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KOKKUVOTE

Uurimistod eesmérk oli kirjeldada dementsusega inimeste omashooldajate kogemusi
hooldajaks olemisest ja professionaalse abi saamisest, tuues vélja nende kogetud parima

praktika, probleemid ning ettepanekud olukorra parandamiseks.

Uurimistod on kvalitatiivne, empiiriline ja kirjeldav. Uurimistdd viidi 18bi kahes
dementsusega inimestele teenuseid osutava asutuse ruumides Tartus ja Tallinnas.
Uuritavateks olid dementsusega inimeste lihedased kes olid vdi olid olnud omashooldaja
rollis. Uurimistods osales 14 ldhedast. Andmed koguti novembris 2011. Andmete
kogumiseks kasutati fookusguppide intervjuusid, mis lindistati ning kirjutati sdna-sonalt
timber. Andmebaas moodustus 14bi viidud intervjuude iimberkirjutatud tekstidest. Andmete
analiilisimiseks kasutati induktiivset sisuanaliilisi. Analiiiisi tulemusena saadi dementsusega
inimese omashooldajaks olemise kogemusi kirjeldavad 16 alakategooriat ja 2 iilakategooriat.
Samuti leiti omashooldajate kogemusi abisaamisest tervishoiu- ja hoolekandetdotajatelt
kirjeldavad 6 alakategooriat ja 2 iilakategooriat ning omashooldajate ootusi abisaamiseks ja

ettepanekuid kirjeldavad 3 alakategooriat ja 1 {ilakategooria.

Uurimistdo tulemusena selgus, et dementsusega ldhedaste omashooldajaks olemine tdhendab
tihelt poolt omashooldajaks olemise koorma tunnetamist, mis koosneb: hooldatava seisundist
tingitud hooldaja psiitihiline- ja fiilisiline koormus; hooldaja mure hooldatava turvalisuse
pérast; hooldaja raskused vajaliku info leidmisel; hooldaja raskused sobitada hooldaja roll
oma ellu; puudus hooldaja toetamisest ja mdistmisest; hooldaja ebakindlus hoolduse
jarjepidevuse ja kéttesaadavuse suhtes tulevikus ning hooldaja majanduslikud raskused.
Teiselt poolt tdhendab omashooldajaks olemine toimetulekut omashooldaja rollis.
Toimetulek omashooldaja rollis koosneb: hooldaja suutlikkus otsustada elukorralduslikes
kiisimustes; hooldaja toimetulek hooldustegevustega; hooldaja poolne hooldatava isiksuse
toetamine; hooldaja suutlikkus hinnata ja vdhendada hoolduskeskkonnaga seotuid riske;
hooldaja jarjekindlus omashoolduseks vajaliku info ja abi otsimisel; omashooldust toetava
info ja abi kéttesaamine; hooldaja kohustuste sobitumine iiheks hooldaja elu osaks; teiste
inimeste poolt pakutud toetuse tunnetamine ning hooldaja poolne professionaalse abi piiride

maoistmine.

Uurimistdd tulemustena selgus, et omashooldajate kogemusi abi saamisest tervishoiu- ja

hoolekande tootajatelt kirjeldab parima praktika nditena toimiv professionaalne koostdd, mis
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koosneb: professionaali poolne koostoo valmidus hooldajaga; vajalikku info ja abi saamine
professionaalilt hooldatavale ja hooldajale ning professionaali pithendumine olukorra
lahendamiseks. Samas t6id omashooldajad probleemina vélja kogemusi professionaalse abi
ebapiisavusest, mis koosneb: raskus saada kontakti professionaaliga; professionaali
ebaprofessionaalne kditumine ning professionaali ebapiisav siivenemine olukorra
lahendamiseks. Omashooldajate ettepanekuks olukorra parandamiseks on dementsusega
inimeste ja omashooldajate toimetuleku toetamine, mis koosneb: dementsusega inimestele
vajadustepdhise professionaalse abi kéttesaadavuse parandamine; omashooldajate t6o
véartustamine riiklikul tasandil ning omashooldajatele ja dementsusega inimestele pakutava

professionaalse abi suurendamine.

Mairksonad: dementsusega inimese hooldus, omashooldaja, dementsusega inimese

omashooldaja kogemused, fookusgrupi intervjuu, induktiivne sisuanaliiiis.



SUMMARY

The objective of the Master Thesis is to describe the role of family caregiver and
receiving of professional help as experienced by family caregivers of persons with
dementia, setting forth their best practice, problems and proposals for improving the

situation.

The research is qualitative, empirical and descriptive. It was conducted in the premises of
two establishments in Tartu and Tallinn that provide services for persons with dementia. The
examinees were the next of kin of persons with dementia who were or had been in the role
of family caregiver. 14 family caregivers were inquired in the framework of the research.
The data were collected in November 2011. Focus group interviews were used for data
collection, which were recorded and transcribed verbatim. The database was created of the
verbatim transcribed texts of the conducted interviews. Inductive content analysis was
applied for data analysis. As a result of the analysis, 16 subcategories and 2 main categories
were identified to describe the experience of being family caregiver of a person with
dementia, family caregivers’ experience in receiving assistance from social welfare and
health care professionals is illustrated by 6 subcategories and 2 main categories, family
caregivers’ expectations for receiving assistance and their proposals are shown in 3

subcategories and 1 main category.

The research showed that the role of family caregiver of persons with dementia means, on
the one hand, perceiving the burden of being family caregiver, consisting in: mental and
physical strain of the caregiver arising from the condition of the person under care; family
caregiver’s concern for the safety of the person under care; caregiver’s difficulties in finding
necessary information; caregiver’s difficulty in adjusting the role of caregiver to one’s own
life; lack of support and understanding for caregiver; caregiver’s insecurity in the continuity
and availability of the caregiving in the future, and caregiver’s economic hardships. On the
other hand, being family caregiver means coping with the role of family caregiver, which
entails: caregiver’'s ability to make decisions in matters related to the way of living;
caregiver’'s coping with the caregiving activities; support provided by caregiver to the
personality under care; caregiver’s ability to assess and diminish risks associated with the
caregiving environment; caregiver’'s persistence in seeking information and assistance
needed for family caregiving; receiving information and assistance which supports family

caregiving; adjusting caregiver’s responsibilities to becoming part of caregiver’s life;
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perceiving the support offered by other people, and caregiver’s understanding of the limits

of professional assistance.

The research illustrated that family caregivers’ experience in receiving assistance from
social welfare and health care professionals is described by professional cooperation as an
example of best practice, consisting of: the professional’s cooperation willingness with
caregiver; receiving of necessary information and assistance from the professional to the
person under care and to the caregiver, and the professional’s dedication to solving the
situation. At the same time family caregivers brought out the lack of professional help as
their experience, which embraces: difficulty of getting in touch with the professional;
unprofessional behaviour of the professional, and the professional’s inadequate engagement
in solving the situation. Family caregivers” proposal for improving the situation is to provide
support for coping to persons with dementia and to their family caregivers, which covers:
improving the availability of need-based professional assistance to persons with dementia;
valuing the work of family caregivers on the state level, and increasing the professional

assistance offered for family caregivers and persons with dementia.

Key words: caregiving of a person with dementia, family caregiver, experience of family

caregiver to a person with dementia, focus group interview, inductive content analysis.



SISUKORD

KOKKUVOTE......ouiiieiieeeeeeeeeee e ees s s s 2
SUMMOARY ..ot nan e 4
1. SISSEJUHATUS. ..ot nn s 8
2. UURIMISTOO TEADUSLIK TAUST......coveiiiiirieieiiieieeie st sesss 11

2.1 DEMENLSUS. ... .uvviieiiiiieeeeiieee ettt e ettt e ettt e e eere e e e e tteee e e tbree e e traaeeesassaeesannnens 11

2.2 Patsiendi/kliendi keskne dementsusega inimese aitamine: mitte-

formaalne hooldus ja professionaalne abi...........cccceeveerieiciiecienieiieeieeecee e 12

2.3 Dementsusega inimeste ldhedaste kogemused omashooldajaks olemisest.....15
2.3.1 Omashooldaja rolli astumine............cceeveerierieniree e 15
2.3.2 Lahedaste kogemused omashooldajana kodus..........c.ccceeeeeienen. 15
2.3.3 Aktiivsest omashooldaja rollist loobumine.............cccecveieenieeennnee. 16

2.4 Omashooldajate kogemused professionaalsest abist...........ccccceevvereriieneneenne. 17
2.4.1 Omashooldajate abivajadus ja kogemused abi saamisest kodus......17

2.4.2 Omashooldajate abivajadus ja kogemused abi saamisest
hOOIAUSASULUSES. .....c.vemriiiiieiieiiciie et 19
2.5 Omashooldajate toetamine institutsioonide tasandil Eestis ja teistes riikides.20
2.5.1 Teenused ja toetused kerge dementsusega inimestele ja
omashooldajatele...........coeriiiiiiiiiiee e 20
2.5.2 Teenused ja toetused mddduka dementsusega inimestele ja
omashooldajatele...........cooriiiiiiiiiiiee e 21

2.5.3 Teenused ja toetused raske dementsusega inimestele ja

0mMaShoO0ldaJatele.......c.eieviiiiiiiciie et e e 22

3. METOODIKA.......ooiiiieet ettt ettt ettt st eas 23
3.1. Metodoloogilised lahtekohad............ccooiiieriiiiiieiee e 23

