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ABSTRACT

Cancer patients’ information-seeking experiences

The aim of the thesis is to explore how cancer patients present and interpret their experiences
of seeking information related to their disease and treatment. Through these experiences we
are able to understand how should be carried out the ideal patient-driven informing. In
addition, this thesis aims to pay more attention to the topic and to try to bring it out of the
taboo topics and thereby reduce the traumatic experiences which are related to getting cancer
diagnosis and seeking information. Experience-based knowledge is also helpful for doctors
and other parties (nurses, psychologists, social workers) to forward information related to
disease and treatment, and also for family members who are affected by the disease. Cancer is
a serious disease and getting to know about the diagnosis traumatic, so it is even more

important to pay attention by whom, how, when and what type information is shared.

During the course of the work, | carried out nineteen asynchronous written online interviews
and three unstructured oral interviews with cancer patients who had received their diagnosis
during the adulthood. Thematic content analysis and narrative analysis showed that cancer
patients use different sources to receive information about their disease and treatment,
whereas the main sources are the doctor, internet and other cancer patients. Cancer patients
need information as they wanted to be active partners in the treatment process and be prepared
for the future. Info was useful to reduce the stress related to unawareness; informed patient
knows what to ask from doctor and what information to forward. Still it is important to keep
in mind, that although many of the participants considered important to be informed, the
information need may be different and for some patients excessive information may be

stressful.

There may be several reasons, why patients didn't receive enough information, which are
mostly connected to doctor-patient relationship. Also such kind of factors as little time and
not enough privacy were mentioned. Sometimes excessive information may be a problem.
Cancer patients pointed out that informing process should be made easier. The information
should be concentrated and easy to find. A solution would be a contact person who can

consult and share the information, also give directions where to find the useful info.

Key words: information need, information-seeking behaviour, doctor-patient relationship

cancer, medical sociology
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SISSEJUHATUS

Haigestumine pahaloomulistesse kasvajatesse on kasvanud aasta-aastalt nii Eestis kui ka
mujal Euroopas. Tegu on raske haigusega, millesse suremus on Eestis surmapohjustest
vereringeelundite haiguste jérel teisel kohal (Statistikaamet, 2015). Siiski on oluline nentida,
et suremus pahaloomulistesse kasvajatesse ei ndita Samasugust kasvutrendi nagu

haigestumine — seda tdnu haiguse iiha varasemale avastamisele ning efektiivsemale ravile.

Meie korval on iitha enam inimesi, kes saavad oma elu jooksul pahaloomulise kasvaja
diagnoosi ning aina rohkem on neid, kes selle haiguse seljatavad. Selle raske haigusega on
lahemalt vai kaugemalt puutunud kokku igaiiks. Ometi sellest haigusest radkimist peljatakse —
see on inimlikult ka vdga mdistetav. Nii haigus ise kui ka selle ravi voib olla fiiiisiliselt,
emotsionaalselt ja sotsiaalselt raske, mdjutades haige elu iga tahku. See on raske nii haigele

kui ka tema ldhedastele ja sopradele.

Ténapdeva infoajastul liigub informatsioon kiiresti ning on kergelt kéttesaadav igatihele. Ka
vihihaiguse kohta voib leida véga palju ja viga erinevat teavet. Hoolimata sellest liiguvad
selle haiguse kohta ringi mitmed miilidid ning informatsioon voib olla teinekord viga
vastuoluline. Me voime kuulda sellest haigusest tihti, kuid inimesed hoiavad selle teemaga
distantsi ning loodavad, et neid see ei puuduta. Seda kinnitab ka nditeks kesine
soeluuringutest osavott (Ulp, Kuusemde, Talk ja Raudsepp, 2010). Ometi voib see haigus

tabada igaiiht, hoolimata soost, vanusest, haridustasemest voi sotsiaalsest positsioonist.

Informatsioon mingib {iha suuremat rolli ka arsti ja patsiendi vahelises suhtes.
Traditsiooniline aslimmeetriline arsti ja patsiendi vahekord on asendumas pigem
partnerlussuhtega ning patsient osaleb iiha aktiivsemalt oma raviprotsessis. Seeldbi muutub
aina aktuaalsemaks ka patsiendi infovajadus ning selle rahuldamine. Antud teemat ajendas
mind uurima soov moista, missugused on véhipatsientide info saamise kogemused meie

thiskonnas.

Kéesolev magistritod voib olla kirjutatud ehk mdnevorra isiklikumas toonis, kui seda lubaks
akadeemiline stiil. Selle pohjuseks on minu siigav huvi antud teema vastu, mis ei ole ainult
sotsioloogiline, vaid ka vidga isiklik. Mina teadvustasin endale pahaloomulise kasvaja kui
haiguse pisut vdhem kui neli ja pool aastat tagasi, mil mul diagnoositi pahaloomuline

limfislisteemi kasvaja ehk limfoom. Nii nagu paljud teised, ei olnud ka mina kunagi arvanud,



et see haigus vdiks mind tabada. Vihemalt mitte nii vara. Méletan selgelt seda emotsioonide
virr-varri, arusaamatust ja teadmatust, mis diagnoosiga kaasnesid. Need kogemused ja
malestused on rasked, kuid seda enam ma tunnen, et sellest on vaja radkida. Sellest ajast olen
suhelnud mitmete vdhidiagnoosi saanud inimestega, piilidnud omalt poolt jagada kogemusi,
toetust ning olen niinud, kui olulised vdivad olla ka viikesed infokillud ja toetavad sdnad.
Teadmistel, informatsioonil ja toetusel on minu arvates nii raske haiguse puhul viga oluline
roll. Uhelt poolt nduanded, kuidas tulla toime fiiiisiliste vaevustega, teisalt soovitused, kuidas

korraldada igapdevaelu ning kindlasti psiihholoogiline toetus, et jatkuks jaksu vdidelda.

Kéesolev uuring on teadaolevalt esimene Eestis, mis keskendub just vihipatsientide info
saamise kogemustele. Eesti Vihiliidu tellimusel ldbiviidud vahipatsientide elukvaliteedi
uuring puudutas pogusalt infovajaduse temaatikat ning sealt selgus, et pisut vahem kui pooled
uuringus osalejatest toid vélja, et neil on seoses oma haigusega keskmiselt voi rohkem infot
puudu jadnud (Paat-Ahi, Sikkut ja Veldre, 2013). Paraku ei ole teada, kuidas tapselt
véhipatsiendid informatsiooni saavad ning missugust rolli informeeritus nende

haiguskogemuse juures méngib.

Antud magistritdo kaigus labiviidud uuringu eesmirgiks on selgitada, kuidas véhipatsiendid
esitavad ja tolgendava oma haiguse ja raviga seonduva info saamise kogemusi. Labi nende
kogemuste on meil vdimalik mdista, kuidas voiks toimuda ideaalne patsiendist l&htuv
informeerimine, et védhipatsiendid jouaksid vOimalikult lihtsalt neile vajamineva
informatsioonini. Lisaks sellele on kaesoleva t66 eesmargiks poorata rohkem tdhelepanu
antud teemale ning piitida tuua seda vilja tabuteemade hulgast ning seeldbi vdhendada
haigestumise ning info saamisega seotud traumaatilisust. Kogemustel pdhinev teadmine on
abiks ka arstidele ja teistele asjaosalistele (ded, psithholoogid, sotsiaaltdotajad) haiguse ja
raviga seotud informatsiooni edastamisel ning ka ldhedastele, keda haigus oluliselt mdjutab.
Tegu on raske haigusega ning diagnoosist teadasaamine traumaatiline, mistottu on veelgi
olulisem, et podrataks tdhelepanu sellele, kelle poolt, kuidas, millal ning missugust infot

jagatakse.

T606 esimeses osas annan iilevaate vahihaiguse epidemioloogiast maailmas ja Eestis, kirjeldan
lahemalt arsti ja patsiendi suhet ning seda mdjutavaid tegureid, samuti informatsiooni rolli
selles ning teen iilevaate védhipatsientide infovajadust kidsitlevatest uuringutest. Oma to06 teises

osas kirjeldan tdpsemalt 1dbiviidud uuringu metodoloogiat ning analiiiisimeetodeid ning annan



tilevaate uurimuse kéigust. Kolmanda osa moodustab iilevaade intervjuude kéigus saadud
materjali analiiiisist. To6 koige viimaseks osaks on aga arutelu ldhtuvalt analiiiisist saadud

tulemustest.

Seda t606d ei oleks stindinud ilma mitmete inimeste kaasabi ja toetuseta. Siinkohal sooviksin
stidamest tdnada oma juhendajaid — Kadri Rootalu ja Judit Strémplit — nendepoolsete
nduannete ja soovituste, aga ka usalduse ja toetuse eest. Suure aitdh iitlen koigile uuringus
osalejatele, kes usaldasid mind ja ndustusid oma raskeid kogemusi minuga jagama. Olen
tanulik oma perekonnale, kes toetas mind kogu mu Opingute aja. Eriline tdnu kuulub aga dr

Jane Lehtmaale, kes aitas mul {iletada iihe minu elu suurima raskuse.



1. TEOREETILISED JA EMPIIRILISED LAHTEKOHAD

Kéesoleva magistritod keskmes on tdiskasvanu eas pahaloomulise kasvaja saanud inimesed.
Sellest tulenevalt annan antud peatiikis koigepealt iilevaate vahihaiguse levimusest maailmas
ning Eestis. Edasi keskendun arsti ja patsiendi suhtele, toon vilja, kuidas see on ajas
muutunud ning missugused tegurid seda mojutavad. Peale seda selgitan, millist rolli mangib
patsiendi informeeritus arsti ja patsiendi suhtes, samuti annan {ilevaate empiirilistest
uuringutest, mis on keskendunud patsiendi infovajadusele ning seda mojutavatele teguritele.
Peatiiki viimases osas keskendun patsiendi haiguskogemusele, mille itheks osaks on ka

informatsiooni saamine, ning vaatlen, kuidas seda mojutavad iihiskonnas levivad arusaamad.

1.1. Vihi epidemioloogia

1.1.1. Vihi epidemioloogia maailmas

Eesti Riiklikus vihistrateegias aastateks 2007-2015 (2007) on vdhk ehk pahaloomuline
kasvaja defineeritud kui ,mistahes koe vohand, mida iseloomustab rakkude vihene
diferentseerituse aste ja vOoime sisse tungida timbritsevatesse kudedesse ning levida nii vere
kui ka limfi kaudu kogu organismi. Kasvajalise protsessi aluseks on rakkude paljunemist
kontrollivate mehhanismide hdirumine tingituna erinevatest faktoritest (geneetilised-,
keskkonna, toitumuslikud-, jm. faktorid).© Tegu on levinud haigusega, millesse haigestumine

kasvab aasta-aastalt nii Eestis kui ka mujal maailmas.

Kogu maailmas diagnoositi aastal 2012* kokku 14,1 miljonit vihijuhtu. Kusjuures levinuimad
vihitiilibid olid kopsuvihk (13%), rinnavéhk (12%), kolorektaalvihk (10%) ja eesndérmevéhk
(8%). Samal aastal oli maailmas pahaloomulistest kasvajatest tingitud hinnanguliselt 8,2
miljonit surmajuhtu, mille pdhjustajateks olid peamiselt rinnaviahk (19%), maksavahk (9%),

maovihk (9%) ja eesnddrmevihk (8%) (Cancer Research UK, 2014).

2012. aasta andmetel diagnoositi Euroopas (40 riiki) hinnanguliselt 3,45 miljonit

pahaloomulise kasvaja esmasjuhtu. Enim diagnoositud vahitiiiibid olid rinnavéhk (464 000

! Maailma Terviseorganisatsiooni (WHO) juures tegutsev Rahvusvaheline Vihiuuringute Agentuur (IARC)
esitab lilemaailmset ning {ile-Euroopalist pahaloomulistesse kasvajatesse haigestumus- ja suremusstatistikat iga
4-6 aasta tagant. Selle tingib asjaolu, et andmete kogumine iile kogu maailma vGtab aega (Cancer Research UK,
2014). Siin alapeatiikis kasutatavate haigestumus- ja suremusstatistika aluseks on GLOBOCANi andmebaas.
Tegu on 2012. aasta hinnanguliste andmetega, mille aluseks on varasemad registreeritud andmed ning mis on
arvutatud koikide véhitiitipide kohta 184 riigis iile maailma.



juhtu), kolorektaalviahk (447 000 juhtu), eesnddrmeviahk (417 000 juhtu) ja kopsuvihk
(410 000 juhtu). Pahaloomulise kasvaja poolt pohjustatud surmasid olid 2012. aastal
Euroopas hinnanguliselt 1,75 miljonit, millest poolte puhul on pdhjuseks eelpool mainitud 4
levinuimat vahitiitipi. Enim surmasid pShjustasid kopsuvahk (353 000 surma), eesnddrmevahk

(215 000 surma), rinnavahk (131 000) ja maovahk (107 000 surma) (Ferlay jt., 2013).
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Joonis 1. Vihijuhtude arv 100 000 elaniku kohta, meeste ja naiste ldikes, aastal 2012.

Allikas: Rahvusvaheline Vahiuuringute Agentuur (IARC), GLOBOCAN 2012.

Pahaloomulistesse kasvajatesse haigestumus erineb suuresti Euroopa erinevatest riikides.
Suurim on see Ladne-Euroopa riikides nagu Taani, Belgia ja Norra, kus on tile 300 haigusjuhu
100 000 elaniku kohta. 1),
pahaloomulistesse kasvajatesse Kreekas, Kiiprosel ja Rumeenias, kus on alla 200 uue

haigusjuhu 100 000 elaniku kohta aastas. Siiski peab silmas pidama, et antud numbrid ei

Andmed niitavad (Joonis et vdhim haigestutakse

peegelda ainuiiksi riski haigestuda pahaloomulisse kasvajasse, vaid ka véhiskriininguga
seonduvat riiklikku poliitikat (OECD, 2014). Skriiningu ehk soeluuringu néol on tegu
testidega, mida rakendatakse kogu sihtrithmale, et leida indiviidid, kes on haigusesse
haigestunud, kuid kel pole veel vastavaid siimptomeid. Skriiningprogramme tuleks rakendada
ainult juhul, kui nende efektiivsus on tdestatud, kui on olemas piisavad ressursid, et jouda
kogu sihtgrupini, kui on olemas asutused, mis suudavad pakkuda ravi ja kontrolli
haigusjuhtude puhul ning kui haiguse levik on piisavalt suur, et digustada skriininguga
kaasaskdivaid kulutusi (WHO, 2015). 2007. aasta seisuga toimus 26 Euroopa Liidu

litkkmesriigis 27st rinnavdhi skriiningprogramm; emakakaelavihi sdeluuring toimus 25



Euroopa Liidu liikmesriigis ning eesndarmevahi soeluuring 19 liikmesriigis (Von Karsa jt.,
2008). Eestis toimuvad rinnavéhi ja emakakaelavdhi sdeluuringud (Tervise Arengu Instituut,

2015).

Pahaloomulistesse kasvajatesse haigestumine erineb ka meeste ja naiste hulgas. Koikidest
Euroopa riikides on vahki haigestumine meeste hulgas suurem kui naiste hulgas (Joonis 1.).
Suurim on sooline erinevus Eestis, Hispaanias ja Létis, kus haigestumusmédrad on meeste
hulgas umbes 60% suuremad kui naiste hulgas. Samas Suurbritannias, Taanis, Islandil ja
Kiiprosel on vahe viiksem kui 10% (OECD, 2014).

Naistel diagnoositakse enim rinnavdhki (umbes 30% koigist juhtudest). Kdige rohkem
haigusjuhte on Belgias, Taanis ja Prantsusmaal (iile 100 juhu 100 000 elaniku kohta). Kdige
vihem diagnoositakse rinnavihki aga Kreekas ja Leedus (alla 50 haigusjuhu 100 000 elaniku
kohta). Ka Eestis diagnoositakse rinnavéhki vorreldes teiste Euroopa riikidega suhteliselt vihe
— 52 haigusjuhtu 100 000 elaniku kohta. Rinnavéhk on naistel ka enim surmasid pohjustav
vihitiilip. Samas tuleb maérkida, et suremus rinnavéhki on alates 1990ndatest Euroopa riikides
pidevalt vihenenud. See tuleneb antud véhitiilibi itha varasemast avastamisest, millele on
kaasa aidanud soeluuringute levik ning teadlikkuse kasv iihiskonnas, samuti on paranenud

rinnavéhi ravivoimalused (OECD, 2014).

Meestel on enim diagnoositud véhitiilip enamikes Euroopa riikides eesnddrme vahk — 25%
esmasdiagnoosidest. Enim diagnoositakse eesnddrmevéhki Norras, Prantsusmaal ning Rootsis
(ile 115 juhu 100 000 elaniku kohta). Vdhem diagnoositakse eesnddrmevihki Kreekas,
Bulgaarias ja Rumeenias (alla 25 juhu 100 000 elaniku kohta). Ka Eestis on eesnddrmevéahk
meestel kdige levinum vahitiiiip — aastas diagnoositakse 94 haigusjuhtu 100 000 elaniku kohta
(OECD, 2014).

1.1.2. Viihi epidemioloogia Eestis

Eestis, sarnaselt muu Euroopaga, diagnoositakse aasta-aastalt {iha rohkem pahaloomulise
kasvaja esmasjuhte. Samas suremus pahaloomulistesse kasvajatesse on viimastel aastatel
piisinud iisna stabiilne (Joonis 2.). Selle pohjuseks voib lugeda pahaloomuliste kasvajate
varasemat avastamist, millele on kaasa aidanud tiheltpoolt sdeluuringud, teisalt inimeste {iha
paranev teadlikkus vidhihaiguse ja selle siimptomite kohta. Samuti on muutunud

efektiivsemaks pahaloomuliste kasvajate ravivoimalused (Innos ja Aareleid, 2013).
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Joonis 2. Pahaloomuliste kasvajate esmasjuhud ja pahaloomuliste kasvajate poolt pdhjustatud

surmad aastatel 2000-2011. Allikas: Tervise Arengu Instituut.

Vihiregistri andmete pdhjal, sai 2011.2 aastal vihidiagnoosi 8007 inimest, neist 4093 olid
mehed ning 3914 naised. Levinuimad védhipaikmed meestel olid eesnédére (28%), hingetoru,
bronh ja kops (14%) ning nahk (9%). Naistel diagnoositi aga enim rinnavdhki (18%),
nahavéhki (17%) ning kéarsoolevéhki (7%) (Lisa 1.).

Hoolimata sellest, et pahaloomulistesse kasvajatesse suremus on Eestis piisinud suhteliselt
stabiilsena, samal ajal kui vdhi diagnoosimine on {iha sagenenud, on vihielulemus® Eestis
vorreldes teiste Euroopa riikidega suhteliselt madal (Riiklik vahistrateegia aastateks 2007-
2015, 2007). Siiski on uuringud nédidanud, et vdhielulemus Eesti paraneb ning mdne paikme
nditajatega (magu, neer, kilpndire, hulgimiieloom, leukeemia) oleme jérele joudmas Euroopa
joukamatele riikidele, kahjuks mdne paikme puhul (rind, munand, pahaloomuline
nahamelanoom, mitte-Hodgkini limfoom) toimub paranemine siiski visalt (Aareleid ja Magi,
2012). Viiksem elulemus tuleneb eelkdige véhi hilisest avastamisest tingituna patsientide
hilinenud po6drdumisest, ent ka puudusest diagnostika ja ravi korralduses (Riiklik
véhistrateegia aastateks 2007-2015, 2007).

? Tegu on kdige virskemate kittesaadavate registreeritud andmetega. Andmete avaldamise ajaline nihe tuleneb
sellest, et 10plik ja korrastatud andmetel pdhinev haigestumusstatistika esitatakse umbes kaks aastat parast
vastava kalendriaasta 16ppu (Tervise Arengu Instituut, 2015).

® Vihielulemus — teatud ajahetkel parast diagnoosimist elus olevate vihipatsientide proportsioon kdigi
vihipatsientide hulgas (Aareleid & Mégi, 2012).
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Pahaloomuliste kasvajate levimuse ning elulemuse kohta nii maailma kui Eesti tasemel on
teada piris palju ning andmeid selle kohta kogutakse regulaarselt. Usna viihe on aga teada,

kuidas patsiendid ise seda olukorda kogevad ning mis hinnanguid annavad.

1.2. Arsti ja patsiendi suhe

Arsti ja patsiendi suhe ei toimi vaakumis, vaid seda mdjutavad iihiskonnas toimuvad
protsessid. Alates 1970ndatest on sotsiaalteadlased kirjutanud medikaliseerumisest. Selle all
peetakse silmas mitte-meditsiinilise probleemi defineerimist meditsiinilistes terminites,
tavaliselt kui haigust voi héiret, ning lahendamist voi ravimist 1dbi meditsiinilise sekkumise
(Conrad, 2005; Gabe, 2013). Tegu on protsessiga, mida juhivad tihapdeva iihiskonnas &ri-
ning turuhuvid ning sellest tulenevalt on muutunud ka arsti positsioon. Arst on endiselt
meditsiiniliste probleemide lahendamisel votmeisikuks, kuid tema roll on muutunud
kdrvalisemaks (Conrad, 2005), kuna lisandunud on teisi osalisi, kes meditsiinilise sekkumise

vajadust defineerivad.

Esimeseks arsti-patsiendi suhte uurijaks peetakse Lawrence Joseph Hendersoni, Ameerika
biokeemikut, filosoofi ja sotsioloogi. Henderson Kkirjeldas arsti ja patsiendi vahelist
interaktsiooni kui vastastikuse tagasiside protsessi, kus iiks pidevalt mojutab teise kditumist
(Henderson, 1935, Pilnick 2013: 95 kaudu). Hendersoni vaatlused mojutasid ka Talcott
Parsonsit, kelle jargi on nii arstil kui haigel oma kindel roll koos diguste ja kohustustega ning
arsti ja patsiendi vaheline interaktsioon toimub ldhtuvalt thiskondlikult aktsepteeritud
rolliootustest. Haige rolli (sick role) kirjeldades toob Parsons (1951: 436-437) vilja 4 aspekti.
Esiteks legitiimne vabastust sotsiaalsetest kohustustest, mis on haige jaoks {ihtaegu nii digus
kui ka kohustus. Teiseks vabastust vastutusest iseenda seisundi eest ehk haige ei saa end
lihtsalt ise ,kokku votta® vaid vajab paranemiseks teiste abi. Kolmandaks haige soov
paraneda, sest haigus ei ole soovitud seisund. Ja neljandaks kohustus otsida tehniliselt
kompetentset abi. Parsons lisab ka, et haige rolli voib sattuda igaiiks olenemata oma staatusest
ning tegu on ajutise rolliga (sealsamas, 438). Just viimane asjaolu on ainult alust ka kriitikaks.
Parsonsi jirgi on haigus akuutne, mis tdhendab, et vastuolu tekib krooniliste haiguste puhul,
mis on vastupidiselt pikaajalised ning voivad saata haiget kogu elu (Bury ja Monaghan,
2013b). Seda eriti tdnapdevases kontekstis. 20. sajandi teist poolt iseloomustab

epidemioloogiline podre, mis tdhendab, et nakkushaigused on asendunud just krooniliste

12



haigustega (Omran, 1971/2005) ning sellises olukorras Parsonsi poolt kirjeldatud arsti ja

patsiendi haige rolli kontseptsioon enam ei toimi.

