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1. HAIGUSE ULEVAADE

1.1. Mis haigus see on

Aneemia ehk kehvveresus on organismi patolooggaisund, mis kliiniliselt valjendub naha
ja limaskestade kahvatuses ning mille puhul vemagdb eritrotsidtide arv ja hemoglobiini
sisaldus. Aneemia puhul on lapseeas tegemist ssgddagusega, kuna lapse vereloome ei

ole veel 16plikult valjakujunenud. (Tarraste jt 2014).

Uks paljudest aneemia eritiiipidest on Fancon'i mieegFA). Kui aneemia tihendab

iseenesest organismi seisundit, kus veres on nésestanadalam arv punaseid vereliblesid,
siis FA on aplastilise aneemia tlip, kus luutdetdp oma tegevuse voi ei tooda piisavalt
vajalikke vererakke. Vere punaliblede vahesusel l@ha kudedes hairitud hapniku

kattesaadavus ja see kahjustab organismi kudesatgansisteeme. Valgete vereliblede
vahesusel on probleeme infektsioonide vastu vdifeh: inimene jddb sagedamini haigeks
ja infektsioonid kulgevad raskemalt. Vereliistakigbk trombotstiitide vahesusel veri ei
hadbi piisavalt ja tekivad probleemid verejooksualelguuidi funktsioon toota vererakke on
hairunud ligikaudu 90 protsendil Fanconi aneemiétigvatest inimestest ja umbes 10

protsendil nendest inimestest areneb valja leukeefWhat Is ... 2011).

Fancon'i aneemia on vaga haruldane autosoomnessiyse geneetiline haire. Haigus, mis
on parilik ja kaasasuindinud ning mille esinemisgageon 1 juht 350,000 - 500,000 sunni
seas. Keskmine eluiga on 20...33 eluaastat. Haigusaanud nime Sveitsi lastearsti Guido

Fancon'i jargi, kes esmaselt seda haigust kirjeldabat Is ... 2011; Graupera 2015).

Fancon'i aneemia on ettearvamatu haigus. Kdigedevad surma pohjused FA puhul on
seotud luutdi puudulikkuse, leukeemia ja vahkkasegp. Vere ja luuldi tuvirakkude
siirdamine on haiguse ravis suur samm edasi, lagdiiselle raviga ei vahene oluliselt risk

haigestuda kasvajatesse. (What Is ... 2011).

Pere, saades teada uudise Fancon'i aneemia olestasebtab vastu suure valjakutse
hakkama saada haigusega, ja iseenda emotsionaaisetulekuga. Lisandub vastutuse

votmine oma lapse igapdevase hooldamise eest. Bgndos muudab sageli pere
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elukorraldust, nduab lapsevanematelt vastu votnudispltervishoiualaseid otsuseid, mis
eeldavad arusaamist sellest keerulisest haiguseavivoimalustest. FA isoleerib pere sageli
tema tutvusringkonnast ja sotsiaalsest suhtluswbigist. Pereliikmetele esitatakse t6sine
valjakutse sdilitada tasakaal oma emotsioonide®ne lapsele arstiabi korraldamises,
Umbritseda end kogukonna toetusega, séilitada dbofa samas katsuda edasi elada

normaalset perekonnaelidays2014:333).

1.2. Tunnused

Esimesed margid Fanconi aneemia olemasolust vonléad lapse vasimus, kahvatus,

sagedased infektsioonid, ninaverejooks voi kergedwalumid(Fanconi anemia ... 2014).

