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SISSEJUHATUS

Jagan sinuga oma kogemuslugu vihiga toimetulekust. ,,Kas tunned, kuis meile ikka on lahti koige
korgemad taevateed?” ja ,,Onnista oma sileda kiega minu karedat saatust.” Sellised sonad
kostuvad Liisi Koiksoni laulus ,,Puudutus”. Need sonad peegeldavad minu kui autori meelest selle
bakalaureuset6o sisu. Inimese eluteel on katsumusi ja Onnestumisi, mis koik jiatavad endast jilje
maha, kuid seda koike ikka selleks, et me Opiks ja oskaks paremini hinnata, mis meil elus juba
olemas on. Antud t66 késitleb keerulist, kuid aktuaalset teemat meie {ihiskonnas. Leian, et see on
vajalik, sest noorte kogemused ja teadmised vahist aitavad lihiskonnal sellest avatumalt ja

julgemalt radkida.

To66 eesmirgiks on teada saada, millest koosneb noore inimese heaolu ja kuidas ta ise selle jaoks
panustab, olles saanud vidhidiagnoosi. Noored seisavad silmitsi vdhidiagnoosi keeruliste
véljakutsetega, kuid samal ajal on nende lood téis inspiratsiooni ja lootust. Uurimuses toon vilja,
kuidas noored suudavad siilitada oma heaolu parast vihi diagnoosi ning millised tegurid mingivad
olulist rolli nende heaolus ja emotsionaalses kohanemises. Olles ise védhi diagnoosi saanud tean,

kuidas elu tuleb hinnata ja kui sligavale inimese hinges jétab selline diagnoos jélje.

Selle t66 tulemused voivad pakkuda vaartuslikku teavet tervishoiutootajatele, sotsiaaltdotajatele
ja teistele spetsialistidele, kes tegelevad vihipatsientidega. Samuti vOib see uurimus anda panuse
tervishoiusiisteemi arengusse, aidates kujundada tdhusamaid toetusprogramme neile, kes seda
vajavad, tagades seelébi nende parema elukvaliteedi ja heaolu pérast raske diagnoosi saamist. T60

tulemusena peaks suurenema iildsuse teadlikkus ja empaatiavdoime vahki pddevate inimeste suhtes.

Bakalaureusetod koosneb kolmest sisupeatiikist. Esimeses peatiikis kisitlen vidhi olemust,
pohjuseid ja epidemioloogiat, samuti noorte vdhipatsientide psithhosotsiaalseid vajadusi. Peatiikk
16ppeb probleemiseadega. Teises peatiikis kirjeldan uurimismeetodit, uurimise teostamise etappe
ja valimit ning uuringu eetilisi dilemmasid. Sellele jirgneb analiilis ja arutelu, kus tutvustan

intervjuudest selgunud andmeid. T66 16ppeb kokkuvdtte ja kasutatud allikate loeteluga.



1. TEOREETILINE ULEVAADE

1.1. Vihi moistatus: miks see tekib ja levimus

Vihk, teisisonu pahaloomuline kasvaja, moodustab laia spektri, hdlmates iile kahesaja erineva
haiguse (Vihitorje tegevuskava, 2021). Vdhk on kompleksne ja keeruline haigus, mis kahjustab
keha rakkude tavapdrast kasvu ja funktsiooni. Haigust vOib esineda erinevates organites ja
kudedes. Tdsiasi on, et vihk on iiks maailma juhtivamaid surmapdhjuseid. Eestis saab iga piev
diagnoosi vihemalt 24 inimest ning diagnoosi saanutest sureb 11 (Padrik, 2023). Vihi olemus on
keeruline, sest erinevad véhitiiiibid kdituvad erinevalt, ning nende tekke ja leviku mehhanismid on

mitmete tegurite tulemus (Ruddon, 2007).

Mitmed uuringud on ndidanud, et vdhi tekkepdhjused on seotud inimese geenide, elustiili ja
keskkonnateguritega (Riiklik vihistrateegia, 2007). Vihitdrje tegevuskavas (2021) on vélja
toodud, et ligi 40% koigist vihijuhtudest on ennetatavad, kui pdorata suuremat réhku ennetustdole.
Hetkel on iga kuues surm pohjustatud vahist (Roser and Richie, 2019). On o6eldud, et kui
suurendada tdhelepanu tubaka ja alkoholi tarbimisele, aga ka tervislikule toitumisele ja kehalise
aktiivsuse suurendamisele, voiks iildine haiguskoormus {ihiskonnas langeda (Riiklik
vihistrateegia, 2007). Uha enam arvataksegi, et vihk on keeruliste, koosmdjuvate tegurite
16pptulemus: rakkudes voib olla périlikel pohjustel eelsoodumus, mida omakorda voimendavad

mitmed véhi teket soodustavad keskkonnategurid (Vihitorje tegevuskava, 2021).

Stidame- ja veresoonkonnahaiguste kdrval on pahaloomulised kasvajad tdusnud kogu maailmas
peamiseks pdohjuseks haigestumisel ja suremisel (Regionaalhaigla, 2019). Ule maailma
diagnoositakse aastas ligi 12,7 miljonil inimesel vdhk. Euroopas on see arv ligi 3,2 miljonit (Ferlay
jt, 2010). 2020. aasta andmete jérgi diagnoositi Eestis 8342 esmast vahijuhtu (TAI, 2023). Kdige
tihedamini diagnoositi meeste puhul eesnddrme- ja kopsuvéhki, mis moodustasid vastavalt 25% ja
14% koigist esmastest vahijuhtumitest. Naiste hulgas diagnoositi kdige enam rinna (19%) ja naha
mittemelanoomi (18%) (TAI, 2023). Eestis ja ka iilejddnud Euroopas kasvab iga aastaga uute
vahijuhtude arv. See on seotud rahvastiku eluea pikenemise ja vananeva rahvastiku osakaalu
suurenemisega (Vahitdrje tegevuskava, 2021). 2020. aasta andmete jirgi sureb ligi 10 miljonit

inimest aastas vihi tagajarjel (WHO, 2022).



Positiivne on, et iitha enam elavad inimesed pirast vihidiagnoosist teada saamist kauem. Eestis
elab viis aastat parast vihidiagnoosi saamist iile 60% diagnoositud inimestest, vastavalt viimastele
andmetele (Vihitorje tegevuskava, 2021). Siinkohal juhib see tdhelepanu sellele, et oluline on oma
tervist jélgida, kdia soeluuringutel ning kiilastada regulaarselt perearsti. Mida varasemalt haigus
avastatakse, seda paremini allub see ravile ning loob parema véljavaate tervenemiseks (WHO,
2022). Vihk pole enam ammu surmav haigus ning mdtteviis, et vdhidiagnoos tdhendab surma, ei
toimi. Vastupidi, selline motteviis voib olla takistuseks, kui diagnoos inimese ellu tuleb.
Tanapdeval on vidhk iilemaailmselt kujunenud krooniliseks haiguseks, seepérast elatakse

pahaloomulise kasvajaga aastaid (Phillips & Currow, 2010).

1.2. Vahk kui subjektiivse heaolu mojutaja

Vihidiagnoos mdjutab inimese elu mitmest kiiljest, tuues kaasa fiilisilisi, emotsionaalseid ja
sotsiaalseid véljakutseid. Noorte seas on vidhidiagnoos eriti keeruline, kuna see tabab neid tihti elu
koige haavatavamal perioodil, mil areng ja eneseotsing on kdige intensiivsemad (Jones jt, 2020).
Zebrack (2011) toob vilja, et tdsiasi on see, et palju noorte psiihhosotsiaalsest taustast ja
vajadustest ei teata, sest eraldi uuringuid pole selle grupi jaoks korraldatud. Kiill aga toovad nii
mitmedki selles t60s kasutatud allikad vélja, et seda sihtriihma tuleks teistest eraldi vaadelda
(National Cancer Institute, 2024). Antud bakalaureusetdd keskendub noorte kogemuslugudele,

uurides nende toimetulekut vahiga ning analiiiisides, kuidas diagnoos nende heaolu mojutab.

Inimese iildist heaolu iseloomustavad mitmed tegurid. Nii objektiivsed kui ka subjektiivsed
tegurid. Objektiivseteks teguriteks vdivad olla inimese sissetulek, tervislik seisund voi ka isegi
lahedaste arv (Soo ja Kutsar, 2020). Subjektiivset heaolu mdjutavad inimese enda hinnangud
heaolule. Antud petiikis kasutan ma Erik Allardt'i (1993) heaolu késitlust, kus heaolu koosneb
objektiivsetest ressurssidest ja subjektiivsest hinnangust omamise, olemine ja armastamise

aspektidest.

Erik Allardt oli iiks esimesi PShjamaade uurijaid, kes tuli vélja heaolumudeliga, milles on
tahelepanu poodratud nii subjektiivsele kui ka objektiivsele heaolule. Objektiivne heaolu ehk heaolu
mis paistab véljastpoolt vaadatuna ehk materiaalsed vajadused nagu inimese sissetulek, haridus ja
ka tervis (Allardt, 1993). Subjektiivne heaolu ehk, kuidas me ise oma elu nieme ja tunnetame
(Nahkur, Lehes ja Ainsaar, 2022). Subjektiivne heaolu véljendab seda, kuidas noor ennast

emotsionaalselt tunneb (Soo ja Kutsar, 2020). Mdlemad heaolu suunad téhistavad inimese arengut
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ja tema eksistentsi. Allardti (1993) késitluse kohaselt tdhendab omamine voi mitte omamine
voimet enda eest hoolitseda. Armastamine on seotud tundega olla armastatud, teisisdnu sotsiaalsed
suhted on inimese heaoluks olulised. Viimaseks Allardti (1993) kisitluses on olemine, mis on

seotud kuuluvusvajaduse ja psiihholoogilise heaoluga.

Need komponendid ilmestavad inimese heaolu selle koikidest kiilgedest. Allardti (1993) heaolu
kasitlus vaatab mdlemat heaolu poolt koostoimes, mis on antud teema puhul oluline. Vihk mojutab
inimese heaolu nii objektiivselt kui ka subjektiivselt. Oma bakalaureusetéds proovin puudutada

koiki aspekte, mis on olulised just vihki pddevatele noortele.

1.3.Vihiga noore inimese lugu: voitlus ja lootus késikées

Sageli arvatakse, et vihk on haigus, millega puutuvad kokku ainult vanemaealised. Seda toob vélja
ka Vihitorje tegevuskava (2021), kus oeldakse, et diagnoosi saanute hulgas on kdige enam 75
aastaseid ja vanemaid inimesi. Paraku esinevad pahaloomulised kasvajad koikides
vanuseriithmades. Oma t66s keskendungi peaasjalikult noortele, kes on vihi diagnoosi saanud. Uks
oluline aspekt on vanusegrupi méaratlemine, mis antud juhul hdlmab 15-39-aastaseid inimesi. See
vanusejaotus voimaldab keskenduda konkreetsetele vajadustele, vilistades samas lastel ja eakatel
esinevad vdhivormid ja nendega seotud eripdrad (Jaal jt, 2014). Sellist mairatlust on kasutanud

mitmed allikad ning seetdttu kasutan ka oma t60s sellist vanusejaotust.

Erinevad allikad on 6elnud, et noored, kellel on diagnoositud vihk, esinevad erinevad vajadused
vorreldes laste vOi vanemate inimestega (Jones jt, 2020). Néiteks vanusegrupi nooremad nievad
vaeva, et saavutada iseseisvus ja lopetada kool ning teha vajalikud sammud oma unistuse elu
suunas. Sel perioodil vdivad noored patsiendid seista silmitsi kiisimustega, kuidas siilitada
normaalne eluriitm ja tegeleda haigusega, samal ajal kui nende eakaaslased keskenduvad peamiselt
muudele eluetappi iseloomustavatele véljakutsetele (Nass jt, 2015). Vanusegrupi teine pool aga
motleb pereloomise ja karjdéri peale. Fertiilsuse sdilitamine muutub oluliseks kiisimuseks, et
tagada voimalus tulevikus lapsi saada. Olukord, kus noor peab tegelema vahidiagnoosiga, voib

seega panna proovile kogu tema toimetuleku (Xie jt, 2022).

