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SISSEJUHATUS

Vihk on iiks suurimaid haiguse pohjustajaid kogu maailmas ning see ei ole levinud ainult
taiskasvanute seas. Lapseea vihid on kiill haruldasemad, kuid haigestumine mdjutab ter-
vet perekonda ning nende toimetulekut. Praeguses iihiskonnas on véhki haigestumisega

kaasnevad probleemid ja viljakutsed véga aktuaalsed.

Euroopas registreeriti aastal 2012 uusi vahijuhtumeid 3,4 miljonit ja vahisurmasid 1,75
miljonit (Ferlay et al., 2013, 1k 1374). Véahk on lastel {iks peamisi surma pohjustajaid
kogu maailmas ning aja jooksul on see suurenenud. Vahihaigus on alla 20-aastastel harv
ning sellele ei ole podratud piisavalt tahelepanu. Erinevates riikides kogutakse statistikat
vahiregistrisse, kuid need ei ole piisavalt pohjalikud, kuna puuduvad paljud andmed véhi
kohta. Laste vihki haigestumist registreeritakse vahemikus 0—14 eluaastat, kuna last va-
nuses 15-19-aastat loetakse nooreks tdiskasvanuks. Aastatel 2001-2010 registreeriti
kogu maailmas 0—14-aastaste seas 284 649 véhi juhtumit, millest Euroopas oli 98 414
juhtu. Haigestumus on korgem poistel vorreldes tiidrukutega. (Steliarova-Foucher et al.,
2017, Ik 719) Eestis on vihk iiks levinumaid haigusi, mida pdeb umbes 50 000 isikut ning
igal aastal lisandub umbes 8000 uut véhi juhtu. Vahktdbi mdjutab vdhihaiget ja 1dhedasi
ning tihiskonda tervikuna. (Paat-Ahi, Sikkut, & Nurm, 2016, Ik 5)

Vihidiagnoosi saamine voib olla viga traumeeriv ning on oluline, et inimene saaks pro-
fessionaalset ndustamist, mis aitab kaasa olukorraga harjumisele ja toimetulekule. Lisaks
patsiendile tuleks ndustada ka patsiendi lahedasi. Arstilt saadakse kiill infot ravi kohta,
kuid toetavate teenusteni paljud védhihaiged ei joua piisavate finantsiliste ja sobivate tee-

nuseosutajate puudumise pérast. (Paat-Ahi, Sikkut, & Veldre, 2013, Ik 52)

Taiskasvanud véhipatsientide elukvaliteedi ja tugiteenuste uuringuid on Eestis lébi viidud
mitmeid, nt Paat-Ahi jt (2016) Vihktove sotsiaalmajanduslik analiiiis ja Paat-Ahi jt

(2013) Vihipatsientide elukvaliteedi ja seda mojutavate tegurite uuring. Vihihaigete



laste vanemate psiithhosotsiaalset toimetulekut ning tugiteenuste vajadust ja kéttesaada-
vust eraldi uuritud ei ole, kuid nende vanemate kogemus v3ib anda informatsiooni, mis

aitab pakkuda abi teistele samas olukorras olevatele lapsevanematele.

L3putdo eesmirk on analiiiisida, kuidas mojutab lapse viahidiagnoosi saamine pere iga-
péaevast elukorraldust ning selgitada vilja perede hinnang toimetulekut toetavate teenuste
vajaduse ja kittesaadavuse osas. Ettepanekuid tehakse kohalikele omavalitsustele (KOV)
ja haiglatele, kust saaksid vihihaigete laste vanemad paremini teavet tugiteenuste kasu-

tamisvOoimaluste kohta.

Uurimuse eesmargist 1dhtudes piistitati jargnevad uurimiskiisimused:
o Kuidas mdjutas lapse vihi haigestumine pere psiihhosotsiaalset toimetulekut?

e Milline on vanemate hinnang kasutatud tugiteenuste kittesaadavusele?

Uurimisiilesanded:

e Tutvuda erialase kirjandusega, selgitada ja analiilisida védhihaigete laste vanemate
psithhosotsiaalset ning stressiga toimetulekut;

e anda iilevaade vihihaigete laste vanematele pakutavatest tugiteenustest Eestis;

¢ valmistada ette intervjuu kava ning leida respondendid uurimuse jaoks;

e viia ldbi intervjuud vdhihaigete laste vanematega, kelle peres kasvab véhihaige laps
vanuses 0—17 aastat;

e analiiisida intervjuude abil kogutud materjali ning saadud tulemuste pdhjal panna

kirja jareldused ja parendusettepanekud.

Loputod koosneb kahest peatiikist, millest esimeses annab autor iilevaate laste vihihai-
gustest ja haigestumisest, vihiga kaasnevatest muutustest, pere toimetulekust ja osalemi-
sest igapdevaelus ning perele pakutavatest tugiteenustest. Teises ehk empiirilises osas an-
nab autor iilevaate uurimuse ldbiviimisest ja meetodist, tulemustest, teeb jareldused ja

ettepanekut edasiseks uurimiseks.

L3putdo autor tdnab oma juhendajat Karin Kiisi juhendamise ja toetuse eest. Lisaks soo-
vib autor tdnada Eesti Vahihaigete Laste Vanemate Liitu abi eest, koiki intervjuudes osa-

lejaid ning oma peret toetuse ja kannatlikkuse eest.



1. LAPSEEA VAHK NING VAHIDIAGNOOSIGA LAST
KASVATAVATE PEREDE TOIMETULEK

1.1. Lastel esinevad vahid ja haigestumus

Vihk on pigem tidiskasvanute haigus ning laste haigestumus on madal, levides peamiselt
madala ja keskmise sissetulekuga inimeste seas. Inglismaal esineb alla 15-aastastel lastel
0,5% koikidest vahijuhtumitest, kuid Indias on see 1.6—4.8%. (Arora, Eden, & Kapoor,
2009, Ik 264-265)

2012. aastal tdheldati umbes 163 300 uut laste vihktdve juhtumit, mille esinemissagedus
on kdrgem arenenud riikides (84%) vorreldes arengumaadega. Tekitab muret, et Amee-
rika Uhendriikides ja Euroopas on lapseea viihki haigestumus suurenenud alates 1970.
aastast. Laste vihki haigestumiste kasvu pohjused on suuresti teadmata, kuid seda voib
seostada paremate diagnoosimise ja statistiliste andmete kogumise véimalustega. (Ame-
rican Cancer Society, 2015, Ik 12) Edusamme on tehtud ka véhiravis ning see on tdstnud
véahihaigete elulemust arenenud riikides 80% ligi. Madalamate sissetulekutega maades on
see vihem kui 35%, mis voib olla seotud sellega, et tihelepanu podratakse pigem nak-
kushaigustele ja alatoitumisele, mis on neis maades peamisi surma pdhjustajaid. Kaeso-
leval ajal ei peeta oluliseks tiksnes vihiravi, vaid ka tdhelepanu osutamist haigusega seo-
tud sotsiaalsetele ja psithholoogilistele aspektidele ning nendega seotud teenuste ja muu
abi finantseerimisele. Palju probleeme on riiklike teenuste finantseerimise ja personali
puudusega, mistdttu on olemasoleval personalil suurem koormus ja ei jouta pdhjalikult
koikide probleemidega tegeleda. Kuna rahastamine keskendub ravile, siis ei jaa piisavalt
voimalusi psiihholoogilise abi pakkumiseks. (Nair, Parukkutty, & Kommadath, 2014, Ik
212)

Aastatel 2000-2015 lisandus Eestis 444 lapseea véhi esmajuhtu ning kdige kdrgem hai-
gestumine on lastel 0—4 eluaastal — 208 juhtu ning kdige madalam 5-9 eluaastal — 97

juhtu. Keskmiselt lisandus kdnealusel perioodil aastas 27 uut lapse véhijuhtu ja 2015.



aastal 33 juhtu. Rohkem on haigestunud véhki poisse. Aastatel 20002015 registreeriti
poiste hulgas uusi juhtumeid 240, tiidrukute hulgas 204. (Statistikaamet, s.a.)

Vihki on peetud vanemate inimeste haiguseks, kuna nemad on elu jooksul kokku puutu-
nud erinevate keskkonnateguritega ning need inimesed pdevad kartsinoome ehk pahaloo-
mulisi kasvajaid, mis on tekkinud epiteelkoe rakkudest, st vahi teke kopsudest, rinnast,
poiest, jne. Lastel ei ole oma lithikese eluaja jooksul aga kokkupuudet samade teguritega
ning neil arenevad erinevad kasvajad, nt leukeemia, liimfoomid, neuroblastoomid ja nee-
rude pahaloomulised kasvajad. (Bracken, 2010, Ik 6-7) Lapseea vihi teke on suuresti
teadmata, kuid rolli voivad méngida siin keskkonnategurid, emade kasutatud rasestumis-
vastased vahendid, kdrgepingeliinide ja ioniseeriva kiirguse ldheduses elamine, pestitsii-
dide kasutamine ja suitsetamine. (Boroumand, Moshk, Khajavi, Darabian, & Hashemiza-
deh, 2016, Ik 10)

Rahvusvahelise lapseea vihi klassifikatsiooni (/nternational Classification of Childhood
Cancer) jargi jagunevad lapseea vihid 12sse rithma, mis omakorda jaguneb 47ks alariih-
maks. Selles on arvestatud rahvusvahelisi standardeid ning klassifikatsioon on kasutami-
seks rahvusvahelistes, rahvastikupohistes epidemioloogilistes ehk haigustega seotud
uuringutes ja véhiregistrites. Lapseea vahid jagunevad leukeemiaks ja erinevateks kasva-
jateks — limfoomid, neuroblastoomid, neeru-, maksa- ja kesknirvisiisteemikasvajad
(KNS), jne. (Steliarova-Foucher, Stiller, Lacour, & Kaatch, 2005, 1k 1457, 1462—-1463)

Kdige rohkem pdevad lapsed leukeemiat, liimfoomi ja KNS-i kasvajaid. Leukeemia on
koige levinum lapseea vihk, mis kdige enam esineb 0—4-aastastel lastel ning vihem va-
nematel lastel. (Steliarova-Foucher et al., 2017, 1k 723) Seda iseloomustab luuiidi mitte-
vastavate valgete vereliblede iiletootmine, mille tulemusel ei suudeta toota normaalseid
vererakke, mis annavad kaitset infektsioonide, aneemiate ja verevalumite tekkimise eest.
Leukeemia esineb 30% koigist vihivormidest lastel ning umbes 80% neist on alla 10-
aastased. Ravi jaguneb enamasti kolme faasi, mis voib kesta kuni kolm aastat. Esimesel
kahel perioodil on eesmérgiks kiiresti kasvajarakkude hivitamine keemiaraviga. Kolmas
faas on séilitamine, kus toimub alles jdénud vdhirakkude likvideerimine. Ravitulemused
on enamasti viaga head, kuid siiski m&jutab see haigus lapsi ja nende peresid. (Williams,
Lamb, & McCarthy, 2015, Ik 279-280)



Liimfoomid moodustavad 10—15% kogu lastel esinevate kasvajate arvust ning nende seast
mitte-Hodgkini liimfoom on kdige suurema haigestumisega — 60%. Peamisteks haigestu-
jateks on poisid ning suurim haigestumine vanuses 5—10 aastat. Paranemise voimalus on
90-95%. (Faizan, Anwar, & Khan, 2018, Ik 48). KNS-i kasvajad, mis hdlmavad muutusi
ajus, on iiks levinumatest lapseea viahkidest ning seda esineb 20% kogu laste vihkidest.
KNS-i kasvajate pohjused on enamasti teadmata, vaid 5% juhtudest vaib viita, et tegu on
geneetilise eelsoodumusega ning leitud on seoseid ka sotsiaalsete ja elustiili tegurite ja
KNS kasvajate vahel. (Ramis et al., 2017, Ik 2)

Lapseea vihid on haruldased, kuid samas kdige edukamate ravitulemustega. Elulemus
sOltub digeaegsest diagnoosimisest ja efektiivse ravi kéttesaadavusest, kuid samuti véhi
tiiibist, lapse vanusest ja muudest tunnustest. (American Cancer Society, 2015, Ik 13)
Vihi diagnoosi saanud laste ja noorukite tdendosus ellu jadda on aasta-aastalt kasvanud
ning see ulatub 80%ni. Jarjest rohkem pooratakse tdahelepanu laste pikaajalisele psiih-
hosotsiaalsele heaolule ja elukvaliteedile. (Gilleland et al., 2013, Ik 2133) Véhiravi toi-
mub mitmel viisil nagu nt kirurgia, kiiritus ja keemiaravi. Korgemalt arenenud meditsii-
niga maades koordineerib vihiravi ekspertide meeskond, kuhu kuuluvad laste onkoloo-
gid, meditsiinided, sotsiaaltodtajad, psithholoogid ja teised spetsialistid, kes on koolitatud
abistama last ja tema perekonda. (American Cancer Society, 2015, Ik 13)

Lapseea vihk on harva esinev ja teke enamasti teadmata. Peamiselt poetakse leukeemiat
ja suurem haigestumine on poistel. Lapseea véhi ravitulemused on enamasti head ja need
on aasta-aastalt tdusnud. Peale ravi pdoratakse iiha rohkem tdhelepanu psiihhosotsiaalsele

heaolule ning elukvaliteedile.
1.2. Vahihaigusega kaasnevad muutused

Vihihaiguse diagnoosimine héirib patsiente ning peaaegu kdik lapsed tunnevad kurbust
ja kogevad stressi nii fiitisilisel kui psiihhosotsiaalsel tasandil. Fiiiisiline stressiallikas on
valu, mis kaasneb erinevate uuringute ja diagnoosi kinnitamiseks vajalike protseduuri-
dega nagu siistimised, vereanaliilisid, luuiidi aspiratsioon ja seljaaju punktsioon. Ravi
vOib pdhjustada ebamugavusi nagu isutus, iiveldus, oksendamine ja viasimus peale kee-

miaravi. (Mu et al., 2014, Ik 37) Ravi tattu peavad lapsed haiglas viibima ning see periood



voib kesta 1-2 aastat. Meditsiinilised protseduurid vdivad tekitada erinevaid kdrvaltoi-
meid nagu juuste viljalangemine, kaalutous, meeleolu kdikumine, vastuvotlikkus infekt-
sioonidele, ning avaldada moju lapse ja pere elukvaliteedile. Pered peavad kohanema et-
tendgematute ja kontrollimatute muutustega vahiravis ning arvestama, et laps ei pruugi
hésti reageerida ravile ning sellega voivad kaasneda kahjustused. (Long & Marsland,
2011, Ik 57) Psiihhosotsiaalsetest aspektidest tekitab stressi tegevuste piiratus, vooran-
dumise tunne ja vilimuse muutused. Paljud vahidiagnoosiga lapsed ei saa koju ega kooli
minna keemiaravi tottu ja on isoleeritumad, kuna on eemal ldhedastest ja sOpradest. V-
limuse muutused, nt juuste viljalangemine, mdjutavad olulisel miiral vanemate laste on-

netunnet. (Mu et al., 2014, 1k 37)

Lapseea vihi varajast diagnoosimist takistavad lapseeas pdetavate haigustega sarnanevad
stimptomid. Sellepdrast on vanematel oluline roll tagada lastele regulaarne arstlik kontroll
ning olla tahelepanelikud pikaajaliste ja ebatavaliste siimptomite suhtes, milleks voivad
olla erinevad tursed, viasimus, verevalumid voi -jooksud, pikaajalised haigused ja palavi-
kud, silmandgemise muutused, kaalukaotus, jne. Leukeemia, mis on pdhilisi lapseea
vihke, voib pohjustada luu- ja liigesevalu, norkust, kahvatut nahka, veritsusi vdi vereva-
lumeid, palavikku voi erinevaid infektsioone. Noorukieas levinumaid vahivorme, Hod-
gkini liimfoom, mojutab liimfisdlmi ja voib kaasa tuua turseid kaelas, kaenla all, kube-
mes, lisaks esineb norkust ja palavikku. Nende laste hulgas, kes pdevad lapseeas vahki,
esineb erinevaid ravi kdrvaltoimeid ja elukvaliteedi probleeme, kuna ravi voib pdhjustada
eluaegseid neuroloogilisi-, arengu- ja viljastumisprobleeme. (American Cancer Society,
2015, Ik 13)

