familiaarselt. Vaatluspaeval t66l olnud ddede puhul on nédha, et peale lapsevanema kisimusele
vastamist oodatakse veel mdnda aega, mitte ei kiirustata eemale. Oed annavad ka arstile pidevat

tagasisidet toimuvast.
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Ode laheb lastevanematega ooteruumi radkima, astuvad koridori kuna ooteruumis ka teise lapse vanem.
Ode teavitab arsti, et informeeris lapsevanemaid.

Patsiendile ja tema vanematele toob hooldaja ette transporditava kardina. Hingamisaparaat annab samal
ajal alarmi, 8de selgitab, mis alarm see on ja et kohe jaab aparaat tasa, ei ole vaja muretseda.

Ode seisab veel umbes pool minutit vaikselt vanemate karval.

Ode laheb naitab saabunud analiiiisi vastuseid arstile.

Lapsevanemad kusivad selgitusi vdga erinevalt. Kaks lapsevanemat on aarmiselt jutukad ja
uurivad detailselt, kuidas lapsel laheb. Teised on vaiksemad ja kuulavad ara, mis arst raagib ning
istuvad siis vaikselt lapse juures. Esimesed votavad ka julgemalt initsiatiivi lapsega tegutsemisel
ja 0ega vestlemisel.

Ema: ,,Ma ndien, et olete pannud teise kaniiiili.

Lapsevanem astub palatist valja ja otsib oma lapsega tegelevat dde, kes kohe kutsutakse.
Kokkuvote: osakonna t66 on kindlalt reglementeeritud, kuid lapsevanematele pakutakse neist
olenevate vdimaluste piires (ja ka lapse seisundist tulenevalt) osaleda lapsega toimuvas. Iga
lapsevanemaga tuleb peale tema saabumist radkima ka arst (lapse seisundis toimunud muutustest
vorreldes lapsevanematega olnud viimasest kontaktist ja ka tulevikus toimuma hakkavast), peale
mida vastab vajadusel lapsevanema kisimustele ka 0de. Lapse hooldust puudutavate
kiisimustega tegeleb 6de. Vaatluspaeval hakkab silma, et ded annavad lapsevanematele aega

mdtlemiseks ja veel meenuvate kisimuste esitamiseks.

4.2.3.Neonatoloogia osakond (Lunini 6)

Neonatoloogia ehk vastsindinute osakond tegeleb vastsiindinutega, kes vajavad siinnijargselt
meditsiinipersonali poolset toetust. Olukorras, kus laps on koos emaga palatis on tavaliselt

pdhiliseks murekohaks toitmine ja piisavasse kaalu kasvamine, et vOiks koju péaseda.

Neonatoloogia osakond on oma planeeringult pikk koridor, kus thes seinas on pikk rivi palateid,
koridori 18pus asub | astme intensiivravipalat, kus saab teostada lapse jalgimist 6dede silme all.
Oepost paikneb peaaegu koridori 18pus, enne intensiivravipalatit olevas seinaorvas. Oepostis on
kogu aeg keegi olemas, kes hoiab osakonnas toimuval silma peal. Oepost koosneb kahest

Uksteisega vastastikku asetatud kirjutuslauast, kus Oed istuda ja 6endusdokumentatsiooni téita
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saavad. Uuringupéeval on osakonnas t66l kaks 6de, kelle vahel on osakonna patsiendid &ra

jagatud. Uuringupdeval osakonnas kuus patsienti.

Osakonnas paistis silma ©e initsiatiivi votmine ja omaalgatuslikkus patsientide ning nende
vanematega toimetamisel. Kohe pédeva alustuseks tegi dde visiidid kdikidesse palatitesse ja nii
jatkus see aeg-ajalt korrates kogu pdeva valtel. Osakonnas tegutsetakse laste toitmisaegade

ratmis (tavaparaselt iga kolme tunni jarel).

Ode kiilastab palateid jagades laiali paevased ravimdoosid.
Ode kiilastab uuesti palateid, eesmérgiga saada iilevaade toimuvast.
Oe laua korval palatis meeletu kisa. Ode piilub ukse vahelt palatisse. Lastedde laheb emaga raékima.

Ode laheb vaatama, votab lapse oma siille, raagivad emaga sédgiaegadest. Ode juhendab ema, et tuleb
s0ogiaegadel vahet pidada, et magu saaks tlihjeneda ja tuleb ka peale s66ki 6hku vélja lasta. Laps
rahuneb, 6de annab lapse tagasi emale.

Osakonna arstid ja ded suhtlevad omavahel sdbralikult ja familiaarselt. Omavahel k&ib pidev
informatsiooni vahetus, peale patsiendi ja lapsevanema kilastamist nii arsti kui de poolt,
koridoris kohtudes, arst tuleb Geposti ja annab uued korraldused, 6de helistab arstile vdi ka

kohvilauas stinnipdeva onnitluste vastuvdtmise jargselt.

Kohvilauas raagitakse arstile patsiendi toitmisprobleemist.
Lapse labivaatust tehes vO@i protseduuri labi viies vesteldakse ka lapsevanemaga pigem
familiaarselt kui ametlikult. Vestluse teemad on erinevad — dhutage julgemalt tuba, peske lapse
peput ka kraani all, kas teil on esimene vdi teine laps jne. Ode vaatab lapse (le, kiisib, mis ema
arvab, kuidas neil lapsega laheb — hasti vdi halvasti, kohtumise 16pus réhutatakse lapsevanemat

kohe utlema dele, kui miskit emale muret valmistab.

Ode kiisib protseduuri teostades ka muid lapse seisundiga seotud kiisimusi.

Lepitakse kokku, et kui toitmisega tekib probleeme annab ema sellest kohe &ele teada.
Samas ei kdi emadega suhtlemine vaid 100%-liselt toitmisekeskselt, mis on antud osakonnas
pohiline teema. Lapsevanematega tegeleb igapédevaselt ka rinnapiimandustaja, kes dega kahekesi

ka ema ndustavad, rahustavad, juhendavad ja ka dra kuulavad.

Ode rahustab ema, kes kurdab, et laps kannatab.
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Oed lahevad koos palatisse. Tutvustavad emale teist dde ja selgitatakse, et intensiivravi palatis voib kaia
last vaatamas nii palju kui soovite ja vGite ise ka lapsega edasi tegutseda, laps on ainult dede pideva
jarelvalve all.

Vaatluspaeval votsid lapsevanemad julgelt ise initsiatiivi, kui vajasid Ge tahelepanu, tulles ise
Oeposti dega radkima voOi kdnetades dde, kes oli tulnud ema juurde palatisse protseduuri voi

mdnda muud tegevust sooritama.

Ema tuleb deposti 6e juurde kiisima suu kaudu manustatavaid ravimeid, mis on otsa saanud ja uurib, kas ei
oleks lapsele vaja panna ka uus toitmissond.

Ema tuleb kiisima, et ei ole stdgiaeg, kas toita last, sest ta arkas.

Teavitab dde, et l&heb poole tunni parast ihe lapsega linna sinnipéevale ja jatab teise 6e hoolde.

Kokkuvote: vaatluspdeval hakkab silma arstide ja O6dede omavaheline sdbralik ja vaba
suhtlusstiil, 6ed omavad kontrolli osakonnas toimuva Ule ja annavad pidevat tagasisidet
toimuvast ka arstile. Ode liigub pidevalt palatite vahel, lapsevanematega vestlemisel raagib
familiaarselt, vastutust jagatakse lapsevanemaga. Lapsevanemale tullakse vastu ka
mittemeditsiiniliste  tegevuste teostamisel. Lapsevanematega tegutseb igapdevaselt ka

rinnapiimandustaja.

4.2.4 Uldpediaatria osakond (Lunini 6)

Uldpediaatria osakonnas on uuringutel ja ravil endokrinoloogiliste, neeru ja kuseteede, mao-

sooletrakti, stidame-, kopsu- ja liigeshaigustega lapsed ja noorukid.

Uldpediaatria osakond on pikk koridor, mille iihes seinas on palatid ja teises personaliruumid.
Pdhilise s6lmpunkti moodustavad depost — suur klaasist akna ja likanduksega kabinet, kus
paiknevad patsientide jalgimislehed. Oeposti korval asub protseduuridetuba, kus vajadusel
teostatakse patsientidega meditsiinilisi tegevusi, naiteks veresoonekanlilide panemine ja

vereanaliliside votmine.

Vaatluspdeval jatab personal kellaaja- voi protseduuripdhise tegutsemise mulje. Néiteks lastel on
teatud protseduurid (temperatuuri voi vererdhu médtmine, ravimite manustamine), mis tuleb Iabi
viia kindlal kellaajal. Osakonnas jai minul vaatlejana mulje, et need on pdohilised ajahetked, mil
dde kohtub omaalgatuslikult lapsevanema ja lapsega. Ode suhtles protseduuri teostades lapse

vOIi lapsevanemaga minimaalselt.
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Ode kontrollib (kiisib emalt) naitajaid, paneb need endale kirja.
Vaatluspaeval tegelesid lapse ja lapsevanemaga arst ja 6de eraldi, koos patsienti labivaatamas
vOi péevaplaane tegemas ei kdidud. Seega sai pohilise informatsiooni lapsevanem arstilt, 6de
jagas informatsiooni protseduuride kohta.

Arst teavitab patsiendi kbhulahtisusest 6desid ja korraldab, et 6de organiseeriks sellest analtiisi.

Arst tuleb koos uue patsiendi ja tema emaga. Arst Utleb, et patsient jadb osakonda. Patsient ja tema ema
suunatakse kohe vabanevasse palatisse.

Uue lapse ema tuleb koos lapsega protseduuridetuppa. Kohtab praktikanti: ,, Arst iitles, et me peame lapse
dra kaaluma. *

Suure osa osakonnas vaadeldud péeva igapaevatdost moodustasid ambulatoorsed patsiendid, kes
vajasid veresoonekaniiuli paigaldamist, vereanalliisi votmist, otsisid arsti, et temaga vestelda

vms.

Ambulatoorsele patsiendile veresoonekaniilli paigaldamine — samal ajal saabub kodust tulnud
lasteintensiivravist le tuleva patsiendi isa. Keegi ei pane teda tahele.

Vaatluspaeval kdndis osakonna koridoris pidevalt inimesi edasi-tagasi. Personal ei kusinud, kes
on kes, kui inimene tuli kisis ddedelt midagi vGi tutvustas ennast, siis tuli ka teadmine, kellega
tegu. Samas kaisid lapsevanemad ja suuremad patsiendid iseseisvalt Gelt endale vajalikku

informatsiooni kusimas ja ka teatamas, et minnakse korraks due vms.

Lapsevanem teatab Geposti, et kdib korra 6ues.

Patsient tuleb Geposti kiisima arsti telefoninumbrit.

Ode instrueeris lapsevanemaid ka koheselt kui vajadus tekib abi otsima.
., Kui midagi on segast, siis kohe kiisite.

Kokkuvote: vaatluspdeval paistab, et arst on patsiendile ja tema vanematele peamine
informatsiooni andja, dde jagab informatsiooni protseduuridega seoses. Arst ja dde koos palatis
lapse ja lapsevanema olukorraga tutvumas ei kainud, korraldused arstilt Gele jagatakse Gepostis.
Vaatluspdeval suhtleb dde patsiendi ja tema vanematega vaid meditsiiniprotseduuridest lahtuvalt.
Vaatluspdeval jadb mulje, et kui lapsevanem midagi vajab, siis peab ta tulema de kdest kiisima.

Vaatluspaeval osakonnas hakkas silma lapsevanemate omavaheline suhtlemine.
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4.2.5 Kokkuvdte

Vaatluspaevadel valitud osakondades on néha, et osakondades on reeglid erinevalt reguleeritud.
Neonatoloogia osakonna filiaal ja lasteintensiivravi osakond tegutsevad rangelt reguleeritud
reeglite piires. Neonatoloogia osakond jattis vaatluspdeval mulje, et reeglid on juhitud ddede
poolt ja on laste toitmisaegadest sdltuvad. Uldpediaatria osakonnas tegutseti kellaaja- ja
protseduuride pdhiselt. Kdikides vaadeldud osakondades olid lapsevanemad, s@ltuvalt lapse

seisundist, ka temaga seotud tegevustesse kaasatud.

Vaatluspdeval jagasid neonatoloogia filiaalis, lasteintensiivravi osakonnas ja neonatoloogia
osakonnas nii dde kui arst. Uldpediaatria osakonnas jagas lapsevanemale informatsiooni arst, dde

jagas informatsiooni protseduuripdhiselt.

Vaatluspaeval neonatoloogia osakonna filiaalis on 6de lapsevanema juhendaja ja dpetaja rollis,
lasteintensiivravis ja neonatoloogia osakonnas on dde-lapsevanem suhtlemine pigem familiaarne

ning Uldpediaatria osakonnas on 6de protseduuride teostaja.

Vaatluspaeval neonatoloogia osakonna filiaalis, lasteintensiivravi ja neonatoloogia osakonnas
korvalised isikud puuduvad. Uldpediaatria osakonnas on vaatluspaeval koridoris pidevalt palju

inimesi, hakkab silma ka suhtlemine lapsevanemate vahel.
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4.3 JARELDUSED JA DISKUSSIOON
JARELDUSED

Esitan uurimist6o ,,Haigusekesksest meditsiinisiisteemist perekeskseks — kuidas toetada lapsega

haiglasse sattunud vanemaid* jareldused uurimiskiisimuste kaupa.

e Kuidas hindavad lapsega haiglas viibivad lapsevanemad hetkel haiglas toimuvat

meditsiinipersonali ja lapsevanemate vahelist suhtlemise korraldust?

Sellele uurimiskusimusele vastan fookusgrupi uuringute analliisi aluseks vottes. Vestlustes
uuringus osalenud lapsevanematega kujunes nende lapsega haiglas viibimise kogemuse pdhjal
valja viis teemat, mida nad teistest olulisemaks pidasid. Need olid informatsiooni saamine,
kaasamine, haigla keskkond, suhted 6dedega ja suhted lapsevanemate ning teiste osapoolte

vahel.

Uuringus osalenud lapsevanemad Kirjeldavad, et esimest korda peale haiglasse sattumist on
lapsevanemad Sokis, millest tulenevalt nad ise kisimusi esitada ei oska. Samas toovad
lapsevanemad valja, et kui nad informatsioonist aru ei saa, siis arstilt tle kiisides saavad nad
piisavalt asjakohaseid selgitusi. Samas toovad nad vélja, et informatsioonist mitte arusaamine
viib olukorrani, kus infot hakatakse otsima internetist. Uuringus osalenud lapsevanemad toovad
internetist informatsiooni otsimise negatiivse kiljena valja liigse ajakulu ja iga probleemi

erinevuse teisest, mistdttu ei ole internetist leitav informatsioon lapsevanemale alati abiks.

Uuringus osalenud lapsevanemad hindavad wldjuhul informatsiooni jagamist haiguse kohta
heaks, kuid oma kogemusest lahtuvalt vajaksid nad detailsemat informatsiooni de poolt lapsega
labi viidavatest tegevustest ja jarelhooldusest ning tugigruppidest, mis lapsevanema toimetulekut

haiglast lahkumise jargselt parandaksid.

Uuringus osalenud lapsevanemad mdistavad lapsega haiglas viibimisel kaasamisena eelkdige
lapse hooldusega seotud tegevuste sooritamist lapsevanemate endi poolt. Uhelt poolt on uuringus
osalenud lapsevanemate kogemuse kirjeldustes naha polariseeruvaid arvamusi enda kaasatuse
suhtes, nii et mittekaasatud lapsevanemad véljendavad rahulolematust kindlalt reglementeeritud
meditsiinisisteemiga. End kaasatuna tundvad lapsevanemad usaldavad jaagitult arsti ja

proovivad end susteemi sobitada.
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Uuringus osalenud lapsevanemad véljendavad rahulolu haigla-keskkonnaga sellistest tegevustest

lahtuvalt, mida tanapéeva meditsiin vdimaldab nende lapse elu paastmiseks labi viia. Uuringus
osalenud lapsevanemad véljendavad rahulolematust haigla keskkonnaga olukordades, kui
eelnevas osakonnas on olnud paremad tingimused, kuid jargmisse osakonda sattudes tingimused

halvenevad.

Uuringus osalenud lapsevanemate kogemusel on ddede tdorutiinid erinevad ja kui lapsevanema
ning Oe teadmised lapsega labiviidavatest protseduuridest on erinevad, siis kaasnevad sellega
arusaamatused suhtlemises. Uuringus osalenud lapsevanema kirjeldavad ka, et ebameeldivused

suhtluses dega tekitavad neile lisapingeid.

Kisitletud lapsevanemad leiavad, et nende isiklikele vajadustele haiglapersonali poolt rutiinselt
tdhelepanu ei poorata ja lapsevanemate kogemusest lahtuvalt on personalilt véimalik pigem abi
kisida meditsiiniliste protseduuride, mitte lapsevanema isiklike vajaduste rahuldamise véimaluse
kohta.

Vestlustes uuringus osalenud lapsevanematega ilmneb nende vajadus suhelda haiglas, kellegagi,
kes on sinuga nd samal tasemel, haiglaga pikemat kokkupuudet omanud lapsevanemad tdid selle
inimesena vélja kogemusndustaja. Vestlustes kdlama jaanud uldine arvamus on, et see isik voiks
olla teine lapsevanem. Uuringus osalenud lapsevanemad peavad teist lapsevanemat oluliseks
infoallikaks nii osakonna kodukorra, haiguse, protseduuride ja ka hiljem kodus abistavate

nduannete saamisel.

e Kuidas muutub lapsevanema vajadus meditsiinipersonaliga suhtlemise jéarele seoses lapse

haiguse kuluga ja seeldbi erinevates osakondades viibimisega?

Sellele uurimiskisimusele vastan nii fookusgrupi kui ka vaatlusuuringuid ja neist tulenevat

analudsi silmas pidades.

Vestlusest uuringus osalenud laspevanematega selgub nende vajadus saada arusaadavat teavet
kogu lapse haiguse jooksul. Uuringus osalenud hetkel mitte tdielikult lapse eest hoolitsemisse
kaasatud lapsevanemad peavad tdhtsaks véidet ,,Ma tean ravimeid, mida mu laps saab ja
protseduure, mida mu lapsega on tehtud/tehakse ja miks* ja hetkel tdielikult lapse hooldusega
seotud tegevustesse kaasatud lapsevanemad peavad tdhtsaks viidet ,,Ma olen kaasatud lapse eest

hoolitsemise protsessi.
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Vaatluspaeval lastega tegelevates osakondades selgub, et koheselt peale slinnitust ja intensiivravi
vajavate patsientide vanemate puhul on oluline saada informatsiooni lapse seisundis toimunud
muutuste kohta vorreldes lapsevanema eelmise kiilastusega lapse juurde. Vastsiindinute emad,
kes on oma lapse eest hoolitsemisse kaasatud vajavad informatsiooni sh 0dede poolseid
nduandeid ja juhendamist lapse hooldusega seotud tegevuste kohta. Suuremate laste vanematel,
kel on haigusega mdningane kohanemine esinevad erinevad infovajadused — meditsiiniliste

protseduuride teostamisest ja kodu ja haigla koostoost.

e Kuidas see, mis paistab lapsevanemate hinnangutes ja vajadustes, ndeb vélja reaalses

haigla elus — osakondades, kus tulpiliselt tegeldakse laste haigusjuhtumitega?
Sellele uurimiskisimusele vastan vaatlusuuringutest tulenevat analtiiisi aluseks vottes.

Vaatluspdevadel uuritud osakondades on naha, et kehtivad reeglid on erinevad rangelt
reguleeritud osakondadest, toitmisaegadest ja kellaaja/protseduuride pdhise tegutsemiseni.
Erinevad on ka 0de-lapsevanem ja Gde-arst suhtlemise viisid ning 6de-lapsevanem suhtlemise

teemad.

Kdikides vaadeldud osakondades olid lapsevanemad sdltuvalt lapse seisundist ka temaga seotud

tegevustesse kaasatud.

Vaatluspdeval jagasid neonatoloogia filiaalis, lasteintensiivravi osakonnas ja neonatoloogia
osakonnas nii dde kui arst. Uldpediaatria osakonnas jagas lapsevanemale informatsiooni arst, dde

jagas informatsiooni protseduuripdhiselt.

Vaatluspaeval neonatoloogia osakonna filiaalis on 6de lapsevanema juhendaja ja dpetaja rollis,
lasteintensiivravis ja neonatoloogia osakonnas on dde-lapsevanem suhtlemine pigem familiaarne

ja Uldpediaatria osakonnas on dde pigem protseduuride teostaja.

Vaatluspaeval neonatoloogia osakonna filiaalis, lasteintensiivravi ja neonatoloogia osakonnas
korvalised isikud puuduvad. Uldpediaatria osakonnas on vaatluspaeval koridoris pidevalt palju

inimesi, hakkab silma ka suhtlemine lapsevanemate vahel.
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DISKUSSIOON

Minu magistritd6 uurimiskisimused haiglasse sattunud lapse vanemate ja meditsiinitotajate
vahelise suhtluse Ule paigutuvad individualiseerumise teooria konteksti, millest omakorda on
ajendatud medikaliseerumise kasitlus (oludes, kus indiviidil on (ha rohkem vastutust, on
meditsiinisusteemil suurenev digus kehtestada talle 6igeid valikuid). Medikaliseerumise
vastumirgina on meditsiinisiisteemi enda sees hakanud arenema perekeskse lahenemise ideed ja
praktikad. Ma uurisin oma t66s, kuidas perekesksus valjendub Uhes Eesti haiglas, valides
empiiriliseks analliisiks erandlikumat laadi juhtumi — haige lapsega pikemaajaliselt haiglas
viibivate lapsevanemate kogemuse. Empiiriliste tulemuste vordlemine teooriaga annab teadmise,
kas ja mil madral viimane lastega haiglas viibivate lapsevanemate kogemusi selgitab.
Kirjanduses joonistusid lapsevanema haiglas viibimise kogemuses olulisemate teemadena valja:
vBimusuhted ja rollid ning infovahetus- ja otsustusprotsessid personali ja lapsevanemate vahel,
lapsevanematele haiglas pakutav psiihholoogiline toetus ja erinevad toetavad tegevused. Minu
uurimistd6 empiiriline osa toetab teoreetilisi ja empiirilisi eeldusi, kuid oluliste lapsevanemate
kogemustena lisandus veel haigla keskkonna kehtestav ja segadust loov olek, sh
meditsiinitootajate endi vdga erinev ldhenemine oma rollile, mis takistab lapsevanemal endale

sobiva toimimisviisi leidmist.

Empiiriline uurimus oli kvalitatiivne ja seega ei v8imalda see antud tulemusi laiendada tldisele
patsientide hulgale, kuid annab teemasse teist laadi sissevaate, kui antud teema kohta senini 1abi
viidud kvantitatiivsed uurimused. Et minu uurimisto0 keskendus vordlemisi Kriitilise
kogemusega patsientidele, on loomulik, et kirjandusest labi kdinud probleemide pdhjused
vordlemisi hésti vélja joonistuvad. VBib eeldada, et vahemkriitilise kogemusega patsiendid ja ka
meditsiinitootajad ei oskaks end otseselt minu t66 jareldustega suhestada, sest nende (p&gusam)
kogemus meditsiinisiisteemiga on vihem ,,kaasa tommatud medikaliseerumise suhetesse. See ei
tahenda, et ka nende kogemusest ei saaks leida sarnaseid jooni vOi et sarnaste probleemidega ei
peaks tegelema laiemalt. Patsiendid on erinevad, sh méned neist vaga tundlikud v@imusuhete
pealesurumise suhtes, mistdttu meditsiinististeemi haigusekeskne ldéhenemine vdib kaasa tuua
patsiendi  kaitumist (nt internetiotsingud, isediagnoosimine, mittep6ordumine), mida

meditsiinisiisteem ise probleemiks peab.
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Beck (1986/2005) t6i oma pdhiteesina riskitihiskonnast meditsiinisiisteeme kasitledes vélja, et
tervekssaamine selle sdna otseses tahenduses on raviprotsesside kaigus Uha enam erandlik ja
meditsiini innovatsioonidest tulenev areng pdhjustab patsientidele iseenesest ka lisaprobleeme
(mis ei tdhenda, et patsiendid tajuksid probleeme, vastupidi, 16putut teekonda paranemise suunas
vOidakse votta emotsionaalset rahuldust pakkuva isikliku projektina). Uuringus osalenud
lapsevanemate kogemused peegeldavad rahulolu meditsiinisisteemi arenguga, mis suudab
ravimise kaigus teha n0 imesid, kuigi lapsevanem seotakse selles pikaajaliselt lahedase
terviseprojektiga, mille poole piddlemiseks tuleb oma elu I6imida Gmber haiguse (vrdl nt
varamodernne periood, mil véararenguga ellujadnud lapsed olid hooldatud haigusele
spetsialiseerumata kogukondlikes suhetes, kus lapsevanem ei pidanud muid elulisi vajadusi
tagaplaanile asetama). Arsti tunnustati kui eksperti, kelle seisukohtade ile ei vaielda. Uks
olulisemaid jareldusi minu t66s on, et intervjueeritud ei tdlgendanud end mingilgi moel
»susteemi ohvrina“, ega kaasnevate probleemide pohjustajana. See ei tdhenda, et
medikaliseerumisest johtuvate probleemiga ei peaks tegelema, sest patsient ei pea oskama tahta
lahendusi, mida ta pole oma elus kogenud v6i mis irduksid kehtivatest praktikatest véga olulisel
madral. Samuti tuleks lapsevanema vaadet olukorrale mdtestada laiemas thiskonnateoreetilises
vaates, mis aitab mdista, miks ta mingeid kusimusi esitada ei saa (nt konsiiliumi otsuse kohta

tema enneaegne laps ellu jatta vdimalikest tagajargedest perele hoolimata).

Kui Horlick-Jones (2004) on veendunud, et eksperdiks olemine on meditsiinis hdgustumas, siis
seda néitasid ka minu intervjuud, millest selgus, et lapsevanemad mitte ei olnud pihendunud
oma lapse tervisele kui projektile, vaid muutunud oma lapse haiguse alaseks eksperdiks, Kiites
heaks ka haiglaprotseduurid, mis ei saa lapse tervist objektiivselt paremaks muuta, ja mida

tehakse ,,linnukese pérast* (konstateeriva iseloomuga kordusuuringud).

Kuidas hinnata hetkel perekesksust (mis peaks medikaliseerumise kdrvalmdjusid vahendama)
Eesti haiglates? Kui teoreetilistes eeldustes, sh kliinikumi téodokumentides véljendus vajadus
perekesksuse jarele (sh psiihholoogiline ndustamine, kaasamine raviotsustesse jne), siis
kliinikumi praktikas valjendus perekesksus valitud pdhimotetes. Et haige lapse eest haiglas
hoolitseb peamiselt lapsevanem ise, on talle Gihtlasi tagatud ka kaasatus lapse eest hoolitsemisse
ja haiguslike protsesside ning ravimeetodite kohta info saamine. Samas j&&b vajaka

jarjepidevusest haigla ja lapsevanema ,,ihiselu® kujundavate pShimotete jarjepidevuses ning

68



haiguse ,kapslist® viéljapoole jddvate, aga pere- ja t0oelu toimimise seisukohast oluliste
probleemide lahendamises. Kliinikumis on kill olemas vabatahtlikke kogemusndustajaid (kes
oma tood erinevates Kkliinikutes teevad), hingehoidja, psihholoog, sotsiaaltodtaja, kuid nendega
luuakse kontakt pigem olukorras, kui 6de voi arst hindab olukorda juba kriitiliseks. Probleemide
tekkimise hetkel vGiks patsiendil olla vdimalus esitada kiisimusi vdi leida tuge perele juba
tuttavalt inimeselt, nt Gelt, kelle kohalolu vdi inimlik kontakt aitab perel end vdoras ja segases

keskkonnas kodusemalt tunda.

Minu vaatlusuuring néitas, et lapsevanemad on eri osakondades vahemal vGi suuremal maéaral
(sBltuvalt lapse seisundi raskusastmest) oma lastega seotud tegevustesse kaasatud. Fookusgrupi
uuringutest ilmnes, et lapsevanemad peavad uldist informeeritust oma lapse seisundist vaga
heaks. Kvalitatiivselt lahenedes selgub, et lapsevanemad vajavad ka detailsemat informatsiooni
lapsega edasise toimetuleku viiside ja praktikate kohta. Nii kaasatud kui ka kaasamata
lapsevanemate seas ilmneb rahulolematus vajadusega individuaalseid haiglas toimetamise
reegleid valja mdelda (personali eripalgelisus, reeglite muutumine osakonniti, teadmatus oma
Oigustest ja julgusetus pdorduda). Leevendava tegurina ndevad uuringus osalenud lapsevanemad
kogemusndustaja vOi teise lapsevanemaga réakimise vdimalusi, mida olid kasutanud teistest
kauem haiglas viibinud lapsevanemad. Need lapsevanemad r6hutasid, et réakimine kellegagi, kes
raagib sinuga voOrdse partnerina, oskab anda koérvalvaadet olukorrale, mida professionaalne

meeskonna liige néha ei oska ja oskab mdista lapsevanema kogemust susteemis.

Kuid vabatahtlikud kogemusndustajad ei saa olla ainsaks lahenduseks lapsevanemate
toimetuleku parandamisel. Hetkel otsivad lapsevanemad lahendusi internetist, kuid peavad seda
ajamahukaks ja mittetdhusaks meetmeks abi leidmisel, sest haigused ja lapsevanemate vajadused
on erinevad enda ja ka oma lapse aitamisel. Samas pole lapsevanemal ka vGimalusi lahendada
oma muresid sama meditsiinisisteemi véliselt. Seega peab ka lahendus stindima
meditsiinisuisteemist endast, eriti seetdttu, et haigla on lapsevanemate keskne kokkupuutepunkt
thiskondlike struktuuridega, milles oleks vdimalik neile oma elu korraldamiseks lahendusi
pakkuda (intervjueeritud ei ndinud abi naiteks perearstist). Hiljem, juba lapsega kodus olles (kui
laps ellu jadb) vdimalused, et lapsevanem ei julgegi enam abi kisida ja kapselduvad (nt

heituvad), on juba palju suuremad.
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Kas perekesksus saab Uldiselt medikaliseerumise negatiivseid kdrvalmdjud kérvaldada? Olen
veendumusel, et ei saa, kuid saab kdrvalmdjusid voi rahulolematust toimetulekuga omajagu
vahendada. Selle teostamiseks tuleb Gldised ja pigem abstraktsed tegevusjuhendid (nt viis, kuidas
tervishoiutdotaja mdistab inimest kui biopstihhosotsiaalset tervikut (Eesti...2016)) tdlkida igale
arstile, dele ja ka teistele meditsiinitootajale thtselt arusaadavasse tegutsemisvormi. See aitab
kaasa hetkel uuringus valja tulnud olukorra paranemisele, milles 6dede to6rutiinid on erinevad ja
lapsevanem  otsib  individuaalseid  vOimalusi  nendesse  rutiinidesse  sobitumiseks.
Biopsuhhosotsiaalse tervikuna koheldakse ilmselt osakondades lapsi, mitte nende vanemaid,
kuna uuringus selgus, et lapsevanemate isiklikele vajadustele haigla poolt tahelepanu ei pdorata.
Nagu Kuo jt (2012) ja Trajkovski jt (2012) vélja t6id, vajavad ded haiglapoolset toetust ja Opet,
et labi viia perekeskset meditsiiniteenust. SA Tartu Ulikooli Kliinikumi rahulolu-uuring (Soodla
jt, 2015) toob olulisena vélja, et patsientide rahulolu haiglaraviga méjutab enim ddede empaatia.
Samas ei too uuring vélja, kuidas seda empaatiat oma tegutsemispraktikatesse juurutada. Minu
uuringutulemustest selgus, et erinevates lastega tegelevates osakondades on 6de-lapsevanem ja
Gde-arst suhtlemise viisid ja teemad erinevad. Uhelt poolt oli niha lapsevanemate kiisimuste
loomupadrasele arengule vastamine (nt alguses info lapse dldseisundi kohta, hiljem temaga
toimetamise kohta kodustes tingimustes), teisalt meditsiinististeemi toe vahenemine (oma e kui
usaldusisiku rolli vdhenemine). Seega leian, et lastekliinikus toimivad osakonnad vajavad
personali omavahelise kogemuse suurendamist valjaspool enda to6keskkonnaks olevat osakonda
ja koolitusmetoodika vélja tootamist, mis annaks edasi ka teadmust, mida on vdimalik koheselt

oma igapéevatoosse rakendada, jagada parimaid praktikaid jne.