Freund, McGuire ja Podhurst (2003) eristavad omavahel haige rolli ja patsiendi rolli. Kui
inimene pOordub abi saamiseks meditsiiniasutuses mone sealse professionaali poole, siis
astub ta patsiendi rolli. Kui haige roll on kirjeldatud laiemate sotsiaalsete ootuste ja eelduste
kaudu, siis patsiendi (ja ka arsti) rollis on kesksed arsti- ja patsiendivahelised ootused ja
rollid, mis on emotsionaalselt laetud. Freund jt. (2003) tépsustavad, et patsiendi roll soltub ka
sellest, kes on vastaspooleks (nt arst, dde, hooldaja jne) ning institutsionaalsest kontekstist (nt

haigla, arsti kabinet, patsiendi kodu jne).

Arsti ja patsiendi vaheline suhe ei ole kunagi vordne — tegu on asiimmeetrilise suhtega, kus
arst on voimupositsioonil patsiendi suhtes. Tegu on vdimuga, mis tuleneb meditsiinilise
teadmise ebavordsest jagunemisest ning millel on nii tehniline kui ka sotsiaalne legitiimsus
(Nwosu ja Cox, 2000). Arstid omavad spetsiifilisi teadmisi ja oskusi, millele patsiendil
ligipddsu ei ole ning mis annab arstile aluse voimupositsiooniks. Sellised vdimurollid on
traditsioonilises arsti-patsiendi suhtes patsiendi poolt aktsepteeritud — patsient usaldab arsti

ekspertiisi ning jargib sonadigust omamata arstipoolseid juhiseid.

Lisaks meditsiinilisele ekspertiisile on Freund jt. (2003) toonud vélja mitmeid faktoreid, mis
suurendavad arsti suhtelist voimu ning mis on leitavad ka tinapdeva tervishoiusiisteemis.
Naiteks suhtlemisel kasutavad arstid tihti keerulisi meditsiinilisi vdljendeid, mis vdivad jddda
patsientidele mdistmatuks. See annab vdimaluse rohutada arsti meditsiinilist ekspertiisi, mis
kunstlikult kinnitab nende vdimupositsiooni. Samuti on tavaks, et patsiendid podrduvad arsti
poole tiitliga, kuigi arsti voib konetada patsienti eesnime pidi. Arstile on kéttesaadav patsiendi
haiguslugu, mis tekitab olukorra, kus arstil on patsiendi kohta méarksa rohkem infot kui
patsiendil arsti kohta, samas voib olla ka olukord, et patsient ei oma iilevaadet, mida tdpselt
arst tema kohta juba teab. Ténapédeval on see olukord kiill juba mdnevdrra muutumas, kuna e-
tervise levikuga on haiguslood tihtipeale kéttesaadavad ka patsiendile. Voimusuhteid
rohutavad ka arstide riietus ning ruum, kus tilevaatused ja konsultatsioonid toimuvad, mis on
kujundatud eelkdige arsti mitte patsiendi heaolu silmas pidades. Tihti on vastuvdtul patsiendid
ka alavddrsemas olukorras, kuna nad peavad olema alasti vOi ebamugavas asendis. Lisaks

sellele omavad arstid ka kontrolli selle iile, kui palju aega patsiendiga veeta. Voimu margiks
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vOib pidada ka seda, et tihti peab patsient ootama, et saaks kasutada arsti acga (Freund jt.,
2003).

Aja jooksul on arsti ja patsiendi vahelised vOoimusuhted siiski muutunud. Nii nagu
kapitalistlikus iihiskonnas tervikuna kasutatakse ka meditsiinisiisteemis kliendi ja turuplatsi
(market place) metafoori. See kirjeldab erinevaid aspekte tervishoius, muuhulgas ka uut ja
erinevat suhet arsti ja patsiendi vahel. Patsiendid eeldavad arstilt endiselt tehnilist
kompetentsust, kuid samuti ka kéttesaadavust (Lings jt., 2003). See tuleneb sellest, et patsienti
nihakse tdnapdeval rohkem kliendi rollis, samal ajal kui arstid ja meditsiinitodtajad on iiha
enam Kirjeldatud kui teenusepakkujad. Patsient ei ole enam seotud oma ihuarstiga, vaid tal on

voimalus valida, missuguse spetsialisti poole ta poérdub (McKinlay ja Marceau, 2013).

Lisaks professionaalsele domineerimisele kujundab arsti-patsiendi suhet ka keha
ratsionaliseerumine voi ratsionaliseeritud meditsiin, mille jargi meditsiin keskendub ainult
kehale ning inimene tervikuna on korvaline — ta voib aidata, aga ka takistada keha ravimist
(Freund jt., 2003). See tdhendab, et vastuolu tekib arsti ning patsiendi ootustes. Arsti
eesmirgiks on panna diagnoos ning keskenduda haigusele, samas kui patsiendi ootused
voivad olla mérksa laiemad ning ulatuda konkreetsest haigusest kaugemale. Arstide jaoks on
laialt levinud haigused tavapdrased ning huvipakkuvamad on erakordsed juhtumid, samas

patsiendi jaoks on iga arstikiilastus erakordne (sealsamas).

Ka patsiendi ootused arsti suhtes on aja jooksul muutunud. Need on kiill endiselt seotud
sellega, et arsti roll on olla ekspert modernses meditsiinis ning tema voimekusega kéituda
vastavalt oma teadmistele, kuid sellest enam ainuiiksi ei piisa. Patsient ootab, et teda vietakse
kui inimest, mitte kui haigusjuhtu, ning see nduab modernses iihiskonnas vdimujagamist
(Skirbekk, Middelthon, Hjortdahl ja Finset, 2011). See tdhendab, et arst ja patsient on
vordvéarsed partnerid ning molemad panustavad iihise eesmirgi saavutamisse. Uuringud
nditavad, et litkumine selles suunas juba toimub. Fochsen, Deshpande ja Thorson (2006)
toovad vilja, et kuigi autoritaarne ldhenemine patsiendi suhtes eksisteerib siiani, on
konsumerismi kaasamine tervishoiusiisteemi julgustanud patsiente olema aktiivsemad
osalejad ka oma raviga seotud otsustusprotsessis. ldee arsti ja patsiendi suhtest Kkui
partnerlusest on kaasajal ideaaliks nii sotsiaal- kui meditsiiniteadustest, samuti
patsiendiorganisatsioonide ning tervishoiuprofessionaalide hulgas (Andreassen, Trondsen,

Kummervold, Gammon ja Hjortdahl, 2006). Vordvéarset suhet arsti ja patsiendi vahel, mis
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tugineb vastastikusel partnerlusel, hindavad ka patsiendid ise. Nad ei soovi endale taielikult
autonoomset roll, vaid eelistavad oma haigusloo puhul arstiga jagatud otsustust (Kraetschmer,
Sharpe, Urowitz ja Deber, 2004).

Traditsioonilised astimmeetrilised voimusuhted arsti-patsiendi suhtes on pandud proovile ka
seoses meditsiinilise teadmise ja informatsiooni liikumisega 14abi massimeedia (Skirbekk jt.,
2011). See on loonud olukorra, kus meditsiiniline ekspertiis ei ole kéttesaadav ainuiiksi
arstidele. Internet ja informatsiooni levik on muutnud véimusuhteid, kuna tekkinud on
informeeritud patsient, mis on loonud alternatiivi varasematele voimusuhtele (Nwosu ja Cox,
2000) ning on sellega ohuks arsti positsioonile. Nwosu ja Cox (2000) leidsid oma uuringus,
et arstid on teadlikud, et patsiendid otsivad internetist lisainformatsiooni, samas leidis enamik
vastanud arstidest, et internet pigem kahjustab kui tugevdab arsti-patsiendi suhet. Tulevikus
mangib internet veelgi suuremat rolli arsti ja patsiendi suhtes. Seetottu ei peaks seda vaatlema
kui ohtu arsti positsioonile, vaid kui voimalust avatumaks arsti ja patsiendi suhteks — see vdib

olla abivahend nii patsiendile kui ka arstile endale (Broom, 2005).

Tulenevalt informatsiooni levikust ning patsiendi ootuste muutusest, on kommunikatsioon
arsti ja patsiendi vahel modernses iihiskonnas midagi enamat kui siimptomite kohta info
edastamine patsiendilt arstile vOi meditsiinilise teadmiste edastamine arstilt patsiendile. See
suhtlus kaasab endas ka patsiendi stressi ja drevuse maandamist, mis omakorda soltub arsti ja

patsiendi vahelisest usaldusest (Andreassen jt., 2006).

Arsti ja patsiendi vaheline usaldus on kompleksne kontseptsioon, mis sisaldab endas nii
tehnilisi (teadmised, oskused, ekspertiis) kui ka isikutevahelisi (kommunikatsioon, austus
jms) elemente (Kraetschmer jt., 2004). Arsti ja patsiendi suhtes méangib usaldus viga olulist
rolli — kui patsient usaldab arsti, siis piitiab ta tipsemalt jargida arsti nduandeid ning soovitusi
ning 1dbi selle paraneb ka ravi kvaliteet. Safran (2007) toob aga vilja, et paraku on viimasel
ajal hakanud usaldus arstide suhtes jark-jargult vdhenema, mida mojutab oluliselt see, et
tdnapdeval on patsiendil palju voimalusi otsida infot oma haiguse ja siimptomite, samuti ravi
kohta. Kui arsti poolt eldu ei vasta leitud infole, siis tekitab see usaldamatust (Safran, 2007).
Seda voib siivendada omalt poolt olukord, kus arstil ei ole piisavalt ajalist ressurssi, et
pikemalt selgitada omapoolseid otsuseid ning patsienti nende digsuses veenda. Seega ei ole
patsiendi usaldus arsti suhtes kunagi totaalne, sest patsient vOib igal hetkel seada arsti

teadmised ja oskused kahtluse alla (Andreassen jt., 2006; Skirbekk jt., 2011). Samuti ei ole
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voimalik patsiendi usaldust saavutada iihe korraga ja alatiseks — see tekib ning seda saab
hoida ainult 1dbi interaktsiooni (Andreassen jt., 2006). Infoajastu on seega kaasa toonud
olukorra, kus lisaks voimusuhetele on ka patsiendipoolne usaldus arsti suhtes pandud

proovile.

1.3. Informatsiooni roll arsti ja patsiendi suhtes

1.3.1. Informatsioon kui véimu vahend

Uheks voimaluseks, kuidas arstid saavad kaitsta oma professionaalset vdimu, on ldbi
informatsiooni kontrollimise. Infokontroll arsti poolt v3ib sisaldada nii infojagamist kui ka
infokogumist (Freund jt., 2003). Kontroll info kogumise iile tdhendab seda, et arstide
padevuses on otsustada, kuidas juhtida meditsiinilist iilevaatust ning nende otsustada on, mida

ja kuidas nad patsiendi kéest kiisivad.

Freund jt. (2003) toovad vilja, et pohjuseid, miks arstid ei jaga patsientidega kogu infot v3ib
olla mitmeid. Uhelt poolt vdib informatsioon olla kontrollivahend, millega kaitseb meditsiin
end vigade viljatuleku eest, teisalt jagatakse vihem infot ka sellepdrast, et viltida
emotsionaalset tagasisidet patsiendi poolt, mis vdib olla arsti jaoks segav vOi ebameeldiv.
Eeldatakse ka, et patsiendid on asjatundmatud ning ei ole suutelised mdistma selgitusi
voimalike pdhjuste, alternatiivsete ravimeetodite ning nende tulemuste kohta. Samas on
uuringud ndidanud, et patsiendid soovivad teada alternatiivsete ravimeetodite kohta ning olla

kaasatud raviotsustes (Protiere jt., 2000).

Pikaajaliste voi krooniliste haiguste puhul voib tasakaal arsti ja patsiendi vahel muutuda.
Patsiendist voib saada ekspert oma enda haigusseisundi kohta, mis omakorda voib esitada
véljakutseid arstile (Freund jt., 2003). Raskemate haigustega patsientide ootused arsti suhtes
on suuremad ning arstilt ei oodata ainuiiksi meditsiinilist kompetentsi vaid isiklikumat ning

haigusspetsiifilisemat 1dhenemist (Skirbekk jt., 2011).

Paratamatult tekib kiisimus — kas patsient peab teadma iga viimast kui detaili oma haiguse ja
seisundi kohta? On olukordi, kus kogu info teatavakstegemine ei ole vdimalik ega ka
patsiendile kasulik. Liiga suur infohulk diagnoosi ning ravivoimaluste kohta vdivad ajada

patsiendi segadusse ning muuta tema osaluse otsustusprotsessis voimatuks. Samuti voib info
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koigi voimalike diagnooside kohta pdhjustada patsiendile ebavajalikku muret (Freund jt.,
2003).

Teatud puhkudel voib olla ka olukord, et kuigi arstid leiavad, et nad on patsiendile jaganud
kogu asjasse puutuva info, siis paljud patsiendid ei ole siiski rahul info hulga ja/voi
kvaliteediga, mis nad on saanud. Selgitus siinkohal v&ib olla, et info jagamine on olnud siiski
selektiivne vai tasakaalust véljas ehk niiteks palju infot on jagatud kiill diagnoosi kohta, kuid
oluliselt vdhem prognooside kohta (Freund jt., 2003). Leitud on Kka, et info jagamisel on arstid
votnud arvesse mitmeid faktoreid, sealjuures seda, kuivord kindel on diagnoos, kas on tdpselt
teada haiguse kulg, kui efektiivsed on ravivoimalused. Info saamine patsiendi poolt ja info
jagamine arsti seisukohast soltub ka sotsiaalsest klassist. Arstid jagavad rohkem infot
korgemalt haritud ja noorematele patsientidele, kes tunnevad aktiivsemalt huvi oma tervisliku

olukorra pérast (sealsamas).

1.3.2. E-tervise areng ja méju arsti ja patsiendi suhetele

E-tervise nédol on tegu meditsiinisotsioloogias uue kontseptsiooniga. Selle all mdistetakse
minformatsiooni- ja kommunikatsioonitehnoloogia kasutamist, et pakkuda ja luua
terviseteenuseid ning edastada informatsiooni® (Hardley, 2013). Tegu on olemuslikult viga
laia mdistega, mis holmab endas digitaalse tervisetehnoloogia koiki aspekte — alates sellest, et
patsient otsib informatsiooni oma siimptomite kohta internetist kuni kaugjuhitavate
kehasensoriteni. E-tervisest radkides on kesksel kohal selle moju patsiendi tervisega seotud
info otsimisele. Tdnapdeval on internetti tekkinud kindla haigusega seotud kogukonnad, kus
arutatakse ja jagatakse informatsiooni anoniitimselt. See on vdimalus saada infot ja jagada
kogemusi ka neil inimestel, kes on oma haigusseisundi tottu stigmatiseeritud voi keda
voidakse tulenevalt nende haigusest diskrimineerida. Teisalt on tekkinud olukord, et voimalik
on anoniilimselt kritiseerida ka arste. Seda tingimustes, kus patsiendid ise jadvad kiill

anoniiiimseks, kuid arstid on dratuntavad (sealsamas).

Kui varem jagasid informatsiooni internetis vdike kildkond inimesi ja organisatsioone, siis
tanaseks toodavad infot vdga paljud inimesed — populaarsed on blogid, mikroblogid,
sotsiaalmeedia. Seega joon e-info pakkujate ja tarbijate vahel on muutunud hagusaks, millega
omakorda kaasnevad oma ohud (Hardley, 2013). Informatsiooni on palju, paraku ka sellega
kaasnevat miira, ning keeruline on selekteerida kogu infohulgast vilja oluline ja adekvaatne

teave.
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Arstid teadvustavad, et nende patsiendid otsivad informatsiooni internetist, kuid hindavad
internetikasutust oma patsientide hulgas madalaks, mis tdhendab, et arstid alahindavad
patsientide internetikasutust. Internetis leiduvat infot pidasid arstid osaliselt Gigeks ja
adekvaatseks ning arvasid, et mujalt infootsimine on patsiendile kiill kasulik, kuid v&ib viia
ebarealistlike ootusteni ning patsienti segadusse ajada. Alla poolte uuringus osalenud arstidest
soovitaks mingeid kindlaid internetilehekiilgi patsiendile — mittesoovitamise pdhjuseks oli

peamiselt teadmatus internetis pakutava teabe kohta (Nwosu ja Cox, 2000).

1.3.3. Vihipatsientide infovajadus

Patsiendi infovajadust on uuritud palju. On leitud, et see, missugust ja kui palju teavet patsient
vajab, soltub erinevatest teguritest. Viga olulised on sotsiaaldemograafilised tunnused nagu
vanus, sugu ja haridustase. Vanemad patsiendid soovivad oma haiguse ja ravi kohta teada
viahem kui nooremad patsiendid, samas on nende infovajadus spetsiifilisem — teada tahetakse
individuaalselt neid puudutavat infot konkreetse haiguse, raviprotseduuride, korvalndhtude
ning prognoosi kohta. Nooremad véhipatsiendid on aga huvitatud igasugusest infost, mis
nende haigust ja ravi voib puudutada (Giacalone, Blandino, Spazzapan ja Tirelli, 2005).
Sama tulemuseni joudsid oma uuringus ka Leydon jt. (2000), kes tdid vilja, et vanemacaliste
vihesem infovajadus tuleneb keskkonnast, kus nad on kasvanud, mil arsti ja patsiendi suhe oli
arstikeskne ning patsiendi informeeritust ei peetud vajalikuks. Uuringutest on selgunud, et
infovajadus erineb ka sugude 1dikes, sealjuures peavad naised informeeritust olulisemaks kui
mehed (Leydon jt., 2000; Protiére, Moumjid, Bouhnik, Soriano ja Moatti, 2012). Samuti
soovivad kdrgema haridustasemega patsiendid rohkem teavet oma haiguse ja ravi kohta kui

madalama haridustasemega inimesed (Feldman-Stewart jt., 2011; Christel Protiére jt., 2012).

Sotsiaaldemograafiliste tunnuste kdrval sdltub infohulk, mida vdhipatsiendid vajavad, teatud
madral ka sellest, kui palju aega on diagnoosist méédunud (Mistry, Wilson, Priestman,
Damery ja Haque, 2010). Vihipatsiendi haiguse ja raviga seonduva aja v3ib jagada kolmeks:
diagnoosi-eelne, ravi ning ravijargne aeg. Igal etapil on patsiendi infovajadus erinev, sdltudes
mitte niivord teabe hulgast kui selle sisust. Infootsimine algab vahipatsiendil juba enne arstiga
kohtumist ning diagnoosi saamist. Sel etapil piitiab tulevane patsient vélja selgitada, kas arsti
juurde minek on tildse vajalik, samuti soovib ta end kurssi viia voimaliku taustainfoga, et olla
oma haiguse diagnoosimisel ning ravi méadramisel pigem aktiivne osaline ning saada paremini

aru arsti pohjendustest ravi osas (Attfield, Adams ja Blandford, 2006). Ravi ajal soovitakse
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enim teada otseselt ravi ja haigusega seonduvat, vdimalikke korvalmojusid ning haiguse
prognoosi (sealsamas). Patsiendid peavad vdga oluliseks info saamist ka ravijargselt —
soovitakse teada, mis v3ib neid ees oodata, mis saab edasi, kuid paraku on sageli just sel
etapil saadud teabe hulk patsientide jaoks ebapiisav (Cappiello, Cunningham, Knobf ja Erdos,
2007; Maliski, Connor, Fink ja Litwin, 2006). Keerulisem on saada adekvaatset infot ka
kaugelearenenud haigusega véhipatsientidel, kuna arstid eelistavad rddkida teemadel nagu
,haigusega toimetulek vOi ,ravivoimalused ning vdhem rddgivad nad negatiivsetest
teemadest nagu haiguse halb prognoos voi surm, samuti eluldpu ning palliatitvne hooldus

(Pardon jt., 2011).

Eelpool Kkirjeldatust johtub, et patsientide infovajadus vdib olla védga erinev. Kuigi
pahaloomulise kasvaja diagnoosi saanud inimene voib 6elda, et ta soovib saada nii palju infot
kui vdimalik, tuleb silmas pidada, et infot jagataks etapiviisiliselt, tulenevalt pdhjustest ja

eesmarkidest, mis patsiendil voib info saamisega seoses olla (Feldman-Stewart jt., 2000).

Uuringud on ndidanud, et peamiseks infoallikaks on patsiendi jaoks tema arst (Lopez-Gomez
jt., 2012; Lorenzo jt., 2004; Maliski jt., 2006; Paat-Ahi jt., 2013). Teatud puhkudel vdib arst
olla ka ainsaks infoallikaks. Maliski jt. (2006) on leidnud, et usaldus arsti vastu on iiks
pohjustest, miks patsiendid lisaks arstilt saadud infole rohkem teavet juurde ei otsi. Oluliseks
peavad vihipatsiendid ka kirjalikku materjali haiguse ja raviga seonduvate brosiiiiride néol,
mis osaliselt asendavad suuliselt antud info puudujédke (Lorenzo jt., 2004). Vahemoluliseks
peavad pahaloomulise kasvaja diagnoosi saanud inimesed info otsimist internetist. Naiteks
Lopez-Gomez jt. (2012) leidsid, et pelgalt 27% Hispaania véihipatsientidest peavad internetist
saadud infot oluliseks. Samas peab siinkohal nentima, et Eestis ldbiviidud uuringu kohaselt
peetakse internetti mérksa olulisemaks infoallikaks — uuritavatest pooled maérkisid, et nad on
saanud internetist olulist informatsiooni (Paat-Ahi jt., 2013). Pohjus voib siinkohal olla
interneti levikus — eestlased on interneti kasutuses Euroopa riikide hulgas esirinnas ning

kasutavad seega ka haigusega seotud info leidmiseks veebi.

Uuringutest on selgunud, et mitmete infoallikate kasutamine ei pea tdhendama, et patsient kui
info otsija seab iihe allika kahtluse alla. Inimene, kes on huvitatud vdimalikult mitmekiilgsest
infost, tunneb end ka ise vastutavana oma tervise eest. Kui arsti kédest saadav info on reeglina

meditsiiniline ning seotud otseselt ravi ja diagnoosiga, siis teised infoallikad (nagu internet ja
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teised patsiendid) pakuvad igapdevasemat terviseinformatsiooni, mis omakorda tasakaalustab

meditsiinilist ekspertiisi (Kivits, 2006).