Vihidiagnoos mdjutab inimese psiihholoogilist toimetulekut, seega tuleb tegeleda tema
psiihhosotsiaalsete probleemidega. Psiihhosotsiaalset sekkumist kasutatakse, et inimene
kohaneks saadud diagnoosiga ja raviga. Toimuvad nii fiiiisilised kui psiithholoogilised
muutused, mille tottu vdivad inimesed vajada rehabilitatsiooniteenuseid. Samas v3ib ini-
mene histi toime tulla ning eelnimetatud teenused ei ole vajalikud. (Paat-Ahi et al., 2013,
Ik 20) Vanemate stress mdjub laste sotsiaalsele, emotsionaalsele ja kditumise kohanemi-
sele. Nagu vanemad, kohanevad ka lapsed kogu ravi kestel ning ka peale seda. Nad voi-
vad kogeda hirmu, viha, siilitunnet ja leina, mis pShjustavad kaitumis- ja pikaajalisi ko-

hanemisprobleeme. (Peek & Melnyk, 2010, Ik 306) Lapse vanus ja senine arengutase



mingib rolli tema toimetulekus stressoritega. Ravi voib héirida lapse normaalset arengut,
aktiivsust ja suhtlemist, kaasa tuua pidevalt koolist puudumist, sdpradega suhtlemise vé-
henemist ning igapédevastest tegevustest eemal olemist. (Mavrides & Pao, 2014, Ik 64)
Kooli tagasi po6rdumine voib olla oluliselt raskendatud peale vihiravi ja selle mojutusi.
Vihihaiged lapsed puuduvad koolist palju rohkem, kuna peavad kiilastama haiglat ja
arste. (Brier, Schwartz, & Kazak, 2015, Ik 131)

Intensiivne keemiaravi m&jub halvasti laste arengule ja motoorsetele oskustele, mis on
vajalikud igapdevaelus ja koolis Oppimiseks. Juba aastase leukeemia ravi puhul on tihel-
datud muutusi neis oskustes. Eriti mdjub keemiaravi 2—4-aastaste laste motoorsetele os-
kustele, kuna nende peenmotoorika ei ole vilja arenenud ning neil on rohkem raskusi nt
kéekirja vélja arendamisega. Haiglaravi ja isolatsiooni tottu on nendel lastel risk jaada
maha motoorsetes oskustes ning hiljem peavad nad rohkem aega piihendama nende os-
kuste arendamisele. Oluline on juba ravi ajal jdlgida ja arendada motoorseid oskusi, nt
tegelemine joonistamise ja kirjutamisega. (Taverna et al., 2017, 1k 10-11) Leukeemiat
pddevatel lastel on raskem tulla toime haigusest tingitud vdsimusega, mis mdjutab nende
igapdevategevusi, osalemist {ihiskondlikes tegevustes, suhtlemist, elukvaliteeti ja isik-
likku heaolu. Teised haigussiimptomid vodivad peale ravi kaduda, kuid vasimus jaib pii-
sima ka pikaajaliselt peale ravi 16ppu. (Bastani, Khosravi, Borimnejad, & Arbabi, 2015,
Ik 545)

Peale vihiravi esineb lastel ja noorukitel erinevaid m&jusid ning 40-45% ellujdanutest
kannatavad modduka voi tdsise tervisekahjustuse kdes. Seepérast on oluline kiilastada
arste ja jargida tervislikke eluviise, hoiduda suitsetamisest ja muudest tervist kahjustava-
test tegevustest. KNS-i kasvajate ravi voib avaldada pikaajalist moju tdhelepanule ja rea-
geerimiskiirusele. Spetsialistide sekkumine voib aga oluliselt vihendada nende negatiiv-
sete tagajargede moju igapdevaelus. Ravi 16ppemine v3ib kaasa tuua erinevaid emot-
sioone, mis on seotud kergendustunde, rodmu, loobumise ja isoleeritusega. Paljud inime-
sed on psiihholoogiliselt vastupidavad, kuid moned voivad kogeda stressi nii fliiisilisel
kui psiihhosotsiaalsel tasandil. Moju on tuntav ka lapse saavutusvajadusele ja arengule.
(Brier et al., 2015, Ik 131) Vihktdvele voib jargneda nii positiivne kui negatiivne tulemus
- ellu jddmine voi surm. Paljud on onnelikud ellu jaddes, kuigi nende emotsionaalne ja

fiiisiline tervis ei ole enam sama. Ellujadnute positiivsed aspektid on tavaliselt seotud

10



enesetdiendamise, isikliku kasvu, elu vaartustamise ning inimeste ja Jumala suhete pa-
randamisega. Vihihaiguse iileclamisel v3ib olla ka negatiivsem pool, mis on seotud me-
ditsiiniliste ja fiitisiliste probleemidega nagu nditeks depressioon, vasimus, valu, kogni-

tiivsed héired, viljatus. (Doyle, 2008, 1k 504)

Lapsed kogevad mitmeid vahihaigusest tingitud muutusi, samuti terve nende perekond.
Haiguse ja raviga seoses peavad nad toime tulema ravi korvalmojudega ja arengu prob-
leemidega, mis mdjutavad nende elu nii ravi ajal kui ka peale ravi. Lapsed kogevad eri-
nevaid stressoreid, kuna nad on eemal kodust, koolist, sOpradest ja 1dhedastest. Seetdttu

on neile oluline lapsevanema ja lihedaste tugi.
1.3. Perede toimetulek ja osalemine igapaevaelus

Vanema roll on lapse eest hoolitsemine, tema kditumise kujundamine, sobiva arengu-
keskkonna loomine ning vanema ja lapse vahelise suhte loomine. See roll voib muutuda,
kui pere puutub kokku stressirohke siindmusega. (Mu et al., 2014, Ik 36) Kui lapsel diag-
noositakse vihk, ei mojuta see ainult teda, vaid ka perekonda, kes saavad elumuutva ko-
gemuse, on Sokeeritud ning sunnitud elama lisakoormusega haiguse nédol. Vihk vaib
kaasa tuua lapse vaimseid probleeme, mis vdivad omakorda mojutada perelitkmete suut-
likkust haigusega toime tulla. Kuna haige vajab pikalt ka kodus hooldamist, siis mdjutab
see pere igapdevast elu. (Zakaryaee, Atashzadeh-Shoorideh, Ahmadi, & Fani, 2017, Ik
216-217) Pohilised probleemid lapse vihi diagnoosi saamisel on muutused psiithholoogi-
lises seisundis, perekonna koostoimimises ja sotsiaalsetes suhetes. (Mu et al., 2014, Ik
37)

Lapse vihiravi ajal on iiks vanematest haiglas ning see olukord muudab pere toimimist.
Muutused toimuvad igapédevaelus, todelus, majanduslikus toimetulekus, suhtlemises 13-
hedaste ja sOopradega ning hoolduskiisimustes. Pere teised lapsed voivad jadda piisava
hooleta ja pere voib sattuda sotsiaalsesse isolatsiooni. (Ibid., Ik 36) Perekondade raskused
voivad olla objektiivsed, nt rahalised raskused, majapidamise ja todtamisega seotud prob-
leemid vai subjektiivsed, mis viitavad emotsionaalsetele reaktsioonidele ning on seotud
pereliikme kogemusega, nt suhtlemine ddede-vendadega, lapse tuleviku ja tema depres-

siooniga seotud mured. Lapse emotsionaalse ja fiilisilise heaolu tagamine ei suurenda
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tiksnes lapsevanema koormust, vaid voib pohjustada ka tema fiilisilise tervise halvene-
mist. Uldiselt tunnetavad emad rohkem stressi kui isad. (Bhattacharya et al., 2016, lk 2)
Enamasti on emad need, kes tegelevad haige lapsega ning seetdttu jadvad nad to6turult
eemale vOi tootavad osalise ajaga. Seetdttu viaheneb pere sissetulek ning voivad tekkida
majanduslikud raskused, mis tekitavad vanematele drevust ja stressi. Moned vanemad on
sunnitud votma pangalaenu voi kasutama siiste, et katta igapdevaseid koduseid ning ra-
viga seotud kulutusi. (Santos, Crespo, Canavarro, Alderfer, & Kazak, 2016, 1k 1011) V-
hihaigusega kaasnevad elukvaliteedi muutused, mis enamasti kestavad ravi ajal ning ka

pérast seda. (Santos, Crespo, Canavarro, & Kazak, 2014, 1k 664)

Vihihaigusega kaasnevad probleemid mojutavad vanemaid pikemas perspektiivis, kuna
mitmed fliiisilised ja emotsionaalsed tegurid mdjutavad peret ka peale ravi 10ppemist.
Kogetakse ebakindlust ravi tulemuste piisima jddmise osas ja viga paljudel juhtudel on
risk véhi naasmiseks (Leclair, Carret, Samson, & Sultan, 2016, Ik 2). Vanemad peavad
hakkama saama suurema vanemliku vastutusega. Nad peavad kohanema pere uue rutii-
niga, hoolitsema lapse heaolu eest, jalgima ravi ja selle korvalmdjusid. Lisaks lapsega
haiglas, protseduuridel ja konsultatsioonidel kaasas kdima, suutma suhelda meditsiinis-
petsialistidega, tulema toime haige lapse ja tema ddede-vendade ning enda emotsiooni-
dega, elama koos hirmuga, et haigus ei taandu. Suurem vanemlik vastutus voib kaasa tuua
probleeme nagu tekkiv drevus, depressioon, unehdired, siiiitunne, somaatilised stimpto-
mid, riskikditumine (alkoholism, suitsetamine), toitumise muutused, fiilisiline ja emotsio-
naalne lilekoormus. Need tegurid voivad kahjustada vanema tervist, kutse- ja sotsiaalelu
ning halvendada perekonna heaolu. (Kohlsdorf & Junior, 2012, 1k 122) Peale véhi diag-
noosimist kogevad vanemad sageli viha, drevust, depressiooni, voib esineda ka posttrau-
maatilist stressihdiret. See periood voib kesta kuni viis aastat. (Harper et al., 2015, 1k 552)
Vanemate paremaks psiihholoogiliseks toimetulekuks peaksid nad saama vdimalikult
tépset informatsiooni lapse haiguse ja lapse eest hoolitsemise voimaluste kohta, et neil e1
tekiks teadmatust ja ebakindlust. Teadlikkus ja kindlustunne omakorda aitab neil toime
tulla oma emotsioonidega. Neil on vaja riadkida spetsialistiga oma tunnetest. (Mu et al.,
2014, 1k 36-37)
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Raske haiguse diagnoosimisel on Kliinilises kontekstis oluline roll vanematel, kuna ne-
mad vastutavad lapse heaolu ja tehtavate otsuste eest. Lapsevanemad keskenduvad lap-
sele ja samas peavad kriisi ajal toime tulema enda emotsioonidega, kuna lapse kaotamise
ees on tosine hirm. Vanemad vdivad kogeda posttraumaatilist stressi, mis takistab otsuste
tegemist ja lapse emotsionaalset toetamist. Meditsiinipersonali roll on anda teavet haiguse
kohta, hoolitseda ja pakkuda emotsionaalset tuge, kuid uuringud on viidanud sellele, et
vanematele ei pakuta neid tegevusi piisavalt. (Davies, Young, & Salmon, 2016, 1k 1252—
1253) Lapse védhidiagnoosi saamise jargselt saavad vanemad korraga palju informatsiooni
ning iiheks viljakutseks on toime tulla keerulise ja mahuka teabega. Personal ei jaga va-
nematele iileliigset informatsiooni, et vanemaid mitte iile koormata ning sellega neile li-
sastressi tekitada. Kui vanemad on saanud piisavalt pohiteadmisi diagnoosist ja planeeri-
tavast ravist, on neil voimalik toime tulla lapse toitumise, ravi kdrvaltoimete ja kompli-
katsioonidega ka véljaspool haiglat, viibides kodusel ravil. (Ringnér, Bjork, Olsson, &
Graneheim, 2015, 1k 1-2)

Muutused toimuvad ka perekonnasuhetes, kuna liks vanematest viibib lapsega haiglas
ning teine vanem koos teiste lastega peavad toime tulema kodus ning leppima iihe vanema
puudumisega. Teised ded-vennad aitavad igapdevaste toimetustega ja tegelevad tdienda-
vate kohustustega kodus. Nad peavad kiiremini iseseisvuma ning toime tulema vanemate
mure ja drevusega haige lapse pérast. Oluline on, et vanemad annaksid teistele ddedele-
vendadele piisavalt informatsiooni haiguse kohta, oleksid avatud ning hoiaksid peret {iht-
sena. (Mu et al., 2014, 1k 38) Vihipatsientide ded-vennad on samuti véhihaigusest moju-
tatud ning neil on suur risk kogeda emotsionaalseid, kaditumuslikke ja sotsiaalseid prob-
leeme, mis voivad kaasa tuua ebakindluse, drevuse, depressiooni ja posttraumaatilise
stressihdire (Gilleland et al., 2013, 1k 2133). Oed-vennad muretsevad vihi diagnoosi saa-
nud lapse fiiiisilise ja emotsionaalse valu pérast ning kardavad tema surma. Nad peavad
toime tulema haige 0e voi venna ja vanemate eemalolekuga haiguse tottu ning kogevad
hirmu, isolatsiooni, muret, liksindust, viha, kurbust ja piitiavad véltida motteid vahihai-

gusest. (Samson, Rourke, & Alderfer, 2016, Ik 363)

Pere keskmes on vihihaigusega laps, kelle tottu teised ded-vennad on vésinud elamast
erinevates kohtades ja inimestega, kuni nende vanemad viibivad haiglas. Vanematel on

hea olla t60l, kuid samas on see visitav. Enne lapseviahidiagnoosi on pidanud vanemad
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toime tulema haige lapse, haiglas viibimise, 0dede-vendade ja majapidamise eest hoolit-
semisega ning oodanud teist vanemat, kes to6lt saabudes annab hingetdombeaega. Vane-
mad tunnevad, et neil ei ole piisavalt aega koosolemiseks voi iiksi olemiseks. Haige lapse
nakkusohu tottu ei saa had osa votta erinevatest tegevustest. Tavaliselt taastub tavaparane
elu kui haige lapse ravi on 10ppenud, kuid mitte vorreldes haiguse eelneva ajaga. (Bjork,
2008, Ik 34) Vanemad tajuvad lapse haigust ning tulevad sellega toime erinevalt. Monesid
paare selline olukord ndrgestab, teisi aga teeb tugevamaks. Uheks oluliseks aspektiks on
vanemate omavaheline suhtlus, mis on oluline suhte toimimiseks. Suhet voib negatiivselt
mdjutada viahktdvega seotud koormus, fiiiisiline kaugus teineteisest ja stress. Emad on
pidanud loobuma oma rollist hoolitseda teiste laste ja koduse majapidamise eest ning isad
votavad tle selle rolli, millesse nad varem ei olnud kaasatud. Kui emad on vésinud haige
lapse eest hoolitsemisest, voivad isad olla vdsinud t661 kdimisest ja teistest perekonna
kohustustest. Isad on eemal siindmustest, mis on seotud haiglas olemisest ning nad ei saa
piisavalt tuge oma kaaslaselt. Emad aga tunnevad abikaasa ja tema toetamisest puudust,
kui nad seda vajavad. Need olukorrad tekitavad pingeid omavahelistes suhetes. (da Silva,
Jacob, & Nascimento, 2010, 1k 251, 256-257)

Eriline ja oluline roll on perekonna traditsioonidel, mis niitavad perekonna toimimist ja
on seotud elukvaliteediga. Need mojutavad positiivselt pere omavahelist suhtlemist, ravi
jargimist ja tervisekditumist. Peretraditsioonide jitkamine ka pérast lapse haigestumist
suurendab pere iihtekuuluvustunnet, mida seostatakse positiivsete tulemustega nii psiih-
holoogiliselt kui ka vihiravis ja tervises. Teine oluline aspekt vihiga voitlemisel on pere
lootus, mis aitab jduda haigusest tervenemiseni ning mdeldakse rohkem tulevikule. Uht-
semad pered peavad oluliseks peretraditsioone ja nendega jatkamist ka lapse haiguse ajal,
kuna see muudab perekonna ldhedasemaks ja tiksteisest sdltuvaks. Sellised pered oskavad

paremini jagada pereliikmete rolle ja vastutust. (Santos et al., 2014, 1k 664—665)