Fanconi aneemia vbimaliku esinemise margiks voiola ka stnnidefektid. 60% ja enam
FA patsientidest sinnivad vahemalt Ghe fuusilisenaaaliaga, milleks voivad olla naiteks
luude voi skeleti anomaaliad (sh luhike kasv, k&f@ sdrmeluude veider kuju, sérmede
puudumine vO&i vastupidiselt suurem arv), ebanomea&kujuga korvad, silmalaud ja
vaikesed silmad, vaike pea. On tuvastatud, et Fananeemiat pddevad imikud ei ole
siindides ainult lihemad, vaid nad on ka peenemaigtkued lapsed.apsed voivad stindida
kurdina, esineda vbivad neeruprobleemid, naha w&vunmuutused (naha uldine
pigmentatsioon, kohvik-au-lait laigud), madal sikaail, seedeprobleemid, sidamekoe
defektid. Kdige tavalisem FA-ga seotud kaasasumtsiidamerike on vatsakeste vaheseina
defekt (VSD). See on ava vOi defekt sidame seinaniabes osas, mis eraldab sidame
vasakut ja paremat koda. (Fanconi anemia ... 204%s2014:150,197; What Is ... 2011).

Fancon'i aneemiat pddevad inimesed on ka hiljenalisast vaiksemat kasvu ja moéned

margid ning simptomid voOivad areneda véalja ka a#lies kui laps saab vanemaks. FA

patsientidel esineb sageli intellektuaalse arenghajgaamust, dpiraskusi, vaimset alaarengut
vOi vaimupuuet, toitumisprobleeme ning meestel aikesed suguelundid. (Fanconi anemia
... 2014; What Is ... 2011).

Luhike kasv on FA patsientide sage tunnus - 60%ld&3test ja 2,5 % taiskasvanutest on

[ihemad kui nende terved eakaaslased. Jasemdtelghianomaaliad on Ule poolte (~ 70%)

U.Loit, 10.jaanuar 2016 4



Fancon'i aneemiat pddevatel patsientidel. Kdigenemsineb Ulajdsemete anomaaliatest
puuduv poéial voi kodarluu (raadiugHays2014:99)

Kuulmishaired on samuti tsna levinud probleem Fasipatidel. Umbes kolmel 20-st FA
patsiendist esineb kdrva vaararenguid. Kuulmislahgsineb 11% kuni 50% patsientidel
Kuigi kuulmislangus on tavaliselt kerge, vdibe oluliselt kahjustada inimese suhtlemist ja
segada kdnekeele arengut ja oppinfldays2014:178).

Patsientidel, kes elavad taiskasvanueani, on v@gaaoline, et neil arenevad pea ja kaela,
gunekoloogilised ja/vbi seedetrakti vahkkasvajaghuirvete inimestega vorreldes tunduvalt

varem. (Fanconi anemia ... 2014).

1.3. Diagnoosimine

Haiguse sumptomeid sinnihetkel koheselt alati eadtata. Haigus diagnoositakse lastel
peamiselt teise kuni 15. eluaasta vahel. Margididipuudulikkusest algavad enamasti
kolmanda ja 12. eluaasta vahel, kusjuures ko&igememaalduvad haigusele viitavad
sumptomid vanuses 7-8 eluaastat. Umbes 10 prdttasigst on FA diagnoositud alles peale
16-aastaseks saamist. Paljudel juhtudel ei diagiuabBaigust digeaegselt voi on FA jaanud
tldse diagnoosimata. On juhuseid, kus haigust agrdiositud kuni vahi tuvastamiseni.
(What Is ... 2011; Fanconi anemia ... 2014).

Esmaseks diagnoosimiseks viiakse labi anamneegatdése tahelepanu asjaoludele kas
haigel vbi perekonnas on esinenud aneemiat, kagelhadi perekonna anamneesis esineb
immuunsusteemi haireid, skeleti anomaaliaid, eriig- voi toitumisharjumusi. Jargnevad
diagnostilised testid ja protseduurid - vererakkudmallilis, geneetiline uuring,

kromosoomide purunemise test jms. (What Is ... 2011

Aplastiline aneemia (luutdi vereloome puudulikkusejagnoosimiseks hinnatakse
punaliblede ja teiste vererakkude produkstiooni Gbis kliinilise vere analtusil
(hemoglobiin, eritrotstttide arv,- mddtmed, eri@iidtide hemoglobiinisisaldus) ja lisaks
raua ainevahetusnaitusid, s.h. ferritiini. (Taregst2015: 14-18).
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Loplik test FA diagnoosimiseks on téanapéaeval nnmosoomide purunemise test, kus
patsiendi vererakke totdeldakse spetsiaalse kesmdinega, mille toimel FA rakkude
kromosoomid murduvad. Antud katset saab labi viiangeelselt rakkude koorionihatudel

cellsfrom chorionic villi voi ka looteveest. (Fanconi anemia ... 2014).