See, mil méiédral on rahuldatud véhipatsiendi infovajadus, mdjutab omakorda patsiendi
rahulolu informeeritusega. Eestis ldbiviidud vahipatsientide elukvaliteedi uuringust selgub, et
pisut alla poole uuringus osalenutest tundis keskmiselt ja rohkem puudust vdhihaigusega
seotud informatsioonist (Paat-Ahi jt., 2013). Olukorra teeb keeruliseks ka paradoksaalne toik,
et kuigi véhipatsiendid sageli soovivad rohkem informatsiooni, kui nad on saanud, siis
uuringud on ndidanud, et pahatihti on nad pakutavast infost iilekoormatud. See omakorda
vihendab patsientide voimekust saadud informatsiooni toddelda, mistdttu patsientidel jadbki
puudu ka pohiinfost, kuigi see on neile edastatud (Feldman-Stewart jt., 2000). Siit jareldub, et
oluline pole podrata tihelepanu mitte ainult sellele, mis informatsiooni patsiendile jagatakse,

vaid ka kuidas.

On selge, et vihipatsiendi infovajadus (nii teabe hulk kui ka selle sisu), soltub iihelt poolt
inimese sotsiaaldemograafilistest tunnustest, teisalt sellest, kui palju aega on ravist moddas
ning kui kaugelearenenud haigus on. Eraldi tdhelepanu vajavad aga kindlasti infosaamise
kitsaskohad ning pohjused, miks patsiendid pole saanud piisavalt teavet oma haiguse ja raviga

SEO0ses.

1.4. Patsiendi haiguskogemused ja stigmatiseeritus

Sotsiaalkonstruktivistid toovad vélja, et see, kuidas patsient haigust mdistab ning kogeb, on
sotsiaalselt konstrueeritud (Conrad ja Barker, 2010). Inimesed loovad reaalsust 1dbi oma
tegevuse, mis haiguse kontekstis tdhendab seda, et inimesed ei ole oma haiguskogemuses
passiivsed osalised, kes soltuvad vaid haigusest voi arstidest ja ravist. Nad on 0sa oma

haigusest ning pakuvad sellele tdhendusi, sealjuures piitides leida ka iseennast (sealsamas).

Kuigi me ei pruugi seda teadvustada, on teatud haigustel kindlad sotsiaalsed ja kultuurilised
tadhendused, mis voivad mojutada ka patsiendi haiguskogemusi (Conrad ja Barker, 2010).
Kuna haiguse ja raviga seotud info saamine on iiks osa haiguskogemusest, mojutavad
timbritsevad arusaamad ning eelarvamused ka patsiendile vajaliku teabe saamist ja otsimist.
Uhe niitena, kuidas sotsiaalsed ja kultuurilised tihendused patsiendi haiguskogemusi
mojutavad, vOib tuua metafoorilisi tdhendusi, mida mingi haigusega seostatakse. Susan

Sontag (1978) kirjeldab, kuidas vdhihaigust saatvad negatiivsed metafoorid raskendavad ka
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haigete toimetulekut selle haigusega. Ta toob vilja, et vdhktovest rddkides peaks jidtma
korvale metafoorid ja rddkima sellest lihtsalt kui haigusest. Sontag usub, et teadlikkuse
kasvades ning ravivoimaluste paranedes, pole ka vdhihaigus enam niivord miistifitseeritud
ning seda ei vOrrelda enam nii palju millegagi, mis viitab fataalsusele (Sontag, 1978: 87).
Siiski on vihihaigusega seotud metafoorid levinud ka tdnapdeva. Sageli viitavad need
haigusele kui raskusele, millega tuleb vodidelda. Endiselt kirjeldatakse viahihaigust enim
militaarsetes terminites — ,haigus kui sdda“, kuid nédidetena vdib tuua siinkohal veel muid
metafoore: ,,vahk kui mdistatus®, ,,vahk kui masin“, ,,vahirakud kui inimesed* (Williams

Camus, 2009).

Haigeks (ka potentsiaalselt haigeks) olemisega kaasneb risk, et haiget peetakse siitidiolevaks
oma tegelikus vOi oodatavas haiguses, mis vOib muuta neid pdlguse ja stigma ohvriteks
(Monaghan, 2013). See modjutab omakorda haiguskogemust, kuna haige tunneb ennast
torjutuna ning alavdidrsena. Stigma tdhistab negatiivselt defineeritud seisundit, tunnust,
(iseloomu)joont voi kditumist, millele on omistatud ,,hdlbeline* staatus, mis on sotsiaalselt,
kultuuriliselt ja ajalooliselt muutuv (Monaghan ja Williams, 2013). Makrotasandil v3ib seda
vaadelda kui poliitilist protsessi, mis on seotud makro-sotsiaalsete probleemidega nagu voim,
diskrimineerimine ning ressursside jagamine iithiskonnas (sealsamas). Goffman eristab kolme
liikki stigmat: kehaga seotud stigma (fiiiisilised moonutused voi erisused), isiklik stigma
(isikuomadused, aga siia alla kdivad ka nditeks sdltuvus ja vaimuhaigus) ja viimasena
sotsiaalsete kollektiividega seotud stigma (nditeks kuulumine monda rassi, rahvusesse voi
religiooni) (Goffman, 1963/2009). Uuringud on ndidanud, et ka véhipatsiendid on
stigmatiseeritud, kuigi see on viimastel aastakiimnetel 14bi teinud olulise muutuse. Kui
varasemalt sobitus vdhihaigus Goffmani klassifikatsiooni jargi kehaga seotud stigma alla, siis
pracgused ldhenemised toovad vilja, et stigmatiseeritus soltub suuresti sellest, kas patsiendi
identiteet on tulenevalt diagnoosist ohus (Knapp, Marziliano ja Moyer, 2014). Varasemad
uuringud keskendusid vidhihaigusele kui stigmale, mis mojutas koiki indiviide samamoodi.
Oluline on aga arvesse voOtta ka haigust timbritsevaid faktoreid nagu tiilip, ndhtavus ja
tdendosus, et haigus mojutab indiviidi voimekust saavutada isiklikke eesméarke voi tegutseda
sotsiaalses kontekstis (sealsamas). Pohjuseid, miks vihipatsiendid on siiani stigmatiseeritud
on leitud mitmeid. Paljud inimesed peavad seda haigust tinini surmahaiguseks, levivad

miitidid, et vdhk on nakkav voi seda ndhakse kui karistust, vahistimptomid ning haigusest ja
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ravist pohjustatud fiiiisilised muutused voivad olla aluseks stigmale, samuti hirm vahiravi ees

(Daher, 2012).

Patsiendi haiguskogemusi on hea wuurida kasutades narratiivianaliiiisi, mille kéigus
keskenduvad uurijad niiteks haiguse mdjule patsiendi identiteedile, iseenda ja kontrolli
kaotusele, patsiendi eluloole. Haige uskumuste ja selgituste, samuti haiguse tdhenduste
uurimine haige jaoks pdhineb lugudel, mida kogutakse ldbi intervjuude (Pierret, 2003).
Narratiivid pakuvad vdimaluse kasutada metafoore ning teisi keelelisi vahendeid, et edastada
ja luua jagatud tdhendusi ning konstrueerida sotsiaalseid identiteete (Bury ja Monaghan,
2013a). Haigusnarratiividest otsitakse ja analiiiisitakse tdhendusi, mida luuakse mingis
sotsiaalses ruumis. Labi haigusnarratiivide on vdimalik jouda haiguskogemuse olulisimate
kategooriateni ning nende erinevate tdlgendusteni. Nende analiiiis voimaldab aga leida olulisi
erinevusi inimeste reaktsioonides haigusele ning moista selle taga olevaid pohjuseid

(sealsamas).

1.5. Probleemi piistitus, uurimuse eesmérk ja uurimiskiisimused

Kaasaegses infoiithiskonnas miéngib informatsioon itha olulisemat rolli arsti ja patsiendi
suhtes. Selle tingib olukord, et traditsiooniline asiimmeetriline arsti ja patsiendi suhe on
muutumas pigem partnerlussuhteks, kus ka patsient on aktiivne osaline oma raviprotsessis
(Kraetschmer jt., 2004). See eeldab aga omalt poolt patsiendi informeeritust oma haiguse
olemusest, ravivoimalustest ning tuleviku véljavaadetest. Oluline on siiski tddeda, et
patsientide infovajadus voib olla erinev ning me ei saa tingimusteta eeldada, et iga patsient
soovib vdi vajab kogu informatsiooni oma haigusseisundi kohta. Informatsioon voib olla kiill
ithelt poolt vdga vajalik, et mdista oma olukorda ning aidata kaasa ravile, teisalt vdib

keeruline teave olla segadusttekitav ning seeldbi hoopis (lisa)stressiallikaks.

Vihipatsientide haiguse ja raviga seotud infovajadust ning info saamise kogemusi Eestis
varasemalt pohjalikult uvuritud ei ole. Seda hoolimata faktist, et pahaloomulise kasvaja ehk
vahi nédol on tegu levinud haigusega, millesse haigestumine on aastate jooksul kasvanud.
2012. aastal viidi vihipatsientide hulgas 1dbi elukvaliteedi uuring, mille kdigus uuriti
muuhulgas kuivord rahul on vdhihaiged informeeritusega oma haiguse ja ravi kohta, samuti
selgitati vélja pohilised infoallikad. Tulemused nditasid, et vdhipatsiendid seisavad silmitsi

mitmete probleemidega, millest iiks on ka ebapiisav info hulk seoses ravi ja haigusega (Paat-
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Ahi jt., 2013). Piisav ja adekvaatne info on aga véga oluline nii patsiendi ravi, tervist kui ka

tildist heaolu ja elukvaliteeti silmas pidades.

Antud magistritdo kaigus ldbiviidud uuringu eesmargiks on selgitada, kuidas véhipatsiendid
esitavad ja tolgendavad oma haiguse ja raviga seonduva info saamise kogemusi. Libi nende
kogemuste on meil voimalik ka mdista, kuidas vOiks toimuda ideaalne patsiendist ldhtuv
informeerimine, et véhipatsiendid jouaksid voimalikult lihtsalt neile vajamineva
informatsioonini. Lisaks sellele on kéesoleva t60 eesmirgiks poorata rohkem tdhelepanu
antud teemale ning piitida tuua seda vilja tabuteemade hulgast ning seeldbi vdhendada
haigestumise ning info saamisega seotud traumaatilisust. Kogemustel pdhinev teadmine on
abiks ka arstidele ja teistele asjaosalistele (ded, psithholoogid, sotsiaaltootajad) haiguse ja
raviga seotud informatsiooni edastamisel ning ka ldhedastele, keda haigus oluliselt mojutab.
Tegu on raske haigusega ning diagnoosist teadasaamine traumaatiline, mistottu on veelgi
olulisem, et poorataks tdhelepanu sellele, kelle poolt, kuidas, millal ning missugust infot

jagada.
To0 eesmérgi saavutamiseks piistitasin kolm uurimiskiisimust:

1. Kuidas tolgendavad vihipatsiendid oma haiguse ja raviga seotud info saamise
kogemusi?
2. Miks peavad vihipatsiendid informeeritust enda jaoks oluliseks?

3. Kuidas hindavad vihipatsiendid enda informeeritust seoses oma haiguse ja raviga?
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2. METOODIKA

2.1. Uurimuse teoreetiline lihtekoht

Antud magistritd6 eesmargiks on selgitada, kuidas véhipatsiendid esitavad ja tdlgendava oma
haiguse ja raviga seonduva info saamise kogemusi. Haiguse ja raviga seotud infot kédsitlen
antud uuringus laiemas tdhenduses. See tdhendab, et siia alla kuulub meditsiiniline info
(seotud otseselt patsiendi diagnoosi ning raviga), kuid analiiiisin ka infot, mis seondub
vihipatsiendi igapdeva- ja todeluga, mida vdhihaigus mojutab. Uurimuse keskmeks on just
subjektiivsete kogemuste tolgendused, sest vihipatsientide kogemustele endile meil ligipdés
puudub ning uurida on meil vdimalik seda, kuidas vdhipatsiendid oma kogemusi tdlgendavad

ning mis seletusi neile pakuvad.

Selleks kasutan kvalitatiivset uurimisviisi, mis aitab kdige paremini tdita antud uurimuse
eesmirki. Creswell (2007) toob vilja, et kvalitatiivne uurimisviis on vajalik, et moista
probleemi detailselt ja kompleksselt. See pakub voimaluse minna teemasse siivitsi ning 1dbi
osalejate kogemuste mdista probleemi olemust. Laherand (2010) viidates Smith’ile (2006)
toob vilja, et kvalitatiivsetes uuringutes, kus tegeldakse inimeste isikliku ja sotsiaalse
kogemuse uurimise, kirjeldamise ja tdlgendamisega, piilitakse moista pigem vidikese arvu
osaleja maailmavaadet kui kontrollida mingi eelnevalt piistitatud hiipoteesi paikapidavust

suure valimi kaudu.

Labiviiddav  uurimustod kuulub sotsiaalkonstruktivistlikku paradigmasse, mille jargi
tdhendused ja tdlgendused on sotsiaalselt konstrueeritud. Indiviidid piitiavad mdista maailma,
kus nad elavad ja to6tavad, ning annavad oma kogemustele subjektiivsed tdlgendused. Need
tdlgendused on viga mitmekiilgsed ning kujunevad 1dbi interaktsiooni teiste indiviididega,
samuti mojutavad neid ajaloolised ja kultuurilised normid, mis tulenevad keskkonnast, kus
indiviidid elavad (Creswell, 2007). Konstruktivistid usuvad, et see, mida peame objektiivseks
teadmiseks ja toeks, on vaid vaatnurk ning teadmisi ja tdde luuakse, mitte ei avastata

(Laherand, 2010).

2.2. Andmekogumise meetod ja pohjendus

Oma uurimuse ehitasin iiles kaheetapilisena. Esimese etapi kiigus viisin 1dbi kirjaliku

aslinkroonse online intervjuu, mis koosnes iihelt poolt avatud kiisimustest, mis eeldasid
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vastajalt pikemat selgitust ning kogemuste kirjeldamist, teisalt aga ka vastusevariantidega

ning lithivastustega kiisimustest.

Kuna kirjalik intervjuu tagab vastaja tdieliku anoniilimsuse, siis on antud meetodit hea
kasutada tundlike, isiklike ning emotsionaalselt laetud teemade puhul, millest vastajad
silmast-silma intervjuul rddkida ei sooviks. On leitud, et vastajad, olles kindlad oma isiku
taielikus anoniilimsuses, on oma vastustes avameelsemad, kui silmast-silma intervjuude puhul
(O’Connor, Madge, Shaw ja Wellens, 2008). Samuti annab Kkirjalik online intervjuu
voimaluse jouda vihema raha ja ajakuluga rohkemate vastajateni — seda eriti olukordades, kus
vastajad asuvad territoriaalselt iiksteisest kaugel (Hewson ja Laurent, 2008). Kuna haigusega
seonduv on inimeste jaoks tundlik ja isiklik teema, millest tihti rddkida ei soovita vdi julgeta,
siis antud uurimuse kontekstis on Kirjalik online intervjuu heaks mooduseks saada

uuritavatega kontakti ning pakkuda neile voimalust oma kogemuse jagamiseks.

Eristada saab siinkroonset ning asiinkroonset online intervjuud. Esimese puhul toimub
intervjuu reaalajas ning selleks kasutatakse erinevaid kiirsuhtlusprogramme (nt Skype).
Asiinkroonse intervjuu puhul toimub kiisimustele vastamine kas e-mailitsi vOi vastava
veebikeskkonna abil. Selle eeliseks on intervjueeritava vabadus valida endale vastamiseks
sobiv aeg, mis annab vdimaluse vastustega siivitsi minna ning vajadusel otsida infot ka
vélistest allikatest voi dokumentidest, mille tulemuseks on detailsemad, rikkalikumad ning
rohkem kaalutletud vastused (Hewson ja Laurent, 2008). Ajaline nihe, mis iihelt poolt on
antud meetodi eeliseks, vOib samas osutuda ka puuduseks, sest vastajal on lihtsam loobuda
vastamisest. Samuti peab arvestama, et kuna vastused on labimdeldud, siis jadb vastustest

vajaka spontaansusest, mis rikastavad saadavat andmestikku (O’Connor jt., 2008).

Uurimuse teises etapis viisin 1dbi struktureerimata siivaintervjuu 3 uurimuses osalejaga.
Struktureerimata siivaintervjuu vdimaldab uuritavatel rddkida oma lugu endale sobival viisil
ning endale sobiva aja jooksul (Morse, 2001). Tegu on intervjuu vormiga, mis meenutab
vabas vormis vestlust, milles pooratakse tdhelepanu iildisele nimekirjale uuritavatest
teemadest ja valdkondadest (Lepik jt., 2014). Uurija on sealjuures aktiivse kuulaja rollis,
piitides loojutustajat vdimalikult vihe segada ning esitades iiksikuid tépsustavaid kiisimusi

tulenevalt kuuldust (Morse, 2001).
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Antud uurimuse kontekstis voimaldavad individuaalintervjuud iihelt poolt tdpsustada kirjalike
intervjuude analiiiisist saadud tulemusi, teisalt pakuvad need vdimaluse koguda tdiendavat
materjali kirjalikest intervjuudest saadud vastustele lisaks. Antud intervjueerimismeetod sobib
hdsti pracgusesse uurimusse. See annab hea vOimaluse koguda véhipatsientide kogemusi
seoses info saamisega oma haigusest ja ravist, sest puuduvad konkreetsed
intervjuukiisimused, mis uuritavat suunaksid ning piiraksid. Konkreetsed kiisimused seaksid
kindlad raamid, mistottu voivad varju jddda olulised teemad, mis tulenevad iga vastaja
unikaalsest kogemusest. Antud uurimuses sobib teise etapina struktureerimata intervjuu ka
seetOttu, et intervjueeritav on osa votnud kirjalikust intervjuust. Tal on juba teadmine
uuritavast teemast ning kirjaliku intervjuu kdigus on ta antud teemadest mdelnud ning oma
kogemusi meenutanud. Kui kirjalik intervjuu oli struktureeritud, kindlate kiisimustega, millele
vastaja sai anda konkreetse vastuse, siis individuaalintervjuus ei soovi ma Kkorrata kirjalikus
intervjuus kiisitut, vaid pakuks vastajal vOoimaluse rddkida vabalt sellest, millest ta antud
teemaga seoses soovib. Vajadusel voib intervjueerija esitada vastajale ka uuritava teema kohta
tdpsustavaid lisakiisimusi, mis vdivad tuleneda iihelt poolt vastaja poolt rddgitust, teisalt

kirjalike intervjuude analiiiisist saadud tulemustest.

2.3. Uurimuses osalejad

Uuritavate leidmisel on antud magistritoos lahtutud pohimdttest, et uuritavateks on inimesed,
kellel on tdiskasvanu eas diagnoositud pahaloomuline kasvaja. Haiguskogemus lapseeas
erineb olulisel médral tdiskasvanu kogemusest — sellest tulenevalt ei soovi ma oma tods
lapseea ja tdiskasvanuea haiguskogemusi omavahel segada ning keskendun just
taiskasvanueas pahaloomulise kasvaja diagnoosi saanud inimestele. Uuringusse on kaasatud

ainult vihipatsiendid, mitte nende ldhedased vo1 hooldajad.

Sellele, kui kaua aega on uuritavatel vahipatsientidel diagnoosist méddas, ma piirangut ei sea.
Varasematest uuringutest on selgunud, et enim mdjutab vidhipatsientide infovajadust
sotsiaaldemograafilised tunnused ning vdhem see, kui palju aega patsiendil diagnoosi
saamisest on moddas. Samuti ei ole valikukriteeriumiks tdpne diagnoos — oluline on vaid, et

uuringus osaleksid inimesed, kel on diagnoositud pahaloomuline kasvaja.

Kokku osales uurimuses 19 inimest, kelles noorim oli 25-aastane, vanim osaleja oli aga 70-

ndates eluaastates. Osalejatest 17 olid naised ning 2 meest. Enim oli osalejate hulgas
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rinnavdhi diagnoosi saanud inimesi (kokku 11 osalejal). Teistel uuringus osalejatel oli
diagnoositud luuvédhk, munasarjavahk, parasoolevihk, kopsuvahk, melanoom, leukeemia voi
liimfoom. Kuuel osalejal oli veel kidimas aktiivne vdhiravi, kaheksal osalejal oli ravist moddas

vihem kui 5 aastat, viiel osalejal oli ravi viimati enam kui 5 aastat tagasi.

2.4. Uurimuse kiik

Uurimuse esimeses etapis viisin  1dbi  kirjaliku aslinkroonse online intervjuu.
Intervjuukeskkonna loomiseks kasutasin Google Drive’i funktsiooni Google Forms, mille

abiga 16in intervjuukiisimustiku vormi.

Intervjuu koosnes sissejuhatavast tutvustavast osast, kus oli tutvustatud nii uuringu lébiviijat
kui ka uuringut, samuti antud tdpsustav info intervjuu kohta. Intervjuu koosnes seitsmest
avatud kiisimusest (kiisimused 2-8), mis puudutavad vihipatsiendi infovajadust ning
kogemusi info saamise kohta oma haiguse ja raviga seoses. Lisaks on seitse kiisimust
(kiisimused 1, 9-14), mis puudutavad infot vastaja diagnoosi ja ravi ning

sotsiaaldemograafiliste tunnuste kohta (Lisa 2.).
Uuringus osalejate leidmiseks kasutasin kolme erinevat viisi:

1) Kontakteerusin meilitsi piirkondlike vahiiihingutega ning palusin neil edastada oma

liikmetele info antud uuringu kohta koos lingiga intervjuule;
2) Lisasin info antud uuringu kohta ning lingi intervjuule vahifoorumisse www .kaev.ee;

3) Lumepallimeetod. Kiisitluse 16ppu oli lisatud, et kui vastaja teab veel kedagi, kel on
diagnoositud pahaloomuline kasvaja ning kes oleks ndus uuringus osalema, siis palun

edastada uuringu link ka temale.
Andmekogumisperiood kestis poolteist kuud (mérts-aprill 2015).

Kirjaliku intervjuu 16ppu on lisatud vodimalus, et kui vastaja on ndus silmast-silma
intervjuuga, siis saab ta jdtta oma kontakti, et saaksin temaga hiljem tihendust votta. Kokku
viisin 1dbi 3 siivaintervjuud, mis andsid voimaluse kontrollida kirjalike intervjuude analiiiisist
saadud tulemusi ning vajadusel leida vastused lisakiisimustele. Intervjueeritavatega votsin
tthendust kas e-maili voi telefoni teel, olenevalt sellest, mis kontakti vastaja on edastanud ning

palusin neil osaleda antud uuringu raames silmast-silma intervjuul. Kui uuritav on intervjuuga
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ndus, leppisin kokku temale sobiva aja ja koha intervjuu ldbiviimiseks. Intervjuu alguses
andsin intervjueeritavale veelkord iilevaate kdesolevast uurimusest ning palusin allkirjastada
uuritava informeerimise ja teadliku ndusoleku vormi (Lisa 3.). Samuti kiisisin ndusoleku

intervjuu salvestamiseks diktofoniga.