Beck (1986/2005) dtleb, et inimesed vOtavad haiglast kaasa ,terviseprojekti®, mis sobib
meditsiinisusteemile ja mille raames ka inimest késitletakse, nd haiguse ,kapslis* (Vihalemm &
Lubi, 2013), kuid lapsevanem, kelle laps on haige, omab ka muid kohustusi — t66, kodu,
perekond jne. Uuringus osalenud lapsevanemad ei oska neid muid haiguseviliseid tegevusi
haiglaga seostada, need on probleemid, millega ta peab ise hakkama saama. ,,Tahaksin, et keegi
aitaks, kuid, kas on minu 6igus paluda neilt seda ekspertiisi.* Uuringust joonistub ka valja, et kui
lapsevanemal on juba (ks halb kogemus, tema kiisimust vdi kéitumist peeti ebasobivaks, siis ta
teinekord ei kusi. Lapsevanem on pigem oma murega Uksi, kui on ndus end uuesti ebakohasena

tundma.
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Laste ravimise juures jaab alati oluliseks komponendiks lapsevanem, teiste patsientide puhul
vOibki perekesksus jaadda pigem subjektiivsemaks madratluseks, kuid laste puhul see nii olla ei
saa, lapsevanemad on kaasatud igal juhul. Erlandsson & Fagerberg (2005) toovad vilja, et
personal peab piidma kaasata lapsevanemaid lapse eest hoolitsemisse nii palju kui vdimalik.
Emadele on véga oluline lapse katsumine ja temaga tegelemine kuvodsis, see aitab suuresti kaasa
nendevahelise suhte tekkimisele. Emad tahavad tavapdaraselt olla kogu aeg lapse juures,
vaatamata keerulistele olukordadele ja tingimustele ning nad tahavad olla taielikult
informeeritud. See tees leidis kinnitust 100%-liselt, kuid kust jookseb osaluse piir, on véga

ebaselge.

Heermann jt (2005), Griffin (2006) ja Gooding (2011) on vélja toonud, et haigla keskkonnas
toimub pidev véimuvditlus emade ja 6dede vahel. Kuid kas dde kaotab oma ekspertiisis midagi,
kui tema (lisa)tod vBimaldab emal oma lapsega ja tema haigusega edukamalt hakkama saada?
Miks ded viivad oma igapdevattdga seotud tegevusi labi erinevalt? Kas neid ei toetata nende
ulemuste poolt? Tampere (2013) toob valja, et meditsiinitdotaja ja patsiendi ning tema ldhedaste
vaheline suhtlemine peab olema toetav ja selle juhtimine peab olema teadlik ja professionaalne.
Sel juhul soodustab see ka patsientide tervise paranemist ja lahedaste heaolu. Sestap voiks ka de
ja lapsevanemate suhteid institutsionaalselt (lldkehtivalt) arendada, et empaatiliste praktikate

alane edendust00 ei haaraks kaasa vaid juba tdna aktiivseid ja empaatilisi ddesid (nt koolitustel).

Uuringus osalenud lapsevanemate arvamus ja vaatluspaevadel ndhtu annavad vastakaid tulemusi
Kowalski jt (2006) poolt véidetu suhtes. Nimelt leiavad Kowalski jt, et dde on inimene, kes
kulutab kdige rohkem aega lapse seisundi selgitamisele, dde on parim infoallikas lapse seisundi
kohta informatsiooni saamisel ja olulisim osapool lapsevanema murede leevendamisel. Isegi
luhiajaline lapsevanematega suhtlemine ning tajutud kohalolu (silmside, kontrollkiisimused,

labiastumised) aitavad kaasa haigla tldisele kommunikatsiooni paranemisele.

4.4 SOOVITUSED

Soovituste andmisel lahtun sellest, et meditsiinisiisteem on erinevate reeglite ja toopraktikate
kogum, kus dksikindiviidil, mida lapsevanem haiglas on, on keeruline muutusi ellu viia. Seega

toon valja eraldi soovitused organisatsioonile, kelle huvides on oma ttotajate tooilesannete
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parem Kkorraldamine. Teisena toon valja soovitused Odedele, kes oma igapdevat6édd tehes

puutuvad kbige tihedamalt kokku lapsevanematega ja nende igaiihe eripéraste probleemidega.

Olen veendunud, et iga haiguse puhul on esmatahtis ja oluline lili patsiendi jaoks arst, kes
tegeleb haiguse ja sellele vdimaliku ravi leidmisega, kuid patsiendiga tegelemiseks on
osakondades ka dde. Nemad on kaks peamist luli, kellega lapsevanem haiglas veedetud aja
jooksul kokku puutub. Ode veedab patsiendi ja tema vanematega oluliselt rohkem aega haiglas
kui arst. Seega on Gde see, kelle kées on ekspertiis mérkamaks, teada saamaks ja kuulamaks, mis
lapsevanema vajadused seoses lapsega haiglas viibimisega tdpsemalt on. Lapsevanemana né hea
teeninduse osaliseks saanuna haigla keskkonnas, teda kuulati ja mdisteti, kuid edasi liikudes
maod6da ajatrajektoori, 6dede valvevahetus valvevahetuse jérel ja kogedes, et probleemi vdi mure
korral teda ei ndhta, muutub haiglakogemus kehtestavamaks, toimetulekut raskendavamaks.

Seega soovitan:

e Pikaajalistele patsientidele igakuised eraviisilised vestlused ravimeeskonnaga (nn

arenguvestlus)

Pikaajalistele patsiendele pakutakse vdimalust saada erinevatelt ekspertidelt informatsiooni oma
lapse haigusjuhtumi kohta. Ekspert ja lapsevanem vahetavad oma vaateid patsiendi arengule,
lapsevanem saab kisida lapse tulevikuvGimaluste kohta, kisida oma lugemiskogemusest (nt
internet) ldhtuvaid kiisimusi, mida ekspert saab aidata ,,suurele pildile* paigutada. Erinevate
ekspertide kaasamine vOi ravimeeskonna arutelu aitab kaasa ka meditsiinipersonali

suhtlusoskuste arengule ja kogemustevahetusele, parimate praktikate levikule.
o Odede osakondadevaheline kogemustevahetus

Odedele vaib olla oluline tunda erinevate osakondade rutiine, et kohelda m@istvalt nt patsienti,
kes on oma eriparaste probleemidega, veetnud samas haiglas, aga teises osakonnas eelneva
poolaasta. Suurendades osakondade denduspersonali omavahelist interaktsiooni labi koolituste,
iga kuiste/kord kvartalis toimuvate seminaride, saavutatakse ka patsientidega (hetaolisem
lavimine. Patsiendil on Uhetaoliste reeglite tingimustes end lihtsam kehtestada, n6é partneriks
kasvada. Té&nases pdevas toimuvatest hepoolsetest (mina raagin — sina kuulad) koolitustest ei

ole ddedel voimalik Uhtset praktikasse kantavat uut teadmist oma igapéevatoosse rakendada, sest
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ilma meeskonnana praktiliselt tegevuste labi harjutamiseta on raske ka OGdedel Uksikult neid

pdhimatteid tdokeskkonnas juurutada.

e Koolitusmetoodika valjatootamine, et kujundada ©Odede oskusi lapsevanemate

kaasamiseks perekesksesse haiglaellu

Haigla tookeskkond vajab uute koolitusmetoodikate valjatddtamist. Koolitused peaksid
sisaldama kull ddede igapéevategevusi kajastavat informatsiooni, aga ka suhtlemiseks oluliste
oskuste praktilist l&biharjutamist, sh kuulamisoskus, enesekehtestamine, avatud kusimuste
esitamine. Koolitusprogramm peaks sisaldama ka praktilist osa ja rihmatoid, et saadav uus teave
ka kinnistuks ja saaks koolituse raames labi harjutatud, et tulemus igapaevatoosse rakendamisel
oleks julgustatud. Koolituse raames saaksid Oed ise vélja arendada ,,inimkeelseid” todjuhised,

mis vOiksid muutuda haigla téokorralduse voi ka todlepingute osaks.

Teise osa minu soovitustest moodustavad soovitused, mis on otseselt suunatud lapsevanemate

toimetuleku parandamisele, nende probleemipdstitusest l&htuvalt. Need on:

e Lapsevanemate omavahelise suhtlemise toetamine (6de julgustab kasutama s6dgituba voi
puhkenurka, et lapsevanem leiaks kontakti sarnase probleemiga inimestega spontaanseks

kogemustevahetuseks; saaks meelt lahutada jne)

e Vabatahtlike kaasamine regulaarsesse kogemusndustamisse ka lastekliinikus,

vabatahtlikele tekkinud kulude katmine (nt vabatahtliku transport, lapsehoid, I6una)

Haigla poolt v6imaldatavate lastevanemate kogunemiste v@i (ks-lhele toimuvate suhtlemiste
toetamine. Minu uuringus tuli lapsevanemate intervjuudes vélja, et lapsevanemal on lapsega
haiglas viibides vajadus suhelda teiste omasugustega. Hetkel puudub haigla keskkonnas selle
jaoks aeg, aga ka toetajaskond meditsiinipersonali poolt. Milliseid kogemusi lapsevanemad

tapsemalt vajavad, vajab tdiendavat uurimist (nt vestlused lapsevanematega haiglakeskkonnas).
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KOKKUVOTE

Seni on Eesti praktikas lapsevanemaid oma lapsega haiglas viibides uuritud vaid kvantitatiivseid
uurimismeetodeid kasutades, minu uurimistod laheneb antud teemale kvalitatiivselt. Pistitasin
jargmised uurimiskisimused: kuidas lapsega haiglas viibivad lapsevanemad hindavad hetkel
haiglas toimuvat meditsiinipersonali ja lapsevanemate vahelist suhtluse korraldust, kuidas
lapsevanema vajadus meditsiinipersonaliga suhtlemise jarele muutub seoses lapse haiguse
kuluga ja erinevates osakondades viibimisega ning kuidas see haigla igapéevaelus valja néeb.
To6 empiiriline osa on koostatud fookusgrupi ja vaatlusuuringute pdhjal. Kuna lapsevanemate
aeg haiglas muudeks tegevusteks on piiratud ja fookusgrupi uuringud on ajamahukad, kujunes
I6plikuks valimiks Uheksa lapsevanemat kolmest erinevast etapist lapsega haiglasse sattumisel.
Lisaks viisin labi vaatlusuuringud neljas erinevas lastega tegelevas osakonnas, kus jalgisin ddede

igapéevatoo aspekte, mis puudutasid suhtlemist lapsevanemaga.

Fookusgrupi uuringutest uuringus osalenud lapsevanematega selgus, et lapsevanemate
kirjeldustes oma lapsega haiglas veedetud kogemusest on olulisemad teemad: informatsiooni
saamine, kaasamine, haigla keskkond, suhted Gdedega ning suhted lapsevanemate ja teiste
osapoolte vahel. Vaatlusuuring néitas, et osakondades toimivad Gde-lapsevanem ja Ode-arst

suhtelmise viisid ja dde-lapsevanem suhtlemise teemad on erinevad.

Uurimist6d kéigus 1abi viidud analliisi tulemusena t6in valja ka soovitused haiglale
lapsevanemate, kes lapsega haiglas viibivad, toimetuleku parandamiseks, millest (ihed on otseselt
0dede tegevusele suunatud: Odede osakondade vahelise kogemuse suurendamine ja Uhtse
koheselt igapdevatddsse rakendatava koolitusmetoodika vélja tootamine ja teised
lastevanematele suunatud: lapsevanemate omavahelise suhtlemise v@imaldamine haigla
keskkonnas ja pikaajalistele patsientidele informatsiooni (htlustamise koosistumised

ravimeeskonna litkmetega.
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SUMMARY

My master thesis is titled ,,From disease-centred medical system towards family centred: how to

support parents in hospital with their child®.

Until now in Estonia, parents with their child in hospital were investigated only by means of
quantitative research methods, so this MA thesis set an objective to approach the topic using a
qualitative analysis. The following research questions were addressed: how parents with their
child in hospital assess the current communication management in hospital between the medical
personnel and parents, how parents’ needs for communication with the medical personnel change
in regard to the course of their child’s disease and stay for treatment in various departments and,
proceeding from the responses received, how everyday communication in hospital should be
conducted. The empirical part of the thesis was compiled on the basis of focus group interviews
and observation research. Since the parents’ time for any other activity in hospital is limited and
the focus group research is time-consuming, the final sample comprised nine parents from three
different phases with their child admitted to hospital. In addition, | carried out an observation
research in four different children’s departments where I observed aspects of nurses’ everyday

work, concerning their communication with parents, in particular.

The focus group research, based on the descriptions of the parents’ experience when with their
child in hospital revealed the following more essential topics: receiving information,
involvement, hospital environment, relationships with nurses and relationships with other parties.
Observation research indicated that in the departments, the ways of nurse-parent and nurse-

doctor communication as well as topics of nurse-parent communication vary considerably.

Based on the analysis of the results of my research work, | could put forth a set of
recommendations how to improve the coping of the parents with their child in hospital, a few of
them aimed at hospital and at nurses, in particular: enhancement of the nurses’ inter-
departmental experience and elaboration of standard training methodology to be immediately
implemented in nurses’ everyday work, and other recommendations aimed at parents: enabling
of interactive communication among parents and organising gatherings to integrate information

concerning long-term patients.
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LISA2. FOOKUSGRUPI KAVA

OSA

SISU

AEG

Tutvustus

Moderaatori enesetutvustus, uuringu eesmark (lldiselt), vestluse
ligikaudne kestus, salvestamisega seonduvad kiisimused,
pbhireeglid: ei ole Oigeid/valesid vastuseid, teineteise
mittearvustamine jm olmelised kisimused. Juttu alustades
kinnitavad vestlusringis osalejad endale nimesildid (ei pea olema
parisnimi),et kergendada vestluse toimimist.

3 min

Kisimus 1

Kirjeldage, missugused kisimused teil tekkisid lapsega esimest
korda haiglasse sattudes?

Pange palun kirja kolm mérks6na.

15 min

Kisimus 2

Missugused on teie praegused mured seoses oma lapse haigusega,
missugustele kiisimustele antud hetkel vastust otsite?

Palun pange kirja kolm mérksona.

15 min

Ulesanne

Olen ettevalmistanud 10 véidet (vt. Tabeli all), mis palun osalejatel
tdhtsuse jarjekorras rivistada, alustades koige tahtsamaga ja
IGpetades kdige vahem olulisega.

e Missugused vaited on olulisemad seoses lapse haiglaravil
viibimisega?

15 min

Ulesande arutelu

Palun osalejatel Iihidalt kommenteerida, mis olid nende kolm
esimest vaidet ja miks. Seejarel, mis oli kdige viimane ja miks.

e Kas mdni neist vdidetest vajab mitmeks jaotamist kuna
sisaldab endas mitut mdistet v6i puudutab liiga laia
teemat?

o Missugusele vaitele podrab haigla liiga véhe/liiga palju
tdhelepanu?

e Missuguse véitega te ei ole kokku puutunud, kuid
sooviksite seda?

30 min

Kisimus 3

Palun osalejatel lihidalt kommenteerida kuivdrd nad tunnevad end
osalejana oma lapsega seotud ravi toimingute Ule otsustamisel.

Kas nad tunnevad end kaasatud otsuse tegemisse?

15 min

Kisimus 4

Palun mbtelge oma igapdevaelule, lapsega tegelemisele ja koos
perekonnana toimimisele. Kuidas saaks haigla teid veel toetada?

Unistage...

15 min

LOpetuseks

Meie vestlusest tuli valja mitmeid erinevaid momente ja aspekte,
mis pani ehk uue nurga alt asjadele vaatama.

Viimase asjana koigilt: igauks Utleb k&ige ootamatuma voi
tUllatuslikuma asja, mis tdnase fookusgrupi vestluse kédigus kuulis.

Ldpusdnad ja tanud!

15 min
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LISA 3. FOOKUSGRUPPIDE TRANSKRIPTSIOONID

FOOKUSGRUPP 1.

Osalejad: Ave, Riina, Nele ja Nelli.

Moderaator: Kdoigepealt paluksin minna teil tagasi sellesse hetke, kus te esimest korda haiglasse oma lapsega
sattusite. See hetk vdiks olla see hetk, et sattusite lapsega haiglasse, niiud on meditsiinipersonalil esimesed
toimetused toimetatud, tuleb arst raégib teile dra, mis olukorras ollakse ja nild siis, missugused kisimused teil
tekkisid? Vdiks vélja tuua kolm kdige p&hilisemat.

Riina: No kdige esimene kogemus oli see kui oma vdikest last ndgin kuvdosis ja arst rddgib pika rodu tema
olukorrast, mina olen lihtsalt suu Kinni ja noogutan kaasa. Nii, mis nliid edasi saab? Hasti palju infot tuli kuna tal oli
raske probleem. No vaatasin, et ta seal kuvdosis on ja tekkis mitu kiisimust, aga ma nagu ei osanud kohe kiisida, et
noh diagnoos, mis tal oli, see sddgitoruatreesia — see kdik oli minu jaoks taiesti vddras terminoloogia, et mis toimub,
mis edasi saab, et hésti palju oli probleeme. Noo, ma olingi vait ja ootasin mis edasi saab ja jargisin neid juhiseid.
No, et niilid saate nagu vaadata ja v@ite koju dra minna. P8hjust vi miks, mul oli kogu aeg kisimusi. Ma hakkasingi
nagu otsima internetist, sest ma ei saanud aru kdigest, mis mulle rdagiti. No mul tuleb nditeks meelde, et Gteldi, et tal
on 13 roiet, aga mina kohe mdtlesin, et kui palju neid siis inimesel peab olema. Siis veel deldi, et tema pérast toodi
siia veel kolmas aste tehnikat, et kui palju siis muidu on. Aga, ma ei kisinud.

Nelli: Aga, miks sind ei jaetud koos temaga haiglasse?

Riina: No see oli intensiivravi, sinna ei saa vanemad juurde jadda. No see oli kohe peale slinnitust.

Nelli: No minul oli see, et siinnitasin siinsamas haiglas, algul ei olnudki nagu midagi, aga siis kolmandal p&eval kui
hakkasime koju minema viidi meid hoopis Lunini Lastekliinikusse vastsiindinute osakonda. Samas mulle sattus seal
véga hea arst. Tema nditeks kohe joonistas kdik ette &ra, seletas mulle kohe koik téitsa korralikult &ra, kuigi algul oli
vdaga paljude arstide juures vaja kéia — siidamearst ja ultraheli ja seal ma ei saanud mitte midagi aru. Aga arst mulle
kdik joonistas, et mis tal nagu ajuga toimub ja seal mul ei tekkinud tildse mingisuguseid kiisimusi. Ta seletas mulle
kdik lahti, et mis tal viga on. Ma lihtsalt mdtlesin, et miks see lastearst, kes oli sinnitusmajas ei Utelnud mulle mitte
midagi.

Nele: Kdigepealt oli see, et mul kaksikud suindisid enneaegsena ja siis me sattusime lastehaiglasse, kdigepealt olime
stinnitusmaja intensiivravis ja siis laksime lastehaiglasse. Utleme nii, et siinnitusmaja intensiivis ei olnud vaga tore,
utleme nii, et kuna see oli mul teine slinnitus siis ma teadsin ise, et ma pean hakkama rinnapiima pumpama, mitte
keegi ei ndustanud mind selle koha pealt. Mina lebasin intensiivis vere tilga alla ja siis tuli dde minu kédest kiisima,
et miks ema pole oma lapsi intensiivis vaatamas kainud. Mis oli paris valus kuulata. Kui me lastehaiglasse saime siis
sealt 1aks kdik edasi vaga hésti, sest meie raviarstiks sai minu s6branna, kdik teadsid et me tunneme (ksteist, tema
seletas mulle kdik lahti, kdik l&ks hasti, lapsed said piisavalt suureks me saime koju. Tdsine haiglas kdimine algas
siis kui see véiksem titar sai kodus palavikuga krambid koos teadvuskaotusega, léksime haiglasse ja siis hakati teda
seal uurima. Siis ma olin nagu Riina, et seisin seal mhm, mhm (noogutab pead), me teeme seda uuringut ja seda
uuringut, ma ei osanud mitte midagi kisida, ma olin shokis. Kdrval seisis (ks resident ja vaatas kuidas laps
krambitab ja Utles Boze moi, siis ma kull métlesin, et kui sina juba kardad, et mis mina siis pean tegema. Siis saigi
nagu jalle nii, et mul oli nd tugiisik see minu sdbranna, kes on arst ja siis ma muudkui helistasin talle ja tema
muudkui seletas mulle, et see uuring tdhendab seda ja see uuring tdhendab seda. Sest haiglas kdik muudkui kéisid ja
utlesid, et te peate minema sinna ja sinna ja testi ma ei osanud ise kisida. Nii me kéisime haiglas korduvalt ja
korduvalt, siis me joudsime kahe aasta parst uuesti haiglasse, siis sai laps 16puks epilepsia diagnoosi. Siis see oli ka
paras shokk, et info, mis tuli erinevatelt spetsialistidelt, et see oli nii vastuoluline, et ma ei suutnud seal orienteeruda.
Néiteks logopeed utles mulle, et kuidas te sellise lapse kdrvalt métlete todle minna, minge taodelge endale puue, ma
ei tea, kuidas te Uldse mdtlete eluga hakkama saada ja samas neuroloog teatab, et oi see on nii kerge haiguse vorm
puuet taodelda teil killl métet ei ole ja siis istusingi mina seal ja matlesin, et mis toimub ja siis anti mulle retseptid ja
saatekiri ja minge koju ja hakake rohtu v6tma ja kdik on hésti ja siis oli hasti suur segadus. Mina naiteks tundsin, et
oli puudu inimene, kes vétaks selle info, mis ma olen erinevate spetsialistide ké&est saanud oskaks minu jaoks ka
kokku panna ja lahti seletada, sest see info oli vdga véga vastuoluline.

Ave: Mina sattusin lapsega haiglasse puhtjuhuslikult viie kuuselt siis kui me kaisime silmaarstil ja tema saatis
neuroloogile ja sealt kohe otse haiglasse. Perearst ei olnud mitte mingit probleemi tuvastanud, mina isiklikult ka ei
osanud midagi tahele panna. Laps nagu laps ikka vdib-olla lintsalt veidi hilisema arenguga. Mingi n&dal otsa me vist
istusime seal haiglas, tehti igasuguseid uuringuid. Ma ei osanud nende uuringute kohta midagi arvata ega kisida sest
ma ei teadnud ja arvanud, et tldse tal midagi viga oleks, pealtndha ei ole aru saada eks. Aga siis kui neuroloog mulle
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seletama tuli eks ma sain aru muidugi, kus seal see probleem on aga ta ei osanud mitte mingisugust prognoosi
edasisele arengule anda ja nagu ma aru sain siis sellise probleemi puhul ei olegi vdimalik seda teha. Paris diagnoosi
me saimegi alles siis kui ta oli 6 aastane, eelmisel aastal. See, mis me alguses teada saime viie kuuselt oli iks selle
haiguse sumptomeid, véikeaju kahjustus. Niipalju ma aru sain, et anatoomiat ma olen 6ppinud medkoolis, et mulle
oli seda lintne seletada, aga samamoodi kiisida ma midagi ei osanud. No see diagnoos oli ka sihuke, no laps ju
arenes ja aru ei olnud saada, et tal midagi viga oleks olnud. Sama targalt laksin haiglast minema, sest tdesti
visuaalselt mina ei saanud midagi aru, et midagi viga oleks olnud. See hakkas valja tulema siis enne aastat, et ei ole
need arenguetapid sellised nagu nad voiks olla. Siis kdisime vBimlemas kogu aeg, sealtsamast tuli kohe see
rehaplaani tegemine ka ja puude maaramine. Kuidagi meil kdis see asi vaga sujuvalt, ma ise ei saanud aru. Mul oli
kall neid suunajaid ja aitajaid vaga palju, kes kogu aeg raakisid et teeme seda ja seda. Minul sellist negatiivset
kogemust nagu selles mdttes ei ole, ma ka ise ei ldinud sellega vaga suvitsi, sest nagu ei saanud aru ka, et midagi
véaga viga peaks lapsel olema. Va&ib olla kui ma oleks midagi aru saanud, siis ma oleks osanud kiisida ka. Ega
tegelikult nad raakisid ainult, mis nad seal kompuutri pildi peal ndgid, aga mis tapselt viga v&iks olla vdi mis need
simptomid vdiksid olla v8i edasi vdiksid tulla, ega seda nad tbesti mulle ei raékinud.

Nelli: Kas arst isegi ei osanud tdpsemalt ttelda, et mis vib veel juhtuda?

Ave: (raputab pead) Ei no seda, mis lahemal ajal v8ib mingisugune arengupeetus olla seoses selle diagnoosiga seda
nad itlesid...

Nelli: no Geldi siis, et ajukahjustus onju...No meil oli sama, aga...

Ave: No ta ei ole klassikaline ka, see PCI tilp mis on spastikute variant eks

Nelli: no ega ma ka ju ei teagi tegelikult tapselt, mis siis meil on...vdi no ei saagi ju teda muidu

Ave: no vélja ta ndeb ju téitsa PClkas (Nelli laps istub vestluse kérval)

Nelli: aaaa, no jah selles mdttes ta on meil jah niimoodi, aga

Ave: no diagnostikas on lihtsalt erinevused, et millest see tuleb

Nelli: no ega meil oli tegelikult samamoodi, et ega mulle ei deldud, et mis ma v6in oodata, et mis tuleb, mulle éeldi
lihtsalt, et peab tegelema, vBimlema, selles mottes, et sellist musta stsenaariumi mulle kiill keegi ette ei Gtelnud

Ave: noh selles mottes, et mis vBiks Kkiill olla oleks see, et millised need juhtumid on olnud, vbiks nagu réékida tihest
otsast teise, et mis vdib tulla. Aga samas see traumeeriks jalle palju peale seda esimest suhtlemist sellest raakida
Nelli: ja, ma arvan ka, et siis on kohe (p&dritab silmi)

Ave: ma ei tea minul on kill see esimene kogemus positiivne, midagi vaga suvitsi ei mindud

Nelli: ei jaaa, minul ka eks me kdik n&gime seal pérast kasv8i Haapsalus

Ave: siis hakkasid ndgema alles, et millised on...

Nelli: jah jah jah, et jah sellist musta stsenaariumi keegi ette ei kirjutanud, et niiid on nii ja v8ib juhtuda nii ja
Moderaator: Aga motelge nuid praegusel hetkel oma laste peale, kas praegusel hetkel on veel 6hus mingisugused
kiisimused, kas tanasel paeval on veel mingisugused kisimused, milles haigla teid aidata saaks?

Nelli: no mina kull ei tea, meie néiteks eelmisel aastal kédisime alles kdikidel uuringutel. Seal (ks arst lihtsalt Kirjutas
mingisugust t60d ja kutsus meid ja tehti igasuguseid uuringuid. Tehti seda MRT-d nii vanaga kui uuega, et minu
meelest on justkui seda haigla poolt nagu rohkem, et nad nditavad nagu ise seda initsiatiivi Ules, et v8iks nagu uurida
rohkem, nii et mul nagu ei ole praegu nagu mingisuguseid kiisimusi

Ave: no minul ka on ilmselt lihtsalt neuroloog selline sattunud, et kui me l&hme siis tema, no ma ei tea, mina ei née
mingisugust vajadust et mingisuguseid uuringuid teha, aga tema teeb, kdib, uurib, tema meelest on véga oluline see,
et iga kord kui me kdime saaks laps jélle igatepidi 1&bi uuritud, kdik kasvdi vereproovid antud otsast 18puni, vaga
pdhjalik on oma uurimises, algusest peale kusjuures. MRT uuringus olen ma kolm korda kdinud, rohkem ma ei ole
tahtnud

Nelli: me kéisime péris alguses kaks v8i kolm korda, nitid me polnud tikk aega kdinud ja noh niid me kéisime
nende uuringute péarast, otsest vajadust meil ju ei olnud. Noh me kéisime ka EEGd tegemas

Riina: meil oli, noh nuld kui laps on 8ne hoopis teine asi, et murdis rangluu Vérumaal Voru arstid andsid abi, no
see oli esmane, siis tuli Tartusse. Sattudes kirurgi juurde siis tema kohe, kiisis kuidas teil see osa on, tundis kohe
huvi, tollel p&eval oli noh ma ei tea, kas oli p6hjusega aga kohe kutsuti lisaks meie kirurgile kohe paar praktikanti ja
noh siis sai vaadata seda ka, aga kaebuseid me ei kaeba praegu. Tookord ma ise arvasin, et vdiks ju vaadata voi teha
ultraheli vOi kontrastainega uurida seda sddgitoru osa, et siis ta ise Utles et kui ei kaeba siis ei ole métet.

Nele: meie

Riina: Noh me alustasime algusest ja ma métlen ju, et operatsioone on 6 tukki olnud, 4 on seotud selle sédgitoru
osaga, ks hammaste eemaldamisega ja liks on...nojah no tuum (tuumor) leiti tal sealt noh rindkere, noh kustkohast,
mis ka oli seal peidus...Aga noh selles osas on kiill kiisimus, et noh enne selle tuuma avastamist me olime noh mitte
paberitega aga me olime astmaatikud, et kogu aeg inhaleerisime erinevaid ravimeid ja
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Nelli: ...niisama pdhimdtteliselt

Riina: jah, et kahin on sees ja mis p6hjusel ja, noh ilmselt on tal astma ja noh me, arsti kirjutusel me ikka tegime ja
siis ma vahepeal unustasin ara, no teadlikult, sest paremaks vdi halvemaks tal niikuinii ei lainud, kas ta sai seda
rohtu vOi mitte. Aga siis kui tuli tdsiasi, et tal on mingisugune tuum, noh moodustis siin, siis see opereeriti &ra ja siis
l&ks tal paremaks

Nelli: no aga tundubki, et v8ib-olla peab ise rohkem peale ké&ima, siis kui sa tunned et sul on vaja seda, siis sa
lihtsalt titled, et mul on vaja seda, ma tahan, et mu laps saab selle

Riina: no aga kuidas see siis on et lapsevanem laheb (tleb perearstile, et mulle tundub, et tal on selline asi, et vdiks
teha sellise uuringu voi

Nelli: no ma kardan mis on on see, et on perearstid, kes on lastearstid, no need vanad lastearstid ja rohkem neid ei
ole. No kes on need tavalised arstid ega nad ei teagi, no meil on ka selline perearst, no ta v8ib-olla ei teagi tapselt, et
mis oleks vaja meil. Et sina kui lapsevanem tead paremini. Ta isegi (tleb, et sina kui lapsevanem tead kindlasti
paremini. Samas ongi nii, et ma panen oma lapse kirja kusagile ja alles siis l&hen kiisin tema kéest saatekirja

Ave: jah, meie kdime sama moodi perearsti juures

Nele: ma ka tunnen, me oleme ka lihtsalt perearstist nii palju médda kéinud, et see ei ole nagu tema eriala.

Nelli: jah, jah vot tapselt nii see ongi

Nele: Nuld oli ka nii, et me laksime seda puuet taotlema, siis l&ksin ka panin perearsti juurde aja, et ma tulen ja
nditan ka teile, mis meil on muidu te néete ainult seda mis seal e-tervises kirjas on. Noh néiteks meie jéudsime niiid
edasi, noh et ega ma neuroloogile midagi ette ei heida aga teistpidi mul on ikka ja jélle selline tunne... no jah sa
pead ikka ise kogu aeg voitlema kdigi asjadega ja ma réagin, et noh meil ikkagi on need kéitumisprobleemid, noh
kas te kaite psuhholoogi juures, no ma siis kaisin seal, 16puks ma ikkagi organiseerisin endale ise tutvuste kaudu
pstihhiaatri abi. Utlesin neuroloogile, et vGiks ju kiia. .. Jah vdiks kiill

Nelli: aga ise kohe ei pakkunud valja jah?

Nele: no pdhimdtteliselt kill ja siis alles hakkas pakkuma, noh et kui te ise ei saa siis ma &kki saan ju teid aidata, no
seal on ju vdga pikad jérjekorrad, aga ta ise seda valja ei pakkunud mulle. No ja siis kui me sinna joudsime siis
selgus, et lisaks epilepsiale ongi meil kerge autismispektri héire ka, aga see ei olekski valja tulnud kui, ma ise poleks
seda uurinud, kui ma ise poleks tutvuste kaudu aega organiseerinud, ma olekski jadnud ripakile. Mina mdtlen, miks
see laps niid niimoodi siis teeb, kas ma ei oska teda kasvatada ja tegelikult on seal taga ikkagi meditsiiniline
pdhjus. Nii et jah sa pead ise 6udsalt vBitlema ja keegi ei paku sulle. Nagu mulle (iks pstihhiaater Utles, et jah me
paneme vaga héid diagnoose aga tugiteenuseid me vanematele ei paku. Ja tegelikult see nii ongi.

Nelli: no ja see ongi niimoodi, see ongi tépselt niimoodi. Meil oli ka selline jama. Mul on ka vaja lapsele tugiisikut,
no rehaplaani jérgi, aga tugiisikud on k&ik omavalitsuste peal, aga omavalitsustel ei ole raha nende tugiisikute jaoks
Ave: no neil pole inimesigi

Nelli: ja neil pole inimesigi pluss neil pole maksta ka neile inimestele

Ave: no minu lapsel on Klassis iks ema, kes on siigisest saati oma lapsel klassis korval istunud, sest ei ole saada
kedagi tugiisikuks

Riina: ja kui saad siis saad ainult kolmeks tunniks kuskile asutusse

Nele: kas sinul on olnud v6i?

Riina: no meil on olemas inimene (t66tab lasteaias), kes on thes riihmas, aga ta tuleb kaks korda nédalas kaheks
tunniks. Niimoodi saame seda ainult tasustada

Moderaator: ja jalgib seda Uhte last siis ainult?

Riina: jah

Moderaator: nii, et kui teil praegusel hetkel esineb lapse tervisega probleeme seoses pohihaigusega siis kelle poole
te p6ordute?

Nelli: perearstile jah

Nele: mina suhtlen neuroloogiga ja siis perearstiga

Riina: perearstiga

Ave: perearstiga

Moderaator: kas teil haiglas ei ole sellist inimest, kelle poole te otse saate pdérduda?

Nele: mina nditeks ei saa neuroloogile ette heita. ..