FA aneemiat tuleb kahtlustada ja testida koigijddamete anomaaliatega lastel ning koigil
patsientidel, kellel avaldub aplastiline aneemiélt(gnata vanusest). Patsientidel, kellel
areneb pea- voi kaela, glinekoloogilised voi sealleetvahkkasvajad (seda ilma tubaka voi

alkoholi tarbimiseta), tuleks samuti labi viia Féstimine. (Fanconi anemia ... 2014).

Vahkkasvajate esinemine on FA patsientidel suungkdbleemiks. Labiviidud uuringud
soovitavad voimaliku vahkkasvaja diagnoosimist t@da juba alates 10. eluaastast. Enamus
nii levinud kui haruldasi vahkkasvajaid on diagnbaas patsientidel 20 kuni 40 eluaasta
vahel. Maksakasvajaid esines sagedamini teismeliptgsientidel. Neuroblastoome,
ajukasvajaid ja neerukasvajaid on diagnoositud dmgei 10. aastastel vdi noorematel
lastel. Kopsuvahki on diagnoositud sagedamini p&48s eluaastat. Uuritud on ka mitme
vahi samaaegset esinemist FA patsientidel. 459 rkalnaingu patsiendist 15-1 oli
samaaegselt mitu erinevat vahkkasvajat, 12. pat$ieh kaks voi kolm vahkkasvajat ning
kolmel patsiendil oli samaaegselt vdhkkasvaja ja émjieloidne leukeemia (AMLYHays
2014:287-291).

Kui peres on mitu last, siis on soovitatav FA te$ta kbikidele lastele, isegi kui neil haiguse
valised tunnused puuduvad. V&ga oluline on FA t&glitegemine enne keemiaravi ja
kiiritusravi teostamist voi tuvirakkude siirdam(stt. aplastiline aneemia voi vahiravi korral),
kuna need, standartina teostatavad protseduuridadv@sutuda FA patsientidele murgiseks

ja eluohtlikuks. (Fanconi anemia ... 2014).

1.4. Tekkepdhjused

Fanconi aneemia tekkepfhjuseks on parilik geenifsaigmille lapsed saavad oma
vanematelt. FA tekib siis, kui mdlemad vanemad pdaaad vigase FA geeni oma lapsele.
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Selle tulemusena areneb 90% FA patsientidel elyagksul valja luutdipuudulikkus
(vBimetust toota vereliblesid) ja AML. (What 1s2011).

1.5. Riskigrupp

Fancon'i aneemiat esineb kdikides rassides jaigtasl rihmades ning haigus mdjutab nii
mehi kui naisi vordselt. Erandiks vdib pidada Fancaneemia Uhte liiki, FANCB-d, mis
esineb eranditult ainult meessoost patsientideur&uat esinemissagedust on taheldatud
ashkenazi juutidel lda-Euroopas ja afrikanersitdélk eLduna-Aafrika valgenahalistel
podliselanikel. Viimasest etnilisest rihmast pdlvagvka hollandi, prantsuse ja saksa
asunikud. (What Is ... 2011; Fanconi anemia ..4201

1.6. Ravi ja prognoos

Tanu erinevatele teguritele, sealhulgas Fancoréemm teaduslikele uuringutele, luuldi
taiustatud siirdamisele, parematele ravivbimalesjalhaiguse varasemale avastamisele, on
umbes 80 % patsientide eluiga tdusnud. FA patgiejddiavad sagedamini taiskasvnuikka ja
FA patsientide keskmine elulemus on suurenemideHegguse areng soltub individuaalselt
patsiendist, kuid keskmine eluiga on FA haigetalstiud 30-ndast eluaastast juba 33
eluaastani. Seetdttu moodustavad téiskasvanudepdidi £18-aastased) Ulha suurema osa
FA haigetest. Fancon'i aneemia ei ole tanapaeahezksklusiivne lapsepdlvehaigus ning

raviga ei tegele enam Uksnes lastearéitldys2014:295; Fanconi anemia ... 2014).