3.2 UUITAVAC. .ttt s 24

3.3 Andmete KOZUMINE..........ccocviiieiiecciie et cieeesteeeree e te e tre e sraeeereessenee e 24

3.4, Andmete anallilis........coeveeieriiiiiiniiiesieet e e 26



3.5 UurimiStO0 USALAUSVAAISUS.....oeeteeeeieeeee et 28

4. TULEMUSED......ooitittitiiee ettt sttt 31
4.1 Dementsusega inimese omashooldajaks olemise kogemine...............c.cc...... 31
4.1.1 Omashooldajaks olemise KOOrem............ccoeeeeeerreienieenreenieere e, 31
4.1.2 Toimetulek omashooldaja rollis.........ccceveeriiriiiiieiiece e, 37
4.2 Vajaliku professionaalse abi SAaMINe............cecuveeveereereiesieenieenie e e e 43
4.2.1 Toimiv professionaalne KooStO0..........cccueevieviereereieiieieesreeeeee e 43
4.2.2 Professionaalse abi ebapiiSavus..........cocvevveerierieeiieciierieeseeereeiens 46
4.3 Omashooldajate ettepanekud olukorra parandamiseks............cceevvervircvrnnenns 49

4.3.1 Dementsusega inimeste ja omashooldajate toimetuleku toetamine.49

S ARUTELU ...ttt ettt ettt s st ettt et et sree e 54
6. JARELDUSED.........ooctiuiieiieieeiieeeeeae st sae st 59
KASUTATUD KIRJANDUS

LISAD:

Lisa 1. Intervjuu teemad
Lisa 2. Kutse osalema - vorm
Lisa 3. Informeeritud nousoleku vorm

Lisa 4. TU inimuuringute eetikakomitee ndusolek uurimistdoks



1. SISSEJUHATUS

Koos rahvastiku vananemisega on dementsusega inimeste osakaal kogu Euroopas tousmas.
Eestis on dementsus aladiagnoositud ja dementsusega inimeste ning nende omashooldajate
tegelikku arvu pole teada. Teoreetiliselt voiks Eestis olla 11 000 - 15 000 dementsusega inimest.
Dementsusega kaasnevad mitmed erinevad kognitiivsed hiired. Lisaks maéluhdiretele tekivad
isiksuse muutused, kéditumishéired ning iildine igapdevase toimetuleku vihenemine. (Linnamégi
ja Asser 2000.) Dementsuse progresseerudes joutakse faasi, kus haigestunud inimene vajab
igapdevast korvalabi. Eesti pereseaduse jérgi vastutavad tdiskasvanud lapsed ja vajadusel
lapselapsed oma vanemate vOi vanavanemate hoolduse eest. Sellega seoses haigestunud
esmaseks abistajaks on tavaliselt pereliige voi perelilkmed ehk omashooldaja/omashooldajad.
Nende poolt pakutavad abi oma dementsusega ldhedasele nimetatakse mitte-formaalseks
hoolduseks (informal care). Tavaliselt mitte-formaalsest hooldusest {iiksnes ei piisa.
Dementsusega inimene vajab lisaks erinevate tervishoiu- ja hoolekande professionaalide abi
(formal care). (Walker jt 1995.) Eestis on tervishoiu professionaalideks ametlikult arstid ja ded
ning hoolekande professionaalideks sotsiaaltootajad ja hooldustdotajad. Professionaalset abi
osutatakse erinevate sotsiaal- ja tervishoiu teenuste raames. Professionaalne abi sisaldab ka
erinevaid soodustusi ja toetusi. Professionaalset abi vajavad samuti dementsusega inimeste
omashooldajad (nt. de poolset ndustamist, kuidas tulla toime erinevate hooldustoimingutega

kodus)

Ténapdeva iihiskonnas radgitakse itha rohkem perekesksusest, mis on osaks patsiendi/kliendi
kesksust. Sellises ldihenemises arvestatakse iga inimese individuaalseid vajadusi ning tahet
professionaalse abi saamiseks. Professionaalse abi parimas praktikas peaks kajastuma

patsiendi/kliendi kesksuse pohimdtted. (Mead ja Bower 2000.)

Uurija praktilisele kogemusele ning varem tehtud uuringutele toetudes on alust arvata, et
dementsusega inimesed ja nende lihedased jadvad sageli oma murega {liksi ning ei saa piisaval
madral professionaalset abi. Esiteks, Eestis on mitmed teenused ja toetused puudu, mis paljudes
riitkides on olemas. (RTPC WP2-1 kisikirjalised materjalid) Teiseks, olemasolevad teenused on
regionaalselt ebaiihtlaselt arenenud. Eelistatud olukorras on suured keskused. Kolmandaks, osa
teenustest on paljude perede jaoks hinna poolest mitte-joukohased ning samas voimalikud
sotsiaaltoetused on véiksed. Professionaalse abi ebapiisavus tousis esile ka Eestis aastal 2007
labiviidud uuringu tulemustes. Selles uuringus keskenduti omashooldajate vajaduste

viljaselgitamisele. Uuringu tulemustena selgus, et dementsusega inimese omashooldajad
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ootavad koike rohkem: (1) Tihiskonna poolse hoolimise kogemist, (2) tervishoiu- ja
hoolekandetdotajate kvalifitseeritud abi ja hoolivat suhtumist, (3) kompleksse teabe ja teenuse

saamist. (Saks jt 2007.)

Dementsusega inimeste ldhedaste olukorda on uuritud varasemalt ka Euroopa tasandil. Kuues
Euroopa riigis viidi aastal 2008 1dbi dementsusega inimeste ldhedasi hdolmav uuring (Eesti ei
osalenud selles uuringus). Tulemustest selgus tdsiseid probleeme informatsiooni liikumises
professionaalidelt dementsusega inimeste ldhedastele. Diagnoosimise jarel 50% vastanutest ei
olnud saanud informatsiooni dementsuse kui siindroomi kohta, 66% ei olnud saanud
informatsiooni haiguse arenemisest, 48% ei olnud saanud informatsiooni ravimite kasutamisest,
59% ei olnud saanud informatsiooni Alzheimeri iihingu olemasolust ning 82% ei olnud saanud
informatsiooni voimalikest teenustest. (Georges jt 2008.) Selle uuringu tulemusena selgus, et
probleeme dementsusega inimeste ja nende omashooldajate professionaalse abi saamisel esineb
kogu Euroopas. Hetkel on kdimas FEuroopa Komisjoni rahvusvaheline teadusprojekt
,RighTimePlaceCare* (RTPC). Projekti eesmirgiks on vélja to6tada Euroopas parima praktika
soovitused dementsusega inimeste hoolduse korraldamiseks ning nende ldhedaste abistamiseks.

Kéesoleva magistritoo raames teostatud uuring on osa eel nimetatud projekti.

Kéesoleva magistritdo raames uurija soovib saada uuritavate kogemustele pohinevat terviklikku
pilti dementsusega inimeste omashooldajate hetkeolukorrast Eestis. Esiteks, kéesoleva t60
tulemusena kirjeldatakse dementsusega inimeste 1dhedaste kogemusi omashooldajaks olemisest.
Uurija leiab, et nende kogemuste teadmine on Odede ning teiste tervishoiu- ja hoolekade
professionaalide jaoks oluline mdistmaks konteksti, kus omashooldajad elavad ning milleks nad
professionaalset abi vajavad. Teiseks, kdesoleva t60 tulemusena kirjeldatakse omashooldajate
probleeme abi saamisel ning nende ettepanekuid olukorra parandamiseks. Uurija leiab, et Eesti
on kiiresti arenev iihiskond. Varasemast omashooldajate vaatekohtade uuringust Eestis on juba
viis aastat moddas ja olukord on vdinud selle aja jooksul muutuda. Kolmandaks, kiesoleva
uurimistod raames kirjeldatakse wuuritavate kogemustele pdhinev, hetkel toimiv parim
professionaalse abi praktika dementsusega inimestele ja nende omashooldajatele. Parima
praktika kirjeldus annab positiivse ja realistliku arusaama sellest, mis meil tdna Eestis on olemas
ja toimib, kuigi voib-olla vaid véhestes kohtades. Nendele teadmistele pShinedes saame
edendada parima praktika toimimist laiemalt. Uurija leiab, et ded peaksid tervishoiutdotajatena

omama parima professionaalse abi praktika teostamises ja edendamises olulist rolli.



Eelnimetatud pohjustest tulenevalt on kédes oleva uuristod eesmidrk kirjeldada dementsusega
inimeste ldhedaste kogemusi omashooldajaks olemisest ja abi saamisest tervishoiu- ja
hoolekandetdotajatelt Eestis, tuues vilja parima praktika, probleemid ja ettepanekud olukorra

parandamiseks. Eesmaérgi saavutamiseks otsiti vastust kiisimustele:

1) Millised on dementsusega inimeste omashooldajate kogemused hooldajaks olemisest?

2) Millised on dementsusega inimeste omashooldajate kogemused professionaalse abi saamisest

alates hooldatava haigestumisest kuni alalise asutushooldusel olekuni?

3) Millised on dementsusega inimeste omashooldajate ettepanekud dementsusega inimeste ja

nende omashooldajate olukorra parandamiseks?
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2. TEOREETILISED LAHTEKOHAD

2.1. Dementsus

Dementsus on siimptomite kompleks ehk siindroom. Dementsuse tekitajaks voivad olla erinevad
haigused (Alzheimeri tdbi, vaskulaarne dementsus, Lewy kehakeste haigus jne) ning erinevad
tervise hdired. Enamus dementsuse tekitajatest ei ole véljaravitavad. Kdige tiilipilisem on
olukord, kus dementsus algab vanemas eas ning esimeseks siimptomiks on lithimélu héired, mis
aeglaselt siivenevad. Dementsusega kaasneb kahte tiitipi hdireid: kognitiivsed hidired (amneesia,
afaasia, apraksia, agnoosia, otsustusvdimetus ning desorientatsioon ajas ja ruumis) ning
kéitumishdired ja isiksuse muutused. Lisaks eelnimetatud hiiretele voivad dementsusega
kaasneda unehéired, depressioon, motoorika héired ning lihasrigiidsus. Kd&ikidel dementsusega
inimestel ei esine koiki eelnimetatuid hiireid. (Hervonen ja Ladperi 2001, Linnamégi ja Asser

2008.)