Nelli: eieiei

Nele: mitte midagi sest selles méttes on ta kill kattesaadav, et ma vdin talle alati helistada, et kui siin lapsel olid
ikka vaga ootamatud krambid mida polnud olnud ja siis ma kohe helistasin talle ja ta kohe konsulteeris mind telefoni
teel ja me oleme kainud ka vereanalllise niimoodi tegemas, et ta jatab meile sinna saatekirja ja minge tehke ja siis
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helistage, et selles mdttes on meie suhtlus vaga hea, et ma ei pea ootama kuskil tldjarjekorras neid asju, et see on
nagu hésti

Ave: minul on olnud ka mdni (ksik olukord, vajadus helistada neuroloogile, olen helistanud, oleme &ra raakinud ja
koik. Uldjuhul kui mul on vaja sinna minna siis ma panen aja ja iitlen perearstile ja saan saatekirja. Perearstiga ma
otse neid asju ei aja, mis ma neuroloogiga ajan. Neuroloog on ikka see kellega ma rédgin suvitsi.

Nelli: meil on ka p6himétteliselt tdpselt sama moodi

Ave: perearst vaatab Uldise tervise jargi, ta ei hakka uldse siivenema, tldjuhul

Riina: meie saame ka ikka kontakti kohe kui on vaja saada, praegu viimasel ajal ei ole nagu védga vaja olnud
Moderaator: Nuid on mul teile vdike ulesanne. Mul on teile ettevalmistatud 10 véidet. Proovige neid natuke
jagada, missugused on tahtsamad ja proovige neid reastada, mis ei ole tldse oluline, mis on véga oluline, vdib-olla
tahate mone véite kohe kdrvale panna jne...............ooooiiiiii

Riina: Need vdited on koik vaga diged. Esimeseks ma panin Olen saanud kirjalikku informatsiooni... jah ma sain
haiglast kirjalikud paberid, et nendega saaks kuhugi edasi minna. Teiseks Ma olen rdckinud ddede ja arstidega... no
ma olen rddkinud, siin on muidugi iseasi, kas ma olen neist aru saanud...

Moderaator: Kas selle vaite vdiks siis kaheks jagada, et ma olen raakinud ja ma olen aru saanud, mida &ed ja arstid
mulle radgivad?

Riina: jah, tegelikult voiks kull. Kolmandaks Ma tean ravimeid, mida...

Moderaator: Kas mdne vdite jatsite tditsa valja ka?

Riina: Ma olen saanud nouandeid...Ma mbtlesin siin just esimest korda kui ma peale pikas haiglas olekut oma
lapsega I6puks koju sain, et kas mind on ettevalmistatud. No tegelikult tollel ajal ma olin shokis, sest kui me olime
haiglas siis me olime kogu aeg jarelevalve all, arstide silma all, et niiid me saame koju, aga me ei ole ju terved —
100%, et mis meid seal kodus ees ootab. No ja siis meil ei olnud ju aparatuuri, et teda aspireerida kodus ja siis me
ise sebisime aparaadi, ise kogu aeg kaisin kiisimas, et mis nitid saab vdi kuhu ma minema pean.

Nelli: Ma saan arusaadavat teavet..., N0 ma ju sain pdhimétteliselt. Ma tean, kuidas haigus ja... Kolmandaks Ma
saan aru oma lapse... Ja tegelikult oli kaks, millega haiglas ei tegeldud Ma kiisin meditsiinipersonalilt... ja Ma olen
kohtunud sotsiaaltéotaja...(raputab pead) no vdib olla selline asi vBiks olla, natukene, et just see, et mis edasi teha
Nele: Ma saan arusaadavat teavet... ja Olen saanud kirjalikku informatsiooni... ja Ma tean ravimeid, mida...
Pohimdtteliselt ma ei tea ju lapse haiguse ravitulemusi, 6eldi, et epilepsia ja nii oligi. No selgitati kill, et lapseeas
tekkinud epilepsia vdib hiljem dra minna, aga nii oligi. Oeldi, et tihel hetkel vdivad tulla ka ravimid, et tal Gldse ei
vdljenduks see epilepsia. VGib-olla siis ka Lapse eest hoolitsemise protsess, et ma tean, millised ravimid on ja
milline ndeb vilja haigushoog. Aga kdik see llejaénud see tugiteenuste pool noh, no seda ei olnud, aga ikka oleks
voOinud olla. Minu jaoks oli kdige raskem see, et keegi ei vBtnud seda infot kokku mis mul on erinevatest allikatest
erinevalt antud ja ikka pidin ise tegema jareldusi ja minema koju ja hakkama uurima, et mis meil siis on

Ave: Minul on ka esimesena Ma saan arusaadavat teavet Tegelikult ma oleksin too hetk ikkagi tahtnud teada
natukene seda prognoosi, aga ma sain ka aru, et nad ei oska seda anda, kuigi neil on see probleem igapdevane ja
sama moodi tahaks ju teada kuidas see kdik M&jutab minu lapse kasvamist ja arengut, kas tal tdesti vib tekkida
mingisugune arengupeetus, ei hakka digel ajal kdndima — kodik see jne. Seda ma ei teadnud ja ei tea silamaani ja
kogu aeg, iga aasta ikka loodan, et ta hakkab kdndima ja silamaani loodan, et ta hakkab kéndima. Siiamaani ei ole
keegi lahti seletanud, neil lihtsalt ei ole sellist kogemust ilmselt, mingisuguseid piire tahaks teada. Teine asi, kas on
tldse reaalne vBimalus, et ta kdndima hakkab, nad ei osanud seda infot mulle anda lihtsalt ja sellise info puhul ei
oska tugiteenustelt ka mingisugust abi loota, tegelikult, minu seisukohast ja mul ei olnud tol hetkel soovi nende
jarele. Kuidas lapsele seletada haigust... - see ei olnud minu jaoks nii oluline, selle ma olen ju oma lapsele ise
radkinud, mis sa tegema pead ja mis sa olema pead. No ja see perekonna muutunud olukord seal mulle ka midagi ei
radkinud ja ma ei osanud ise ka kiisida ja ei ndinud ka vajadust ise kiisida, see on ebaoluline minu jaoks. Kuna tal
otseselt kohe ei olnud mingisuguseid abivahendeid vdi ravimeid vaja siis ei olnud ka kellegil p&hjust kiisida kohe, et
kuidas kodune olukord, 6eldi nii palju et on vaja ravivdimlemist saada pidevalt. See oli ainuke asi, mis mul kohe
selgeks tehti. Korraldati kohe taastusravi arsti juurde ja lasteaias ta sai ja eraldi kaisime ja see ei ole minu jaoks
kunagi probleem olnud, tean et osadel lapsevanematel on see probleem, et nad loevad neid kordi, et 10 korda saad ja
siis enam ei saa. Meil ei ole kunagi probleemi olnud, et kogu aeg aasta algusest I6puni kogu aeg saanud, siis kui
meil vajadus on olnud, ma ei tea millest see tuleb, et osad kiruvad, et nad ei saa aga meie saime siis. lImselt arsti
suhtumisest ka, et kuidas tema ndgi, et kas seda on vaja vdi ei ole.

Nelli: ilmselt diagnoosist ka

Ave: diagnoosist ka ja ikka suhtumisest ka

Nele: ilmselt sellest ka, et kas on puue vdi ei ole

Ave ja Nelli: jaa, sellest ka
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Nele: sest minu lapsel nditeks ei ole ja kuigi tal on halb lihastoonus ja kdnnib juba mitu aastat varvastel ja tegelikult
saame me ikka selle taastusravi ainult ujumine 5 ja v8imlemine 10 korda ja siis me ootame

Nelli: no aga miks teile seda puuet siis varem ei pakutud?

Nele: no see oli sellepérast, et kui me neuroloogi juures kéisime siis neuroloog kdsis, et miks teile see puue, et ei ole
nagu alust, see on nii kerge vorm haigusest ja siis ma ka ei osanud seisukohta v&tta ega ma ju ka ise ei tahtnud, et
mu lapsel oleks mingi puue

Nelli: no aga perearst?

Nele: no ma dtlen, et ma olen kogu aeg selles teemas perearstist médda kéinud ja otse neuroloogiga suhelnud...
Nelli: no aga tal oli ju epilepsia ka ju juba olemas...astmaga saab puuet ja teie niitid ei saanud

Nele: no perearst néeb ju teda nii harva... no ma olin ise ka ju segaduses, see on jille niiiid see koht, kus keegi oleks
vBinud mulle Gtelda, et jah, mine. No tegelikult ju need mdlemad neuroloogid, see, kelle juures me esimest korda
haiglasse sattudes olime ja see, kes pédrast meie arst oli, m8lemad ju Gtlesid, et selleks ei ole alust. Ja ma ka ei
osanud seisukohta vétta. Mulle hakkasid seda Umberkaudsed: lasteaias ja psiihhiaater...

Riina: no naiteks meil oli ju ka kogu aeg laps puudega, aga kui mul puue niid labi sai siis ma pidin ju seda
pikendama, aga no oma viga magasin selle iks pdev maha ja laksin seda uuesti taotlema siis oli nii, et kusiti, kas
ikka on vaja, ta ju saab kdigega hakkama, aga organeid sissepoole vaadata siis...(raputab ndutult pead — teised
noogutavad hoogsalt kaasa)

Nele: no meie neuroloogi seisukoht oli ka selline

Riina: ja siis mul tuli ka ju see kiisimus, et tegelikult poiss on ju tubli ja tragi ja pealtnéha...

Nele: no jah, et &kki polegi vaja

Riina: ...no aga sealt see teenuse saamine ja...

Nelli: muidugi muidugi

Nele: meile ka iitles psiihhiaater, et tehke see dra te saate ju rehateenuseid...

Nelli: psihholoogiteenuseid ja seda, mis lapsel vaja on

Nele: jah, just, tal on ju ka mitu asja, et mis tal vaja oleks — nii véimlemist kui psiihholoogi, aga noh ise métled ka et
ei oska ju ja kui keegi (tleb, et ei ole tarvis siis mdtled ka et akki ikka ei olegi vaja, et noh teised on ju Gmberringi
veel hullemas olukorras, tekib selline tunne nagu...

Riina: vot tekibki selline tunne

Nele: ...ma motleks vélja mingisuguseid asju

Nelli: eks see olegi meil selline hasti suur probleem praegu, et tegelikult ei ole vaga paljudel vanematel seda infot, et
mis teenuseid on vBimalik saada

Nele: no mina olingi ju nii, et ma tegelikult ju kusisin, aga mulle 6eldi, et mis te nutd

Nelli: no aga enamus vanemaid ei oska kusida, nad ei teagi

Nele: aga seal on ju kdige olulisem see, et see avab sulle vBimaluse saada lisateenuseid

Nelli: muidugi

Moderaator: Aga, kas siin sellist hetke arstiga suheldes ei teki, et see mida arst {itleb see on justkui 16plik...

Nele: no seda sa ikka ei usu tegelikult (noogutab hoogsalt kaasa)

Moderaator: ... ja selle Ule ei vaielda?...

Nelli: ei ole péris nii

Moderaator: ...Et kui ma siit 1dppsdnast edasi ldhen on asjatu lootuse tekitamine?

Riina: (noogutab hoogsalt) on kall nii, jah on kall, nii

Nele: ei mul ei tekkinud neuroloogi jutu peale tunnet, et meil on niud kdik vaga hésti. Minul tekkis just kahtlus, aga
miks siis, kas ta siis on nii terve, aga ta ei ole ju nii terve. Kuna ta ei ole ka saanud ravi, mis talle 100% aitab, ta
olukord on l&inud palju paremaks ja loomulikult ta on palju paremas seisus. Nagu Utles mulle haiglas neuroloog, see
on teil nagu lotovdit, see epilepsia on ju nii kerge neuroloogiline haigus — olge dnnelik

Nelli: mis mottes ma ei saa aru?

Nele: noh, et meil on epilepsia nii kerge vorm, et ta ei ole selline laps, kes krambitaks paevad labi... on kiill kerge,
aga see on ju minu laps, ta on haige, ta ei ole terve.

Nelli: vaga imelik

Nele: ja ma saan aru, tema néeb ju...

Riina: tema néeb ju péevast paeva

Nele: paevast paeva, aga minu laps on ju ikkagi haige, et ta ei ole terve, et see tekitab ka sellist (raputab pead) aga
ma tean, et see arst on selline, mul ks tuttav sai ka lapsele diagnoosi, et teil on kdik vaga hasti, teil on kdigest
epilepsia. Loomulikult ma saan aru, et see on kerge vorm, selles plaanis, aga see...

Nelli: aga ta on minu laps
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Nele: on minu laps ja ta on haige, ma naen, et tal on probleemid, et ja see teeb ju haiget. Ja siis sa oledki segaduses,
et dkki ongi kdik hasti ja ma ei olegi vaart neid teenuseid saama ja teised lapsed on haiged. See tekitab vaga
segadust. Mina ju ei oska oma last panna mingile skaalale, et kui raske haigus tal on

Nelli: no siis tuleb lihtsalt edasi minna ja kiisida teiste arvamust

Ave: teise arvamuse saamist ei keela keegi

Nele: ei keelagi ja ma olen ka sinna jdudnud, see psthhiaater titles mulle kohe, et tehke see ikka &ra, aga kuna mulle
kaks neuroloogi jarjest iitlesid mulle niimoodi eieiei. ..

Nelli: no kui kaks siis jah

Nele: sest haiglas oli ks arst ja praegu me kdime teise juures ja kui mdlema suhtumine on samasugune siis
loomulikult see tekitab minus tundeid, et killap siis ei ole vaja. Nagu ikka kdik organiseerid endale ise, minul on ka
see, et ma lahen Tallinnasse teist arvamust kiisima, sest ma ei ole

Nelli: jah

Nele: ...rahul, mul on kisimusi, k8hklusi ja kahklusi

Riina: see ongi see koht, et otsid ise

Nele: aga sa otsid ise seda isiklike

Nelli: ise

Nele: tutvuste kaudu jalle

Riina: me kaisime ka otsisime Tallinnas niimoodi I&bi tutvuste, lihtsalt said kontakti ja mdtlesid, et lahen ja sdidan
kohale ja saingi abi

Nele: et sul ei ole sellist vdimalust, et keegi pakub sulle

Nelli: ja said seal abi p6himétteliselt?

Riina: jah, Tallinna kirurg siis tegi selle, mis siin Tartus kolm korda prooviti, siis Tallinnas oli neljas operatsioon ja
onnestus. Lapsel siis esimene operatsioon oli samal paeval kui ta siindis, teine operatsioon oli viie kuuselt ja siis veel
viie kuuselt opereeriti tal tema enda peensool sé0gitoru asemele. No see kolmas operatsioon algas uuringuga, laksid
uuringule ja kolme tunni péarast kui nad mulle helistasid, mina pidin vahepeal korra kodus dra kdima. Siis nad
helistasid meile, et me oleme intensiivis tagasi, et kuna nad uuringu kdigus juhtus midagi, mis ei oleks vdib-olla
pidanud juhtuma, ega nemad ka seda ette ei ndinud. Siis peale seda kui me intensiivist kuu aega hiljem koju saime,
istusime aasta aega kodus oma siljefistliga, toitsin teda gastrostoomiga, kdik oli korras, saime hakkama. Abi sain
oma tuttavatelt. Siis jaanuaris l&ksime Tallinna, siis toimus see 1,4ne oli laps. Tallinna kirurg tegi siis koos Soome
abiga...

Nelli: ja kui poleks teinud

Riina: Ei meil jooksid ikka suhted nii et me kogu aeg kontakteerusime ja... ei mul oli kohe kindlalt see mote, et
mina enam siia Tartusse ei tule

Nelli: Tundub, et tegelikult on just vastupidi, et Tallinnast kdiakse Tartusse ja Tartust kdiakse Tallinnasse

Nele: enamasti jaab selline mulje jah (Riina, Nele ja Nelli naeravad)

Nelli: no aga jérjekordselt, et sa pead ikkagi ise ju, keegi sulle siin Tartus ju seda vdimalust sulle ei pakkunud

Riina: ei ma sain Tallinna inimese, iihe lapsevanema kéest sain info...

Nelli: lapsevanema kiest, jarjekordselt lapsevanema kéest. ..

Riina: jah, kellel oli samasugune probleem Tallinnas ja nemad kaisid selle arsti juures ja kdik 1aks hésti

Nele: jah, sul ei ole sellist v@imalust, et ma mdtlen, et ma lahen ja vdtan teise arvamuse, sa ei saa ju

Nelli: jah otseselt sa ei saa, sa pead ikkagi ise tegema

Nele: sa pead ise organiseerima ja ise voimaluse leidma ja...

Nelli: seda kill jah

Moderaator: Aga kuidas teist arvamust kiisima minnes suhtumine on?

Riina: sellel hetkel ma ei mdelnud Uldse selle peale, et mis minust arvatakse, mina tahtsin abi saada

Nelli: aga Tallinna kirurg ka ei telnud midagi voi?

Riina: ei, nad votsid kohe kahel k&el vastu ja oi kui hea, et te siia tulite. Isegi kui me laksime, oi kui tore, et te
Tartust tulite. Ei ukse pealt dra ei saadetud (naerab)

Nele: no ma kujutan ette, et nemad olidki v8ib-olla p6nevil, et said n6 sellise pdneva haigusjuhtumi omale, et keegi
laks Tartust Tallinnasse. Mina olen naiteks vaga palju Umberringi niisukest suhtumist kuulanud, et nagu oleks Tartus
parem

Nelli: (noogutab kaasa) mmhh

Moderaator: Aga laheme tagasi Ulesande juurde, et kas siin oli nendes vdidetes midagi taitsa puudu ka, et mingi
teema on téitsa puutumata?
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Riina: kui me haiglas olime siis seal kais mingi ametnik, see on Eestis uus asi, tegi mingisugust uurimisté6d
(mdtleb pingsalt)

Moderaator: Kogemusndustaja?

Riina: Jah kogemusndustaja. Vot tema kéis radkimas ja ma sain talle raékida nagu, et mis ma tunnen ja mis ma
hetkel métlen ja kuidas meil 1aheb. Ja kui mul méni kiisimus oli siis ma kisisin tema kaest ja siis tema Utles, et aga
mine kusi selle inimese k&est. Vot tema andis mulle julgust, et ma saaksin oma murega minna digesse kohta. No
moni on tagasihoidlik ja ei ldhe kohe arsti kdest kiisima, et dkki on vaja midagi sellist teha voi...

Moderaator: Kas ta sattus juhuslikult sinna?

Riina: jah, ta Gtles mulle, et alles sellest aastast (2013.aasta) ta kdibki niimoodi radkimas, mina sain temaga kaks
korda réakida ja abikaasa (ihe korra. Mulle sobis see, mulle meeldis.

Nele: no see oli tapselt see, mis mina tundsin, et oli puudus

Ave: (noogutab hoogsalt kaasa)

Moderaator: Millal see inimene peaks kdima, kas kui esimest korda satud haiglasse vdi kui juba oled nadal olnud
haiglas voi...?

Nele: no ma arvan, et pigem kui sa esimest korda satud sinna kui sa saad selle diagnoosi, kui see esimene shokk on.
Sest kui sa satud sama haigusega uuesti haiglasse, siis sa juba ju tead mis see on, ldjoontes, sul ei ole nii palju
kisimusi. Aga kui sa saad esimesel korral ikkagi sellise ehmatava diagnoosi, ma arvan, et siis just oleks vaja, sdltub
muidugi haigusest ma arvan...Teil lapsega (p66rdub Riina poole) oli ma arvan kogu aeg vaja

Riina: iga haiglasse sattumine on ebameeldiv igalhele ja kui sul on mingi &kkminek, mingi tdsine asi ja sa pead
jddma sinna. ..

Nele: ...siis v3iks olla see voimalus

Riina: ...siis on ka hea, kui keegi raagib sulle, teadvustab sulle, et nliiid on nii, et jaate siia ja plaan on selline

Nele: jah

Riina: arstil on ju jarjekord uksetaga tema tahab juba jargmistega tegeleda, sinuga on nagu kéik tehtud aga

Nele: ja siis sa istud seal ndutult ja sa ei tea, mis saama hakkab

Riina: jah jah

Moderaator: Kes see inimene voiks olla?

Ave: no Haapsalus on need inimesed sellised, kellel on endal ise sama asi l&bi elatud. Haiglas vdiks ju samamoodi
olla inimene, kes ei ole medtdotaja otseselt, aga on hésti palju haiglaga

Nelli: ...kokku puutunud

Ave: jah ja oskab lihtsalt anda ndu, et kuhu ja mida teha, sest arstid need tldjuhul ei raigi. Oed samamoodi mitte.
Minu kogemuse jargi vahemalt

Nele: Jah, sa oled nagu haigusjuhtum, sa ei ole inimene vG8i lapsevanem, sa oled haigusjuhtum

Ave: sa saad temaga samal tasemel réékida ja sa saad néu, et mida vdiks teha ja kui sa koju lahed, et mida sa vdiksid
uurida ja mis teenuseid saada. Samamoodi mul oli neuroloog saatis taastusravi arstile ja taastusraviarst vaatas jah, et
vOiks vBimlemisi saada, sealt sujuvalt 1aks Ule rehaplaanile, aga tegelikult vdiks seda haiglas juba kogemusndustaja
Oelda, et vGimalused on sellised, teenused sellised, et mida vBiks vaja olla. Lisaks keegi, kes réagiks veel lle need
asjad, veel pohjalikumalt kui arst

Nele: Jah ja ta ragib sulle selles keeles millest sa saad aru, mitte et kui sa l&hed esimest korda, et saad sealt hunniku
diagnoose nagu Riina dtles, et ta seisis ja noogutas seal, et ta ei saanud mitte midagi aru. Ma saan aru, et
meditsiinitdOtajal ongi véiga raske laskuda tagasi sinu sinna...

Nelli: tavakeelde

Nele: vBhiku tasemele ja rddkima sinuga mingis lihtsas keeles

Riina: inimesed on erinevad ju Uiks mdtleb teine saab hoopis teistmoodi aru, aga noh tbesti minu eriala ei ole ju ma
(vehib kétega vaheldumisi)

Moderaator: Kas see ei vdiks olla dde, kes selle patsiendiga tegeleb?

Nelli: pdhimdtteliselt kill (Ave ja Nele noogutavad hoogsalt kaasa) Aga ma ei tea, kas see kuulub tema
tookohustuste hulka?

Riina: Aga meil oli naiteks nii, et tahtsin informatsiooni teada intensiivravi osakonnas oma lapse kohta, arsti hetkel
ei olnud, siis 6de tles, et oi meie ei vdi teile seda infot edastada

Moderaator: Aga, kas need ei vdiks olla lapsevanemad?

Nelli: vBiksid olla kiill tegelikult (Nele ja Ave noogutavad) Aga sellega voiks tegeleda kogemusndustaja, tema vaiks
ks kord kuus teha sellise kokkusaamise, suhelda vanematega, et kes tahab tulla ja
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Ave: kusjuures minule taastusravi arst pakkus valja, et kas ma otsin teile teise sama diagnoosiga lastevanemate
kontakte. Ma too hetk (tlesin, et ma ei soovi, ma ei taha néha, teada, aga niitiid praegu ma kull tunnen, et voiks. Ma
ei usu, et neuroloog mulle seda kunagi pakub, ma ei tea, kas neil ongi neid kontakte.

Nelli: ikka neil on

Nele: aga siin tekibki see moment, et ta ei tohi neid jagada ilma et oleks kokku leppinud, siis ta peaks ju enne vdtma
veel Gihendust nende vanematega ja raékima, siis pakkuma sulle

Ave: seda enam ma imestan, et taastusarst mulle niimoodi pakkus

Nele: aga vBib-olla tal oli nii hea kontakt ja teil on nii haruldane haigus, ta ikka teadis et ta julgeb seda pakkuda
Riina: néiteks mina ju ise otsisin ka ju neid emasid kellel on samasuguse probleemiga laps ja kui minu lapsele tehti
Tallinnas op siis ma tliltasin Ghte ema ja helistasin, et anna andeks ja kuidas teil 1dheb ja... no tema laps oli ju viis
aastat hiljem ja koik oli juba modda ja rdmus ja lahke jagama, tegelikult oleks péris tore kui niisugune grupp oleks
olemas

Nelli: jah saaks jagada neid oma muljeid

Riina: noh info meedia kaudu ka, et kui ma néen telekas mingit samalaadset asja ja see julgustab mind ja annab
joudu vdib-olla sellel raskel ajal

Nele: jah tegelikult sul oleks vaja raékida kellegiga, kes saab sellest jutust aru

Nelli: jah, mida sa Ule elad, kes on juba Ule elanud ja suudab su nagu...

Riina: ks radgib haiglas, et vot kui palju on niiid head mingit protseduuri teha, aga ema rédgib, et noh néiteks
kodus, et proovi nii teha, et on lihtsam

Nele: jah sa saad nagu tuge kui sa saad radkida. Minul juhtus ka see, et ks tuttav, kes nagu teadis, et mis selle meie
lapse diagnoos on ja parast seda kui nagu tema lapsel juhtus see sama asi siis ta kogu aeg kirjutas mulle ja siis
muidugi ma talle Utlesin, et jah sa v6id tulla ja me v@ime réékida, sest ma tean mis tunne see on. Ma ei tea, kas ma
oskan sind aidata, aga juba see et sa saad riédkida see on... Sa ei saa koigile ju minna seda radkima, sa ei taha voib-
olla seda

Moderaator: Aga leiab ju internetist igasuguseid gruppe?

Nelli: Ei peaks ikka mingi tugiisik olema

Nele: ...kes kuidagi kordineeriks seda

Nelli: jah jah

Nele: Ei noh kéik inimesed ei tahagi réakida, aga keegi vdiks vahemalt tulla kisida, kas sa tahad raékida
Moderaator: Aga, kus raakida?

Riina: Selle jaoks tuleb eraldi aeg panna ja siis ongi hagu vastuvétt ja lahedki kuulad ja esitad oma kisimusi ja see
oleks nagu omavahel suhtlemine. Eraldi, teistest eemal, saab ju ette planeerida kui see on m&lema poolne soovitud
tegevus

Nele: no ja kui seal on Uhel hetkel kaks sarnase diagnoosiga last siis saab ju mdlemapoolsel kokkuleppel koos
raékida, vOib olla on veel parem

Ave: ma ise enda kogemusest tunnen, et ma olen ise mitmele inimesele, mitmele lapsevanemale kogemusndustaja
olnud suunanud neid erinevaid asju tegema erinevatesse kohtadesse, mis iganes arstile minema. Kui lapsevanem ei
saa ise ikka Uldse aru, no aastane laps ise ikka Uldse ei istu, ta ei saagi aru et tal on probleem lapsel ja kasvdi
rehateenusele suunamisel ja puude taotlemisel. Lapsevanem ei tea sellest mitte midagi

Nelli: ei teagi

Ave: ma olen oma kogemusi raékinud, nad on &ra kdinud nad on saanud abi, tegelikult on vaga paljud sellest infost
ilma

Nelli: on

Ave: ...et mis on, ma oma tuttavate peal lihtsalt nii palju nden seda

Nelli: tegelikult on see perearsti to6 ju

Ave: onon

Nelli: samas perearst ok, aga eriala arst peaks kill suunama tegelikult. Meil oli ka nii et me kéisime logopeedi
juures, aga tema, no see oli erivajadustega laste lasteaias ja neil oli seal vaga palju lapsi, aga thelgi ei olnud puuet,
sest vanemad lihtsalt ei teadnud seda. Aga nad kéivad ju arstide juures, ma saan aru, et meie riik on nii vaene, et...
samas jagatakse neid puude rahasid ju kill né virtuaalselt, aga kui sa tahad mingisugust teenust, siis seal on ikka
véga pikad jarjekorrad, aga kui on tdesti lapsed kes vajavad seda, no... see ju aitab paremini kBike seda, et ta saaks
ikka parast hakkama oma elus. See on kill vaga puudu

Nele: no kui sa nded kohe peale et see laps on teistsugune, siis sulle deldakse, jah. Aga kui ta ndeb vilja, néiliselt.
No minul on see kogemus olemas, et kui ta naeb vélja nagu terve laps ja néiliselt ongi terve siis, aga siis sulle keegi
ei litle, jah, et...muudkui peab voditlema
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Nelli: see on jah, et kogu aeg peab vditlema ja see et sa kuskilt tahad mingit infot saada siis, mitte ametnike kéest
(raputab hoogsalt peaga) vaid teiste vanemate kéest

Moderaator: Kuivdrd te tunnete oma lapse haigusega seonduvate otsuste tegemise protsessi kaasatuna?

Ave: Uldjuhul on mind pandud fakti ette, et kas ma olen ndus ja kdik. Ja kuna mul ei ole sellist kogemust, et kas me
teeks selle uuringu. Neuroloog on &elnud, et niitid teeme seda seda seda, vot andke oma ndusolek. Seda on selleks
vaja, ta on kull lahti seletanud, et seda on selleks vaja, et siis me saame v@ib-olla natukene kaugemale oma
uuringutega, aga otsese kisimise, et akki teeks, sellist asja ei ole olnud. Pigem on, et pannakse paberid lauale, et
pane allkiri alla ja ongi koik.

Riina: meil on ka sama moodi olnud. Ainult see viimane uuring oli, hommikul 1aheme uuringule, kui ma 6htul lapse
tagasi sain intensiivravi osakonnas, mina ei olnud kuskile alla kirjutanud, et laheme uuringule. Siis ma olin kill vaga
pahane, ma sain haige lapse veel hullemas olukorras, siis ma olin kiill véiga pahane... Ma helistasin lausa sinna arsti
eetikasse ja ma Oiendasin seal, ma olin vihane ema, ma olin t8esti vihane ema ja mulle 6eldi, et ma saan ainult teha
seda, et haiglates koridorides on need kapikesed, et kirjutage sinna oma tunded &ra ja vaatame, mis edasi saab...
Ahah see oli kill, et siis tuli teine kirurg, kes joonistas mulle A4 peale, et mis nad tegid — selle s6dgitoru ja selle
rindkere ja et niitid nad tegid selle fistuli. Mina nutsin ja kdik on nii, emotsioonid... Uuringute suhtes niipalju, et
allergoloog on kull 6elnud, et teeme nii, ma kusin miks me teeme nii, miks seda rohtu on vaja. No kahin on sees. No
siis pidi minema vereproovi iga péev andma, nédal aega on iga péev voetud népuotsast verd ja nadal aega olen juba
dra kdinud ja siis tulen lapsega ja kui ta juba seda punast maja négi siis ta karjus et... ma fitlesin, et arst késkis, me
peame minema. Ma tegin kdik nii. Ise olin loll.

Nelli: No aga kui sul ei ole meditsiinilist haridust siis sa ju ei tea

Nele: Kuidas sa saad seda Uldse kahtluse alla seada?

Nelli: tapselt

Nele: et kui sul on juba selline aastate pikkune kogemus, et sa tead, et mida milleks tehakse ja kas on muid variante,
siis sa vOib olla saad seda kusimuse alla seada. Sa lihtsalt Gtledki, et jah selge.

Nelli: kui seal tdesti oleks mingisugune tugigrupp onju, seal on vanemad, kes on selle labielanud, siis sa saad tema
kaest kusida, kas tasub seda teha voi ei tasu

Riina: mina v@in (telda, et mul on mélemat kogemust olnud, nii ja naa

Nelli: no ma ei saa kahelda kui ta juba {itleb mulle...

Riina: Koik teen ju ikka arsti jargi ega ma ei saa ise otsustada, et me laheme niiid sinna

Nelli: jah, ma métlengi, jah, jah, ei saa ju

Moderaator: Niiiid ma paluks teil unistada... Kui te praegusel hetkel oma perekonna igapdevaelu vaatate, kas siin
on veel mingisuguseid agasid seoses teie lapse haigusega, kus haigla saaks teid aidata? Unistage!

Nelli: no me oleme juba koéik aru saanud, et keegi sind ei aita kui sina ise (kdik naeravad) Ei oska ju unistada kui
oled Uritanud ise kogu aeg hakkama saada. Rohkem infot vdiks olla, sellist nagu tldist infot

Nele: tdesti nditeks vBiks olla, et arst utleb sulle, et kui kuskil on olemas tugigrupp...

Riina: no mingi iiritus on tulemas...et 1dhed kuulama ja vaatama, seda voiks t3esti jagada voi seda voiks teha see
inimene, kes meiega haiglas kokku puutub.

Nele: vdi no kui unistada, et olekski olemas selline meili list, kus on olemas need vanemate andmed ja kui kuskil Gle
vabariigi kasvi toimub mingi vanemate kokkusaamine voi teabepéev, et sa saad selle info...

Nelli: jah jah

Nele: sul on see v8imalus, akki sa tahadki minna. See oleks ju véga ilus.

Nelli: jah, ma arvan, et on puudu sellisest inimesest haiglas, kes t6esti kogub selle info gruppide jargi, mis haigused
on ja.

Nele: sest sellistel levinumatel haigustel on ju ka olemas need tugigrupid, aga sa pead seda ise otsima, keegi ei tule
sulle...

Nelli: .. .kandikul kétte tooma...

Nele: no mitte kandikul, aga isegi arst ei maini sulle mokaotsast, et tegelikult on tugigrupp, et minge vaadake

Riina: tegelikult nad teavad, et on

Nele: muidugi nad teavad, eriala inimesed

Ave: no ma kujutan ette, et inimene, kes saab teada probleemist, no seal haiglas, ta vdib olla ei tahagi esialgu selle
tugigrupiga...