Kui FA patsiendil on tuvastatud kuulmislangus, butema kuulmist regulaarselt kontrollida.
Imikute ja vaikelastega tuleb kdrvaarsti kilastay@a3-4 kuu jooksul, vanemad lapsed tuleks
monitoorida iga 6 kuu jarel kuni nende 6 vdi 7 aaganuseks saamiseni. Peale seda on
piisav kuulmiskontrolli [&biviimine kord aastas. Klapse kuulmistase on ebapusiv voi kui
tekivad muud kuulmisega seotud proleemid, on satawt patsiendi sagedasem jalgimine.
Taiskasvanutel tuleb kuulmise kontrolli 1abi viiansuti kord aastas ja koheselt kui on
tuvastatud olukorra muutuse kahtlus. FA kindel sposgressiivse kuulmislangusega on
hetkel teaduslikult veel vélja selgitamata. Seat®A patsientidel, kellel on diagnoositud

normaalne kuulmine, tuleb samuti kuulmist kontddliregulaarselt umbes iga 2-3 aasta jarel.
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Kuulmistesti tuleb teha sagedamini just lastelt sé&kelapsed ei oska iseseivalt hinnata oma

kuulmisraskusi ja sellega seotud suhtlemisproble¢ifeys2014:191-192).

Kasvajatest esinevad FA haigetel kdige sagedaremij@ kaelapiirkonna vahkkasvajad ning
gunekoloogilised kasvajad. Harvemini esinevad miekgsinoomid, maksa adenoomid (neid
kasvajaid peetakse healoomulisteks, kuid 16plikgdaos selgub peale diopsia labiviimist),
ajukasvajad, neerukasvajad (Wilmsi kasvaja), 40dgi kasvajad, neuroblastoomid
(kasvajad, mis takistavad narvikoe arenemist) paanaarme vahikoekasvaja. Kuigi FA ja
tavapatsientide kasvajatel on sarnane mikroskowpttilt, on FA patsientidel vahkkasvaja
esinemise sagedus, jaotus- ja Kliiniline kulg erae ning seda asjaolu soovitatakse arvesse
votta kasvajate kontrolli all hoidmis€Hays2014:271-275).

Paljudel patsientidel tekib FA arenemisel I6puks &gieloidne leukeemia (AML). Seetdttu
peavad koik FA patsiendid jaama pideva meditsgailjarelevalve alla. Verepilti tuleb
kontrollida regulaarselt. Isegi kui toimub edukasevja luutdi tivirakkude siirdamine, jaab
alles oht vahkkasvajate tekkeks sagedamini kui esiel, kes ei pde Fanconi aneemiat.
(What Is ... 2011).

Ravi androgeenide ja vereloomesisteemi (vereraRkwayufaktoritega aitab antud haiguse
korral ajutiselt. Sobiva doonori olemasolul annakaglisema toime luuddi siirdamine.
Patsiendid, kellel on olnud edukas tlvirakkude dainine ja kui sellega saavutatud
vereloomega seotud probleemide paranemine, tuisk gitta korraparase kontrolli alla ja

jalgida vahkkasvaja taastekke vdoimalust. (Fancoanaa ... 2014).