Eestis saab hinnanguliselt igal aastal 270 alla 39 aastast noort vdhidiagnoosi (Paaps, 2023).
Sagedasemad vdhivormid, mida noortel diagnoositakse on melanoomid, liimfoomid, kartsinoomid

ja suguelundite kasvajad (Bleyer jt, 2008). Haiguse tagajédrjel on noortel suurenenud risk



siidamehaigustele, korgele vererdhule, astmale ja diabeedile (Tai jt, 2012). Erinevus, mis paistab
noorte puhul silma on see, et noored saavad haigusele jélile palju hiljem, kui lapsed ja eakad. Seda
seetottu, et see vanusegrupp pole teadlik erinevatest vihi vormidest ja siimptomitest, mis neid
puudutada voib. Paljud siimptomid nagu vdsimus ja unetus voivad seostuda ka teiste haigustega
ning see voib olla ka pdhjus, miks noor ei pane oma keha juures tdhele muutusi (American Cancer
Society, i.a). Niisamuti on uuringud tidheldanud, et noored kardavad arsti poole pdorduda, sest

tunnevad piinlikkust (Childrert s Cancer and Leukaemias Group, 2023).

1.3.1. Noore viljakutsed ja toimetulek

Igas vanuses inimesel on erinevad huvid ja vajadused. On normaalne, et noor tunneb sellel
teekonnal tundeid nagu Sokk, viha, kurbus, piinlikkus ja hirm (National Cancer Institute, 2024).
Noored, kellel on diagnoositud vihk, seisavad silmitsi fiilisiliste, emotsionaalsete ja sotsiaalsete
viljakutsetega ning nende toetamiseks on oluline votta arvesse nende individuaalseid vajadusi ja
kogemusi. Raviprotseduurid vdivad tekitada erinevaid kdrvaltoimeid nagu juuste véljalangemine,
kaalutous, kaalulangus, meeleolu kdikumine, vastuvdtlikkus infektsioonidele ning avaldada moju

noore elukvaliteedile.

Noor peab leppima, et ravi teekonnal vdivad tulla ette ootamatused ja kontrollimatud muutused
ning arvestama, et ei pruugi ravile hésti reageerida ja, et raviga vioivad kaasneda kahjustused ka
edaspidiseks eluks (Jones jt, 2020). Jones jt (2020) on oma artiklis vélja toonud, et need muutused
vOi kahjustused vdivad olla niiteks depressioon, é&revus, mailuprobleemid, viljatus ja
seksuaalsusega seotud vajadused. Psiihhosotsiaalsetest aspektidest tekitab stressi tegevuste
piiratus, voorandumise tunne ja vilimuse muutused. Enamus vdhipatsiente on pérast diagnoosi
saamist ja raviga alustamist teistest rohkem isoleeritud, sest keemiaravi muudab neid norgaks ja

erinevatele infektsioonidele vastuvdtlikumaks (Childrerr s Cancer and Leukaemias Group, 2023).

Viéhidiagnoos mdjutab inimese psiihholoogilist toimetulekut, seega tuleb tegeleda tema
psiihhosotsiaalsete probleemidega. Psiihhosotsiaalset sekkumist kasutatakse, et inimene kohaneks
saadud diagnoosi ja raviga (Paati-Ahi jt, 2013). Noorte puhul on mérgatud, et aasta-aastalt on
nende jaoks muutunud oluliseks vajaduseks oma heaolu eest seista (Zebrack, 2008). Samas toovad
Park ja Rosenstein (2015) vilja, et noorte seas esineb margatavalt rohkem psiihholoogilisi vaevusi,
kui laste voi1 vanemate inimeste hulgas. Evan ja Zeltzer (2006) on oma artiklis vélja toonud, et

mida vanem on isik haiguse diagnoosimise hetkel, seda paremini omab ta selle iile kontrolli. Ehk



voib jéreldada, et mida rohkem on noorukil elukogemust, seda suurem on tdendosus, et ta oskab
haigusega toime tulla. Mitmed allikad on vélja toonud, et raviarste on kiill piisavalt, kuid neid, kes
tegeleksid noore vaimse tervisega, nii palju ei ole (Zebrack, 2008). Eestis pakutakse vihi
patsientidele ja nende ldhedastele tasuta psiihholoogilist ndustamist, kuid kontakti on voimalik
luua ka hingehoidja ja kogemusndustajatega, kes ravi teekonnal ning ka pérast ravi tuge pakuvad

(Tartu Ulikooli kliinikum, i.a).

Noorte vihidiagnoosiga patsientide jaoks on esmatihtis saada kvaliteetset meditsiinilist ravi ja
tuge. Oluline on, et selles eas olev patsient oleks kogu raviprotsessi kaasatud ning tema arvamust
peetaks oluliseks (Zebrack, 2008). Teisisonu on oluline kasutada patsiendikeskset 1dhenemist. Just
sedasi saavutatakse koige edukamad ravitulemused, sealhulgas paraneb ka inimese enda heaolu
(Eesti Patsientide Keskus, i.a). Vihitorje tegevuskava (2021) on vélja toonud, et Eestis ei hinnata
patsiendi raviteekonda, mis hdlmaks erinevaid aspekte nagu ravi, kdrvaltoimeid, toitumist,

psiihholoogilisi kui ka majanduslikku poolt, piisavalt.

Olulist rolli vihidiagnoosiga kohanemisel méngib ka ldhedaste ning sdprade toetus (American
Cancer Society, i.a). Sageli ei soovi vahipatsiendid ise abi kiisida, mistdttu on oluline, et I&hedased
annaksid ise haigele teada, et on tema jaoks olemas. Isegi kui noor ei pruugi abi vastu votta, siis
teadmine, et temast hoolitakse on oluline. Sotsiaalne toetus on vaartuslik ressurss, mis aitab tiletada
elu erinevaid véljakutseid, olgu need siis seotud isikliku elu, pere vdi sotsiaalsete suhetega.
Vihidiagnoos jdtab noortele jdlje, kuid ldhikondsete toetus aitab neil séilitada vaimset,

psiihholoogilist ja flitisilist heaolu parast diagnoosi saamist (Usta, 2012).

Nooruk, kellel on diagnoositud halvaloomuline haigus, peab hakkama saama mitmete
viljakutsetega, mida haigus pohjustada voib (Evan ja Zeltzer, 2006). Nendeks viljakutseks voivad
olla tooturult ja koolist eemal olemine, majanduslikud raskused ja iseseisvuse puudumine (Jin jt,
2021). Nii nagu on oluline igale inimesele tema iseseisvus on see ka véhi diagnoosi saanud
inimesele. Murekohaks on aga see, et kuna ravi on keeruline ja inimese toimetulek vdib mone
hetkega muutuda, siis enamikul vihktovega voitlevatel patsienditel iseseisvus hakkama saamiseks
kaob (Abrams jt, 2007). Eestis pakuvad olulist tuge védhipatsiendile To6tukassa voimalused. Kui
inimese seisund ei luba tal t66l kiia, siis on noorel voimalus taotleda t06voime hindamist
(Tootukassa, i.a). Hindamise tulemusel vdidakse talle méédrata kas keskmine voi tdielik

toovoimetus, mille alusel saab inimene toetust, et ta ravi jooksul vihem muretsema peaks.



1.4.Personaalne taastumine ja individuaalne lihenemine

Vihi diagnoosist paranemine on pikk teekond, mis holmab endas erinevaid protseduure. Keemia-
ja kiiritusravi, operatsioonid, pikad haiglas olemised- need kdik jidtavad inimesele jélje, millest
taastumine voib pikk olla. Taastumisprotsess votab aega ning pole erand, et inimene ei lepigi oma
haigusega. Haigusega leppimine ja sellest taastumine nduab enda sisse vaatamist: Kuidas saab
noor ennast aidata? Kes on need inimesed, keda noor enda iimber nidha soovib? Mil mééral on ta
valmis paranema ja kuidas ta seda teeb? Seepirast leian, et vdhist taastumist saab siduda edukalt

personaalse taastumisvoimega.

1.4.1.Personaalse taastumise maoiste

Personaalne taastumine on isiklik ja eriline protsess, mille kdigus muutuvad inimese hoiakud,
védrtused, tundmused, eesmirgid ja rollid (Anthony, 1993). Isikliku taastumise eesmérk on elada
rahuldust pakkuvat ja lootust tdis elu, arvestades haigusest tulenevaid piiranguid. Haigusest teada
saamine on inimese jaoks keerukas ning sellest hetkest alates muutub inimese jaoks koik. Inimene
el tea enam, mis on oluline, kuidas tulla toime igapidevaeluga ning mida toob tulevik (Mauritz ja
van Meijel, 2009). Selline siindmus muudab inimese haavatavaks ning koik, mis meenutab

inimesele rasket eluetappi, voib koik ldbielatud emotsioonid uuesti esile tuua (Haruoja jt, 2017).

Personaalse taastumise teekonnal avanevad elule tdiesti uued tdhendused ja arusaamad ning
inimene Opib elama koos haigusega (Slade, 2009). Personaalne taastumine ei tdhenda, et
probleemidest vabanetakse, vaid seda, et inimene suudab ndha end viljaspool probleeme ning
piihendub eelkdige tugevustele, nditeks isiklikele voimetele, huvidele, unistustele ja rollidele
ithiskonnas (Bejerholm ja Roe, 2018). Personaalse taastumise eesmirk on toetada neid, kes
soovivad oma tervislikust seisundist hoolimata histi elada. Selline motteviis aitab inimesel voi

antud vurimuses noorel luua endast positiivse minapildi.

Selleks, et personaalne taastumine toimuks, 1dheb vaja jirgmiseid elemente: seotust teiste inimeste
ja keskkonnaga, lootust, positiivset suhtumist ja usku iseendasse, et saaks tekkida ja kujuneda uus
minapilt, elule tdhenduse leidmist ja sisemise jou leidmist, mis aitab oma elu iile uuesti kontrolli
votta (Leamy jt, 2011). Dagmar Narusson (2019) on oma doktorit6ds 6elnud, et nende elementide

kasutamine aitab inimesel paremini modista ldbielatut, oskab sellele tdhendust anda ja loob
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tingimused, et inimene saaks ennast uuest kiiljest tundma Oppida. Arvestades, et vihidiagnoos
mojutab inimese heaolu nii vaimsel kui ka fiilisilisel tasandil, siis selleks, et saaks toimuda
personaalne taastumine, liheb vaja abi ja noore enda tahet. Selleks abiks vdivad olla psiihholoogid,
kogemusnodustajad, teised diagnoositud, pereliikmed aga ka soov ennast paremini tundma panna.

Kaasa aidata saab ka {ihiskond, kus inimene hetkel viibib.

1.4.1.Tugi taastumisel

Inimese tervist ja tema vaimset heaolu mojutab selline diagnoos nagu védhk palju. Selles
alapeatiikis soovin kirjeldada, kuidas aitavad kogemusteadmised ja kogemusndustamine inimest,
tema taastumise teekonnal. Kdik inimesed kogevad oma elus mitmeid stindmusi, mis mojutavad
neid positiivselt vOi negatiivselt. Jean Pierre Wilken (2024) on sotsiaaltdo ajakirjas kirjutanud, et
me Opime nii negatiivsetest kui ka positiivsetest elu stindmustest. Kogemusteadmised rikastavad
elu ning vihist taastumisel on inimesele oluline need elustindmused {iksi voi koos spetsialistiga

enda jaoks 1dbi analiiiisida.