Dementsus on voimalik jaotada ka kolme raskusastmesse: kerge, moddukas ning raske. Teine
vOimalus on jaotada dementsus viide raskusastmesse. Seda tehakse, kui soovitakse eristada
viimase staadiumi raskusastmeid teine teisest. Viieks jaotatuna dementsuse faasideks on : kerge,
moddukas, raske, siigav ning terminaalne. Dementsuse raskusaste méératletakse kognitiivse ja
funktsionaalse puude ulatuse pohjal. Kerge dementsuse puhul esineb inimesel raskusi
keerulisemate iilesannete sooritamisel nt. finantstoimingutel. Mddduka dementsuse puhul esineb
tosiseid probleeme nt oma iimbruskonna korrashoiuga ning kergeid enesehoolduse probleeme.
Raske dementsuse puhul inimesel esineb tdsiseid enesehoolduse probleeme. Siigava dementsuse
puhul inimene ei ole enam kontaktis imbritsevaga ning vajab téielikku abi enesehooldusel.
Terminaalse dementsuse puhul inimene on jddnud tdielikult voodihaigeks ning otsib sageli
voodis looteasendi. Haigusseisundi siivenemise kiirus soltub dementsuse tekitajast. Tavaliselt

dementsusega kaasnevad héired siivenevad aeglaselt aastate jooksul. (Linnamigi ja Asser 2008.)

Eestis on kaua kaheldud dementsuse diagnoosimise otstarbekuses. Esiteks, dementsuse arengut
pidurdav ravi on puudunud. Teiseks, tipse diagnoosi saamiseks vajalikud uuringud on suhteliselt
kallid. Sellest tulenevalt on Eestis arstidepoolne ldhenemistaktika olnud passiivne.
Dementsussiindroomi on seletatud kui ka korge eaga kaasnevat seisundit. Viimasel ajal on
hakatud seda seisukohta timber hindama, sest niiiidseks on olemas Alzheimeri tove kulgu
pidurdavad ja stimptomeid vihendavad ravimid. Lisaks on uurimus tulemusi selle kohta, et 10%l

dementsusega inimestest on seisund vahemalt osaliselt ravitav. Samuti on joutud arusaamale, et
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tdipne ja Oigeaegne diagnoos vdimaldab dementsusega inimesel ja ta perekonnal paremini
kohaneda ldhedase haigusseisundiga. Haigestunud inimene jouab vajadusel dJigeaegselt
korraldada juriidilised kiisimused ning omashooldaja digeaegne ndustamine ennetab voi

vihemalt leevendab hoolduskoormusest tulenevat stressi. (Linnamégi ja Asser 2008.)

2.2 Patsiendi/kliendi keskne dementsusega inimese aitamine: mitte-formaalne hooldus ja

professionaalne abi

Dementsuse siivenedes inimene ei tule enam iseseisvalt toime oma igapdeva eluga vaid vajab
itha rohkem abi ja hooldust (care). Eel nimetatud mdiste jaotub kaheks: professionaalne abi

(formal care) ja mitte-formaalne hooldus (informal care). (Walker jt 1995.)

Mitte-formaalse hoolduse pakujaks on iiks vdi mitu inimest dementsusega inimese sotsiaalsest
vorgustikust, nditeks perekonna liige voi sdber. Mitteformaalse hoolduse keskkonnaks on
tavaliselt kodu (dokument: Valuing carers: Proposals for a Stategy for Carers in Northern
Ireland). Selles uurimistdds tdhistatakse oma ldhedasele hooldust pakkuvat isikut terminiga
omashooldaja. Teine vOimalus oleks kasutada hoolekandes kasutatavat terminit
»omastehooldaja®. Uurija leiab, et tavaolukorras hooldatavaid on ainult iiks ning selle tottu
termin omashooldaja on tidpsem. Teisi sonu on omashooldaja isik, kes hooldab oma pereliiget
voi teist lahedast. Hooldatav ei tule oma igapédeva elus iseseisvalt toime haigusest, puudest voi
monest teisest hooldust vajavast seisundist tingituna (dokument: Valuing carers: Proposals for a
Stategy for Carers in Northern Ireland). Selles uurimistdds késitletakse omashooldajatena

dementsusega inimese ldhedasi, kes omavad kogemust oma ldhedase hooldamisest.

Professionaalne abi sisaldab esiteks teenuseid, mida korraldavad, rahastavad, kontrollivad
erinevad institutsioonid (riik, kohalik omavalitsus, organisatsioon vo0i asutus). Teenuseid
pakutakse dementsusega inimese kodus (kodudendus, koduhooldus) vdi asutuses (hooldekodu,
hooldusravihaigla, pdevakeskus). Teiseks, professionaalne abi sisaldab erinevate teenuste raames
vastava kvalifikatsiooni ja koolituse saanud professionaalide poolt osutatud konkreetset abi
dementsusega inimesele ja omashooldajale (ndustamine, hooldus, 6endusabi, meditsiiniline abi).
Professionaalset abi pakutakse palgatoona tervishoiu- ja hoolekande professionaalide poolt.
(dokument: Formal care of people with dementia, dokument: Informal care in the long-term-
care) Eesti kontekstis on ametlikult tervishoiu- ja hoolekande professionaalideks: arstid, ded,
hooldajad ja sotsiaaltootajad. Selles uvurimistods kasutatakse nende tOGtajate iihiseks

nimetamiseks terminit ,,professionaalid®.
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Kuna professionaalne abi jaotub selgelt kaheks erinevaks tasandiks, kasutab uurija selles t60s
professionaalse abi tasandite eristamiseks termineid: praktiline tasand ja institutsioonide
tasand. Kées olevas uurimist6os uuritakse omashooldajate praktilise tasandi professionaalse abi
saamise kogemusi eelkdige info saamise, suhtluse sujumise ning koostd6 toimimise aspektist.
Informatsioon tihendab teisele inimesele mdeldud teavet. Uhesuunalist teabe edastamist
nimetatakse informeerimiseks. Sel juhul teabe edastaja ei oota vastust vOi tagasisided. Selles
uurimist6os uuritakse dementsusega inimese omashooldaja rollist l&htudes vajaliku
informatsiooni saamist. Suhtlus tdhendab inimeste vahelist teabevahetus. Teabe vahetamine on
sel juhul mitmesuunaline. Suhtluse puhul informatsiooni ehk teabe edastaja ootab tagasiside.
Informatsiooni saajad peavad mdistma, mida neile edastati, suutma informatsioonile vastata ja
infot edastada. Suheldes saab jagada oma tundeid, esitada kiisimusi ja paluda abi. Selles
uurimistdos uuritakse erinevaid suhtlus situatsioone omashooldajate ning erinevate tervishoiu- ja
hoolekandetddtajate vahel. Koostéo tihendab mitme subjekti sihipdrast tegevust iihise eesmargi
saavutamiseks. Neid subjekte nimetatakse sageli koostdd partneriteks. Igal koost66 partneril on
oma roll ja tegevused eesmérgi saavutamiseks. Koostdd sees toimib nii infovahetust, kui ka

suhtlust.

Omashooldajate professionaalse abi saamise kogemusi institutsioonide tasandil uuritakse
koostdd aspektist ehk omashooldajate kogemusi vajalike teenuste ja toetuste saamisest.
Institutsioon on termin, mida kasutatakse iihiskondlikult moju omavate struktuuride ja
mehhanismide tihistamiseks (riik, kohalik omavalitsus). Institutsioon vdib olla ka mingi asutus
vOi organisatsioon (konkreetne teenust pakkuv asutus, thing). Selles t60s késitletakse
institutsioonidena iihelt poolt dementsusega inimesele ja omashooldajatele suunatud teenuste
korraldajaid, rahastajaid ning teiselt poolt teenuste pakkujaid. Sotsiaaltoetused ja hiivitised on
osa riigi sotsiaalkaitsestisteemi. Sotsiaaltoetused ja -hiivitised on mdeldud tagamaks inimesele ja
tema leibkonnale sissetuleku tdise tulu puudumise korral. Dementsusega inimesi ning nende
ldhedasi puudutavad hooldajatoetus ja puudega inimeste toetused. Teenused on immateriaalne
kaup, mille abil rahuldatakse inimeste vajadusi. Selles uurimistdos kisitletakse teenuste alla
dementsusega inimesele ja ta perele suunatuid sotsiaal- ja tervishoiu teenuseid. Eestis on
dementsusega inimesi ja omashooldajaid puudutavateks voimalikeks sotsiaalteenusteks
sotsiaalhoolekande seaduses vilja toodud néiteks: hooldamine perekonnas, hooldamine
hoolekandeasutuses, abivahendite andmine, koduteenused, sotsiaalndustamine,
rehabilitatsiooniteenus, eluasemeteenused, toimetulekuks vajalikud muud sotsiaalteenused.
(sotsiaalhoolekande seadus). Eestis kuuluvad dementsusega inimesi ja omashooldajaid

puudutavate tervishoiuteenuste hulka erinevatel tasanditel osutatav arstiabi, meditsiinilised
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uuringud ja protseduurid ning iseseisev ambulatoorne ja statsionaarne Oendusabi.
(tervishoiuteenuste loetelu). Erinevate teenuste vdimaldamine on kdrgema institutsionaalse
koostoo tasandi (riik, kohalik omavalitsus) koostisosaks sotsiaaltoetuste korval. Madalama
institutsionaalse tasandi (teenust pakkuv asutus) teenused on omashooldaja ja professionaalide
vahelise koost66 raamistikuks. Institutsioonide tasandil tdhendab koost66 dementsusega inimeste
omashooldajatele vajalike toetuste ja heatasemeliste teenuste voimaldamist. Patsiendi/kliendi
kesksuse pohimotteid jirgides tuleks institutsioonide tasandil pakkuda konkreetse perekonna
hetke vajadustesse sobitatuid teenuseid. Sellisteks teenusteks on néiteks erinevad omashooldajate
toetusgrupid, omashooldajatele suunatud koolitused ja erinevad avahooldus- ning asutushooldus

teenused, vastavalt konkreetse perekonna hetke vajadustele. (Chan jt 2010.)