Nelli: no aga ta v8ib ju parast

Ave: jah, pérast, alguses kindlasti paljud ei taha, no mina naiteks ei tahtnud, ma ei tahtnud ndha seda negatiivset
poolt

Nelli: ja jah seda kindlasti
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Ave: et ma niid hiljem olen hakanud métlema, et tahaks ja et v8iks otsida neid inimesi, et niid mul on konkreetselt
diagnoos selge ja niitid mul polegi otsida Eestis inimesi, kes — vélismaalt ainult

Nele: aga noh selline meililisti variant oleks selles mottes vaga hea, et see ei ole pealetiikkiv, sul on see vdimalus,
sul on see info. Sa saad seda kasutada Uhel hetkel kui tunned, et sa vajad seda ikkagi (Ave ja Nelli noogutavad
hoogsalt), et sind ei kohusta see millekski, et sa vdid mdelda aasta vdi kaks ka, aga vdib-olla on kuskil mingi asi mis
sulle huvi pakub v6i tunned niitid, et nitid ma tahaks minna. Sa v6iksid saada mingi info ja ise otsustada, mis sa
sellega peale hakkad.

Moderaator: Ja lopetuseks. Kas siit kellegi jaoks tuli tina vélja mingisugune ootamatus, Ullatus...(vaikus,
naeratused). Kas te ise oleksite ndus olema lapsevanemad — kogemusndustajad?

Nelli: oleks, kui oleks acga. Elu on praegu nii kiire. Ei mul ei ole muidugi selle vastu mitte midagi. ..

Riina: mina oleksin kohe nus kui ma saaksin aidata, lihtsalt ma saaksin oma kogemust raékida ja

Nelli: kusjuures ma arvan, et sellest piisabki oma kogemuse raakimisest

Riina: ega mul on praegu ka, et kui ma kuulen, et siinnib mdni sellise diagnoosiga, siis korraks kaib selline ndks
I&bi, et kuidas tal laheb ja mingu ikka k&ik hésti ja... Tegelikult ma olen jaganud ka seda, saatesarjas ,,Puutepunkt®
kaks korda kéinud lapsega ja see oli ka tdesti, alguses ma olin kokku leppinud teise lapsevanemaga Tallinnast, et kui
sina l&hed siis I&hen mina ka, aga tema hlppas alt &ra ja siis me olime iiksinda ja... Tegelikult kui nad kahe aasta
parast uuesti meil kilas kaisid ja meil oli kbik korras ja oli ikka paris mdnus tunne, aga ikka oli selline tunne, et elus
on palju hullemaid asju ja mis sa siin seda mitte kdige hullemat probleemi jagad...

Nelli: no aga sellest oli ka abi ma arvan

Nele: no aga vaata kui seda ndgi mdni inimene kellel on sama probleem, vaata kus see andis talle kindlust, et laheb
kdik hasti. Mul on tkskdik, kui ma saan teistele kasulik olla v8i kuidagi aidata siis ma vdin seda teha. Jah.

Ave: ma olen ka seda meelt, et alati olen ndus andma

Nele: jah, mina ka. Eks ma arvan, et me kdik oleme seda ka juba teinud, nii kuinii

Nelli: jah

Nele: sest 16puks ei ole ju vahet, kas oma tuttavatele v3i mittetuttavatele voi... no probleem on ka nditeks nende
segaste diagnoosidega, et see ei ole nii konkreetne diagnoos, no meil on nditeks nii, et see kdik ei ole nii konkreetne,
see on veidi h&gune, siis ma saan Uhestkiljest aru, et arst ei saa 6elda, et l&heb nii v6i ldheb naa. Ta ei saa seda
kindlalt vaita, aga kui sa saad kogemusega lapsevanema, siis tema saab ju raékida, aga meil oli siis nii, sul on ikka
mingi v8imalus vorrelda voi

Nelli: ja ja

Nele: kuhu see asi vOib minna vdi et sa nagu tead, mis variandid reaalses elus on juhtunud v6i nii. Ma saan aru, et
arst ei saa seda Utelda.. no ja sellised neuroloogilised haigused ongi ju sellised, et sa ei tea kunagi aga samas ju
natuke tahaks ju teada, et mis variandid olemas on. Mina tunnen kull, et mina tahaks kull ka neid musti stsenaariume
teada, mitte esimesel korral kui ma selle diagnoosi saan, aga edaspidi

Nelli: mis sind ees ootab

Nele: mis mind v6ib ees oodata, teadmine on parem kui teadmatus

Ave: ma kujutan ette, et lapsevanemal neid otseseid kontakte saada ei olegi nii meeldiv kui minna kuskile gruppi ja
raékida seal grupis (Nele ja Nelli noogutavad hoogsalt kaasa) kus on erinevate raskusastmetega ja sama diagnoosiga
lapsed koos. See on voib olla natukene meeldivam lapsevanema jaoks, kes on alles varskelt diagnoosi teada saanud.
V@Bib olla igalks ei tahagi niimoodi otse helistada kui antakse nimekiri, et v8ta kontakti kui soovid. Seal sa vdid
sattuda Uhe védga raske juhuse otsa, see vdtab sul endal selle motivatsiooni alla téiesti. See ei pruugi olla see kdige
parem variant.

Nele: jah, vBib olla ka et sa ei saa selle inimesega lihtsalt kontakti, ei ole taga thel lainel siis see asi jaéb. Mul endal
oli ka, et tuttav pakkus, et mul on selline tuttav, et mine raégi, aga mul oli kohe selline tunne, et ma ei taha, milleks.
Siis tekkis ka tunne, et kuidas ma niilid helistan vGdrale inimesele niimoodi otse, mis ma talle siis rédagin ja mis ma
kisin

Ave: Uks asi infot saada arsti kéest, no arst rddgib oma seisukohast, no kogemust tdendoliselt tal ei ole isiklikku aga
ma olen tajunud seda, et kellel on puudega laps need vanemad on teistsugused kui tervete laste vanemad. Nemad
on, nende suhtumine juba teiste sama probleemiga vanematega rddkimisele...see suhtumine kuidas rddgib
lapsevanem selle varskelt teada saanud vanemaga v&i kuidas radgib arst selle vanemaga. Need lapsevanemad on
teistsugused, kdik kindlasti mitte, aga vaga paljud. Kindlasti v8iks olla mingisugused sellised grupid.

Riina: see ongi kogemuse pdhine, mis sa oled labi elanud

Nele: jah, et sa ei ole haiguslugu, sa oled inimene. No siit tuleb jalle see sama, et vastus, et perekonnas muutunud
olukorraga, seda ei raégi sulle arst, seda raagib sulle see inimene

Ave: ja see inimene, kellel on juba ammu see olukord. Temal on juba need emotsioonid maas, tema raégib rahulikult
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Nele: ta vdib olla oskab sulle 6elda neid asju noh, sa muudkui katsetad ja proovid ja testid ja tema oskab sulle éelda,
et dra nii hakkagi tldse tegema, see ei kanna vilja, tee hoopis niimoodi. Selliseid aspekte.

Ave: ikkagi tuleb vélja et tasuks mingisugused grupid luua ja kontaktid otsida

Moderaator: Aga haiglast d&ra minnes, diagnoosi teada saades, kaasa anda vastava haigusega seotud infoleht, kus on
juures ka néiteks siis kontaktid vastavate inimestega?

Nele: selliseid vihjeid ju tBesti vBiks kaasa anda (Nelli ja Ave noogutavad). Muidu sa ju lahed koju ja sa niikuinii
istud arvutisse ja hakkad otsima, aga siis sul lihtsalt ja&b see etapp vahele. Sest psiihhiaatriga oli mul tdesti selline
hea kogemus, et tema andis mulle kohe, et vot selline on autismitihingu kodulehekiilg, seal on igasugused raamatud
ja minge ja vaadake ja uurige. Sellist infot ma epilepsiaga seoses ei ole saanud kuigi sellega me oleme ju palju palju
kauem ringi kdinud ja eks see oleneb arsti suhtumisest ka niikuinii.

Riina: ma julgen isegi seda vist (itelda, et niilid on ju jaanuari kuu stiiigitoruatreesia kuu, et eile dhtul mul poeg
tostis sdrgi iiles ja seal olid need armid koik ja...ma usun, et ta oleks isegi ise ndus ja minema ja radkima monele
lapsele. Muidugi see séomine ja kdik, ta ju elu I&puni likkab siit (nditab kaela peale), see ju aitab, see on takistav
tegevus. Aga ndidata seda positiivsust ja ellu suhtumist ja

Nelli: sa said hakkama sellega

Riina: ja minna edasi ja julgustada mdnda lapsevanemat. Kui oleks selline pdev, siis ma tuleks julgelt, lapsega ka,
radkima.

Moderaator: Aga suured suured tanud tulemast ja oma kogemusi raékimast!

FOOKUSGRUPP 2.

Osalejad: Tiina ja Tiiu.

Moderaator: Luhidalt, mulle kbigepealt meeldiks kui te rdagiksite, kuidas te (ldse haiglasse sattusite, kas te
sattusite siia slinnitusmajast otse vdi sattusite ka vahepeal intensiivravi osakonda ja kuidas teil see lugu hetkel on —
olete ehk ka vahepeal oma lapsega koju saanud?

Tiina: Mina sattusin otse slinnijargsest siia...

Moderaator: Kdigepealt olite siis siinnitusmaja neonatoloogia osakonnas?

Tiina: Jah, kaks pdeva ja siis kolmandal pdeval saadeti siia koos lastega.

Moderaator: Teil on kaksikud eks ju?

Tiina: Jah.

Tiiu: Mina olin sunnitusosakonnas, sealt toodi lapsed kohe intensiivi. Ise jain (heks paevaks sinna ja siis tulin ise ka
siia ja siis Uks laps tuligi minuga siia osakonda ja Uks laps jai veel intensiivi.

Moderaator: Ja teil on ka kaksikud?

Tiiu: Jah.

Moderaator: Kui te niiid mdtlete selle hetke peale, kui te esimest korda teada saite, et siinnitus ei ldinud péris nii
nagu vBiks minna, et kui teile éeldi, et niud peab kauemaks haiglasse jaédma — mis tundeid see teis tekitas ja kes see
utleja oli ja mis te Uldse aru saite, mis teile Uteldi — mis teil praegu kohe esimesena kolm emotsiooni meelde tuleb?
Tiina: Sellesmdttes, et mina olin siinnieelses juba kolm péeva sees olnud ja neljandal paeval siis éeldi, et arvatavasti
laheb nadal aega aega, aga siis ei lainud midagi aega, nad sundisid samal péeval dra. Aga ega seal aega midagi
moelda ei olnud, see kdik kéis nii kiiresti ja teadsin ju kill, et kaksikutega on risk enneaegsusele, aga millelegi sa ei
saa valmis olla...Ja see oli teada kuna oli 34-s nddal siis jarelikult ei lahe nii, et kolmandal péeval saad koju.
Moderaator: Nii et mingis mdttes olite end ette valmistanud?

Tiina: Jah.

Tiiu: Minul oli selles mdttes sarnane, et mina ka tiks-kaks-kolm kolmandal péeval sunnitasin, aga olin ka juba enne
seda seal siinnitusosakonnas, jah, ma seal sunnieelses ei olnud olingi kogu aeg seal sinnitusosakonnas. Selles mdttes
ma sain kohe aru vdi noh Usna ruttu, et ega ma véga koju ei saa, sest mulle éeldi kohe, et kdik on véga ohtlik ja
umbes olge valmis k8igeks, jah, et kBigeks peab valmis olema — see oli péris dudne.

Moderaator: See oli siis enne siindi?

Tiiu: Jah, enne siindi, juba nagu teisel paeval, kui ma olin seal haiglas siis 6eldigi, et jah, minu jaoks nagu pérast
stindi ka ei olnud siis mingit vaga suurt Ullatust ka selles osas, et mind suht kdige hullemaks valmistati ette vist voi
noh, plati.

Moderaator: Aga kuidas siis 6eldi, kas 6eldigi, et on v&ga ohtlik v6i ka tapsustati?

Tiiu: Selles mottes, et vdga ei tdpsustatud, deldigi, et praegu on lihtsalt liiga vara ja siis teine asi oli see, et mul oli
mingisugune pdletik, mitte keegi ei teadnud, kust see tuli, keegi ei teadnud kui palju see on siis lapsi mdjutanud ja
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kas nende kopsud on ikka ette valmistatud piisavalt, deldigi, et keegi ei oska mitte midagi 6elda ja me ei tea, mis
saab. See oli teada, et kutsutakse meeskond kohale, et kohe tuuakse lapsed é&ra, et selleks pidi valmis olema, et lapsi
ei saa naha ega katsuda, et ptutakse anda endast parim.

Moderaator: Ja need olid arstid, kes teiega réakisid?

Tiiu: Jah.

Tiina: Jah.

Moderaator: Kui te nilid tdnase pdeva peale motlete, tdnase pdeva murede peale, mis need on, kas see mure on
teistmoodi vOi on see sama. ..

Tiina: Muresid on juurde tulnud...Ainult iiks mure ongi (naeratavad mdlemad)... Meil ei ole see nii-Oelda

loomulik, et nii nagu peab see lapse saamine olema, et k&ik on tore ja ilus ja laps laheb kohe rinnale ja s66b ja k&ik
ongi hasti ja lahed koju ja kdrutama teisel paeval ja k&ik on nii tore ja et siin ainult tks mure ongi. Et kdigepealt
kuidas sa ise Uldse taastusid sellest stinnitusest, et see ju tuli kbik tahaplaanile jatta, et muretsed ainult laste pérast ja
nudd jarjest need mured ongi, et mis lapsel viga on ja miks ta ei s60 ja koik nii edasi...Magamatusest ja muudest
asjadest ei raagigi.

Tiiu: Minul on vist selles mottes mure iseenesest jadnud vaiksemaks, et pigem mul ikkagi, mul lapsed elavad ja
hingavad ja selles mdttes on véiksemaks pigem jadnud. Aga teistpidi on nagu see, et pole aega igapdev mdelda
sellele, et eks ikka ma ju ei kujuta ette, et mis tegelikult v6ib olla, nad on ju nii vdikesed, et mis haigused neil v8ivad
olla, et kas kunagi tehakse mingid suuremad uuringud vdi et kuidas see ldse vGib neid mdjutada vdi et mul pole
aimugi ja noh ma arvan, et keegi veel ei oska vastatagi sellele ja...Eks ikka vahel tulevad ka need mdtted pahe.
Moderaator: Kui teil tulevad vahepeal muremdtted pahe, et kas te kiisite kellegi kéest...

Tiiu: Tavaliselt ei kisi, sest kui arstid tulevad, siis nad radgivad oma mingi jutu &ra ja siis oled r66mus, et vdahemalt
mingisugused vaikesed asjad lahevad hasti, ega ausalt 6eldes véga ei julge kisida ka. Tapselt nagu sinna intensiivi
lapse vaatama minek oli see, et ega ma hasti ei julge, sest ma ei taha midagi halba kuulda, sest ma lihtsalt ei taha, et
mingis mottes votame siis paev korraga, et kui arstid radgivad, et praegu on hasti, siis ma ritan nagu selle Ule siis
rodmus olla, et praegu on hasti, et vdtame tasapisi.

Moderaator: Et tegelikult on infot piisavalt ja ei tahaks saada rohkem informatsiooni...

Tiiu: Mingismdttes nagu tahaks, aga ma tahaks, et see tuleks arsti poolt, et kui tal on mulle midagi 6elda, siis ta
utleb mulle, et ma ise ei julge hakata niimoodi parima, et kui nad ei tea siis vdi kui nad teaksid siis ma arvan, et nad
titleksid...Mingismdttes tahaks kiill, aga teistpidi ma ei taha ise surkida, et sest ma tean, et ma sain intensiivis kogu
aeg neid vastuseid, et keegi ei tea midagi delda ja me ei saa lubada asju, mida me ei saa lubada, et siis ma ei taha
nagu véga sundida ka.

Moderaator: Aga, Tiina, kuidas teil on kui tuleb mingisugune muremdte pahe...

Tiina: Ma arvan, et kdikidel on siin see kdige suurem kisimus, et kuna koju saab, aga sellele ei oska mitte keegi
vastata...

Tiiu: Jah ja sellistele védiksematele kisimustele, mis ongi, et kisidki, et kas see nditaja on siin korras ja see
hingamissagedus ja sihukesi kiisimusi ikka kisid, aga just see kbige suurem kusimus, et mis haigused mu lapsel siis
voivad olla v8i mis nagu edasi saab, et ma arvan, et sellele veel mitte keegi ei oskagi vastata, eks see ole see
kiisimus, mis kogu aeg kummitab kuskil. Aga vaiksemaid kiisimusi ikka kiisime kogu aeg.

Tiina: Jah.

Moderaator: Aga, kas arstide kdest ainult voi ka ddede kiest vai on veel mingisuguseid personaliliikmeid, kes...
Tiina: Natuke ka ddede kéest... Tihtipeale on see, et parishésti ei saa aru, milline dde tépselt nagu sinu lapsega nagu
on v0i tootab, nad ei ole tihtipeale kursis, et kas nditeks on see analliis tehtud vdi véga palju kisitakse minu kaest, et
kas see on tehtud vdi kas tana tehti see analuits vdi nendest. Aga seda infot mina ei oma uldse, et kuhu ta uuringule
viidi vBi mis temaga tépselt tehti vGi aga tihti kisitakse minu kéest, et lihtsalt ma ei tea seda.

Tiiu: Jah tihti just ddede enda vahel ei ole see kommunikatsioon alati nii hea, et noh, et kasvoi see, et kui laps liigub
Uhest palatist teise, et siis teine vahetus (ldse tegelikult ei tea, kuidas mingid asjad on varem toiminud v6i kuidas
need on kéinud, et siis tundubki, et ma pean ise selgitama, et aga meil on olnud kogu aeg nii, et miks siis ntiid peab
olema teisiti. Eks igal Gel on ka oma susteem, et selles mdttes, et see p&hiinformatsioon tuleb ikkagi arstide kéest,
no, need mingid vdiksemaid kiisimusi neid ikka kogu aeg...No, et kas ma vdin lapse kGhuli panna ja et neid kiisin
ddede kéest ka, aga peamiselt ikka pigem arstide kéest.

Moderaator: Aga arst on teil kogu aeg iiks ja seesama, tema ei vahetu voi...?

Tiina: Selles mdttes, et tédpéevadel on ikka konkreetne oma laste arst, aga niddalavahetusel on siis valvearst...Kui
nditeks oli, et Uhe lapsega laks siin kriitiliseks siis oli mingi infektsiooni kahtlus, siis kdisid kolm v&i neli isegi
valvearsti, siis kui neid négin siis pigem ka nagu mani arst raékis mulle, mis olukord on, aga ise nende ké&est eriti ei
hakanud kiisima, et mis on...Et pigem nagu ikka iihe konkreetse arsti kéest, kes meie laste raviarst on.
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Moderaator: Et jatate kiisimused selleks hetkeks, kui tema tuleb peale nddalavahetust ja siis kiisite?

Tiina: Jah, jah, et tema teab, mis seis on.

Tiiu: Meil on kaks arsti...Ma ei tea iiks vist, kes tema on, &kki ta on resident vdi ma saan aru, et nad kdivad nagu
selles mottes koos — iiks on noorem, kuidagi tundub, et...Ma olen nii aru saanud. Aga tundub, et neil on omavahel
kommunikatsioon korras ja nad radgivad sama juttu ja selles méttes ja teavad, mida Uks on réékinud, tundub et
sellega on hasti, see ei tekita segadust, et neid kaks on.

Moderaator: Kas sellist asja ka on, et arst midagi réagib ja see on téiesti meditsiini keeles ja te tildse ei saa aru, mis
ta teile parajasti radgib? VV&i on selline etapp juba mdddas vdi ei ole sellist etappi Uldse olnudki?

Tiina: No mina olen ise hambaarst, nii et ma nagu enamusest saan aru, mis nad rédgivad, aga selles mottes mul vaga
ei ole sellist.

Moderaator: Aga lapse isa, kui tema on kdrval, kas siis raagitakse teistmoodi v0i teete teie selle nii-6elda tdlkimise
ise dra?

Tiina: Aga nad viga ei rddgi niimoodi et midagi viga spetsiifiliselt midagi...No mingi lumbaalpunktsioon voi
midagi, sellest mina saan aru, et mis see on, aga nii viga, kui ka ultrahelisse siis ka ei...Ega ei radgita meile otseselt
neid asju, mis seal on, mida tema naeb vaid I18pus lihtsalt 6eldakse, et on korras kdik.

Tiiu: Meil ka selles méttes, et mdned Uksikud sBnad on, mida sa ei tea, et mis see on, aga 16puks saab see Usna ruttu
selgeks, et mida see tahendab (naeravad mélemad). Uldiselt nad ikkagi pliiavad tundub, et selgitada inimeste keeles
neid asju nii, et kbik saavad aru. Pigem on vdib-olla see, et see informatsioon on puudus vahepeal, et keegi ei rdégi
tapselt, et mis ravimeid su laps saab ja miks ta neid saab. Meile ka tuuakse neid iga p&ev mingi asi ja siis ma annan
seda lastele, aga ma ei tea, mis asi see tapselt on v6i (kehitab hoogsalt dlgu) ja siis jalle peab andma, et siis vahepeal
tahaks teada, et miks ja mida nad saavad.

Moderaator: Véga hea, mulle tundub, et niiiid me jéudsimegi nende sildikesteni. Vike tlesanne, mis ma olen teile
ette valmistanud — siin on 10 véidet. Proovige neid rahulikult vaadata-lugeda ja proovige neid lahterdada, et mis on
nagu olulisem teie jaoks, kuidagi eraldi ja mis teie jaoks ei ole Uldse oluline vdite kohe titsa kdrvale tdsta, et mis on
need viited, mis kindlasti peaksid lapsega haiglas viibimisel olemas olema jne.................

Tiiu: Ma ei saa aru, et kui siin on néiteks selline lause, et Ma saan aru oma lapse haiguse v6imalikest tulemustest, et
kas see selles mdttes, et see on nagu minu jaoks téhtis, aga kas see tdhendabki seda, et ma saan aru, et siis ma panen
ta tahtsaks, sest ma tegelikult ju ei saa aru, aga see on minu jaoks téhtis, oleks tahtis saada aru, et kuhu ta siis peab
minema?

Moderaator: Ma arvan, et ta laheb sinna oluliste juurde kui teile on see teema téhtis...(Tiiu noogutab aktiivselt)...
Tiiu: ...kuna mina arvan, et ma pean seda oluliseks, okei, ahah...

Moderaator: Nii, kas tekkis mingisugune viide, mis absoluutselt oluline €i ole...

Tiiu: Voib olla see, et Ma olen rddkinud ddede ja arstidegad..., lapsele ma ei pea veel mitte midagi selgitama...
Moderaator: Vaga hea. Aru saadav, kas mdni on veel?

Tiiu: No minu jaoks on see ka tsna ebaoluline Ma olen kohtunud sotsiaaltéétaja... Ma saan aru, et siin on keegi
selline, aga ma ei tea, ma ei leiaks aegagi selle jaoks, aga ma arvan, et v8ib-olla kindlasti kellegil dkki on, see on
erinev.

Moderaator: Vot négite, tutvustuses jooksimegi sellest lile, aga kas teil on mdlemal need lapsed esimesed?

Tiina: Jah.

Tiiu: Jah.

Moderaator: Tiina, kuhu teie selle véite paigutasite?

Tiina: No mina seda péris korvale ei viskaks, sest ma veel ei tea, kui kaua ma siin olen, nii et...

Tiiu: ...et mis sellest vaimsest tervisest saab (naeravad mdlemad hoogsalt)

Tiina: Jah, jah, et vdib-olla iiks hetk on, murdume ja on vaja...

Moderaator: Kas te olete ise muidu mélemad Tartus elavad inimesed?

Tiiu: Jah.

Tiina: Jah.

Moderaator: Kas mdni véide oli veel, mis oli suhteliselt m&ttetu, mille vdib kdrvale jatta?

Tiina: Ei, péris mottetuid véiteid siin ei ole.

Moderaator: Aga, mis teil siis need olulised vdited olid, mis teil sinna ette otsa laksid?

Tiina: Ma olen kaasatud lapse eest hoolitsemise protsessi...

Tiiu: Ja, ja mul oli ka see kohe ees otsas. See ongi kdige kdige.

Tiina: Ma saan arusaadavat teavet oma lapse seisundi kohta, Ma tean ravimeid, mida..., Ma saan aru oma lapse
haiguse voimalikest tulemustest..., Ma tean, kuidas haigus ja sellega seonduv...ja siis 10puks see helge tulevik, et
Ma olen saanud nduandeid ja olen ettevalmistasud pdevaks...
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Tiiu: Ma ei pannud neid tapselt jarjekorda, aga minul on ka see, et ja see ongi minu jaoks kdige tahtsam, et Ma olen
kaasatud...ilma selleta oleks pdris 6udne, sest algus oli kill jube, jah. Siis Ravimid ja protseduurid...Tahaks kill
teada, mida tehakse ja miks tehakse, mille jaoks. Siis, Utleme Ma saan aru oma lapse voimalikest tulemustest...see
on ka oluline, aga ma mdtlen, et akki on sellele veel vara mdelda, aga &kki ma eeldan, et ma kunagi veel ikka saan,
aga see on kindlasti oluline ja sellega tisna sarnaselt siis ka see, et Kuidas haigus ja sellega seonduv mgjutab minu
lapse kasvamist ja arengut, et kuna praegu ma eeldan on veel ikka suhteliselt vara, siis mitte keegi ei tea veel neid
asju. Ja tegelikult Ghel hetkel on téhtis see Ma olen saanud kirjalikku informatsiooni..., et kunagi on konkreetne asi,
mis tal viga on, aga praegu ma eeldan, et...Seda ma nagu tean, et hapnikku saab ta piisavalt, selle kohta mul ei ole
vaja Kirjalikku informatsiooni, aga kui on mingi diagnoos v0i midagi, siis ma kill tahaks ja muidugi loomulikult
I6puks tahaks saada neid Nouandeid...ka, koju saamise ajaks, et see oleks vaga oluline, sest tegelikult ega me ei
kujuta ette, mida me v8ime ja mida me ei v8i nendega teha. No ja siin on veel Arusaadavat teavet oma lapse
seisundi kohta... See on loomulikult véga oluline ka.

Moderaator: Véga hea. Te mdlemad nimetasite kaasamist esimesena, mis te selle kaasamise all silmas peate?
Tiina: No minul tdhendab see, et ise saaks katsuda ka last, et noh fulsiline kaasamine.

Tiiu: Minu jaoks on ka néiteks hésti oluline see, et niiiid ma juba pikemat aega olen, et ma annan neile ise ravimid ja
et ma sd6dan neid ise, ma mahin neid ise, et mul on ka natukene see ematunne. Mitte, et ma Kkain lihtsalt vaatamas,
et kuidas mu laps kuskil on vaid et ma teengi ise neid asju, tean, et neid tuleb teha ja miks tuleb teha, sest muidu
&kki on see, et lihtsalt kaid ja vaatad, et noh, minu beebi ja enamvéhem. Ei lepi enam véhemaga, ikka tahad ju ise
ka. Alguses ei saa neid kdll nii palju nunnutada, aga vahemalt see, et ma olen kuidagi kasulik ja mé&hin ja veel
midagi.

Tiina: Mul on kohe see nii-6elda stinnitusest jargmisel paeval, nii imelik oli palatis Ules &rgata ja sul ei olegi nagu
lapsi. MGtled, et oli nagu stnnitus kill, aga kus lapsed on vGi mis? Ei ole lihtsalt nagu nii et oi keegi 66sel nutab ja
votad rinnale vai nii vaid siis kui sind helistati ja kutsuti, et nliid nagu tule, vota laps ja siis voisid minna sinna
ja...See on nagu iisna segadusse ajav emotsioon, et...

Tiiu: Mhm, jah, tépselt sama koha pealt, et stnnitus toimus meil tdpselt samamoodi, et meil kohe nagu pérast
sunnitust oli sama situatsioon, et kogu aeg olid nad kbhus ja siis nagu stnnitad &ra ja mitte midagi nagu ei ole enam,
et see.

Moderaator: Et see oli stressitekitav, et pidite oma lastest eraldi olema?

Tiiu: Mhmh

Moderaator: Vdga hea. Aga, kas kaasamine peaks sisaldama midagi sellist, et nditeks nagu siin oli jutuks, et lapsel
on poletikunditajate tdus vdi on vaja ultraheli, et keegi nagu arutaks teiega, et kas see on tépselt vajalik v6i on ka
mingisugused muud vBéimalused, et lapsevanema kaasamine raviprotsessi?

Tiina: Selles suhtes, et mina usaldan jaagitult arste nagu. Jah, ma tean, et mingite asjade jaoks on ndusolekut vaja, et
ei, aga mina ei kahtle. Meil ei ole nagu sellist situatsiooni olnud, et ma keelduks v@i, ei sellist protseduuri ma enda
lapsele ei teeks vo0i praeguses seisundis ma leian, et kdik on olnud vajalik ja...No ma ei tea, mida kdike tehtud on
(naeravad mélemad) aga ma loodan, et (noogutab).

Tiiu: Jah, minul on tapselt sama, et ma ikkagi usaldan arste. Ma arvan, et nemad on need, kes teavad. VGib-olla kui
oleks mingi véiksem asi, siis ma tahaksin rohkem ise otsustada, kuid pigem ei ole see otsustamise vaid lihtsalt see
teadlikkus. Ma tean, et seda tehakse ja miks seda tehakse. Seda kusimust mul ei ole kill kordagi tekkinud, et: Kas
seda on vaja? Kui nad arvavad, et on vaja siis pigem uurigu rohkem kui védhem ja lihtsalt see, et ma tean, miks seda
tehakse, mitte seda kiisimust, et kas tehakse. Ma eeldan, et seda teavad arstid ise paremini. VV8ib olla kui oleks ise
meditsiinilise haridusega oleks kdik teisiti.

Moderaator: Aga nditeks vereproovi v8tmised, ma eeldan, et teie lastelt ei vbeta enam igal hommikul vereproovi,
et miks ja mis on see tulemus?

Tiina: Voetakse kill, aga ma ei tea kui tihti. Praegu ka niiteks seal pdletikundit kdigub, et siis...Ma ei teagi tépselt,
kas vOetakse iga paev voi vdetakse hommikuti, ma ei tea kui tapselt vGi dhtuti vahepeal. Aga seda on tavaliselt ikka
arst on pdrast elnud, et mis on tulemus ja aga sellesmdttes jah, et hommikul me laheme seda sellist rutiinset
s@otmist ja seda kdike tegema ja siis deldakse akki, et ei, et &rge praegu toitke, et me viime ta protseduuridele. Selles
mdttes, jah, me ei tea nagu, millal see on ja.

Moderaator: Nii, et eelhoiatust te ei saa, et mis meil niid jargmisena plaanis on?

Tiina: Ei, ei. No néiteks ultrahelisse minek on ka nii, et vdetakse ja.

Moderaator: Aga, kas te tunnete, et vajaksite pikemat etteteatamist?

Tiina: Kui lapsed on oma palatis juba, enda juures, siis nagu tahaks véib olla rohkem, siis nagu teaks ise
kellaajaliselt arvestada, et kui ma ei tea, harjutad seal rinnale panekut v&i siis nagu tead kui palju mul aega on.
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Manikord ongi nagu nii olnud, et naiteks hakkad seal dhtutualetti tegema, siis ongi 6eldud, et oioioi niitid on selleks
liiga kiire, et me peame lapsega minema sinna, et enam ei jGua v8i midagi sihukest.

Moderaator: Nii, et protseduuridele minek tuleb teie jaoks suhteliselt ootamatult?

Tiina: Jah, jah.

Moderaator: Vaga hea. Aga tagasi véidete juurde. Kas siin moni véide oli ka liiga lai, et tekitas nagu segadust, et
mis see nagu tépselt on?

Tiina: Sellest, mina ei saanud see Ma kusin vastuseid seoses perekonna muutunud olukorraga

Tiiu: Jah, see, mul oli tapselt sama.

Moderaator: Jah, see on lai védide. Ma puUlan selgitada. Siin on eelk8ige peetud silmas olukorda, nditeks kui peres
on teised lapsed vdi vahest siinnib enneaegne laps ka ju nii vara, et ema kaib veel t66l, et kuidas olukord tédandjaga
lahendatud sai v8i kuidas on olukord lapse isaga vdi ka see, et haigla eeldab ju, et ema on ikkagi oma lapsega

haiglas ja kas see perekonna seisukohast on tldse vdimalik, kas te ise v8i meditsiinipersonal on perekondlike
aspekte teiega arutanud?

Tiina: Ja, ja. Arst on seda, arst kiisiski esimesena, et kas on selline vBimalus, et isa saab siia tulla, et ja kuidas nii,
jah, seda on kisitud.

Tiiu: Jah, mult ka samamoodi. Ma saan aru, et see ongi ainult kaksikutega see luksus, et lubatakse isad ka juurde,
aga, jah, seda on nad ka kisinud arstid meil mdlemad ja mdni 6de on ka huvi tundnud ja rohkem ise selgitanud seda
asja, et millal on vGimalik ja kas on v8imalik ja tépselt, mis ja kuidas.

Moderaator: Aga on teil kaksikud kogu aeg koos olnud v&i on...

Tiiu: Ei, ei

Moderaator: ... ka selline olukord ette tulnud, et iiks laps on iihes osakonnas ja teine teises...

Tiiu: Ja, ja

Moderaator: ...ja vdib-olla ka veel nii, et teie veel kolmandas osakonnas?