Vihidiagnoosiga kohanemisel on vanemate jaoks oluline sugulaste ja sOprade tugi. Va-
nemate jaoks on oluline, et 1ihedased mdistaksid nende olukorda ja selle tdsidust. Paljud
vanemad ei taha ise abi kiisida, seetdttu on oluline, et sdbrad ja sugulased ilmutaksid
kontakti vOtmisel initsiatiivi. Isegi, kui vanemad ei pruugi abi pakkumist alati vastu votta,
ollakse tédnulikud teadmise eest, et vajadusel on abi olemas. Samas Kipuvad sdbrad sageli

eemale hoidma, kuna kardavad nakatada haigustele vastuvdtlikku véhihaiget last ning
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seetottu ka kiilastused perega viahenevad. (Bjork, 2008, lk 36) Sotsiaalne toetus on oluline
ressurss, mis voimaldab paremini toime tulla viljakutsetega elus nii isiklikus, pere kui ka
sotsiaalsete suhete plaanis. Sotsiaalne toetus avaldub jérjepidevas indiviidide ja gruppide
vahelises suhtluses, kus jagatakse samu véirtuseid, toetutakse julgustamisele, tagasisi-
dele, abile ja materiaalsetele ressurssidele. See mojutab inimest leppimise, kuulumise,
stabiilsuse, dratundmise ja enesevairtustamise kaudu. Lihivorgustikust saadav sotsiaalne
toetus aitab vdhidiagnoosi saamise jargsel perioodil sédilitada vanemate vaimset, psiihho-

loogilist ja fiitisilist heaolu. (Abu-Raiya, Hamama, & Fokra, 2015, Ik 85)

Vanematel aitab paremini haigusega toime tulla oma vaimse tervise eest hoolitsemine ja
religioossed tavad, mida peetakse oluliseks votmeteguriks raske haigusega kohanemisel
ning see aitab tervenemisprotsessile kaasa. Vanemad kasutavad erinevaid meetodeid hai-
gusega kohanemiseks nagu 166gastumistehnikad, emotsioonide véljendamine, keskendu-
mine lahenduste ja/voi info otsimisele haiguse kohta ning spirituaalne voi religioosne
praktika. Vaimse poolega tegelevatel vanematel on parem otsustusvéime ja toimetulek
lapse vihihaigusega kaasnevate muutustega. Religioossed tegevused annavad lootust ja
positiivsemaid tundeid tuleviku suhtes. (Zakaryaee et al., 2017, Ik 221) Religioosne prak-
tika voib anda nii positiivseid kui ka negatiivseid tulemusi. Vanem vaib leida toetust tur-
valisest suhtest Jumalaga ja mottest, et on olemas suurem tdhendus. Sellise vaimse {ihen-
duse tunnetamist on seostatud madalama stressitaseme, suurema onnetunde, elukvaliteedi
ja psithholoogilise heaoluga, positiivsete suhetega, eesmérgi ja rahuloluga elus. Samas ei
taga usk alati positiivset kohanemist, vaid v3ib kaasa tuua ka sisemise voitluse, et leida
ja sdilitada olulist elus ning seostuda suurenenud &drevuse, depressiooni, obsessiiv-kom-
pulsiivse kditumisega, vihaste tunnete ja alkoholitarbimisega. (Abu-Raiya et al., 2015, 1k
84-85)

Kokkuvdtteks vaib delda, et lapse haigus mdjutab tugevalt ka vanemaid ja ddesid-venda-
sid, kes peavad toime tulema saadud véhi diagnoosiga ja muutustega igapaevases elukor-
ralduses. Uks vanematest on peamise aja haige lapsega ning teine vanem peab kodus
toime tulema koduste toimetustega, finantsilise poolega ning korraldama tegevusi kodus

teiste lastega. Vanematele on oluline toetus ja toimetulek ning nad otsivad vdimalusi pa-
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remaks toime tulekuks. Neid ohustab stress ning teadmatus tuleviku ees. Kuivord 1adhi-
vorgustiku sotsiaalne toetus ei ole pere jaoks alati kittesaadav voi piisav, on oluline pak-

kuda vanematele pere vajadustele vastavaid tugiteenuseid.
1.4. Tugiteenused vahihaigete laste peredele

Eestis ei ole kehtivat véhistrateegiat, mis oleks aluseks véhihaigetele suunatud teenuste
stisteemi kujundamisele. Varasemas, riiklikus véhistrateegias aastateks 2007-2015 on
tehtud ettepanekud poodrata tahelepanu rohkem toetus- ja taastusravile. Oluliseks on pee-
tud, et informatsioon teenuste kohta peab olema kdikidele kédttesaadav kogu raviperioodi
jooksul. Joonisel 1 on vilja toodud teenused, mille kittesaadavus on oluline vdhiga toime
tulemise protsessis, alates diagnoosimise hetkest kuni tervenemiseni. (Paat-Ahi et al.,
2013, Ik 27-28)

———— INFORMATSIOONI KATTESAADAVUS— — — — — >
Véhidiagnoos Ravi Taastumine Tervenemine
_ Y Y
( " . ) Kirurgiline Kogemuse
ploustaigle Kiiritus Taastusravi jagamine
SIS Keemia teiste
- vahihaigetega

—

N&ustamine Noustamine ravi, vajadus
diagnoosiga korvaltoimetega (proteesid,

toimetulekuks toimetulekuks parukad jne) m
-~ - s
' ™
Toetavad
Lihedaste teenused
noustamine (fUsioteraapia,

massaaz jne)

Joonis 1. Viéhipatsientide ravi ja tugiteenused. (Paat-Ahi et al., 2013, Ik 28)

Joonisel on néha, et oluline on véhipatsiendi enda ja tema ldhedaste ndustamine, mis on

vajalik juba diagnoosi saamisel. Noustaja ei ole probleemi lahendaja, kuid ta saab olla
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abiks stressi tekitavatest teguritest radkimisel. Kui igapdeva tegevused on pikaajaliselt
héiritud véhidiagnoosi tdttu, voib vajada inimene spetsialisti abi. Noustamine aitab pere-
del paremini toime tulla diagnoosiga, toetab haigusega kohanemist terve raviperioodi
jooksul ning peaks olema finantsiliselt kaetud tervele perele, mitte ainult ravi saavale pat-
siendile. Selle kaudu on vdimalik leida erinevaid viise vdhihaigusega leppimiseks, eba-
meeldivate motetega, haigussiimptomite ja ravi korvalmdjudega toime tulemiseks, suht-
lemiseks haigla personaliga, finantsiliste probleemidega tegelemiseks, otsuste 1dbi mat-
lemiseks ja 1dbi rddkimiseks. Noustamine voib toimuda individuaalselt, grupis, paari- voi
perendustamisena. Noustajaks ei pea olema kindlasti psithholoog, vaid vajaliku véljadppe
saanud sotsiaaltodtaja voi meditsiinidode. (Paat-Ahi et al., 2013, Ik 24) Psiihholoogilist abi
pakuvad haiglas kliinilised psiihholoogid ja/voi hingehoidjad, kellel on kogemused véhi-
haigetega ja nende peredega toGtamiseks ning teenus peab olema kittesaadav koikidele

haigetele (Sotsiaalministeerium, 2011, Ik 25).

Jooniselt 1 ndeme, et ravi- ja sellest taastumise perioodil voib vahipatsient lisaks ndusta-
misele vajada ka muid toetavaid teenuseid nagu taastusravi, abivahendid jne. Eesti vihi-
ravi kvaliteedi tagamise nduetes on kirjeldatud, et taastusravi osakond pakub vajalikke
taastusravi voimalusi, arvestades haigust ja selle ravi ning nendega seotud muutustega
taastumist vOi nendega kohanemist, psithholoogilist abi patsiendile ja ka tema perekon-
naliikmetele. Nii haiget kui tema pereliikmeid ndustatakse, kuidas kohaneda haiguse ja
raviga, parandada sotsiaalset toimetulekut ja jagatakse teavet sotsiaalteenuste kohta.
Taastusravi osakonnas t66tab meeskond, kuhu kuuluvad erinevad spetsialistid nagu tege-
vusterapeudid, psiihholoogid, logopeedid, sotsiaaltodtajad ja toitumisndustajad. (Sot-
siaalministeerium, 2011, lk 23-24)

Puudega lastega perede toimetuleku ja vajaduste uuring, mis holmas ka vdhihaigete laste
peresid t3i vélja, et vanemad vajavad toime tulemiseks viga erinevaid teenuseid: tugiisik
lapsele, paindlik lapsehoiuteenus, psithholoogi konsultatsioon, ndustamine ja tugi lapse
kaitumisega ja stressiga toimetulekuks, logopeedi/eripedagoogi konsultatsioon, koduabi-
lise teenus, kodudpetaja teenus, transporditeenus. Samuti on darmiselt oluline info katte-
saadavus, piisavalt puhkust ja vaba aega ning materiaalne toetus. (Kallaste et al., 2017,
Ik 202-203) Seetottu késitletakse kéesolevas toos tugiteenustena nii tervishoiu- kui sot-

siaalhoolekandes pakutavaid teenuseid, mis toetavad pere igakiilgset abistamist.
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Selleks, et vanemad saaksid osaleda to6turul, on vajalik perele pakkuda tugiisiku-, lapse-
hoiu- ja transporditeenust, mis aitavad vanemate hoolduskoormust vihendada. Lapse-
hoiuteenust pakutakse siigava voi raske puudega lapsele, kes vajab 66paevaringset hoolt
ning tema vanemad jddvad seetOttu dppimisest vOi tootamisest eemale (Euroopa Sotsiaal-
fond, 2014, Ik 9). Laps vai ka pere voib vajada tugiisikuteenust, mille eesmargiks sot-
siaalhoolekande seaduse (SHS) § 23 jérgi on toetada iseseisvat toimetulekut, kui inimene
vajab oma kohustuste tditmiseks ja diguste teostamiseks igapdevaelus olulisel maéral
juhendamist, motiveerimist ning iseseisvuse ja omavastutusvoime arendamist. SHS § 38
jérgi saavad kasutada puudega inimesed sotsiaaltransporditeenust, kui peredel endil puu-
dub transport voi see ei ole sobilik puudega lapse transpordiks. Kasutada saab seda tee-

nust koolis v0i nt rehabilitatsiooniteenustel kiies. (Sotsiaalhoolekande seadus, 2015)

Kuna véhihaige lapse vanematel esineb rohkem stressi ja hinnanguliselt 25-33% vane-
matest kogevad psiihhosotsiaalseid probleeme (Hoekstra-Weebwers, Wijnberg-Williams,
Jaspers, Kamps, & Wiel, 2012, 1k 903), vdivad need pered vajada sotsiaaltodtaja abi.
Haigla sotsiaaltdotaja saab olla perele toeks probleemide vilja selgitamisel, info saamisel
riigi ja KOV-i poolt pakutavate teenuste ja toetuste kohta ning abistada puude
raskusastme taotluse vormistamisel. P66rduda saab ka KOV sotsiaaltootaja poole, kes
aitab vajalikke taotlusi vormistada ning oskab ndu anda, kuidas paremini antud olukorras

toime tulla. (Eesti Vdhihaigete Laste Vanemate Liit, 2014a)

Kuigi Eestis pakutakse erinevaid ndustamis- ja tugiteenuseid, on osades piirkondades
need vahihaigetele kdttesaamatud, kuna ei ole piisavalt teenusepakkujaid vi seetdttu, et
erinevate riigivoimu tasandite ja siisteemide vahel killustatud info vajalike ravi-, sotsiaal-
ja haridusteenuste kohta on vanema jaoks raskesti kittesaadav. Seetottu poordutakse
enam teiste allikate poole teabe saamiseks, milleks enamasti on rehabilitatsiooniasutused,
teised lapsevanemad, teemakohased interneti lehekiiljed ja Sotsiaalkindlustusamet
(SKA). Nendele probleemidele viitavad nii puudega laste perede uuring (Kallaste et al.,
2017, Ik 22-23) kui vahihaigete elukvaliteedi uuring (Paat-Ahi et al., 2013, 1k 27).

Olulisi puudujddke on KOVi vastutusalas olevate teenuste kittesaadavuses. Need vane-
mad, kelle lapsele on médratud lapsehoiu-, tugiisiku- voi sotsiaaltransporditeenus, on hin-
nanud teenuse kittesaadavuse halvaks, kuna laps ei ole saanud teenust piisavalt voi iildse

mitte. K3ige suuremateks probleemideks sotsiaalteenuste kittesaadavusel on teenuste
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liiga vdike maht, teenusele saamise pikk jarjekord ja keeruline asjaajamine. (Kallaste et
al., 2017, 1k 125, 157)

Psiihholoogilist stressi leevendab sotsiaalne toetus ja suhtlemine teiste samas olukorras
olevate vanematega. Mida suurem on lapsevanema sotsiaalne toetus, seda vastupidavam
ja madalama stressitasemega ta on. Tuge vajatakse igapdevaelu tegevustega ja majandus-
liku toetusega ning seos on sotsiaalse toetuse, tugivorgustiku ja stressi kogemuse vahel.
Kindlasti on vajalik sekkuda voimalikult varakult, kui vanemal on pikaajalised psiihho-
loogilised raskused ning hoolitseda selle eest, et tal oleks palju tugiressursse. (Harper et
al., 2015, Ik 556) Eestis pakub sellist voimalust Eesti Vdhihaigete Laste Vanemate Liit
(EVLVL), mille iilesanneteks on vdhihaige lapse ja tema pere igakiilgne toetamine ja
abistamine ning sotsiaalhoolekande parandamine, vahihaigusega seotud info kogumine
ja selle edastamine iihiskonnale. (Eesti Vahihaigete Laste Vanemate Liit, 2014b)
EVLVLi kodulehe (www.vahilapsed.ee) andmetel on MTU loodud 1992. aastal ning pa-
kub vanematele igakiilgset emotsionaalset abi ning seal jagavad teisega kogemust juba
ise ldbi elanud véhihaige lapse ravi, jms. Tugikeskus vahendab tugiteenuseid ja abi véhi-

haige lapse vanematele.

Kokkuvotteks voib delda, et viahihaige lapse vanem vajab alates lapse diagnoosi saamisest
pidevalt tuge, mis peab olema kéttesaadav terve raviprotsessi jooksul. Noustamine on
perele oluliseks toetuseks, et haigusega paremini kohaneda ja toime tulla. Haigla poolt
pakutakse sotsiaaltodtaja- ja psiihholoogiteenust ning hingehoidja abi. Haigla viliselt pa-
kuvad tugiteenuseid erinevad riigivoimu tasandid. Enamasti vajatakse lapsehoiu-, tugii-
siku- ja transporditeenust, mis ei ole osadele peredele piisavalt kittesaadavad. Lapse hai-
gusega toimetulekul aitab kaasa toetus samas olukorras olevatelt peredelt. Eestis on neile

vanematele suureks abiks EVLVL.
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2. UURIMUS VAHIHAIGETE LASTEGA PEREDE TOIME-
TULEKUST JA KASUTATUD TUGITEENUSTEST

2.1. Uurimismeetod, valim ja uurimuse labiviimine

Uuringu ldbi viimiseks kasutati kvalitatiivset ldhenemist, millega saab hankida uusi tead-
misi ja paremini moista inimsiisteeme. Kvalitatiivne 1dhenemine voimaldab kirjeldada
pohjalikult inimeste kéitumist ja arvamust ning nad saavad edastada oma kogemust koos
omapoolse tdlgendusega. Uurimus viidi 1ibi respondentide loomulikus keskkonnas (Ou-
napuu, 2014, Ik 52-53), niiteks nende kodus, to6kohas, intervjueerija too juures, Rah-
vusraamatukogu privaatses tooruumis. Kvalitatiivne uurimismeetod séilitab intervjueeri-

tava keele kasutust ning aitab luua tervikliku pildi inimesest, slindmustest voi ilmingutest

(Laherand, 2008, Ik 24).

Andmete kogumiseks on valis 16put66 autor poolstruktureeritud intervjuu, kuna valdkond
sisaldab delikaatseid ja tundlikke teemasid. Valitud meetod on paindlik ning voimalus on
vastavalt olukorrale ja vastajale andmekogumist reguleerida, nditeks on voimalik prot-
sessi kdigus kiisimuste jirjekorda muuta ja kiisida intervjueeritavalt tdpsustavaid kiisi-
musi (Ounapuu, 2014, 1k 170-171). Intervjueerijal on vdimalus ette valmistatud kiisimusi
vajadusel korrata voi respondendile arusaadavamas vormis esitada, mis vdhendab vdima-
lust, et kiisimust valesti mdistetakse. Lisaks saab intervjueerija tdiendada saadud teavet
mitteverbaalsete reaktsioonide jalgimisest. (Kumar, 2011, 1k 142) Intervjuu kiisimuste
koostamisel ldhtus autor 10putd6 eesmargist ja uurimiskiisimustest. Intervjuu kava koos-
nes kolmest osast, milles esimeses kiisiti respondentide tildiseid andmeid, teises 0sas kes-
kenduti kiisimustele pere psiihhosotsiaalse toimetuleku kohta ning kolmandas osas uuriti
perede vajadusi ja kogemusi tugiteenuste kasutamise osas. Intervjuu kava on vilja toodud

lisas 1.