Kogemusndustamine on ndustamisviis, mis toimub inimeselt inimesele tasandil ning osalejad
omavad sarnaseid kogemusi. See meetod on leidnud laialdast kasutust erinevates valdkondades.
Noustamise kdigus jagatakse teadmisi, mis annavad emotsionaalse, sotsiaalse vdi praktilise toe
inimesele, kellel on mdni raske haigus voi keeruline olek tulenevalt oma tervislikust seisundist
(Kogemusndustamine, i.a). Kogemusnoustamine tugineb ideele, et inimesed, kes on ise 14bi elanud
sarnaseid raskusi voi véljakutseid, omavad erilist arusaamist ja teadmisi ning suudavad seetottu
pakkuda védrtuslikku abi ja toetust teistele, kes seisavad silmitsi samade vOi sarnaste
probleemidega (Kes on...., 2017). See ldhenemisviis vOib olla eriti kasulik néiteks vaimse tervise
probleemide, sdltuvuste voi traumaatiliste kogemuste korral, kus on oluline empaatiline mdistmine

ja kogemuste jagamine.

Kogemusndustamine on Eestis ametlikult tunnustatud meetod, mille abil inimest aidatakse.
Sotsiaalhoolekandeseadusesse pandi teenus esimest korda juba 2014 ja 2015 aastatel. Aastal 2016
joustus Sotsiaalhoolekandeseadus, mille kohaselt voib kogemusndustajaid
rehabilitatsioonimeeskonda kaasata. Seda juhul, kui isik on ldbinud ministri méidrusega vastava
koolituse ning omab kogemust tervisekahjustusest vOi erivajadusest taastumisel
(Sotsiaalhoolekande seadus § 68(4), 2016). Ka Wilken (2024) on kirjutanud, et jérjest rohkem

ndeb Uhiskonnas, kuidas omakogemuse olemasolu véirtustatakse ning see on vordvairne allikas
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erinevatele teaduslikele teadmistele. Kogemusndustaja ei saa olla inimene, kes on taastunud
haigusest, kuid pole ldbinud vastavat koolitust. Sotsiaalhoolekande seaduse §68 1dige 5 alusel on
kehtestatud kogemusndustaja koolituskava mairus, mille kohaselt peab ndustajal olema lébitud
117 tunnine koolitus, mis sisaldab 32,5 akadeemilist tundi auditoorset t66d ja 84,5 tundi iseseisvat

t00d, praktikat ja 16put66d (Sotsiaalhoolekande seadus § 68(5), 2016).

Kogemusnoustamine aitab kaasa inimese taastumise protsessile. See vOib olla nditeks
haigusejargne tervenemisprotsess, negatiivsetest kogemustest lilesaamine voi isegi korgema
enesehinnangu saavutamine. Selleks, et inimene taastuda saaks on vaja tema sisemist
motivatsiooni ja voimet votta vastutust iseenda ja oma elu eest (Slade, 2009). Taastumine nduab
palju t66d inimese endaga. See nduab oma elu iimbermdtestamist nii motlemises, hoiakutes kui ka
tegutsemisviisides (Tew jt, 2012). Taastumine on see, mida inimene ise teeb oma tervise nimel.
Erinevad teenused, ravi ja rehabilitatsioon ainult toetavad seda, kuid taastumine vdib toimuda ka

ilma nende vahenditeta.(Tew, 2013).

Kogemusndustamine aitab psithhosotsiaalselt haavatavaid inimesi ja nende ldhedasi. Noustamine
aitab neil tunda ennast normaalsena ja tekitab tunde, et nad pole oma murega iiksi. Selle
lahenemise puhul on oluline, et see keskenduks kliendi tugevustele ning tooks vilja inimese
positiivsed aspektid, mis toetaks inimese arengut, mitte ei rohuta tema vigu (Kogemusndustamise
teenus..., 2014). Barton ja Henderson (2016) on oma t60s vélja toonud, et teenus on kliendile
kasulik ainult siis, kui selle planeerimine ja elluviimine pohineb siigaval kliendi mdistmisel.
Kogemusndustaja eelis teiste eriala spetsialistide ees on isiklik kogemus, mis muudab ta
asendamatuks ja oluliseks (Kogemusndustamine, i.a). See isiklik kogemus muudab ndustaja ja

teenuse saaja suhtlust empaatilisemaks ja vordsemaks (Barton ja Henderson, 2016).

Dagmar Narusson (2024) on kirjutanud, kuidas kogemusteadmised peaks osa olema mitmete
erialade véljadppes nagu sotsiaaltdd, dendus ja psiihhiaatria. Kogemused aitavad klienditoos luua
kontakti ning see tekitab teenuse saajas usaldusliku tunde, ldbi mille vdiks teenuse sisu saajani
paremini kohale jouda (Narusson, 2024). Teisisonu peaks see muutma teenuse kvaliteeti ja erialast
haridust paremaks. Kogemusteadmiste kaasamine erialasesse Oppesse aitab Opitut paremini
omandada ning seeldbi saavad Oppijad parema pildi sellest, kuidas see kogemus reaalses elus
inimest modjutanud on (Narusson, 2024). See tdhendab, et kui spetsialistid voiksid ennast
haavatavast kiiljest nédidata, siis saaksid ka tudengid selle emotsiooni, kuidas kogemus inimest

mojutas ning saavad sellest Oppida ja oma tulevases t60s kasutusele votta. Voib Oelda, et haigla
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sotsiaaltoos oleks vdhi kogemusteadmise kasutamine védga oluline, sest nii mdistab todtaja

patsiendi olekut paremini ja oskab ndustamist haavatavale sihtrithmale oskuslikumalt teha.

1.4.3. Kohanemine vahidiagnoosiga

Vihidiagnoosiga kaasnevad ravi, siimptomid ja elustiili muutused vdivad tekitada noortes hirmu,
segadust ja muret tuleviku pérast (Zebrack, 2008). Iga inimese jaoks on olulisel kohal tema tervis
ja heaolu. Tervis ei késitle endas vaid haiguste puudumist, vaid ka seda, et me suudaks sotsiaalselt
aktiivsed olla (Blaxter, 2010). Oluline on mdista, kuidas need véljakutsed vdivad modjutada nende
vaimset ja emotsionaalset seisundit ning iildist heaolu. Noorte kogemuslood annavad vaartusliku
perspektiivi, voimaldades siigavamat arusaamist sellest, kuidas nad tajuvad ja késitlevad vihiga

seotud véljakutseid.

Kogemuste jagamine on liks paremaid meetodeid, kuidas raske haigusega toime tulla (Breuning
jt, 2020). Viéhi puhul on oluline, et inimene lepiks haiguse tagajérgede ja kaotustega, mida see
pohjustada voib. Tervishoiutodtajad ja meditsiinilised veebilehed pakuvad palju teavet
meditsiinilise info kohta, kuid neil puudub teadmine, kuidas périselt selle haigusega elada (Evan
ja Zeltzer, 2006). Just seetdttu on kogemuste jagamine oluline, sest see annab voimaluse moista
teemasid ja olukordi paremini ning suurendada teadlikkust probleemidest voi viljakutsetest.
Pennebaker ja Seagle (1999) on kirjutanud, et emotsioonide voi traumaatiliste kogemuste
véiljendamine suuliselt vo1 kirjalikult on inimesele tisnagi teraapiline. Kogemuslood on oma
olemuselt isiklikud ning lausa intiimsed. Seda seetottu, et inimene avab ennast haavatavast kiiljest,
mis nduab palju julgust ja eneseliletamist. Kogemuste jagamise puhul tuleb valmis olla, et on ka

neid, kellele jagatud sisu ei sobi ja sellest ka marku annavad.

Emotsioonide ja kogemuste jagamine annab véljundi véhi haigusega kokkupuutuvatele inimestele
(Kneier jt, i.a). Pole haruldane, et vihipatisendid varjavad enda tundeid, et kaitsta teisi (Kent jt,
2012). Samas koik inimesed ei oskagi ennast avada ja oma tunnetest radkida, sest ei tea, kuidas
oma tundeid sOnadeks poodrata. Kogemuslood on viidrtuslikud allikad, sest aitavad haiget
taastumise protsessis suurel méiral. Teiste kogemused toetavad haige vaimset heaolu, sest aitab
dra tunda endaga toimunut ldbi teise inimese loo (Marino jt, 2016). Marino jt (2016) on vélja
toonud, et kogemuslood aitavad personaalse taastumise protsessis aru saada, mis etapis inimene

on ning mida ta hetkel oma ellu kdige rohkem vajab.
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Tanapéevaste voimaluste abil on voimalik oma kogemusi jagada globaalselt (Wan Adnan jt, 2019).
Seda ldbi nii erinevate sotsiaalmeedia platvormide 1ldbi kui ka traditsiooniliste tugiriihmade
kohtumistel. Wan Adnani jt (2019) sdnul on tugiriihmade negatiivne pool see, et inimesel pole
O0pievaringselt tuge ning kohtumiste vahed vdivad venida pikaks, mis voib inimese heaolule
halvasti mdjuda. Internetis leiduvad kogemuslood, aga on haigele igal ajal kittesaadavad ning
inimene saab endaga sarnases olukorras olevate inimestega vabalt suhelda ja tuge otsida (Ziebland
ja Wyke, 2012). Internet loob keskkonna, kus sarnases olukorras inimesed saavad tutvusi ja
sidemeid luua, mis mitmete uuringute pohjal on vihipatsiendile terveks saamisel védga oluliseks
aluseks (Rini jt, 2006). Eisenman jt (2017) on kirjutanud, et sotsiaalsed suhted kuuluvad inimeseks

olemise juurde. Suhted tdidavad kuuluvusevajadust ning tdstavad ka heaolu.

1.5. Probleemiseade

Noorte vahijuhtumid vdivad olla eriti traumaatilised, kuna need mdjutavad elujoulisi ja sageli
muidu tervislikke inimesi ning vdivad hdirida nende haridust, karjééri ja sotsiaalset elu. Tdnapieva
tthiskonnas on tervis olulisem kui kunagi varem ning see on paljuski tingitud suurenenud
teadlikkusest ja tehnoloogilisest arengust (Blaxter, 2010). Kaasaegsetes iihiskondades on
tervisekiisimused kesksel kohal ning inimestel on rohkem vdimalusi ja ressursse oma tervise eest

hoolitsemiseks (Vihitorje tegevuskava, 2021).

Tervisliku eluviisi edendamine, varajane avastamine ja tipsemad ravimeetodid on koik aidanud
parandada véhihaigete elukvaliteeti ja ellujddmisvoimalusi. Tagaplaanile on jddnud aga teadmine,
et kuidas mdjutab see diagnoos elujous olevaid noori ja miks on vihk midagi, millest rdédkida ei
julgeta. Me kuuleme lugusid, kuidas haigestuvad lapsed vdi vanemaealised, kuid noored on
tahaplaanile jadnud. Selle kodige juures radgivad mitmed allikad, sealhulgas antud t66s kasutavad
materjalid, kuidas noored on keeruline grupp haigeid. Uuringuid selle kohta, mida noored ise enda
olukorras keeruliseks peavad voi kuidas erinevad nende tervishoiu prioriteedid teistest on véhe,
seda eriti Eesti kontekstis. Vahktdvega noorte toetamine on muutunud oluliseks ka sotsiaalmeedia
ja interneti kaudu (Cancer.Net, 2019). Noored jagavad oma lugusid, kogemusi ja toetusgruppe
ning see vOib olla védga oluline emotsionaalne ja praktiline tugi nii neile endile kui ka nende

peredele.
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Eestis on kiill uuritud, millised on vdhki haigestunud inimese vajadused ning mis on need
elukvaliteeti mdjutavad tegurid, kuid pole tédhelepanu pooratud sellele, kuidas tuleb toime noor
vahidiagnoosi saanud inimene. Noored vidhihaiged on keeruline sihtgrupp, sest on oma elu alles
iiles ehitamas ning téhtsaid otsuseid tuleb korraga véga palju teha. Inimesele on oluline osa olla
tihiskonnast ning sotsialiseeruda eakaaslastega. Saades teada vihist see koik aga muutub. Koik,

mis esialgu tundus tdhtis, muutub hetkega vihem tidhtsamaks ning noore prioriteedid muutuvad.