Tiiu: Ja, ja. Meil oli kall nii, et kui mina olin stinnitusmajas, siis nemad olid mdlemad intensiivis ja siis kui mina
tulin siis Uks toodi siia intensiivpalatisse, et ma lapsega koos ikka selles mottes ei saanud olla. Mina olin seal emade
palatis ja teine laps oli seal téitsa intensiivravi osakonnas. Siis see jooksmine oli kill natukene dudne.

Moderaator: Aga, kas siis osakonnad arvestavad teie olukorraga?

Tiiu: Selles mottes mitte vaga, ise pead ikkagi kiisima, et kuidas ma selle piimaga nuid teen, kuidas ma seda siis
niitid jagan. Uhes osakonnas iiteldakse, et tooge siistaldega, teises Utlevad, et eieiei siistaldega me ikka ei taha seda
toitu saada, mis sest et seda on ikka nii vahe ja siis keegi ei selgita tapselt, et kuidas ma siis, mis piima ma v@in
kokku panna ja kuidas ma seda siis kogun. Seda peab véga urgitsema ja kisima. Et alguses tuled siis réagitakse
midagi ara, et siisteem on selline, aga siis I16pus on ikkagi sisteem hoopis teine. Sul tuleb umbes kaks milliliitrit seda
piima, siis keegi ei taha, et sa seda sinna purki kuskile kogud (naeravad mdlemad) ja siis ja siis iga kord, kui on uus
vahetus siis (nditab ndppudega selja taha, osakonna poole) tuleb jélle uuesti kiisida, et kuidas siis niiid on, kuidas me
siis niud teeme.

Moderaator: Et ihes osakonnas ei ole tihtsed reeglid voi kuidas?

Tiiu: Jah. Jah. (Tiina noogutab hoogsalt kaasa). Téiesti oleneb, et milline vahetus parasjagu on, et kes on téol.
Moderaator: Aga, kas siis vdib (telda, et peate ka taiesti ise midagi leiutama?

Tiina: (noogutab ja naeratab hoogsalt)

Tiiu: Jah. Jah. Ikka vahel on.

Moderaator: Hésti. Aga laheme tagasi véidete juurde. Kas siin on ka mingisugune oluline teema puudu, midagi
olulist mida tldse ei ole?

Tiiu: No vahel on vGib olla see, noh no selline loogika kiisimus, et mingid asjad, et kas te (ldse arvestate, et kuidas
mul peaks Uldse aega olema, et mul on kogu aeg need kolme tunnised s6dgiajad vo6i Uhtepidi oodatakse, et pean ise
sooma tulema, teised jalle ootavad, et nilid tahab ju laps siila ja siis tahetakse seda teha ja siis tuleb toda teha ja siis
on Usna raske ja siis moni ikka kisib, kas te ikka magate ka (naeravad mdlemad). Et just see, et kas vahepeal
inimesed, et to6tajad ise ikka hoomavad ka, et see, et inimesed véljaspool ei saa sellest aru on tdiesti loogiline, aga
see, et tegelikult mul ei ole sekunditki vaba aega, kogu aeg on sihuke konveieri peal t66tamine tegelikult, et see on
natukene kiill, et tegelikult ei ole mitte millegi jaoks aega, et tegelikult sa pead vdga planeerima, et tegelikult ma
tahaksin pesta ennast, et see ei ole niisama lihtne. Vahel on selline tunne, et kdik ei saa sellest péris tépselt aru, et ei
ole niisama lihtne.

Moderaator: Kas ma saan digesti aru, et praegusel hetkel tegelete te oma lapsega 100% ise, ma mdtlen tavalised
igapéeva asjad, nditeks mahkimine, sédtmine ja nii edasi, muidugi vélja arvatud meditsiinilised protseduurid?

Tiina: Jah, praegusel hetkel, nuld juba, jah 100% ise, aga vahepeal oli siin see, et l&ksid tegelema, aga personal oli
juba méhkmed &ra vahetanud, v8i niimoodi, et aga see olenes jalle tdpselt niimoodi individuaalselt, et kes Ged seda
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tegid ja kes ei teinud, et kes eeldasid ja teadsid, et sa tahad raudselt ise oma lapse eest hoolitseda, need ei teinud, aga
ma ei teagi, et kas selle eesmargiga, et meil oleks lihtsam v&i nende reziim vai et siis nemad tegid mingid asjad ise
dra. Nudd on ka jah, ikka nii et kui Uks laps on ikkagi siin lastetoas jalgimisel, et siis osad pakuvad seda, et drge siis
kell kolm seal disel ajal tulge, et me teeme ise ja osadelt me ise kiisime, et no, kas me v8ime nii teha, et siis ma saan
teise lapsega tegeleda 6dsel.

Moderaator: Aga, kas on ka seda ette tulnud, et peate ikkagi ise kindlasti minema 66sel kell kolm ka teise lapsega
jalgimistuppa tegelema?

Tiina: Jah, ks kord olen kill k&inud ise teinud, jah, aga muidu véga ei ole.

Tiiu: Meil on ka jah, nii, natd on nii, et k6ik on 100% ise. Aga alguses oli, noh siis kui ma veel ei osanud, siis kui
nad veel seal kuvoosides olid vaiksed siis, et paar paeva ei teinud, siis hakkasin vaikselt tegema ja siis lakski nii dle,
et teen ikkagi 100% ise. Mingi hetk jah, oli ka see, et 66sel kell kolm jatta ikkagi vahele, et aga jah, muidu on ikka
see, et 100% ise. Aga seal on ka see, et jah, tundub et mingis osas see kommunikatsioon vahepeal, et mingid ravimid
nditeks, et osad ded eeldavad, et peab kindlasti de andma, aga mina olin ka nditeks juba (ile nadala, kogu aeg, keegi
ei 6elnud, et ei olnudki Uldse kiisimust, et see oli kogu aeg loomulik, et ma teen seda ise, kuid &kitselt Uikskord jélle
tuli dde seda ravimit panema ja mul oli vaga hea meel, et ma veel ei olnud seda oma lapsele pannud, sest see oli mul
seal toas olemas, kogu aeg olin pannud, ta isegi ei selgitanud mulle, mida ta tuleb tegema ja siis ma kusisin, et mis
see on ja siis ta Utles, et see on see — Koffeiin ja siis oligi oot-oot, et aga ma olen ju kogu aeg seda ise pannud ja ma
teisele lapsele ka panin dra just. Siis tema, kuidas ise, seda teeb ju ikka dde. Aga ma olin kogu aeg seda ise teinud ja
keegi ei olnud mulle {telnud, et seda peaks tegema dde. Et sellised asjad on vahepeal natuke veidrad. Aga muidu
ikka jah, 100% ise. Jah ja niiid kui lapsed on enda juures, siis ei ole kiisimustki, et ikka jah, 100% ise.

Moderaator: Nii, et kas ma saan Oigesti aru, et kui olete oma lapsega palatis, siis ongi eeldus, et te teete oma
lapsega kdik toimingud ise, et sinna ei tule keegi teie eest mingisuguseid toiminguid dra tegema?

Tiina: Jah.

Tiiu: Jah. Nad kaivad kull vahepeal, et kirjutavad neid monitorindite Ulesse, et seda nad kaivad kill tegemas ja
kisivad ka vahepeal, aga niimoodi 606sel kiill keegi ei tule. No selles mdttes, et mingeid tavaprotseduure ei tule kill
keegi tegema.

Moderaator: Aga oletame, et te ei saa hakkama voi ei julge mdnda protseduuri teha, et kas neil on vdimalik seda
ndha voi kas teie nditeks radgite neile mingisuguseid oma muresid, no nditeks, et ma olen véga vasinud, et kas keegi
vBiks tana 0osel teha need dised, kella kolmesed asjad minu eest dra, et ma natuke puhata saaks?

(naeravad mdlemad)

Moderaator: Voi, kas nad kuulevad néiteks, et laps nutab pikalt, kas nad tulevad vaatama? No néiteks mingisugusel
hetkel vGib ju ka vdsimus minna nii suureks (noogutavad mdlemad hoogsalt), et ei kuulegi v3i ei saagi aru vdi ei
jouagi?

Tiina: No selles mdttes, et siin ei tohi vist, ma olen aru saanud, et ei tohi sellist asja olla, et ei drka kell kolm. Sa
paned aratuse ja &ratad oma lapsed ka kell kolm ja teedki temaga need asjad. Reziim nfuab ja reziimist ei tohi
kdrvale kalduda, muidu vGi noh ka palatis ei tohi seda, noh nagu loomulikult, et laps jah drkab nutuga ja siis sa l&hed
s00dad, et see on ette méératud ja sellest ei tohi...

Tiiu: Kuigi jah, ega nutd enam iga kord selle dratuse peale drkamine ei ole ka niisama lihtne. Alguses kaib
lihtsamalt, aga kui lapsed ikka rahulikult magavad, siis sa oled iga 60 ainult poole tunni kaupa kolm tundi kokku
maganud ja tegelikult Ghel hetkel ei &rka enam niisama lihtsalt. Aga noh ega selles méttes, ikkagi ei eelda, et keegi
tuleb seda tegema, mina olen kiill selles mdttes néiteks, ma ei julge ise veel neid pudelist toita, sest et esimest korda
kui seda prooviti, siis nad tdmbasid kdik kurku ja lakastasid. Siis tdna nagu ongi kéidud ja néidatud, siis nliid ma
teen ise seda. Et selles mdttes on vBimalus seda kill, jah 6elda, et ma ei oska seda teha. Aga seda ma kll ei kujuta
péris hasti ette, et ma Utleks, et ma olen niitid vasinud oma lastest, et tulge ja tehke (naeravad mdlemad hoogsalt).
Kuigi tegelikult on kill vahepeal, et eriti kui oled, meil ei ole vBimalust ka praegu sellist, et isa saaks ka juures olla,
et kuna veel meile kogu aeg 6eldakse ka, et meil on selline palat, kuhu vdib alati juhtuda, et keegi tuleb juurde, et
tundub, et ei ole kohti, et saaks tditsa oma palati ja siis tegelikult muidugi on, muidugi on vahepeal raske. Et just see
magamatus, ega miski muu ei olegi nii hull.

Tiina: Sest mulle tuli Gllatusena, et siin nagu ks dde hakkas rddkima sellest, et kui te tahate vélja minna, et ja
peabki minema vélja ja peab jalutama minema ja vdib mehega koos minna ja siis tulete Utlete ja me palatis ka
jalgime lapsi ja k&ik see ja see tuli minule nii suure Gllatusena, et ma vdin &ra minna.

Tiiu: Aga see minu meelest on vist ikkagi ka méne Uksiku de arusaam. ..

Tiina: Jah, see ongi...

Tiiu: Sest ma olen ka ikkagi arusaanud, et mdni, mina ei ole seda Uritanud, aga ma tean, et mdni on saanud
pahandada, et meil on siin praegu iilekoormus (patsutab tugevalt peoga vastu lauda)...
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Tiina: Ma ei julgekski kiisida tihegi teise de kéest vaid ainult selle konkreetse de kaest, kes mulle seda pakkus, jah,
et niitid ma kaiks korraks éra...

Tiiu: ...jah rongaema tunne on kohe kerge tekkima (nacravad mdlemad hoogsalt)

Moderaator: Aga, kas te soomas kéite kindlas sdogitoas. ..

Tiina: Jah.

Tiiu: Jah.

Moderaator: ...ja need on ka tipselt kindlad s66giajad?

Tiiu: Jah, see...

Tiina: See on ka ikka vaga keeruline...

Tiiu: Jah, meil on vdga kindlad ajad paika pandud, aga keegi ei pea neist kinni...

Tiina: Jah.

Tiiu: ...ja siis ammu enne s66giaega juba (taob ristise lahtise kdega hoogsalt vastu lauda — téhtsust rohutavalt), et
miks te ei s60...

Tiina: Jah, tullakse kutsuma, et juba tulge, kuigi on tund acga ametliku 1dunani veel aega. ..

Tiiu: ...et Gisna raske on planeerida. ..

Tiina: Jah. Jah. Tegelikult k&ib see niipidi, et kui endal on aega, siis kéid vahepeal piilumas, et kas s66k on juba
laua peal, et ah, ma lahen kain siis nldd &ra.

Moderaator: Aga sel ajal kui kéite soomas vdi lahete pesema v6i maja peale jalutama v8i muud selle taolist, kas
siis tuleb keegi lapsi valvama v6i on nad selle aja Uksinda?

Tiina: No minul on hetkel mees ka siin, et siis me saame jagada nagu.

Tiiu: Mina lihtsalt olen 6dede lauale l&hedal, et ja siis ks 6de Gtleski mulle, et kui ma I&hen sé6ma, siis ma (tlen
talle ja jatan ukse lahti ja siis ta kuuleb ja jélgib. Aga tihtipeale seal ei ole kedagi, kui ma l&hen ja siis ongi nii, et ma
jatan selle ukse lahti ja mdnes mdttes lihtsalt loodan, et nad kuulevad ja vaatavad kui monitor piuksub vdi midagi
juhtub. Aga noh, eks see ongi, et sa kugistad selle s66gi ruttu alla ja loodad, et selle ajaga mitte midagi ei juhtu. Aga
tegelikult ju ei ole mingit muud moodi, et tegelikult ju ei saagi eeldada, et keegi saaab istuda seal palatis ja olla seal.
Sest tegelikult ma saan aru, et alles (iks pdev oligi siin ainult iiks 6de kdigi laste peale, et seda ei saa, aga... Eks
mingis mottes mingi ajaga harjub nagu &ra ka, et su lapsed v@ivadki seal natuke aega iksi olla, aga see on ikkagi
dudne.

Tiina: Sest mina kaisin konkreetselt kiisimas, kui nad palatis olid, et kas ma vdin minna toast vélja ja lapsed jatta
Uksinda. Koduses situatsioonis on see téitsa reaalne, ma ju ei istu seal kogu aeg ja ei vaata, et kas ta elab ja kas ta
hingab ja...

Tiiu: Aga siis nad on ikka tervemad ka, sa eeldad ikkagi, eks see on ikka téipselt see, et... Aga mina ka, ma ikka
uritan alati kellelegi 6elda, et ma jatan ukse lahti ja siis kui ma tulen tagasi ja vaatan, et uks on kinni, siis ma kohe
motlen, et miks te selle ukse kinni panete, te ju ei kuule niimoodi, et ma ei tea...Jah.

Moderaator: V&i on sel asjal ka akki teine pool, et on mingi alateadlik hirm, et ei taha mingil juhul pahandada
saada ja lapsevanemad pilavad kaia vOimalikult osakonna reeglite jargi, kuigi see pOhjustab kohati ka
ebamugavust?

Tiina: Jah.

Tiiu: Jah.

Tiina: Siin selles méttes ei ole nagu oma reegleid, neid ei eksisteeri tldse nagu.

Tiiu: Pluss siis see, et vdi kdiges on vist see kah, et need reeglid ei olegi nagu nii konkreetsed, et oleks
konkreetsemad, et mille jérgi siis oleks nagu lihtsam. Vaatadki nagu, et kes parasjagu td6l on ja, et tundub, et praegu
peab olema nii. Et eks ikka, jah.

Moderaator: Aga kui te nitid oma selle igapdevase olemise peale mdtlete, et kas siin on midagi sellist, mis on
téiesti puudu. Ega te ju ei kujutanud ette, et te siia satute, kuid kui niiid tagasi motlete, et kas siin on midagi sellist,
mida te eelnevalt enne haiglaga tihedamalt kokku puutumist arvasite, et siin kindlasti on vdi kindlasti ei ole?

Tiina: Tegelikult on véga raske kui oled ikkagi juba perepalatis olnud ja siis satud siia, sest siis on must masendus
peal, et sa vaatad, mis asja. Sind pannakse (ldpalatisse, tualett on seal koridori 16pus, killm ja kdle ja selline.
S6dgituba ongi sfogituba, su nimi on ees ja nagu lasteaias sodd seal ja see on nagu, see on vdga hirmutav, et selles
mottes, et tingimused vdiksid nagu olla nagu ma ei taha 6elda inimlikumad, aga noh mugavamad v&i noh, et see
teeks natukene kergemaks selle olemise siin.

Tiiu: Jah vaib olla just see, jah, see hugieeni pool nagu ka jah, eriti just seal alguses see, kui sa eladki seal emade
palatis, esiteks sa ei tea kunagi, kellega sind sinna kokku pannakse ja seal mdnedel inimestel on ikka nagu, &nneks
seda nagu ei juhtunud, aga kaks voodit on nii lahedal teineteisele, et see on ikka nagu, no see on liiga lahedal.

Tiina: Privaatsuse puudumine.
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Tiiu: Jah, tdielikult.

Tiina: Jah, et kdik peavad seal, sa pead seal piima vélja pumpama ja tegelikult oled ise kaks péeva tagasi siinnitanud
ja sul endal on tead seedimine korrast éra ja ...

Tiiu: (néitab kdrge kdeviibutusega osakonna vilisukse poole)...ja siis sa jooksed sinna otsa ja...

Tiina: (noogutab)

Tiiu: ...ja siis sa nded, et sa ei taha sinna astuda ennast pesema ja siis on dnnis hetk, kui kéid korra nddalas ennast
kodus pesemas, siis kui lapsed on veel eraldi. Nuld seda enam ei ole, seda hetke ka. See on kill péris, péris udne
tegelikult. See, et sa pead kdima kuskil Ghisvetsus ja selles mdttes, et iseenesest kdik inimesed ei ole vdga
hugieenilised ja no seal ja noh k&ik see on Usna vana, et siis sa seal vaatad, et see kdik hallitab ja kdik on pesemata
ja siis mdtled, et kidriks ise puhtaks, aga seda aega ka ei ole ja ega tahtmist ka tegelikult, aga ennast pesta siis ikkagi
vOiks ja siis see ikka tekitab kill ikka paris suurt lisastressi, et sa métled iga kord dudusega, et ma pean minema
ennast sinna pesema. Ja no see vaiks ka kill tegelikult olla, et ma ei oska ette kujutada, et kui on (ks laps, aga no
isegi siis ma arvan, et oleks supertore kui saaks olla isa ka juures, aga tegelikult on ikka téitsa Gudne kui pead kogu
aeg iiksi olema...Kasvoi see, et isegi kui juhtub, et isa ei saa kogu aeg olla, et ta kdib ju tool, et vihemalt paeval
mingil hetkel, et ta annab sulle magada, et ta teeb mingid asjad ise, et ta saab ka ju selgeks, mitte see, et kui isa on
kodus ja siis tihel hetkel, ma ei tea, kahe kuu pérast satud voi noh lihed lapsega koju ja siis isal on, oi tore...

Tiina: ...et nde sinu lapsed...

Tiiu: ...tee siis koik ise, et sa nagunii juba oskad, et ma ei oska midagi teha, et see on paris dudne.

Tiina: No jah ja just see, et siin radgitakse, et siin hasti palju praegu lapsi on ja kdik see, et kuna siin ei eksisteeri
seda perepalati slisteemi siis nagu mul ei ole ka kindlustunnet, seda, et (iks hetk ei visata meest valja vGi et
Oeldakseqi, et niud meil on ruumi vaja, et niiid mees peab dra minema, et see hirm on ka, et just tahaks seda, et
privaatsust, et sa saad oma lastega olla omaette ja teha kdike. Kasvdi neid tavalisi mahkmevahetamisi ja kdiki
omaette, sest ikkagi kui sa oled ka seal omaette Uldpalatis, siis seal on tiks mahkimislaud ja kdik teevad (hel ajal ja
sa ootadki jérjekorras ja siis sa teedki kbike seda ja... Sa tahaks nagu ikkagi kasv6i natukene seda kodust rutiini voi
et lahengi sinna ja teen oma lastega mis tahan vdi noh tapselt sel hetkel kuna tahad.

Tiiu: Jah, selles mottes, et see on kll hasti oluline, et meil kbik on nagu, kdik arstid ja kdik nagu Gtlevad, et siin on,
et kaksikutega on selles mottes ette nahtud, et kord on selline, et isa vBib ka tulla v6i noh keegi, aga tegelikult see
paris nii ei ole, sest tegelt ei ole nagu v8imalik, sest meil on ka nagu praegu nii et Uhel 66sel sai nagu isa olla ja siis
Oeldigi et see on justkui illegaalselt (teeb ndppudega jutumarke), et me ei saa teda toidule panna ja et akki Ghtul tuleb
siia keegi teine. Ma ei kujuta ette tegelikult, et ma kahe lapsega olen palatis seal praegu ja siis tuleb keegi veel sinna,
tegelikult see, esiteks ma, no see inimene ei saa seal niikuinii magada, mul on dratus, siis neil on, siis ma panen neid,
ma mahin ja toidan neid, siis neil on need perfuusoripiuksud ja siis ma pumpan piima ja...Mitte keegi ei saaks seal
magada ja mul oleks endal selline lisastress, et keegi peab seal veel olema. Seal ei ole ju ruumi ja sa niikuinii keksid
kahe voodi vahel ja ma ei kujuta Uldse ette, et kuidas see vBimalik on, et seal peaks keegi veel olema, et praegu
onneks ei ole, aga see on kill, et tegelikult see perepalat oleks téiesti super. Sest niikuinii emotsionaalselt kui sa juba
satud lapsega haiglasse on see nii raske ja siis kui sa ei saa oma mehega ka koos olla, siis...Péris dudne on. Et keegi
vOiks ikkagi selles mdttes olla, et siin ka ju see kilastusaeg on tegelikult ainult neljast kuueni ja siia alguses oli ka, et
isa vOiks ka ikka sellest kinni pidada. Siis ma mdtlesin, et ma ei tea, et Ukski tootaja siis ei saa ju Uldse kaia laste
juures ju tegelikult...

Tiina: Jah.

Tiiu: ...et aga noh siis ma sain aru, et see on ka ainult tegelikult keegi kuskil korraks midagi iitles, aga siis tegelikult
ei olnud, dnneks.

Moderaator: Nii, et tegelikult on personaliga v8imalik erinevaid kokkuleppeid s8lmida vGi nii?

Tiiu: Jah.

Moderaator: Ja, teil, Tiina, on ka hetkel selline palat?

Tiina: Jah, kahene, kahe voodiga palat on. Selles mdttes, et siin on éeldud, et ka jah, meil on olnud kaksikutega ema
ja siis on uks ema veel lastega sellises palatis. Selles mdttes kindlustunnet ei ole, et niilid me saime selle palati, et
nadd on koik tore ja nii. Ja seda enam, et kuna nagu puudub teadmine, et kui kaua ulldse peab siin haiglas olema, siis
on ka see, et ega mees ei saa ka ju I6putult puhkust ka vétta ja ei anta ja siis ikka iks hetk tuleb ka see, et mees nagu
peab todle minema ja siis ongi see, et kui ma niiud Utlen, et néiteks péeval kdib &ra, et kas siis vdib nii, et ta 66sel on
siin v3i ei vdi vdi...Ja siis ongi see hirm, et kas siis 1dppeb see nii-delda (teeb ndppudega jutumarke) ilus elu &ra voi
mis...

Tiiu: Vi siis see, et kui ta saab koju ja on ainult nddalavahetustel, et tegelikult see ei tdhenda seda, et ma tahaksin
palatit kellegagi jagada...

Tiina: Jah.
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Tiiu: ...see on nii raske, et ikkagi siis ma tahaksin, et kui mul tuleb ka mees, siis ta saabki olla meie juures, mitte, et
ta peab siin toas istuma ja ootama, et siis ma tulen ja radgin temaga vahepeal korraks v&i nii ja no ega siis ma ei
kujutagi ette, et siis ma jatan oma lapsed sinna ja siis tulen radgin mehega ja siis tema ju ei saagi seal olla, sest siis
vGib-olla keegi teine tahab seal piima pumbata v6i nii ja siis see, see on téiesti v8imatu. Ma ei teagi, et kuidas see
siis peaks toimuma.

Moderaator: V6i eeldatakse, et kaks peret hakkavad palatis koos elama?

Tiiu: Ei, siis peavad mehed dra minema ja ega siis ei ole meestel véga vdimalik lapsi tldse n&hagi.

Tiina: Ja, ja, ja.

Moderaator: V6i on nii, et palatisse pannakse juurde ema, kelle laps ei ole tema juures, nditeks intensiivis vdi nii?
Tiiu: Jah, aga siin on ikkagi jalle see, et mees sulle sinna palatisse minna ei saa.

Tiina: Jah.

Tiiu: Ja siis sa ei nde ka oma meest, sest sa ei jata niikauaks oma lapsi tiksi sinna.

Moderaator: Véga hea. Aga v8ib olla nilid natukene info otsimisest, et kas teie info on ainult see, mis teile siin
raagitakse voi te otsite ka ise kuskilt mingisugust informatsiooni juurde, néiteks tutvusringkonnast vdi internetist voi
raamatuid mingisuguseid v8i on veel mingisugused kanalid, kust kiisimustele vastuseid otsite?

Tiina: Naiteks minul oli kdll alguses nii, et shokk oli see, et siia sattusime ja Ged ja arst réakisid natukene
informatsiooni, et mis siis. Kuid tegelikult aitas kdige rohkem ikka see, kui hakkasid siin rdékima teiste emadega, et
nii, kuidas siin siis kdik tegelikult on ja kaua sina oled olnud ja miks ja kuidas ja sest teiste emade kéest on tegelikult
kdige rohkem saanud ja osakonna kodukorra ja kdige kohta ja ootuste-lootuste ja kdige kohta informatsiooni. Sest
internetis vdid lugeda igasuguseid foorumeid vdi mingisugust blogi, aga noh kdik olukorrad on erinevad ja sa ei, see
nagu ei aita v0i noh sealt nagu ei saa minu arust nagu mingisugust informatsiooni.

Tiiu: Jah, muidu mina oleks kah pigem see inimene, kes igasuguste asjade kohta vGtaks kohe raamatud ja hakkaks
kohe uurima, aga esiteks sa oled nii vésinud, sul ei ole seda aega. Siis sGpradest selles mottes ma olen antud hetkel
péris ara l8igatud praegu, et mul ei ole v8imalik nendega réékida, mul ei ole selle jaoks aega, ma ei vasta telefonile,
siia nad ei saa ammugi tulla. Ja ausalt éelda ma ei taha kuulda, sest tihtipeale inimesed réé&givad mingit juttu, millest
nad ise midagi ei tea, siis nad ei saa aru, seda ma ei taha. Mu ema néiteks teeb seda (naeratab), ma ei taha kuulda,
ma ei taha teada, et eks ikka jah see selles méttes kdige rohkem, et haiguste kohta otseselt sa ei saa teada, aga ega
ma ei teagi, mis mu lastel ju otseselt v8ib viga olla, et ma ei oskagi otsida. Aga tdesti, ma olen ka tbesti ndus, et
vdib-olla see kbige suurem abi ongi see, et siin nded ja kui sa nded ja raégid, et teistel on ka sellised mured ja siis
lihtsalt see, et ndedki ju et inimesed vahetuvad, et osad juba saavad koju (Tiina naeratab) ja siis kui nad...Jah ja
tbesti see osakonna kohta informatsiooni saamine, see on ka vdga oluline, seda saab ka teistelt emadelt k&ige
paremini, et selles mottes kull, et kui oleks seda v8imalust v8ib-olla rohkem, et teiste emadega suhelda, et siis oleks
voib-olla lihtsam, aga seda ka ei ole eriti.

Moderaator: Aga, kus see koht siis on, kus te tutvute?

Tiina ja Tiiu: S66mas (naeravad mdlemad).

Tiina: Supi s6démise vahepeal aetakse kaks sdna juttu.

Moderaator: Aga, kas siis v3ib ka nii Utelda, et puhkus ei pea alati ka rohkem und olema ja v@ib olla on ka rutiin
kerge tulema, et v6ib olla oleks ka nditeks nédalas poole tunnisest lapsevanemate vestlusringist vdike vaheldus
igapéevaellu vB8i ma eksin?

Tiiu: Jah.

Tiina: Jah, aga seal on ka see, et see peaks ikka viga organiseeritud olema...

Tiiu: Jah.

Tiina: ...et kindlalt sinu lastega tegeldakse, et soositakse seda, et...

Tiiu: ...mitte, et sa kogu aeg motled, et...

Tiina: ...jah, mitte ei 6elda, et kolmapéeviti kell kolm, et on selles ruumis see vestlusring, et siis ma arvan, et siis ei
tule keegi, sellepérast, et lapsed on siin ja seal, et...Aga, jah, kui on nii, et on vdimaldatud, jah...No nagu téna teie
iitlesite, et ded on teadlikud kdik sellest ja see, et see oli vdga julgustav, et jah, voib minna...

Tiiu: Kuigi see, et sa kogu aeg métled, et aga ma pean varsti hakkama piima pumpama, et see..

Tiina: ...no aga klapime kellaaegu

Moderaator: Aga see ruum, kus me praegu istume, siin on ju ukse peal silt, et see on vanemate puhkeruum, kas
olete tdhele pannud ka, et siin vahepeal keegi istub vdi vestleb voi puhkab voi?

Tiina: Ei. Siin on see, et ainult kui keegi kilaline kaib, et siin rddgitakse omavahel (ruumil on koridori poolne sein
klaasist)

Tiiu:...et siis kui sa oled lastega omaette, et siis ei kéi kiilalised véga...
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Moderaator: Véga hea. Hakkab 18ppema ka meil see vestlus. Kas praegu siin selle vestluse kdigus tuli teie jaoks ka
midagi ootamatut vélja, teise poolt deldust, midagi taiesti uut, mida enne ei teadnud?

Tiina: Ei...

Tiiu: Me vist selles mdttes oleme nagu, me olime nagu enne ka Uthes palatis, emade palatis koos, et me oleme nagu
rohkem réékinud, et meil nagu ei ole...

Tiina: Jah, jah.

Tiiu: ...kuigi iiksteise nimed saime alles niitid teada (naeravad mdlemad)

Tiina: Muidu oleme ainult laste nimedega. ..

Tiiu: ...jah laste vdi noh meeste nimedega rédkinud...

Moderaator: Jah, nende nimedega on ka ju nii, et lapsed véga tihti ju vahetavad haiglas olles perekonnanime, et kui
haiglasse satutakse ema perekonnanime jargi, siis kuu aja jooksul nii-6elda parisnime pannes, saadakse ikkagi ju isa
perekonnanimi, kas sellega on ka mingisugust segadust v8i midagi olnud?

Tiiu: Jah, kui tegelikult keegi titleks, et palun delge niitid lapse nimi siis...See ongi see, et meile nditeks ka keegi ei
iitelnud, et mina niiteks ei teadnudki, et kuskilt registritest veel ka nievad, et...Lihtsalt kdisime panime nime é&ra,
siis métlesingi, et aga siin on ju kdik kogu aeg teadnud nii, et kui keegi thel hetkel Utleski, et kasutage seda nime,
mis ametlikult on, siis on lihtne, aga kui keegi alguses ei Utle, siis ongi nii, et siin td0tajad ei saa aru ja mina ei saa
aru ja mis peab siis olema. Et kui keegi iitleb, et nii siis oleks hea. Harjudki dra, et voibki. ..

Moderaator: Aga, kas nime panema minemiseks, kusisite ka nii-Oelda eraldi loa minemiseks, et keegi lapsi jélgiks?
Tiiu: See oli siis kui mu lapsed olid veel seal eraldi, siis meil lasti. Siis oli nii, et ei saanud seal veel midagi vaga
teha, kéisid ja korraks vaatasid ja...Pigem seal oli selline tunne, et sa ei julgegi seal kogu aeg istuda, sest sul oli
tunne, et sa jad teistele ette, et ikkagi todtajad on seal ja siis vahel kdivad veel teised vanemad seal ja kes tahavad
kéngurutada ja seal oli kbik see, et ma kéisin ikkagi suhteliselt sellel ajal kui ma saingi méhkida ja midagi teha
nende lastega. Vahepeal ikka kdisin, vaatasin ja korraks silitasid ka ja ega seda kuvddsi ka ei julge vaga lahti teha ja
jah siis oli ikkagi jah ikka ainult selline suhteliselt ikka k&imine, et siis ei julgenud seal niimoodi istuda.
Moderaator: Aga muidu lubatakse tegeleda oma lapsega intensiivravipalatis?

Tiiu: (vaatab Tiinat) Tegelt vist lubatakse, et kui on mingi vaga konkreetne asi, et miks nad ei luba, et lapsega
tehakse mingit protseduuri vai seal ei saa olla, siis nad Utlevad, aga ikka tekib selline tunne, et kuidagi jaad seal ette,
et teised teevad seal oma t6dd ja siis kuidagi, see on nii imelik tunne, kuigi keegi ei ole otseselt midagi ttelnud, aga
ikka minul oli selline tunne, et ma ei taha segada. Ja siis ongi seal Uks tool ja kui tuleb teine ema siis ega ta ju
alguses ei joua nii véga kiilirutada seal kuvodsi kdrval, siis ongi selline...Tundub, et see ei ole see koht, kus sa
peaksid kdima ja seisma ja istuma ja vaatama, et siis mul oligi hésti hea meel kui ma sain hakata ise tegelema
lastega, siis mul oligi konkreetne pdhjus seal olla, et siis ma ei olnud lihtsalt ees vaid tegin ka midagi.

Moderaator: Aga vaga hea, minu poolt nagu olekski k&ik, kui te ise ei tahaks minu tdhelepanu, millegile juhtida,
mis minu poolt &kki markamata voi kiisimata jai?

Tiiu: Ei teagi vist enam midagi.

Moderaator: Tdin teile tanutédheks need véikesed shokolaadid, suur suur tanu teile minule aja leidmise eest. Ma kull
muidugi ei tea, kas rinda andvad emad uldse vGivad shokolaadi suiia?

Tiina: Me Kka ei tea, mida me vdime ja mida me ei voi.