Kuna individuaalintervjuude puhul oli tegu struktureerimata intervjuuga, siis konkreetne
intervjuukava puudus. Selle asemel olid teemad, millest palusin intervjueeritaval radkida
tulenevalt oma kogemustest ja jutustada oma unikaalset haiguse lugu. Kokku on 3 teemat,
millest vastajal palusin rddkida, ldhtudes oma haiguse ja raviga seotud info saamise

kogemustest.
1. Haiguse-eelne info ja teadmised vahihaigusest iildiselt.

Antud teema eesmirgiks on vilja selgitada, kui palju ja mida teadis uuritav vdhihaigusest
enne haigestumist. Tegu on kiill retrospektiivse vaatega, kuid siiski voimaldab see mdista,

mida teavad inimesed antud haigusest iildiselt.
2. Haiguse ja raviga seonduv aeg ning info.

Antud teema kattub osaliselt kirjalikus intervjuus kiisituga, kuid niiiid on vastajal vdimalik
pohjalikumalt ja tdpsemalt kirjeldada kdike, mis tema jaoks oli oluline seoses info saamisega
haiguse ja raviga seotud ajal. Lisaks sellele annab antud teema vOimaluse mdista
véhipatsiendi info saamise teekonda (kust ja millist informatsiooni ta erinevatel ajahetkedel

otsis vOi sai).
3. Ideaalne informeeritus.

Siinkohal saab vastaja arutleda, kuidas v3iks toimida siisteem, et véhipatsient oleks piisavalt

informeeritud ehk kes, millal ja kuidas peaks patsienti informeerima.

Uks individuaalintervjuu toimus uuritava kodus, teine intervjuu sai libi viidud kohvikus ning
kolmanda intervjuu tegemiseks leppisime intervjuu ldbiviimise kohaks kokku intervjueeritava
tookoha. Kaks intervjuud kestsid umbes poolteist tundi, kolmanda intervjuu kestvus oli umbes

tund. Intervjuud salvestasin diktofoniga ning hiljem transkribeerisin.

28



2.5. Andmete analiiiis

Kirjalike intervjuude analiiiisiks kasutasin kvalitatiivset sisuanaliiisi. Kvalitatiivne
sisuanaliiiis voimaldab uurijal keskenduda tekstis peamistele valitud tdhendustele, eelkdige
nendele, mis seostavad uurimiskiisimustega (Schreier, 2014). Samas tuleb tdhelepanu poorata
ka sellele, mis on uurimuses osalejate jaoks oluline, mida nad on antud teemaga seoses
pidanud oluliseks radkida (Kalmus, Masso ja Linno, 2015). Kvalitatiivne sisuanaliiiis ei
rahuldu sonade pelga loendamisega, vaid uurib keelt intensiivselt, mille kdigus koondatakse
sarnaste tdhendustega tekstiosad vastavate kategooriate alla (Laherand, 2010). Analiiiisis
lahtun temaatilise sisuanaliilisi pohimdtetest, vottes aluseks Hsieh ja Shanno (2005)
lahenemise. Analiilis algab materjali korduvast lugemisest, et moista teksti kui tervikut. Edasi
loetakse materjali sOna haaval ning tuletatakse esialgseid koode, tdstes esile tekstis esinevaid
sonu, mis mérgivad olulisi teemasid voi mdtteid. Seejdrel paneb uurija kirja omapoolsed
mirkused ldhtuvalt tekkinud muljetest, motetest ja esialgsest analiiiisist. Need tulenevad
sageli otse tekstist ning moodustavad esialgse kodeerimisskeemi. Edasi kogutakse koodid
kategooriatesse tulenevalt sellest, kuidas erinevad koodid iiksteisega seostuvad. Tekkinud
kategooriaid kasutatakse selleks, et grupeerida ja organiseerida koode tdhendusrikasteks
kogumiteks. Olenevalt alakategooriate vahelistest seostest vOib uurija moodustada
alakategooriatest ka suuremad kategooriad. lgale kategooriale, alakategooriale ja koodile
antakse definitsioon ning iga koodi voi kategooria kirjeldamiseks leitakse tekstist nditeid

(Hsieh ja Shannon, 2005).

Individuaalintervjuude analiitisimisel kasutasin narratiivianaliiiisi. Riessman (1993, Gubrium
ja Holstein 2009 kaudu) toob vilja, et meil puudub ligipads kogemustele, kuid arusaam meist
endist ja meid Umbritsevast on konstrueeritud 14dbi lugude jutustamise. Seega sobib
narratiivianaliilis hdsti just kogemuste uurimiseks. Kuna kiesolev magistritod keskendub
vahipatsientide haiguse ja raviga seotud info saamise kogemuste uurimisele, siis on
narratiivianaliiiis selleks sobiv meetod. Narratiiv on jutustus, milles inimesed motestavad ja
tdlgendavad minevikusiindmusi ja kogemusi oleviku seisukohast tuleviku perspektiivi silmas
pidades (Linno ja Strompl, 2012). Sellisena on narratiiv retrospektiivne tdhenduste loomine,
kus mineviku kogemused voi siindmused pannakse ajalisse ja/voi loogilisse jarjekorda, nii et

neil oleks midagi 6elda nii oleviku kui ka tuleviku jaoks (sealsamas).
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Riessman (2008) eristab narratiivianaliiiisis nelja erinevat ldhenemist. Nendeks on temaatiline,
struktuurne, esitluse ja visuaalse narratiivi analiilis. Mina ldhtun suuliste intervjuude
analiiiisides neist esimesest ehk temaatilisest analiiiisist. Selle meetodi puhul on analiiiisi
fookuses tekst ehk analiiiisitakse seda, ,,mida“ radgitakse mitte seda, ,kuidas“ lugu
jutustatakse (sealsamas). Analiilisi kdigus piilitakse selgust saada indiviidi elusiindmuste
tolgendustest, teiste inimeste rollist tema elus ja sellest, kuidas see kdik (stindmused,
kogemused ja teised inimesed) mojutab seda identiteeti, mida jutustaja meile parasjagu esitab

(Linno ja Stréompl, 2012).

2.6. Uurimuse eetilised pohimotted

Uurimustdd mdlema etapi ldbiviimiseks andis loa Tartu Ulikooli inimuuringute eetika

komitee (luba nr 245/T-11 ja 247/M-15) (Lisa 4 ja 5.).

Antud uurimuse puhul on oluline, et tagatud oleks uuritavate anoniilimsus ning andmete
konfidentsiaalsus. Asilinkroonne kirjalik online intervjuu tagab tdielikult uuritavate
anoniilimsuse, sest uurija ning uuritav omavahel kokku ei puutu. Kui vastaja andis ndusoleku
suulise intervjuu ldbiviimiseks, siis edastatud kontaktandmeid kasutasin ainult {ihenduse

votmiseks, et kokku leppida intervjuu aeg ja koht.

Veebis tdidetava vormi tulemused olid néhtavad ainult uurijale ja juhendajatele, kolmandatel
osapooltel nendele juurdepdds puudus. Suulised intervjuud salvestasin intervjueeritava
ndusolekul ning hiljem transkribeerisin. Nii kirjalike intervjuude andmeid kui ka suuliste
intervjuude salvestusi ja transkriptsioone hoidsin parooliga kaitstud arvutis. Andmefailide
nimed olid anoniitimsed. Parast uurimistdd 16ppu kustutasin kogutud andmefailid. Saadud

andmeid kasutatakse ainult antud magistrito6 raames.

Tulemusi esitasin iildistavas vormis ning nédidetena kasutasin intervjuudest tsitaate, kusjuures
tsitaatide juures on isikutele antud varjunimed ning ldhtusin pShimottest, et isikud ei ole ldbi

tsitaatide tuvastatavad. Intervjuude tdistekste mitte kusagil ei avalikustata.

Haigusega seonduv teema on vdga tundlik ning sellest rdékimine ja/voi kirjutamine voib esile
tuua valusaid mélestusi. Seda pidasin silmas ka uurimuse kavandamise igal sammul. Pidasin
oluliseks, et kaitstud ei oleks mitte ainult vastajate anoniiiimsus, vaid ka heaolu. Uuringukutse

edastamiseks kasutasin piirkondlike vihiorganisatsioonide ning vahifoorumi abi, mille puhul
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vois eeldada, et kui inimene piitiab véltida oma haigusega seonduvat, siis ilmselt ta ei ole ka
seotud vdhifoorumi voi —ithinguga. Lugedes tutvustavat kutset, oli vihihaigetel vdimalik
otsustada, kas nad on valmis sel teemal arutlema ning oma kogemusi jagama. Kui nad
tundsid, et see teema neid ei huvita voi kogemuste meenutamine on liialt valus, vdisid nad
kutset ignoreerida. Osalemine uuringus oli vabatahtlik. Ka intervjuukiisimuste puhul vatsin

arvesse, et need oleks esitatud viisil, mis ei tekita emotsionaalset kahju uuritavale.

2.7. Enesereflektsioon

Antud uuringu puhul oli oluline miiratleda ning mdista ka minu kui uurija rolli, kuna
haigusega seonduv teema on tundlik ning emotsionaalselt laetud. Uurijana olin unikaalsel
positsioonil, kuna lisaks uurija rollile oman ka ise kogemust véhipatsiendina. Selline kogemus
voib iihelt poolt aidata kaasa uurimuse ldbiviimisele, teisalt tuleb olla teadlik ka sellega

kaasnevatest ohtudest.

Kirjaliku asiinkroonse online intervjuu puhul on uurija mdju uuritavatele vaike, kuid tundliku
teema puhul ei tohi seda alahinnata. Hoolimata sellest, et uuritavatega puudub kontakt, on
oluline saavutada vastajatega usalduslik side, et nad oleksid ndus omapoolseid kogemusi
jagama ning valusatest mdlestustest kirjutama. Lisades uuringukutse Eesti Vihiliidu
foorumisse tegin seda oma foorumi varjunime alt, kuna olen ka ise foorumi kasutaja olnud
mitmeid aastaid. Sellisel juhul ei olnud ma pelgalt véljastpoolt tulev uurija, vaid {iks ,,omade
hulgast, kel on olemas sarnane kogemus, mis teistelgi foorumi kiilastajatel. Sel hetkel ei
pidanud ma oluliseks enam rohutada omaenda kogemust, kuna pidasin tdhtsamaks uuritava
teema esiletdstmist ning vihem oma loo jutustamist. Uurimuse jooksul selgus, et see oleks
siiski olnud oluline, sest ka kirjaliku intervjuu puhul on tdhtis, et uuringust osavdtjad
tunnetaksid, et nende poolt kogetut moistetaks ning et nad julgeksid ja usaldaksid seeldbi oma

lugu jutustada.

Suuliste intervjuude puhul oli minu kui uurija rolli méiratlemine veelgi olulisem. Tegu oli
struktureerimata intervjuudega, mis andsid osalejatele voimaluse rddkida oma lugu, seega
mangis olulist rolli see, kellele ja miks nad oma lugu jutustasid. Selleks, et uuringus osalejad
usaldaksid mind ja julgeksid olla avameelsed, rddkisin lithidalt ka enda haiguskogemusest.
Seeldbi moistsid uuringus osalejad minu isiklikku huvi antud teema vastu ning ma ei olnud

nende jaoks pelgalt véljastpoolt tulev uurija, vaid keegi, kes on ldbi elanud sarnaseid
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kogemusi. See aitas kaasa usalduslikuma dhkkonna loomisele. Intervjuu kéigus olin aktiivse
kuulaja rollis, olles samas teadlik omaenda kogemustest. Enne intervjuude l4biviimist kartsin,
et uuringus osalejad vdivad mitte avaneda oma kogemustest rddkides. Reaalselt sellist

olukorda siiski ei tekkinud ning osalejad julgesid oma kogemustest radkida avameelselt.

Kvalitatiivse andmeanaliitisi puhul ldhtusin sellest, et tegu on minupoolsete tolgendustega
uuringus osalejate kogemuste tdlgendustele. See tihendab, et analiiiisi mojutavad kindlasti
minu kui uurija varasemad kogemused, maailmavaade, positsioon ja muud tunnused. Olles
sellest teadlik, piitidsin analiiiisi kdigus jddda neutraalsele positsioonile ning keskenduda
uuritavate tdlgendustele. Minu isiklik kogemus oli sealjuures eeliseks, et mdista uuringus

osalejate labielatud siindmuste tausta.

32



3. ANALUUS JA TULEMUSED
Edasise analiiiisi olen jaganud kahte ossa. Esimeses osas toon vilja, millest kirjutasid
uuringus osalejad kirjalike intervjuude kadigus, teises 0sas annan aga llevaate suulistel

intervjuudel raédgitust.

3.1. Informatsioon vihipatsientide haiguskogemustes

3.1.1. Mison info?

Selleks, et mdista véhipatsientide info saamise kogemusi, pean kdigepealt alustama sellest,
mida ildse informatsiooni all silmas peetakse. Paljudes uuringutes, mis keskenduvad
patsientide infovajadusele, on ldhtutud informatsioonist, mis on otseselt diagnoosiga seonduv
— meditsiiniline info haiguse olemuse, ravivdimaluste, prognoosi jms kohta. Antud uuringus
on informatsiooni vaadeldud laiemas tdhenduses — see vdib olla otseselt diagnoosiga seonduv
info, mis puudutab haigust ja selle ravi, kuid ka igapdeva- ja todelu puudutav teave, mida
vahihaigus mdjutab. Laiema definitsiooni kasuks otsustasin just seetdttu, et pahaloomulise
kasvaja ndol on tegu raske haigusega, mille ravi vdib olla pikk ning fiiisiliselt ja

psiihholoogiliselt kurnav ning see avaldab mdju haige kogu elule.

Tulenevalt sellest, kuidas uuringus osalejad kirjeldasid oma haiguse ja raviga seotud info
saamise kogemusi, voib vélja tuua kolme liiki teavet, mida véhipatsiendid otsivad ja vajavad.
Koigepealt otseselt diagnoosiga seonduv informatsioon — haiguse olemus, ravi ja selle
spetsiifika ning prognoos. See on info, mida eelkdige saadakse arsti kdest, kuid mida vdivad
toetada ka konkreetse haiguse ja raviga seotud brosiilirid ning internetist leitud materjalid

(sealjuures nii inglise- kui eestikeelsetelt lehekiilgedelt).

Ametlik info, mis puudutab konkreetselt minu diagnoosi ja tervist, ikka raviarstilt.
Tema soovitas ka paari brosiiiri. /.../ Kindlasti palju infot internetis. Eestikeelsetel
lehtedel palju infot konkreetselt minu diagnoosi kohta ei ole, kuid viga palju saab
teada vdlismaistelt lehtedelt. (17)

Teist tiiiipi informatsiooni vaib kirjeldada kui védhihaigusega iildiselt seonduvat teavet. Siia
alla kuuluvad nii iildine info vihihaiguse kohta, kui ka soovitused, mida vdib leida
infobrosiiiiridest, raamatutest ja ajakirjadest, samuti internetist. Samas ka praktilised

nduanded ja soovitused igapdevaeluks, mida tihti jagavad teised véahipatsiendid.
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Mdletan, et otsisin ka raamatukogust iiles koik raamatud, mis vdhki ning sellega
seonduvaid teemasid (nditeks tervislikku toitumist, vitamiine) sisaldasid. Haiglas
vaatasin samuti iile koik infobrosiiiirid.(6)

Vihifoorum, kus lisaks praktilistele nouannetele saab ka sutsu positiivsust ning julgust
edasi voidelda.(17)

Uuringus osalejad seostasid informatsiooniga ka psiihholoogilist tuge. Viga olulised olid sel
puhul just teised véhipatsiendid, kes omapoolset tuge pakkusid — need vdisid olla tuttavad,
kes olid vihidiagnoosi saanud varem vdi saatusekaaslased, kellega saadi kontakti interneti teel

(nditeks 14bi vahifoorumi) voi ka haiglas olles ja ravi ajal.

Koige suurem tugi ja info tuli ikkagi teistelt vihihaigetelt kellega koos nii haiglas kui
keemiaravis kokku puutusime. Leidsin endale sealt viiga hea sobrantsi, kellega tihedalt
suhtleme. (8)

Psiihholoogilist tuge pakkusid kindlasti ka ldhedased ja pere, kes raskel ajal haige kdrval olid.
Siiski voib olla olukordi, kus pereliikmed toeks olla ei oska. Mitmed uuringus osalejad toid
vilja, et emotsionaalset tuge suudab pakkuda kdige rohkem inimene, kes on ise sarnases

olukorras olnud ning mdistab, mida teine inimene parasjagu l4bi elab.

Teised vihipatsiendid on info vahetuse emotsionaalse poole pealt viga olulised.
Lopuks ometi kohtad omasugust! (5)

Viiga palju on abi olnud ka teiste vihihaigetega suhtlemisest - tundest, et sa ei ole
tiksi. Ainult need inimesed, kes on sama katsumuse ldbi teinud teavad ja saavad aru,
mis sinu sees toimub... (6)

Pstihholoogilist tuge saadi ka psiihholoogidelt, kuid samas toodi vélja, et paraku ei ole
psiihholoogiline abi haiglas alati kéttesaadav. Teisalt ei ole igaiiks valmis ka psiithholoogile
kui tdiesti vOorale inimesele oma muredest rddkima, arvates, et inimene, kes véhihaiguse

kogemust ei oma, ei suuda seda ka mdista.

Olen tdnulik nendele psiihholoogidele, kes esimese keemia ajal individuaalselt koikide
esmaste keemia patsientidega suhtlesid. Kuna mul oli kodus /.../ laps tahtsin
sellekohast nou kuulda ja sain koik vastused oma kiisimustele, mis aitasid mind véiga

palju. (3)
Paat-Ahi jt. (2013) toid Eestis ldbiviidud véhipatsientide elukvaliteedi uuringus vilja, et
véhipatsiendid kasutavad vihktdvega seotud info saamiseks viga erinevaid allikaid, kusjuures
enim vajalikku teavet saadi raviarstilt, internetist ja teistelt vahipatsientidelt. Ka kéesolevas
uuringus osalejad tdid vilja véga erinevaid infoallikaid. Peamiselt ravi- ja perearst, internet

(nditeks Vihiliidu foorum www.kaev.ee, konkreetsele haigusele keskenduvad internetilehed
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nagu www.rinnavahk.ee ja www.leukeemia.ee), teised vihipatsiendid. Mainiti veel teisi

meditsiinitootajaid (perearst, keemiaravi ded), psiihholoogi, brosiilire, raamatuid ja ajakirju

(néiteks Tervendaja), 1dhedasi ja tuttavaid.

Uheks olulisemaks info edastajaks pidasid uuringus osalejad oma raviarsti. Seda kinnitab ka
varasem uurimus, mille kohaselt raviarstilt said oma haiguse kohta informatsiooni 70%
uuringus osalejatest (Paat-Ahi jt., 2013). Raviarstilt saadava info puhul peeti oluliseks

usaldusvéirsust ning seda, et temalt saadav teave seostus konkreetselt patsiendi diagnoosiga.

Olulisim infoallikas on olnud raviarst, kes opereeris ja kelle juures kdin korralistel
vastuvottudel. Pean raviarsti koige kompetentsemaks. (7)

Samas tuleb todeda, et kuigi arsti voidi pidada kodige olulisemaks informatsiooni allikaks, ei
tdhenda see, et raviarstilt saadi kdige rohkem teavet. See tdhistab iihelt poolt patsientide
usaldust arsti vastu ning temalt saadava informatsiooni olulisust, teisalt aga kinnitab, et teave,

mida patsiendid vajavad, on mitmekesine ning seda otsitakse teistest allikatest juurde.

Koige olulisem info haiguse faasi kohta on tulnud arstilt kuid koige rohkem infot
ikkagi teistelt patsientidelt. (14)

Olulisima infoallikana toodi raviarsti korval vélja ka internetti ning vdhifoorumit, teisi
vihipatsiente ning kirjandust. Osaliselt tingis selle tdsiasi, et arsti kdest polnud vahipatsient
oma kiisimustele vastuseid saanud, mille pohjuseks siinkohal toodi arstide suurt koormust
ning ajapuudust. Teisalt vdisid ka patsiendi ootused saadavale informatsioonile erineda

sellest, mida pakkus raviarst.

[Kdige olulisemad infoallikad on] internet ja teised vihipatsiendid. Koige enam oleks
tahtnud info kuulda raviarstilt aga kahjuks on visiidi aeg viga liihike ja raske on teha
valikut, mida koigepealt kiisida. (12)

Isegi, kui raviarsti ei nimetatud kodige olulisemaks infoallikas, rOhutasid siiski mitmed
uuringus osalejad, et arsti kdest oleks soovinud saada rohkem teavet oma haiguse kohta.
Samas ei vOetud arstide suhtes siilidistavat hoiakut, vaid piiliti digustada ning tuua vilja
pohjuseid, miks arstidel polnud voimalik patsiendile piisaval hulgal teavet haigele edastada

(nt liialt lihike vastuvdtuaeg, iilekoormatus).
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3.1.2. Patsient kui aktiivne osaline

Mitmed varasemad uuringud on nédidanud, et traditsiooniline paternalistlik arsti-patsiendi suhe
on tdnapdeval muutunud (Andreassen jt., 2006; Fochsen jt., 2006; Kraetschmer jt., 2004;
Skirbekk jt., 2011). Patsient ei ole enam oma haiguse ja raviga seotud otsustusprotsessis
passiivne osaleja, vaid teda kirjeldatakse kui partnerit. Seda véidet toetab ka kédesolev

uurimus, kuigi mitte téielikult.

Mitmed uuringus osalejad rohutasid informatsiooni olulisust enda jaoks, sest nad soovivad
teada, mis tdpselt nendega toimub, mis ees ootab, mis on erinevad ravivoimalused ning miks
otsustatakse just konkreetse raviplaani kasuks. Sealjuures ei tihenda see, et patsient ei
usaldaks arsti otsuseid, vaid ta soovib mdista, miks miski toimub ning olla selles ise aktiivne

osaline.

Koige olulisem info on olnud arstilt saadud iilevaade minu haiguse iseloomu kohta,
samuti perspektiivi kohta tulevikus. Oluline oli teada saada, miks just raviks mddrati
kiiritus- ja hormoonravi, mitte keemia. (7)

Informatsiooni peetakse itheks vahendiks, mille abil arstid saavad kunstlikult suurendada oma
voimu patsiendi tile (Freund jt., 2003). Ekspertiis, millele arstidel ja teistel meditsiinitdotajatel
on ligipais, voib patsiendile olla kittesaamatu, kuid see ei tdhenda, et patsient ei oleks
huvitatud detailsest informatsioonist, mis puudutab tema haigusseisundit. Uuringus osalejate
hulgas oli ka neid, kes soovisid lisaks tildisele haiguse ja raviga seotud informatsioonile,
saada teada spetsiifilisemat meditsiinilist informatsiooni. See selgus mitmest vastusest, kus
osalejad selgitasid, missugusest informatsioonist on neil ravi ja haigusega seoses puudu
jaanud.