Professionaalne abi peaks rajanema molemal tasandil patsiendi/kliendi kesksele lihenemisele.
Patsiendi/kliendi keskse abi pakkumise aluseks on professionaali poolne patsiendi/kliendi ning ta
ldhedaste vajaduste kaardistamine. Esiteks tuleb kaardistada, mis nende jaoks on oluline. Teiseks
tuleb kaardistada, kuidas aidata neil seda saavutada. Kaardistamine on vOimalik ainult
patsiendi/kliendi ja ta lihedaste aktiivse kuulamise kaudu. Vajaduste kaardistamise tulemuse
peaks selguma konkreetne professionaalse abi vajadus ning abi pakkumiseks vajalikud
ressurssid. (Ryan ja Carey 2009.) Patsiendi/kliendi keskne ldhenemine kuulub uurija arvates
lahutamatult parima professionaalse abi osutamise praktikasse dementsusega inimestele ja
omashooldajatele. Parim praktika modistena ei oma iihtset definitsiooni. Parim praktika pohineb
protsessimotlemisele, kus otsitakse parimaid tegevusviise, neid katsetatakse ning tulemusi
analiiiisitakse otsides vastust kiisimustele: mis toimib hésti, mis ei toimi ja miks ei toimi. Parim
praktika tdhendab tegevusviise, mis on toiminud hésti ning nende abil on saavutatud hiid
tulemusi konkreetses tegevusvaldkonnas. Uurija arvates on iga tervishoiu- vdi hoolekande
professionaali puhul kdige olulisem patsiendi/kliendi keskne hoiak ning juhtumikorraldaja rolli
omaks vOtmine ning seetdttu ei pea uurija vajalikuks antud t60s eristada erinevaid professioone.
Uurija leiab, et ideaalis professionaalne abi ja mitte-formaalne hooldus tdiendavad teine teist
viisil, kus koik patsiendi olulised vajadused saavad digeaegselt tditetud ning professionaalse abi
teenuste kasutamine ei vihenda omashooldaja poolset panust ja kohustumist hooldusesse. Seda
seisukohta kinnitab ka Ameerikas hiljuti labiviidud uuringu tulemused. (McMaughan Moudoni jt

2012.)
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2.3 Dementsusega inimeste lihedaste kogemused omashooldajaks olemisest

2.3.1 Lahedaste kogemused omashooldaja rolli astumisest

Lihedaste kogemuse jérgi dementsuse siimptomid arenevad tasapisi aastate jooksul ning
enamasti aeglaselt, nii et pereliikmed ei oska sellele esialgu tdihelepanu pdorata. Poordepunktiks
on ,karmide tOsiasjade” ilmnemine, mida ldhedastel pole vdimalik ignoreerida. Sellisteks
asjadeks on nditeks dementsusega inimese viha védljendamise viis, dra tuntavad probleemid
kognitiivsete iilesannete sooritamisel, korduvad kiisimused iihel ja samal teemal, tuttavate
esemete unustamine, suured médluaugud, ebatavaline kéitumine, suhtlemise védhenemine
lahedaste sopradega, hirm uude kohta mineku ees ning segadusseisund. (Robinson jt 2009.)
Liahedased kogevad hirmu enne haigestunud ldhedase dementsuse diagnoosi saamist.
Dementsuse diagnoosi saamine on ldhedaste jaoks oluline siindmus. Diagnoosi saamise jérel
kogevad ldhedased iihelt poolt segadust, mis vdib viljenduda negatiivsete emotsioonidena ka
professionaalide vastu. (Chan jt 2010.) Teiselt poolt kogevad ldhedased diagnoosi saamist
kergendusena. Nad saavad diagnoosi néol selgituse tekkinud olukorrale. (Georges jt 2009.)
Lihedaste iiheks olulisemaks kogemuseks on mure dementsusega inimese turvalisuse pérast
ajal, kui ta on iiksi kodus. Inglismaal l4biviidud uuringust selgub, et 81,2 % ldhedastest kogeb
taolist muret ning 68,5 % ldhedastest on kogemus ohtliku olukorra tekkimisest kodus viimase
aasta jooksul ajal, kui hooldatav on olnud iiksi. (Walker jt 2006.) Mingist hetkest ldhedased
modistavad, et dementsusega inimene ei tule enam iseseisvalt kodus toime. Lihedased seisavad
valiku ees, kas paigutada dementsusega inimene hooldusasutusse voi astub keegi ldhedastest

omashooldaja rolli.

2.3.2 Lihedaste kogemused omashooldajana kodus

Léhedased kogevad seoses omashooldaja rolliga palju erinevaid tundeid, mida voib jaotada
negatiivseteks ja positiivseteks. Dementsusega inimese omashooldaja rolli astunud inimesed
kogevad sageli ldhedase kodus hooldamist koormavana. (Black jt 2010, Nortung jt 2011, Tang jt
2011.) Koormatust kogevad koige rohkem alaliselt oma hooldatavaga koos elavad
omashooldajad. (Black jt 2010.) Dementsusega inimese omashooldaja koormatusel on nii
fliiisiline, emotsionaalne, sotsiaalne kui ka majanduslik aspekt. Omashooldaja koormatus omab
negatiivset mgju ta enda tervisele. (Black jt 2010, Tang jt 2011.) Kdige rohkem tuleb erinevates
uuringutes esile koormatuse kogemise psithholoogiline md&ju. Lihedane peab sageli

omashooldaja roolis olles tooma ohvriks enda vajadused. Omashooldajad kogevad kdige
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suuremat raskust toimetulekus dementsusega pereliikme hooldustoimingute ja kditumishéiretega.
(Georges jt 2008.) Raskuse kogemist lisab hooldatava dementsuse siivenemine ning hooldus- ja
jérelvalve vajaduse kasvamine. Omashooldajad peavad raskeks dementsusega inimese hoolduse
korraldamise olukorras, kus nad peavad vastutama oma lédhedase eest 0Gpdeva ringselt aastast
aastasse. (Chan jt 2010.) Hooldamise koormaga toime tulemiseks vajavad nad puhkamise
voimalusi. Osa omashooldajatest kogevad tugevat siilitunnet, mis v3ib saada takistuseks hooldaja
kohustuste iileandmisele ka ajutiselt (de la Cuesta-Benjumea 2009). Aktiivses omashooldaja
rollis olles ldihedased tunnevad endiselt muret hooldatava turvalisuse pérast ajal, kui nad ise
peavad mingil pohjusel viibima eemal. Muretsemine omakord tekitab omashooldajates stressi

(Walker jt 2006).

Negatiivsetest tunnetest néditena omashooldajad voivad kogeda konflikte erinevate sotsiaalsete
rollide vahel (Chan jt 2010). Elukaaslast hooldavate omashooldajate jaoks on raske partnerluse
kadumine suhtest seoses dementsusega inimese kommunikatsiooni vOimete hédbumisega.
Dementsusega inimese sOltuvust oma elukaaslasest kahandab suhte vordvéérset ja vastastikust
toimimist. Raskuse tunnetamist lisab dementsusega kaaslase sotsiaalsete oskuste hdébumine.
Positiivsete aspektidena kogevad elukaaslased rahuldust ldhedasele hea hoolduse pakkumisest,
omavahelise kiindumuse kogemisest, suhte vastastikku toimimise kogemisest mingiski osas ning

enda suutlikkuse tajumisest kaaslase eest hoolitsemisel. (Murray jt 1999.)

Dementsuse raskes faasis tekib omashooldajatel vajadus usaldada ka teisi inimesi oma ldhedase
hoolduses. Omashooldajad vajavad siirast moistmist perekonnaliikmete, sOprade ja
tervishoiutdotajate  poolt. Nende jaoks muutuvad oluliseks sarnases olukorras olevatest
inimestest koosnevad toetusgrupid. Vajaliku abi ja toe saamine aitab neil tulla paremini toime
hooldaja rolliga kaasneva iiksindusega. Selle faasi 16pus on omashooldajate iiheks kogemuseks
dementsusega inimese ldheneva surma tajumine. Peale dementsusega inimese surma on
omashooldajate kogemuseks oma elu uuesti korraldamine. Liheneva surma- ja leina perioodil

vajavad omashooldajad samuti professionaalide poolset tuge. (Shanely jt2011.)