Tiiu: Me ka ei tea. See on kill midagi, mida keegi vdiks meile raékida. See on Uks asi.

Tiina: Siin on praegu nii, et {iks ragib iihte ja teine teist ja...

Tiiu: Jah. Aga ongi, meil on mingite asjade kohta ihed Utelnud, et see on véga halb ja teine on just ttelnud, et see
on just hea...

Tiina:...ja sa ise arvad ka siin, et osakonnas, mis s60k antakse, et oi see on véga hea ju, et...

Tiiu: Jah, sinna on ju kirjutatud — emade toit, emade dieet...

Tiina: ...jah ja siis tuleb vilja, et oioioi sellist asja kiill ei tohi siiia. Siis on kohe paanika, et mis, et siin ju
osakonnas antakse sellist stitia, kas ma siis ei tohi sutia v0i...Aga jah. Aitih.

Tiiu: Aitah.

Moderaator: Aitéh teile.
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FOOKUSGRUPP 3.
Osalejad: Liina ja Lauri (Uhe pere liikmed) ja Neeme.

Moderaator: Kdigepealt paluksin ma minna teil tagasi sellesse hetke, kui te esimest korda oma lapsega haiglasse
sattusite. VOi seda hetke kui te teada saite, et te ei saa minna oma lapsega otse siinnitusmajast koju, et kas te teadsite
seda olukorda ka juba ette vdi saite te seda teada slinnitusmajas, kes teiega tol hetkel raakis, et mis emotsioonid teile
meenuvad?

Liina: (Lauri poole) Sina tead, et mis seal oli, et minul oli keiser ja siis ma olin ikkagi ju veel operatsioonil. Sulle
radgiti voi ei rddgitud...

Lauri: Ma jah, aga me saime juba keisril teada, et koik ei ole korras, et tuleb laps nagu siia tuua, et...

Liina: Mina ju ei teadnud...

Moderaator: Nii et laps toodi kohe otse keisrilt siia intensiivi?

Lauri: Ta oli natuke seal (neonatoloogia osakond suinnitusmajas) intensiivis aga siis kui mina sain sinna
intensiivituppa siis oli see...(nimetab intensiivravi osakonna arsti) tuli ka sinna ja siis ta loetles kdik vead Ules, mis
lapsel on, et nagu ja kdik, et.

Moderaator: Kui palju te sellest aru saite, mis ta teile raakis?

Lauri: No vot sellest sain ma kdvasti aru, et mis ta radkis, aga ta tdi koik nagu, kuidas 6elda...ta nagu...tema jutu
jargi oleks nii et kdik oli nii korrast dra, et mis vihegi olla sai, et...

Liina: ...ja nagu me hiljem oleme niinud, siis ta ongi selline...

Lauri: ...jah, aga tema, et esiteks ndojooned ja koik need, mis et olid ja nina madalal ja kdrvad madala asetusega ja,
et...

Moderaator: Kas vdib siis Utelda, et luges lesse teie jaoks vahe tahtsat informatsiooni?

Liina: Jah.

Lauri: Just, just, et see ei olnud ldse selles hetkes, et mis ta oleks pidanud, et siis oli kill nagu shokk oli
missugune...Mina vaatasin last, siis laps oli nagu normaalne nagu laps on ikka, aga tema jah...

Moderaator: Olgu, teie saite siis esialgse informatsiooni siinnitusmajas. Kuidas teil, Neeme oli alguses?

Neeme: Meil oli tegelikult kbik korras, valel ajal lihtsalt see protsess algas. Mina olin t66l, siis abikaasa helistas, et
niud vist tuleb. Saitis siis kdigepealt kohalikku haiglasse ja siis toodi siia. Oligi kui lapsed keisrildikega stndisid
siis kohe 6eldigi, et midagi ei ole korras. Noh tema (abikaasa) sai selle esimese matsu, sest millal mina ise veel
Ukskord siia joudsin, sest tema nagi esimesena dra, et valimuselt tundusid normaalsed, noh véikesed nad on, aga ega
nad praegugi veel nii suured ei ole (naeratab) vorreldes tavalistega, aga noh kui hakati siin asju ette lugema siis see
oli téesti Gudne. Et noh ega tegelikult ei ole see asi midagi nii dudne, et juba on poisid pea korras.

Moderaator: Ma saan aru, et teile kdigile radgiti justkui hullemalt kui asi tegelikult oli. Aga kui teile raégiti, siis kas
te lintsalt kuulasite voi kisisite ka ise kiisimusi vai...?

Neeme: (raputab pead) Ei ma, no pea oli nii paksult téis, et ma lihtsalt ei v6i ei tulndki neid kusimusi, eks parast
alles kui hakkasid neid ,,m66da riiuleid laduma®, siis alles, et oleks vdinud seda ja seda kiisida, aga peas oli ainult
ks mdte, et peaasi, et ellu jadks. Et {ilejadnud on...

Moderaator: Véga hea, siit jduamegi tdnasesse péeva, et kuidas teil praegusel hetkel on, kas olukord on muutunud,
et kas on siis nii, et ei ole nii hull kui radgiti vdi mis teil need tdnase paeva mured on?

Neeme: Niud jah, sidame opid tehti &ra, silmade omad tehti dra. Vanem poiss, juba noh, tema, no mis ta on, kui
laheb kdik hésti, siis saame jargmisel nadalal koju juba. Noorem jaab siis esialgu siia, sinna teie juurde (intensiivravi
osakonnas), noh sisuliselt peaks ka juba kdik enamvahem korras olema, et lihtsalt ma arvan, et ainult jélgida otseselt
noh soovivad. Aga niimoodi on péaris normaalne, mélemad joovad-s6dvad ja teevad oma toimetusi.

Moderaator: Aga kui praegusel hetkel mingi probleem on, et kas te siis pigem ikkagi lihtsalt kuulate v6i ka kusite
ise lisaks ka kisimusi?

Neeme: Ei ma ikka kuulan ja kdigepealt kuulad ja seedid &ra ja ei oska ju midagi kisida, sest esimese raksuga ei
oskagi kusimusi esitada. Ja siis natuke kogud ja mdtled ja siis. Noh selles suhtes on arstid véga toredad seletavad
ara.

Moderaator: Nii, et teil on pracguses osakonnas nagu oma arst, kes siis teiega tegeleb ja...

Neeme: Jah. Doktor ...(nimetab neonatoloogia osakonna arsti nime) on véga tore. Jah, ta tegeles meie lastega, kuna
aga (ks laps sattus tagasi intensiivi, siis noh seal on teised arstid. Aga muidu jah tema on meie raviarst. Ainult kui
meie arst ise haiguslehel oli, siis asendas nadal aega teine arst teda. Aga isegi intensiivis on niimoodi, et alati kui
lahed, siis olgu, mis on, arst ikka tuleb ja seletab sulle. Isegi Ged seletavad, et seal nagu ei pea ise kdima otsimas ja
parimas. Selles suhtes on véga tore.

Moderaator: (Lauri ja Liina poole) Ja, kuidas teil on, tanasel péeval?
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Liina: No mina arvan seda, et kui kisida teatud arstidelt, siis ta lihtsalt niimoodi, no lihtsalt naerab vdi vaatab maha
vOi ndogib niimoodi vdi...Teatud arstid. Ja siis on teatud arstid, kes rdédgivad ilusti ja selgelt ja teatud arstid
istuvadki su juurde ja rahulikult kuulavad ja radgivad ja istuvad veel edasi ja ootavad, et kuni sa saad vdib olla veel
midagi kiisida. Ja siis juba oledki selle aja peale mdelnud, et igalt arstilt ei hakkagi kiisima midagi, et ootad kui méni
see normaalne vdi noh tore arst on t661 (naerab), kes vastab su kiisimustele ilma, et ta ei naeraks su kiisimuste dle.
Moderaator: Nii, et tegelikult on teil valja kujunenud arstid, kellelt saate infot?

Liina: Just.

Lauri: Mdned arstid raégivad, kuidas seda niid éelda, ronkem arsti keeles, et nagu spetsiifilisemalt, et siis tekib
neid mdisteid nii palju, et noh v3iks nagu maakeeli seletada, et...

Moderaator: Aga, kui ei saa aru...

Lauri: Ei siis ikka kisid, jah ja siis seletab, et selles suhtes ei ole probleemi.

Moderaator: Aga, kas see, mida arstid raagivad on ainult teie lapse ja tema haigusega seotud vGi kisitakse ka teie
igapaevaelu kohta, et naiteks, kas teil on ka teisi lapsi vdi kas te olete kohalikud inimesed ja kuidas teil see haiglasse
kaimine siis on, ma mdtlen selliseid pere igapdevaelu puudutavaid asjaolusid. Kas nendest arst raagib?

Neeme: Ei no huvitab kiill, sest ma just siin oma puhkuse ajal olin kaksteist pdeva sees, et ilusti kdik seletati lahti.
No, et haigekassa kaudu koik, et soodustused ja et praegu ma vdin siin sees olla. Anti mulle vélivoodi ja maga.
Kuigi praegu on téis seal kdik, aga noh, seal ruumi on, et ma ikka saan hoolitseda ja naine teeb siis Uhega ja mina
teen teisega. Selles suhtes, et tulevad ilusti vastu. Téiesti samuti seal ka (intensiivis), et noh me kaugelt tulime, et
noh ega me siis pool péeva olime, siis vahepeal puhkasime, siis deldi, et minge jalutage ja tulge siis tagasi jélle.
Probleeme ei olnud. Noh, vahest seal oli, noh, et naisel see keelebarjaar ka, et hasti ei tahetud vene keeles raakida, et
siis ma olin nagu t6lgina kdrval (naeratab).

Moderaator: (Lauri ja Liina poole) Aga, kuidas teil siis on?

Lauri: Meile pakuti ka kohe siin haiglakohta, aga...

Liina: Pakuti vGi?

Lauri: Noh, selles suhtes oli, et taheti ju, et ema tuleks ju haiglasse, et...

Liina: Ma kill ei méleta.

Lauri: Ei olnud v8i? Mina kill méletan sedasi. Aga noh, me oleme kohalikud, siis ei...

Liina: No ja teine laps on siis ei...

Lauri: Jah, just see, et teine laps on, alguses...

Liina: Aa, jah, alguses pakuti kill, nitid ma méletan kill. Et umbes, et tleval on vbimalik olla kill, aga nii, et ema
on koos teise lapsega ja siis ma peaks nagu siin kahe lapsega ja kahe korruse vahelt jooksma, et eieiei. Noh, sihuke
tunne oli kiill, et...

Lauri: No, jah, aga ega me ei tea, et me peame Uldse siin nii kaua olema, et alguses oli kill, et noh, meie jaoks
tundus see kuu védga pikk juba, aga noh niiiid oleme ju...Rohkem olnud. Et alguses oli, no koik oli ju, see ka ju, et
iildse siia majja, et...See maja juba oli meie jaoks shokk, et...Hirmus (naeravad mdlemad).

Moderaator: Mis teie jaoks hirmus oli?

Lauri: Kuidagi nii kdle...

Liina: ...rddmas...

Lauri: No me ei eeldand tldse, et me tuleme, siia, ju, kdik oli ju v8i noh pidi korras olema, me pidime koju saama.
Aga, et kdik ldks hoopis teisiti...Ja siis oligi, et iga asi, mis avastati, et oli nagu, et...Tapselt sama nagu oli teil
(p6ordub Neeme poole), et noh saad selle info, siis toibud, et kbigepealt on suur ahastus, et mis niiid saab, siis
toibud, siis hakkad kisima uuesti ja siis saad Ule sellest. Nii need pdevad meil I&hevad. Kuni avastatakse jalle
midagi, aga vahest on jalle paremad paevad...Nagu Ameerika mded kéivad iiles ja alla. Tousud ja modnad. Praegust
elame niimoodi.

Moderaator: Aga, kuna te haiglas ei ole, kas siis haigla poolt eeldatakse, teil on ju ka teine véike laps, et te saate
iga paev siia tulla v@i kuidas sellega on?

Lauri: Ei...

Liina: Ma ei ole sellest aru saanud, vahepeal oleneb mingisuguste inimeste suhtumisest, et miks me nagu rohkem
siin ei ole. Nemad ei mdtle sellele, et me peame ka teisele lapsele normaalse elu nagu tagama ja ega teine laps ei
taha ju kogu aeg siin olla. Aga teised jalle, kasvdi (iks arstki oli, et ks paev ta raagib, et oi, kas te siia nagu elama ei
saaks tulla, et mulle alles mdni péev tagasi raagiti sellest ja siis jargmine péev ta jalle juba oi, ma just raékisin, et
kull te olete ikka tublid vanemad, et iga péev siin niimoodi kaite, terve pdev l&heb ju niimoodi raisku. Kull te olete
vaesed vanemad. Kusjuures me ei ole vaesed vanemad, kaks poega, me ei ole Uldse vaesed. Nojah positiivne
motlemine on hea (k8ik kolm naeravad).
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Moderaator: Véaga hea. Aga mul on teile ka véike tlesanne. Mul on teile ettevalmistatud 10 vaidet. Proovige neid
natuke jagada, missugused on tahtsamad vaited kui te mdtlete oma lapse haiglas viibimise peale. Proovige neid
reastada, et mis ei ole {ldse oluline, mis on véga oluline, v8ib olla tahate mdne vaite kohe kérvale panna, et seda ei
ole tldse vaja.

........ (uurivad ja tootavad véidete kallal)

Moderaator: Nii, kes tahab (itelda kolm k&ige tahtsamat vdidet, nendest, Liina?

Liina: Minu jaoks on kdige tdhtsam vdi probleemina nagu see, et p6himdtteliselt Me ei saa arusaadavat teavet oma
lapse kohta tegelikult. Kui ma loen seal, mis see on see (Laurilt), kust me saame lugeda?

Lauri: E-tervisest.

Liina: E-tervisest, et siis ma nden seal ja see on hiina keel ja siis ma pean kiisima arstilt, et mis see uuring naitas,
siis arst radgib jube lihtsalt dra, aga seal on ikka nii keeruliselt kirjas, et ma ei saa mitte midagi aru. Nii, et ma ei saa
kodus nagu arusaadavalt lugeda, rahulikus keskkonnas, et mis mu lapse asjadest, et ma ei saa aru.

Moderaator: Kas see on kuidagi ajaga ka seotud, et niid juba saate paremini aru voi vastupidi nuldseks veel
halvemini kui varem v@Gi ei ole siin vahet?

Liina: Ei. See on vist kogu aeg nii olnud. Ega siis kui mul see keisri epikriis seal oli, siis seda ma kodus uurisin, siis
ma ei saanud mitte midagi aru, et mis seal siis nagu niiiid oli vdi ei olnud. Ja siis ma tulin siia...

Lauri: Guugelda.

Liina:...palusin nagu arsti, et ta mulle seletaks. Ja arst siis vaatas iile ja seletas ja tuli vélja, et ei olnud midagi erilist
pdhimdtteliselt. Samas seal on selline (nditab kahe kdega teksti pikkust) pikk raske tekst. Ja tema utleb (kehitab
olgu), ah ei olnud suurt midagi (naerab). Nii et vaga védga raske on kdikidest nendest asjadest aru saada. (Lauri
poole) Ja Google ei anna selles mattes...

Lauri: Jah, kdiki neid nimesid ei anna. Neid arstide termineid. Ei anna jah.

Moderaator: Aga nagu ma aru saan otsite te infot E-tervisest, guugeldate, kisite arsti kdest, kas on veel
mingisugused kohad, kust te infot otsite?

Lauri: Rohkem vist ei olegi.

Liina: Ei. Noh.

Lauri: Google on ikka p&hiline.

Liina: Ja algusest peale meile ei antud nagu, no néiteks kui on enneaegne laps siis on olemas kohe ju need, ekstra
sellised voldikud enneaegse lapse kohta. Seal on tépselt, nded lugeda, mis protseduurid, mis tldse tehakse, kuidas
see laps kasvab sul ja siis ta I16puks vélja saab. Aga meil pole ju 6rna aimugi ja me elamegi ks péev korraga, sest
ega me ei teagi ju, mis edasi saab. Algusest peale, alguses oli eriti see, et mis siis nagu saab voi...

Lauri: Kogu aeg on ju kummitanud see, et...Ei tea kiill, mis nagu...Mis saab voi...

Liina: Niiiid me juba aimame, mis saab, aga...Alguses ei teadnud mitte midagi...Aga selles mdttes, selles mdttes
teadmatus on suur...

Moderaator: Kaua teie poeg on haiglas olnud?

Liina: Kuus kuud ja nadal veel peale.

Moderaator: Aga vaatame nlud uuesti neid véiteid. Mis te veel oluliseks pidasite?

Lauri: Mmmm, ma ei teagi...

Liina: Aga mind hairib veel nditeks veel see, et Me ei tea neid ravimeid ja protseduure...

Lauri: Jah.

Liina: Seda ei 6elda meile. Tehakse ja siis radgitakse.

Lauri: Et on jah, see oli kiill, et...noh...Kiisid kiill delt, et seletab seal, et paneb mingi asja seal jooksma,
aga...noh...On ju leebemaid asju ja selles suhtes, et nagu ei vdiks need asjad olla nii, et nagu...Ma ei
tea...Kuidagi...Voiks nagu iga kord kui midagi tehakse nagu seletada, et pandi Albumiinid ja asjad seal et...Mina ei
tea mille jaoks need on.

Liina: Mina kiisin siis nditeks de kéest. ..

Lauri: Sina kusid jah (naeratab).

Liina: ...et ma tahan teada, dde alati iildiselt nagu seletab alati, et mis seal ja mille jaoks see nagu on. V@i siis
iitlevad oed lihtsalt niimoodi, et...Noh, et nditeks, et gaasirohi. Nad ei {itle, et nime nagu, et ma ei teagi, mis nimi sel
on, et lihtsalt et gaasirohi.

Lauri: Aga me ei seosta ka neid nende nimedega, et...

Liina: Ei, ma seostaks, kui nad mulle korduvalt seda (tleks, aga nad ei Utle. Osad ei Gtle.

Moderaator: Aga, Lauri, te tahtsite vist ka protseduuride kohta midagi delda?

Lauri: Jah, et vahepeal on niimoodi, et tehakse &ra, mingi stidame ultraheli tehakse &ra ja siis, kuskilt tagantjargi
saad teada, et oh, et tdna oli stidame ultraheli, et okei, et me saime ka teada.
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Liina: Jah, et teinekord on nii, et, miks te seda meile varem ei (tle, et see nadal me plaanime teha sidameultraheli,
et seda, seda ja seda, et...

Lauri: Alguses oli nagu rohkem seda, et planeeritud ja meile ka raégiti, aga péarast on nagu...

Liina: Jah, naiteks alguses oli, et uurime selle kontrastainega. Ma olin ise seda just netist uurinud, et see v6ib ohtlik
olla ja siis meile helistati ja kusiti, et kas me, noh, et anti teada, et teevad selle protseduuri, aga mehega nad raékisid.
Aga mees ei olnud seda uurinud ja mees ei teadnud, et see voiks ohtlik olla...

Lauri: Ma ei osanud kdrvaltoimeid kisida.

Liina: Siis ma votsin telefoni enda kitte ja kiisisin, noh, et ma ei tea, aga see vdib ohtlik olla...Ei v3ib jah,
natukene, et pdhimdtteliselt kui ma ise ei oleks kiisinud, siis nad poleks seda ise uldse tunnistanud, mis need riskid
ja ohud on, et 1ahme teeme lihtsalt selle protseduuri ja kdik. Parast juhtub protseduuril midagi, siis oleks tagantjargi
uteldud, et eks igal asjal on oma riskid. Et oleks tahtnud nagu rohkem.

Moderaator: Kas teil on juhtunud ka ménel protseduuril midagi ja on niimoodi tteldud?

Lauri: Uldiselt on kik lainud ikka niimoodi...Ikka on k&ik plaanipéraselt lainud.

Liina: Midagi hullu pole juhtunud. Aga samas no praegu ma tunnen, et nendest kdikidest kbrvaltoimetest, et igal
asjal on kdrvaltoimed, et...

Lauri: Vot sellest nad algul ldse ei réékinud, et kdrvaltoimed. Nuid 6eldakse, et noh selle...Pdsed punnis on,
et...Miks sellest siis alguses ei rddgitud, et ravimite kdrvaltoimest pdsed punni ldhevad. Et noh ja niiiid imestatakse
siis, et arst tuleb Utleb, et oi sul on p&sed punnis, et...(siigab pead)

Moderaator: (Neeme poole) Aga, mis teil kdige tahtsamad véited olid?

Neeme: Noh, tdhendab ise ma nii tihti siin ei ké&i. Kui vdimalik, siis ikka kéin, aga noh selles suhtes on hea, et
abikaasa ei anna lastki enne &ra, kui ei seletata lahti, et mis toimub seal. Ja noh, eks ikka neid tagajéargi voib-olla
talle ei radgitud tapselt samuti meil on kaks korda tehtud seda soolika lédbivalgustust voi mis selle...Ja et seda siis
voib-olla, et noh. Peale selle keeleprobleemi pérast, kuidas on nende tagajargedega. Muidugi need ravimid, need on
ladina keelsed ega neist ei saa aru, kui ise ei kiisi seal. Siis...Aga, noh, dnneks mingeid kdrvalnihte pole ja noh see,
et meil seal pdsed punnis on, see on sellest, et isal on nad punnis (naeravad kolmekesi). Ja, noh, eks laps on saanud
seda vedelikku kindlasti palju, eks niiiid tal on juba see paistetus alla lainud. Vahemalt tleeile hommikul oli ta juba
nii...Oma lapse ndgu ikka. Tdna ma ei ole kdinud veel, eks kohe ldhen, eks siis ndha ole. Ega noh aru ei saa, eks
meil siin doktor Uleeile just andis mingid broshlirid, teatmiku enneaegsetele lastele. Mulle anti eesti keeles,
abikaasale vene keeles ja sealt ma lsna palju sain. Need samad pildid, et kuidas seal vannis teda kées hoida ja
krooksutada ja k&ik nihukesed toidud ja kuidas need arengud on seal (ks kaks kuud ja nii edasi. Noh, ega ei saa
midagi paha nagu ei saa Utelda kellegi kohta. On kull, jah, ei hakka siin kellegi pihta ndpuga néitama, aga inimesed
on erinevad ja ta v8ib olla hea arst, aga lihtsalt (itleme mitte eriti hea suhtleja.

Moderaator: Tuletan lihtsalt vahepeal meelde, et me ei otsi siin halba — hea on ka hea. Lihtsalt tahan kuulda teie
kogemust lapsega haiglas veedetud ajast. Kas siin oli ka mingi vaide, millest ei saanud péris tapselt aru, et mida selle
all méeldi?

Neeme: Ma ei tea, ei oska nagu 6elda, et Psiihholoog, sotsiaaltodtaja...voib olla see. Ei ole kainud, ausalt 6eldes ma
ei tahakski teda, sest moni psiihholoog on ise natuke imelik. Vot jah. Ulejiinud nagu on jah...Arst ikka alati seletab,
Odede kéest kisid, siis alati radgivad ja noh Utleme, et igal ajahetkel kui lahed, siis palud last sille, alati annavad, nii
siin kui seal, mingit probleemi ei ole. Ja noh, et sa ikka ise vdtad osa seal peput vahetad ja toidad ja ja noh kodus on
ka k&ik juba ammustilma valmis. Et tulgu aga koju.

Moderaator: (Liina ja Lauri poole) Kas teil oli moni véide...

Lauri: Ma tahtsin lihtsalt. Ma ei tea, kas kuskilt 1aks see, aga. Meil oli see, et. No kuna need arstid vahetuvad siis
minul tekkis kill vahest tunne, et Uiks arst paneb Uhte moodi. Oleneb, kes see raviarst on, et noh, et skeemid neil
kogu aeg muutusid, et kuidagi jattis vahepeal selline mulje, et neil ei ole nagu omavahel seda koost6dd.

Liina: Jajah.

Lauri: Et iiks teeb iihe raviskeemi, teine teeb juba teistsuguse raviskeemi, et...

Liina: See vahetus mitte ainult raviarstiga vaid ka see kui 6htul tuli valvesse. Pdevane raviarst otsustas nii, aga
Ohtune arst tuleb, aga mina tahan nii. Tema teeb nii, et justkui katte néidata sellele eelmisele arstile. Aga mina vot
tahan nii. No see oli varemalt, niiid enam véga ei ole.

Lauri: No niitid ei ole enam midagi...No...Keegi ei oska midagi teha lihtsalt.

Liina: Jajah.

Neeme: Selles suhtes on natuke paha, jah, et nad ei anna infot edasi.

Liina: Mhmhm.

Lauri: Mhmhm.
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Neeme: Meil poiss, pandi talle lutti. Noh see suure auguga, no, ta ei saa siilia nii kiiresti, no t6ime oma luti. Utlesin
sellele vahetusele edasi, et no niete siin on see ja see. Noh, et pange see lutt. Uks tegi, jattis jargmisele edasi
itlemata. ..

Lauri: Jajaja

Liina: Ja jaja

Neeme: Laps luristab, tal tuleb vélja kdik see, tal on gaasid, siis tal on valus. Et noh, see on nagu paha, kas testi on
raske siis, kirja, oma paberitele panna, et...Praegu on seal palju (kiisimus minule), kaks voi kolm last sees ainult...
Moderaator: Kas siis nii, et mitte ainult arstid vaid ka 6ed ei vaheta omavahel informatsiooni?

Neeme: Noo, jah...Ei anna edasi lihtsalt, sest noh iitleme, et...Ma tegin oma vahetuse korralikult &ra, léksin vélja ja
pea on tihi, ma ei m&tle enam sellele. Tulen tagasi siis hakkan mdtlema. Aga, noh, nendel on niigi Gtleme, noh see
sisikond nii ndrk, et praegu oli see op ja, noh, ei taha, et need gaasid seal tuleksid ja teeksid seda k&ik uuesti, et
see...

Moderaator: Kas te peate silmas, et ka mingisugust protseduuri on vdimalik dra rikkuda seoses info seisma
jéamisega voi...?

Neeme: No, ma niilid ei hakka sdnuma eks ju, aga annaks jumal, et niimoodi ei juhtu, aga noh, kes teab
Moderaator: Kas oskate siinkohal mingisugust konkreetset ettepanekut teha, mis aidata v8iks?

Neeme: Aga noh, ma...Mul ju on abikaasa siin, ta igal hommikul kéib piima viimas ja ta on lihtsalt palunud, et
pange noh, see et...No igal hommikul, et...

Moderaator: Et kontrollib ise igaks juhuks tle?

Neeme: Ja jajah.

Moderaator: Aga &kki on teil lapsevanemana soov, et kindla lapse juures olekski kindel personal?

Neeme: (hakkab naerma) No ei, ega siis ei jagu ju personali (Neemel heliseb telefon, laheb kénet vastu vétma).
Lauri: See oleks Kiill, jah, ideaalne.

Liina: Jah, aga siis on ju oluline, kes see on, et praegu on nii, et kuna ikka on osad Ged, kellega ei ole suurt
sumpaatiat, siis sa loodad, et need Ged ei tuleks su lapse juurde. Aga siis v3ib ju ka nii olla, et kogu aeg satuvadki
ainult need ded kogu aeg sinna. Siis sa mdtledki, et raske on nagu haiglast &ra minna, kui sa tead, et su laps pole
paremates kétes. Nagu kdrvalt nded ju tegelikult vaga hésti, kuidas nagu, 6ed ikkagi lastega tegelevad. Kuigi md&ni
arst (tleb, et oi, meil on koik siin superfed, siis teine arst kull tunnistab, et jah, moned ded ei tohiks Uldse siin
intensiivis tootada.

Moderaator: Kas siinkohal saab ka mingisugused omadused valja tuua, mis muudavad teatud Ge ebaslimpaatseks
vBi simpaatseks?

Liina: No see, et kuidas ta su lapsega tootab.

Lauri: Jah, niiteks...Mis...mina nditeks pean seda, et kui lapsel oli see pepu katki, et moned Ged lihtsalt...

Liina: Ei vaheta nii tihti méhet...Lihtsalt ei viitsi vahetada.

Lauri: Jah, ei vaheta nii tihti méhet...

Liina: Sa nded, kuidas ta lihtsalt istub seal oma arvutis, mangib oma mange, mis iganes ta seal teeb. Lahed oma
lapse juurde ja tal on méhku, ma ei tea, mitu tundi vahetamata...Eriti kui teadsid, koik teadsid, see kestis juba kuu
aega, see katkine pepu ja kogu aeg ju teati, et tuleb 6hku anda ja méhet vahetada ja kreemi panna. Ikka néed, et nagu
tiks vdi noh...Et mdned 0ed olid seal hésti hoolitsevad ja nded kohe, kuidas nende. Noh, et jarjest on mitu head 6de
ja pepu laks palju palju paremaks. ..

Lauri:...ja ks 0de, kes ei hoolitse ja jille koik...

Liina: Kdik see teiste vaev. Ja siis I6puks saigi nii terveks, et see, ks dde, kes see kbige rohkem hoolitses. See oli
jarjest tool ja siis saigi phimdtteliselt pepu korda.

Moderaator: Olgu, vadga hea. Aga, kas siin vaidete juures on midagi, mis on téiesti puudu, millele ei ole tahelepanu
pooratud? (Neeme tuleb tagasi)

Neeme: No vot, nlid kdik radgivad, et enneaegsed on natuke erilised, seal et oleks nagu natukene rohkem inffi, et
kus ja kas siis need massaazid v6i mingid ravivéimlemised

Lauri: Jah...Just...(Peatan Laurit, nditan, et kirjutagu mote eelnevalt antud paberile)

Neeme: No vot sellised asjad. No nditeks meil seal kolkas, et niitid kogu aeg siia s6ita. Meil tuleb niikuinii iga nadal
siin kdia silmaarsti juures kontrollimas (ohkab) ja noh, ma ei tea, kas me kuskilt 1ahemalt sealt ei saaks silmaarsti
v0i... Ma ei tea, kas seal on nditeks mingisugune keskus, kus...Noh, sellist inffi tahaks, ta on ju normaalne laps, tal
on kéed-jalad-pea kiljes, et kdik on korras, aga et lihtsalt nagu natukene enneaegne, siis, et tal on nagu sellist
hoolitsust vaja, et...Mis seal siis nagu on need asjad, mida paremini teha, et sellist inffi nagu tahaks saada. See
jérelhooldus, mis tuleb meil nagu kodus teha...

Moderaator: Et see vOiks nagu enne olemas olla, kui teid koju lastakse vdi?
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Neeme: No jah, praegu (tleme, et on vara veel, aga kasvdi siis kuskile paberile trikituna vdi mingi néiteks naiteks,
kust, et...Noh arst on meile kiill 6elnud, et kirjutage, siis ma vastan. Aga ega siis me ega me ei ole ainukesed, eks tal
ole neid siin kiimneid-sadu ja noh. Ei jéua v6ib-olla ka siis kdike, inimene, selles méttes.

Moderaator: Aga nuid ka v6ib olla, siis see aspekt, et kuidas teil arstiga radkimine toimub Uldse, kas arst tuleb teie
juurde palatisse vdi kéite tema juures kabinetis v8i toimub see lapse l&bivaatusega koos vGi?

Neeme: Ta tavaliselt dritab hommikuti tulla kasvdi korraks 1&bi ja noh, kui tal on vastuvott siis ta ttleb, et mul on
praegu selle kellani vastuvdtt, et ma tulen siis kell kolm. Et noh, mitte ntiid niimoodi, sest ta, noh Utleme, et laps
slilia saab ja tavaliselt Gritame temaga véljas kdia ja niimoodi seda ei ole, et ta nutid niimoodi suva ajal tuleb, et...No
me teame, et kaheksast Uheksani, et ta arvatavasti tuleb ja siis kui ta ei saa kaua olla, siis ta kas tuleb mdneks
minutiks sisse ja {itleb, et...Noh, ma tulen peale 1dunat. Noh, selles suhtes on kdik vdga toredalt organiseeritud.
Moderaator: Nii, et kui koju saate, siis raviarst nii-6elda jadb Tartusse?

Neeme: No ma niilid ei tea, kas meil seal on selliseid arste. No Utleme, see et ehitati kiill meile seal uus uhke haigla,
Kohtla-Jarvele, Ahtmes Gigemini, aga noh, kas seal on spetsialiste, ma ei tea, sest Tartu elama tulla ma lahemal ajal
kill ei unista (naerab). Aga, noh, eks siis tuleb kaia, sest see on lapse tervise huvides ja mis sa teed.

Lauri: (Neemele) Kas teil haigla poolt flisioterapeut on?

Neeme: Meil kéib kill, haigla poolt, no nii kaua kui me niiiid sees oleme iga péev ta midagi nagu teeb. See ei ole
kiill massaaz, aga...

Lauri: Ei no jah vBimleb.

Neeme:...mingeid erinevaid punkte ta seal masseerib.

Lauri: Iga péev voi?

Neeme: Noh, peale laupdeva plihapaeva.

Lauri: Jajah.

Neeme: Kaib kill jah. Aga ma ei leidnud, kas ka meil seal selline asi on, et peab seda rohkem uurima.

Moderaator: Aga, kas ta ei radkinud teile?

Neeme: Ei ma arvan isegi, et vist, see fusioterapeut Utles meile, et ta uurib ise seda asja seal, et nendel on nagu
rohkem seda infot liigub seal, et kas on seal siis vdi et noh peaarst vaevalt niiid sellist asja tegema hakkab, et peab
olema ikka inimene, kes on laste peale spetsialiseerunud.

Moderaator: Lauri, sa tahtsid midagi vahepeal ttelda?