Kui FA tagajarjel on vereliistakute arv vaga madat, soovitatav valtida spordi- ja muid
tegevusi, mis vdivad pdhjustada vigastusi ja eliidtg verejookse. Oluline on patsienti ja
tema lahedasi teavitada nakkusohu vahendamisehiigigeni olulisusest. Patsiendi ravis on
oluline réhutada veretlekannete ja raviskeemi j&sgmajadust, teavitada patsiente ja tema
perekonda vahiennetuse (nt suitsetamine, joomaiteinine, eluviisid) ja vahi sdeluuringute
(nt luuddi, orofartingeaalset ja giinekoloogilisedngud) olulisusest. (Lipto2015:11).
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1.7. Ennetus, valtimine

Kuna FA on kaasastndinud autosoomne retsessiivneegkne haigus, mis on parilik ja
millele, vaatamata teaduslikele uurimistoddeleepatel tdhusat ravi leitud, on ainukeseks
haiguse valtimise voimaluseks hasti labimdelducepl@neerimine. Oluline on patsiendiga
labi arutada realistlikud vdimalused tervete lastamiseks. (What Is ... 2011; Hays
2014:129-131).

Fertiilses eas naisel, kes p6eb Fanconi aneenfidit,ola voimalik saada lapsi ja ka rasedus
ei ole naisele iseenesest eluohtlik. Tihti on agzbleemiks naise madal viljakus ja lihem
reproduktiivne eluiga hilinenud menstruatsiooniv@@/ varajane menopausi tottu. Vaga
vahesed FA patsiendid rasestuvad péarast 30. ella&stamus neist saavutab maksimaalse
viljakase 20 eluaastate keskel (keskmiselt 26 sha#a). Tegurid, mis mjutavad FA naiste
viljakust ja reproduktiivtervist on peamiselt olgenorréa, amenorréa, menorraagia
tagajarjel tekkiv trombotsitopeenia ja anovulatsjogarane menopaus ning Kiiritus- ja
keemiaravi enne tlvirakkude siirdamist. FA haigedteadlikud oma eluea pikkusest ning
riskifaktorist parandada haigust edasi oma lagéeteetdttu nad Uldiselt ei planeeri ise lapsi
sinnitada. Antud fakti tdendab labiviidud uuringyskosales 285 FA pddevat ja HSCT
(hematopoietic stem cell transplantation ehk luutdiriirdamine) labinud naist, kellest ainul
10 planeeris saada lapsi. Neist neli omasid kadgeja viiel ilmnesid sugunaarmete héaired
juba enne rasestumigblays2014:129-131).

Reproduktiivsuse kisimuste osas tuleb labi viigattikalast ndustamist ja jagada teavet
riskidest FA patsiendi lastele. Tervishoiuteenus@ta@a peab raakima FA haigust pddevatele
vanematele vobimalikke riske raseduse planeerimeelaste saamisel. Pereplaneerimise
vOimaluste hulka kuuluvad loomulik rasedus, rasestuastased vahendid, loote siinnieelne

testimine ning erinevate geneetiliste testide liéime jms.(Hays2014:323).

1.8. Elu koos haigusega, psuuhiline aspekt, patsiete toetus

Kui lapsel on diagnoositud FA, siis pereliikmed waid tunda Sokki, viha, kurbust ja

depressiooni. Tihti vbivad lapsevanemad vdi vanaewaad slldistada just iseennast haiguse
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tekke p&hjuses. Pere ndustamine ja teiste sugtgdéptade tugi on sellisel juhul vaga
oluline. Enamik FA tugigruppidest usuvad, et vaadnpeavad oma lastele andma teavet
tema tervisehdirest niipea, kui lapsed sellesthakkavad saama. Need rihmad soovitavad
vastata laste kilsimustele ausalt ja otse, rohutgoestiivseid arenguid tanapaeva
ravimeetodites ja teadusuuringutes ning vdimalusi Haigete piiranguteta elutingimuste
tagamisel. (What Is ... 2011).

Fancon'i aneemia esitab erinevaid probleeme pesélivalt haiguse arengufaasist ja
patsiendi haiguse individuaalsest arengust. FA ydidelaste arv peres ja nende vanus
mojutab iga pere emotsioone ja vajadusi, esitalpakidtiseid nii vanematele, ddedele-
vendadele, sOpradele, elukaaslastele ja haigeteldasiii noortele kui taiskasvanud FA
haigetele(Hays2014:333).