Uuring toetub ettekavatsetud valimile, mille liikmeid valitakse vilja uurija teadmistest ja

kogemustest lihtuvalt teatud sihtgrupi kohta. (Ounapuu, 2014, 1k 143) Antud juhul valiti
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respondentideks vihihaiget last kasvatavad pered ning perede leidmisel kasutati EVLVLI
kaasabi. Respondentide valikul piiiiti leida voimalikult erinevad pered, mis erineksid oma

suuruselt, koosseisult, elukoha ning lapse haiguse diagnoosi saamise aja poolest.

Oktoobris 2017 vottis t66 autor tihendust EVLVLiga ning tutvustas oma 10put6od ja selle
eesmarki. Liidu koordinaatori Luive Merilaiga suheldes sai selgeks, et nende poolt on
valmisolek 10put6d uurimuses respondentide leidmiseks. Jaanuaris 2018 valmistati ette
intervjuu kava ning 15. veebruaril pdordus autor EVLVL poole kirjaliku palvega saata
vanematele edasi kutse uuringus osalemiseks. Loput6o autor lisas pdérdumise ka oma
Facebooki kontole, kus jagati infot edasi. Loputdd autoriga vottis lihendust kaheksa vi-
hihaige lapse vanemat ning iihe respondendi leidis autor ise oma tutvusringkonna kaudu
ning nende andmed on néha joonisel 2. Respondendid vétsid thendust e-posti teel ning

nendega lepiti kokku intervjuu ldbiviimise aeg ja koht.

Naine 8
Sugu
Mees
Tallinn
Harjumaa
Tartu linn
Elukoht
Tartumaa
Vérumaa
Parnumaa
31-40 5
Vanus 0
(aastates) 41-5
51-60
Vabaabielu
Perekonna- )
Abiel
Korg 6
Haridus Kesk o
L8petamata kesk 1
Laste arv 1
e 2
3
a

o
b
N
w
I
w
(o)}
~
oo

Joonis 2. Respondentide iildised andmed (autori koostatud)
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Kokku osales uuringus iiheksa peret. Intervjuu andis kaheksa naist ja iiks mees. Joonisel
2 on vilja toodud uuringus osalenud vanemate iildised andmed, kus on ndha, et respon-
dendid elavad erinevates piirkondades Eestis, kus teenuste kittesaadavus on erinev.
Uheksast respondendist elavad kuus maapiirkonnas ja kolm linnas. Kdige enam osales
uuringus inimesi vanuses 31-40 aastat. Enamus vanemaid on abielus ja on omandanud
korghariduse. Respondentide peredes kasvab enamasti kaks last, kuid iihes peres kasvab

neli last.

Joonisel 3 on niha, et haigestunud laste seas on rohkem poisse ja diagnoosiks on peami-
selt leukeemia, kuid poetakse ka erinevaid kasvajaid. Uuringus osalenud perede haiged
lapsed on saanud véhidiagnoosi alla 10-aastaselt ning suure osa perede puhul on see toi-
munud viimase kolme aasta jooksul. Kolme pere puhul on diagnoosist mé6dunud rohkem
kui 10 aastat. Kokku on uuringuga hdlmatud peredes vihihaigeid lapsi kiimme, kellest
tiks on tdnaseks surnud ning iihes peres on kasvamas kaks vihihaiget last. Ravi saab het-

kel kolm last ning teised on jilgimisel.

Haige lapse

Kasvaja =
Diagnoos

Leukeemia 6
diagnoosimise
ot =
(aastates)

2005-2010 3
Diagnoosi
“mise 2011-2014 2
aasta

2015-2018 5
Lapse
seis

Joonis 3. Viéhihaige lapse andmed (autori koostatud)
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Intervjuud toimusid vahemikus 19.02—16.03.2018. Loputdd autor selgitas oma 15putdo
eesmirki ning rohutas, et tegu on vabatahtliku intervjuuga ja vajadusel saab loobuda vas-
tamisest. Koik intervjuud salvestati diktofoniga, milleks koik respondendid andsid eelne-
valt oma nodusoleku. Enne intervjuu salvestamist selgitati respondentidele, et tagatakse
nende anoniiiimsus ning nende vastuseid kasutatakse 10put6os tsitaatidena. Intervjuu sal-

vestusi sdilitatakse 10putdo kaitsmise 16puni, seejérel kustutatakse.

Intervjuud kestsid vahemikus 44 minutit kuni 1 tund ja 41 minutit ning keskmiseks kes-
tuseks kujunes iiks tund. Koik respondendid leidsid, et antud teema on aktuaalne, neile
oluline ning vajab laialdasemat tdhelepanu. Loput66 autor mérkas intervjuude ajal erine-
vaid reaktsioone. Moni respondent riékis avatult koikidest rodmudest ja muredest antud
teemal, kuid oli ka neid, kellelt oli keerulisem saada vastuseid kiisimustele ning kes muu-
tusid olukorda kirjeldades kurvameelseks voi dgestusid. Vahepeal tuli kiisida responden-

tidelt lisakiisimusi, et olukorda paremini moista.

To6 autor kirjutas kdik intervjuud lindilt maha, séilitades seejuures vastaja keelekasutust
voimalikult tépselt. Kdige lithema intervjuu maht transkribeeritult on kaheksa lehekiilge
ja pikima intervjuu maht 20 lehekiilge. Koik intervjuud kokku transkribeerituna on ma-
huga 110 lehekiilge.

Andmete analiitisimiseks kasutati kvalitatiivset sisuanaliiiisi, kus kategooriate loomisel
kasutati induktiivse ja deduktiivse 1dhenemise kombineerimist. Induktiivset ldhenemist
kasutatakse, kui varasemalt puudub piisav teooria voi uurimisandmed uuritava teema
kohta. Eesmaérk ei ole luua uut teooriat, vaid saadud tulemuste kaudu luua uusi moisteid
ja seletusmudeleid voi vorrelda olemasoleva teooriaga, rikastades pracguseid teadmisi ja
teha ettepanekuid edasisteks uurimusteks. Deduktiivne 1dhenemise puhul saab kasutada
varasemat teooriat ning luua selle pohjal teema kategooriad. (Laherand, 2008, 1k 290—
294) Lahtudes labi to6tatud kirjandusest koostas autor andmete kategooriad, mis hdlma-
sid haiguse moju pere toimetulekule ja perede vajadust abi jarele. Seejérel kasutati avatud
kodeerimist, mis annab voimaluse teksti osadeks votta, seda moista ning luua kategooriad
ja koodid, lahtuvalt t66 eesmargist (Ibid., Ik 286). Teksti lugemisel kujunenud koodid
kirjutas autor transkribeeritud intervjuu lehtedele ja hiljem {ihendati tekkinud koodid ka-

tegooriateks.
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To60s on tulemuste esitlemisel kasutatud tsitaate intervjuudest. Selleks, et oleks tagatud
respondentide anontiiimsus ning samal ajal oleks vdimalik eristada vastajaid iiksteisest,
on respondendid téhistatud kindla koodiga, milles téhis ,,N tdhistab naist ja ,,M* meest
ning number viitab intervjuu tegemise jarjekorrale. Ndide: N1 tdhistab naist ning tema oli

uurimuses esimene intervjueeritav.
2.2. Uuringu tulemused

2.2.1. Diagnoosi saamine ja muutused pere igapaevaelus

Uuringus osalenud vanemate kogemuste kirjeldused viitavad sellele, et pere mured lapse
tervise pdrast algavad juba enne ametliku diagnoosi saamist ning sageli ongi pere jaoks
esimene véljakutse dige abini joudmine. Enne tegelikku vihi diagnoosi vdivad lapsel tek-
kida terviseprobleemid, mis sarnanevad tavaparaste, nd ohutumate, viiruste simptomi-
tega (nt tuule-rougetega) ja vanemad ei podrdu kohe arsti juurde. Kui siimptomid ja kae-
bused kestavad juba pikemalt, poordutakse perearsti poole, kuid ka siis voib dige diag-
noosini joudmiseks kuluda kuid. Peale perearsti on vanemad ldinud haiglasse, erakorra-

lise meditsiini osakonda, ning seal on saadud ka peale uuringuid diagnoos.

,/.../ el joua kondida, et ta jalad valutavad /.../ tal olid pidevalt mingid korvapoletikud ja

viikesed palavikud ja siis léksid jélle dra.* (N6)

,»/.../ maikuust alates perearsti juures, et lapsel pea valutab. Arst arvas, et kiill on see lahku
minekust ja no kiill siis iihest ja kiill siis teisest ja et ikka vaatame ja uurime ja ootame ja

andke rohtu /.../ august ldksime haiglasse /.../.* (N8)

Analiiliside ja uuringute vastuste ootamine ja sellele jirgnev karm diagnoos paneb proo-
vile vanemate emotsionaalse toimetuleku. Diagnoosi selgumisele jargnesid véga kiired
muutused, kuna alustada tuli koheselt raviga ning vanematel ei olnud aega kohanemiseks.
Ootamatu siindmusega kaasnevale Sokile voib jargneda eitus — uuringus osalenud vane-
mad kirjeldasid halvavat ehmatust ja samas ka lootust, et esialgne diagnoos ei leia kinni-

tust.

»Matusendoga arst iitles mulle seda ja mu siida kukkus saapa sdérde. Siis oli kole kiire, et

vaja ruttu Tallinnasse saada /.../ ootasime tund aega EMOs Tallinnasse saatmist, minul
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nidrvid téiesti piisti. Selles mottes oli see {ipris keeruline, eriti see diagnoosi saamine.*

(NS)

See mdjus perele véga laastavalt /.../ diagnoos pShimotteliselt tuli oletame, et tdna
jahomse hommikuga pead sa olema haiglas ja hakatakse kohe keemiaravi tegema.
Et seal ei ole mingit aega vahepeal, et tuleb see diagnoos ja siis et harjuge sellega.
See on kohe, koik on nii kiire. Et kui sa téna lapsevanemana motled, et siis sul on
vdike erutus, et sa pead minema ja arstilt saama diagnoosi, et toendosus meie jaoks,
et see on pahaloomuline kasvaja, oli loomulikult meie jaoks 0. /.../ Sa oled nii suu-
res eitamis faasis, et sul ei teki seda tunnet, et voiks niimoodi olla. Ja kui see diag-
noos tuleb, siis oled sa sellises sokis, et nagu sa ei saagi aru. Sa nagu tegelikult ei

saa tildse aru, et sa oled nagu unes, sellises halvas unes /.../. (N1)

Lapse véhiravi alustamiseks ldheb iiks vanematest lapsega haiglasse kaasa ning esialgu
tuleb seal olla monel juhul mitu kuud jérjest. Selle aja jooksul peab vanem kohanema
olukorraga haiglas. Probleeme voib tekitada privaatsuse puudumine ja nn graafikus ela-
mine. Elukorraldus on véga paljuski mojutatud haige lapse ravist, meeleolust, enesetun-
dest. Lapse ravi ning sellega seotud korvalmojud ja muudatused ei lase plaane pikalt ette
teha ja paljudel kordadel tuleb vanematel need lihtsalt tiihistada. Olenevalt diagnoosist

voib ravi kesta aastaid, enne kui pere tavaparane riitm ja keskkond taastub.

,Esimesel kuuel kuul kdisime me iisna tihedalt, iga nddal haigla vahelt. Olime seal paeva,
paar, nidal. /.../ Et me saime niimoodi laveerida, et iiks haiglas, siis teine lastega kodus.

/... esimesed kuus kuud olime me jérjest kodus voib olla poolteist nddalat.” (N3)

,Kogu iilejddnud pere elu kéib selle diagnoosiga lapse timber. /.../ Need on kodige hulle-
mad hetked, kus meil on mingi plaan ja siis viimasel hetkel tombab keegi vaiba alt dra

/.../ Sa ei saa mitte millelegi kindel olla.* (N7)

Vihihaiguse tottu peab laps ldbi tegema erinevaid protseduure, analiilise ning ravi tottu
toimuvad nii fiiiisilised kui vaimsed muutused ning nédhes korvalt oma lapse kannatusi,
peavad vanemad emotsionaalselt toime tulema. Nendeks voivad olla muutused valimu-
ses, nditeks juuste vilja langemine, kaalutdus, kaasuvad diagnoosid, s60misega ja ravi-

mite votmisega seotud probleemid.

25



/.../ dppimine kuidas tabletti votta. Ta sinnamaani ei olnud oma elus tihtegi tabletti
votnud, ta oli nii terve laps. Et siis jouda sinna, et sa pead pédeva jooksul vitma
peaaegu 20 tabletti. Et see oli ikka péris raske, kuidas lapsele selgeks teha, et ta
peab tablette votma. /.../ See oli kohutav aeg selles mottes, et ma ei suutnud, ma ei
osanud nagu seda teha. Mingi nipiga me 16puks saime selle selgeks. Imepisike,
sOrmeotsa suurune tablett tuli teha neljaks ja seda votta iga tiikki veel eraldi /.../.
(NS)

Kui iiks vanematest on lapsega haiglas, siis koduse elukorralduse eest jaéb vastutama
teine vanem. Enamasti hakkavad haiglas ravil kdiima emad. Lapse ravi mdjutab ka vane-
mate tootamist. Vanemad viitasid, et sellises olukorras ei ole reaalne molema vanema t661
kdimine. Samas ei saanud osades peredes vanemad majanduslikel pohjustel t661 kdimisest
loobuda ning lapsega haiglas paluti olla mdnel lahedasel. Respondendid kirjeldasid pin-
get, mida tekitasid majanduslik Kitsikus ja olukord, kus t661 kdiv vanem tajub, et ta ei saa
ravi ajal oma lapsele toeks olla.

,»/.../ majanduslik kiilg on ka selline asi, mis paneb pontsu. Et ma oleks lapsega tahtnud
ise olla haiglas tegelikult, kui ma oleks saanud. Aga ma ei saanud seda teha. See oli viga

suur panus meie eelarvesse, et toime tulla.” (N5)

Monevorra kergemas olukorras olid respondendid, kes on iseenda td6andjad voi vabakut-
selised ning said seetdttu oma téoaega vabamalt planeerida. Samas tuli ka neil oma t66-

koormus kriitilise pilguga iile vaadata.

,, 100 on pigem selline, vabakutselise t66 /.../ mingisugused projektid ja asjad on kogu aeg

pooleli ja tegemisel, et paljud asjad tulebki 14bi vaadata, et mida sa jaksad ja mida sa ei

joua teha/.../.* (M9)

Diagnoosi saamisel on oluline info kéttesaadavus ning uuringus osalenud vanemad Kkir-
jeldasid, kuidas nad selles etapis otsisid ise erinevatest allikatest infot oma lapse diag-
noosi ja prognoosi kohta. Niiiid on info koordineerimine ja jagamine koondatud EVLVL-

ile, mille liikkmed piitiavad saada kontakti vdhidiagnoosiga lapse peredega. Suureks toeks
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sellel ajal on vanematele osakonna meditsiinipersonal, kes oma kogemustele ja teadmis-
tele toetudes pakuvad vanematele igakiilgset tuge ja infot. Lisaks suheldakse teiste vane-

matega, kelle kogemus annab palju infot, kuidas tulevikus edasi toimetada.