Rohkem oleks véinud olla arsti poolseid selgitusi. Milleks on vajalik mingi analiiiis,

mida seal jdlgitakse ja mida mingid tulemused tdhendavad. (17)

Analiitiside vastuseid kiisides telefonitsi, vastatakse sageli, et koik on korras, pole vaja
muretseda. Ootaks, et oel oleks rohkem aega kiisimustele vastata. (7)

Ka omaenda haigusest rddkides olid mitmed uuringus osalejad omaks votnud meditsiinilise
spetsiifilise sOnavara. Sellist olukorda kirjeldas ka Freund jt., (2003), kus haiged, kel on

krooniline voi raske pikaajaline haigus, muutuvad oma enda haigusseisundi eksperdiks.

Uuringus osalejad todevad ka, et 1dbi enda tegevuse saavad nad kaasa aidata paranemisele.

Oluline on mdista ja tépselt jélgida arstipoolseid ettekirjutusi ning seeldbi aidata ise kaasa
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enda tervenemisele. Siinkohal on oluline ka patsiendi usaldus arsti suhtes, mis on eelduseks,

et patsient kéitub tapselt arsti sdnade jirgi.

Ldbi teadmiste sellest haigusest saan paremini aru miks ja mis tdpsemalt toimub,
millised probleemid/kordaminekud voivad mind ees oodata ning mida ka ise saan dra
teha, et ravi hdsti toimiks. (6)

Uuringus osalejad toovad vilja ka infoedastuse patsiendilt arstile. Uhelt poolt soovivad
patsiendid informatsiooni omaenda haigusseisundi kohta, teisalt peavad nad tdhtsaks, et nad
oskaks omalt poolt edastada arstile oma haigusseisundi kohta koik olulise. Selles osas
tunnetavad vihipatsiendid vastutust iseendal ega oota, et infoedastus patsiendilt arstile peaks
toimima vaid arsti initsiatiivil.

Infot on vaja, et oskaks arsti kdes kiisida. Et teaks mis ootab ees, mida jéilgida, millest
arstile rddkida. (17)

Pohjused, miks véhipatsiendid informatsiooni véértustavad, voivad olla ka mérksa siigavamad

ning filosoofilisemad — vastutus oma enda keha ja tervise ees.

[Informatsioon on] ddretult oluline, sest tegemist on minu kehaga, minu eluga. Seda ei
saa teiste mureks jdtta. (5)

Vihihaigusega kaasnev ravi voib olla pikaajaline, mistdttu motlevad vihipatsiendid ka sellele,
missuguseid muudatusi on vaja oma igapédevaelus sisse viia. Kuna mitmed uuringus osalejad
toid vélja, et oluline on eluga edasi minna, siis on info vajalik ka selleks, et vihidiagnoosi

saanud inimene suudaks oma elu vajadusel iimber organiseerida.

Viga oluline, eluga on vaja edasi minna ja info selle kohta mida ravi mulle annab voi
milliseid korvalmojusid kaasa toob aitaks oma elu paremini korraldada. (12)

Meditsiinisiisteemi kirjeldamiseks radgitakse tdnapdeval konsumerismist, mis tdhistab, et
patsiendil on voimalik valida, missuguse arsti juurde ta ldheb ning soovi korral ka arsti
vahetada (McKinlay ja Marceau, 2013). See ei pruugi alati olla lihtne ning pahatihti on selle
pohjuseks pigem viljapddsmatu olukord, et oma murele ei saada vastust. Siiski tdid ka antud
uuringus osalejad vélja, et kui patsiendid kahtlesid arstis, siis oli neil voimalus pddrduda teise

spetsialisti poole.

Perearstile olin tema sonul esimene rinnavihiga patsient ja kuna ta ei osanud mu
kiisimustele midagi vastata, vahetasin perearsti. Onneks, sain viga hooliva perearsti,
kes mulle koik , mida olen kiisinud, on dra seletanud. (5)
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/.../ onkoloog tol ajal jdttis mind aastaks ootele, ma ei tea, kas ma niiiid enam siis
oleksin, kui teda oleksin uskunud. Podrdusin ise [teise arsti] poole. (11)

Informatsiooni saamisel on patsiendid kéitunud ka ise aktiivselt. Kui infot ei jagata, siis
otsivad nad seda ise. See on olnud ka pdhjuseks, miks mitmed uuringus osalejad tdid vilja, et
neil ei ole infost puudu jadnud. Ténapdevasel infoajastul on informatsioon olemas, kuid see
on vaja ise iiles leida. Osaliselt on sellisel juhul tegu justkui sunnitud aktiivsusega — selleks, et

enda jaoks vajalik informatsioon kétte saada, on see vaja iiles leida voi ise aktiivselt kiisida.

Kuna olen ise suhtleja inimene, siis mul polnudki sellega probleeme. Kui ise ei leidnud
vastuseid, siis uurisin arstilt ja odedelt. Seega, voin julgelt vdita, et mul polnud
mingist infost puudust. /.../ Onneks tinapéeval info liigub kiiresti ja tohusalt, seega
vastuste saamine kiisimustele pole probleemiks. (3)

Téhtis on silmas pidada, et inimeste vajadus informatsiooni jarele voib olla vaga erinev. Kuigi
mitmed uuringus osalejad tdid vilja, et informatsiooni omamine on nende jaoks védga oluline
ning nad sooviksid teada nii palju kui voimalik, siis on ka véhipatsiente, kes ei soovi teada

koike, vaid neile piisab hidavajalikust.

Infot sain oma raviarstilt. Ise ei otsinud. /.../ Ma ei tahtnud sellest midagi eriti teada.
Kuidagi parem oli. Aga hddavajalik ikkagi raviarstilt. (18)

3.1.3. Takistused info saamisel

Paat-Ahi jt. (2013) poolt labiviidud uuringus mérkis osalejatest pisut alla poole, et neil on
seoses haigusega jddnud keskmiselt vOi rohkem informatsiooni puudu. Ka kéesolevas
uurimuses selgus, et alati ei ole infohulk véhipatsientide jaoks olnud piisav ning on leidunud

mitmeid takistavaid tegureid, miks ei ole saadud enda jaoks vajalikku teavet.

Patsientide vajadus informatsiooni jérele on kdige suurem diagnoosi saamise jargselt, mil
valdab iihelt poolt suur Sokk raske haiguse teadasaamisest, Samas soovitakse teada, mis on

haiguse iseloom ning mis saab edasi.

Saades teada diagnoosi oli minu infondlg vdiga suur - tahtsin teada koike voimalikku
ja igalt poolt. (17)

Feldman-Stewart jt. (2000) toovad vilja, et diagnoosijargsel ajal v3ib haigusest teadasaamise

Sokk takistada info toGtlemist ehk kuigi patsiendile on informatsioon edastatud, siis ta on selle
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unustanud. Moeldes tagantjarele sellele, mis on takistanud informatsiooni saamist, on

uuringus osalejad {ihe pdhjusena just eelpoolmainitu vélja toonud.

Stressis vihipatsiendil teadupdrast on juba selline vaimne olemine, et ega koike arsti
Jjuttu meelde ei jdtagi. (13)

Mitmed uuringus osalejad toid vilja, et neil oli keeruline saada informatsiooni ka arsti kdest.
Patsiendid tunnetavad, et arstid jiatavad neile osa informatsioonist radkimata iihelt poolt
seetottu, et nad ei pea mingit liiki teavet oluliseks patsiendile edastada, teisalt seetdttu, et ka
neil endil ei ole koigile kiisimustele vastuseid. Samas tekib justkui ndiaring — arst jitab mingi
info rddkimata, mis patsiendile tagantjdrgi tundub oluline, samas patsient ei oska kiisida, sest

tal puudub teadmine, mille kohta ja mida iildse kiisida.

Alguses ei osanud koike arstilt kiisida ning ega meie arstid ise ei rddgi midagi.
Kindlasti oleks tahtnud teada millised on erinevad ravivoimalused (nditeks keemiaravi
osas) ning millised on mingi ravi eelised ning ohud. /.../ Péhjuseks on, et meie arstid
ei pea vajalikuks iildse patsienti erinevatest ravivoimalustest teavitada ning ega
haigusest endast ei rddgita samuti. Heal juhul saad vastused oma kiisimustele... kui

midagi kiisida oskad.(6)
Arstil ja patsiendil on omavahelises suhtes erinevad rollid. Arst on ekspert, samal ajal kui
patsient pole kiill asjatundja, kuid teemast siigavalt huvitatud isik. Sellises olukorras on
oluline, et arst oskas edastada informatsiooni lihtuvalt erinevatest rollidest. Uhelt poolt peab
patsiendile edastatav informatsioon olema mdistetav ja arusaadav, teisalt on oluline jilgida, et
infohulk oleks piisav, samas ei tohi haiget koormata liigse teabega. Kui patsiendile edastatav

informatsioon ei ole olnud piisav vdi selge, voib haige hakata kahtlema arsti ekspertiisis.

Sest arstid ei oma samuti piisavalt infot ja nad ei taha koike patsiendile jagada.(10)

Pohjuseid, miks moned kiisimused on jddnud vastuseta, voib teatud puhkudel otsida ka
traditsioonilisest arsti ja patsiendi suhtest. Uuringus osalejad toid vélja, et ,,ei soovinud arsti
tiilitada** voi et info saamist on takistanud ,,kéige enam enda liigne tagasihoidlikkus. Uks
uuringus osaleja toi vilja ka, et ,,mure ei olnud nii suur ka, et hakkaksin arstile kohe
helistama®. Sellisel puhul on olnud tegu juhtudega, mil patsiendi kiisimused on jiénud
vastuseta, sest pole julgetud arsti poole poorduda. Arsti ja patsiendi suhtes on patsient
paratamatult ndrgemal positsioonil ning seda voib antud juhul pidada pohjuseks, miks

patsiendi jaoks vajalik informatsioon on jdinud kétte saamata.
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Haigusega seonduv on patsiendi jaoks isiklik teema, mistdttu soovitakse sellest rddikida arstiga
privaatselt. Kui aga patsiendi privaatsus ei ole tagatud, voib haige loobuda enda jaoks oluliste

kiisimuste esitamisest ning vajalik teave jddb arsti kédest sedasi saamata.

[Info saamist on takistanud] keskkond, kus arstiga kokku saadakse - tihti oli see
vihiravikabinet, kus palju rahvast korraga koos. Seal ei teki usalduslikku ohkkonda.
A7)

Uks viga oluline pdhjus, mis takistab informatsiooni saamist, on ka vihipatsientide
stigmatiseeritus. Uks osalejatest mirkis, et pdhjus, miks ta ei saanud piisavalt informatsiooni
oli ,, hdbenemine oma haigusest rddkida*. Vahihaigus on paljude inimeste jaoks tabuteema,
mis omakorda teeb vihipatsientide niigi keerulise olukorra veelgi raskemaks. Kuna see teema
vajab pisut pohjalikumat késitlemist, siis kirjutan sellest eraldi alapeatiikis (ptk 3.2.2.

Umbritsevate suhtumine vihihaigusesse).

Uuringus osalejad tdid vilja ka mdningaid teemasid, millega seoses neil informatsiooni puudu
jdi. Samas tuleb tddeda, et kiisimused, mis jdid vastuseta, olenevad tihti konkreetsest
haigusest ning ka patsiendi enda infovajadusest. Nditeks toodi vélja, et infot jai puudu
toitumise ning toidulisandite kohta, piisavalt ei rasgitud taastusravist pirast mastektoomiat®,
samuti rinna taastamise ning taastamisjargse perioodi kohta jéi infot vajaka. Mainiti veel ka
iildisemaid teemasid nagu erinevad ravivoimalused voi tdpsemad selgitused analiilisidele,

samuti lisati, et puudu jdi infost patsiendi diguste ning sotsiaalsete tagatiste kohta.

Uuringus osalejad maérkisid, et alati ei ole probleemiks mitte puudulik informatsioon, vaid
probleeme vGib tekitada ka liigne teave. Sellisel puhul voib tekkida vastupidine olukord, kus
infot on liialt palju ning erineva kvaliteediga ja patsient ei oska selles orienteeruda. Sellisel
puhul tekib situatsioon, kus informatsioon on kiill olemas, kuid inimene ei suuda sellest leida

endale vajalikku.

3.1.4. Viihihaigus kui katsumus

Pahaloomuline kasvaja ja selle ravi on patsiendi jaoks raske fiilisiline ja emotsionaalne
katsumus. Susan Sontag (1978) toob vilja, et vdhihaigusega seoses kasutatakse véga palju
erinevaid metafoore. Seda vois mirgata ka intervjuudes, kus oma haigusest radkides kasutati

moisteid nagu ,,voitlus®, , kadalipp®, ,,haiguse seljatamine*. Haigust ndhakse katsumusena

* Mastektoomia ehk kogu rinna eemaldamine (Rinnavihi..., 2015).
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ning {ihe teemana tuli kirjalikest intervjuudest vilja see, et vajalik informatsioon vdib aidata

véhipatsientidel toime tulla haigusega seotud raskustega.

Patsiendi jaoks on oluline mdista, et kuigi haigus on raske, on see siiski paljudel puhkudel
voidetav. Uks vihihaigusega kaasnevatest miiiitidest on see, et tegu on surmahaigusega,
mistottu on véga oluline, et patsiendid ei motleks oma reaalset olukorda hullemaks, kui see

tegelikult on.

Olen saanud infot, et sellest haigusest on voimalik isegi paraneda. Ja see on minu
jaoks koige olulisem. (9)

Piisav informeeritus aitab véhipatsientidel ka mdista toimuvat ning end emotsionaalselt ette

valmistada eesseisvaks.

Minu arst oli suurepdrane ning rddkis viga raskes olukorras mulle koik minu
voimalused ja mind eesootava ja ravi tdiesti lahti. Just nii oli mul hea ennast ravile
hddlestada. (4)

See omakorda aitab leevendada teadmatuse ja hirmuga kaasnevaid lisapingeid, mis raske
haigusega paratamatult kaasnevad. Informatsioon aitab oma hirmudega toime tulla, samas
emotsionaalne tugi pakub lohutust.

Muidugi on [informatsioon] oluline. Algselt ei oska kuidagi oma hirmuga toime tulla
ja on hea, kui keegi, kes asjast teab, sind lohutada oskab. (9)

Teadmatus on hirmus asi mis viib stressi ja vdihiga voitlejal on seda niigi. erisuguseid
korvalmaojusid tekib niikuinii ja parem olla sellisteks asjadeks valmis kui paanitseda
infosulus.... Niigi on iga valuaistingu puhul kuklas hirm - Gkki on see vihisiirded?
Jagatud mure on alati pisem... (8)

Siiski on oluline mdista, et vihihaigusega seotud info vaib olla monede vahipatsientide jaoks
hirmutav, seda enam kui haiguse prognoos ei ole hea. Sellisel puhul leiavad vahipatsiendid, et
oluline on mitte keskenduda negatiivsele informatsioonile, vaid tegeleda oma emotsionaalse

seisundiga.

Info polegi olnud oluline, selle jirgi oleksin ma oma staadiumiga juba surnud. Oluline
on iseenese suhtumine. (2)

Ma ei motle sellele pidevalt, see ajaks hulluks. Minu jaoks on piisav kui jdrelkontrollil
kdies vestlen oma raviarstiga. /.../ Koige olulisem info on jdrjekordsel kontrollil
oeldud arsti sonad: koik on praegu korras. (18)
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Haigus on kindlasti katsumuseks ka véhipatsiendi ldhedastele, perele ja sopradele. Vastajad
todesid, et paraku ei oska selle keerulise haigusega patsientidega alati tegeleda ka teised
meditsiinitootajad. See tekitab patsiendi jaoks véga keerulise olukorra, kus ta on oma haiguse,
mure ja kiisimustega iiksi ega oska kuhugi poorduda. Eriti kriitiline on see maapiirkondades,

kus on raske oma raviarstiga iihendust saada.

Korvalméjude ilmnedes pole kellegi kiiest kiisida mida teha! perearst EI oska-taha
aidata ja oledki oma suure probleemiga iiksi! Eriti maapiirkonnas elades. /.../ Pere ei
osanud toetada, perearst lausa kardab mind - dkki nakatan teda?! /.../ Ka teise
valdkonna med toétajad ei oska kdituda paraku kui kuulevad vihist. (8)

Kuna haigus on raske nii patsiendile kui ka lahedastele jddb uuringus osalejatelt kolama méte,
et kindlasti ei tohi jadda haigusega iliksi ning igal vodimalusel tuleb proovida siilitada

positiivne meelestatus ning leida endas jaksu eluga edasi minna.

Ara kaota huumorisoont! Viska enda ja oma haiguse iile nalja, siis ei peleta sa sopru
eemale. Tea, et neil on raskemgi vahest, nad tahavad sind aidata, aga ei oska. Hinda
neid, kes on su korval. (5)

3.2. Vihihaiguse ja raviga seotud info saamise narratiivid

Silmast silma intervjuude kdigus palusin uuringus osalejatel tulenevalt oma kogemusest
radkida haigusega seotud informatsioonist. Seda ldhtuvalt kolmest teemast: haiguse-eelne
periood ja info, haiguse ja raviga seonduv aeg ja info ning ideaalne informeeritus. Réaagitud
lood toetavad kirjalike intervjuude analiiiisi kdigus saadud tulemusi, samas aitavad need
moista, kuidas véhipatsiendid enda jaoks vajaliku infoni jduavad. Samuti joonistub selgemalt
véilja Umbritsevate — iihiskonna, aga ka ldhedaste — suhtumise modju vihipatsientide

infovajadusele.

3.2.1. Informatsiooni saamise teekond

Osalejate intervjuude kéigus radgitud lugudest voib vilja tuua neli erinevat haigusega seotud
perioodi, mis erinevad omavahel nii info sisu kui ka informatsiooni otsimise eesmairkide
poolest. Nendeks perioodideks on: haiguse-eelne periood, diagnoosi teadasaamine, raviga

seotud aeg ning ravijargne periood.
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Haiguse-eelne periood

Haiguse ja raviga seotud informatsiooni saamine algab véhipatsientidel juba haiguse-eelsel
perioodil. Sel ajal saadud informatsioon on pigem iildine, mitte sihipdraselt ja konkreetselt
otsitud. Osalejad jutustasid, et nende teadmised ja kogemused vdhihaigusega seostusid pigem
teiste kogemustega — neil oli tuttavaid ja ldhedasi, kes olid saanud pahaloomulise kasvaja
diagnoosi ning ldbi selle oldi haigusest kuulnud. Samas olid teadmised pigem pealiskaudsed.
Osalejad tdid vilja, et nad olid kuulnud erinevate véhiliikide kohta (nagu kopsuvihk,
nahavihk, rinnavihk), samuti teati ravidest kiiritusravi ja keemiaravi. Sealjuures aga lisas iiks
osalejatest, radkides oma varasematest teadmistest vahiravist, et ,,ma ei olnud kiill niimoodi
vdga siivenenud, et kuidas see kdib, mis seal siis niitid juhtub“. Osalejad todesid, et kogu
tihiskonnas suhtutakse vahihaigusesse pigem pealiskaudselt ning markisid, et vdhihaigusega

seonduvat ,,voiks rohkem teadvustada, rddkida sellest.

Varasem informatsioon oli pigem negatiivne, sest sageli rddgiti vahihaigusest sel puhul, kui
kellelgi oli haigus juba kaugelearenenud voi kui see oli ka surmapdhjuseks. Samuti oldi
kuulnud véhiravi korvalmdjudest: ,, et juuksed tulevad dra, seda ikka teadsin, péhiline on see,
et jube paha on, et oksendad “. Sealjuures mérkisid koik intervjuudes osalejad, moeldes edasi
oma enda raviperioodile, et oksendamine ravi kdrvalndhuna oli nende puhul viga harv voi
olematu. Eksitav informatsioon, mis tthiskonnas levib, vdib olla hirmu tekitav, mis omakorda

pohjustab vihipatsiendile tulevikus lisastressi.

Varasem informatsioon haiguse kohta mdjutab ka seda, kuidas véhipatsiendid reageerivad
haiguse siimptomitele ning millal pdorduvad arsti poole. Lood sellest, mis pdhjusel ja millal
arsti juurde mindi, on erinevad ning teatud puhkudel voib haigus kulgeda ka ilma
stimptomiteta. Teistel puhkudel vGivad kiill simptomid ilmneda, kuid haige ei pruugi seda
piisavalt teadvustada ning leiab neile hoopis mdne teise pdhjenduse. Uks jutustajatest
kirjeldas, kuidas leidis endal siimptomi, mis tagantjdrele moeldes viitas otseselt
pahaloomulisele kasvajale. Samas leidis ta tol hetkel sellele teise seletuse ning ei pdoranud
simptomile enam rohkem tdhelepanu lisades ise, et ,,asi loppes sellega, et ma ei pannud
tdhelegi iildse*. Kuna stimptom ei kadunud vaid siivenes, siis saabus iihel hetkel kriitiline
hetk, mil jutustaja teadvustas enda jaoks haiguse olemasolu. ,,Ja siis noh, siis mulle endale

juba oli peaaegu selge /.../, et kasvaja on.*
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Vihihaigusest on kuulnud kiill igaiiks, kuid sageli tdrjutakse see teadmine endast eemale ning
ei teadvustata, et see haigus vdib iihel hetkel tabada. Seda enam, et pahaloomuline kasvaja on

raske haigus, varasemalt kuuldud info on sageli negatiivne ning haigust vdga kardetakse.

Aga noh, inimene on inimene, ega /.../ ma voin lugeda, /.../ kui mul ei ole midagi
viga. Ma loen mingi haiguse kohta kuskilt, ma ei tea noh, internetist véi juhuslikult voi
kuskilt mujalt. Ma ei siivene sellesse ja /.../ mul ei ole sellest midagi kasu. Inimene
hakkab siis alles tosiselt asja minema, kui tal on ikka isiklikult midagi.

Diagnoosi teadasaamine

Uks emotsionaalselt raskemaid hetki on vihipatsiendile haigusest teadasaamine. Sageli eelneb
10pliku diagnoosi teadasaamisele mitmete arstide kiilastus, paljude analiiiiside ning uuringute
tegemine. Patsiendi jaoks on see aeg murettekitav ning stressirohke. Esimene liili on haige
jaoks sageli perearst, kelle poole oma siimptomitega pdordutakse. Sellisel hetkel voib tekkida
keeruline olukord, kus patsient, kartes rasket haigust, ootab perearstilt kiiret reageerimist, kuid
arstipoolne tegevus ei vasta haige ootustele. Nii kirjeldab {iks osalistest, et ,,surusin
perearstile peale “, et saada edasistele uuringutele. Uks osalejatest jutustas aga omapoolsetest
negatiivsest kogemusest perearsti juures, tddedes, et arstid ning nende ldhenemised
patsiendile vdivad olla vdga erinevad. Samas tekitavad sellised negatiivsed olukorrad haigele

veelgi lisastressi.