Seetottu on kdesoleva uurimuse eesmérk teada saada, millest koosneb noore inimese heaolu ja

kuidas ta selle jaoks ise panustab, olles ringa diagnoosi osaliseks saanud
Eesmairgi tiitmiseks piistitasin jirgmised uurimiskiisimused:

1) Kuidas mdjutavad noorte vdhki pddenud inimeste kogemuslood avalikkuse teadlikkust

haigusest?

2) Kuidas vihki podevad inimesed hindavad oma kogemuste jagamise moju enda enesetundele ja

heaolule?

3) Kuidas vihki ldbi pddenud inimeste kogemuslood aitavad kaasa lihiskondlikele muutustele, mis

kisitlevad védhiga seotud stigmat ja eelarvamusi?
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2. METOODIKA

2.1. Uurimisviis

Kiesolevas bakalaureusetods kasutasin kvalitatiivset uurimismeetodit, sest see voOimaldab
sligavamalt moista inimeste kogemusi, kditumist ja arusaamu. Kvalitatiivne uurimismeetod
tegeleb inimeste isiklike ja sotsiaalsete kogemuste uurimise, kirjeldamise ja tdlgendamisega
(Strompl, 2020). Kvalitatiivne uurimismeetod loob voimaluse lugeda ridade vahelt, seetottu annab

hea vdimaluse néha teksti kui tervikut (Kalmus, Masso, Linno, 2015).

2.2. Andmekogumismeetod

Tood kavandades tootlesin 14bi avalikult leitavad véhiblogid, et teada saada, millest on oluline
kirjutada ja kuidas oma uurimus iiles ehitada. Selle info pdhjal, mis ma sealt kogusin ja teada sain,
koostasin poolstruktureeritud intervjuu kava. Tutvudes enne pohjalikult teemaga, sain ma parema
teadmise, mida oma uurimuses vilja tuua ja mis on need teemad, mida {ihiskonnas veel rohkem
kajastada. Intervjuud on poolstruktureeritud, sest see annab vdimaluse intervjuu ajal olla loovam
ning kiisida juurde lisakiisimusi. Kuna uurimisto6 teema puudutab osalejatele viga isiklikke ja
tundlikke teemasid, pidin intervjuude ettevalmistamisel ja ldbiviimisel arvestama vdimalusega, et
kiisimuste esitamine vOib osalejaid emotsionaalselt haavata. Poolstruktureeritud intervjuus
kasutatakse varem koostatud intervjuukava, kuid intervjuu ldbiviimisel voib muuta kiisimuste
jarjekorda ja kiisida tdpsustavaid kiisimusi (Lepik jt, 2014). Intervjuud toimusid koikide
intervjueeritavatega individuaalselt. Individuaalintervjuu annab vdimaluse liikuda respondendi
tempos ja arutluse abil on vdimalik teha tidpsustusi, toetudes juba antud teabele ning minna rohkem

sisse vastaja maailma, kasutades aktiivse kuulamise votteid (Vihalemm, 2014).
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2.3. Uurimuses osalejad ja uurimiskaik

Uurimuses osalesid inimesed, kellel kdigil on diagnoositud véhk, kuid kes on selle haiguse kenasti
seljatanud. Kokku intervjueerisin t60 kéigus kolme inimest vanuses 20-37 aastat. Osalejate poole
poordusin otse 1dbi sotsiaalmeedia. See tdhendab, et kirjutasin osalejatele eraldi ja kiisisin nende
abi antud t66 kirjutamisel. Koik intervjueeritavad on oma haigust kajastanud ka sotsiaalmeedia
platvormidel, seega olid uuritavad esimese jélje endast ise maha jatnud. Bakalaureusetdos kasutan

intervjuudest tulenevat informatsiooni.

Kdik intervjuud peale iihe viisin 14bi kontakt kohtumisel neile sobivas kohas. Uks intervjuu toimus
videosilla teel. Intervjueeritavad soovisid kohtuda avalikus kohas, niiteks kohvikus, ja
pohjendasid seda sellega, et nad ei karda oma lugu jagada, vaid kui keegi nende lugu kuuleb ja
sellest joudu saab, siis on see neile ainult positiivne. Kohvikus intervjuu ldbiviimine tekitas ka
monusa ja vaba atmosfdiri, kus oli hea antud teemal rddkida. Intervjueeritavatele mainisin, et
nende nimed jddvad anoniilimseks ning keegi peale uurija intervjuusid ei kuula. Selgitasin
konfidentsiaalsust, uurimuse kiiku ja anoniiiimsust. Anoniilimsuse tagamiseks ei mainita t00s

nende nimesid ega isikuandmeid, mille abil oleks voimalik neid dra tunda.

Intervjuud toimusid ajavahemikus 20.03.2024-23.03.2024. Ehkki intervjuud toimusid iisna
lithikese aja jooksul, olid kokkulepped intervjueeritavatega uurimuses osalemiseks solmitud juba
varem. Intervjuud kestsid keskmiselt 1-1.5 tundi ning koiki intervjuusid salvestasin andmete
tootlemiseks telefoniga, kasutades Voice Memos telefoni dppi. Kuna antud teema on tundlik, siis
kiisisin enne igat intervjueerimise alustamist osalejate kirjalikku ndusolekut ning sdlmisime
kokkuleppe, et parast t66 1oplikku esitamist kustutan telefoniga salvestatud andmed 18.06.24.
Antud salvestised pole avalikkusele kittesaadavad ning asuvad intervjueerija telefonis, mis on

luku ja ndotuvastus programmiga kaitstud. Kellelgi teisel ligipdds salvestistele puudub.

2.4. Analiiisimetoodika

Koik intervjuud salvestati ja transkribeeriti. Transkribeerimiseks kasutasin Tallinna
Tehnikaiilikooli Kiiberneetika Instituudi vélja tootatud veebipohist kdnetuvastust, kuhu tuli iiles
laadida MP3-fail. Automaatne transkribeerimine vdimaldas helisalvestisest moodustada

sonasoOnalise tekstifaili. Kuna tegu on veebipdhise konetuvastusega ja tegelikkuses ei kuula keegi
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seda helifaili, vdis moodustatud tekstifailis esineda vigu. Seetdttu kuulasin lindistused iile ja
parandasin iiksikud vead, mille veebipdhine transkribeerimine teinud oli. Seda selleks, et

intervjueeritava vastused oleksid muutmata kujul.

Oma bakalaureusetdds kasutasin temaatilist analiiiisi, et intervjueeritavate tolgendusi paremini
moista. Analiilisi meetod annab vdimaluse lugeda ridade vahelt ning lubab votta sisu kui iihte
tervikut. Temaatiline analiilis on meetod, mille kdigus kogutud andmed kodeeritakse ja jagatakse
kategooriatesse, et leida kiisimustele sisulised vastused (Clarke ja Braun, 2016). Kodeerimise
kdigus luuakse koodid, mis on lithikesed sdnad vai fraasid, et teksti voimalikult hésti kokku votta

(Kalmus, Masso ja Linno, 2015).

Pérast transkribeerimist ja intervjuude kuulamist tegin dra kodeerimise kogutud andmete pohjal.
Koodideks olid mirksonad, mis esinesid tekstis ja kirjeldasid andmestikku. Péirast seda 16in
transkriptsioonide koodide rithmad, mille eristasin paberil, kasutades erinevaid vérve.
Transkriptsioonid ja koodid iihtisid omavahel ehk need olid peamised teemad, mis kirjeldavad
kvalitatiivset andmebaasi. Tdpsustasin ja kirjeldasin loodud teemad selle jérgi, mida need
holmavad. Kui teemad olid tdpselt madratletud ja kirjeldatud, siis lisasin autentse teadmise.

Kogemuse edastamiseks teemadele lisasin intervjuus osalenud inimeste tsitaadid.

2.5. Uurimuse eetilised probleemid

Uurimust planeerides sain ma aru, et tegu on keerulise teemaga. To0 teema késitleb inimesele
privaatseid olukordi ning intervjueerides on voimalik haavata inimest. Selle véltimiseks motlesin
labi koik poolstruktureeritud intervjuu kiisimused. Samuti, kuna olen ise selle teemaga ldhedalt
kokku puutuv isik, siis pidin kogu uurimuse iiles ehitama selliselt, et ka ise uurimuse tegemise
kéigus haiget ei saaks ning to0 liiga emotsionaalseks ei muutuks. Planeeritud kiisimused arutasime
1abi juhendajaga ning, et intervjueeritavad saaksid ennast paremini ette valmistada, edastasin
kiisimused neile enne kohtumist. Selline tegutsemine andis neile voimaluse enda sisse vaadata ja

moelda, millistele kiisimustest nad vastata ei soovi.

Enne intervjuude alustamist, rdédkisin osalejatele t60s kisitletavad punktid ja kiisisin, kas nende
jaoks on midagi arusaamatut, mille peaks enne intervjuud selgeks tegema. Antud uurimistoos
osalemise ndusoleku jérel palusin luba salvestamiseks, et saaksin intervjuudest maksimaalse info

t00 tarbeks. Selgitasin, et mdistan teema raskust ja seda kui osaleja ei soovi monele kiisimusele
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vastata. Kuigi intervjuus osalevad inimesed jagavad oma kogemust sotsiaalmeedias avalikult, on
oluline, et nende osalejate anoniitimsus oleks tagatud. Seetdttu on tulemuste esitamisel eemaldatud
intervjueeritavate nimed. Samuti on intervjuudest eemaldatud kohad, mis voimaldaks osalejaid
identifitseerida. Tsitaatide esitamisel olen osalejate kogemused seganud nii, et isikuid ei oleks

vOimalik &ra tunda.

2.6. Refleksioon: kuidas uurimisto6 mojutab mind

Refleksiooni kirjutades ldhtun ma Gibbsoni (1998) ringikujulisest refleksiooni mudelist.
Ringikujulise refleksiooni mudeli abil toon vilja erinevad aspektid isiklikust kogemusest, mis
annab t6dle juurde terviklikkust ja stigavust. Isiklik kogemus antud t66 teemaga andis mulle eelise
mdista intervjueeritavate radgitut ning see 16i dhkkonna, kus sai meeldivalt ja vabalt teema iile

arutada. Esitan oma refleksiooni isikliku kirjana lugejale, seetdttu on see kaldkirjas.

Minu lugu vihiga algas 2018. aastal. Olin parasjagu giimnaasiumi lopuklassis ning pingeid oli
piisavalt, peakohal tiirlesid nii lopueksamid kui motted, mida teha edasi. Minu olemist ei muutnud
kergemaks igapdevased valuhood ja suur paistetus kaelal — kohutav enesetunne. Kuigi ma olin
perearsti juures korduvalt kurtmas kéinud ja fiitisiliselt oli ndha, et minuga midagi toimub, siis
sealtpoolt ei jdrgnenud edasisi soovitusi, mida teha. Oma diagnoosini joudsin ma pdrast
reumatoloogi vastuvottu, kes suunas mind kohe hematoloogi juurde. Karm diagnoos joudis minuni
moned nédalad hiljem - liimfisiisteemi vihk. Joudes oige arstini, olin ma juba suurtes valudes ja
sisemiselt viga katki. Samas teadmine, mis minuga toimub, muutis olemist kergemaks ning vottis

mingisugusel kummalisel kombel murekoorma minu olgadelt.