,,/.../ selline alguse periood /.../ Nagunii hakkad hésti aktiivselt suhtlema /.../ Me neid kon-
takte otsisime siit, véljapoolt, alguses kohe, kellel on olnud mingisuguseid juhtumeid ja

kes kuidas.*“ (M9)

Sulle jagatakse hésti palju infot, kui palju sa vastu votad, on omaette asi. /.../ Liit
on teinud tohutud materjalid, et kust sa saad nduda abi, kriisiabi, sotsiaaltdotaja,
mis Gigused sul on. Mida sa saad lapsega peale hakata selles ja selles olukorras.
Kust sa saad soidutoetust ja koik selline materiaalne toetuse pool. Mis saab siis kui
ritk on kdik ravimid ravinud &ra ja siis 6eldakse, et selline ravim on kiill olemas,
aga see maksab nii palju ja mis siis saab. Sul on koik &ra kirjutatud /.../ Informat-

sioon on ka olemas osakonnas. Laua peal on voldikud. (N1)

/... et iildse aru saada kus, mis ja kuna meil algselt oli tuttav ees, et alguses ma sain
palju infot tema kéest /.../ selle foorumiga iihineda, kus see pohiline info liigub ja
sealt nagu ongi see, et sealt sa saad nii palju ise lugedes kitte /.../ kui see teine
diagnoos oli, siis sain sealt tugiisiku endale, kes oli seda sama juba ldbi teinud. Sest
see oli minu jaoks nii dudne. Et siis oli inimene, kes réiékis, et mis siis nendel juhtus
ja kuidas nad seda tegid 1dbi. Ja mul oli kogu aeg kellegi kéest kiisida. See osa oli
mul hésti oluline. (N5)

Uuringus osalenud perede kirjeldustest selgus, et esimesed kuus kuud on enamasti lapsel
pidev ravi ning vanema jaoks on see kohanemise periood, kus piiiitakse saavutada tava-
pérasele voimalikult 1ihedane rutiin ning enamik vanematest piiiiab leppida olukorraga.
Tasapisi hakkab ellu tagasi tulema rutiin ning siis tulevad vanemad enamasti ka paremini
toime. Rohkem aega saab olla kodus, vihem haiglas ning mdnigi vanem saab tagasi poor-
duda t6ole. Mitu respondenti leidsid, et tootamine on omamoodi teraapia, sest vanem saab
oma tavapdrasest keskkonnast vilja ning saab tegeleda to6asjadega, kuigi tooviljakus ei

ole nii tohus kui varem.
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»Ma ei olnud sada protsenti t66 juures. Olin iitleme kuskil kaheksakiimmend, tiheksa-

kiimmend protsenti heal juhul. Olin mingil mairal mujal /.../.* (N5).

To606 juures olemine on kiill tegelikult... Ma tunnen kiill, et on hea. Sest kui on veider
olukord kodus, et ei tea tdpselt, mis niiiid seal hakkab toimuma. Kas keegi hakkab
haigeks jddma voi ei hakka? Kui ma kodus istun, siis ma jilgin neid kullipilguga
iga minut. Keegi aevastab, appi appi, mis niilid saab. Et kui kuskil t66 juures oled,
siis okeli, kiisid korra tunnis, et kuidas siis on, i ole hullu pracgu midagi. Et jouad
teistele asjadele ka moelda. (N3)

Igapievaelu mdjutavad jatkuvalt pidevad haiglas ravil ja kontrollis kdimised, kuna ena-
masti toimuvad vihihaiguse ravid Tartus ja Tallinnas. Nendest keskustest kaugemal ela-
vad pered kulutavad palju aega, energiat ja raha transpordile. Respondentide seas oli nii
neid, kes transportisid last ise haiglast koju ning tagasi, kuid oli ka neid, kes said abi
lahedastelt ja ka todandjalt. Vanemad kirjeldavad olukordi, kus erandolukordades tuleb
reageerida kiiresti ning see tekitab stressi olukorra. ,,/.../ ma ei ldinud Tallinna haiglasse,
kui oli kiire asi, siis ldksin Parnusse ja sealt saadetakse edasi. Et siis sa ei pea ise selles

stressis soitma, hullumeelselt Tallinna voi Parnu poole.« (N5)

Uhe vdi mdlema vanema todlt eemale jiimine mdjutab kahtlemata pere majanduslikku
toimetulekut — pere peab jidlgima ning piirama oma kulutusi ja vajadusel kasutama kor-
valabi. Napp pere eelarve mgjutab kahtlemata ka vanemate emotsionaalset toimetulekut,
sest vanem tajub vastutust pere toimetuleku eest. Pered peavad sageli tegema véga raskeid
valikuid. Vanemad vajavad enamasti haigla viliselt psiihholoogi teenust, aga need on ta-
sulised. Majanduslikus kitsikuses pered pigem loobuvad teenusest ning suunavad selle
raha lastega koos aja veetmisse.

Kui mina tahan minna psiithholoogi juurde, mitte lapsega, vaid mehega, siis see
sinna plaani [rehabilitatsiooniplaani] alla ei kdi. Et see on meie omast taskust. /.../
kui sa pead hakkama kdima psiihholoogi juures ja maksma 50 euri nidalas, siis sa
iisna kiiresti sa arvad, et sa oled péris terve /.../ ma pigem ldhen lastega spaasse voi

midagi. Et kuidagi ei raatsi maksta selle eest. (N7)
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Mitu respondenti réadkisid, et nende ldhedased ja sdbrad 16id lapsele raha kogumiseks
fondi, et tiita tema unistusi. Uhel neist oli soov reisile minna ja teisel lapsel oli vdimalus

igal ajal méanguasju voi kooli minekuks vajalikku osta.

Meil tehti Facebookis kampaania raha kogumiseks /.../ minu tuttavad tegid. Sest et
lapse jaoks kogu see haigla elu lihtsamaks teha /.../ oli kiill jah sellist dra ostmist ja
asjade tlekiillust. Siis ma motlesin, et las siis olla. Vahet ei ole. See on raha, need
on asjad, tditsa savi. Viska minema kui enam ei taha. Et kui see toob lapsele hea
tunde, siis on see vajalik. Ja siis meil tehti see fond, lapse fond, kuhu koik tuttavad

kandsid sinna raha. (N8)

Respondendid tdid ka néiteid, kuidas to6andjad on toetanud peret rahaliselt. See voimal-

dab vanematel haigusega kohaneda ning ei pea muretsema td0 ja sissetuleku pérast.

,»/.../ kui meil laps seal intensiivis oli, ma t606 juurde helistasin, et siis nad lasid mul olla
kolm kuud kodus. Maksid nagu palka téiesti vdlja. To6andja poolt oli see tegelikult dud-
selt hea asi.” (N4)

Enamasti kestab leukeemia ravi umbes kaks ja pool aastat ning seejéirel jaddakse lapsega
jalgimisele. On ka olukordi, kus kéiakse kontrollis ja koik on korras, kuid siiski jdéb
vdimalus, et haigus dgeneb ning tuleb alustada uue raviga. Uks respondentidest t3i vilja
selle, et haigus dgenedes oskab vanem vihemalt olukorraga paremini toime tulla, kuna

koik see on juba lédbi tehtud.

/...I péris kontrollist me lahti ei saanudki. Ja siis me ldksime juba varem selliste
kaebustega /.../ luuiidi analiiiis nditas, et haigus on jélle tagasi. Ja hakkas jille ravi
/.../ Esimest korda oli haigus Sokk. Siis kasutasime nii palju abi kui sai kasutada.
/...I Ja kui teist korda haigus oli, siis meil nagu korvalist abi vdga vaja ei olnudki.

/... me olime juba asjaga kursis ja saime hésti hakkama. (N6)

Ravi tagajdrjel voivad tekkida erinevad tervisekahjustused, millega peab laps ja ka vanem
toime tulema. ,,Koige pealt tuligi see allergiline astma. Keemia tagajérjel munasarjad ilma
hormoonravita ei toota ja arst iitles ka, et kui ta lapsi saab, siis ei pruugi need lapsed terved

stindida. /.../ poolteist aastat tagasi tekkis tal psiihhoos.* (N6)
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Diagnoosini jdudmine votab aega ning see muudab pere toimimist oluliselt. Toimub kiire
ravi alustamine ning pidev haiglas viibimine. Ette vdib tulla ootamatuid olukordi ja pere
ei tea, kuidas raviprotsess kulgeb. Peale pikemaid haiglas viibimisi ja edukat ravi hakkab

taastuma pere argielu rutiin, kuid vanematele jaéb pikalt hirm vihi tagasituleku ees.
2.2.2. Haiguse méju vanemate emotsionaalsele toimetulekule ja suhetele

Lapse vahidiagnoosi saamine mdjub vanematele viga erinevalt ning neid valdavad hir-
mud, mis mojutavad vanemate emotsionaalset toimetulekut ning kuidas vanem saab an-
tud olukorras hakkama igapéevase elu ja suhetega. Monel vanemal oli eclnev vihihaiguse
kogemus ldahisugulaste seas, mis suurendas hirme, et laps ei pruugi olukorrast vélja tulla.
Enamik hirme on seotud diagnoosi saamise ja ravi algusega ning kestavad umbes kuus
kuud, kuid aja jooksul need vdhenevad oluliselt. Kuna inimesed teadvustavad véhki kui

surmahaigust, on see iitheks pohjuseks miks vanematel tekib hirm.

Suurimateks hirmudeks diagnoosi saamisel on, et ei saada kiirelt abi. Lisaks on kirjutatud
ajakirjanduses, et ravi rahastamisega on probleeme, mis tekitab hirmu ka vanemates. N-
hes oma lapse raviplaane, kardetakse, et laps ei tule sellest olukorrast vélja ning neil on
hirm lapse surma ees. Ravi kestel kardab iga vanem oma lapse haigestumise pérast, sest

sel juhul liikkub vahiravi edasi, kuniks laps on terve.

,»/.../ me ndeme televiisorist seda, et selle lapse voi selle lapse ravi riik ei toeta. Paljudele
inimestele jadb mulje, et kui sul tekib selline diagnoos, peaksid sa hakkama seda oma

raha eest ravima. Meedia on jah jédtnud sellise mulje. (N1)

,»S1is kui nad niitasid seda raviplaani, siis ma mdtlesin, et kiill mismoodi ta sellest vélja

tuleb. /.../ Mul oli tunne, et ta ei tule sellest vilja.« (N3)

Ma arvan, et nagu see mote, et iihel hetkel voibki olla kdik. Mones mottes vabas-
tav, siis sa ei imesta nii paljudele asjade iile. On asju, mille pérast pddeda. Et see
on kiill, mis ma mirkan endas, et ma vaatan teisi lapsi ka, et kas see vdib olla
vihk. Mingi siinnimérk, kas see on vihk. Mis see niiiid on? Mingi paanika tekib

kiiremini. (N2)
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Ka lapse tervenemisetapis on enamikel vanematel hirm, et vahk tuleb tagasi ning nad ei

suuda enam iihelegi tavalisele haigussiimptomile voi kaebusele tavapéraselt ldheneda.

Et ei tasu lootagi, et kui su lapsel natukenegi koht natuke valutab, et sa arvad, et ta
s0i palju duna. Ei. Sa arvad kohe, et seal on hull kasvaja /.../ Aga sa enam kunagi ei
mdtle selle peale, et mingi lihtne kiilmetus vai nii. Et see on dudne ja see jédb nende

vanematega, sest nad litlevad seda koik. (N1)

Kindlasti mgjutavad vanemate vahelised suhted igapdevaelu toimimist. Respondentide
seas olid enamus vanemaid koos ning nad tulid aja jooksul toime elukorralduse muutus-
tega Kuid on peresid, kus vanemad on enne diagnoosi lahku ldinud ja selles olukorras
toimuvad omakorda suured muutused. Uks respondent kirjeldas, kuidas vihidiagnoos
mdjutas positiivselt suhteid juba lahus elava lapse isaga, kuna oli {ihine eesmérk — lapse
ravi alustada ja lasta ta terveks ravida. ,,Kuna mu esimene laps oli teise mehega ja selleks
hetkeks olime lahku ldinud ja elasime teise perega. Eelkdige pani see inimsuhted proovile.
Sest {ihest hetkest olime me nagu iiks pere.*“ (N8) Kuid oli ka vastupidiseid nditeid, kus
lahku ldinud kaaslasega hdid suhteid ei ole ning see teeb lapse haigusega kohanemise veel
keerulisemaks. ,,Kuna me tdna oleme lahus, siis ma Utlen, et lisaks sellele véilismaa olu-
korrale ja teatud kultuurilistele barjairidele /.../ ei olnud sel ajal vdga head suhted lapse
emaga/.../ ja suhtlus oli vdga viga keeruline.* (M9) Siiski tuli intervjuudest vélja, et suh-
ted praeguste pereliikmetega on toetavad ja iiksteist aidatakse, et antud olukorras toime

tulla.

Vanemate omavahelist suhet v3ib mojutada see, et iiks vanematest on kogu aeg haige
lapsega haiglas ning omavahelist aega eriti ei ole. Vabal momendil, kui vanem saab korra
haiglast eemale, kasutab ta seda enda kogumiseks vdi teiste peres olevate lastega koos
olemiseks. Vanemad leidsid, et mida pikem on raviperiood, seda enam vdib tekkida suh-
tesse probleeme. Samuti mdjutab ka vanema emotsionaalne toimetulek ja omavaheline

suhtlus oluliselt vanemate suhet.

,/.../ meie puhul on see asi pigem halvemuse poole ldinud /.../ arusaadav. Reaalselt sul ei
olegi poolteist aastat olnud teineteise jaoks aega. Te elate ka selles mdttes eraldi, et tiks

on kogu aeg haiglas ja teine on kodus /.../*. (N7)
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,»la oli lipris raskes seisus alguses ja siis meil olid ka omavahel keerulised suhted. Just
sellepérast, et mul oli véiga raske riadkida, mis toimub lapsega. Noh mees oli kodus, info-

sulus /.../ Et selle tulemusena on sellised tavaliselt suhtlemine hésti keeruline®. (N5)

Koik vanemad leidsid, et neil peab olema aega puhkuseks. Voimalusel kasutatakse dra
iga vaba momenti, kui lapse juures on haigla loovterapeut, tegevusterapeut, moni ldhe-
dane, abikaasa voi sober. Vanemad on leidnud, et neid abistab see, kui nad saavad kiia
dra kasvoi tunni, et korra haigla keskkonnast vilja saada. Mdni respondentidest vajab

lihtsalt jalutamas v&i jooksmas kdimist, teine aga olukorra arutamist psiithholoogiga.

,»/.../ kdib loovterapeut, kes kidib iga nidal /.../ iihe korra niddalas. Teda ma olen kiill nii-
moodi kasutanud, et kui ma tean, et ta tuleb 11 ja mul ongi jooksutossud ukse kdrval. Nii

kui ta sisse astub, hiippan tossudesse ja adios® (N7).

Uks vanematest aga leidis, et ravi ajal ta ei soovinudki lapsest eemal olla, kuna see olu-

kord oleks talle veel enam stressi tekitanud.

Kui see esimene kuus kuud hakkas 16pule saama ja kui ma tundsin, et see drevustase
oli tdesti hdsti kdrge, siis ma ei ldinud. /.../ Et kui ma &ra l&hen, siis muretsen ma
veel rohkem, mis seal kodus voi mis seal haiglas toimub, et see oleneb sellest, mis
periood on /.../ Aga kui hakkab vaibuma vaikselt, selline kergem hetk tuleb, siis on

kiill hea kui saab vilja, hea kui saab millegi muu peale moelda. (N3)

Pere igapidevast elu ja ka pereviliseid suhteid mojutavad erinevad tegurid, milleks kdige
pohilisem on nakkusohu viltimine. Terve raviperiood ja ka peale seda on haige laps vas-
tuvotlik viirustele ja pisikutele ning muutusi tuleb teha kohe peale diagnoosi saamist.
Haiguse perioodidel kolitakse haige laps vanavanemate juurde, et véltida viiruseid. Lah-
tuda tuleb lapsest ja teinekord on tal soov minna teiste inimeste sekka, kasvoi poodi, kuid
sel juhul tuleb tavaliselt kasutada kaitsevahendeid. Puudutada saab ka lapse huvitegevus

ja perel vaib tekkida vihese suhtluse korral sotsiaalne isolatsioon.

.../ nakkusoht on nii suur /.../ me votame ta ikka poodi kaasa, aga siis ta peab maski
kandma ja midagi ei tohi katsuda. /.../ Aga mingid ujumas kdimised, veekeskustes voi
kino. Ei. Et noh pisike isolatsioon tekkis.* (N5)

32



,Liikusime vahem ringi, sest ikka olid {ileval nakkused. Elukorralduse suur muutus oli ka
see, et ta elas mingi periood minu ema juures, kes on kdrval trepikojas. /.../ vdiksed terve

see siigis olid kogu aeg haiged. Et siis mitte nagu nakatada.* (N2)

Nakkusohu tdttu on tugevasti mojutatud ka sotsiaalne elu, millest ei saa enam aktiivselt
osa votta. Lisaks peavad ldhedased ja sobrad arvestama igasuguste ootamatute dra litle-
mistega ja olukordadega. Respondentide seas oli neid vanemaid, kellel suhtlus sopradega
vdhenes ning kes ise tdmbasid sdprusringkonda kokku. Oli ka neid vanemaid, kellel suh-
ted jatkusid samamoodi. Mojuteguriteks on suutmatus oma olukorras radkida, nakkusoht,
seega ka rahvarohkete kohtade véltimine. Vilja toodi, et selles olukorras ei osata suhelda

ja toime tulla ning pigem eemaldutakse védhihaige lapsega perest.