2.3.3 Aktiivsest omashooldaja rollist loobumine

Koik ldhedased ei jad aktiivse omashooldaja rolli hooldatava surmani. Kodus hooldamise ajal
voib tekkida olukord, kus omashooldaja koorem kasvab liiga suureks. Sellisel juhul peab
omashooldaja kaaluma otsust viia dementsusega inimene {ile asutushooldusele, kas ajutiselt voi

alaliselt. Varasemad uuringud néitavad, et dementsusega inimese alalisele asutushooldusele
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siirdumisel on erinevaid pdhjuseid. Uheks pdhjuseks on hooldatava professionaalse abi vajaduse
kasv, teiseks vidhene perekonna poolne toetus omashooldajale, kolmandaks omashooldaja enda
tervise probleemid, neljandaks hooldatava kéitumisprobleemid ning viiendaks omashooldaja
kohustuste ja pereelu sobitamise raskused. Viimane pohjus on tiiiipiline siis, kui peres elab
véikseid lapsi. (Chang ja Schneider 2010.) Varasemad uuringud kinnitavad seda, et otsuse
tegemine asutushooldusele siirdumise kohta on raske nii dementsusega inimesele, kui ka
lahedastele ning otsuse langetamine tekitab sageli peres stressi (Train jt 2005). Taoline stress ei
kao ilmtingimata hooldatava asutushooldusele paigutamisega. Sageli omashooldajad arvavad, et
traditsioonilisele asutushooldusele on omane personaalse ldhenemise puudumine, passiivsus,
hooldatava oskuste kadumine ning rahustite kasutamine (Harmel ja Orrell 2008). Uuringud
nditavad, et paljud omashooldajad jidtkavad mingis osas hooldaja rollis olemist ka peale
hooldatava siirdumist alalisele asutushooldusele (Train jt 2005). Uurija leiab, et omashooldajate
mure asutushooldusel pakutava hoolduse kvaliteedi pdrast voib olla iiheks hooldaja rollis
jatkamise pohjuseks ka peale dementsusega inimese asutushooldusele siirdumist. Teiseks

pOhjuseks voib olla omashooldajate soov ,.,teha veel midagi® oma ldhedase jaoks.

2.4 Omashooldajate kogemused professionaalsest abist

2.4.1 Omashooldajate abivajadus ja kogemused abi saamisest kodus

Varasematest uuringutest on selgunud, et haigestunud perekond vajab professionaalide poolset
tuge juba diagnoosi ootamise ajal (Robinson jt 2009, Gibson jt 2011). Oigeaegne diagnoosi
saamine on pere jaoks oluline haigestunud ldhedase kéitumise moistmiseks ning tuleviku
planeerimiseks. Uhe perelilkkme haigestumine dementsusesse toob kaasa muudatusi pere
omavabhelistes suhetes, suhtlemises ning iihel hetkel ka senises elukorralduses. (Murray jt 1999,
Saks jt 2007, Quinn jt 2008.) Lihedased vajavad professionaali poolset abi diagnoosi tdlkimisel
tavakeelde, sest nad tahavad moista saadud informatsiooni Oigesti. Suusdnalise informatsiooni
toeks tuleks anda vdimaluse korral ka kirjalik infomaterjal ning juhendada, kuidas leida
internetist usaldusvairset lisa teavet dementsuse kohta. (Chan jt 2010.) Lahedaste info vajadus ei
piirdu ainult diagnoosi saamisega, vaid peaks holmama lisaks dementsuse olemuse ning teenuste
ja toetuste saamise voOimaluste selgitamist. Lisaks informatsioonile vajavad lihedased
professionaali abi juriidiliste ja rahaliste toimingute korraldamisel. Oluline on ka professionaali

poolt pakutav empaatiline toetus. (Saks jt 2007, Quinn jt 2008, Robinson jt 2009.)
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Varasemad uuringut on ndidanud, et paljud ldhedastest on pidanud kogema professionaalse
koostod puudumist Gige diagnoosi ja esmase informatsiooni otsimise perioodil. Koostoo
puudumine on viljendunud professionaalide poolses negatiivses suhtumises, mida 1&hedased on
kogenud haigettegeva ning tdrjuvana. Diagnoosini joudmine on modnikord votnud aastaid.
Lihedased ei ole saanud professionaalide kéest vajaliku informatsiooni dementsuse siindroomi ja
voimalike abistavate teenuste suhtes, nii diagnoosi ootamise ajal, kui ka vahetult peale diagnoosi
saamist. Osale ldhedastest on tervishoiusiisteem tundunud kaootilisena. Nad on kogenud, et sealt
on kasutu otsida informatsiooni. Oigete teenusteni jdudmine on vdtnud palju aega ning lihedased
on kogenud pakutud teenuste taseme varieeruvust. Negatiivsed kogemused tekitavad ldhedastes
emotsionaalset segadust, mis omakorda viivitab vajalike teenusteni joudmist. (Teel ja Carson

2003, Georges jt 2008, Robinson jt 2009, Gibson jt 2011.)

Dementsusega inimeste omashooldajad ei vaja professionaalset tuge ja informatsiooni ainult
omashoolduse alguses, vaid kogu kodus hooldamise perioodil. Osa omashooldajatest vajab
professionaali poolset julgustamist neile endile puhkust vdimaldavate teenuse (pdevahooldus,
intervallhooldus) kasutamiseks. Puhkuse vdimaldamine omashooldajatele ei tdhenda ainult
vastavate teenuste pakkumist, oluline on ka omashooldaja ,,seesmine“ puhkus. Hispaanias 14bi
viidud uuring néitab, et ddedel on tervishoiutdotajatena oluline roll omashooldajate toetamises.
Oed vdivad aidata omashooldajatel leida neile huvipakkuvaid vabaaja tegevusi ning toetada
omashooldajate toimetulekut ka teistes elurollides. Oed vdivad aidata omashooldajaid tunnetada,
et nad moodustavad endiselt tervikliku perekonna koos dementsusega ldhedasega. (de la Cuesta-

Benjumea 2011.)

Sarnast professionaalide tuge ja abi vajavad ka intervallteenust kasutavate patsientide
omashooldajad. Intervallteenus tihendab dementsusega inimese paigutamist ajutiselt
hooldusasutusse eesmérgiga vOimaldada omashooldajale puhkust hooldaja kohustustest.
Intervallteenust kasutavate dementsusega inimeste ldhedasi uurides on selgunud, et enamus
lahedasi on rahul teenusega. Siiski leidub ka neid omashooldajaid, kes loobuvad teenuse
kasutamisest tuues esile pohjendusi, mis viitavad koost66 puudumisele. Esile tdousevad
omashooldaja poolne ebakindlus patsiendi heaolu ja turvalisuse tagamise kiisimustes
intervallhoolduse ajal, paindlikkuse puudumine intervallhoolduse aja reserveerimisel ning
vihene professionaalide poolt pakutav intervallhoolduse jargne toetus ja Opetamine. (Tang jt

2011.)
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Uks oluline dpetamise valdkond on dementsusega inimesega suhtlemine. Kirjalike juhiste
andmisest jddb vdheks. Kdige efektiivsem viis lahendada antud probleemi, on korraldada
omashooldajatele lithikoolitusi dementsusega inimestega suhtlemise teemal. (Done ja Thomas
2001.) Uurija leiab, et sarnaste koolituste korraldamine omashooldajatele oleks mottekas
ithendada pdevahoiu- ja intervallteenustega. Esiteks, teenuse kasutamise ajal on omashooldaja
vaba hooldaja kohustustest. Teiseks, teenuste kasutamise raames on professionaalidel vdimalik
tutvuda paremini hetke olukorraga peres ning pakkuda nende vajadustele kohandatud koolitust nt

suhtlemise teemal. Selline 1dhenemine oleks kooskdlas patsiendi- ja perekesksuse pohimdotetega.

2.4.2 Omashooldajate abivajadus ja kogemused abi saamisest hooldusasutuses

Omashooldajate kogemusi hooldaja rollis késitlevas peatiikis selgus, et otsus viia dementsusega
inimene {lile alalisele asutushooldusele pole omashooldajale kerge. Sellest tulenevalt vajavad
dementsusega inimene ja ta ldhedased palju professionaalide poolset tuge ja moistmist
asutushooldusele siirdumise hetkel (Bramble jt 2009, Chang ja Schneider 2010).
Professionaalide jaoks on oluline teada, et osal omashooldajatest ei vdhene emotsionaalse
koormatuse ja stressi kogemine ldhedase asutushooldusele paigutamisega, kuna nende jaoks on
psithholoogiliselt raske jdtta dementsusega ldhedane teiste hoole alla. Omashooldajate poolt
kogetud raskus véljendub sageli konfliktse kéditumisena hooldusasutuse personali suhtes. (Train
jt 2005, Gaugler jt 2010.) Omashooldajad ei koge mitte alati rahulolu hooldusasutusega.
Omashooldajate rahulolematus on sageli seotud dementsusega inimese kéitumishéirete
siivenemisega, turvalisuse tagamise ebakindlusega, personali vahesusega, aktiveerivate tegevuste
vihesusega ning perekonna vihese kaasamisega. Kui perekonda ei kaasata, pole vdimalik

ridkida praktilise tasandi koost66 toimumisest. (Chang ja Schneider 2010.)