Enda iiheks suureks tugevuseks pean ma seda, et ma suutsin valu varjata ja teha ndo, et koik on
korras. Ma suutsin kiisida abi, kui ma seda vajasin. Tegelikult need molemad tunded ja tegevused
voitlesid mu sees igapdevaselt. Ravi ajal ja ka hiljem olen abi kiisinud korduvalt, sest koige raskem
aeg saabus alles pdrast ravi loppu, kui peab uuesti oma tavapdrast rutiini jdtkama. Minu
diagnoosi iihed pohilisemad siimptomid, igapdevased valud ja stigelus, olid mulle tohutult rasked,
samas ei tahtnud ma neid teistele tunnistada. Ma ei soovinud ravi alguses teiste pilke ja sonu, mis
olid tdis kaastunnet. Mul ei olnud jaksu, et nendega koos neid motteid-tundeid tunda voi neid
toetada. See oleks minu jaoks olukorra vaid hullemaks teinud. Ma arvan, et ma suutsin viljaspool

kodu seda koike varjata. Varjamine aitas mind keskendumisel nii ravile kui ka teistele tdhtsatele
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stindmustele, mis sel hetkel minu elus toimusid. Kohanesin kogu aeg. Ma sain teha ndo, et minuga
on koik korras ja olen samasugune nagu koik mu koolikaaslased ja sobrad. Niiiid tagantjirele

moistan, et ma ei soovinud endale liigset tihelepanu ning samas tahtsin lopetada kooli.

Lohutan end mottega, et ju on koigel elus mingi pohjus. Ehk kui saatus soovis, et sellel eluetapil
pean podema vihki ja oppima motestama teisiti, siis nii see ka oli. Kohe kindlasti poleks ma nii
kahe jalaga maal olev isiksus. Voin julgelt éelda, et vihk andis mulle julguse olla tdpselt selline

nagu ma ise soovin ja tdnu sellele ei vota ma enam midagi iseenesestmaoistetavana.

Vihi diagnoos andis mulle moistmise, et tavaelus kuuleme me viga vihe sellest, kuidas noored
sellesse haigestuvad. Kuigi vihiravifondid ja heategevuskampaaniad on saanud palju tihelepanu,
nende jaoks oli ka joulutunnel, siis mina tundsin puudust endavanuste noorte kogemustest ja
teadmistest. Just see ajendaski mind oma bakalaureusetood kirjutama. Kuidas erinevad noored
teistest vihipatsienditest ja miks me ei kuule nende kogemustest rohkem?! Intervjuusid libi viies
tabasime intervjueeritavatega mitmel korral seda, kuidas tihiskonnas me teame, et vihk on olemas,
kuid me ei teadvusta seda, et see pole ammu enam eakas vanuses esinev haigus ning
soeluuringutesse peaks kaasama sagedamini ka nooremaid eagruppe. Valu ja ebamugavus, mida
see diagnoos pohjustas pole kohe kindlasti midagi, mida sooviksin teistele. Seepdrast on oluline,

et mdrkaksime enda juures muutusi ja kui tunneme, et midagi on valesti, siis ka reageerida.

Minu suur kartus selle toéga oli, et ma teen haiget iseendale, sest see periood minu elust oli hiljuti.
Samas minu iillatuseks on selle t60 kirjutamine mind aidanud, sest ma suudan niiiid tileelamisi
paremini motestada ja ei karda neist rddkida. Intervjuude ldbiviimine andis mulle hea energia
ning tunde, mille pealt t60 edasi kirjutamine edenes palju kiiremini. Niisamuti toestasin endale, et

raskused on siigava oppimise koht.

Intervjuude kdigus avastasin end mitmel korral noustumas intervjueeritavate seisukohtadega ning
imetlesin nende elutervet ldhenemist ja oskust jagada ning motestada. Olen viga tinulik neile
noortele, kes olid valmis minu uurimuses osalema ja isiklikku lugu jagama. Leian, et nende noorte
kogemustel on megasuur vddrtus. Minu uurimistéo aitab teadvustada, et vihk noores eas on

oluline teema, mida tuleks rohkem uurida.
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3. ANALUUS JAARUTELU

Kéesolevas peatiikis esitan analiilisitulemused struktureeritult 1dhtuvalt uurimiskiisimustest, toon
nditeid intervjuude kdigus kogutud seisukohtade kohta ning toetudes td0 teoreetilisele osale arutlen
nende iile. Tsitaadid ehk noorte endi viljendatud motted annavad edasi sGnakasutust, emotsiooni
ja kogemusi. Tulemustes on need anoniiiimselt pdimitud teksti sisse ja segatud vastavalt teemale
nii, et ei oleks vdimalik aru saada, millisele noorele vélja toodud tsitaat kuulub. Tsitaadi osad, mis
on vilja jdetud, on maérgitud kahe kaldkriipsu vahel asuva kolme punktiga (/.../). Intervjuus
osalenud noorte tsitaadid on eristatud semikooloniga ja Italic-kirjastiilis. Minu kui uurimuse autori

kokkuvdtvad laused ja motted on esitatud tavalises Times New Roman, pt 12 kirjastiilis.

3.1. Viahki 1abi p6denud inimeste kogemuslugude moju avalikkuse
teadlikkusele haigusest

Noorte toimetulekul vdhiga ja nende personaalse taastumise kontekstis on oluline mdista, millised
on need kogemused, mida noored téna jagavad ja kuidas nad endast ise rddgivad. Uurimust
plaanides ja tehes ei olnud oluline, milline oli noore véhidiagnoos, kuid intervjueeritavad pidasid
seda teadmist oluliseks, sest iga diagnoosiga ilmnevad oma erinevused ja tdhelepanekud, mida
silmas pidada. Kdigi kolme intervjueeritava jaoks oli oluline oma diagnoos intervjuu alguses vilja
oelda: , /../Ei Idhe kunagi meelest, et invasiivne duktaalne kartsinoom/.../*;
,./.../kolmiknegatiivne sisse kirjutades tol ajal/.../*; ,/.../minu diagnoosiks oli Hodgkini
liimfoom. ““. Vihidiagnoos pole alati ainus viljakutse, millega noored silmitsi seisma peavad.
Uurimuses osalejad toid vilja, et diagnoosiga kaasnesid ka vaimse tervisega seotud mured: : ,,
/.../seda toesti on vaimsel tasandil viga palju, mida ldbi elada/.../,"; ,,/.../tervise drevust nii
Jjohkralt/.../*; ,,/.../koige hullem aeg ikka aasta peale ravi, soin ikka antidepressante ja ei

13

lopetanud dra/.../;, *; ,/../tuli paanikahoog esimest korda elus nagu reaalne paanika,
paanikahoog nagu fiiiisiliselt ma tundsin, et ma ei saa hingata. “ Noortega vaimse tervise teemal
arutades tuli ilmsiks, et haigusest taastumisel on koige raskem vaimselt taastuda. Erinevad
raviosad on kergemini talutavad, raskem on paraneda depressioonist, drevusest, isolatsioonist ja

isegi enesetapu motetest.
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Intervjueeritavate jaoks oli raske mitte haigusega leppida, vaid sellega, et infot selle kohta Eestis
palju ei liigu. See, et diagnoosi saanud inimene peab kdige korvalt ka temale vajavat
informatsiooni otsima, on raske. Eestis on kiill aastatega ravivoimalused viga heale tasemele
joudnud, kuid eesti keelset infot haiguste kohta on jdtkuvalt raske leida. Arstide jaoks on see
tavaline, et pievas jouab nende vastuvotule mitmeid vdhidiagnoosi saanud inimesi, nad ei pruugi
selle peale moelda, et mis sel momendil patsiendile oluline on ning seepérast peab patsient ise
kogu vajamineva info iiles leidma: ,, /.../aga see tihendab seda guugeldamist, aga mitte mingit
infot/.../.,/.../mina vaatasin rohkem vilismaa poole, seal oli infot kolmiknegatiivse kohta
rohkem. “. Uurimuses osalejatel puudusid varasemad teadmised vdhihaigusest. Intervjueeritavate
vastustest ilmnes, et enne haigestumist polnud nad teavet selle haiguse kohta omanud.
Pohjenduseks see, et ollakse nii noor ja likski noor inimene ei peaks motlema sellele, et teda voib

tabada vdhidiagnoos: ,,/.../noor inimene ei peagi endale sellist motet voi mure kiilge motlema/.../.

Uurimuses osalenud tunnevad, et noor olles tuleb véga palju tdestada, et selline haigus inimesel
olla voiks. Arstidel on raske uskuda, et noor ja terve inimene v4ib véhi haiguse kiiiisi langeda. See
on ka oluline punkt, millele kogu iihiskond peab tdhelepanu podrama. Vihi puhul méingib rolli ka
geneetika, kuid mitte iga diagnoos pole seotud geenidega (Riiklik vdhistrateegia, 2007). Uuritavad
toid vélja, et kuna nende diagnoos polnud seotud geeni defektiga, siis oli paranemise protsent
suurem, mis alati ei pruugi seda tdhendada. Seega toid intervjueeritavad vélja, et kui inimene
tunneb, et midagi on korrast dra, mis pole neile kohane, siis tuleb sellest kova hiédlega teada anda,

1segi kui alguses kuulda ei vOeta. Nii tegutsedes voime ennetada mitmeid tdsiseid haiguseid.

,,Mine arstile ja moni iitleb, et sa oled liiga noor, siis kurat. No ma ei tea. Voib viisakaks jddda,

“«“

aga title niitid, aga ma olen siin.. Palun vaadake mind iile, et saaks varem avastada.

,, Aga see ongi see, et kui iiks arst ei tunneta voib-olla seda pddevust, siis peaks olema julgust, et
voib sind ikkagi edasi suunata. Et, et lihtsalt siidamerahuks. Et teada, et seal ei ole midagi

halvemat. “

Intervjuudes osalenud tunnistasid, et raske diagnoosi saanud inimene peab tdestama elu hinge eest,
et ta ei suuda t60l kéia ja tegema koik selleks, et ametnikud seda usuksid ja annaksid ajutiselt
toovoime puudumise: ,, Kurvastab, et meie riigis lihtsalt vihihaiged nagu visatakse nagu nurka
pohimotteliselt, et vaadake ise, kuidas rahaliselt hakkama saate, et jah, meil on teatud toetused ja
asjad, aga selle nimel sa pead kurja vaeva dra toestama, et noh, pohimotteliselt saada kasvoi okse

sample neile dra toestada, et mul toesti on vihk. “
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,Aga eks rahalises mottes ikkagi, see paneb ikka viga suure pontsu kui ma praegu tagasi motlen.

“«

Majanduslikult hakkama saamine on véhipatsientidel {iks peamiseid kiisimusi millega tegeletakse,
sest kunagi ei tea kuidas ravi inimesele mojub ja kas vdimalus t66]1 kiia sdilib. Sean tdhelepanu
sellele, et kuna uurimuse valim oli véike, siis kindlasti ei mdjuta see kdiki vahi diagnoosi saanud
inimesi. Sellegipoolest on majanduslik toimetulek oluline igale inimesele, eriti ndrgemas
positsioonis olevatele isikutele, mida saab 6elda véhipatsientide kohta: ,, /.../mis muutus oli see,
et ma ei saanud t60l kdia enam/.../*; ,,/.../arst iitles kohe dra, et noh, ma iitlesin ka, et seal on
fiitisiliselt ja vaimselt viga palju noudev t60, seal on pikad pdevad, nouab minult viga palju ja ta
titles ka mulle kohe, et ei, et laeva ma ei lase sind kindlasti/.../; ,, Votsingi vastu otsuse, et ma, ma
Jjouan terve oma tilejddnud elu téotada ja mu ema ka kinnitas mulle seda, et seni, kuni mina jaksan
tool kdia, sina dra iildse raha pdrast muretse, sinu iilesanne on praegu lihtsalt ravile
keskenduda/.../.“ Uuringus osalejad olid kursis erinevate toetuste ja teenustega, kuid olulist rolli
nende saamisel médngib inimese enda aktiivsus. See tdhendab, et kui inimene on avatud ja leiab
endas jou, et tegeleda riigi bilirokraatia ja votta vastu haigla poolt pakutav psiihholoogiline abi, siis
leitakse lahendus mitmetele probleemidele. Samuti pole kodigis haiglates samad tingimused ehk
koigi noorteni, kes vihki pdevad, ei pruugigi see info jouda, et neil on voimalus teenuseid voi

toetusi taotleda.