FA patsiendil vbi tema pereliikmetel voib olla abiinevatest tugiteenustest (tugigrupid,
spetsialistide ndustamine), mis annavad emotsieatialge ja kasulikku teavet FA eriparade
ja haiguse ravi kohta ning kuna FA ravi kulukass piakkuda abi ka finantsplaneerimises.
(What Is ... 2011).

Enamus lapsevanematest, kelle lapsel diagnoositaéteeoni aneemia, tunnevad alguses
arevust, depressiooni ja ebakindlust tuleviku ssihideil on vaga raske toime tulla oma
emotsioonidega, teha otsuseid, jatkata igapaevasgedusi ja nautida igapaevast normaalset
pereelu, Siin ongi oluliseks abiks peredele mitngesed pstihhosotsiaalsed tugiteenused ja
erialaspetsialistid, kes aitavad toime tulla patisi2 ja nende lahedaste
emotsioonidega/tunnetega ja julgustavad neid otsilmga tuge, kui nad tunnevad, et neil
seda vaja onHays2014: 335-336).
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2. SITUATSIOONI LUHIKIRJELDUS

Agedate infektsioonide arsti vastuvdtule tuli espé@val pere oma 6-aastase tiitrega (pikkus
118 cm ja kaal 19 kg). P6ordumise pbhjuseks okudmmata viirushaigus. Paev tagasi oli
lapsel veidi kinnine kdha. Hetkel laps aegajaltly@matab. Kehatemperatuur kodus reedest
alates 37,4 .... 38,0, haiglas olles tepmeratuius t38,5 ... 39,0. Kodus oli kdha raviks
kasutatud kohasiirupit ja nohu raviks fusioloogilikontsentratsiooniga (0,9%) naturaalne
merevee lahusHumer. Muid ravimeid ei kasuta. Teadaolevaid allergidéghsel ei ole
esinenud. Hingamissagedus ja -ritm normis. Nagepaikaulmine on korras. Probleeme on
esinenud kitsaste kuulmekaikudega ja sinna kdrgavéabgunemisega. Laps on k6hnema
kehaehitusega, isa sbnul fuusiliselt aktiivne, vamervis korras. Nahk korras, l66beteta
ning hematoomideta. Isa sonul armastab tutar shiigalk kaerahelbeid ja magust.
Olulisemaid toitumishaireid (isutus, iiveldus, oRdamine, neelamishéaire) ei ole. Isa arvates
s606b tatar siiski veidi kehvasti ja lapse isu vidisia arvates olla parem. Laps magab hésti,
ca 9-10 tundi paevas. Viimane kord viibis haiglasn@dalat tagasi kui talle teostati
trombotsudtide Ulekanne. Viimase 1,5 aasta jookeabtatakse vererakkude ulekandeid
vahemalt 1 kord kuus. Lapsel on geneetiliselt dimgitud Fanconi aneemia. Osakonnas
[&biviidud vereanalliiside tulemused: Hg 77, g/Ln(mall0...157 g/L), Hct 22% (norm
34..46%), PIt 11,0 E9/L (norm 145...390 E9/L), CRB mg/L, ALAT 45 U/L (norm
<39U/L), ASAT 65 U/L (norm <52 U/L). Jargmise paewvereanaltiside tulemusel Hg 73
g/L, Hct 21%, PIt 73,0 E9/L, CRP 62 mg/L. Laps vdetiglasse statsionaarsele ravile.
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3. OENDUSPLAAN

Oendusdiagnoos

Eesmark

Oendussekkumine
kellde? mida? millal? kus? kuidas?