Lauri: Meil...Mina...Meie ei ole absoluutselt rahul selle haigla poolt pakutud fiisioterapeudiga. See on taielik jama
minu arust, et ta on algusest peale ndidanud hoolimatust, et tuleb lapse juurde, telefon heliseb, réégib juttu seal
natuke kussutab, vaatab, eiei lapsel on halb olla, ei [&hme &ra, téna ei ole hea pdev. Alguses kais ta tihti, nttid on nii,
et kdib kord nidalas...

Liina: Tingimusel, et me ise seal oleme.

Lauri: Tingimusel, et ise seal, sest tema ei julge teda puutuda, et akki l&heb seisund halvaks ja siis ei tule ka kohale,
utleb, et ta ajas nime sassi, et tal oli teine nimi seal. Sarnane nimi seal, et ootas iileval seal oma kabinetis. ..

Liina: Voi tuleb kohale ja (tleb, et ei tdna ei ole hea pdev, no siis jargmine nédal vaatame ja nii need nadalad
muudkui 1dhevad...

Lauri: Ja siis ise pakud, et tulge see nédal uuesti nagu korra, et siis vaatame uuesti, et akki siis on moni péev, kus tal
on hea ka olla ja temal on méarkmik on téis seda, et temal on vaja kdik lapsed seal 1&bi kéia ja et ei jdua niimoodi.
Liina: Jajah. Kasutas isegi véljendit, et umbes, et see, et ta seal 45 minutit seal kussutab meie last, ta ei rahune
maha, et ta oleks vBinud sel ajal hoopis kuskil mujal, kellegi teise lapsega olla.

Lauri: Jajah.

Liina: No, palun viga, aga...Ja siis kurdab arstile, {iks arst on viga mdistev ja ei, nii ei ole Uldse ikka dige ja teine
arst on just, aga see ongi see, millest ma réagin, aga te olete lapsevanem, te puututegi sellise asjaga kokku. See on
normaalne. Et see on parim flisioterapeut.

Lauri: Raha on, siis toome enda fusioterapeudi on ju.

Moderaator: Aga, miks talle teie kohalolek téhtis on, kas ta dpetab teid last masseerima?

Lauri: Jah, ta Opetab, aga need on, noh, sedasi, et...Ta iitleb iga kord, et ma niitan teile ette, siis hakake nii
tegema...No, mina ei ole selline inimene, kes Opib nii kiiresti &ra. Mul on, kui ta teeks mulle iga péev v0i naitaks
mulle, siis ma saan aru, jadb meelde, kinnistuks. Aga, kui ta Uks kord néitab, et masseerige mingit sellist kohta, siis
on nagu, noh, jabur tegelt.

Neeme: No, aga nii ei tohigi, ju. Sa v8id vale koha peale vajutada ja...

Liina: No ongi noh.

Lauri: No ja nutd ta vdidab, et sellel passiivsel mudimisel, sellel ei olegi motet, et kbige olulisem on, et me votaks
ta stille. No kui ta on fiisioterapeut, siis, ta ise véljendas mulle sellist seisukohta, et tema ei tee imesid. Minu meelest
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fusioterapeudid just teevadki inimestega imesid, panevad kdndima ja teevad, mis iganes, et selle koha pealt nagu,
alla igasuguse arvestuse.

Neeme: Kas see on see X vi?

Liina: Jah.

Lauri: Jajah.

Neeme: Ei tea. Meil ei ole kill mingeid probleeme olnud, kui ta on. No jah, hiippab kill sisse, eks ju, ta isegi raékis
siin, et on seal tudengid tédle pannud ja ise kdhku nagu siia tulnud. Noh, mis ta meil seal on maksimum viis minutit
Liina: Ah, noh, viis minutit.

Lauri: Tema jaoks on see normaalne, jah.

Neeme: Aga, et ma ei tea (kehitab 6lgu) ta on nagu.

Lauri: Kui ta teeb, siis ta on nagu, ta teebki oma t66d, aga...No ma saan aru, meil laps on keeruline ja seal on
igasugused juhtmed ja voolikud ja kdik on nagu...Raske...

Liina: No, aga 6ed on ka td6l ju. Flsioterapeut saab ju paluda dde appi, mitte nii, et nlilid ta nagu paneb tingimuse,
et meie peame sealsamas juures olema. Okei, me v8ime olla ka, aga tema samas meie aega ka ei austa. Me laheme
kohale, siis ta jadb 15 mintsa hiljaks vdi ei tule iildse. Noh, nagu...Ma mdtlen kiill nagu.

Moderaator: Ma usun, et ta on kindlasti tilekoormatud. ..

Lauri: No, aga siis olekski...

Liina: Aga, siis on teine...Toogu mingi teine flisioterapeut.

Lauri: Jah, siis on teine flisioterapeut. Suvel.

Liina: Vahepeal kéis mingi teine.

Lauri: Siis kui suvel, minu meelest ta isegi ei déelnud, et I&heb puhkusele. Lihtsalt nagu kuu aega oli puhkusel. Siis
ma kaisin, ise kusisin uue flsioterapeudi. Tema kais ja kéis nii et kui ndgi, et meie laps magab, siis ta ei tule. Aga
tuli uuesti pérast, siis kui ta nagi, et ta tleval on. Et nded, et ta hoolib ka lapsest, mitte, et tal on nagu kellaaja peale,
et tal on terve haigla veel vaja l&bi joosta. Et selle koha pealt on kill nagu vajaka, jah.

Moderaator: Aga tuleme siis veel kord vdidete juurde, et vdide Ma olen kaasatud lapse eest hoolitsemise protsessi.
Kuivdrd te tunnete, et te olete sellesse protsessi kaasatud, kas tldse olete vdi kas uldse tahate olla?

Liina: Me ei ole absoluutselt mitte.

Lauri: Ei, aga samas on nii ja naa. Vaata see, siis kui olid mingid need tihtsad protseduurid, vaata, et...Siis ju kiisiti
meie ndusolekut.

Liina: See oli kunagi ammu.

Lauri: See oli ammu, jah.

Liina: See oli enne, aga enam mitte keegi ei kisi, oota me teeme selle &ra, me teeme selle, selle. Keegi ei kiisi meilt,
et mis teie arvate.

Lauri: No, aga midagi...

Liina: Tal on kolm antibiootikumi peal, keegi ei kusi, kas ma sellega nGus olen, lihtsalt deldakse, no, jah, kolm
antibiotsi jookseb...Noh, teisiti ei saa, meile ei anta mitte midagi, ei rddgita mitte midagi. Nii, et ei ole kaasatud
sinna.

Moderaator: (Neemele) Aga teie?

Neeme: No mul nagu voib olla paéstab see, et mul naine seda kdike uurib, et enne ei taha lastki &ra anda, et, mis see
on ja kui kasulik ja mis kdrvalmdjud ja noh ega ma muidugi ei tea, need silmad, mis tehti seal. Siis me kill panime
allkirjad ja koigega tutvusime ja...Aga noh, selle tdi meile see meie arst eks ju, raviarst niikui...See oleneb jille
inimesest...On, kes tuleb teeb sulle ette-taha kdik dra ja ja kdik ja no on selline, kes midagi sulle suskab seal ja ise
mdtle edasi...Ei saa nagu niimoodi tépselt panna, et seal on head ja halvad, v3ib olla inimesel on lihtsalt paha tuju
vOi miskid probleemid vdi kes teab muidugi (kehitab 6lgu).

Moderaator: Aga sellised tihedamad protseduurid, no Utleme analiiiiside votmine vo6i rontgen voi kas nende puhul
seletatakse seda sagedust, nditeks. ..

Neeme: No, meie lastel hemoglobiini taset nad kontrollivad, aga eks see ole nende otsustada. Usna niimoodi
sealsamas vOtavad dra ja vastused praktiliselt mingi peale I16unat vast juba arst on meile delnud.

Lauri: Meile vist tehakse rontgen &ra ja nagu ei 6elda, lihtsalt saad teada, kui kiisid voi...

Neeme: Rontgen, ma ei teagi, kas meil on tehtud vdi...No silmi kontrollivad niiiid iga nddalaselt, noh, jah, niud
enne seda protseduuri ja...Aaa, rontgenis ma ise kéisin, issand, mis ma lolli jama ajan...Ma ei tea, kui kiiresti see
vastus, sest ma tegin dra ja siis ma pidin dra sditma. Ma arvan, et...Vist sai kiiresti. Aga, noh, teise poisi kohta ma ei
tea, nad vist vdib olla seal kohapeal teevad isegi ja kuidas see kaib seal, teises ruumis lihtsalt. Seal see laheb kiiresti.
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Moderaator: Véaga hea. Aga niid, I8petuseks, ma paluksin teil unistada. Tegelikult te ju sattusite ootamatult siia
lastehaiglasse, et mis on need asjad, mis teid Ullatasid, et mis on see kurb koht, et ei arvanud, et enam nii asjad
kaivad voi vastupidi, et Ullatas miskit, mis on v8imalik aastal 2015?

Lauri: No, meie laps oleks ilmselt kimme aastat tagasi &ra surnud.

Liina: Meditsiin on ikka arenenud.

Lauri: Meditsiin on tasemel, et selles suhtes.

Liina: Samas me ei olnud ka enne siin haiglas kuskil kdinud ju, praegu oleme kéinud ainult seal intensiivis, et peab
tunnistama, et see intensiiv on vahemalt Euro, nagu (Lauri ja Liina naeravad), et me ei tahaks sinna kuskile mujale,
maja peale saada, et...Ma olen seal (nimetab teise osakonna) ka kéinud, et ruumid on lihtsalt masendavad ja seal
nagu lapsega olla, et lihtsalt nagu nii palju aega, et kuus kuud istuda nagu sellises ruumis, nagu seal osakond on, see
oleks kohutav ilmselt. Et seal intensiivis on vihemalt ilus kdik nagu, et...Normaalne. Kuigi vdiks vdib olla mingeid
pildikesi seina peale panna (Naeravad kolmekesi)

Lauri: Lapsest.

Liina: Lapses6bralikum.

Moderaator: (Neemele) Kas teie soovite unistada?

Neeme: Mul ei ole enne kogemust olnud sellist, nii et ma ei tea, mis oli ks aasta vdi kimme aastat tagasi. Lastega
juhtus see, mis juhtus, enne pole lapsi olnud. Ma arvan, et aastat kimme tagasi nad ei oleks kindlasti ellu jaanud,
sest noh néiteks vaadates seda tehnikat ja suhtumist ja seda haridust, mis kdik omandanud on, noh, see on suur tase.
Et jumal tnatud, et nad, et siia toodi naine, et mitte meie seal lihunike katte ei jaetud, siis ei oleks kull ellu j&&nud.
Ja, ja, no siin on ikka tase kdrge, sest kui ikka Savisaar end Tartus kaib ravimas (naeravad kolmekesi), mitte
Tallinnas ei kai, Gtleme niimoodi.

Lauri: Aga siin mulle see veel meeldib, et meie lapse haigusloosse arstid on kuskil Glemaailmselt on nagu arutlenud
seda, neid probleeme. Et selles suhtes mulle vaga meeldib, et arstid vGtavad téie tdsidusega ikka seda (kdhatab).
Liina: Jah, et ei ole nii, et ahh (viibutab kdega).

Lauri: Jah, et kui arstid nagu loobuks éra, siis oleks nagu véga keeruline...Esialgu hakkama saada. Niikaua kui nad
ikka pingutavad, niikaua on meil veel lootust.

Moderaator: Aga, kui palju te teiste vanematega suhtlete ja kas peate seda vajalikuks v6i on selleks tldse v8imalus.
Kas olete otsinud teisi samasuguse probleemiga lapsevanemaid vai ei pea te seda oluliseks? Kas te tahaksite suhelda
teiste lapsevanematega, kel on mingisugune tervise probleem oma lapsega?

Neeme: No mul ikka siin abikaasal paar s6brannat on tekkinud, kellega koos nad siin olid. Nad ikka helistavad
teineteisele, kellega nad ihes osakonnas koos olid ja siis nlilid teises — akna &ares see laps seal. Vot, et nad ikka
omavahel suhtlevad, et kes, kus, mida soovitanud. Jah, (ks oli vist sealt Lati piiri &arest, noh Latist, et noh sellega
seal, noh nad omavahel radgivad siis noh, mina seal midagi ei radgi ega suhtle, aga, jah, naine just. Ikka sellist naiste
omavabhelist.

Moderaator: Saan ma Gigesti aru, et lihtsalt rutiinist vélja saamiseks, pigem tavajutt, kui...

Neeme: Kasvoi seda isegi, selleparast ma dritangi nii tihti siin kéia, et las laheb kaib poes, las magab, minu parast
istugu seal teleka juures, et natukenegi saaks vaheldust, sest et iile kuu aja siin juba olnud...See ei moju hésti.
Moderaator: (Lauri ja Liina poole) Mis teie arvate, kas tahaksite teiste lastevanematega raékida midagi?

Lauri: Meil on senini nii olnud, et nagu...Me oleme kdige pikemaajalised, siin iildse sees olnud, et...

Liina: Meie ndeme, kuidas kdik tulevad ja lahevad ja meie istume ikka veel.

Lauri: Jah. Meie ndeme, kuidas teised liiguvad edasi teistesse osakondadesse ja...

Liina: Jah, isegi nagu Y (lapsevanem, kellega intensiivis suhtlema hakkasid) ema, temaga me nagu suhtlesime ja
eks me kirjutame ikka, aga ikkagi fakt on see, et enneaegne ja laheb oma lapsega koju ja elab seal oma elu ja
unustatakse dra see, mis siin on. Aga sina istud ikka siin, ikka elad oma elu siin. Ja noh jaéb see suhtlus ikkagi
harvemaks. Pigem tekib ikkagi masendus, et nded jalle nemad saavad koju, aga meie ikka istume siin. Nii et
pohimbtteliselt meil ei ole kasu nendest, kes siin on, need enneaegsete vanematest, kes siin on.

Lauri: Muidu muretsed edasi nagu...

Liina: Jah, aga ikkagi, need mured erinevad, aga neil on lootus véhemalt, et ta saab terveks, aga meil seda nagu
ilmselgelt ei ole nagu. Siin ei ole lldse kedagi, kellega suhelda, v8iks ju suhelda, oleks hea kui oleks mingi sihuke
grupp olemas, kelle lapsed ei saa terveks vdi veel enam, naiteks. Ma olen nagu uurinud seda Edwardsi stindroomi,
kuigi meie lapsel seda pole, aga selle tulevik on ju teada. Ja, ja tahaks ka nagu suhelda vanematega, kes nagu teavad,
et sealt nagu ei tule midagi.

Moderaator: Et seda nagu tahaks tegelikult?

Liina: Tahaks jah, selles mdttes, et mul ei ole kasu suhelda vanematega, kes teavad, et nad ilmselt lahevad koju oma
enamvéahem terve lapsega, et tahaks nagu teada, kust sa teada saad, et sa ei lahegi koju. Tdendoliselt.
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Moderaator: Aga oskate te seda éelda, kes seda pakkuda vdiks vdi olete te ise mingisuguseid gruppe otsinud?
Liina: ei tea. Mina olen ikka, kui tuled siis, haiglapersonbal ja ikka radgivad, et on sihukesed grupid ja vargid.
Moderaator: Et vdikid siis olla sellised grupid?

Liina: Mingid grupid jah, kus ongi sellised vanemad ja sarnased lapsed, et mitte nii erinevad, et nagu...
Moderaator: Aga olete te ka ise otsinud, nditeks internetist?

Liina: Ma ei suuda leida neid selles méttes, et ma ega ma ju avalikult ei kirjuta nld Facebooki, et kuulge éelge
mulle palun, et kas keegi tunneb, et, onju. Et ma kull liitusin siidamelaste grupiga, aga selge on see, et need
stidamelapsed on enamvahem kd&ik ainult stidamelapsed ja jéllegi meil pole kasu, sest meil pole ainult
siidameprobleem, meil on veel probleeme. Nii et, selles mottes see...

Moderaator: kas voib olla nii siis, et tegelikult vdiks haiglapersonal teada seda gruppi ja...

Liina: Midagi jah. Midagigi.

Moderaator: Aga, kas sellisest asjast v8iks olla kasu néiteks, et iga kuu esimene kolmapéev, néiteks, kes tahavad
tulevad, kes tahavad ei tule, néiteks koguneme lihtsalt kokku ja siis oleme nagu nditeks téna siin?

Lauri: Minu parast v8ib olla, jah, isegi.

Neeme: Jah, kindlasti oleks...Kasvdi see kuulutus panna siiasamma v@i on eelnevalt teada, et noh néiteks v@ib isa
senikaua lapsega olla, et emad saavad omavahel suhelda. Ja personal, noh itleme, et vaadata vdi Utleme keegi siin
istuda, kes vastab mingisugustele kiisimustele, no itleme mingitele teemadele. See on kindlasti hea asi.
Moderaator: Kui nliid edasi unistada, et kas see v8iks ola ka mingi sari, et tekib vajadus mingisuguse teema jérele
ja siis saab ka kedagi siia kutsuda?

Neeme:No tépselt.

Moderaator: Kas siin, tdnase vestluse kéigus ilmnes midagi téiesti uut, kuulsite kellegilt midagi ullatavat, mida
enne ei teadnud?

Liina: Ega me oleme kdll vist siin niikaua olnud, et midagi uut vist kiill enam ei ole.

Neeme: No see ongi, et infot on palju, et...Lihtsalt maha istuda ja settida, et kasu tast ikka midagi on.

Moderaator: Aga ma tanan teid. Vdga vdga, eriti minu peale kulutatud kalli aja eest.
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LISA 5. VAATLUSE KAVA lasteintensiivravi ja neonatoloogia osakonna filiaalile.

Osakonna Gldandmed pé&eva alguses:

Hetkel osakonnas........ patsienti.

Vahetuses tool........ ode.

Uuritav 0de tegeleb.......patsiendiga.

Vaatlus:
Kellaaeg:
(lapsevanem saabub lapse juurde)
Kellaaeg:
(lapsevanem lahkub lapse juurest)

Tegevused:

Lapsevanem tuli lapse juurde omal
initsiatiivil/lapsevanem kutsuti lapse juurde
Lapsevanem on lapse juures ksi
Lapsevanema juurde ldheb dde

Lapsevanem tuleb Ge juurde

Keegi MUU.......cccooiiiiiiiieeeee
Vestlust alustab lapsevanem

Vestlust alustab dde

Keegi MUU......cccoriiiiiiice e
Vestluse uldine sisu:

Lapse tervisliku seisundi p&hine
Lapsevanema kisimustele vastamisest lahtuv
Haigla todkorraldust puudutav

Tulevikus toimuma hakkavat puudutav

Lapsevanem suunatakse kiisimustega mujale

Vestluse ajal toimuvad teised toimingud:
Lapse labivaatus

Protseduur

Lapsevanemat julgustatakse last katsuma
Lapsevanemale pakutakse last stille

Lapsevanemale antakse laps stlle
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LISA 6. VAATLUSE KAVA neonatoloogia ja Uldpediaatria osakonnale.

Osakonna uldandmed pé&eva alguses:
Hetkel osakonnas........ patsienti.
Vahetuses todl........ o0de.

Uuritav 6de tegeleb.......patsiendiga.

Vaatlus:
Kellaaeg:
(kohtumine
lapsevanemaga)
Kellaaeg:
(kohtumise 16pp)

Tegevused:
o Koht:
Ode laheb palatisse lapsevanema ja lapse juurde
Koridoris

Protseduuride toas

e Pohjus:
Rutiinne péevane lapse labivaatus
Laps viiakse protseduurile
Lapsevanema teavitus edasisest péeva jooksul tulevast

e Vestluse dldine sisu:
Lapse tervisliku seisundi p&hine
Lapsevanema kusimustele vastamisest lahtuv
Haigla tdokorraldust puudutav
Tulevikus toimuma hakkavat puudutav

Lapsevanem suunatakse kiisimustega mujale

e Vestluse ajal toimuvad teised toimingud:
Lapse labivaatus

Protseduur

e Lapsevanema kiisimustele vastamine:
Vastamine toimub rahulikult, kiirustamata
Eiratakse kisimusi
Suunatakse lapsevanem kiisimustega mujale

Vastamine 18peb kiirustamata, antakse aega veel kisida
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LISA 7. VAATLUSE MARKMED.

1. Neonatoloogia osakonna filiaal (Puusepa 8)

Teisipdev. Odede tédpaev algab 8.00. Odvalve dde annab isiklikult lapse paevavalve dele ile.
Valvevahetus kestab 15 minutit.

Uldandmed: hetkel osakonnas kaks patsienti, kellest iiks emaga perepalatis — patsient 1, viie paevane. Teine
intensiivravipalatis - patsient 2, kahe p&evane. Valvevahetuses t66l kaks dde ja praktikant. Oed tegelevad mélemad
mdlema lapsega.

8.05 — tuleb laborant, et votta lastelt hommikused analtiisid. Ode helistab emale palatisse ja palub patsient 1
protseduuriks ja péevaseks l&bivaatuseks intensiivravipalatisse tuua. Ema tuleb llkates last spetsiaalse ratastel
imikuvoodiga enese ees. Laborant palub emal lapse méahkimislauale tdsta. Ema tfstab. Laborant vGtab analiiisi, ema
rahustab sGnaliselt last.

8.08 — laborant saab analliisi vBetud ja l&heb teiselt lapselt (patsient 2) analliiisi votma. Patsient 1 juurde tuleb 6de
koos praktikandiga ja selgitab emale: , Kaalume ja anname D vitamiini ka. Ode asub tegutsema. Ema: ,,Kas tina
saab rohtu ka vdi?* Ode selgitab, et see selgub ilmselt vdetud analiiiiside vastustest. Tuleb arst. Vaatab lapse paberid
labi, korraldab, et intra venoosset ravi laps enam ei vaja ja palub Gel perifeerse veeni kantill &ra votta.

8.12 — arst asub last 1dbi vaatama. Arst emale: ,,Teie iseenesest elate histi?* Ema noogutab. Arst: ,,Tdnane plaan on:
teeme ultraheli uuringu ja kui see ning analiilisid on korras, siis saaksite koju.“ Ema rddmustab: ,,See on teil kill
viga hea plaan. Aga, kuidas edasi, kas ma helistan perearstile vdi kuidas see kdib?“ Arst selgitab emale, kuidas
perearstiga suhtlus edasi kib. Laps on rahulik, ema on &nnelik. Ode kaalub last — arvutatakse, tehakse kokkuvdte, et
laps on hasti kaalus juurde vétnud.

8.17 — ema juurde tuleb giinekoloog ja vestleb emaga edasistest plaanidest. Arst dele: ,,Suhtume siis temasse
(patsient 1) kui koju minejasse.“ Edasi tegutseb lapsega praktikant, &de jilgib ja juhendab. Ode moddab
saturatsiooni, samal ajal selgitab emale, mis see saturatsioon on, missugused on normipiirid ja Utleb ka emale lapse
saturatsiooninumbri, mis on normis. Ema delt: ,,Kas ma vdin temaga due ka minna?* Saab jaatava vastuse. Ode ja
praktikant votavad dra perifeerse veeni kanuli ja panevad kanudli sisenemiskohale véikese plaastri, 8de juhendab
ema, et voib plaastri paari tunni pérast dra votta. Arst selgitab: ,,Jadme siis ultraheli ootama.* Selgitab lisaks ultraheli
uuringuga seotud protseduurilisi iiksikasju, kus toimub ja et ema v6ib ka kaasa minna. Ode juhendab, et ema vdiks
kaasa votta, kui on olemas, réngasluti, siis saab vajadusel uuringu ajal last rahustada.

8.27 — dde annab patsient 1 ema siille ja (tleb, et see on praeguseks kbik. Ema laheb lapsega palatisse.

9.45 — arst otsustab, et patsient 2 tuleb Ule viia neonatoloogia osakonda (Lunini 6). Arst I&heb palatisse emaga lapse
uleviimisest radkima. Tagasi tulles Utleb arst, et ema lubas tulla last enne vaatama, kui laps ule viiakse.

9.55 — arst saab teada, et Puusepa 8 ultraheli asemel tuleb patsiendil 1 ultraheli uuringusse minna Lunini 6.
Korraldab transpordi ja helistab emale, radgib detailselt, et tuleb majast vélja minna ja mis kell tuleb riides ja valmis
olla intensiivravipalati juures.

10.25 — patsient 2 ema tuleb last vaatama. Ode juhendab teda, et peske kéed ja siis saate lapsele pai teha. Ema peseb
kéed ja laheb lapse kuvddsi juurde. Teeb lapsele pai.

10.30 — patsient 2 ema hakkab oma palatisse tagasi minema. Ode kisib, kas ta on valmis lapsele rinnapiima
pumpama ja juhendab ema liihidalt, kuidas see kiib: ,Kas tahate ma tulen teiega palatisse ja Opetan?“ Ema: ,,Jah,
voib kiill.“ Proovivad palatis — dnnestub. Ode jatab ema palatisse toimetama.

10.35 — patsient 1 ema tuleb koos lapsega, et ultraheli uuringule minna. Ode paneb lapse soojalt riidesse. Ema ootab
vélisriietes koridoris.

Ode: ,Kas laps soi hiljuti?*

Ema: ,,Jah, just soi.
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Ode: ,,Viga hea.

10.41 — hooldaja votab lapse oma siille: ,,Tundub, et laps on niljane.“ Ode annab talle ka igaksjuhuks gliikoosi
kaasa, et vajadusel last rahustada glikkoosi kommina pakkumisel. Selgitavad emale, et &rme veel vélja ootama lahe.
Erakorralise meditsiini osakonna ukse juures v8ib palju haigeid inimesi olla, me siit aknast kohe ndeme kui auto
tuleb ja siis kohe lahemegi otse autosse.

10.44 — aknast on niha, et Kliinikumi transpordiauto soidab ette. Hooldaja iitleb emale: ,,Ldhme.“ Lidhevad
kolmekesi osakonnast vélja, laps hooldaja stles.

10.46 — aknast on nédha, et jduavad autoni, kuid tuleb vdlja, et tegemist on vale autoga. Jd&dvad Gue ootama.

10.48 — patsient 2 ema tuleb toob rinnapiima: ,,Nii véhe tuli. Rohkem ei tule. Samas dde ja arst hindavad pudelit
silmaga ja leiavad, et tulemus on suurepérane. Ema laheb tagasi palatisse, hetkel rohkem lapse juurde ei l&he.

Arst tuleb palatisse. Oed radgivad talle, et auto ei vétnud patsient 1 peale. Hooldaja helistab, et mis ma ntud teen.
Arst helistab transpordikorraldusse, kust saab teada, et kohe auto tuleb. Ode helistab hooldajale ja ttleb info edasi.
10.51 on aknast ndha, kuidas patsient 1 hooldaja sules ja ema lahevad saabunud transpordi auto peale.

11.00 — saabub lastereanimobiili brigaad, et transportida patsient 2 Lunini 6 neonatoloogia osakonda.

11.30 — patsient 1 saabub oma saatjaskonnaga uuringult tagasi. Hooldaja paneb lapse méhkimislauale, vGtab
Oueriided seljast, annab lapse emale siille, kes laheb lapsega palatisse.

11.43 — arst helistab patsient 1 palatisse ja teatab emale, et ultraheli vastus tuli ja kdik on korras. Lubab patsiendi
koos emaga koju. Selgitab, et teatage oma @mmaemandale ja kodustele, mina teen seniks paberid korda. Umbes
tunni aja péarast peaks kdik see tehtud olema.

Rohkem ei puutunud valve jooksul ihegi lapsevanemaga kokku. Osakond jéi patsientidest tiihjaks.

2. Lasteintensiivravi osakond (Lunini 6)

Esmaspdev. Odede t6dpdev algab 7.30, arstidel 8.00. Iga dde vastutab teatud arvu laste eest vastavalt hetkel to6l
olevale ddede ja patsientide hulgale. Arst vastutab koikide hetkel osakonnas olevate laste eest. Iga eelmine dde
annab valvevahetuse ajal lapse isiklikult uuele dele (le lapse voodikoha juures. Kell 8.00 teevad valvet 18petav ja
alustav arst ringkaigu kdikide laste juurest labi kaies. Valve (ileandmise juures viibib tavapéraselt ka dde.

Valvevahetus kestab keskmiselt 15 minutit, vastavalt patsiendi seisundi raskusastmele.

Uldandmed: hetkel osakonnas viis patsienti. Valvevahetuses o6l neli 6de, seega (ks dde vastutab kahe lapse eest,
ulejaénud ddedel on (ks patsient. Esimest pdeva osakonnas ka kaks praktikanti. Valve tleandmise hetkel osakonnas
Uhtegi lapsevanemat ei viibi. Lapsed paiknevad osakonnas — kolm patsienti ihes suures palatis ja kaks last kahes
erinevas isolaatoris.

Kuna lapsed osakonna uhes otsas koos, vaatlen k8iki osakonna ddesid ajal kui lapsevanem viibib lapse juures.

Ode 1 vastutab patsient 1 ja 2 eest. Patsient 1 on 2 aastane ja viibib osakonnas kolmandat paeva, patsient 2 on 3
nadalat vana ja alates stinnist viibinud lasteintensiivravi osakonnas. Ode 2 tddtab patsiendiga 3 — 8 aastane,
osakonda saabunud eelmise pdeva parastidunal. Ode 3 patsiendiga 4 (eraldi isolaatoris); 1,5 kuune, osakonnas
kolmandat nadalat. Ode 4 patsiendiga 5 (eraldi isolaatoris) — poole aastane kaksik, kogu oma elu viibinud koos teise
kaksiku ja emaga haiglas lasteintensiivravi, neonatoloogia ja Uldpediaatria osakonnas.

8.00 — patsient 3 viiakse lastereanimobiili brigaadi poolt erakorralisele operatsioonile Puusepa 8.

11.35 — patsient 5 juurde saabuvad ema ja isa. Kénnivad otse palatisse lapse juurde. Ode tegeleb lapsega ja itleb
lapsele: ,,Vaata, kes tulid.“ Ema kusib, kas stlle tohib v@tta. Saab jaatava vastuse. Ema tépsustab, et kas laps so6b
hetkel (s66tmine toimub toitmissondi kaudu). Ode vastab, et sd6giaeg on poole tunni pérast ja vaib siille vétta. Ode
viib emale tooli lapse voodi kérvale. Ema v6tab lapse sille ja istub. Isa seisab ema ja lapse tooli k&rval.
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Ema: ,,Ma néen, et panite teise kaniitili.*
Ode:* Jah. Tal oli palavik ja me vdtsime ka analiiiisid kaniiiili panemisel.*
Ema: , Kuidas ta 66sel magas?

Saab vastuse. Lisaks selgitab Ode, et ema hoidku rahulikult last stles, ei pea so6mise ajaks last voodisse tagasi
panema, s60gi saab sondi minema panna ka nii, et laps on ema siiles. Ode paneb toidu sondi jooksma.

Ema: ,,Aga, kas oksendas?*

Ode: Ei“

11.45 —isa laheb teise lapse juurde, kes on teises osakonnas.
11.48 - 6de lahkub palatist, ema jaéb laps stiles palatisse istuma.

11.52 — dde tuleb tagasi palatisse kiisima, kas kdik on hésti. Annab emale spetsiaalse pingi jalgade alla, et oleks
mugavam laps siles istuda. Paneb lapsele ema silles peale teki. Lahkub palatist 11.53

12.08 — 6de tuleb tagasi palatisse kiisima, kas ema tahab/jouab veel last stles hoida. Ema tahab veel istuda ja last
stles hoida. Ode lahkub palatist.

12.10 — saabuvad patsient 2 ema ja isa. KGnnivad otse palatisse. Toovad rinnapiima, annavad selle hooldajale.
Pesevad ukse juures kéded ja lahevad lapse juurde. Hetkel loeb patsiendiga 5 tegelev 6de patsiendile 1 muinasjuttu.
Patsient 2 dde tdidab laua taga pabereid ja selgitab praktikandile, mis ja kuidas kirjutada tuleb.

12.12 — dde laheb lapsevanemate juurde ja kiisib, kas nad soovivad last siille vdtta. Saab jaatava vastuse. Ode
tpsustab, kas lapsevanematel on kiire vdi on neil piisavalt aega, sest lapsega oleks vaja labiviia ks protseduur ja
seejdrel on kindlam last siille votta. Tapsustab vanematega, et neil on aega oodata. Ode asub protseduuriks
ettevalmistusi tegema, lapsevanemad seni lapse juures — paitavad last, sativad kindaid, pluusivarukaid, tekiserva.

12.15 — ema ja isa astuvad sammukese lapse voodist eemale kui 6de praktikandiga lapse juurde tulevad ja tegutsema
asuvad. Ode selgitab praktikandile tegutsemise ajal protseduuri vajalikkust ja pdhjust.

12.17 — &de palub praktikanti, et ta tooks lapsevanematele ootamise ajaks tooli. Isa vastab, et ei ole vaja. Tool
tuuakse, kuid lapsevanemad jaavad ikka seisma.

12.18 — hooldaja tuleb palatisse ja asub Gega intubatsioonitoru siduma. Lapsevanemad vaatavad t&helepanelikult
kogu protseduuri kdrvalt.

12.19 — patsient 5 6de laheb kaib patsiendi ja ema juures palatis, vBtab ravilehe ja margib sinna saabunud analliliside
vastused. Laheb nditab vastuseid ka arstile.

12.25 — patsient 2 intubatsioonitoru saab seotud. Isa istub toolile ja 6de annab talle lapse stlle. Ema istub teise
tooliga nende kdrvale. Ode satib lapse mugavalt.