Olulist tuge ja teadmisi pakkusid diagnoosi saanutele teised sama diagnoosi labipddenud inimesed.
Teiste saatusekaaslastega saadi kontakti interneti teel (néiteks 14bi Facebooki) vai ka ravi ajal
haiglas olles. Teised sama diagnoosi ldbipddenud aitavad ka tildsusel sellest haigusest paremini
aru saada. Omavabhel jagati nii {ildist infot, kui ka soovitusi, mida {iks vdi teine kasutab, et oma
igapdevaelu diagnoosiga kohanemisel mugavamaks muuta. Vihi diagnoosi pole mitte keegi
valmis saama, kuid kui on olemas julged inimesed, kes oma lugu jagavad, siis v0ib see just olla

pohjus, kuidas diagnoositud oma olukorraga rohkem lepivad.

,,»Meil on Facebook'is on selline eraldi nagu rinnavihihaigete naiste grupp ka kus me siis arutame

“«

neid asju.

,, lekkis seos teiste haigetega, oma vdikene seltskond. Suhtleme tdnaseni. Et jah, ma arvan, et koige

rohkem joustamegi ise vaata, kellel on reaalne kogemus. “

Intervjueeritavad tdid vilja, et infot nende diagnoosi ja ravivdimaluste kohta liikus Eestis vihe.
Niisamuti tegid nad parast diagnoosist teada saamist esimese infootsingu iiksi. Arstid ei radkinud

kohe haiguse olemusest, millised on prognoosid ja kuidas asjad edasi ldhevad. Sellest tulenevalt
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tundsid noored ennast oma murega iiksi olevat. Noorte jaoks on oluline, et nad saaksid piisavalt
kiiresti oma seisundi kohta teavet, seeldbi vdhendada stressi ja muret, et saaks keskenduda
edasistele toimingutele, mida diagnoos endaga kaasa toob. Ehkki noored mdistavad, et arstid
tegelevad kiimnete vahipatsientidega péevas, siis tuleks igat uut juhtumit ikkagi individuaalselt
vaadelda. Koik inimesed on erinevad ja koigile ei sobi iiks 1dhenemisviis, kuidas diagnoosist
radkida. Jin jt (2021) leiavad, et noorte puhul on patsiendikeskne lihenemine oluline. Samuti
leiavad nad, et mida paremad vdimalused on riigil rahaliselt neid noori patsiendi vaimse tervise
teenustega toetada, seda paremad on ka ravitulemused. Ka antud uuringus osalenud
intervjueeritavad leiavad, et psithholoogiline abi on neid kdvasti aidanud ja nad ei kujuta ette,
kuidas oleks oma elus toimuvate siindmustega hakkama saanud, kui neile ei oleks ravimeeskond

seda voimalust pakkunud.

Nii nagu ma kirjutasin teooria osas lehekiiljel 8, et enda heaolu eest tuleb seista, siis see selgus ka
kiesolevast uuringust. Minu, kui autori tunnetus on, et noorena tuleb palju vaeva néha, et noort
kuulda voetaks. Ka uuringus osalejad tunnistasid seda ja ndgid vaeva, et ennast esikohale seada ja
iimbritsevast keskkonnast 14bi suruda. Minu isiklik kogemus on, et mind ei oleks enam siin ilmas,
kui ma poleks enda eest seisnud ja ennast ndhtavaks teinud. Mitmed arstid ei votnud minu muret
kuulda, kuid minu vihidiagnooi oleks saanud varem avastada, sest minu stimptomid olid {isna
tavapérased sellele diagnoosile, kui mind périselt kuulatud oleks. Intervjuus osalejad iitlevad, et
tervis on alati neile tdhtis olnud, kuid mitte kunagi poleks nad osanud arvata, et saavad
vahidiagnoosi. Tihti arvatakse, et vidhk teeb valu, kuid uurimuses osalejad tddesid, et kasvaja ei
teinud valu enne, kui seda ravima hakati. Seepédrast arvan, et ennetustdo, kuidas erinevaid kehalisi
muutusi mérgata on véga oluline. Muuta tuleks mdttemaailma, et vdhi saavad ainult need, kellel
on selle jaoks soodumus, olgu selleks geneetiline, keskkonnast tulenev voi halvad harjumused.

Vihk ei kiisi inimese vanust, sugu ega paritolu.

3.2. Hinnang enesetundele ja heaolule pirast oma kogemuse jagamist

Kéesolevas uuringus osalenud noored on paranenud vidhihaigusest. Noored kirjeldasid
intervjuudes, kuidas on aidanud neid oma kogemuse jagamine ja kuidas see kogemus neid
inimesena Opetanud on. Intervjueeritavad iitlesid, et nad on dppinud selle haigusega elama ja tdid

vilja, et diagnoosi ei tohiks vdga kinni jddda.
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., Et jah, ma saan tdiesti aru, et viis aastat on kriitiline aeg ja koike voib juhtuda. Aga selles hetkes
siin ja praegu olen terve, mul on hdsti meeles, on koik tipp-topp korras ja see on see, millele ma

keskendun, ja see ongi see pdev korraga elamine. ”

. Elu tuleb elada tdna siin ja kohe praegu. ”

2

,Jumala eest ela nagu oma parimat elu.

PA&hjus, miks noored tihti oma lugu jagada soovivad on see, et siis ei ole nad oma koormaga tiksi.
, Miks ma hakkasin sotsiaalmeediates seda koike niimoodi nagu jagama. See tuligi sellest, et
esiteks mul oli igav ja teiseks. Ma motlesin, et samas nagu keegi nagu eesti keeles, ei rddgi ka
vdga palju sellest, et mina siis rddgin. Ja olen ka olengi see julge, kes lihtsalt viskab ennast letti.
Et kui keegi on kuskil, kellele see on abiks nditeks minu julgus, oi, nded, et selline asi on, et oi,
nded, mul on hoopis teistmoodi, nditeks, et kuidagi see nagu see, et see aitab ka mul endal nagu
ennast kuidagi hoida nagu sotsiaalselt kiill interneti kaudu, aga ma nagu olin iihenduses

inimestega pidevalt.

Liiatigi on see pohjus, miks soovisin oma kogemust jagada. Kui minu t66 lugemine aitab kedagi
vO1 annab joudu, siis tunnen ennast osana véhi ennetusest. Oma kogemuse pdhjal tunnen, kuidas
vahist radkimine aitab mul paraneda ja ndha kaugemale, kui et iga tervisemure taga voiks jille olla
vahk. Usun, et need, kes on ise sama haiguse 1dbi pdodenud, oskavad iihiskonda dpetada vo1 panna
mérkama, millised on siimptomid ja kui oluline on tegelikkuses digel ajal ravile jdudmine. Tdsiasi
on see, et minu lugu oleks voinud hoopis kurvemini 16ppeda ja see, et mul on voimalus seda jagada
annab joudu ja tahet edasi elada. Oma loo jagamine on osa ka personaalse taastumise teekonnast,

sest see aitab lahti mdtestada juhtunut ning annab olukorrale uue tdhenduse.

Jagamine aitab neil diagnoosiga toime tulla ning annab vdimaluse tunda ennast sotsiaalselt
aktiivsena. Karmi diagnoosi ja ravi jirel muutub inimese immuunsiisteem nodrgaks ning nii
mitmedki arstid iitlevad, et vihihaige peaks ennast pigem isoleerima ning rahvarohketest kohtadest
eemal hoidma. Ka iiks minu uurimuses osalenud {itles, et hoidis ennast suurtest rahvamassides
eemal. Tema sonul oli see vahel ikka raske, kuid suures pildis luges vaid terveks saamine ja kuna
tugisiisteem oli iimber, siis ei tundnud ta ka ennast nii isoleerituna: ,,/.../Ma ei roni kuskile
rahvarohketes kohtadesse ega midagi, vaid ma suhtlesingi ja puutusin kokku ainult teatud
inimestega, et lihtsalt ennast voimalikult palju kaitsta. ” Teised tdid vélja, et kuigi nad muutsid
oma harjumusi, siis liks hetk nad tundsid, et vdibolla polegi enam kaua jdénud oma elu elada ja
seepdrast tuleb ka oma elu nautida. Haigus ei ole kohe kindlasti takistus, miks nad seda tegema ei

peaks. Siinkohal tuleb méngu personaalne taastumisvoime. Kuigi vdhihaigetele 6eldakse, et hoia
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ennast ja isoleeri ennast, siis subjektiivsele heaolule see kaasa ei aita. Tekib iiksilduse tunne ja
noorena me soovime osa olla seltskonnast. Uleiildse inimestena tahame kuskile kuuluda ja kui
meile Oeldakse, et hoidke ennast inimestest rohkem eemale, siis paratamatus on see, et tekib

depressioon ja joetus eluga hakkama saada.

Koigile kolmele diagnoositule on see kogemus nididanud, et me peame hetkes elama ja ei ole motet
pikki plaane ette teha, sest kunagi ei tea, mida jargmine pdev meie elus ette tuua voib: ,,/.../ aga
mingeid lolle plaane ei pea tegema mingit, ma ei tea, viis aasta jagu plaane voi mingi aastaku
plaani, vot need asjad olen oma elus koik vdilja visanud see on tdiesti ebamoistlik/.../“, ,,/.../viga
lihtne on ennast haletseda ja laskuda sinna auku ja seal istuda iildse mitte midagi teha. Voi siis
teine variant, et kuule, aga tegelikult on, see elu on nii liihike ja tikskoik mis hetkel voib libi saada

et lihtsalt elame onju/.../*".

Noored tdid intervjuudes ka vilja, et olulist rolli méngis nende heaolus ka ldhedaste toetus.
Intervjueeritavad iitlesid, et ldhedastega aus olemine ja julgus diagnoosist riddkida aitas kaasa
parema enesetunde tekkimisele, aga see muutis neid ka omavahel lihedasemaks: ,,/.../siis
sobrannadest iitleb, et me oleme nii kaugele joudnud voi nagu ta rddgib juba sellest meie vormis
nagu me tegelikult ju koik kdisime koos sellest libi nagu noh/.../*;,,/.../olenemata koigest ikkagi
ongi mu korval/.../*;,, Mul on nii vedanud, et mul on nii suur ja tugev tiikk tugisiisteem tdnu kellele
ma sain lihtsalt sada protsenti keskenduda oma tervisele. ” Kdikidest intervjuudest jdi kdlama
mote, et ennast peab limbritsema Oigete inimestega, kes hoiavad sind olenemata olukorrast. Jaddes
vahihaigusega iiksi vOib inimene véga siligavasse auku kukkuda, millest on raske vilja saada.
Kahjuks mainisid koik intervjueeritavad, et teavad selliseid inimesi palju. Inimesed ei oska vai ei
taha abi kiisida. Tahetakse jétta endast tugev mulje, kuid intervjueeritavate arvates pole see dige.
Me ei tohiks karta ndidata ennast haavatavast kiiljest. See, et inimesed ei néita enda tundeid, see
ongi tihtipeale pOhjus, miks sellest haigusest rdadkida kardetakse: ,, Et ilmselt, kui inimene on
selline endasse tombunud ja voib-olla tagasihoidlikum, siis ma pakun puusalt, et on vdga raske,

“«“

palju raskem tulla toime selle teekonnaga.

Niiiid haigusest voitu saanuna tunnevad intervjueeritavad endiselt, kuidas teised saatusekaaslased
joustavad ja positiivset energiat siistivad. Kdik intervjueeritavad loovad sotsiaalmeedias sisu, mis
kajastab nende diagnoosi ravi ajal ja hiljem. Intervjueeritavad iitlevad, et see kui keegi kirjutab ja
iitleb, et tema kogemusest on kasu olnud, siis see niitab kui oluline on inimeste vahetu kogemuse
jagamine. Uks intervjueeritavatest tdi vilja, kuidas ta kohtub siiamaani aastas vihemalt kaks korda

teiste naistega, kes temaga tol ajal rinnavdhki pddesid: ,,/.../kaks korda aastas joome kohvi ja
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kiisime, kuidas sul kontroll liks ja mis muidu, ja selles mottes ja haiguse ajal me olime nagu

73

igapdevases suhtluses ka muidu.