Varasematest uurimistulemustest on selgunud, et patsiendi/kliendi keskne hooldus koosneb
omashooldajate kogemuste jdrgi: hooldatava inimese kui isiksuse tundmisest, perekonna
kaasamisest, dementsusega inimesele tdhenduslike tegevuste pakkumisest, keskkonna
kohandamist dementsusega inimese individuaalsete vajadustele vastavaks ning pakutud abi
paindlikkusest ja jérjepidevusest (Edvardsson jt 2010). Teisisonu patsiendi/kliendi keskse
professionaalse abi pakkumine lahendaks omashooldajate jaoks enamus eel pool mainitud

asutushooldusel esinevatest probleemidest.
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2.5 Omashooldajate toetamine institutsioonide tasandil Eestis ja teistes riikides

2.5.1 Teenused ja toetused kerge dementsusega inimestele ja omashooldajatele

Erinevate dementsuse raskusastmete puhul tousevad esile erinevat teenuste ja toetuste vajadused.
Nagu omashooldajate vajadusi ja kogemus késitlevast peatiikist selgus, on omashooldajate jaoks
oluline jouda Gigeaegselt dementsuse diagnoosini. Paljudes riikides on olemas méilukliinikud.
Need vodivad asuda haiglates erinevate aktiivravi osakondade juures (geriaatria, neuroloogia,
psiihhiaatria) nagu Hollandis. (Ramakers ja Verhey 2011.) voi méilukliiniku teenust voib
pakkuda ka esmatasandi teenusena nagu Kanadas. Selles siisteemis perearst on olulises rollis
méluhdirete markamisel ning patsiendi edasi suunamisel. Mélukliinikus on voimalik jouda dige
diagnoosini ning vajadusel alustada dementsuse arengut pidurdav voi siimptomeid leevendav
ravi. Lisaks diagnoosile ja ravile malukliinikutes edastatakse vajalikku informatsiooni
dementsuse ja voOimaliku professionaalse abi kohta. Malukliinikus todtab sotsiaal- ja
tervishoiuprofessionaalidest koosnev meeskond, kes ndustab peret ning aitab perel teha pikema
perspektiivi hooldusplaane. Dementsusega inimesed ning nende ldhedased on véga rahul
méilukliinikus pakutava teenusega. (Lee jt 2010.) Uurija teada Eestis on hetkel ainult méilukliinik

Tartus, mis avati 2012.a. talvel.

Omashooldajate vajadusi ja kogemusi késitlevast peatiikist selgus ka see, et diagnoosi jargselt,
on oluline toetada dementsusega inimese ja tulevase omashooldaja kohanemist uue olukorraga.
Uks hea praktika niide toimivast mitme tasandilisest koostddst algava- ja kerge dementsusega
inimeste, ldhedaste ja professionaalide vahel on ,,Alzheimer kohvik*. Hollandist périt idee on
korraldada dementsusega inimestele ja nende ldhedastele tihine kokkusaamine ja 160gastumine
kohviku atmosfaéris. (Halley jt 2005.) ,,Alzheimer kohvik* luuakse asutuse ruumidesse, kus
pakutakse erinevaid teenuseid dementsusega inimeste jaoks. Lahedased on kogenud, et sellises
vabas 0hkkonnas on neil voimalik jagada oma kogemusi sarnases olukorras olevate inimestega.
Kogemuste jagamine aitab neil iihelt poolt normaliseerida hooldamisest tingitud tundeid ja teiselt
poolt normaliseerib suhteid oma dementsusesse haigestunud ldhedasega. (Capus 2005.)
Austraalia kogemusele pohinedes sarnane ,,kohvik® on dementsusega inimeste, nende ldhedaste
ja professionaalide kohtumispaigaks. Erinevad professionaalid saavad kokku algstaadiumis
dementsusega inimeste ja nende ldhedastega nende vOimestamise eesmirgil. Professionaalid
aitavad dementsusega inimesi ja nende ldhedasi avastada pere vajadusi ja ressursse. Selline

koostoo sisaldab professionaali poolset lahedaste ndustamist ning julgustamist. (Mather 2006.)
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2.5.2 Teenused ja toetused modduka dementsusega inimestele ja omashooldajatele

Modduka dementsuse faasis inimese ldhedane tavaliselt astub aktiivse omashooldaja rolli.
Moddukas dementsus omab juba tugevat moju haigestunud toimetulekule igapidevaelus. Sellest
lahtudes on vdimalik taotleda dementsusega inimesele puude méédramist. Puude méiramisega on
voimalik taotleda igakuist toetust sotsiaalkindlustusametist. Puude raskus aste médratakse
lahtuvalt inimese kdrvalabi, juhendamise ja jirelvalve vajadusest ning sellest soltub iga kuise
toetuse summa. Puuet tuleb uuendada teatud aja tagant. (Puude raskusastme ja lisakulude
tuvastamine.) Sotsiaalkindlustus ametist on vdoimalik saada ka puudega isiku kaart, mis tdendab
inimese digust teatud soodustustele. (Puuetega isiku kaart.) Omashooldajal on vdimalik taotleda
ka endale kohalikust omavalitusest igakuist hooldajatoetust. Eelduseks on see, et omashooldaja
on médratud kohtuotsusega hooldatava eeskostjaks vdi omab ta perekonna seadusest ldhtudes

hooldaja kohustust hooldatava suhtes. (Hooldajatoetuse maksmise kord 2008.)

Aktiivse omashoolduse periood on omashooldaja jaoks sageli raske. Omashooldajate vajadusi ja
kogemusi késitlevast peatiikist selgus, et omashooldajad vajavad sel perioodil puhkuse voimalust
omashooldaja rollist (pidevahooldus ja intervallhooldus). Mdlemad teenused on ka Eestis
pohimdtteliselt olemas aga koigile mitte-kéttesaadavad. Nende teenuste olulisus omashooldajate
jaoks leidis kinnitust Eestis omashooldajate hulgas 1dbi viidud uuringu tulemustes. (Saks jt
2007.) Paevakeskuses pakutav pdevahoiuteenus tdhendab omashooldajatele voimalust viia oma
dementsusega ldhedane tOo0pdevadel paevakeskusesse kokkulepitud ajaks. See annab
omashooldajale vabaaega hooldaja kohustustest. Omashooldajal on vdimalik kasutada seda aega
palgatool kédimiseks, asjaajamiseks vOi puhkuseks. Lisaks sellele, et hooldaja koormatus
viheneb, eelmainitud teenused vdimaldavad ka dementsusega inimesel elada kauem koduses
keskkonnas. Itaalias ldbiviidud uuring néitas, et pdevakeskuse teenuse kasutamine vidhendas
kahe kuu jooksul dementsusega inimeste psiihholoogilisi- ja kditumishéireid ning sellega seoses
vihenes omashooldajate koormatus. (Mosselo jt 2008.) Intervallhooldusteenus tidhendab
omashooldajale voimalust paigutada dementsusega inimene ajutiselt asutushooldusele. Nii nagu
paevahoiu teenus ja intervallhooldus annab omashooldajale vOimaluse puhata hooldaja
kohustustest ning vihendab sellega koormatuse kogemist. (Saks jt 2007.) Need tulemused peaks
nditama arengu suunda teenuste korraldajatele ja rahastajatele. Eestis 1dbi viidud uuringu
tulemustest selgus, et omashooldajad vajaksid lisaks eelmainitud teenustele ka koduabi- ja
koduhooldusteenust. Eel nimetatud teenused peaks olema omashooldajate arvates kittesaadava

hinna ja korge kvaliteediga. (Saks jt 2007.)
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2.5.3 Teenused ja toetused raske dementsusega inimestele ja omashooldajatele

Dementsuse siivenedes sotsiaaltoetused jédvad iildjuhul samaks aga dementsusega inimeste ja
omashooldajate teenuste vajadus kasvab. Raske dementsuse faasis on omashooldajate jaoks iiha
olulisem puhkust vdimaldavate teenuste kéttesaadavus. Sel perioodil tduseb oluliseks ka
haiglaravi kattesaadavuse tagamine dementsusega inimese kaasuvate haiguste dgenemise korral.
Selles faasis osa omashooldajatest jouab otsusele loobuda aktiivsest omashooldaja rollist ning
pievakorda tduseb dementsusega inimesele pikaajalise 0Opédevaringse hooldusravi- voi alalise
asutushoolduse tagamine. Varasemalt Eestis ldbiviidud uuringu pdhjal saab &elda, et
eelnimetatud teenused peaksid olema omashooldajate jaoks kéttesaadava hinna ning korge
kvaliteediga. (Saks jt 2007.) Nagu juba eelnevalt 6eldud, sageli omashooldajad leiavad, et
traditsioonilisele asutushooldusele on omane personaalse ldhenemise puudumine, passiivsus,
hooldatava oskuste kadumine ning rahustite kasutamine. (Harmel ja Orrell 2008.)
Omashooldajad leiavad, et hooldusasutuses peaks olema koostatud personaalne, dementsusega
inimese erinevaid aktiivsusi toetavate tegevuste programm. Taoline patsiendikeskset hooldust
pakkuv keskkond voOimaldab dementsusega inimestel ning nende omashooldajatel kogeda
valikuvabadust. See tdhendab teenuse pakkuja poolt hooldusasutuse struktuuri kohandamist nii,
et hooldatavad ja nende pered saavad oma hidled kuuldavaks erinevatel tasanditel.
Hooldusasutuse poolt tuleks korraldada regulaarselt koosolekuid, kuhu kutsutakse osalema
dementsusega inimesed, nende esindajad, ldhedased ning personal. (Train jt 2005.) Oluline on ka
mainida, et tavalise hooldekodu alternatiiviks on paljudes riikides loodud rithmakodud (group
living homes). Need on véiksed hoolduskodud, kus dementsusega inimesed elavad kodu
meenutavas keskkonnas. Hollandis 1&bi viidud uuringus selgus, et rithmakodud on soodne
keskkond, kus pakkuda head patsiendi/kliendi keskset hooldust. Taoline hooldus stimuleerib
dementsusega inimeste tdhelepanu vdimet ja kiiremat tegutsemist. (van Zadelhoff jt 2011.)
Hetkel Eestis taolisi riithmakodusid pole. Kokkuvotteks voib 6elda, et mitme tasandilise koostoo
toimimiseks ja vajalike teenuste arendamiseks tuleks votta aluseks patsiendi/kliendi kesksuse
pohimdétted. Selleks on vaja tihedat koostodd nii teenuste kasutajate, pakkujate, korraldajate ja

rahastajate vahel.
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3. METOODIKA