Ldiksin siis /.../ perearsti juurde. See oli iiks viga, viga hull lugu. Tol ajal oli /.../
niisugune arst, et noh mina iitlesin, et [mis mul viga on]. Ja tema arstina /.../ €i
saanud sellest aru, et see on juba kasvaja. /.../ ma iitlesin, et kas ma ei peaks minema
kuskile, kas te ei peaks mind saatma /.../ kuskile eriarsti juurde voi onkoloogi juurde
voi kuskile. Tema iitles mulle niimoodi, et oh, jddme ikka igaiiks oma liistude juurde.
/.../ see oli kohutav muidugi. Ja siis oli niimoodi, et onneks, onneks jah, muidu /.../
voibolla oleks ma juba dra surnud, See arst likski /.../ dra ja tema asemele tuli teine
arst, tdiesti vooras. /.../ no mina sain aru, et asi ldiheb mul jdrjest hullemaks ja ldksin
uuesti ja too hakkas kiisi kokku I66ma. Utles sellele dele, et vota kohe onkoloogia /.../
Jja vota kohe number noh... jdarelikult. Mis ma tahan sellega éelda, et vaata, arstid on
ka ikka erinevad kiill.

Haigusest teadasaamine kui kogemus on juba olemuslikult negatiivne ning patsiendi jaoks
emotsionaalselt viga raske. Hoolimata sellest, et patsient voib olla juba sisimas teadlik, et tal
on pahaloomuline kasvaja, teeb arsti poolt véljadeldud diagnoos selle justkui reaalseks. Kui
enne oli veel hinges viikegi lootus, et ehk on tegu millegi healoomulisega, siis
véahidiagnoosist teadasaamisel tuleb seista silmitsi eesseisvate raskustega. Peale haigusest

teadasaamist on patsiendil Sokk, samas on tal palju kiisimusi ning palju hirme. Seetottu on ka
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oluline, kes ja kuidas vihipatsiendile info diagnoosi kohta edastab. Uks uuringus osalejatest
jutustas, kuidas tema sai kinnituse, et tegu on pahaloomulise kasvajaga kohe peale uuringut ja

seda mitte raviarsti vaid uuringu ldbiviija poolt.

Kui nad ndgid, mis seal on, siis nad iitlesid, et jah, see on vihk. Kohe otse ndkku. Mul
vottis kohe jalad norgaks. No ja muidugi. Pisarad jooksid. Eks nad rahustasid mu
maha. Ma nii rumal kiisisin, et mis niiiid tuleb. Ma kartsin koike. Kohe mis mul pdhe
tuleb. Operatsioon, ma kardan narkoosi /../. Ja siis et kiisisin, kas mul juuksed ka dra
tulevad, kohe sealsamas. Ja siis deldi, et ei, ei pruugi tulla. Ja et voib olla ei ole
keemiaravi vaja. No ja muidugi, et nemad ju ei teadnud.

Peale diagnoosi teadasaamist on aeg, mil vihihaige infovajadus on kdige intensiivsem. Haigel
voivad olla tildisemad teadmised haigusest, ta voib olla ka ise otsinud lisainfot tulenevalt oma
stimptomitest, kuid ta ei tea kdike oma terviseseisundi kohta — mis on haiguse olemus ning
mis saab edasi. Infot, mida haige vajab vdib olla palju, samas ei pruugi see info olla {iks-

tihene ning erineda voivad ka arstide arvamused.

Esimene info oli /.../, et ravi on olemas, aga teid ei ole motet ravida. Oli esimene info.
Teine info tuli /.../, et on kiill motet ravida, et tulevad need keemiaravid.

Osalejate kirjeldused diagnoosiga seonduva aja kohta on {ipris detailirohked. See aeg
moodustab kogu haigusega seotud ajast kiillaltki lithikese osa, kuid selle jooksul toimub palju
ning see on vihipatsientide jaoks ka vdga emotsionaalne aeg. See koik raskendab ka
informatsiooni edastamist, samas on patsiendi teavitamisel sel ajahetkel véga oluline roll.
Uhelt poolt seetdttu, et patsiendid mdistaks, mis neid ees ootab, samas on oluline Sokis

inimest rahustada ning anda aega tal saadud infoga toime tulla.

Raviga seonduv aeq

Vihipatsientide ravi voib olla védga erinev. Samamoodi erineb vihihaigusega seotud ravi aeg —
see vOib olla mOnest kuust mitme aastani. Just see on aeg, kui patsient vajab véga erilaadilist

informatsiooni ning sageli otsitakse seda ise vdga mitmetest kanalitest.

Intervjuudes osalejad tdid vilja, et sel ajal on palju abi just teistest vahipatsientidest, kellega
oma kogemusi jagada ning kellelt saada iihelt poolt infot, teisalt aga ka emotsionaalselt tuge.
Sellised kohtumised voivad olla juhuslikud — teised patsiendid haiglas — voi ka ise otsitud,
nditeks ldbi vihifoorumi. Juba teadmine, et on keegi, kes on selle sama 14bi teinud ning vdib

oma kogemustega abiks olla, vdib olla suureks toeks. Uks osalejatest jutustas, kuidas ta ravi
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ajal sai kogemata kokku iihe kauge tuttavaga ning kui téhtis oli temaga jaoks see teadmine, et

ta ei ole tiksi ja tal on keegi, kelle poole vajadusel podrduda.

Tal oli ka vihk. Ndhtavasti. Me ei rddkinud sellel teemal absoluutselt. Ja siis ndgi, et
mind pandi sinna keemiasse kohe. Ja tead, tuli /.../, andis mulle oma visiitkaardi ja
titles, et, iikskoik, kui teil on vdga raske, kui teil on viga raske, tikskoik, on keskoo voi
mis on, /.../ helistage temale. Et ta ilmselt opetab midagi. See oli niivord, see oli
niivord siidantsoojendav, niisuguses olukorras, kus oli selge, et mul kasvaja ja juba
keemiaravi pihta ja see naine oli koik ldbi teinud ja tema teadis, kui raskesti on talutav
keemiaravi. /.../ hulga aega ma pidasin seda meeles.

Vestluse kdigus jutustati ka, kui tdhtis on oma kogemusi teistega jagada ning saada Kinnitust,
et ei olda ainus, kes raviga kaasnevaid korvalmdjusid 1dbi elab ning et see kdik on normaalne
ja raviga kaasaskdiv. Samas on selline patsientidevaheline suhtlus ka vdimaluseks aidata

omalt poolt oma teadmiste ja kogemustega teisi.

Aga iihtpidi me toetasime iiksteist. Et vot mul eelmine kord ei olnudki nii hull ja nde,
mul siit siigeleb voi... koik niisugused asjad. Said teada, et 0o, mitte ainult mul ei
olnud, vaid et kellelgi on veel umbes niimoodi. See koik oli plusspool.

Samuti kirjeldab iiks osalejatest, kuidas temale soovitas tuttav votta ithendust vahiiihinguga,
kust ta sai hiljem enda jaoks vajalikku kirjandust, samuti oli sealt kaudu voimalik muretseda
parukas. Kuid vdhemoluline ei ole teadmine, et sa ei ole selles kdiges iiksi ning sulle

pakutakse abi.

See oli vdga tore, et see vdhiiihing on niisugune olemas ja et nemad oma abi pakuvad,
sellepdrast, et antud momendil see, kus sa selle teada saad, see on suur Sokk
inimesele. Et kindel on, et pahaloomuline kasvaja on, et vihk on. Sa oled Sokis ja siis
tuleb jdllegi keegi inimene ja pakub sulle abi, siis see on viga tdihtis.

Samas teine intervjuus osaleja toi vilja, et ta teab, et Eestis on piirkondi, kus tegutseb aktiivne
vahitihing, kus ,,nad kddivad iga kuu koos [ja on] mingid iiritused*, kuid samas ta ei ole
kindel, kas ta ldheks, kui tema elukoha kandis selline organisatsioon tegutseks. ,,See kogukond
on nii vdike,” litleb ta, viidates sellele, et ta ei sooviks, et imbritsevad tema haigusest teada

saaksid.

Vihiraviga voib kaasneda palju kdrvalmdjusid, mille kohta saab kiill infot nii arsti kéest kui
ka erinevatest infobrosiiiiridest ja ka internetist, kuid ikka tekib kiisimusi, millele vastust ei
ole antud. Need on teinekord véikesed kiisimused, kuid véhipatsiendi jaoks murettekitavad,
samuti ei olda alati kindel, kas mingi uue ilminguga peaks kohe arsti poole podrduma voi on

tegu korvalmdjuga, mis ise moddub aja jooksul. Uks osalejatest jutustas, kuidas pérast ravilt
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lahkumist tekkis tal mure, millele oleks soovinud saada vastust, kuid ei osanud kuhugi
poorduda. Tagantjirgi sellele moeldes ta teab, et tegu oli tdiesti normaalse néhtusega, kuid sel

hetkel jdi ta teadmatusest oma murega iiksi, lootes vaid, et see moddub.

Seal keemiaravis on ju ka jdrjekord, seal on ka hullumaja. Jéirjekord ukse taga. Ma ei
ldhe ju kiisima, et vabandage, et mis ma niiiid tegema pean. Arsti vastuvott on ka
selleks ajas, kui kitte saad keemiaravi, juba loppenud. Kuhu ma Ildhen oma
kiisimusega. Tulin koju, matlesin, et kui pdris hulluks Iliheb, et siis ma pean kiirabi
kutsuma. Nad oleks mu vdilja naernud. No mida ma teen kui inimene ei tea...

Toon siinkohal intervjuudest ka teise sarnase niite, kus jutustaja rddgib olukorrast, kus ta el

osanud kuhugi oma probleemiga po6rduda.

Mul tousis peale esimest keemiat palavik. Ei tea, mis teha. Helistan siis 1220, et /.../
mis teha, et ma saan keemiaravi, et niisugune ja niisugune asi. Nemad ei tea. Sihukese
koha peal nemad ei tea. Ja kusjuures, kus tavaliselt ju palavik touseb, ju 6htul. No kust
ma saan seda arsti siis ohtul kdtte, no mitte kuskilt ei saa teda ohtu kdtte. Seda enam,
et mul oli mingi number ja vastuvotuaeg ja seal noh ta ei ole, ta ei ela ju seal
kabinetis.

Osalejad toovad vilja ka, et tegelikult on véga palju infot, mida oleks olnud hea teada enne,
kui ise selle ldbi koged. Sellisel juhul on vdimalik end paremini emotsionaalselt ette
valmistada. Samuti oskab patsient siis ise digel hetkel arsti poole pddrduda. Uks vihipatsient
radkis oma kogemustest, et teinekord ei oskagi kohe abi saamiseks arsti vOi O0e poole
poorduda, sest ,,ma ei taibanud /.../ kellelegi éelda, sest et ma ei teadnud, et sihuke asi voib
olla /.../, et see on normaalne ja et seda peab iitlema“. See aga pdhjustab omakorda nii

emotsionaalset stressi, kui ka fuisilisi vaevuseid.
Samas oli ka olukordi, mis tulenesid kiill teadmatusest, kuid millele vaadati tagasi huumoriga.

Kui ma sain /.../ keemiat, siis tulid mul juba juuksed peast dra. Ega ma ei teadnud, et
teised koik igasugused karvad kaovad. Ja mina pidin minema siis /.../ operatsioonile
Mina vaatan ennast peeglist, vaatan, et /.../ on vaja kulme virvida ja ripsmeid, et
kuidas ma ldhen niisugune, sinna. Naine jddb naiseks, iikskoik, mis raskused tal on.
Vaatan ja ldihen siis /.../ iihe tuttava selle virvija juurde /.../ ja mina titlen siis
niimoodi, et ma ei ole hulga aega kdinud, et vaja virvida. Tema vaatab ja iitleb, et mul
ei ole midagi virvida (naerab). /.../ See oli kiill nii hdsti. No toesti noh. No ei olnud, ei
olnud enam. Ega ma ei olnud tihelegi pannud, sellepdrast mulle tunduski see ndgu ka
tdiesti lage. Sest mitte midagi ei olnud.

Eraldi toodi intervjuudes vilja ka haiglasisest informatsiooni. Haigla on patsiendi jaoks
vooras keskkond ning sellest tulenevalt voib ette tulla olukordi, kus patsient ei oska mingis

olukorras kiituda. Uks osalistest jutustas, kuidas iihel uuringul kiiies sai ta uuringu tegija kies
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pahandada, et ,kuidas ei oska pdrast vilja minna, tuleb /.../ nupule vajutada‘“. Uuringu
labiviija jaoks oli tegu igapdevase rutiinse t00ga, samas patsient ei olnud kunagi varem
taolisel uuringul kdinud ega osanud vastavas olukorras kéituda. Tema oleks oodanud uuringu
labiviija poolset selgitust, kuid selle asemel eeldati, et patsient teab ning reageering oli hoopis

negatiivne.

Samas toodi vilja ka posititvne lugu, kuidas vOib vdga histi patsiendile vajalikku
informatsiooni jagada, et patsient oskaks oma olukorda jélgida ning hinnata ja vajadusel abi

kutsuda. Samas aitab see patsiendil paremini moista, mis temaga toimub.

Mul sattus keemiasse esimest korda pdevaravisse viga tore ode, kes seda kaniiiili
paneb. Ta kiisis, et kas esimest korda ma olin voib olla nii ehmunud nédoga. Ma ei tea.
Siis ta toi mulle igasugu brosiitire ja rddkis, et millal ma pean, seal koik istuvad oma
toolides, millal ma pean hddilt tostma, kui, mul misasi mul paha on. Ma ei oleks iildse
mitte midagi teadnud. Et kui kdsi kiilmaks ldheb /.../ ja mis teha ja koik.

Haiglasisese informatsiooni saamine sdltub ka sellest, mida patsient oskab kiisida. Uks
uuringus osalejatest, kes ravi t3ttu viibis palju aega ka haiglas, selgitas, et monikord méngib
info saamisel olulist rolli ka juhus, kellega sa rddkima juhtud. Samamoodi enda aktiivsus — ,,et
kui sa hakkad nendega rddkima, siis sa saad infot. Aga kui sa ei taha rddkida, siis sa ei
saagi . Sageli on sellistel puhkudel tegu eelkdige informatsiooniga, mis aitab igapidevaeluga
paremini toime tulla. Néiteks kirjeldab iiks uuringus osaleja, kui oluline oli tema jaoks see, et
ta sai teada, mis asju ta v3iks ja peaks endale haiglasse kaasa votma. Samas oli taas tegu
infoga, mida ta ei leidnud kusagilt broSiilirist vo1 haigla kodulehekiiljelt, vaid see selgus

justkui juhuslikult {ihe haiglatodtajaga vesteldes.

Aga ma ei oleks kujutanud ette, et neid voib tuua voi et neid voib vaja minna. /.../ ma
tundsin end palju paremini, et ma sain ise toimetada, teha midagi, tunda ennast nagu
inimesena, et ma ei ole lihtsalt mingi juurvili seal voodis ja ei oota oma pudrukaussi ja
siis veel, et keegi topib lusikaga suhu ka.

Ravijirgne periood

Uhelt poolt on ravijirgne periood aeg, mil haigusega seotud raskused on selja taga.
Vihipatsient teab selleks ajaks oma haigusest iildiselt ja oma terviseseisundist konkreetsemalt
kiillaltki palju, kohati isegi rohkem kui tema arst. Samas toovad uuringus osalejad vélja, et
»eks see hirm kuklas jddb vist elu lopuni®. Selle hirmuga tuleb dppida elama, tuleb leida

tasakaal, et hirm ei saaks igapdevaelus voitu, samas, et sdiliks teadlikkus ja kontroll oma
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terviseseisund iile. Véhipatsiendid teadvustavad endale riski, et haigus voib tagasi tulla ning

see paneb mdtlema ka ldbielatule.

Ma olen moelnud selle peale, et ega siis selle /.../ pahaloomulise kasvaja juures ei ole
tildse voimatu, et see voib vilja litia /.../. Uuesti tulla. Mulle on sellest ka rddgitud.
On oeldud ja ma olen selle peale moelnud, et kas ma /.../ teeksin koik selle [libi], mis
ma olen teinud. Vaat seda ma olen moelnud. Ja ma ei ole enam selles kindel. Jaa. Ei
ole kindel. Ma olen tditsa moelnud seda, kas ma teeksin selle koik ldbi ja kas ma
oleksin samasugune vapper.

Informatsioon mingib ka ravijirgselt oluliset rolli. Uks uuringus osalejatest jutustab, et temal
oli olukord, et parast ravi loppu jéi tal puudu tema haigusega seotud oluline informatsioon,
mida ta peaks tegema edasi ja mida jilgima. Info sai ta kiill hiljem tagantjargi, teistelt
patsientidelt. Teisalt ei saa alati olla ka kindel, et see mis limberringi radgitakse on ka
taielikult usaldusvéddrne. Seega oleks vajalik, et tdhelepanu podrataks ka informatsioonile,
mida jagada ravijargselt.

Hea oleks kui oleks mingi infoleht, et peale ravi, tuleks seda ja seda teha ja jdlgida

voib olla seda ja seda. Seda nagu nopi siit ja sealt. No need kiilajutud on ju ka, ei tea
kas uskuda voi mitte uskuda.

Oma lugusid jutustades raakisid uuringus osalejad iihelt poolt oma informatsiooni saamise
kogemustest. Samas réddgiti oma haiguskogemusest ka iildisemalt. Need lood on
emotsionaalsed ning on imetlusvddrne, kuidas oma katsumustele vaadatakse tagasi
voimalikult optimistlikult. Nendest lugudest kumavad lébi valu, hirm, viha, samas ollakse
uhked, et rasked katsumused on seljatatud. Isegi positiivset ndhakse ning meenutatakse
naljakaid seiku. Samas tddevad osalejad oma lugusid jutustades, et kdik need katsumused,

koik see ldbielatu, on jidtnud oma jélje ning miski neis on muutunud jiédavalt.

3.2.2. Umbritsevate suhtumine viihihaigusesse

Intervjuude kaigus rddkisid uuringus osalejad ka sellest, kuidas nemad tajuvad neid
timbritsevate inimeste suhtumist vahihaigusesse. See on oluline teema ka kiesoleva uurimuse
kontekstis, sest nii iihiskonna kui ka ldhedaste suhtumine avaldab mdju sellel, kuivord
kéttesaadav ning adekvaatne on informatsioon, mida vihipatsiendid vajavad, samuti kuivord

lihtne on nelil ise teiste kdest infot kiisida.
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Vihihaigust ning sellega seonduvat saadavad siiani mitmed miitidid, hoolimata sellest, et
informatsiooni pahaloomuliste kasvajate kohta jagatakse iiha enam. Neist peamine on, et

vihihaigus on surmahaigus. Uks uuringus osalejatest jutustab mdeldes ajas tagasi, et

vihk oli koige /.../ hirmsam haigus, mis ilmselt lopeb surmaga, et sealt pddsu ei olegi
tldsegi. /.../ Ja kui oeldi, et viidi Vallikraavi [tinavale], seda koik teadsid, et
vihihaige ja pddsemist ja lootust praktiliselt ei ole.

Samas leitakse, et selline arusaam pole kadunud ka tanapédeval ning siiani kohtab suhtumist,
et no millal sa dra surema hakkad ““. Uuringus osalejad tddevad siiski, et kuigi vahk raske ja
tosine haigus, et ole see enam surmahaigus ning viga paljudel puhkudel on see ravitav.
Oluline on nende jaoks, et ka iileiildine suhtumine ei oleks sellesse haigusesse nii torjuv ning

inimesed maistaks, et vihihaigusest on voimalik terveneda.

Intervjuudest selgub veel ka teine miilit, mis pahaloomulise kasvajaga seoses iihiskonnas
liigub. Vihihaigust ning ka vihihaigeid kardetakse, sest on hirm, et viihk on nakkav. Uks
osalistest kirjeldas, et tema teab juhust, kus noud, mida kasutas pahaloomulise kasvaja
diagnoosi saanud inimene, keedeti pérast ldbi. See tulenes hirmust ja teadmatusest. Seega
leiavad uuringus osalejad, et iihiskonnaliikmete suhtumine on pigem pelglik. See annab tunda

ka igapdevaelus, mida kirjeldab {iks osalistest.

No, ma arvan et meie [kogukonna] inimesed osad kindlasti viga kahtlustasid. Aga
keegi otseselt minu kdest kiisima tulla ei julgenud. Ja kui mul oli parukas peas, siis ma
titlesin, et mul on uus soeng. Nad voisid vaadata pika pilguga, aga keegi otseselt
kiisida ei julgenud.

Virvika nditena kirjeldab iiks jutustajatest ka, kuidas ta tunneb, et ka perearsti suhtumine on
pigem torjuv ning tddeb, et kahjuks pole voimalik ka kuhugi mujale pddrduda, hoolimata

sellest, et ta oma muredele pahatihti vastust ei saa.

Meil on selline tore perearst, kes mind ndhes [iitleb], oi, mina ei oska sind aidata.
Miks sa [raviarsti juurde] ei ldhe. Noh, midagi ei ole teha. Ta on ainus. Mul ei ole
midagi vahetada kah. Ma pean leppima sellega, mis on. Uks ja ainus. Nii et, kui mina
tema vastuvottu lihen, siis ta koigepeal ldheb teisele poole lauda, istub seal. Umbes,
mul jéddib ka selline tunne, tema ka kardab. Kiilge hakkamist. Nii imelik kui see ka on.
Sellest haigusest ei julgeta ja ei osata rddkida, mistdttu voivadki vihipatsiendid tunda end

torjutuna. Intervjuudest selgub, et vihipatsiendid oleksid valmis oma haigusest radkima ning

ootavad, et keegi midagi kiisiks. Uks osalejatest kirjeldas olukorda, kus teda iimbritsevad
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tuttavad kindlasti mérkasid, et ta on ilma juusteta. Ise ootas sellele olukorrale tuttavatepoolset
reaktsiooni, ,,aga mitte keegi ei kiisinud, oleks keegi kiisinud, et mis juhtus ““. Samas ei julgeta

ka ise sellele tihelepanu pdorata, sest kardetakse negatiivset tagasisidet.

No siis seda ju kuuleb ka iga pdev, nded kas sa kuulsid, sellele on vihk ja juba pidi
hakkama dra minema. Eks sellest see ongi tulnud, et parem on ise mitte rddkida. Et
tihiskond ei oska suhtuda.

Siiski ei ole timberkaudsete inimeste suhtumine alati distantseeruv ning intervjuu kdigus
radgiti ka lugu, mida voib tuua positiivse nditena, kuidas voivad iimberkaudsed reageerida,

kui saadakse teada, et tuttav on haigestunud pahaloomulisse kasvajasse.