Uurimuse kidigus selgus, et oma loo jagamine mdjub positiivselt nii enesetundele kui ka
psiihholoogilisele heaolule. Oma lugu voib jagada kas ldhedastega voi vdorastega. Uuringus
osalejad mairkisid, et vahel vGib vdorastega oma loo jagamine lihtsam olla, sest neil puuduvad
isiklikud seosed, mis voiksid neid haavata. K&ik intervjueeritavad réadkisid, et oma loo jagamine
annab vOimaluse enda sisse vaadata ja enda sees asjad selgemaks mdelda. Alati ei pruugi see kiill
onnestuda, kuid selle jaoks on olemas teised véhipatsiendid, kes aitavad sul oma lugu ridkida ja
motestada. Intervjuudes leidis kinnitust Anthony (1993) teooria, millest kirjutasin teooria peatiikis
1.4.1 1k 10. Noored toepoolest leidsid, et see kogemus on neid muutnud ja seda heas mdttes. Vahk
andis tduke oma elu eesmairgid, vdirtused ja hoiakud timber méngida. Mitte likski uuringus
osalenud noor ei tdheldanud, et nad ei oleks enda puhul muutusi méirganud. Nad on teekonna
jooksul véga palju t66d iseendaga teinud ja just sellepdrast mdistavad mingeid niiansse elus
paremini. Ka mina, kui selle t66 autor, olen tdhele pannud, kuidas minu maailmavaade on
muutunud ja kuidas ma véartustan rohkem aega iseenda ja lihedastega, kui ma seda varem teinud
olin. Samuti parast seda kogemust moistan, kes on mulle pariselt olulised inimesed ning keda ma
soovin enda iimber hoida ning keda mitte. Kui varem pidasin enda lahedasteks ainult perekonda,
siis tdna see nii ei ole. Minu jaoks on perekond niiiid see, kes périselt mdistavad mind ja minu
eripdrasid ning tulevad sellega toime ja ei jookse minu juurest dra. Uks asi, mis pérast sellist
kogemust muutunud on, ongi see, et ma ei lase inimesi enam endale ldhedale. Ma olen kiill
avameelne, kuid kohe kindlasti ei vGta ma kohe inimest enam omaks, sest selle teekonna jooksul

olen saanud piisavalt haiget, et aru saada, mida inimesed meilt périselt ootavad.

Naised, kes kédesolevas uuringus osalesid toid vélja, et nad on dppinud oma diagnoosiga elama ja
see votab aega, enne kui tdielikult seda unustada saadakse. Kuigi nad on teadlikud, et kunagi ei
tea, kas haigus tuleb tagasi voi mitte, siis sellises hirmus elamine neile huvi ei paku. Need noored
on oma personaalse taastumise teekonnal ning on viga teadlikud, et vihist mitte radkimine ei aita
neid, vaid vihist meie timber tuleb ridkida ja sellega tuleb leppida, sest just nii saame kindlad olla,
et noored mérkavad seda teemat ja on seda paremini informeeritud. Nagu ka Bejerholm ja Roe
(2018) on kirjutanud, mille tdin vélja lehekiiljel 10, et probleemist vabanemine ei aita paranemisele
kaasa. Kaasa aitab sellega leppimine ja viikeste ro0mude iilesleidmine ja enda kasuks tdole
panemine. Antud uurimuses osalejad kinnitasid, et haigusega leppida, tuleb rddmu tunda véikestest
asjadest ning kaasa ei aita enda haletsemine. Osalejad tdid vélja, et tavapirase rutiini hoidmine voi

endale meelis tegevuste tegemine hoiab sind aktiivsena ja selliselt on haiguse leppimine kergem.
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Péeviku pidamine, litkkumine voi nditeks meikimine olid need véikesed rd0mud ja tegevused, mis

aitasid igapdevaelu elada ja mis tekitasid roédmutunde.

Paranemisele aitavad kaasa sotsiaalsed suhted. Oma loo jagamine kas vodra voi ldhedasega annab
joudu ja energiat. Ka Eisenman (2017) on 6elnud, millest tegin juttu lehekiiljel 14, et sotsiaalsed
suhted kuuluvad inimeseks olemise juurde. Suhted suurendavad meie heaolu ja inimene, kellel on
diagnoositud vidhk, saab nende suhetega enda negatiivseid motteid eemale viia, et keskenduda
terveks saamisele. Kdesoleva t66 autorina tundub mulle, et kui julgustada ja anda mérku, et
tthiskonnas on viahk aktsepteeritud haigus ja see pole ammu enam surmav haigus, siis oleks
kogemuslugusid erinevatest vanuseastmetest rohkem ning iihiskonnas oleks teadlikkus erinevatest
vihivormidest suurem. Noored, kellega intervjuud 14bi viisid tunnistasid, et nad loodavad, et
kogemuse jagamine on tdstnud inimeste teadlikkust ja et nende loodud sisu paneb naisi, tiidrukuid,
mehi ja poisse rohkem abi jérele kiisima, kui selleks vajadust on. Kui vihemalt iiks inimene on

nendest postitustest abi v3i lootust saanud, siis nende jaoks on see suur vairtus.

3.3. Kogemuslugude viirtus iihiskonna stigmade ja eelarvamuste
mojutamiseks

Uheks t66 uurimiskiisimuseks oli teada saada, kui palju tunnetasid noored vihiga seotud stigmat
ja millised on need eelarvamused, mida tihiskond véhi diagnoosi kuuldes tunneb. Uurimuses
osalejad radkisid, et otsest stigmatiseeritust nemad oma diagnoosi ja ravi ajal ei tundnud voi see
polnud ka asi, mille peale nad mdelnud oleks: ,,/.../ Et ei ma ei tundnud ise kiill, et keegi oleks

)

mind kuskilt nagu vilja touganud voi midagi.

Noored ei pannud tdhele, et neid oleks teisiti koheldud seepirast, et neil on niiiid vdhi diagnoos.
Toodi vilja, et iga inimese elust kaovad mingil hetkel inimesed dra ja selline diagnoos annab hea
touke, miks ei suhelda osade inimestega oma elus edasi. Noored, kellega intervjuud 1ibi viisin
tunnistasid, et esimene mdte diagnoosist kuuldes oli, et see on halva 16puga diagnoos: ,, Ma
motlesin, et ma hakkangi dra surema. ”/.../ ,, Niitid ongi koik, mul ei olegi enam mitte midagi teha,
ma ei saagi voimalust enam silmi lahti teha veel hetkel ja nii ongi vd’/.../ ,,Kas siis kindel minek
voi? ” Seega selle valimi puhul vastab tdele, et kuigi meie ravi Eestis on heal tasemel, siis esimene
emotsioon diagnoosi saanutel, on ikkagi kdige halvem. Naised tunnistasid, et ka varasemalt on nad
arvanud, et diagnoosi saanul kaua enam aega jddnud pole, seda pohjendasid aga vidhese

informatsiooni leviku tottu.
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Vihidiagnoos tdhendab enamasti ka keemiaravi, mis kehale on kurnav, kuid see aitab inimesel
terveks saada. Noored, kes valimisse kuulusid, olid kdik naised ning keemiaravi tdhendab juuste
kadumist. Inimese keha pealt kaovad nii kulmud, ripsmed kui ka juuksed. Uheks eelarvamuseks
voib pidada, et naised, kes kaotavad oma juuksed, tunnevad ennast teiste naiste seas koledama voi
inetuma. Intervjuus osalenud, aga tunnistasid, et juuste kadumine neid ei héirinud ja tegelikkuses
tundsid ennast ilusa ja vigevana: /.../,, Need juuksed mitte mingit emotsiooni ei tekitanud, ei
mingit kurbust, ei mingit masendusse langemist. “; ,,/.../enamus naisi iitleks, et juuste kaotus on
hirmutav aga mind nagu fiildse ei  hirmutanud/.../ *; ,/.../hakkasin nagu ennast rohkem
armastama isegi tdanu sellele koigele, mis nagu toimus, et ma ndgin lopuks enda viidrtust ja koike
seda, mida ma varem ei olnud ndinud. * . Nad ei tundnud vajadust paruka jérele, mida paljud
vihihaiged kasutavad. Nende jaoks oli kdige mugavam kiilakana ringi kéia ja armastada ennast
sellisena nagu nad on. Naised iitlesid, et naiselikkus ei tdhenda ainult pikki ilusaid juukseid, vaid
kui me virvime ennast ja riietume ilusalt ja varviliselt, siis tekitab ka see vdga naiseliku tunde:

3

., Riietusin vdga varviliselt. ”/.../,, varvi huuled dra punaseks. “; ,,/.../kihvtid korvarongad ja selga

ostsin kindlasti palju uusi kleite. *

Olles t60 autorina teadlik, mida tdhendab juuste vilja langemine, kehakaalu langus, kiilakana ringi
kdimine, siis saan delda, et alguses on raske, kuid naljakal kombel on mul ennast raskem uuesti
juustega vaadata. Mulle meeldis, milline ndgin ma vélja, kui mul ei olnud juukseid. Naiselikkus
toesti vdljendub muudes asjades, nagu ilusad riided, vérvilised pearitid, naeratus ja iseendaks
jaamine. See periood andis tduke olla enesekindel ja armastada end selliselt nagu ma olen. Vahk
ja sellest taastumine on andnud mulle voimaluse olla haavatav. Olen aru saanud, et julgus ennast
haavatavast kiiljest ndidata ei tule iile 66. See nduab endasse siigavamalt vaatamist, kuid ma usun,

et enda vigade voi ebatdiuste aktsepteerimine, teeb meist tugevamaks ja enesekindlamaks.

Vihihaiguse puhul on tegu tabu teemaga, seda tunnetasid ka intervjuus osalenud noored. Kiill, aga
ei saa antud uurimuse valimi puhul delda, et iihiskond stigmatiseeriks vihihaigeid. Uhiskond kiill
pelgab seda ning palju on see tingitud sellest, et avalikult teemast niivord ei rddgita. Vahipatsiendid
aga soovivad, et nad saaksid olla samasugused iihiskonna elanikud nagu seda on mitte haiged. Nad
soovivad, et neid vOetaks nii nagu seda tehti enne haigust. Uuringus osalejad tddesid, et haigust
suudavad mdista ainult need, kes on selle ise 1dbi elanud. Intervjuudest tuli hésti esile Bartoni ja
Hendersoni (2016) mdte, millest kirjutasin lehekiiljel 12. Kui inimesel on olemas isiklik kogemus,
siis on véhist rddkimine tunduvalt avatum ja kergem. Ei pea kartma, et riivatakse kellegi tundeid
voi tuntakse ennast ebamugavalt. Uks peamisi eelarvamusi vihi kohta on, et see on surmav haigus

ning ellujdédmise voimalused on viiksed. Kuid see ei vasta enam ténapdeva reaalsusele. Selline
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arusaam vois olla tdene mitukiimmend aastat tagasi, kui meditsiin ei olnud veel nii arenenud.
Teaduse ja meditsiini edusammud on oluliselt muutnud vdhi olemust. Vdhk on muutunud

krooniliseks haiguseks, millega on voimalik elada ja toime tulla

Intervjueeritavatega arutasime ka veidi, miks iihiskond kardab vihist rddkida ja kuidas me seda
muuta saaks. Suurimaks pohjuseks tuli vilja, et inimestel puuduvad teadmised, kuidas haigusest
radkida tuleks. Inimestena ei soovi me ebamugavatel teemadel radkida, eriti kui me ei tea, kuidas
teine osapool reageerida voib. Vihist rddkimine on inimestele vooras ja on tavaline, et me ei soovi
ennast ebamugavasse voi uude olukorda vabatahtlikult panna. Kuid, kui me soovime seda muuta,
siis tulekski nendel teemadel rohkem réékida, sest just nii dpime koos selle haigusega elama ja
moistame, mida inimesed kogenud on ja kuidas see nende elu périselt mojutanud on. Elus juhtub
tihti ootamatusi ning kui inimene saab vihi diagnoosi ja varasemalt on sellest avatult ja avalikult
rddgitud, siis on diagnoositule sellest palju abi, sest info on kittesaadavam ja kogemuslood

annavad aimu, mis edasi ootab.