,»/.../ mina kiill ei tunne, et minu elust oleks nagu keegi dra kadunud. Et pigem vastupidi.*

(N7).

,»/.../ sOpru ja ringkonda, tdombad nagu kokku. /.../ teatud mdttes selle hirmus, et kellelgi
on peres selline lugu ja pigem eemalduvad. /.../ Voi noh, ei julge helistada, ei tea mis on.

Seda vois pisut mirgata kiill.* (M9)

Lihedased on peredele alati toeks nii lapse hoidmisega, s60gi toomisega haiglasse kui
igasuguse muu igapdevase abiga. Moni respondent tdi vilja, et info jagamiseks 161d nad
Facebookis kinnise vestlusgrupi, nii ldhedastele kui sopradele, kus edastada pidevalt ja
jooksvalt infot lapse kohta, kuna koikidele ei suudeta radkida oma olukorrast. Samuti an-
nab see voimaluse aega kokku hoida ja koikidele info edastada iiheaegselt ja samas saab

vanem ise hiljem vaadata, mis pdeval midagi lapsega toimus.

Pere paremaks toimimiseks vajavad vanemad tuge ja abi ning iiks respondentidest tuli
histi olukorras toime, kuna ta on usklik ning votab aktiivselt osa koguduse tegevustest.
Respondent kirjeldas, kuidas koguduse toetus aitab inimesel sellistes olukordades toime
tulla ja pinnal piisida. ,,Kogudusega olid meil tihedad suhted. /.../ ei olnud sellist iiksi
oleku tunnet voi eraldatust. /.../ aktiivne usu elu ongi mind ja lapsi kogu aeg iileval hoid-
nud. /.../ See on selline huvitav sopruskond /.../ sa oled ise hoitud, sa dpid teisi hoidma.*

(N6)
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Koik vanemad ei suuda toime tulla lapse haigusega ning neid tuleb rohkem toetada. Nad
vajavad korvalist abi, et probleemi mdista ja tunnistada ning abi vastu votta. Selle abi
osutamist ja vastu votmist voivad mdjutada tihiskonnas levinud stereotiiiibid. Nii kirjel-
dab tiks respondent hoiakut, et mehed peavad olema tugevad ja peavad saama igas olu-
korras ise hakkama. ,,/.../ mul abikaasal oli jéllegi, et niimoodi, et tal seal enamvéhem
oeldi, et ole tugev ja meeste virk /.../ tema nagu tundis veelgi enam, just meesterahvana,
et ta hiljem on nagu radkinud, et tegelikult oleks ka vaja olnud kellegagi radkida.” (N5)
Ka tiks teine respondent Kirjeldab abikaasa kohanemisraskusi, mis nditab, et meestel v3ib

olla keerulisem sellises olukorras toime tulla ning nad vdivad vajada vilist abi.

Kas meestel kdibki see kuidagi teistmoodi? Tema oli tditsa jalust maas /.../ Tema ei
suutnud tulla haiglasse. Tdnu sellele me saime omakorda veel ldhedasemaks, et
mina proovisin neid omavahel kuidagi siduda. Laps on isa peale kurb ja pahane, et
miks isa ei tule. Isa on endast viljas, s66b ainult rahusteid, joob alkoholi ja magab,

sest et ta ei suuda. (N8)

Respondentide jaoks kdige olulisemaks toeks on samas olukorras olevad vanemad. Kuna
ravi toimub haiglas enamasti pikalt, siis peetakse oluliseks suhtlust ning olukorra tile arut-
lemist, milles leiti olevat terapeutiline moju. Vanematel on voimalus kuulata teiste vane-
mate nduandeid, kogemusi, soovitusi ja nippe, mida ei saa edasi anda meditsiinipersonal,
kes ei ole selles olukorras olnud. Uksteisele ollakse toeks ning elatakse kaasa haiglas ole-

vatele peredele, mis teinekord lisab pinget veelgi.

Aga see on viga oluline, et see info tuleb sulle usaldusviirsest allikast, et teekaas-
lane, kogemuste pdhine. Seda infot ei saa sulle anda keegi teine, kes ei oleks selles
samasuguses supis. Mingisugused a la sellised nipid, et kuidas last rohkem jooma
saada, et mida teie teete voi kuidas sa annad talle, ta ei vota. Proovi seda, et meil oli
ka nii raske. Kuule ta ei s60 tildse midagi, pane talle midagi sellist peale vdi joonista

sellega.. Koik need nipid ja see on puhas kuld. See on see, mida iiksteisele antakse.
(N8)

Terve raviperiood on vanemal emotsionaalne toimetulek raske ning enamasti vajatakse
abi ja tuge, mida pakuvad enamasti ldhedased ja sdbrad. Olukord muudab ka vanemate

omavahelisi suhteid. Lihedaste ja sOpradega suheldakse vdahem ning arvestada tuleb
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nakkusohuga haigele lapsele, mis paneb pere igapdeva toimetustele piirangud. Oluliseks
peetakse suhtlemist teiste samas olukorras olevate vanematega, mis pakub nii infot kui

emotsionaalset tuge.
2.2.3. Haiguse moju pere teistele lastele

Lapse haigus ning sellega seotud muutused mojutavad peale vanemate ka pere teisi lapsi.
Enamasti on nad eemal {ihest vanemast ja monedel lastel tuleb seda kogeda, kui nad on
alles imikueas. Selles olukorras elamine tekitab probleeme paljudele lastele ning respon-

dendid toid vélja mitmeid muutusi seoses pere teiste lastega (joonis 4).

Muutused pere teiste MGju pere teistele Tagajarjed
laste elukorralduses: lastele: kditumuslikul tasandil:
e Vahe infot haigusest e Hirmud ja drevus e Opiraskused koolis
ja prognoosist e Igatsus vanema e Koolist puudumine
e Muutunud argirutiin jarele e Meeleolu kdikumine
e Surve pidevalt e Ulekoormatus vs e Rahutus
arvestada haige korvalejaetuse e Keskendumisraskused
lapsega tunne e Kaitumisprobleemid
e Vdhem tdhelepanu e Agressiivsushood
vanematelt e Haiguse simuleerimine
e Sageli omapead e Eemaldumine haigest
kodus lapsest
e Sage liikumine e Uksioleku eelistamine
erinevate elukohtade
ja inimeste vahel Lahendused:
* Lisakohustuste e Koolipsiihholoogi konsultatsioonid
téitmine, sh vahel ¢ Info jagamine ja olukorra selgitamine (lapsesdbralikud
haige lapsega haiglas voldikud haiglas, lapse vestlused vanemaga)
viibimine

e Perega koos olemine
e Lapse kaasamine raviprotsessi

Joonis 4. Vihihaiguse moju teistele pere lastele (autori koostatud)

Kdige suuremateks probleemideks on olukord, kus tahetakse teisi peres olevaid lapsi
eemal hoida ning neile ei seletata haige venna-6e olukorda pohjalikumalt. Neil on pidevad
keelud, kus nad ei tohi nditeks haigestuda, kuna haige laps on kdikidele pisikutele vastu-

votlik.
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,»/.../ me unustasime neile seletada, et mis toimub. Me seletasime, et kési peab kogu aeg
pesema, haigeks ei tohi jddda ja iitlesime, et on vihk, aga me ei kuulanud &ra, mis nemad

siis aru saavad.“ (N2)

,,/.../ me piitidsime teda voib olla eemale hoida natuke sellest. Sellepérast, et kui palju iiks
seitsme aastane sellest nagu teadma peab ja teada tahab. Loomulikult me raédkisime te-

male, aga me haiglasse teda kaasa ei votnud.“ (N3)

Kui vanemad ei seleta teistele pere lastele olukorda, tekivad lastel erinevad hirmud Voib
tekkida arusaam, et viahk on surmahaigus ning peljatakse de-venna surma. Seetdttu vil-
ditakse koos méngimist ja hakatakse imiteerima haige olemist. Kuna vanem on sageli
kodust eemal haiglas, siis igatsevad pere teised lapsed vanema jarele ja nad ei oska oma

emotsioonidega toime tulla.

,,nad olid kohe nii haiged, niii haiged kogu aeg (naerab). Nad nagu peaks kodus passima,
et midagi ei juhtuks. /.../ keskmine oli veendunud, et see on surmahaigus ja et vend su-
rebki dra.“ (N2)

,»/.../ tema ei oska oma emotsioone viljendada, tema igatses ja tema jaoks on nii. Teda on

solgutatud ja piitiad temast aru saada.* (N7)

,Mina olin lapsega haiglas ja mu kuue kuune laps... oli mu mehe laps. /.../ tdna siis lakume
neid haavu, sest suurem, praegu siis suurem laps, et mida ta siis nagu tunneb. Et ema ei
olnud.” (N8)

Pere elukorralduse muutused panevad teistele pere lastele kohustuse, kus nad peavad ise
igapdevaste koduste toimetustega toime tulema, haige lapsega vahel ravil viibima, mille
tottu ka lapsed on sunnitud koolist puuduma. Ravi ajal otsitakse pere teistele lastele lap-
sehoidja, kes alati ei hoia last pere elukohas ning tuleb hoiul kéia teiste ldhedaste juures.
Mitmed pered on pidanud haige lapse tottu kolima perest eemale, et véltida nakkusohtu

ja et haige laps saaks taastuda ravist.

,/.../ kolm last olid kodus, pShimdtteliselt oma pead /.../ Uldiselt nad olid juba harjunud

sellega, et ise said s60gi tegemisega hakkama ja koikide niisuguste asjadega /.../ nemad
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olid need, kes olid vahepeal haiglas /.../ kui me mdlemad olime hommiku poole t661 /.../*

(N4)

,Et oudne pendeldamine oli. Emotsionaalselt oli tdiesti 1dbi omadega. Ta oli kogu aeg

ripakil kellegi juures. Aga noh, mis sa teed onju. Sa ei saa valida.” (N7)

,»Korraga sa oled 10 aastane, sa oled vanemate poolt hoitud ja poputatud /.../ iihel hetkel

ei olnud mu pojal enam ei ema ega isa ja ta elab selles suures tiihjas majas.* (N1)

Oluline on leida lahendused, et olukorda parandada ning enamasti on korvaltvaatajad
need, kes tekkinud probleeme méarkavad ja piitiavad perele tuge pakkuda. Abistajateks on
peredel ldhedased ja koolipsiihholoog. Kindlasti parandab ka teiste pere laste olukorda,

kui igapédeva elu muutub taas rutiinsemaks ja haige lapsega saab rohkem kodus olla.

»Kuna me Opetajale koolis me rddkisime kohe, siis kool pakkus kohe psiihholoogi /.../
Uldiselt niiiid on parem kui me oleme kodus olnud. /.../ Ennast tunneb kindlamalt ja rutiin

on paigas. (N3)

Pere teisi lapsi mojutab samuti vihidiagnoos, kuna enamasti on iiks vanematest haige
lapsega haiglas ja toimuvad elukorralduse muutused, siis voivad tekkida lastel erinevad
probleemid. Enamasti mirkavad tekkinud probleeme korvaltvaatajad, kuid teinekord née-
vad vanemad kiill probleeme, kuid ei oska seda haigusega seostada. Oluline on terve pere

kaasamine raviprotsessi, olukorra seletamine ning vajadusel abi kiisimine spetsialistidelt.
2.2.4. Tugiteenuste kasutamine

Vihihaige lapsega pere vajab toimetulekuks abi — emotsionaalset tuge ja ka materiaalset
toetust. Sellist abi v0ib vanem ja teised pereliikmed saada haiglas ja véljaspool haiglat.
Haiglast viljaspool pakub toetusi ja teenuseid KOV, kuid siiski tuntakse just teenustest
puudust, nt psithholoog. Lisaks saab SKA kaudu erinevaid toetavaid teenuseid, mis ker-
gendavad pere toimetulekut haige lapsega. Kindlasti on vdhihaige lapsega perele suureks
toeks EVLVL, mis igati toetab vanemaid, et nende toimetulek oleks voimalikult hea. Res-
pondendid tdid vilja teenused, mida nad on kasutanud haiglas olles ja véljaspool haiglat

(Joonis 5).
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Diaghoos Ravi Taastumine Tervenemine

Haiglas pakutavad teenused:
Tegevusterapeut/loovterapeut
Sotsiaaltootaja
Psiihholoog
(Hingehoidja)

KOV pakutavad teenused:
Materiaalne abi (transpordikulude, lapsehoiu- voi
psiihholoogiteenuse hivitamine)
Sotsiaaltootaja/lastekaitsespetsialisti abi (info ja
teenuste vahendamine)

SKA teenused:
Lapsehoiuteenus
Tugiisikuteenus

Eesti Vahihaigete Laste Vanemate Liidu abi:
Info
Psiihholoogiline abi
Materiaalne abi
Peret tervikuna kaasavad stindmused (laagrid, seminarid ine)

Joonis 5. Vanemate poolt vilja toodud teenused ja toetused (autori koostatud)

Kuigi vanemad vajavad emotsionaalseks toimetulekuks psithholoogilist tuge ja paljud va-
nemad on teadlikud haigla psiihholoogi teenusest, siis enamasti pakuvad seda tuge osa-
konnas olevad vanemad. Kuigi leitakse, et pere vajab juba diagnoosi saamise juures kor-
valist isikut, kes aitaks toime tulla juba algusest peale, siis toodi vilja erinevaid prob-
leeme, miks nad ei kasuta psiihholoogi teenust. Moni neist ei ole leidnud kontakti ja leiab,
et psithholoog on liiga hdivatud. Uks respondent tdi villja, et tema on haigla psiihholoogi
teenusega viga rahul ning teenus oli kéttesaadav, kuid samas ka mainis, et ressurssi on
vihe ja tulevikus on kindlasti psiithholooge juurde vaja. Teatud mééral peegeldus vastajate

jutust ka kahtlus, kas psiihholoogist on kasu voi tajutud vajadust selle teenuse jirele.

»lgapdevaselt ei ole ta kéttesaadav /.../ tore inimene on, aga ma ei ole seda kasutanud /.../
iitleme selles mottes, et ma ei vajaks.. vOib olla vajaks. Kas ma olen valmis seda tegema

pracgu? Néhtavasti ei ole. Ma saan hakkama, ma arvan /.../.* (N3)
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,Et see on selline dra kuulamine ja kaastundlik suhtlemine. /.../ nad[sotsiaaltdotaja ja
psiihholoog] tegelevad iga paevaselt nende jooksvate asjadega. Selles mottes see ei ole

nagu reaalne tugi /.../. (M9)

Respondendid leidsid, et psiihholoog peaks omama spetsiifilisemaid teadmisi vdhihaigus-
test, tundma haigusest tulenevaid kdrvalmojusid, tagajirgi ning mdju tervele perele. Tal
peab olema teadmisi peresiisteemist ning oskus toime tulla ka kérgpere omapéradega,

kuna sellised erandolukorrad tekitavad peresiseseid pingeid ja probleeme.

,Eestis puudub selline abi, kitsatele gruppidele. /.../ Vahihaigetele sellist kitsast. Puudub
selline. Nad teavad kiill tildisemaid probleeme, see spetsiifika puudub. Ja sellest ma tund-

sin kiill hasti palju puudust.© (N1)

/.../ kdrgpere slisteemi moistavad lahata, et saada aru neis toimivaid asju. /.../ see
kahe pere vérk ja seda pinget, ebavajalikku pinget on olnud tohutult, mis on tulnud
kahe inimese mitte moistmisest, kultuuri erinevustest ja nendest suhetest, kus sa
oled vajanud abi vahendajat. Abi vahendajat ei ole ja kommunikatsioon puudub,

aga samal ajal sa saad aru, et kommunikatsioon peab toimuma. (M9)

Moni respondent toi vélja, et pigem voiks tugiteenusena pakkuda pereterapeuti, kes tege-
leks terve perega ning oskaks mérgata pereliikmetega toimuvat. ,,/.../ kui ressurssi oleks
rohkem, oleks ka nditeks moni pereterapeut, kes seletaks, sest toimetulekul on oma meh-
hanismid mida sa pead nagu teadma. Et seda peredele rohkem pakkuda. /.../ arvan, et ravi
toimib ka paremini, kui terve pere on joustatud (N2). Uhel vanemal tekkis endal madal-
seis, kuna ei suutnud lapse diagnoosiga toime tulla ning vajas igati abi. Isa suutmatus
haigusega toime tulla toi kaasa probleemid lapse ja isa suhetes, kuna laps ei suutnud

moista, miks isa teda haiglasse vaatama ei tule.