3.1. Metodoloogilised liihtekohad

Eestis on varem uuritud kvalitatiivselt grupiintervjuud kasutades dementsusega isikute hoolduse
eripara mitteametlike hooldajate vaatekohast sotsiaalministeeriumi tellimusel (Saks jt 2007). Ka
selle magistritod raames teostatakse empiiriline, kvalitatiivne, kirjeldav uurimus. Kvalitatiivse
meetodi valikul on mitu pdhjust. Esiteks selles to0s uuritavaks ndhtuseks on dementsusega
inimeste omashooldajate kogemused. Kéesoleva magistritod taustafilosoofiaks on Edmund
Hussleri poolt rajatud fenomenoloogia. Hussleri fenomenoloogias rohutatakse kogemuste
olulisust. Kogemus on termin millega tdhistatakse inimese vélismaailma empiirilis-meelelist
peegeldust. Kogemused on inimese teadvuses aset leidev siindmuste voog. Kogemuste omajal on
vahetu ja kindel teadmine seda tiilipi kogemuste kohta. (Converse 2012.) Uurija leiab, et piiiidlus
mdista teiste inimeste kogemusi on oluline. Sageli unustame, et teiste inimeste kogemusest me ei
oma tegelikku teavet vaid ainult uskumusi. Fenomenoloogilisele filosoofiale pohinevate
kvalitatiivsete uurimismeetodite abil on vOimalik jouda uuritavate inimeste poolt kogetu
moistmiseni 14bi nende silmade. (Converse 2012.) Taoline dementsusega inimeste
omashooldajate kogemuste kirjeldamine ja mdistmine on elementaarne, kui tervishoiu- ja

hoolekande to6tajatena soovime pakkuda nendele suunatud patsiendi/kliendikeskset abi.

Teiseks pdhjuseks metoodika valikul on see, et omashooldajaid uuritakse selles uuringus teise
nurga alt vorreldes Eestis 2007 1dbi viidud omashooldajate uuringuga. Kéesolev uuring
keskendub omashooldajate kogemustele eeskétt seoses informatsiooni saamise, suhtlemise ja
koostodga professionaalidega, et kirjeldada selle valdkonna parimat praktikat. Uuritavad valiti
piirkondadest, kus dementsuse valdkonna ekspertide hinnangul (projekti RTPC Eesti ekspertide
riihm) on Eesti oludes teenused dementsusega inimestele ja nende omashooldajatele koige
paremini juurutatud. Kolmandaks on kvalitatiivne uuring pdhjendatud sellega, et sama
meetodiga uuritakse sotsiaal- ja tervishoiutdotajate vaatekohti teise magistritdd raames. Nende
kahe uuringu tulemused annavad koos tervikliku pildi uuritavast ndhtusest Eestis. Eestis saadud
teave lisandub ka Euroopa konteksti sama nédhtuse kohta, kuna sarnased uurimused teostatakse
iheaegselt kaheksas erinevas Euroopa riigis ,,RTPC* projekti raames. Ning 10puks, varasema
uurimusega sarnase meetodi valik voimaldab meil analiiiisida voimalike muutusi Eestis viimase

viie aasta jooksul.
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3.2. Uuritavad

Kvalitatiivse uuringu puhul ei kasutata juhuvalimit vaid uuritavateks valitakse inimesi, kes
suudavad voimalikult hésti kirjeldada uuritavat ndhtust. Kdesolevasse uuringusse valiti uuritavad
jérgmiste kriteeriumide alusel: 1) osalejal on olemas isik kogemus dementsusega ldhedase
omashooldaja rollis; 2) osaleja soovib osaleda uuringus jagades oma kogemusi fookusgrupi
intervjuul; 3) dementsusega lihedane, keda osaleja hooldab vdi on hooldanud, on uuringu
teostamise hetkel veel elus; 4) osalejate hulgas on erinevates dementsuse faasides inimeste
lahedasi; 5) osalejate hulgas on esindatud nii need, kelle ldhedane elab uuringu teostamise ajal
veel kodus kui ka need, kelle 1dhedane on alalisel asutushooldusel; 6) osalejate hulgas on
dementsusega inimeste ldhedasi nii Pohja- kui ka Lduna-Eestist; 7) osalejad tulevad
piirkondadest, kus Eesti oludes on teadaolevalt parimad voimalused dementsusega inimestele

professionaalsete teenuste korraldamiseks (et koguda teavet parima praktika kohta).

Uuritavad vérvati oktoobris 2011 Tartu Vaimse tervise hooldekeskuse ning SA EELK Tallinna
Diakooniahaigla kaudu. Vérbamine toimus kahe ,,RTPC*“ projektis vastava todpaketi eest
vastutava isiku poolt, kellest iiks on kédesoleva t66 autor. ,,RTPC* projekti raames leppisid
uurimistdode teostajad tihiselt kokku, et kdikides osalevates riikides toimub kaks dementsusega
inimeste fookusgrupi intervjuud kuhu kutsutakse 6 - 8 osalejat. Intervjuud toimusid novembris
2011, esimene Tartus ja teine Tallinnas, molemas grupis oli seitse osalejat. Esimeses grupis
hooldasid kdik oma dementsusega ldhedast kodus. Teises grupis hooldasid kolm osalejat
lahedast kodus, kahel osalejatest oli 1dhedane piisivalt {ihes hooldusasutuses ning iihel osalejal
lahedane liikus hooldusravisiisteemis erinevate hooldusravihaiglate vahel. Selles uuringus osales

kokku 14 uuritavat.

3.3 Andmete kogumine

Andmete kogumise meetodiks valiti fookusgrupi intervjuu. Kirjandusele pohinedes see meetod
sobib ootuste, tunnete ning arvamuste uurimiseks mingi teema, toote, teenuse voi vOimaluste
suhtes. (Kruger ja Casey 2000.) See meetod on olnud kiill varasemalt valdavalt kasutuses
turunduse ja kommunikatsiooni uuringutes aga viimasel ajal on seda meetodid kasutatud iiha
rohkem kogemuste uurimiseks seoses erinevate haiguste ning tervishoiuteenustega. (Kitzinger
2000.) Kéaesoleva uuringu teemavaldkonnaga haakuvaid sarnase meetodiga 14bi viidud uuringuid
on nditeks Louna-Tasmaanias Austraalias tehtud uuring, kus kirjeldatakse dementsusega

inimeste omashooldajate kogemusi informatsiooni ja teenuse saamisel (Robinson 2009) ning
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hooldajale puhkust pakkuva teenuse (respite care) kasutajate vaatekohti kirjeldav Pohja-lirimaal,
lirimaal, Portugalis, Inglismaal ning Rootsis lébi viidud uuring. (Hanson jt 1999.) Fookusgrupi
intervjuud soovitatakse kasutada ka sellisel juhul, kui soovitakse uurida teatud nihtust
erinevatest vaate nurkadest, nditeks teenuse pakkujad versus teenuse saajad. (Krueger ja Casey
2000) ,,RTPC* projekti raames uuritakse lisaks ldhedastele ka professionaale saama meetodit
kasutades. Neid andmeid ei kasutata selle magistritdo tarbeks, kuid plaanis on analiiiisida hiljem

molemate uuringute tulemusi koos, et saada tervik pilt ndhtuse kohta Eestis.

Kuna uurija ei omanud varasemat kogemust fookusgrupi intervjuu kasutamisest, otsustas ta viia
1abi pilootintervjuu meetodi katsetamiseks. Pilootintervjuu ldbiviimise jérgselt uurija otsustas
loobuda ,,RTPC* projektis etteantud kiisimuste otsest ja jérjestikust kasutamisest, kuna
kiisimustele jargnev grupivestlus jdi abstraktsele tasandile. Selleks, et jouda paremini uuritavate
kogemustesse otsustas uurija viia intervjuud 14bi teemaintervjuu vormis. Esialgseid kiisimusi
arvestati teemade piistitamisel. Teemadeks olid: 1. uuritavate kogemused hooldaja rollis; 2.
uuritavate kogemused informatsiooni saamisest, suhtlemisest ja koostddst tervishoiu- ja
hoolekandetootajatega (head kogemused ja halvad kogemused); 3. uuritavate ettepanekud

olukorra parandamiseks.

Uuringu intervjuud toimusid novembris 2011. Esimene intervjuu kestis 2h ja 10min ning teine
2h. Tartus intervjuu toimus Kalda pdevakeskuses, kus dementsusega inimestele osutatakse
pdevahoiuteenust koos vastavate tegevustega ning Tallinnas SA EELK Tallinna
Diakooniahaiglas, kus asub eraldi osakond dementsusega inimestele. Uuringu intervjuud viidi
1dbi uurija ja vaatleja poolt. Uuritavad olid saanud suusdnalise informatsiooni uuringu kohta
»RTPC* projekti vastava toopaketi eest vastutavate isikute poolt, ning enne intervjuu algust
jagati uuritavatele sama informatsioon paberikandjal. Lisaks allkirjastasid uuritavad
informeeritud nousoleku vormi. Uuritavad istusid ringis laua taga koos uurija ja vaatlejaga.
Uurija tutvustas uuritavatele intervjuu keskseid moisteid lihidalt (dementsus kui
haigussiindroom ja protsess, dementsusega inimese lihedane/omashooldaja, informatsioon ja
selle liikumine, suhtlemine ja koost6d). Votmesonad: Informatsioon, suhtlemine ja koost6o, olid
intervjuu ajal ndhtaval lauapeal. Uurija jalgis, et kdik teemavaldkonnad said vestluse kaigus
kisitletud ning esitas vajadusel tdpsustavaid kiisimusi. Vaatleja oli abiks intervjuude
korraldusliku poole pealt (juhatas vaikselt sisse hilinejad, juhatas vilja varem lahkujad, jilgis
aega jne.) ning tegi mérkmeid grupidiinaamika, segavate faktorite ning mitteformaalse suhtluse

kohta. Peale intervjuude toimumist hindasid uurija ja vaatleja koos intervjuude Onnestumist
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grupidiinaamika osas. Intervjuud lindistati kahe diktofoniga ning sellest teavitati ka uuritavaid

enne intervjuu algust.