12.28 — patsient 1 juurde tulevad lastekliiniku arst koos kaheksa arstitudengiga. Patsient 2 perele toob hooldaja ette
kardina. Hingamisaparaat annab alarmi, dde selgitab, mis alarm see on ja et kohe j&&b aparaat tasa, ei ole vaja
muretseda. Pakub isale jalge alla spetsiaalset jalgade pinki, isa keeldub. Ode: , Kui midagi on, siis kohe delge.” Ode
radgib vanematele toitmisest ja toidukogustest. Lapsevanemad kisivad lapse prognoosi kohta, dde vastab, 16petab
sOnadega: ,,Meie ka ei tea.”“ Seisab veel umbes pool minutit vaikselt vanemate k&rval. 12.30 l&heb samas palatis
asuva 0Oe laua taha istuma.

12.31 — patsient 5 &de ldheb ra&gib emale, et analiiiside vastused on paremad kui eelmistel pédevadel ja
lisaprotseduure/ravimeid tdna ei vaja. Kraadib last.

Ema: ,,Kas ta kakanud ka on?“
Ode: ,,Kaks korda.“

Ema: ,,000, kaks korda.*
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Ode Ipetab kraadimise, iitleb ka emale temperatuuri. Laps muutub virilaks, ema rahustab. (Ema raagib 6ega eesti,
lapsega vene keeles).

Ema lapsele: ,,No, kust sa selle palaviku votsid? See vist mingi viirus*
Ode: ,No viiruste proov oli negatiivne.*
Laps viril. Ema téuseb pusti. Rahustab ja kiigutab last. Laps rahuneb. Ode lahkub palatist 12.38

12.50 — 6de ja arst tulevad patsient 5 palatisse. Arst annab ravilehele markides uued korraldused. Ode laheb
ravimeid tooma. Ema kusib arstilt korralduse kohta. Arst vastab. Radgivad vene keeles. Vestluse ajal arst seisab ema
kdrval, ema istub laps magamas rinnal. Arst rédgib tulevikus vajalikust uuringust, kinnitab, et selle tegemisega ei ole
kiire, samas selgitab ka homse péeva plaane. Vestluse ajal hakkab perfuusor piiksuma, arst paneb kinni.

Ema: ,,Millal me teise osakonda tagasi saame?*
Arst: ,,Mitte tdna. Vaatame veel.*

12.55 — dde tuleb palatisse tagasi korraldust tditma. Ema ja arst vestlevad edasi kummagi lapse kehakaalust, patsient
5 vererdhust, haiguse prognoosist, mille peale arst vastab: ,,Viga raske iitelda.” Arst ja dde lahkuvad palatist 13.04.

13.10 — patsient 2 juurde laheb 6de ja kisib, kas kdik on hasti. Lapsevanemad vastavad jaatavalt.

13.13 — patsient 5 ema tuleb palatist valja ja otsib oma lapse 6de, kes kohe kutsutakse. Raagib oele, et pani lapse
voodisse, et minna teise lapse juurde. Jutu kaigus liiguvad koos tagasi palatisse. Ode asub voodiservi Ules tdstma.

Ema: ,,Ta ei oska veel keerata.*

Ode: ,,Paneme ikka igaksjuhuks alati voodiservad iiles, kunagi ei tea kuna ta keerama Opib.“ Ema liheb teise
osakonda.

13.15 — osakonda tulevad patsient 3 lapsevanemad koos lapse tadiga. Nende lapsega tegelev 6de laheb nendega
rédkima. Rédgitakse koridoris, kust liigutakse fe juhatamisel lapsevanemate ooteruumi. Ode selgitab, et laps on
endiselt operatsioonil. Teavitab arsti lapsevanemate tulekust.

13.17 — arst l&heb ooteruumi lapsevanematega radkima. Tagasi 13.20

13.27 — patsient 2 juures hakkab perfuusor alarmi andma. Ode liheb vaatama. Isa: ,,Aga tdstame ta tagasi voodisse
ka siis.“ Ode tostab lapse tagasi. Tuleb fiisioterapeut ja kiisib lapsevanematelt ja delt, kas vdib lapsega vdimelda.
Saab kdigilt loa. Asub lapsega v8imlema. Ema ja isa vaatavad tdhelepanelikult pealt. Fusioterapeut palub &elt abi, et
saada kindlust intubatsioonitoru osas.

13.45 — ema kdisib fisioterapeudilt tapsustavaid kiisimusi vBimlemise kohta, kes talle ka vastab. Protseduur 18peb.

13.46 — heliseb osakonna uksekell (mdeldud kdigile isikutele va personal, kes tahavad osakonda siseneda). Hooldaja
laheb uksele vastu, saabus patsient 4 ema. Kuna patsiendil hetkel véga invasiivne ja steriilsust ndudev protseduur
palub hooldaja emal ooteruumis oodata (ooteruumis ka patsient 3 lapsevanemad ja tédi).

13.50 — fiisioterapeut lahkub: ,,Aga ilusat pieva teile. Lapsevanemad: ,,Teilegi.“ Ode liheb lapsevanemate juurde:
Kas te tahate veel siin olla? Isa: ,,Jah, me oleme veel hetke siin.* Ode liheb laua juurde tagasi. Ema ja isa seisavad
lapse juures. Isa paitab last.

13.58 — telefon Puusepa 8 majast, kust helistatakse, et patsient 3 operatsioon on I6ppenud ja patsient jéetakse
Puusepa 8 intensiivravi osakonda. Ode laheb ooteruumi lastevanemate juurde. Astuvad ooteruumist koridori (kuna
seal teine lapsevanem), kus dde teatab, et operatsioon I6ppes. Meil ei ole andmeid, kuidas see l&ks. Annan teile
osakonna numbri, kus ta viibib. Juhendab, kuidas sinna péaéseb. Palub, et lapsevanemad ise helistaksid sinna ja
teataksid oma tulekust ette ja saaksid informatsiooni kuna lubatakse lapse juurde minna. Lapsevanemad lahkuvad.
Ode teavitab arsti lapsevanemate informeerimisest.

14.05 — patsient 2 dde l&heb lapse juurde. Lapsevanemad teatavad, et lahkuvad niiid.
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14.35 — patsient 4 protseduur I8peb. Hooldaja kutsub ema lapse juurde. Ode kraadib hetkel last, peale mida viib
emale tooli: ,,Vatke tool. Saate istuda.” Ode lahkub palatist.

14.38 — tuleb arst. Radgib tanastest muutustest.
Ema: ,, Kuidas hingamisega on?“
Arst: , Tegelikult on homme/iilehomme plaanis ekstubeerida.*

Ema selgitab, et ei tea, millal ta jargmisel korral last vaatama tulla saab ja kurdab, et tal hakkab ilmselt rinnapiima
otsa saama, kirjeldab, et annab endast parima, et piim ei 16peks, aga...*

Arst: ,,No aga, koik, mis teil veel on vdi juurde saate koguge siigavkiilma.* Arst lahkub 14.43
Ema istub vaikides lapse voodi juures. Teeb lapsele pai, pakub lapsele lutti.

14.51 — Gde tuleb tagasi palatisse. Istub de laua taha arvutisse. Hooldaja tuleb palatit koristama.
15.19 — tulevad arstid (6htune valvevahetus, osalevad paeva- ja 66valve arst ning resident).
Péevaarst kiisib emalt: ,, Kas magab?*

Ema: , Naeratab.”

Péevaarst: ,,Hasti.

Arstid lahevad palatist vélja koridori ukse juurde ja annavad valve le.

15.31 — 6de l&heb lapse juurde protseduure tegema. Ema vaatab tdhelepanelikult pealt. Paneb vahepeal lapsele lutti
suhu. 15.35 6de lahkub palatist.

15.37 — ema lahkub.

17.00 — saabub patsient 1 ema — kdnnib otse palatisse lapse juurde. Lapsel olnud just invasiivne protseduur, mistdttu
magab. Ema istub lapse juurde, paitab teda ja radgib ega tanastest last puudutavatest uudistest ja ka Uldisest elust
olust. Lahkub 18.20

Ohtupoolikul rohkem lapsevanemaid lasteintensiivravi osakonnas lapsi vaatamas ei kdinud.

3. Neonatoloogia osakond (Lunini 6)

Esmaspéev. Todpéev algab kell 8.00 valvevahetusega, milles osalevad ddvalve dde, osakonna arstid ja péevavalvet
alustavad 6ed. Valve antakse (ile personali toas, kus saab valve andmise ajal juua ka hommikukohvi. Oévalve Gde
raagib Uksikult 1&bi kdik osakonnas olevad patsiendid, arstid kiisivad kisimusi. Tundub, et kiisimusi ja tapsustusi on
ka rohkem kuna algab uus néddal ja vahepeal on olnud nédalavahetus. Peale valve lle andmist radgivad ka Ged
omavahel lthidalt patsientidest. Osakonnas véaga vahe patsiente.

Valvevahetus kestab 11 minutit.

Uldandmed: hetkel osakonna nimekirjas kuus patsienti. Tegelikult kohal viis patsienti kuna iiks patsient on koos
emaga kodus kdimas ja saabub ennelGunal. Osakonda sattudes paigutatakse lapsed esialgu intensiivravi palatisse,
ddede pideva jarelvalve alla. Toimub emade &petamine iseseisvaks toimetulekuks lapsega, kui see saavutatud
liiguvad lapsed emadega palatitesse. Vahetuses t601 kaks 6de, minu poolt jélgitava 6e hoole all neli patsienti:

Patsient 1 — osakonnas viibinud seitse nadalat, enne seda kolm nédalat lasteintensiivravi osakonnas. Patsient 2 —
osakonnas viibinud nadal aega. Patsient 3 ja 4 (kaksikud) — osakonnas viibinud kuu aega, ks kaksikutest ka kaks
korda paariks péevaks lasteintensiivravi osakonnas. Vahepeal kainud ka kodus.

Patsiendid paiknevad kolmes Uksikus palatis. Patsiendid jaotatakse Gdede vahel vastavalt palatite paiknemisele
koridoris. Ode, keda mina ei jalginud on tanases valves vastutav intensiivravi palatite eest kuna need on hetkel
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tiihjad, siis valvab ta kahte patsienti, kes viibivad hes palatis, intensiivravipalatile kdige lahemal. Kogu péeva
jooksul kéib osakonnas aktiivselt lapsevanemaid kilastamas rinnapiimandustaja — lastedde, kes todtab osakonnas
nadala sees paevasel ajal iga paev lastedena.

Osakonnas viibivad lapsed on &ra jagatud ka osakonna erinevate arstide vahel. See kajastub nimeliselt suurel tahvlil
osakonna seinal.

8.20 — dde kilastab palateid jagades laiali paevased ravimdoosid — pulbrid, mida lapsele annab ema. Emad alles
tukuvad ja ei ole veel aktiivselt hommikut alustanud. Kui ema mérkab, et dde on palatis kiisib dde: ,,Kuidas laheb?*
Saades vastuseks hasti lepib emaga kokku, et tuleb hiljem kui ollakse tles &rganud.

9.00 — &de kiilastab uuesti palateid, eesméargiga saada tilevaade toimuvast. Patsient 1: Ode: ,,Kuidas 66 1iks?* , Mis
mured praegu on?* Ema radgib oma toimetustest, kiisib iihe ravimi kohta, et miks doos on selline.

Ode: , Kohe tuleb arst, kiisige temalt...*

Lapsevanem laheb Gega radkides kiiresti le nende mélema emakeelele vene keelele.

9.04 — saabub arst last labi vaatama. Lahkume Gega. Saabub 6dsel kodus viibinud ema koos patsiendiga. Ode
juhatab nad palatisse, juhendab, et kohe v&tame analliiisid, ootame tulemused ja siis Utleb arst, mis edasi saab.

9.08 — 0de ldheb tagasi eelmise patsiendi juurde. Patsient 1: Arst on lébivaatust I8petamas. Lapsevanem raégib
arstiga heas eesti keeles, on rddmus ja dnnelik. Arst annab soovitusi tuba dhutada, last kdhuli hoida. Ode toob lapse
jalgimiseks uue saturatsioonianduri. Arst lahkub 9.17. Ode lahkub 9.18

9.19 — Patsient 2: palatis on ka rinnapiimandustaja. Ode ja rinnapiimandustaja kuulavad ema muret, et laps ei saa
hakkama ei rinnast ega ka lutist sddmisega. Kuna kella 9ne toidukord on juba antud sondi kaudu lepitakse omavahel
kokku, et enne kella 12.00 (jargmine toidukord) tullakse taas kokku ja vaadatakse, kuidas toitmine dnnestub. Ode
vaatab lapse uile. Ode lahkub koos rinnapiimandustajaga 9.24

10.30 — 6de, keda vaatlusuuringu kdigus jéalgin katab kohvilaua kuna tal oli stinnipaev. Kutsutakse kdik hetkel vabad
olevad tdotajad kohvile. Kohvilauas raégitakse arstile patsient 2 toitmisprobleemist.

11.00 — 6de l&heb patsient 3 juurde, kellele viib riided ja soovitab ténase ilusa ilma puhul 6ue jalutama minna.

11.20 — lastedde laheb patsient 2 juurde kérvauuringut labi viima.

11.25 — &de patsient 2 juurde arsti erikorraldust taitma. Lapsele méérati ravimit. Ode annab suu kaudu esimese
doosi, jatab teise doosi palatisse, nditab emale, kuhu ta ravimi jétab ja instrueerib: ,, Teie ise seda rohtu ei anna. Ode
tuleb ja annab.* Ema noogutab, et sai aru.

11.30 — 6dede posti juurde (keset koridori asuv 6dede laud, kus personalist kogu aeg keegi olemas on) tuleb ema
koos patsiendiga 1 ja teatab, et laps tdmbas toitmissondi vélja. Minnakse dega intensiivravi palatisse, laps pannakse
méhkimislauale. Ode eemaldab sondi. Ema viibib protseduuri juures. Ode kiisib protseduuri teostades ka muid lapse
seisundiga seotud klsimusi, lepitakse kokku, et kui toitmisega tekib probleeme annab ema sellest kohe Gele teada.
Ema l&heb lapsega palatisse tagasi 11.34

11.50 - rinnapiimandustaja patsient 2 juures, proovivad koos emaga last toita.

11.55 — rinnapiimandustaja lahkub, kutsub &e, ragib, et laps ei s66. Ode vdtab lapse siille, ema vaatab, dde Spetab.
Ema kisib, kas vBivad raskida vene keeles peale mida lahebki jutt ile vene keeles. Toitmine ei 6nnestu. Ode laheb
otsib teistsuguse luti, instrueerib ema, et kui see lutt sobib, saate minna endale selliseid osta apteegist.

Toitmise proovimise ajal kiisib dde: ,,Teil esimene laps.” Ema: ,Ei teine.“ Ode: ,No siis olete kogenud.* Ode
selgitab, kuidas tuleb toita. VV&rreldakse eelmise lapsega ja ka Ge lapsega.

Laps puuab stita, kuid pudelist piimakogus ei vdhene. Proovitakse sddta voodis, mitte siiles. Radgitakse, et
analliiside ja uuringute vastused on olnud korras.

Vahepeal kéib palatist I&bi hooldaja ja vahetab rinnapiimapumba tarvikud — standardprotseduur.

12.17 tehakse kokkuvdte, et toitmine ei Onnestu, jalgitakse teisi nditajaid terviseseisundis. Palatisse tuleb ka
lastedde. Ode lubab kohe ridkida arstiga: ,,Vaatame, mis arst otsustab.*

Ode ja lastedde arutavad Gepostis, et kdik ei ole normis patsiendiga 2.

12.26 — 6de laheb arsti otsima. Ei leia. Helistab arstile.

12.36 — arst kdib palatis patsient 2 juures ja korraldab lisauuringu jargmiseks toitmise ajaks 15.00

12.44 — saabub kodus viibinud patsient koos emaga analuliside vastuseid saama. Saadetakse palatisse arsti ootama.
Minnakse arsti otsima.

12.46 — oe laua korval palatis tikk aega meeletu kisa (patsient 5). Ode piilub ukse vahelt palatisse. Lastedde laheb
emaga réddkima, kuidas toitmine dnnestub.

12.52 — dde l&heb patsient 2 juurde selgitama, et arst maéras analtiiisid, mida laborant tuleb kohe vdtma, selgitab ka
dhtupoolikul toimuvat kontrastainega uuringut (ema pumpab samal ajal rinnapiima)
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12.57 — laborant tuleb analiilisi votma, dde votab samal ajal ka veresuhkru. Ode rahustab ema, kes kurdab, et laps
kannatab (ema lupsab)

13.00 — kodus kaiv ema lahkub koju koos patsiendiga 6.

13.20 — patsient 1 ema tuleb deposti juurde kiisima suu kaudu manustatavaid ravimeid, mis on palatis otsa saanud ja
uurib, kas ei oleks lapsele vaja panna ka uus toitmissond. Ode lubab ravimid palatisse tuua. Palatis selgitab, et laps
s66b hasti ja proovime toita ilma sondita. Kui vajadus tekib paneme sondi vahetult enne toitmist. Opetab, et
proovigu lapse peput pesta kraani all, mitte kasutada kogu aeg niiskeid salvratte.

13.30 — Gde astub labi patsient 2 palatist, kus selgitab emale veelkord Ghtupoolikul toimuva uuringu tksikasju.

Astub sisse patsient 3 ja 4 palatisse, kus uurib, et isa tuli kiilla, kas ldhevad lastega due jalutama. Ema: ,,Isa tuli, et
ma saaksin t66d teha.*

Patsient 1 ema tuleb deposti kiisima, et ei ole s60giaeg, kas toita last, sest ta drkas. Ode: ,,Jah, toitke ikka. Proovime,
et laps reguleerib ise oma toidukordi.*

Patsient 2 kohta helistab arst ja Utleb, et vaja minna uuesti uuringule (kdis hommikupoolikul, kuid ks organ jai
vaatamata). Ode teavitab ema, kes laheb koos lapsega, hooldaja saadab neid. Tagasi 13.45 koos arstiga.

14.01 - dde laheb palatisse patsient 1 juurde kontrollima, kui palju laps sdi. Jdadakse s66gikogusega rahule. Ema ja
dde lepivad kokku, et hommikuni laps reguleerib ise oma toidukordasid ja hommikul hinnatakse olukorda uuesti.
Ode lahkub 14.07

Kell 14.07 — patsient 3 ja 4 ema kutsub &de appi lapsi due minekuks riietama. Ode asub riietama Uhte last, ema
riietab teist. Ema uurib tapselt kui paksult lapsed on vaja riidesse panna ja kui kaua vdivad dues olla. Ode uurib,
millal lapsed sdid ja arvab, et 6ues v6ib olla tund aega. Ode paneb lapsed vankrisse ja aitab ema karuga due. Ema:
,,Oh, kui hea 5hk!“ Kell 14.23

14.30 — tulevad patsient 2 uuringu vastused ja arst otsustab lapse paigutada intensiivravi palatisse jalgimisele.

Oed annavad valve (ile. Intensiivravi palati de votab endale patsiendi 2 ja tilejaanud patsiendid jadvad teisele dele.
Minnakse koos patsient 2 palatisse. Tutvustavad emale teist dde ja selgitatakse, et intensiivravi palatis vdib kaia last
vaatamas nii palju kui soovite ja vOite ise ka lapsega edasi tegutseda, laps on ainult 6dede pideva jarelvalve all.
14.35 — patsient 2 ema toob lapse protseduuride tuppa, et paigutada veresoone kaniiil. Ema saadetakse viisakalt
jalutama.

15.34 — patsient 3 ja 4 saabuvad jalutamast. Hooldaja aitab emal lapsed palatisse viia. Arst laheb selgitama homme
toimuvat uuringut.

15.43 — patsient 5 on tiikk aega nutnud. Ode laheb vaatama, votab lapse oma siille, rddgivad emaga sdogiaegadest.
Ode juhendab ema, et tuleb sdogiaegadel vahet pidada, et magu saaks tilhjeneda ja tuleb ka peale sooki 6hku valja
lasta. Laps rahuneb, 8de annab lapse tagasi emale ja lahkub palatist. Lapse juures ka isa.

15.49 — patsient 1 juurde sédmist kontrollima. Ode ja ema jadvad toimuvaga rahule.

15.52 — 6de laheb kontrollima patsienti 3 ja 4. Ema radgib kui ménus dues oli ja lubab ka teinekord kindlasti minna.
Teavitab dde, et ldheb poole tunni pirast iihe lapsega linna siinnipievale. Ode: ,,Paneme siis teise lapse seniks
intensiivravi palatisse. Kui te ei joua teda enne dra soota, vain ka ise I6puni soota. Ode lahkub palatist 15.56

16.01 — patsient 5 nutab taas. Ode laheb kontrollima. Ema kurdab, et laps ei sé6 hasti. Ode kontrollib emalt iile, kas
rinnapiimandustaja kiis. Ema:“Jah“ Ode juhendab ema, saadakse laps s6oma.

Ulejaénud osa valvest moodub rahulikult. Patsient 1 juurde saabus isa, ronkem &e tahelepanu ei vajanud. Patsient 2
ema kais korra last intensiivravi palatis vaatamas. Patsient 3 paigutati intensiivravi palatisse kuni ema saabub linnast
tagasi patsiendiga 4. Patsient 5 juures kéis dde kui kuulis last nutmas, dpetas ema peale s66ki 8hku vélja laskma.

4. Uldpediaatria osakond

Teisipdev. ToOpédev algab kell 8.15 valvevahetusega, milles osalevad 66valve dde, osakonna arstid ja paevavalvet
alustavad Oed. Valve antakse lile ddede valvelauas, mis on spetsiaalne klaasist aknaga ruum, kus on ka kdik
osakonna patsientide paberid ja jalgimislehed. Odvalve 6de annab liihiiilevaate koikidest osakonnas olevatest
patsientidest. Peale valve Uleandmist rédgivad ka 6ed omavahel luhidalt patsientidest. Osakonnas véga vahe
patsiente.

Valvevahetus kestab 10 minutit.
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Uldandmed: hetkel osakonna nimekirjas 12 patsienti. Valvevahetuses t66l kaks 6de, kelle vahel patsiendid pooleks
jagatakse, lisaks pdevavalve dde, kes aitab protseduuride teostamisel (ka ambulatoorsel poolel) ja kaks praktikanti.
Enamik patsiente on palatites koos lapsevanematega, suuremad lapsed ilma. Osakonnas on ka kaks téiskasvanud
patsienti, kes oma pdhihaiguse t6ttu siiani ravil lastearsti juures.

Patsiendid, kelle ravimahud on suuremad ja vajavad suuremat tdhelepanu &dede poolt on jélgimisel
intensiivravilehtede alusel, vahem ddede tahelepanu vajavad patsiendid jalgimisel tavapéaraste jalgimislehtede alusel.

Patsient 1 ja 2 (kaksikud) osakonnas koos emaga. Haiglas viibinud 5 kuud (kogu oma elu) — siin osakonnas kolm
nadalat, enne seda lasteintensiivravi ja neonatoloogia osakonnas. Patsient 3 ja 4 (2.a ja 5.a ded) osakonnas koos
emaga, osakonnas teist paeva. Patsient 5: haiglas viibinud 1,5 kuud (kogu oma elu), antud osakonnas koos emaga
1,5 nadalat, enne seda lasteintensiivravi osakonnas ja Soomes. Patsient 6: (5 kuune) osakonnas koos emaga
kolmandat péeva, enne seda teise maakonna haiglas ja lasteintensiivravi osakonnas. Patsiendid 7 ja 8 tdiskasvanud
patsiendid — palatikaaslased. Patsient 9 — noormees suures Uhises palatis, osakonnas Uksi, palatis koos neiuga —
Patsient 10, osakonnas koos emaga. Patsiendid 11 ja 12 eraldi palatites, osakonnas koos emaga.

Osakonnas viibivad lapsed on éra jagatud ka osakonna erinevate arstide vahel. See kajastub nimeliselt suurel tahvlil
osakonna seinal, mis asub 6dede postis.

8.39 — &de kaib patsienti 3 ja 4 vaatamas. Patsient 3 selgitab suure haélega, kui palju ta sdi. Ode kontrollib (kisib
emalt) naitajaid, paneb need endale Kirja ja lahkub.

8.40 — patsient 6 ema teatab deposti, et laheb kaib korra palatist dra. Laps jaab Uksi.

8.43 — Bde lidheb vGtab patsiendilt 4 #ra tilkinfusiooni. Protseduuri teostades selgitab lapsele: ,,Ara karda, see ei ole
valus. Siis saad Gega méngida, see voolik ei sega.” Lahkub palatist 8.45.

8.51 — patsient 9 toob proovindu anallilisiga.

9.01 — jalutuskaigult saabuvad patsientide 1 ja 2 ning 6 emad. Eelnevalt Ghest neist palatitest suur kisa, mis 1opeb
ema saabudes. Ode laheb suurde Uhispalatisse juhendama patsienti 9, kuidas jargmist analiiisi votta ja koguda. Ode
markab, et patsient 10 on oma voodi liiga kdrgesse asendisse tdstnud ja palub voodi madalamaks tagasi lasta. Voodi
lastakse alla.

9.04 — ema toob patsiendi 5 protseduuride tuppa vereanaliiiside vétmiseks. Kdik kolm dde ja praktikandid on kohal.
Ema: ,Ma ootan palatis.“ Ode: ,,Olgu.* Laps viiakse tagasi 9.35

9.36 — 6de laheb patsient 10 juurde ja dtleb, et pangu end riidesse, aeg on teise majja uuringule minna. Patsient 10
hetkel tualetis. 9.41 tuleb ema ja kisib, kust valisriided kétte saab. Ode toob vélisriided, mis on osakonnas
spetsiaalses ruumis. 9.43 véljub patsient osakonnast hooldaja ja ema saatel.

10.20 — 10.25 ambulatoorsele patsiendile veresoonekanditli paigaldamine. Juures kdik kolm dde. Ré&é&gitakse vene
keeles, rahustavad, kiisivad kuidas patsient end tunneb.

10.34 — uuringult tagasi saabuvad patsient 10 ja tema ema, kes tuleb kohe kiisima, kas arstiga saab raakida. Ode
juhatab ta arsti kabinetti. Saabub teine arst, kes teavitab, et patsiendil 3 kdhulahtisus ja korraldab, et ode
organiseeriks sellest analttsi. Ode viib palatisse proovitopsi ja juhendab ema, kuidas analilisi Gigesti votta.

10.56 — Gde saadab praktikandid patsient 9 juurde kontrollima, kas tal on analliisi topsi juba midagi kogutud.

11.09 — ambulatoorne patsient koos emaga saabub arsti otsima. Ode paneb nad koridori istuma ja laheb arsti
kutsuma. Arst laheb patsiendi juurde 11.12

Kilastajad ja lapsevanemad liiguvad osakonnas vabalt, keegi enamjaolt ei teavita oma tulekust, minekust vGi
sihtkohast. Osakonna koridoris pidevalt tihe liiklus: arstid, toetav personal (flisioterapeut, psiihholoog jne),
ambulatoorsed patsiendid, lapsevanemad, killastajad, koristaja jne.

11.30 — osakonnas viibiv patsient 7 (taiskasvanu) lahkub paevaks osakonnast. Lubab tagasi tulla 18.00 paiku.
11.56 — patsient 9 tuleb kiisima arsti telefoninumbrit, kuna ta helistab ja keegi ei vasta. Praktikandid juhendavad, et

number on dige proovigu lihtsalt hiljem uuesti. Patsient I&heb palatisse.
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Hommikust saadik teatakse, et lasteintensiivist peab 0le tulema uus patsient. Kuna ei ole vaba palatit ja
lasteintensiivravis (le toomisega kiire ei ole, siis oodatakse, et koju paaseks patsient 5. 12.50 — dde laheb kiisib
emalt, millal on plaanis koju minema hakata. Ema: , Tahame veel arstiga riikida.“ Ode liheb helistab arstile ja
kuuleb, et oodatakse suu kaudselt manustatavaid ravimeid, mis patsiendile on vaja koju kaasa anda. Ravimid
peaksid saabuma apteegiautoga kell 13-14. Jd&dakse ootama.

12.59 — patsient 11 ema tuleb kiisib, kella 13.00 ravimit. Ode annab.

13.04 — arst tuleb koos ema ja patsiendiga 14 (uus). Arst (tleb, et patsient jadb osakonda. Patsient ja ema suunatakse
kohe vabanevasse palatisse.

13.10 — patsient 11 ema tuleb iitleb ddedele koos vdikese meenega, et pddsevad koju. Ema: ,,Aitdh! Kdik olid nii
lahked ja abivalmid.“ Patsient laheb emaga koju.

13.15 — ambulatoorne patsient koos emaga vereproove andma. Patsient on hiisteerias ja keeldub verd andmast, teda
veenab kogu personal, kes temast médduma satub ja ema. 13.29 veenmine kestab.

Saabub kodust tulnud lasteintensiivravist ile tuleva patsiendi isa. Keegi ei pane teda téhele.

13.34 — protseduuride tuppa tuleb patsient 14 emaga. Ema praktikandile: ,,Arst iitles, et me peame lapse &ra
kaaluma.* Praktikant kaalub lapse dra. Patsient laheb emaga palatisse. Ambulatoorne patsient larmab koridoris, ei
ole nBus vere vdtmisega. Koristaja konnib aeglaselt mopiga porandat pestes k&igi vahelt 1abi. 13.40 vbtab ema
karjuva lapse végisi sille ja viib protseduuride tuppa. 13.41 protseduur I&bi. Emal pisarad silmis: ,,Aitéh teile.”
13.44 lahkuvad.

14.07 — praktikant tuleb Utleb Gele, et patsiendil 14 palavik. Ode (itleb praktikandile, et kraadi teise kraadiklaasiga
ule. Praktikant laheb palatisse ja kraadib teise kraadiklaasiga Ule. Palavik. Otsitakse raviarst, ei leita. Teine arst
korraldab palavikku alandavat ravimit. 14.11 tuleb osakonda patsient 14 raviarst. Ode teavitab arsti, et patsiendil
palavik ja et teine arst korraldas palavikku alandavat ravimit. Praktikant {itleb Gele: ,,Ema tahtis teada, kes on nende
raviarst?* Ode iitleb talle. Praktikant liheb iitleb seda ka emale.

14.29 — ks arstidest tuleb ja teavitab oma patsientide homsetest uuringutest desid. Koridoris on naha, et patsientide
1 ja 2 ning 6 emad liiguvad oma palatite vahel.

14.37 — patsient 6 ema tuleb teavitab, et laheb natukeseks ajaks valja. (Ode uurib ravimeid, mis patsient 5 peab koju
kaasa saama ja avastab, et rohkem ravimeid on puudu kui (iks. L&heb teavitab vanemd&de). Tagasi 14.43

14.40 - patsient 14 ema tuleb Gepostist kiisima, kas ta tohib korraks dues ara kéia. Kinnitab, et lapse juures palatis
senikaua vanaisa. Arst, kes parasjagu depostis vastab: ,,Jah.“ Ema ldheb due. Tagasi 14.58

14.56 — arst tuleb koos patsiendiga 10 ja palub &el veresoonekaniiiil vélja votta. Ode vitab. Patsient laheb koju.

15.07 - lasteintensiivravi personal saabub koos uue patsiendiga (13). Isa tuleb koheselt ja vdtab lapse enda siille.
Lasteintensiivravi 6de ragib isa juuresolekul koridoris osakonna &ele lapse jalgimist puudutavad asjaolud I&bi,
annab lapse (le, 18petuseks soovib isale ja lapsele kbike head ja kiiret koju saamist. Isa suunatakse lapsega palatisse,
0de laheb kaasa ja nditab kuidas lapse voodiéari Ules ja alla liigutada. (Palatis ootab patsient 5 koos vanematega koju
paasemist). Ode avastab, et puuduvad suukaudsed ravimid, mida patsient 13 vajab, kiisib need lasteintensiivravist,
saab ténaseks ja jargmise paeva hommikuks vajalikud suukaudsed ravimid.

Kuni 15.55 tegeleb 6de paberite téitmisega. Valmistab ka patsient 13 isale paberi, kuidas ja mis kell lapsele ravimeid
ja toitu anda. Viib paberi palatisse ja selgitab isale kogu lehe sisu, instrueerib méhkmete vahetust ja nende kaalu
kirja panema. Ode 18petab sdnadega:“Kui midagi on segast, siis kohe kiisite.* Isa kiisib, kust ta de leiab kui teda vaja
on, selgitab, et peab veel minema autot digesse kohta parkima. Ode néitab, kus asub Gepost.

15.58 — osakonda jdudsid ravimid patsiendile 5. Vanemdde viib need patsiendi emale palatisse. Ode juhendab
hooldajat, et see aitaks kell 18 (jargmine toidukord) patsient 13 isal last toita ja jalgiks, kas isa saab hakkama.

16.00 — paevavalve personal laheb koju.
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16.10 — depostist kdnnivad modda patsient 5 ema siiles ja lapse isa. Ema paneb ka uleriided osakonna ukse juures
selga ja podrdub tagasi 6e posti juurde: ,,Head aega.*

Ulejaanud osa valvest mgddub samas riitmis kui tlejaanud paev. Patsiendid 5, 10 ja 11 kirjutati osakonnast vilja,
asemele tulid patsiendid 13 ja 14. Patsiendid 3 ja 4; 9 veetsid Ghtupooliku omaette. Patsient 7 tuli 6htul osakonda
tagasi nagu lubatud. Patsientide 1 ja 2 ning 6 emad kaisid koos Upris sageli aeg-ajalt dues jalutamas.
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