Téhendab mingi pidu oli /.../ ja seal oli /.../ [iiks tuttav] /.../ ja ta ei teadnud, ei olnud
kuulnud, et mul on véihk, et ma olen keemiat saanud, et mul ei ole juukseid, et mul on
parukas peas. Ta tuleb mu juurde ja iitleb, et /.../ no mille pdrast sa selle paruka kiill
pdhe panid, sul on ise ilusad juuksed. Ma ei tea, mis ma siis tegin, ma vist ka naersin.
Ja siis muidugi, egas mina talle kiill ei hakanud rddkima. Ei ma vist iitlesin, et mul vist
praegu juukseid momendil ei ole. Aga ta ei saanud aru ja ta ldks kellegi /.../ juurde
/.../, uuris selle jérgi, et [mul] on vdhk ja siis tuli pdrast, et jumala hoia, anna andeks.
/.../ Anna mulle andeks. Ma ei teadnud. Ma iitlesin, et mida... no loomulikult [annan].

Uks uuringus osalejatest nendib ka, et ihiskond suhtub haigetesse iileiildse ettevaatlikult ning
el pea neid tdisvairtuslikeks tihiskonnaliikmeteks, seda ka hiljem, kui ravi on juba ldbi. Samas
soovib véhidiagnoosi saanud inimene naasta igapdevaellu ning ootab, et teda vdetakse

taisvadrtusliku inimesena, mitte ei nihta vaid tema haigust.

Uhiskond on hdsti ettevaatlik nende inimeste suhtes, kes on haiged, nad ei ole nagu
td@isvddrtuslikud vaata. Et dkki ta jdadb haigeks ja puudub /.../ ja haigusiehe votab ja
siis peab maksma. Ja selles mottes on raske. See ongi nagu koige negatiivsem selle
haiguse juures /.../. Tahaks tunda ennast niitid ka nagu normaalsena juba, aga kéik on
ikka hdsti ettevaatlikud minuga. /.../ ma olen elus, ma olen terve, kéik on hdsti.

Intervjuude kdigus radgiti palju ka l&dhedaste ja pere suhtumisest véhihaigusesse ning
nendepoolsest toest. Haigus on raske kogemus patsiendile, kuid sellega peavad toime tulema
ka haige 1dhedased ja pere. Kahjuks tddevad uuringus osalejad, et pereliikmed neile toeks olla
ei oska. Uhelt poolt nad mdistavad lihedasi, tuues vilja, et ,.see oli [neile] ikka tiiesti Sokk*.
Samas tunnevad nad puudust ldhedastepoolsest moistmisest ning toest. Intervjuude kéigus
tuuakse vilja, et pereliikmed piitiavad sageli toetada oma kohalolekuga ning tegevusega, et
seeldbi haiget aidata ning olemas olla. Siiski kirjeldab iiks uuringus osalejatest, et paraku on
véhipatsient oma haigusega iiksi, sest ,,koik arvavad, et nad toetavad sind*, aga tegelikult

likski inimene ei suuda sellist toetust pakkuda, nagu sul sellel hetkel vaja on*. Mottekidiku, et
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lahedased ei oska toeks olla, sest nad ei moista, kuna ei ole ise midagi sellist 1dbi teinud, leiab
intervjuudes veel. Just sel pdhjusel rohutatakse ka teiste véhipatsientidega suhtlemise
olulisust, sest vaid need, kel endal on kogemus vdhihaigusega, suudavad mdista, ndu anda
ning toeks olla. Sellist arusaama voOimendab kindlasti ka {ihiskonna iildine suhtumine
vihihaigusesse. Kuna sageli véljastpoolt tuge ei saada ning teised inimesed vahihaigusest

radkida ei soovi, eelistatakse suhelda omasugustega.

/.../ nendega ei maksa iildse suhelda, kes sind ei moista. Aga tegelikult moistab ainult
see, kes on samas olukorras olnud. Teised voivad arvata, et moistavad aga nad ei
moista, nad ei tea neid iileelamisi.

3.2.3. ldeaalne informeeritus

See, kuivord rahul on vdhipatsiendid informeeritusega, on véga erinev ning soltub iihelt poolt
patsiendi enda infovajadusest, teisalt sellest, kui palju infot on olnud talle kittesaadav ning
kui aktiivselt on ta ise enda jaoks vajalikku teavet juurde otsinud. Uldiselt leitakse, et
informatsioon on olemas, ,.kui sa igale poole lihed ja otsid ja uurid”. Seda, kui palju infot,
millist ja millal patsiendile jagada, on delda keeruline, sest see on viga individuaalne. Kiill

aga leiavad uuringus osalejad, et info saamine ,,véiks kéik viga lihtne olla®.

Individuaalintervjuu kdigus palusin osalejatel kirjeldada lahtuvalt oma kogemustest, kuidas
voiks toimida ideaalne informeeritus. Oluline oli uuringus osalejate jaoks see, et info oleks
koondatud voimalikult iihte kohta, et ei peaks seda erinevatest allikatest kokku koguma ning
palju aega ja energiat selle otsimisele kulutama. Uhelt poolt leiti, et selline info vdiks olla
kogutud tihele internetilehele, kus vajalik info oleks koos ithe méarksdna all, et ,,mida siis teha
/.../ ja kuhu poorduda /.../ ja milline on tinapdeva ravi“. See voiks olla ka koht, kuhu
vajadusel suunaks informatsiooni otsima ka arstid. On modistetav, et arstide kdest saavad
patsiendid enda jaoks olulise info, mis seostub konkreetse diagnoosiga, kuid teavet niiteks
oma Oiguste kohta voi psiihholoogilist tuge peaks pakkuma keegi teine. Siinkohal ongi aga
oluline, et patsient teaks, et tal on vdimalik iildse vastavat infot saada ning teda suunataks

selle info juurde.

Samas suunas liikus ka teise uuringus osaleja mote, tuues vilja, et ,,peaks olema mingisugune
infonumber, kuhu saab helistada, kui sul probleem on“. Seda just olukorras, kui ei osata

kuhugi p66rduda ning arsti kitte saada ei ole vdimalik. Samas tddeb ta, et sellisel juhul peab
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inimene, kes telefonile vastab, olema véga suure teadmistepagasiga, seda enam, et sageli on
kiisimused ja probleemid iisna spetsiifilised. Veel toodi vélja ka, et keskne infoallikaks vdiks
patsiendi jaoks olla ka perearst, seda eriti vdhiravikeskustest kaugemates piirkondades. Just
perearst voiks olla see, kelle poole saaks vajadusel alati po6rduda, kes on kiisimustega kursis

ning kes oskaks omalt poolt vajadusel ka edasi suunata.

Intervjuu kéigus toodi ka vilja, et iildist infot leiab ka praegu kiillaltki palju, kuid kéttesaadav
informatsioon voiks olla rohkem suunatud, mis on moeldudki konkreetse haiguse voi ravi
kohta. Samuti tuntakse puudust just praktilistest nduannetest ning soovitustest ja kontaktidest,

kuhu peaks erinevatel puhkudel p66rduma.

Uks uuringus osalejatest pakub aga vilja idee, mis vdiks pdhineda kogemusndustamisel ehk
winformatsiooni peaks jagama ja néustama inimene, kes on selle libi elanud . See peaks
olema inimene, kes on iihelt poolt kursis seadustega — patsiendi digused, sotsiaalsed tagatised,
patsientidele pakutavad teenused. Samas oleks ta usaldusisik, kelle poole voib vabalt
poorduda ning keda saab usaldada ning rddkida ka delikaatsematel teemadel, millest arstidega
radkida ei s6andaks. See inimene oleks ka justkui vaheliili arsti ja patsiendi vahel, sest on

palju asju, mida saab see inimene ise dra vastata ja milleks ei peaks arsti iildse tiilitama.

Ideaalsest informeeritusest rddkides jddb seega kdlama mdte, et vihipatsiendil oleks {iks
kindel koht voi isik, kelle poole ta saab oma kiisimustega podrduda, kust ta saab infot selle
kohta, mida tal voiks vaja olla ning et infosaamine oleks tehtud tema jaoks voimalikult
lihtsaks.
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4. ARUTELU

Antud magistritoo kaigus ldbiviidud uuringu eesmargiks on selgitada, kuidas véhipatsiendid
esitavad ja tolgendava oma haiguse ja raviga seonduva info saamise kogemusi. Labi nende
kogemuste on meil voimalik ka mdista, kuidas voiks toimuda ideaalne patsiendist ldhtuv
informeerimine, et vihipatsiendid jouaksid voimalikult lihtsalt neile vajamineva
informatsioonini. Lisaks sellele on kéesoleva t60 eesmirgiks poorata rohkem tdhelepanu
antud teemale ning piitida tuua seda vélja tabuteemade hulgast ning seeldbi vdhendada
haigestumise ning info saamisega seotud traumaatilisust. Kogemustel pohinev teadmine on
abiks ka arstidele ja teistele asjaosalistele (0ed, psiihholoogid, sotsiaaltootajad) haiguse ja
raviga seotud informatsiooni edastamisel ning ka ldhedastele, keda haigus oluliselt mdjutab.
Tegu on raske haigusega ning diagnoosist teadasaamine traumaatiline, mistdttu on veelgi
olulisem, et poorataks tdhelepanu sellele, kelle poolt, kuidas, millal ning missugust infot

jagada.

Vihipatsientide infovajadus

Pohjalikke varasemaid uuringuid véhipatsientide infovajaduse kohta Eestis tehtud ei ole, kuid
antud teemat puudutas 2012. aastal ldbiviidud véhipatsientide elukvaliteedi uuring. Sealt
selgus, et pisut alla poole uuringus osalejatest ei olnud saanud piisavalt informatsiooni oma
haigusega seoses, samuti kasutasid uuritavad info leidmiseks arsti korvalt ka teisi infoallikaid
(Paat-Ahi, Sikkut ja Veldre, 2013). Neid tulemusi toetab ka kdesolev uurimus. Samas on
siinkohal oluline vélja tuua, et kuna uurimuse esimene osa viidi ldbi internetikeskkonnas ning
seal levitati ka uuringukutset, voib eeldada, et uuringus osalesid pigem aktiivsed infootsijad,
kes pidasid informeeritust enda jaoks oluliseks ning kasutasid erinevaid infoallikaid enda

jaoks vajaliku teabe otsimiseks.

Varasemad uuringud on ndidanud, et naised (Leydon jt., 2000; Christel Protiére jt., 2012) ning
nooremad inimesed (Giacalone jt., 2005; Leydon jt., 2000) on aktiivsemad informatsiooni
otsijad. Seda tulemust kinnitab ka kdesolevast uuringust osavotjate sotsiaaldemograafilised
tunnused. 19st uuringus osalejast olid 17 naised. Samuti olid vastajad teiste uuringutega
vorreldes pigem nooremapoolsed ehk osalesid aktiivsemad inimesed, kes on ise jutukamad
ning julgemad oma haigusest rddkima. Kindlasti mdjutab uuringus osalejate infovajadust

nende diagnoos. Oluline on markida, et enim oli uuringus osalejate hulgas rinnavihipatsiente.
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Samas on tegu véhitliiibiga, millele podoratakse ka avalikkuses péris palju tdhelepanu,
toimuvad rinnavdhi sdeluuringud ning informatsioon antud vihitiitibi kohta on maérksa

kattesaadavam kui mone vihem esineva haiguse kohta.

E-tervise areng on toonud kaasa tervist puuduva informatsiooni parema kittesaadavuse
(Hardley, 2013). Seda tunnetasid ka uuringus osalejad, tuues vilja, et tdnapdeva
infoiihiskonnas voib leida informatsiooni haiguse kohta palju, kuid see on pillutatud laiali
ning seda tuleb ise erinevatest kanalitest kokku otsida. Kuigi uuringust osavotjaid voib
kirjeldada pigem kui aktiivseid osalejaid, kes kasutasid mitmeid infoallikaid ning otsisid ise
informatsiooni, on tegu osaliselt sunnitud aktiivsusega. Informatsiooni jagamine ei ole
patsiendi jaoks siisteemne. Teatav baasinfo edastatakse vdhidiagnoosi saanud inimestele
haigla tootajate (arst, dde, psiihholoog, ka sotsiaaltootaja) poolt, kuid kuna sageli sellest

informatsioonist ei piisa, asuvad patsiendid ise lisateavet otsima.

Arsti ja patsiendi suhe

Nii kéesolev uurimus kui ka varasemad uuringud (Paat-Ahi jt., 2013) toovad vilja, et peamine
informatsiooniallikas on patsiendi jaoks ikka arst. Seetdttu on oluline mdista, kuidas mojutab
arsti ja patsiendi vaheline suhe informatsiooni edastamist ning missugused tegurid vdivad
seda soodustada voOi takistada. Téanapdeval liigub arsti ja patsiendi suhe itha enam
partnerlussuhte poole, kus patsient soovib olla ka osaline oma haiguse ja raviga seotud otsuste
tegemisel (C. Protiére jt., 2000). Siiski on tegu endiselt asiimmeetrilise suhtega, kus arst on
voimupositsioonil (Lings jt., 2003). Freund jt. (2003) toovad vélja mitmeid tegureid, 1dbi
mille kunstlikult suurendatakse arstide siimboolset voimu patsiendi iile. Muuhulgas nimetati
aega, kui patsientide jaoks piiratud ressurssi, teisalt keskkonda, mis on kujundatud eelkdige
arstide t60 holbustamise ning vihem patsiendile mugavama dhkkonna loomiseks. Nii aeg kui
ka keskkond toodi vilja teguritena, miks kédesolevas uuringus osalejad informatsiooni
piisavalt ei saanud. Uhelt poolt mainiti lithikest vastuvdtuaega, mil ei joutud kdigil patsiendi
jaoks olulistel teemadel vestelda, teisalt oli raviarsti hiljem keeruline tabada, sest doktor on
pidevalt hdivatud. Uuringus toodi vélja ka, et keskkond, kus arstiga kohtuti ei voimaldanud
tekitada usalduslikku dhkkonda, kuna iimberringi olid teised patsiendid ning oma kiisimusi ei
soovitud teiste kuuldes arutada. Kindlasti ei ole tegu teguritega, mis on teadlikult arstide poolt
pOhjustatud. Tegu on pigem sotsiaalstruktuuriliste teguritega (Freund jt., 2003), mis on

erinevatel pohjustel aja jooksul tervishoiusiisteemi juurdunud. Siinkohal on téhtis nentida, et
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taolised probleemid ei puuduta ainult meie iihiskonda, vaid on leitavad ka teistes riikides.
Arsti vOimupositsioon joonistus vélja ka olukorras, kui uuringus osalejad nentisid, et nad ei
saanud arsti kdest informatsiooni tulenevalt enda liigsest tagasihoidlikkusest, mis takistas arsti
kdest kiisimusi kiisida, samuti arvati, et mure on liialt vdike, et sellega arsti poole péorduda.
Samas olid just need olukorrad uuringus osalejatele meelde jidnud ning nad tunnetavad, et sel

pohjusel pole nad piisavalt teavet saanud.

Arstid on omalt poolt keerulises olukorras, sest védhipatsientide infovajadus ning suutlikkus
informatsiooniga toime tulla voib olla véga erinev. Kirjandusest selgub, et arstid on jatnud osa
infot patsiendile rdadkimata sel pdhjusel, et mitte patsienti liigsete teadmistega koormata,
samuti kardetakse patsiendipoolset negatiivset reaktsiooni (Freund jt., 2003). Eesti arstieetika
koodeks (2015) iitleb, et ,,patsiendil on Gigus juurdepddsule kdikidele tema tervise kohta
kogutud andmetele, sealhulgas tervise infosiisteemi edastatud andmetele. Samas peab arst
austama patsiendi soovi enda kohta kogutud teavet mitte saada.”. Seega peavad arstid omalt
poolt tunnetama, mil on patsient valmis enda tervise kohta voimalikult palju infot saama ning
mil mitte. See oli ka iiks nendest teemadest, millele podrasid tdhelepanu uuringus osalejad,
leides, et hoolimata sellest, et see voib olla keeruline, peaksid arsti piiidma ldheneda igale

patsiendile voimalikult individuaalselt.

Uuringus osalejate hulgas oli ka mitmeid neid, kes olid huvitatud véga spetsiifilisest
informatsioonist seoses oma haigusega, soovisid mdista analiiiiside tulemusi ning ootasid, et
seda neile pikemalt selgitataks. Teisalt oli just sedalaadi informatsiooni keeruline arsti kéest
saada. Siinkohal voivad pohjused peituda arstipoolses eelduses, et patsient ei moista keerukat
meditsiinilist informatsiooni (Freund jt., 2003) voi ei soovita patsiente detailirohke
informatsiooniga kurnata. Informatsiooni voib siinkohal kisitleda ka iihe vGimu vahendina,
kuna arstil on kontroll, millist informatsiooni, millal ja kuidas edastada. Siiski on ka
varasemad uuringud vélja toonud, et pikaajaliste voi krooniliste haiguste pddejad muutuvad
just iseenda haigusseisundi suhtes ekspertideks (sealsamas) ning eeldavad sellises olukorras
isiklikumat ja haigusspetsiifilisemat ldhenemist (Skirbekk jt., 2011). Arstidel on kiill
laialdased teadmised antud haigusest iildiselt, kuid patsient on teadlikum iseenda tervisest,

oma haiguse spetsiifikast ning ravi kulgemisest ja mojust tema enesetundele.
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Vihihaigusesse suhtumine tthiskonnas

Kuigi kdesoleva magistritoo eesmirgiks ei olnud vélja selgitada, kuivord stigmatiseeritud on
véahipatsiendid, osutus ka see antud uuringu kdigus véga oluliseks teemaks. Seoses
informatsiooni levikuga on véhihaigete stigmatiseeritus aastate jooksul vahenenud, kuid siiski
saadavad haigust mitmed tabud ja miitidid (Daher, 2012). Ka kédesolevas uuringus osalejad
toid vidlja mitmeid miilite, mis seostuvad véhihaigusega ning mis {ihiskonnas levivad.
Arvatakse, et vihihaigus on surmahaigus ning pahaloomise kasvaja diagnoosi saanul
paranemislootust ei ole. Samas levivad ka eksiarvamused, et véhihaigus on nakkav, samuti on
arvamusi kasvaja tekkepOhjuste kohta, mis pahatihti ei vasta tdele. Kuigi paljude
vihkkasvajate puhul ei ole teada konkreetset pohjust, miks haigus tekib, siis kaasaegsed
teadmised pahaloomuliste kasvajate tekkepOhjuste ja ennetamise osas on toestanud, et ligi
40% koigist vahijuhtudest on vélditavad (Tervise Arengu Instituut, 2015). See omakorda loob
olukorra, kus siitid pahaloomulise kasvaja tekkes ndhakse patsiendi enda elustiilis. Eestis
véhipatsientide stigmatiseerituse kohta uuringuid tehtud ei ole, kiill on aga sellealaseid
uuringuid ldbi viidud vélismaal ning leitud on, et teatud véhitiiiibid, mille puhul seostatakse
haiguse teket otseselt inimese enda kaditumisega (nditeks kopsuvidhk) on seeldbi ka

stigmatiseeritud (Powell, 2015).

Vihihaiguse puhul on tegu tabu teemaga ning seda tunnetasid uuringus osalejad teravalt
mitmel tasandil. Uhelt poolt tunti, et iihiskonnas ollakse haiguse suhtes pelglikud ning teemat
vélditakse. Mitte ainult tavalised inimesed ei oska pahatihti pahaloomulise kasvaja diagnoosi
saanud inimesega kéituda, vaid seda tunnetati ka teiste meditsiinitdotajate poolt. Inimesed ei
julge vihipatsiendiga haiguse teemal riikida. Uhelt poolt tuleneb see delikaatsusest -
kardetakse, et ehk ei taha patsient haigusest rdaékida. Teisalt voib pohjuseks olla hirm iseenda
parast, millele on alust andnud erinevad miitidid (hirm nakatuda). V41 ka soov mitte lasta
keerulist teemat endale liiga ldhedale — teema osas tuntakse ebamugavust ning seda
soovitakse ignoreerida. Uuringus osalejate hulgas olid neid, kes tdesti ei soovinudki antud
teemast avalikult rdékida ning eelistasid, et imbritsevad haigusest ei teaks. Samas on osaliselt
selle tinginudki olukord, et haigusest rddkimine on tabu. Teisalt {itlesid mitmed uuringus
osalejad, et sellest haigusest tulebki riadkida ning kindlasti ei tohi jadda iiksi. Vahipatsiendid
soovivad olla tdisvadrtuslikud tihiskonna litkmed, nad ei soovi, et neid koheldaks kuidagi

teisiti, sest nad on saanud pahaloomulise kasvaja diagnoosi.
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Viga paljud uuringus osalejad rohutasid, et haigusega libielatut suudavad mdista ainult need,
kel on ka endal diagnoositud pahaloomuline kasvaja. Nende jaoks on oluline omasugustega
radkimine, kogemuste jagamine ning 14bi selle toetuse saamine. Omavahel saadakse rddkida
sellest teemast avalikult, ilma et kardetaks, et keegi vOtab teema suhtes torjuva hoiaku voi
annab sellele omapoolse hinnangu. Hardley (2013) toob vélja, et e-tervise areng pakub
alternatiivseid vdimalusi informatsiooni saamiseks ning suhtlemiseks just nendele inimestele,
kes on oma haigusseisundi tottu torjutud. See on ka iiheks pohjuseks, miks kdesolevas
uuringus osalejad rohutasid vahifoorumi ning teiste véhipatsientidega radkimise olulisust.
Kuna tihiskond ei ole valmis antud haigusest veel vabalt radkima, siis ei soovi seda teha ka
véhipatsiendid ning nad tunnevad end vabamalt radkides omataolistega. Teisalt oskavad
vihihaigusega kokku puutunud inimesed kindlasti omapoolsete nduannetega haiget toetada,
jagada ndpunditeid ning pakkuda informatsiooni, mida 1dbi ametlike kanalite (nagu arst,
infovoldikud, ametlikud lehekiiljed) ei jagata. See ei tdhenda aga, et koik endised
viahipatsiendid sooviksid omapoolseid kogemusi jagada. Mailestused ldbielatust on
emotsionaalselt rasked ning teemast radkimine toob esile valusaid mélestusi. Seega voib teiste
véhipatsientidega suhtlemine osutuda teinekord keeruliseks. Seda kindlasti eriti nendel

inimestel, kes internetti ei kasuta ning sealtkaudu informatsiooni ei otsi.