Sekkumise
pdhjendus

Hinnang

Valmisolek
piisavaks
vOimekuseks
(00187),

millest annab
tunnistust
valmisolek avardada
oma teadmisi
vOimalikest
vajalikest muutustes
ja valmisolek enam
osaleda muutuste
elluviimises.
(Herdmann 2012:
368)

9. valdkond:
toimetul ek/pingetal uvus

Definitsioon
Muutustes teadlik
osalemine, mis on
heaoluks piisav ja
mida saab tugevdada

|

Suureneb lapsevanemate
valmisolek véimekuseks
ja haigusega paremini
toimetulekuks, millest
annab tunnistust:

[o]

Lapsevanemad teavad
ja oskavad selgitada
milliseid muutusi on
vajalik sisse viia seose
haigusega paremaks
toimetulekuks.

Lapsevanemad on
teadlikud oma aktiivse
osalemise olulisusest
vajalike muutuste
elluviimisel.

Lapsevanemad oskavg
tuua néiteid, kust nad
saavad abi ja leiavad
informatsiooni oma
teadmiste avardamisek
ning toovad naiteid
tugigruppide tegevuste
osalemise vajalikkuses

Kisi lapsevanematelt tagasisidet nende teadmisti ko
Fanconi aneemiast ja haigusega toimetulekust.

Selgita lapsevanematele FA arengutsiikleid ja raitlis
vajalikke muutusi need perele kaasa tuua voivaldit8emiks
tasakaalustamata toitumine, hiigieen ja nakkusohu
vahendamine ning raviskeemi jargimine jms elulisspevused
on olulised FA ravis.

Informeeri last ja lapsevanemaid FA-ga seotud diskt ja
julgusta neid osalema tegevustes, mis neile mesddiVeavita,
et elus on lapse ja tema pere jaoks rohkem ilus#jekutseid,
kui ainult lapse eriline haigus ja sellega seotuded.

5

Opeta lapsevanematele ja lapsele kuidas raskidasest lapse
uudishimulikele eakaaslastele, kasvatajatele, {aieta ja
teistele huvilistele nii, et nad ise ennast hastneksid.

Tutvusta lapsevanematele erivajadustega inimesteieatud
dugigruppe ja nende tegevusi Eestis.

Julgusta lapsevanemaid uhinema erivajadustega(lastsuu)
tugigrupiga internetis voi oma kodukohas ning kigsim
informatsiooni ja abi hakkamasaamiseks oma lapse
Skasvatamisel.

sJulgusta lapsevanemaid toetama oma lapse tulevilatusi ja
t huvisid, austama teiste ddede-vendade emotsiomhakgadusi
ja tahistama iga edusammu kuitahes véike see dales.

Opeta lapsevanematele kuidas &ra tunda &ra niilendapse
depressiooni ja arevuse méarke ning julgusta nesidnat
emotsionaalset tuge, kui nende pereliikmed sedwaadj

Lapsevanemate ja
lapse puudulikud
teadmised
haigusest
pdhjustavad tihti
hirmu,
depressiooni ja
pingeid pereelus
ning ei toeta lapse
ja tema lahedaste
toimetulekut
haigusega.

» Lapsevanemate ja
lapse teadlikkuse
ja oskuste tous,
valmisolek
muutuste
elluviimisel ning
selle tagajarel
emotsionaalne
hakkamasaamine
pingeolukordades
aitab kaasa koigi
pereliikmete
heaolu
parandamisele.

(Hays2014:340).

Pere lilkmed kirjeldavad
haigust ja selle
vOimalikke tusistusi,
nimetavad muutusi mis
on vajalikud ning
selgitavad milliseid
muutusi on nad oma
peres juba sisse viinud
haigusega paremaks
toimetulekuks.

Pere liikmed
véaljendavad positiivselt
oma teadlikkust ja
valmisolekut tegevustes
aktiivse osalemise
vajalikkusest.

Pere liikmed raagivad
motiveeritult oma
hobidest, pere
tegemistest, lastest ja
sOpradest, osalemisest
erinevate huvi- ja
tugigruppide tegevustes
kirjeldavad saadud
kogemusi ja oskavad
anda soovitusi teistele
abivajajatele.

(Carpenito 2013:707,718).
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