Keegi peaks mingisugust abi osutama, aga kui sa ei oska seda kuskilt kiisida, keegi
ei oska seda ka pakkuda. /.../ seal vahepeal oleks vaja lapsel psiihholoogi, teraapiat,
sest mina ei oska talle seletada, et isa armastab sind vdga, aga isa ndrgad kohad on

sellised. Ja meil ei ole midagi teha, me lihtsalt aktsepteerime seda. (N8)
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Moned vanemad leiavad kiiresti psithholoogi kontakti ja kasutavad seda regulaarselt ning
ka nende toimetulek on parem. Seega saavad nad paremat tuge pakkuda haigele lapsele,

kelle ravi tulemus on parem.

Haigla sotsiaaltdodtajat kasutati respondentide sonul selleks, et puude taotlust osata vor-
mistada ja rehabilitatsiooniplaani teha voi nou kiisida. Tavaliselt leitakse kontakt temaga
kiiresti, enamasti seetdttu, et meditsiinipersonal kaasab sotsiaaltodtaja, kui uus pere haig-
lasse saabub. ,,Sotsiaalto6taja on kiill nagu kuuvarjutus. Ma ei tea, mille jargi ta tuleb voi
laheb. lImselt saadetakse talle mingi informatsioon /.../ paberite tegemine selle sotsiaal-
tootajaga kéis hésti kidhku /.../ td1 need tehtud paberid ja rohkem me temaga kokku puu-
tunud ei olegi.“ (N7) Rehabilitatsiooniplaan on kiill monel respondentide lapsel olemas,

kuid teenuseid ei kasutata erinevatel pShjustel.

/...] temale méarati keskmine puue, kuigi tal oli liikumisega ka probleeme. Hiljem
ma sain teada, et ma oleks voinud vaidlustada selle ja taotleda liikumispuude, aga
selleks ajaks oli meil juba ammu puue ldbi. /.../ ravi jdi saamata ja maksime ise
kinni. Et ta I6puks kiis, ise maksin seda fiisioteraapiat. Ma ei viitsinud seda ajada
ja rohkem polnud abi kuskilt. (N1)

/... keskmise lapsega me kdisime fiisioteraapias ka paar korda, kuna ta kippus meil
kikivarvul kdima, aga jah, kaks kolm korda kéisime seal. Muidu tegime kodus har-
jutusi. /.../ Et mote todtab, juttu tuleb, liiga palju, fiilisis on ka korras, jooksevad ja
hiippavad. Selles mottes on nagu viga normaalne kdik, et ma ei ole jah tundnud

vajadust minna rohkem kuskile mingisugust teenust saama. (N3)

Mitmed respondendid toid vélja, et haiglas tegeleb lastega tegevusterapeut voi loovtera-
peut, kes kiib osakonnas iiks kord niddalas ning tema on suureks abiks nii lastele kui va-
nematele. Samal ajal kui terapeut tegeleb lapsega, mérkab ta ka vanema abivajadust. Va-
nemad peavad terapeutide olemasolu oluliseks. Uks vanematest t3i vilja ka selle, et kui
terapeut saab lapse voodist vilja ja tegelema mingite tegevustega, pakub see vanemale
rahulolu. ,,Mul on viga meel kui nad [psiihholoog ja tegevusterapeut] tulevad lapsega
tegelema. Ma istun seal ja kui keegi tuleb temaga mangima ja ta votab vedu, see on nagu

super. /.../ ma radgin ka temaga sellel ajal kui see tegevus toimub.* (N3)
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Haiglas on ka toeks hingehoidja, kuid iikski respondent ise seda kasutanud ei ole. Uks
respondent leidis, et sellist abi ta oleks just vajanud, kes teda dra kuulaks ja toi vélja hin-
gehoidja vajaduse. ,,Hingehoidja kéiis rohkem vist nende juures, et sellised mineku peal
/... ma olen aru saanud, et tema oleks olnud see inimene, kellest mulle oleks taielikult
piisanud (N1). Enamasti on loodud kuvand, et antud inimene on usutegelane ja tuleb
osakonda siis kui keegi suremas on. ,,Seal on mingisugune hingehoidja olemas. Kiriku
poolt muidugi. Aga paratamatult on seal osakonnas selline maine, et kui ta tuleb, siis
keegi osakonnas on tiibu sirutamas. Kuidagi seostub selle kdigega /.../ Voib olla see on

usuteema, et preester tuleb ristiga.” (N7)

KOV-id on pakkunud respondentidele erinevat abi. Enamasti saavad nad toetusi, mitte
teenuseid. Respondentidest pooled leidsid, et koosto6 KOV-idega on viga hea — perele
pakutakse igakiilgset abi ning ollakse huvitatud pere toimetuleku toetamisest. KOV-i
poolt pakutud abist toodi vilja psiihholoogiline abi vanematele, eluasemetoetus, haiglaar-
vete ja transpordikulude kompenseerimine. ,,Siis me veel kédisime radkimas, meie vallas
on olemas psiihholoog, et kellega mul oli varem ka kontakt /.../ Mul oli temaga lihtne
radkida, poiss tundis juba teda. Et siis korra alguses me kéisime tema juures radkimas
sellest teemast /.../.*“ (N5) Miinuseks on see, et KOV-il ¢i ole psiihholoogi, kellega sellises
situatsioonis tegeleda. ,,/.../ psithholoogilist abi, nagu emale oli vaja /.../ reaalset asja on
nagu vihe, mis 10puks vaja on /.../ Vahepeal oli siigavas depressioonis, siis sa saad aru,
et oleks olnud abi vaja /.../ Soovitame ja proovime siin tegeleda /.../ millal see hakkab

toimima, mingisuguse mitme kuu pérast.“ (M9)

Samas oli ka neid respondente, kes ei olnud rahul KOV-i sotsiaaltdotajaga, viidates sel-
lele, et ta pole piisavalt kittesaadav ning ei oska leida peredele piisavalt abi. Samuti ei
olda rahul transpordikulude kompenseerimise siisteemiga. Néiteks toodi vélja olukord,
kus KOV on valmis kompenseerima osaliselt kulud, kui vanem tellib eraldi transpordi-

teenuse, kuid vanem eelistab minna oma transpordiga, et véltida nakkusohtu lapsele.

PShimotteliselt pean endale transpordi tellima, et ma saaksin mingisugust toetust
selle pealt. Kuigi mul on endal auto olemas, ma sdidan autoga haigla juurde ja sdi-
dan haigla juurest tagasi. Aga ei, nendel oli teenuse eest ainult voimalik maksta /.../

mul ei olnud kuskilt votta seda, et hakkad sditma, tellin takso endale koju ja siis
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maksan ise ja nemad maksavad pool sellest kinni, kui mul tuleb autoga haigla juurde

odavam sdita. Siis ma ei hakanudki seda taotlema. (N4)

Osades uuringus osalenute peredes on vahihaigel lapsel maératud ka puue ning neile on
voimaldatud lapsehoiu- ja tugiisikuteenust. Osad respondendid tdid vilja, et tdnu lapse-
hoiuteenusele esitatavate jdikadele nouetele ei ole teenus neile kittesaadav. Probleeme
tekitab peaasjalikult see, et lapsehoidjaks ei saa olla vanemad, vanavanemad ja teised
lahedased. Samas just nemad teavad pere ja lapse olukorda just kdige paremini ning va-
nemad peavad voora inimese lapsehoidjaks palkamist riskantseks, kuna ta ei pruugi olla

kursis haiguse, ravi kdrvalmojude ja eripiradega.

,»Mul on puudega laps, mul on olemas pereliige, on olemas kodik need paberid. Mis mottes
ma pean minema ja votma suvalise lapsehoidja /.../ Héid hoidjaid, kellega sa jétad selle

haige lapse. Sa ei jata lihtsalt, ja jddbki minemata.” (N7)

Mind natuke héirib, et meil on niiteks see, et mehe ema on Opetaja. Ja ta oleks
lapsehoidjana super. Et ma oleks hea meelega jitnud oma lapsed vanaema hoolde,
aga vanaema ei tohi olla. Seda ei maksta. Et niipidi vottes, et ma pean votma kellegi
vOdra, aga vanaemale ma ei saa maksta. /.../ Sest et mul on vaja olnud seda ja noh,
inimesel on pikad toopdevad, et selles mottes tegelikult hea, et on oma inimene
votta. /.../ Et kui ei ole oma tuttav voi sugulast, siis vodraga jutule saamine ja asjade

kiisimine, noh 66sel ja pikad Shtud néiteks /.../ Tdiesti vodraga oleks keeruline. (N3)

Uhele lapsele on miiratud ka tugiisikuteenus, mida rahastatakse Euroopa Sotsiaalfondist
perioodil 2014-2020 ,,Puudega laste tugiteenuste arendamine ja pakkumine* alusel. Sot-
siaalfondist rahastatavaid lapsehoiu-, tugiisiku- ja transporditeenuseid on voimalik kasu-
tada suuremas ulatuses kui KOV saaks pakkuda. Vajadusele vastava teenuse rahastus on

olemas, aga nduetele vastava teenuseosutaja puudumisel jadb see siiski digel ajal saamata.

/...I meile detsembrist alates on nii-6elda voimaldatud, aga see organisatsioon ei ole
leidnud meile tugiisikut /.../ meile méérati ka see programm, mis ei ole Eesti oma,
vaid on Norra riigi programm ja Norra riigi rahad. Eesti riigil oli pakkuda umbes

300 eurot aastas, lapsehoiuteenuse peale eks ole ja nende Norra riigi rahadega on
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4000 eurot. Aga niitid on see sama asi, et inimesi ei ole. Et vdingi jadda ootama eks

ole. Juba kolm, neli kuud oleme oodanud, ei ole lihtsalt. (M9)

Suur tugi on véhihaigete laste vanematel EVLVL-st, kuna organisatsiooni iilesanne on
koondada kdik vajalik info enda kitte ning jagada seda edasi peredele. Neil on loodud
tugikeskus, et pakkuda psiihholoogilist tuge ja reageerida kiirelt, kui pere saab vihi diag-
noosi. Liidu t66d kiidavad koik respondendid ning toovad ka vilja, et nende poolne rea-
geerimine ja kontakti votmine on tulnud ruttu. Sealt kaudu saavad nad infot ja leiavad
sama kogemustega inimesi, kellega suhelda. Liit teeb palju t66d selle nimel, et kdik info
oleks kattesaadav koikidele vanematele. Vanemad, kelle laps on saanud véhi diagnoosi
umbes 10 aastat tagasi, titlesid, et kui neil oleks olnud sellised tugisiisteemid nagu on

praegu, siis oleks nad paremini toime tulnud.

Liidul on véga tugev foon see, et aitavad peresid nii psiihholoogiliselt, materiaalselt,
keda vaja. Kohe leitakse sulle keegi, kes tuleb su juurde. Et pohimdtteliselt on nii,
et kas sa tahad voi ei taha. Natuke keegi tuleb ja piiliab sind aidata. Sulle jagatakse
histi palju infot, kui palju sa vastu votad, on omaette asi. Aga ma leian, et see on
hésti hasti suur asi. Tollel hetkel see puudus. Et Liit oli nagu olemas, aga sisuliselt

ei toimunud midagi. (N1)

Mitmed respondendid leiavad, et EVLVL korraldatud laagrid, seminarid ja koosolekud
on vajalikud ja olulised, kuna seal saavad omavahel suhelda sama kogemusega vanemad.
Seal toimuvad erinevad loengud ja tiritused ning voimalus on osaleda terve perega, mida
mitmed vanemad on kiitnud. Respondendid rohutavad, et erinevalt ametlikest teenustest,
mis keskenduvad vdhihaigele lapsele voi siis liksnes vanematele, on EVLVL tegevused
suunatud perele kui tervikule ning seda peetakse viga oluliseks. Uheks suuremaks prob-
leemiks peavad respondendid seda, et meditsiinisiisteemil puudub laiem ndgemine ini-
mestest ja peredest ning nende abivajadusest. Nad keskenduvad ravile ja tugiteenused

jadvad tahaplaanile.

Haiglal puudub ju iileiildse laiem ndgemine inimesest ja haigustest iileiildse. Et
neile on dpetatud, et kui on see diagnoos, siis tuleb teha neid ja neid asju /.../ aeg
vOiks edasi litkuda, et saada nagu rohkem tuge. Sest et vanem igal juhul, kes on

sellises olukorras, ta ei tea esimese hetkega, mida tehakse. (M9)
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Ma hindan, et see on kehva, sest haiglas seal osakonna kdrval ei ole nagu tugispet-
sialistide meeskonda, kes toimetaksid igapdevaselt, piisavalt suurte ressurssidega ja
kindla programmi alusel. Ma ei usu, et see on selle osakonna ega inimese viga. See
on selle meditsiinisiisteemi motlemise viga. Mida me peame oluliseks ja eristame

seda keha ravimise emotsionaalsest poolest ja need kaks asja kdivad kokku. (N2)

Enamus peresid toid olulisema tugiteenustena vélja psiithholoogi ja pereterapeudi teenuse,
mis peaks toetama tervet peret alates vihidiagnoosi saamisest. Palju leiti, et ei ole piisa-
valt kontakti saanud, teenus ei ole kittesaadav voi puudub piisav ressurss. Haiglast vil-
jaspool on otsitud psiihholoogilist abi, kuid ainult iiks respondent kasutab seda ja seda
toetab EVLVL. Enamus tugiteenuseid on vanematele tasulised ning seetottu neid ka ei
kasutata. KOV-d on viga erinevad ja samuti seal to6tavad spetsialistid. Mdnedes omava-
litsustes on abivalmid to6tajad ja voetakse Kiiresti perega kontakti, et leida lahendusi pere
abistamiseks. Respondendid toid ka vélja, et teenuste ja toetusteni jdudmiseks peab ise
infot otsima ja palju kasu on varasematest tutvustest. Vanemad saavad kdige paremini
tuge teistelt samas olukorras vanematelt ja EVLVL-It, kes on koondanud info vanematele

ja piitiab olukorda parandada.
2.3. Arutelu ja jareldused

Erinevad uuringud on vilja toonud, et vihi diagnoosi saamisel puutub pere kokku trau-
meeriva sindmusega, mis mdjutab terve pere igapdevast elu ja selle toimimist. (Za-
karyaee et al., 2017, 1k 216-217) Kéesoleva uuringu raames ldbi viidud intervjuud kinni-
tasid seda — enamus vanemaid toid vilja, et lapse vahidiagnoosi saamine on olnud raske
ning see mdjutab pere igapdeva elu ja selle toimimist nii emotsionaalselt kui ka majan-
duslikult. Respondentide kirjelduste pdhjal avaldub haiguse moju kogu pere toimimisele
alates diagnoosimisest kuni taastumise ja tervenemiseni (joonis 6). Eelkdige toimuvad
fiisilised ja emotsionaalsed muutused véhihaigel lapsel endal, samas vanemad peavad
suutma hoolitseda haige lapse ja tema ddede-vendade eest ning iihtlasi toime tulema enda

emotsioonidega.
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Diagnoos Ravi Taastumine Tervenemine

Pere argielu muutused:
haiglas kdimised, raviprotseduurid kodus,
nakkusoht, muutused haige lapse kditumises

Vanemate emotsionaalne toimetulek:
Info puudumine/komplekssus, kiired muutused, ootamatud olukorrad,
vasimus lUlekoormusest, to6lt dratulek/sinna tagasiminek, hirm haiguse naasmise ees

<+

Vanemate omavahelised suhted:
muutused pere tavaparases rollijaotuses, Glekoormus, raskused oma
emotsioonidega toime tulemisel, teadmatus, kuidas partnerit toetada

Majanduslik toimetulek:
muutused to6tamises, vahenenud sissetulek,
suurenenud kulud transpordile ja ravile

Pere teiste laste toimetulek:
infopuudus, muutused pere argirutiinis ja suhtlemises,
vanemate viahenenud tdhelepanu, oskamatus tulla toime emotsioonidega

Joonis 6. Lapse viahihaiguse mdju pere kui terviku toimetulekule haigestumise erinevatel

etappidel (autori koostatud)

Joonisel on néha, et vihihaigus mdjutab nii emotsionaalset kui majanduslikku toimetule-
kut, vanemate omavahelisi suhteid, pere teiste laste toimetulekut ja igapdevast elukorral-
dust. Kdige rohkem kirjeldati diagnoosi saamise mdju vanemate emotsionaalsele toime-
tulekule, radgiti muutustest, mis tuli teha pere igapdevaelus ja sellest tulenevast mojust
majanduslikule toimetulekule. Eelnimetatud muutustest ei jadnud ka puutumata ka pere
teised lapsed. Kui ravi edenedes haiguse ja sellega kaasnevate raviprotseduuride mdju
pere argielule tasapisi vdhenes, siis mdju vanemate emotsionaalsele toimetulekule ja su-

hetele vOis mérgata ka peale aktiivse raviperioodi 13ppu.