Metodoloogilised viljakutsed

Kui asusin antud teemat uurima, olin teadlik selle teema tundlikkusest ning mdistsin, et
vdhihaigust saadavad mitmed tabud ja miiidid. Uuringut 1dbi viies selgus aga, et
véhipatsientide stigmatiseeritus méangib kogu teema juures viga olulist rolli. Seda tdhtsam on
poorata tihelepanu uuringu labiviimise metodoloogiale. Oluline on mdista, et teema voib olla
uuritava jaoks emotsionaalselt raske ning ta ei soovi sel teemal arutleda. Samuti puudutab
antud teema konfidentsiaalseid isikuandmeid tervise ja haiguse kohta, mida vdhidiagnoosi
saanud inimesed ei soovi avaldada. Uurimuse esimeses etapis viisin ldbi kirjaliku intervjuu.
See meetod sobib just tundlike ning emotsionaalselt laetud teemade puhul ning tagab vastaja
tdieliku anoniiiimsuse, mistdttu vdivad uuringus osalejad julgemalt ning avameelsemalt oma
kogemusi jagada (O’Connor jt., 2008). Kirjaliku intervjuu kiisimuste moodustamisel ldhtusin
palju omaenda kogemustest, teiste vahipatsientidega suhtlemisest ning sellest, kuidas toimub
suhtlus haiguse teemal vidhifoorumis. Uuringu kontekstis muutus aga oluliseks ka see,

missuguse rolli votsin uuringus mina, missuguses rollis ndgid mind uuringus osalejad ning
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missuguses sotsiaalses rollis olid uuringus osalejad. Uuringukutset edastades ei rohutanud ma
enda isiklikku kogemust pahaloomulise kasvaja kui haigusega, vaid tdstsin kesksele kohale
uuringu ning selle eesmairgi. Foorumisse uuringukutset postitades tegin seda kiill oma
fooruminime alt, mida olin kasutanud ka foorumis sona vottes. See ei pruukinud olla aga
piisavaks, mistottu vois kutset lugedes jadda tunne, et olen véljastpoolt tulev uurija. See vois
tekitada taolise tundliku teema puhul vOdristust ja arusaamatust. Kuna uuringus osalenud
vahipatsiendid tdid omalt poolt vélja, et haigusega seonduvat suudavad mdista ainult need,
kes omavad sellega isiklikku kogemust, voib olla antud teemat kvalitatiivselt uurides oluline
rohutada uurija teemaga seotust, et see tekitaks suuremat usaldust. Ma ei oska tagantjérele
oelda, kas omapoolse kogemuse selgem véljatoomine oleks kuidagi mdjutanud uurimusest
osa vOtmist, kindlasti on see aga oluline punkt, millele pdorata tdhelepanu tulevikus sellist

tundlikku teemat uurides.

Paljude uurimuste puhul, mis tegelesid véhipatsientide infovajadusega, otsiti uuringus
osalejaid 14bi meditsiinististeemi. Sageli oli kokkulepe haigla voi arstidega, et viimased
edastavad uuringukutse. Mina sellist voimalust ei kaalunud, kuna ei pidanud antud kontekstis
seda kohaseks. Kindlasti oleks sellist voimalust paslik kasutada nditeks laiaulatuslike
kvantitatiivsete uuringute puhul, kus uuring on téielikult anoniilimne, osaleja saab tiita
ankeedi paberkandjal ning jétta see selleks ette ndhtud kohta. Samas on haigla patsiendi jaoks
siiski vooras keskkond ning ta voib tunda seal kohustust uuringust osa votta. Arstipoolsel
uuringukutse edastamisel voib méngida rolli ka arsti voimupositsioon patsiendi iile. Pidasin
oluliseks, et uuringus osaleja tunneks igal sammul, et see on tema jaoks tdiesti vabatahtlik
ning tal oleks igal hetkel vdimalik uuringust loobuda, kui tal peaks selleks soov tekkima.
Siiski oleks 1dbi meditsiinislisteemi uuritavatega kontakteerudes voimalik jouda ka nendeni,

kes internetti informatsiooni saamiseks ei kasuta.

Ideaalne informeeritus

Uhest reeglit, kuidas, missugust ja kui palju infot peaks patsiendile edastatama, ei ole.
Patsiendi infovajadust mojutab iihelt poolt tema varasem teadlikkus haiguse kohta. Samas see,
mis on diagnoosiks ning kui raske on diagnoos. Nagu ka kéesolev uuring on ndidanud, siis
mojutavad infovajadust ka sotsiaaldemograafilised tunnused ning informatsiooni sisu puhul

mangib rolli see, kui palju aega on diagnoosi saamisest méodas.
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Oluline on nentida, et antud uuring keskendub patsiendi subjektiivsetele kogemustele.
Praegusel juhul ei ole analiilisitud, missuguseid teenuseid patsientidele reaalselt pakutakse,
missugune on erinevate infoallikate (internetilehekiiljed, brosiiiirid jms) sisu, mis on siisteemi
kitsaskohad, samuti puudub arsti-poolne vaade. Kéesolev uuring toob seega vilja patsientide
subjektiivsed kogemused ning nende tdlgendused seoses informatsiooni saamisega ning
nendepoolsed arvamused, miks nad infot vajavad ning kuidas nad seda on saanud. Loplike
soovituste viljatootamiseks, kuidas voiks toimida ideaalne informeeritus, oleks kindlasti vaja

uurida tervikpilti.

Uuringus osalejad nentisid, et informatsiooni haiguse ja ravi kohta leiab tegelikult piisavalt,
kuid seda peab ise erinevatest allikatest kokku otsima. Pahatihti v3ib see aga tdhendada, et
mingi oluline teave saadakse hilinemisega, mis omakorda vO0ib kaasa tuua liigset
emotsionaalset stressi ning ka fiiiisilisi vaevuseid. Tuginedes uuringus osalejate kogemuste
tolgendustele ja arvamustele, toon siinkohal vélja moned soovitused, kuidas patsiendi

informeerimine voiks toimida.

Informatsiooni edastamine patsiendile peaks olema siisteemne. See tdhendab, et vdiks olla iiks
konkreetne isik, kes patsienti erineva informatsiooni juurde suunab ning annab ndu, kuidas
patsient vajaliku teabe kitte saab. Paat-Ahi, Sikkut ja Veldre (2013) poolt labiviidud uuringus
leiti, et selleks voiks olla sotsiaaltodtaja. Kdesoleva uuringu raames toodi vélja, et pigem
voiks selleks isikuks olla kogemusndustaja, kes oleks samas ka patsiendi jaoks
usaldusisikuks. Konkreetselt diagnoosi ja raviga seonduv informatsioon tuleb ikka arsti kéest,
kuid igapdevaelu ning seadusandlust puudutav teave, samuti info erinevate teenuste ja toetuste
kohta, vaiks tulla kas siis sotsiaaltdotaja voi kogemusnoustaja kéest. See voiks olla ka isik,

kelle poole véhipatsient saab pdorduda, kui ta ei tea, kes voiks teda aidata.

Tédhelepanu peaks poorama ka sellele, kes meditsiinisiisteemis ja millist informatsiooni
patsiendile jagab. Haigla tootajaid, kellega vihipatsient seoses oma haigusega kokku puutub
ning kellelt erinevat infot saab, v3ib olla védga palju. Patsiendile edastatav info peab olema
selge ning Oigeaegne ning infoedastaja peab olema suuteline vajadusel ka kiisimustele

vastama.

Vihihaigusega seostub véga suurel hulgal teavet, mida kindlasti ei ole vdimalik patsiendile

korraga arsti vdi sotsiaaltootaja poolt edastada, seega oleks tdhtis, et patsiendil oleks iiks
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alternatiivne koht, kuhu ta saab vajadusel lisainfo saamiseks poorduda. Uuringus osalejad toid
vélja, et informatsioon vOiks olla voimalikult koondatud — seda nditeks tlihele veebilehele,
samuti margiti, et voiks olla infotelefon, kuhu vajadusel saaks helistada. Eesti Vahiliidu
kodulehekiilg (2015) on juba praegu sellise informatsiooni kokku kogunud, lisaks voib leida
eestikeelseid lehekiilgi konkreetsete véhitliipide kohta nagu rinnavdhk, leukeemia,
eesnddrmeviahk. Toimib ka Eesti Vihiliidu nouandetelefon. Edasist analiilisi vajaks see,
kuidas olemasolevaid lehekiilgi veelgi tdiendada, et patsient voiks vajadusel enda jaoks
olulise informatsiooni leida sealt. Samuti on oluline, et patsient teaks, et ta saab ja voib tihest

konkreetsest kohast lisainformatsiooni saada.

Informatsiooni edastamisel peab silmas pidama ka haige ldhedasi. Vidhihaigus puudutab
valusalt ka haige perekonda ja ldhedasi ning tihti ei oska nad ise olukorraga toime tulla ning
omalt poolt haigele tuge pakkuda. Seetdttu ei pea tdhelepanu podrama mitte ainult
véhipatsientide infovajadusele, vaid ka ldhedastele. Samas on tegu téiesti erineva teemaga

ning kindlasti vajaks see eraldi uurimist ning késitlemist.

Kindlasti on oluline, et iihiskonnas tervikuna véhihaigust itha enam teadvustataks. Kuna
haigus on tabu, siis on ka vahipatsiendid keerulises olukorras. Ka Susan Sontag (1978) toob
vélja, et vdhihaigust kirjeldavad negatiivsed metafoorid, mis viitavad haiguse fataalsusele,
muudavad patsiendile haigusega toimetuleku oluliselt raskemaks. Ka ajakirjanduses
Kirjutatakse tihti negatiivsetest juhtudest seoses pahaloomulise kasvajaga ning rShutatakse
haigusega seonduvaid raskusi. Uuringus osalejad tdid vilja, et ihiskonnas rohutatakse, justkui
koik vidhihaiguse ning —raviga seonduv peabki olema keeruline ja raske. Pigem ootavad
vihipatsiendid aga positiivseid lugusid, et toodaks vilja, et sellest haigusest on voimalik saada
voitu. Oluline on, et informatsioon oleks adekvaatne ning selge, et ei taastoodetaks haigusega
kaasas kéivaid miiiite ning inimesed teadvustaks endale selle haiguse olemuse. Teadvustamine
ning positiivsed lood aitavad iihelt poolt vihendada haigusega kaasas kéivat stigmatiseeritust,

samas annavad patsientidele julgustust ja lootust, et haigusest terveneda.
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KOKKUVOTE

Kéesoleva magistritoé eesmérk oli selgitada, kuidas véhipatsiendid tdlgendavad ja esitavad
oma haiguse ja raviga seotud info saamise kogemusi. Selleks viisin ldbi kaheetapilise
uurimuse, millest vottis kokku osa 19 indiviidi, kel oli tdiskasvanu eas diagnoositud
pahaloomuline kasvaja. Uuringu esimene etapp koosnes Kkirjalikust asiinkroonsest online
intervjuust, kus palusin véhipatsientidel vastata avatud kiisimustele, mis olid seotud nende
info saamise kogemustega. Edasises analiiiisis kasutasin temaatilist sisuanaliilisi, mille kdigus
tdin vélja, kuidas véhipatsiendid enda jaoks olulist informatsiooni saavad ning mida nad info
all silmas peavad, miks on informatsioon nende jaoks oluline ning mis on takistanud neil
piisava teabe saamist. Uuringu teises etapis viisin 1dbi kolm struktureerimata siivaintervjuud
tapsustamaks kirjalike intervjuude analiiiisi kdigus saadud tulemusi. Narratiivianaliitisi abil
toin vélja, missugune on véhipatsientide informatsiooni saamise teekond, kuidas mdjutab info

saamist timbritsevate suhtumine ning missugune voiks olla ideaalne informeeritus.

Analiiiisi tulemustest selgus, et seoses oma haiguse ja raviga otsivad ja vajavad vahipatsiendid
kolme laadi teavet. Esiteks konkreetselt diagnoosi ja raviga seonduv info, mida saadakse
eelkdige oma raviarstilt. Teiseks {ildine informatsioon haigusega seonduva kohta ning
praktilised nouanded ja soovitused, mida leiti pigem internetist, kirjandusest ning ka teiste
patsientide soovitusest. Kolmandaks aga emotsionaalne tugi, mis aitab raske haigusega toime
tulla. Viimase puhul méngivad olulist rolli just teised vdhipatsiendid, kes pakuvad tuge ning

kellega kogemusi jagada.

Uuringus osalejaid voib kirjeldada pigem kui aktiivseid osalisi, kes lisaks neile jagatud
informatsioonile, otsisid endale vajalikku teavet juurde. Kuigi peamised infoallikad
véhipatsientide jaoks olid oma raviarst, internet ja teised véhipatsiendid, toodi infoallikatena

vilja ka brosiiiire, ajakirju, raamatuid, vihiorganisatsioone, haiga todtajaid, sdpru ja tuttavaid.

Informatsiooni peavad véhipatsiendid enda jaoks oluliseks vdga erinevatel pohjustel. Selleks
voib olla soov olla aktiivne osaline oma raviprotsessis — teada, missugused on parimad
ravivoimalused ning ldbi enda tegevuse aidata ravile voimalikult palju kaasa. Teave on
vajalik, et olla valmis eesseisvaks. Seda selleks, et vajadusel timber organiseerida oma
igapédevaelu, aga ka selleks, et end emotsionaalselt hadlestada. Teadmatus tekitab hirmu ning

piisav teave aitab dra hoida lisastressi, mis voivad teadmatusega kaasneda. Informeeritust
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peetakse oluliseks ka seetottu, et ise osataks arstilt kiisida digeid kiisimusi digel ajal ning olla

teadlik, missugust infot on vaja omalt poolt arstile edastada.

Kuigi paljud uuringus osalejad pidasid informeeritust enda jaoks oluliseks, on siiski tdhtis
silmas pidada, et véhipatsientide infovajadus voib olla erinev. Kui mdned pahaloomulise
kasvaja diagnoosi saanud inimesed soovivad teada vidga detailset informatsiooni oma
terviseseisundi kohta, siis on ka neid, kellele piisab arsti poolt rédgitust ning kellele liigne info

voib olla hoopis hirmutekitav.

Info saamisel seisid uuringus osalejad silmitsi ka mitmete takistustega, mis raskendasid voi ei
voimaldanud neil enda jaoks olulist informatsiooni saada. Leiti, et arsti kdest on teinekord
informatsiooni saada keeruline, kuna aeg arsti juures on limiteeritud ning arstid hdivatud.
Samuti tunti, et arsti ei soovi vOi ei pea oluliseks patsiendi jaoks huvitavat voi olulist infot
edastada. Teisalt tunnetasid patsiendid vastutust iseendal, leides, et nad ise ei ole osanud
kiisimusi kiisida v0i on info saamist arsti kdest takistanud liigne tagasihoidlikkus ja
hibelikkus, samuti on tunnetatud, et patsiendile pole tagatud piisav privaatsus. Kuna
erilaadilist informatsiooni leidub palju, siis voib tekkida ka vastupidine olukord, kus liigne

info on eksitav ning patsient ei oska infohulgas enda jaoks olulist iiles leida.

Analuiiisi kdigus selgus, et hoolimata sellest, kas véhipatsiendid on enda informeeritusega
rahul vO1 mitte, leidsid paljud uuringus osalenud, et info kéttesaadavust oleks voimalik
patsientide jaoks muuta lihtsamaks. Véhipatsientide jaoks vajalik informatsioon on kiill
kusagil olemas, kuid selle peab erinevatest allikatest kokku otsima. Seega vdiks info olla
rohkem koondatud {ihte kohta ning olla spetsiifilisem, keskenduma mingi haiguse vdi raviga
seonduvale, samuti viks rohkem olla teavet praktiliste nduannete ning soovituste kohta, mida
mingis olukorras teha voi kuhu péorduda. Patsiendil vaiks olla iiks kontaktisik, kelle poole
poorduda vajaliku info saamiseks (nt sotsiaaltddtaja voi kogemusndustaja), kes oskab iihelt
poolt ise nou anda ning vajadusel patsienti edasi suunata, kust millegi kohta vajalikku teavet

leida.

Véhihaigusega seonduv on tabu ning haigusega kéivad siiani kaasas mitmed miiiidid. Seda
tunnetasid omalt poolt ka uuringus osalejad, kes markisid, et on tundnud timbritsevate torjuvat
hoiakut nende suhtes. Seda olulisem on, et vdhihaigusega seonduvat teadvustataks ning ei

taastoodetaks haigusega kaasaskéivaid miiiite. Pahaloomulise kasvaja ndol on tegu kiill raske
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haigusega, kuid meie korval on {iha enam inimesi, kes on saanud vihidiagnoosi ning aina
rohkem neid, kes on selle haiguse seljatanud. Seetdttu on oluline rddkida véhihaigusest

avameelselt ning hinnanguid andmata.
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LISAD

Lisa 1. Pahaloomuliste kasvajate esmasjuhud meestel ja naistel Eestis aastal 2011

W Eesnddre

H Hingetoru, bronh, kops
® Nahk (muu)

M Kaarsool

B Magu

H Neer, neeruvaagen

H Kusepdis

M Pdrasool jm.

1 K8hundare

B Mitte-Hodgkini limfoom

® Nahk (melanoom)

= Muu

Joonis 3. Pahaloomuliste kasvajate esmasjuhud meestel Eestis aastal 2011. Allikas: Tervise
Arengu Instituut.

B Rind

B Nahk (muu)

M Kaarsool

B Emakakeha

B Parasool jm.

m Hingetoru, bronh, kops

M Emakakael

B Magu

® Munasari

B Nahk (melanoom)

B Neer, neeruvaagen

m Kéhunaare
Mitte-Hodgkini limfoom
Muu

Joonis 4. Pahaloomuliste kasvajate esmasjuhud naistel Eestis aastal 2011. Allikas: Tervise
Arengu Instituut.
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Lisa 2. Kirjaliku intervjuu kiisimused

1. Esmalt paluksin, et radgiksite pisut oma véhihaigusest. Missugune pahaloomuline kasvaja
Teil on diagnoositud ning millal Te saite teada oma haigusest?

2. Kui Te motlete ajas tagasi, alates sellest, mil saite teada oma haigusest, siis kuidas olete
saanud infot seoses oma haiguse ja raviga? Moelge siinkohal sellele, missugust infot olete
saanud ning kust ja kelle kéest (nditeks Teie pere- voi raviarst, infobrosiiiirid, internet,
foorumid, teised véhipatsiendid, sdbrad-tuttavad, vdhiorganisatsioonid, raamatud jne).

3. Milline infoallikas (arst, internet, teised vahipatsiendid, brosiiiirid, midagi muud) on olnud
Teie jaoks koige olulisem? Miks? Olulisi infoallikaid vdib olla mitu.

4. Kuivord oluline on Teile olla informeeritud seoses oma haiguse ja raviga? Miks?

5. Kui Te mdtlete tagantjérele sellele infole, mis Te olete seoses oma haiguse ja raviga
saanud, siis missugune info on olnud Teie jaoks kdige olulisem? Vdite siinkohal tuua mitu
ndidet.

6. Missugusest infost on Teil olnud puudust? Mille kohta oleksite soovinud saada rohkem
teavet? Voite siinkohal tuua mitu ndidet.

7. Kui Te pole saanud piisavalt infot oma haiguse ja ravi kohta, siis mis on olnud Teie
hinnangul selle pohjuseks?

8. Tuginedes oma praegusele kogemusele, mida soovitaksite dsja pahaloomulise kasvaja
diagnoosi saanule? Mis infot Talle edastaksite?

9. Kas Teil on kdimas aktiivne ravi? Jah / Ei

10. Kui ei ole, siis kui palju aega on viimasest ravist moddas? Mitu aastat ja kuud.
11. Kui vana Te olete?

12. Teie sugu. Mees / Naine

13. Mis on Teie haridustase? Algharidus / PGhiharidus / Keskharidus, keskeriharidus,
kutseharidus / Kdrgharidus / Magistri- voi doktorikraad

14. Mis on Teie elukoht? Linn / Maa
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Lisa 3. Informeerimise ja teadliku nousoleku vorm

Lp uuringus osaleja

Palun Teil osaleda uurimistod Vihipatsientide haiguse ja raviga seotud info saamise
kogemused teises etapis.

Antud uurimustod viiakse 1dbi magistritod raames, mille kdigus uuritakse inimesi, kes on
taiskasvanu eas saanud pahaloomulise kasvaja diagnoosi ning keskendutakse nende haiguse ja
raviga soetud info saamise kogemustele. T60 kéigus soovitakse leida vastused kiisimustele,
kuidas tolgendavad vihipatsiendid oma haiguse ja raviga seotud info saamise kogemusi, miks
peavad véhipatsiendid informeeritust enda jaoks oluliseks ning kuidas hindavad
vihipatsiendid enda informeeritust seoses oma haiguse ja raviga.

Antud uurimustod raames viiakse ldbi silmast-silma individuaalintervjuu, mille kiigus
palutakse Teil rddkida oma kogemustest seoses info saamisega oma haiguse ja ravi kohta.
Haiguse ja raviga seotud info all peetakse silmas nii meditsiinilist infot (otseselt Teie
diagnoosiga seonduv) kui ka igapdeva- ja tooeluga seonduvat, mida Teie véhihaigus on
mojutanud.

Teie nousolekul intervjuu salvestatakse diktofoniga ning hiljem intervjuu transkribeeritakse.
Intervjuujirgselt kopeeritakse helifail diktofonist uurija isiklikku arvutisse, mis on parooliga
kaitstud. Diktofonist seejdrel helifail kustutatakse. Nii intervjuu helifaili kui ka
transkriptsioonifaili nimetused on anoniitimsed, Teie nime mitte kusagil ei kasutata. Uuringu
16ppedes (pdrast magistritoo kaitsmist) kustutatakse koik wuuringu kéigus ldbiviidud
intervjuude helifailid ning transkriptsioonide terviktekstid arvutist jdddavalt. Saadud andmeid
kasutatakse ainult antud magistrit66 raames ning ligipdds andmetele on vaid uuringu teostajal
ning magistritdd juhendajatel. Analiilisi tulemusi esitatakse iildistavas vormis ning ndidetena
kasutatakse intervjuudest tsitaate, kusjuures tsitaatide juures on isikutele antud varjunimed
ning isikud ei ole ldbi tsitaatide tuvastatavad. Intervjuude tdistekste mitte kusagil ei
avalikustata. Teile tagatakse anoniilimsus ja konfidentsiaalsus, soovi korral voite alati
uurimuses osalemise katkestada.

VNG, e , on informeeritud {ilalmainitud
uuringust ja ma olen teadlik ldbiviidava uurimist60 eesmairgist ja uuringu metoodikast ja ma
kinnitan oma ndusolekut selles osalemiseks allkirjaga.

Tean, et uuringu kiigus tekkivate kiisimuste kohta saan mulle vajalikku tdiendavat
informatsiooni uuringu teostajalt:

ees- ja perekonnanimi: Kadri Kinsigo

amet: Ulidpilane

tookoht: Uhiskonnateaduste instituut, Tartu Ulikool

tookoha aadress: Lossi 36, 51003, Tartu

telefoninumber: 529 0630

e-post: kadri.kinsigo@gmail.com

74



Uuritava informeerimise ja teadliku nousoleku leht vormistatakse 2 eksemplaris, millest tiks
jadb uuritavale ja teine uurijale.

Uuritava allKiri ......ooooe

Kuupéev, kuu, aasta ..............c.coeeiiiinn..

Uuritavale informatsiooni andnud isiku nimi: ........ccoeeeeiiiniiiii ...
Uuritavale informatsiooni andnud isiku allkiri: ........cooooiiiiiiiiiiii.

Kuupdev, kuu, aasta .........ccccceeeveiienneennnen.
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Lisa 4. Eetika komitee luba nr 245/T-11

Tartu Ulikooli inimuuringute eetika komitee
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Lisa 5. Eetika komitee luba nr 247/M-15
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