Olles ise vihi seljatanud ja inimestega sellel teemal suhelnud, siis minu kogemus on, et inimesi
huvitab, aga kardetakse kiisida. Kardetakse, et kiisitakse valesid kiisimusi vdi laskutakse liiga
ebameelditavatesse teemadesse. TOsiasi on, et diagnoosi saanuna moistan védga hasti, kuidas voi
mida peaks hetkel rddkima. Pole olemas valesid voi digeid kiisimusi, sest enne vastust motlen
14bi, mida voi kuidas ma teistele oma lugu rddgin. See, et inimesi huvitab kogemus, néitab, et see
on oluline teema, mida tuleks Opetada ja millele tihelepanu poorata. Mulle meeldib, kui inimesed
julgevad kiisida ja rddkida sellel teemal, sest see nditab mulle, et nad soovivad olla teadlikud ja
sisimas loodan, et see on Opetlik vestlus, mille kaudu saavad nad vihist ja selle olemusest
targemaks. Sellest tulenevalt vdibolla suudan ma oma looga anda edasi seda teadmist, miks ma

just tina olen selline inimene nagu ma olen ning mind mdistetakse ja Opitakse uuesti tundma.
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KOKKUVOTE

Kéesoleva bakalaureuset6o eesmaérgiks oli teada saada, millest koosneb noore inimese heaolu ja
kuidas ta ise selle jaoks panustab, olles saanud vdhidiagnoosi. Niisamuti proovib see t00
suurendada iildsuse teadlikkust ja empaatiavoimet vihki podevate inimeste suhtes, kutsudes esile
kaastunnet ja moistmist nende lébielatavate raskuste suhtes. Bakalaureuset6ds kasutasin
kvalitatiivset uurimismeetodit, kuna see keskendub inimeste isiklikele ja sotsiaalsete kogemuste
uurimisele. Uurimiskiisimustele vastuste leidmiseks viisin ldbi kolm poolstruktureeritud
intervjuud. Intervjuudes osalesid kolm noort naist, kes kdik on vdhi diagnoosi saanud ja kes on

haiguse tdnaseks seljatanud.

Eesmaérgi saavutamiseks piistitasin uurimiskiisimused, mille abil soovisin teada saada, kuidas
hindavad enda heaolu ja enesetunnet diagnoositud, kuidas aitavad nende kogemuslood teisi ning

kuidas on tthiskond hetkel vahist informeeritud.

Kéesolevast uurimusest selgus, et viahki pddenud noori mojutab véhidiagnoos viga olulisel mééral.
Diagnoos mdjutab nende igapdevaelu diagnoosimise hetkel kui ka pérast aktiivset ravi [dppemist.
Vihidiagnoos muudab noore haavataks ja ebakindlaks, sest vihk pole midagi, mida {iks noor
kuulda voi kogeda sooviks. Ebakindlust tekitab ka see, et kindel, kuidas ravi mdjub, olla ei saa.
Inimese keha on véga ettearvamatu ning, kuidas noor iiht voi teist raviprotseduuri talub ette
ennustada ei saa. Kuna ravi ja selle kdrvalndhud pole kerged, mdjutab see noort ka majanduslikult
hakkama saamisel. Olulist rolli hakkavad mingima ldhedased, sdbrad ja tuttavad, kes on olemas
ja el poora noorele selga. Nende abiga piisitakse elus nii materiaalselt kui ka vaimselt. Tuge
pakuvad ka riigi poolt pakutavad teenused nagu kogemusndustamine, vihenenud t66voime korral
ka toetuse saamine. Suuremad haiglad pakuvad oma patsientidele psiihholoogi ja hingehoidja abi,

kuid kdige suuremat abi saab noor endale ise pakkuda.

Uurimusest selgus, et enda heaolu eest seismine on oluline ja endale meeldivate asjade tegemine
sellel perioodil aitab vaimselt ja fiiiisiliselt paremini hakkama saada. Keskendudes iseenda
vajadustele ja heaolu soodustavatele tegevustele, aitab see kaasa positiivsetele ravitulemustele,
mis omakorda aitab hiljem sellest teekonnast taastuda. Kogemusloo jagamisel on noorte sonul
tervendav efekt, mis aitab mdista lidbielatut ning seelédbi parandada ka heaolu. Kogemuslood
aitavad avalikkusel mdista, mida tdhendab vdhidiagnoos ja kuidas see mdjutab iihe noore elu.
Seejuures annavad need lood tuge koigile, kes oma elus vihiga kokku puutuvad ja tunnevad, et

vajavad moistmist ja joudu neilt, kes on ise selle teekonna 1dbi teinud.
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Antud t606 raames tehtud intervjuusid ja teoreetilist kdsitlust arvesse vottes, on oluline, et noored
oleksid antud haigusest histi informeeritud ning oleksid kursis, kust leida vajaminevat infot ja
tuge, kui seda vaja ldheb. Oluline on mainida, et vihist tuleb rddkida avameelselt, sest just nii jouab
see meie koigini ja teadmised inimese heaolust sellel teekonnal suurenevad. Siiski, t66 autorina
leian, et antud teema vajaks Eesti kontekstis edasiarendamist ja kidsitlemist, sest eestikeelseid
uuringuid ja infot, kuidas vidhk inimese heaolu mdjutab, on vihe. Kuna see mojutab viga suurt osa
meie ithiskonnast, siis teadmised, kuidas inimesi toetada ja vdhi varasema avastamiseni joudma

panna, on vajalikud.

UHISKONNA MUUTMINE ALGAB
ISEENDA INITSIATIIVIST JA
JULGUSEST

Miks jagada oma lugu, kui oled saanud
vahidiagnoosi?

e Lugude jagamine lammutab vahi kohta
kaivaid muute - see on ravitav!

e Kogemusloo jagamine on nagu

teraapia - see muudab olemise f\‘
S \-J

-
gl

e Kogemuste jagamine aitab

vahipatsientidel tunda end S /Q N\
toetatuna ning vahendab \/

Uksildust ja isolatsiooni.

kergemaks!
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SUMMARY

Experiential knowledge: young people's well-being after a cancer diagnoosis

The aim of this thesis was to identify resources and to support young people cope with cancer. In
the same way, it aimed to increase public awareness and empathy for people with cancer, by
evoking compassion and understanding for the difficulties they face. The thesis used a qualitative
research method as it focuses on people's personal and social experiences. I conducted three semi-
structured interviews to find answers to the research questions. The interviews involved three
young women, all of whom had been diagnosed with cancer and who have now overcome the

disease.

In order to achieve my goal, I set research questions to find out how people diagnosed with cancer
rate their wellbeing and sense of wellbeing, how their experiences help others, and how society is

currently informed about cancer.

This study found that young people with cancer are significantly affected by their cancer diagnosis.
The diagnosis has an impact on their daily lives, both at the time of diagnosis and after active
treatment has ended. A cancer diagnosis leaves a young person vulnerable and uncertain, as a
cancer diagnosis is not something a young person wants to hear or experience. Uncertainty about
how the treatment will work is another source of uncertainty. The human body is very
unpredictable and how a young person will tolerate one treatment or another cannot be predicted
in advance. As the treatment and its side effects are not easy, the young person's ability to cope
economically is also affected. Family, friends and acquaintances who are there and do not turn
their backs on the young person will play an important role. With their help, the young person can
survive both materially and mentally. Support is also provided by state services such as experience
counselling and, in the case of reduced work capacity, support. Larger hospitals provide
psychologists and pastoral care for their patients, but the most help can be provided by the young

person themselves.

The research showed that taking care of your well-being is important and doing things you like
during this period helps you to cope better mentally and physically. Focusing on self-care and
activities that promote wellbeing contributes to positive health outcomes, which in turn will help
recovery from this journey later on. Sharing experiences has a healing effect, according to the
young people, which helps them to understand what they have been through and thus improve
their well-being. Stories help the public to understand what a cancer diagnosis means and how it

affects a young person's life. In doing so, these stories will provide support to anyone who is facing
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cancer in their lives and feels they need understanding and strength from those who have been

through the journey themselves.

Taking into account the interviews and the theoretical approach taken in this work, it is important
that young people are well informed about the disease and know where to find the information and
support they need when they need it. It is important to mention that it is important to talk openly
about cancer, as this is how it reaches us all and increases knowledge about the well-being of the
person on this journey. However, as the author of the thesis, I feel that this topic needs to be further
developed and addressed in the Estonian context, as there is a paucity of research and information
in Estonian on how cancer affects a person's wellbeing. As it affects a very large part of our society,

knowledge on how to support people and encourage them to detect cancer earlier is needed.
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LISAD

Lisa 1. Intervjuu kava

Minu nimi on ... ja ma uurin oma bakalaureusetoos ,,...*“ Olen veendunud, et Sinu kogemused ja
teadmised annavad mu todle olulise lisavdirtuse. Minu t66 eesmérk on uurida vahidiagnoosi
moju noore inimese toimetulekule. Uuringu tulemused voiksid olla oluline ressurss tervishoiu- ja
sotsiaaltootajatele ja teistele spetsialistidele, kes on seotud noorte vihipatsientidega. Lisaks vdib
see uurimus anda panuse tervishoiusiisteemi arengusse, edendades tohusamate
toetusprogrammide viljatootamist just sellele sihtrithmale. Sellised meetmed vdivad omakorda

tagada parema elukvaliteedi ja heaolu noortele védhipatsientidele pérast diagnoosi.
Hea intervjueeritav!

Ténan, et oled olnud ndus osalema minu bakalaureusetdo uurimuses, mis uurib noorte kogemusi

pérast vahi diagnoosi saamist.

Liihidalt t66 kdigust: Salvestan teadustoo eesmargil meie intervjuu, salvestust kuulan ja

analiilisin ainult mina. Kinnitan, et meie vestlus on konfidentsiaalne ning intervjuu anoniilimsus
on tagatud ning Sinu isikut ei saa tuvastada (kasutan respondendi lithikirjeldust: Nt, V1= vastaja
1. Sul on digus igal ajal intervjuu katkestada voi keelduda monele kiisimusele vastamast. Sul on

oigus esitada lisakiisimusi kui midagi jadb arusaamatuks.

Intervjuu esialgne kava:

1. Palun meenuta ja kirjelda, kuidas Sa end tundsid, kui kuulsid esimest korda oma diagnoosi?
2. Kuidas on diagnoos mdjutanud Sinu igapdevaelu ja harjumusi?

3. Kas aja jooksul on suhtumine diagnoosi muutunud? Kui jah, siis kuidas? Kui et, siis kuidas?
4. Kes on aidanud Sul diagnoosiga toime tulla?

5. Mida on Sinu abistamiseks tehtud? Mis on olnud kdige suurem abi/tugi?

6. Palun kirjelda, millised on Sinu suhted teiste inimestega peale diagnoosi?

7. Milliseid véljakutseid on Sul peale diagnoosi teadasaamist olnud?

8. Mida oled ise veel kasutanud enda paremaks toimetulekuks? Nt eneseabi meetodid.

9. Milliseid uusi perspektiive oled elus seadnud, leidnud?
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Tédname Sind osalemast intervjuus! Kui Sul tekib tdiendavaid kiisimusi seoses kdimasoleva
uuringuga, olen alati kdttesaadav telefoni 55545340 voi e-posti: aadusoo71@gmail.com teel. Sul
on Oigus igalajal digus teavitada mind, kui soovid, et Su kogemust ei jagataks. Oled soovi korral

oodatud osalema minu bakalaureuset6o kaitsmisel.
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