Kohlsdorf & Junior (2012, Ik 122) viitasid, et vanemate jaoks on véljakutseks kohaneda
olukorraga, kus iihel vanemal tuleb palju aega veeta haiglas. Ka kiesoleva uuringu kéigus

intervjuudest koorusid vanemate lood sellest, kuidas iiks vanematest pidi hakkama kdima
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lapsega haiglas ravil ning see muutis pere toimimist ja mdjutas oluliselt pere teisi lapsi.
Intervjuudest selgus, et peres elavatel teistel lastel on tekkinud erinevaid probleeme, mis
on respondentide sdnul seotud néiteks sellega, et piiiitakse terveid lapsi eemal hoida, neile
el selgitata piisavalt olukorda ja neid ei kaasata raviprotsessi. Monedel vanematel tuleb
tegeleda tdnaseni tekkinud kditumisprobleemidega, mis on tingitud {ihe vanema eemal
olemisest. Samuti tuli uuringust vélja, et olukorras, kus vanemad peavad molemad t661
kdima, viibib haige lapsega haiglas pere vanem laps ning seetottu ei saa osaleda koolitdos.
Uuringu kdigus kuuldud lugudes kirjeldatud vahihaigusega lapse 6dede-vendadel esine-
vatele emotsionaalsetele probleemidele ja kditumisraskustele viitavad oma t6odes ka tei-
sed autorid (Samson jt 2016, Ik 363; Gilleland jt, 2013, Ik 2133).

Bjork (2008, Ik 34) ning da Silva jt (2010, Ik 256-257) on leidnud, et lapse vahihaigus
mojutab ka vanemate omavahelist suhtlust, kuna tdhelepanu keskmes on omavaheline
kommunikatsioon, milleta suhe ei toimi. Omavaheliste suhete tdhtsust ja {iksteise toeta-
mist rohutasid ka uuringus osalenud pered. Kuna iiks vanematest viibib pidevalt haiglas,
siis teine vanem peab kodus toime tulema majapidamistoode ja teiste pere lastega. Selline
instants ja muutus rollides v3ib vanemate suhet mdjutada. Intervjuudest selgus, et ena-
masti hoitakse sel perioodil kokku ning véaartustatakse omavahelist suhtlust. Kindlasti
oleneb suhete sdilitamine ka konkreetse vanema emotsionaalsest seisundist — intervjuudes
kirjeldati olukordi, kus ei suudetud diagnoosi saamise jargselt tiikk aega abikaasaga su-
helda, mis muutis vanemate omavahelised suhted keerulisemaks. Enamasti on pered siiski

tulnud hésti toime ning aja jooksul suhted on paranenud.

Abu-Raiya jt (2015, Ik 85) ja Bjork (2008, Ik 36) on leidnud, et sobrad ja lahedased on
oluliseks ressursiks vihihaige lapse perele, et end emotsionaalselt viljendada ja toime
tulla. Samas sdbrad vodivad pigem perest eemal hoida, kuna kardavad nakatada haiget last
ja seetdttu ka kiilastused vihenevad. Respondendid leidsid, et nad peavad tihtsaks ldhe-
daste ja sOprade toetust ning abi, et paremini haigusega kohaneda ja igapdevaeluga toime
tulla. Erinevuseks saab vilja tuua, et kdige tahtsamaks ressursiks toimetulekuks pidasid
vanemad pigem samas olukorras olevaid peresid, kelle kdest saadakse vajalikku infor-
matsiooni ning tuge. Intervjuudes kirjeldatu kinnitas, et paljudel peredel kaob &ra suhtlus

jatugi, mis on oluline ressurss ja seda on tegelikkuses rohkem vaja. Respondendid peavad
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oluliseks, et nende sobrad ja ldhedased oleks neil olemas ja toeks ning vajadusel saab neilt

abi kiisida.

Paat-Ahi jt (2013, 1k 27) uuringu andmetel peab olema patsiendile ja tema ldhedastele
terve raviprotsessi jooksul tugiteenuste informatsioon kéttesaadav. Samas on leitud, et
pakutakse psiihholoogi- ja sotsiaaltodtaja teenust, hingehoidja abi, kuid need ei ole piisa-
valt kittesaadavad ja tugiisiku kohta paljud ldhedased ei teagi midagi ning ressurss on
véike. Intervjuudest selgus, et tugiteenuste kohta on infot vdhe ning enamasti saadakse
infot teistelt samas olukorras vanematelt ja EVLVL-ilt, mis on aastatega muutunud koige
olulisemaks toetusallikaks véhihaige lapse vanemale. Liit koordineerib, otsib ja jagab in-
fot erinevate teenuste ja toetusvoimaluste kohta. Vanemad leidsid, et ressurss on véike ja
seetoOttu ei ole tugiteenused kéttesaadavad. Seda leiti nii psithholoogi kui ka tugiisiku tee-
nuse puhul. Teenus on inimestele médratud, kuid sobivat tugiisikut perele pakkuda ei ole,
mistottu ka jadb abi saamata. See kinnitab Kallaste jt (2017, 1k 123, 157) uuringu tule-
musi, kus leiti, et nii tugiisiku- kui lapsehoiuteenus on raskesti kittesaadav. Pohjuseks
keeruline asjaajamine ja pikad jéarjekorrad. Intervjuudes osalenud vanemate lood néita-
vad, et sageli vanemad loobuvad teenuste ja toetuse taotlemisest, kuna asjaajamine on

keeruline, jarjekorrad pikad ning nduded ja reeglid absurdsed.

Véhihaige lapse pered peavad toime tulema igapdevaeluga, mida mdjutab lapse haigus
ning emotsionaalne, majanduslik toimetulek, mis omakorda mojutab peresiseseid ja -va-
liseid suhteid. Enamasti vajavad pered toimetulekuks kdrvalist abi — nii emotsionaalset
kui materiaalset. Peredel on raskusi lapse diagnoosiga kohanemisel esimesel kuuel kuul.
Seega on neil vdga vajalik, et tugipersonal looks vanemaga kontakti voimalikult vara, sest
enamasti vanemad alguses ise abi otsima ei ldhe, kuigi mitmed vanemad on tagasi vaada-
tes leidnud, et see oleks neile vajalik olnud. Kindlasti vajavad pered tugiteenuseid nii
haiglas kui ka haiglavéliselt, mis aitaks perel paremini toime tulla. Respondentide sonul
el hinda nad tugiteenuste kéttesaadavust heaks, sest ise tuleb palju vaeva niha, et infot
leida. Vanemate hinnangul on info kéttesaadavuse suurendamiseks parimat t66d teinud

eelkdige EVLVL.
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KOKKUVOTE

Vihki kiill peetakse vanemate inimeste haiguseks ja lapseeas selle haiguse pddemine on
haruldane, kuid sellest teemast puudutatud paljud pered ja varasemalt seda uuritud ei ole.
Kéesoleva 10putoo eesmaérgiks oli sellest tulenevalt analiilisida lapse vdhidiagnoosi mdju
pere igapdeva elu toimetulekule ja vilja selgitada vanemate hinnang toimetulekut toeta-
vate teenuste vajaduse ja kittesaadavuse osas. Uurimismeetodina kasutati kvalitatiivset
lahenemist. Respondendid leiti EVLVL kaudu ning kokku tehti intervjuud tiheksa vane-
maga, kes kasvatavad vihihaiget last. Analiilisimiseks kasutati kvalitatiivset sisuanaliiiisi,

deduktiivse ja induktiivse 1dhenemise kombineerimist ja avatud kodeerimist.

Uurimiseesmark sai tdidetud ja uurimiskiisimused vastused. Uurimuse tulemuste analiiii-
sis selgus, et lapse vihidiagnoos mdjutab oluliselt pere igapdevaelu, emotsionaalset ja
majanduslikku toimetulekut ning peresiseseid ja -viliseid suhteid. Mdjutatud on tugevasti
ka teised peres elavad lapsed. Uuring toi vélja, et muutused pere argielus toimuvad sageli
viga kiiresti ja kdige kriitilisem aeg pere elus on esimene poolaasta. Kuigi suur osa pere-
dest suutis aja jooksul muutustega kohaneda, ilmnesid intervjuude kdigus ka need mojud,
mis voivad kesta ka peale lapse ravi 10ppu ning isegi peale tervenemist. Nii néditeks vdib
hirm haiguse naasmise ees voib vanemate emotsionaalset toimetulekut mdjutada ka taas-
tumisetapis. Tekkinud muutustega aitavad peredel toime tulla erinevad tugiteenused haig-
las ja véljaspool haiglat, SKA ja KOV kaudu. Kdige olulisemaks pidasid vanemad psiih-
holoogilist tuge tervele perele ning seda juba alates vihidiagnoosi saamisest. Kdige pare-
mini on saadud informatsiooni haiguse ja tugiteenuste kohta teiste samas olukorras ole-

vate vanemate ja EVLVL kaudu.

Uuringu tulemustest ldhtuvalt teeb autor jargnevad ettepanekud olukorra parandamiseks:

e Psiihholoogi teenuse kittesaadavuse suurendamine haiglates. Seejuures tuleks teenust
pakkuda kogu perele ning teha seda kohe peale diagnoosi saamist.

e Psiihholoogiteenuse kittesaadavuse suurendamine véljaspool haiglat, sest osad pered

vajavad seda teenust ka peale aktiivravi 1oppemist. Selleks tuleks suurendada KOVi
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poolset rahastust ja/vdi kergendada perede ligipddsu SKA poolt pakutavatele
psiihholoogilistele teenustele.

e SKA poolt pakutud lapsehoiuteenuse taotlemise noudmiste iile vaatamine ja
voimaluste kaalumine, et lubada lapsehoidjaks olla ka pere ldhedasel, nt vdhihaige
lapse vanavanem. Mitmete vanemate jaoks on vOOra inimese lapsehoidjana
kasutamine keeruline, kuna raske on leida sobivat isikut, kellel oleks piisavalt
teadmisi lapse vihi diagnoosi, pere olukorra ja eripdrade kohta.

e Tugiisikuteenuse puhul v&iks kaaluda rahastuse suurendamist, sest kdrgem tunnitasu

teeks lihtsamaks sobiliku teenuseosutaja leidmise.

Vihihaigusega lapse perede uuringuid on Eestis védhe tehtud ning kiesolev teema on ak-
tuaalne. Autori hinnangul vajaks tdiendavat uurimist kaks aspekti. Kuna enamus véhihai-
gusi poetakse enne kiimnendat eluaastat, siis ravi tagajirjed avaldavad lapsele mdju edas-
pidise elu toimetulekul. Seega tuleks selgitada vilja, millist mdju on avaldanud haigus
véhihaigele lapsele endale — millised muutused on toimunud ja kuidas nendega toime
tullakse. Samuti kirjeldasid uuringu kdigus vanemad erinevaid probleeme, kuidas on vé-
hihaigus mojutanud teiste peres elavate lapsi, et milline on vihihaiguse moju teistele pere
lastele ning kuidas see on nende edaspidist elu m&jutanud. Ka selle tdpsem uurimine ai-

taks spetsialistidel edaspidi nendele peredele ja lastele paremini abi pakkuda.
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Lisa 1. Intervjuu kava

Uldised andmed: vanus, elukoht, haridus, perekonnaseis, laste arv peres, todta-

mine/dppimine.

Kirjeldage palun oma peret.

Millal sai laps véhidiagnoosi? (kaua aega tagasi) ja kuidas see teie pere elu mojutas?
Mis muutus pérast vihidiagnoosi saamist teie pere elus- to6l/koolis kdimine, vaba
aja tegevused, ldhedaste/sopradega suhtlemine?

Millist ravi saab hetkel laps ja kuidas see teie pere elu mojutab?

Kui tihti on vajalik haiglas viibida?
Kuidas muudab raviga seonduv koduseid toimetusi?
Kuidas mojutab raviga seonduv teisi perelitkmeid?

Kuidas on jaotatud teie pere igapdevased toimetused pereliikmete vahel?

Kellega laps enamasti haiglas kaasas kdib?
Kes hoolitseb teiste laste eest kodus?
Kuidas votavad osa igapdevatoimetustest teised lapsed?

Millistest voimalustest tunnete enim puudust?

Millist abi olete saanud sdpradelt ja ldhedastelt?

Millist abi olete saanud haigla personalilt?

Milliseid tugiteenuseid(psiihholoog, sotsiaaltddtaja) teile on pakutud?
Mida neist olete kasutanud?
Kuidas jdite rahule?

Milliseid tugiteenuseid olete kasutanud viljaspool haiglat?

Kuidas olete leidnud sobiva organisatsiooni ja teile vajalikud teenused?
Kust saite nende kohta infot?
Kuidas jiite rahule?

Kuidas hindate tugiteenuste ja selle kohase informatsiooni kéttesaadavust vahihaige

lapse vanemale?

Millistest teenustest ja abist olete puudust tundnud?
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SUMMARY

THE PSYCHOSOCIAL COPING OF FAMILIES WITH CHILDHOOD CANCER
CHILDREN AND THEIR NEED FOR SUPPORT SERVICES

Kadri Joks

Today cancer related problems and challenges are topical because cancer is the second
highest cause of death. Childhood cancer is not common, but it affects the whole family
and their coping. Previous researches in Estonia focus on adult cancer patients. The topic
needs to be explored, because it is necessary to find out what kind of help the families

need, how they can be supported more and which support services should be offered.

The aim of this study is to explore how childhood cancer affects family’s everyday life
and to find out how these families assess their need for support services and availability
of these services.

To reach the goal the following research questions have been set:

* How childhood cancer affects psychosocial coping of the family?

» How do families assess the availability of the support services they have used?

This thesis gives an overview of childhood cancer and morbidity, cancer-related changes
in the child, and cancer’s impact on the everyday life of the family. Provides an over-
view of the support services provided in Estonia designed to support a family raising a
child with cancer.

Due to the delicacy of the subject and the need to explore respondents’ personal expe-
rience the qualitative research approach was used. Semi-structured interviews were used
to collect the data, as it provided an opportunity to ask additional questions during the
interview. The data was collected 19.03—16.03.2018 and the length of an average inter-
view was one hour. Qualitative content analysis was used to analyze the data. The samp-

le included parents who raised a child with a cancer diagnose under the age of 17. Res-
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pondents were found by Eesti Véhihaigete Laste Vanemate Liit and nine interviews were
conducted. In nine families, there were ten children with cancer, as one of the families
had two children with cancer. Most common cancer was leukemia, in age up to nine years

and at the moment mostly their treatment is over and they are recovered.

The result of this research showed that childhood cancer affects parents both emotionally
and financially, it changes everyday life of the family, affects relationships of family
members with each other and friends. Some parents are leaving their job to take care of
their child with cancer. Other parents have to work, take care of the house and of the other
children in the family simultaneously. First six months after getting the diagnose are the
most difficult time. After that, the family routine will recover and family coping will
improve. The emotional coping of parents is affected by different fears like knowing that
cancer causes death. The relationship between two parents is affected because of the time
spent apart as one of the parents is constatntly at the hospital together with their child.
During the whole treatment period, parents need a break from the situation. There is less

communication with people outside the family because of the constant risk of infection.

Childhood cancer also affects other children in the family. They experienced problems
like changes in behaviour, problems with focusing, withrawal from the ill child and
viciousness. These problems take place because parents do not explain the situation,
children are kept away and live constantly at their grandparents’ homes. To solve these
problems, whole family should be involved in the treatment process, parents have to exp-

lain the situatuon to children and if necessary, seek help from a specialist.

Parents used various support services in the hospital and outside the hospital, which in-
cluded a psychologist, a social worker, a creative arts therapist, a child care and support
person. Parents found that they most of all received information and assistance from
EVLVL. The most important aid was considered from the creative arts therapist, who
deals with the child in a hospital and at the same time, the parent can rest. The lack of a
psychologist consultation was most often known because this service was not always ac-
cessible due to lack of resources inside the hospital, outside the hospital it is a paid ser-

vice. Local governments mostly provide material support, not services. Obtaining assis-
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tance depends on the specific local government and the existence of acquaintances. App-
lying for childcare is difficult and reduces service availability for families. The support

person's service availability was also considered bad due to the lack of service providers.

The results of this study indicate that parents need support services in order to deal with
child cancer. In most cases, the whole family needs a psychologist during child cancer
treatment and also after that. Psychologist service should be made more accessible to the

family and it should be funded by the local government.
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