3.4. Andmete analiiiis

Intervjuud olid viidud 1&bi teemaintervjuuna, kus uurija andis ette vestluse teemad ning toetas
vabavestluse sujumist grupis antud teema piires. Uuritavad tdid vestluse kulgedes esile vabas
jérjekorras ja vormis oma teema kohaseid kogemusi, motteid, arvamusi, tundeid ja arusaamu. Grupi
vestlustest moodustunud andmebaasi analiilisimiseks kasutati induktiivset sisuanaliilisi, mis sobib
kdige paremini taolise andmebaasi analiilisimiseks. Seda seisukohta kinnitab ka kvalitatiivseid
uurimismeetodeid késitlev kirjandus, millega uurija oli eelnevalt tutvunud. (Burns ja Grove 1993,
Morse ja Field 1996, Hirsjarvi jt 2005, Elo ja Kyngds 2008.) Uurija luges korduvalt 14bi
transkribeeritud tekste ning avastas, et uuritavate keel kasutus oli varieeruv. Uhed uuritavatest
kasutasid teisi véljendeid sisuliselt sama ndhtuse kirjeldamiseks kui teised. Sellest tulenevalt
uurija otsustas valida analiilisitavaks liksuseks motte terviku. Uurija luges transkribeerituid tekste
korduvalt ning otsis tekstist motte tervikuid, mis kirjeldasid: 1. omashooldajate erinevaid
kogemusi hooldaja rollis olles; 2. omashooldajate kogemusi, mis olid seotud informatsiooni
otsimisega/informatsiooni puudumise/informatsiooni saamisega; 3. omashooldajate kogemusi
erinevatest suhtlus- ja koostddsituatsioonidest tervishoiu- ja hoolekande tdotajatega; 4.

omashooldajate ideid ja ettepanekuid olukorra parandamiseks.

Néide andmebaasist substantiivsete koodide moodustumisest:

// jah vihemalt omastele sellest...00...informeerima omakseid sellest. Noh..et nditeks minul oli
kiill selline...oli probleem...voib olla paar aastat tagasi, tdpselt ei mdleta enam..et..60..noh
elukaaslane liks arstile ja oli vaja iiht teist ravimeid vilja kirjutada aga ta ei mdletanud nditeks
milliseid ravimeid ta votab ja..ja..mis otstarbeks tal vaja on. Siis perearst vottis kohe ja helistas
mulle koju ja kuna ma olin kodus, siis me kaua vestlesime ja siis ilmselt juba selge, et noh asi
on juba natukene kahtlane. Ja siis ta iitles mulle, et kui kuhugile on vaja minna, et iirge teda
iiksi laske...minge koos, saatke teda. Et ta nagu ei tunne enam, ta nagu ei tule enam hiisti
toime. Ja eelmisel suvel..60..eelmisel kevadel esimest korda ta enam ei leidnud polikliinikut

tiles...kuigi on terve elu selles piirkonnas elanud. //
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Leitud mottetervikud kodeeriti substantiivsete koodide alla sarnaselt:

//Siis perearst vottis kohe ja helistas mulle koju// - professionaali poolne kontakti votmine
//ta iitles mulle, et kui kuhugile on vaja minna, et drge teda iiksi laske...minge koos, saatke
teda. Et ta nagu ei tunne enam, ta nagu ei tule enam hdsti toime.// - piisava info saamine
professionaalilt

//me kaua vestlesime// - olukorra iihine arutamine professionaaliga

Kui mitu métte tervikut olid samasisulised, siis nad ldksid iihe substantiivse koodi alla.

Niide andmebaasist Substantiivne kood
//Siis perearst véttis kohe ja professionaali poolne kontakti vGtmine
helistas mulle koju//

//olen suhelnud telefoni teel
pidevalt, sest ta ise helistab mulle,
et kuidas inimesel on//

Kuna kiesoleva uurimistd6 oluline eesmérk oli leida parima praktika kirjeldused omashooldajate
abi saamisest tervishoiu- ja hoolekandetootajatelt, analiiiisis uurija koigepealt andmebaasist
mottetervikuid, mis kirjeldasid omashooldajate hdid kogemusi. Sarnase sisuga koodidest
moodustusid esimesed dementsusega inimeste omashooldajate positiivseid kogemusi kirjeldavad

alakategooriad vajaliku abi saamisest tervishoiu- ja hoolekandetdotajatelt.

Substantiivsed koodid Alakategooria

professionaali kittesaadavus professionaali poolne koostdo valmidus
vajadusel

professionaali poolne kontakti

votmine

professionaali poolne aja andmine
professionaali poolne paindlikkus
abi osutamisel

Alakategooriate moodustamisel tundus uurijale loogilisena analiilisida koos omashooldajate
informatsiooni saamist ning suhtlust- ja koostddd iseloomustavaid mottetervikuid. Analiiiisi
edenedes alakategooriad koondusid omakorda iilakategooriaks, mis iseloomustas dementsusega
inimeste omashooldajate positiivseid kogemusi vajaliku abi saamisest tervishoiu- ja

hoolekandetdotajatelt.
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Substantiivsed koodid Alakategooria Ulakategooria

professionaali kéttesaadavus professionaali poolne koost6 valmidus | Toimiv professionaalne koostod
vajadusel hooldajaga

professionaali poolne kontakti

votmine

professionaali poolne aja andmine
professionaali poolne paindlikus
abi osutamisel

toese info saamine professionaalilt | vajalikku info ja abi saamine
toetuste kohta professionaalilt hooldatavale ja
info saamine professionaalilt hooldajale

soodustuste kohta

info saamine professionaalilt
vajaliku teenuse kohta

info saamine professionaalilt
haiguse kohta

vajaliku abi saamine
professionaalilt hooldatavale
vajaliku abi saamine
professionaalilt hooldaja
probleemile

praktiliste nduannete saamine
professionaalilt

vajalikku teenuse paindlik kétte professionaali pithendumine olukorra
saamine lahendamiseks

professionaali poolt edasi
suunamine

professionaali ja hooldaja vaheline
problemaatilise olukorra arutamine
ja koos otsustamine

Jargmisena uurija analiilisis sama peateema alla kuuluvaid negatiivseid kogemusi sarnaselt.
Sellest jargmisena sammuna uurija analiilisis koiki andmebaasist esile tulevaid kogemusi, mis
olid seotud omashooldaja rolliga. Viimasena uurija analiilisis andmebaasist sarnaselt

omashooldajate ideid, soove ja ettepanekuid olukorra parandamiseks.

3.5 Uurimistoo usaldusvaarsus

Kvalitatiivse uurimistdd puhul mojutab t66 usaldusvédrsust kdige rohkem uurija teadmised ja
oskused. Kéesoleva uuringu puhul hindas uurija eelnevalt vdimaliku ebadnnestumise riski
andmete kogumisel, kuna ei omanud varasemat kogemust fookusgrupi intervjuu meetodi
kasutamisest. Riski vdhendamiseks sai uurija meetodi kasutusest sissejuhatava praktilise
koolituse septembris 2011, mis viidi 14bi Barcelonas ,,RTPC* - projektis rahvusvaheliselt vastava
toopaketi eest vastutava isiku poolt. Lisaks slivenes uurija intervjueerimise meetodisse
kirjanduse abil ning harjutas grupi intervjuu ldbiviimist. Uurija viis ldbi prooviintervjuu
pilootgrupiga, mis koosnes uurija enda kolleegidest. Uurija katsetas nii uurija rollis, kui ka

vaatleja rollis olemist (30min+30min). Samuti uurija katsetas ,,RTPC*- projekti intervjuujuhises
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etteantud kiisimuste sobivust. Peale intervjuud uurija kiisis osalejate arvamusi kiisimuste kohta

ning soovitusi intervjuu lébiviimise tehniliseks parendamiseks.

Uuringu grupiintervjuud sujusid plaanipdraselt ning uurija enda hinnangul kogunenud
andmebaas oli hea. Koik wuuritavad vestlesid avatult, eriti hooldajaks olemise teemal.
Grupidiinaamikas ei esinenud olulisi segavaid tegureid. Esimese intervjuu ajal esines mingil
mddral iihel ajal radkimist, millele kohta uurija tegi viisaka mérkuse. Sellest tulenevalt enne teise
intervjuu algust uurija rdhutas rohkem korda modda rddkimise olulisust. Mingil mééral
grupidiinaamikat vOis mdjutada iihe uuritava hilinemine ning kahe uuritava lahkumine (hooldaja
kohustuste tdttu) enne intervjuu 16ppu. Mitmed uuritavad viljendasid peale intervjuu 16ppu, et
nende jaoks oli intervjuu grupivestlus olnud positiivne kogemus. Peale intervjuude toimumist
uurija ise transkribeeris intervjuud tdpselt sOna sonalt. See aitab tagada andmete usaldusvéarsust,
kuna uurija ise on viinud ldbi intervjuud ja omab seega terviklikku {ilevaadet toimunust ning
teguritest, mis voisid intervjuud mojutada (vOOra inimese sisenemine ruumi, mone

intervjueeritava hilinemine, emotsionaalsed reaktsioonid jne).

Induktiivne sisuanaliiiis oli juba varasemalt uurijale tuttav. Uurija oli mitmel korral harjutanud
selle meetodi kasutamist. Uurija ei slivenenud enne esmast analiilisi pohjalikult varasematesse
teemakohastesse uuringutesse. Uurija leidis, et varasemate uuringute tulemustega tutvumine
oleks vdinud segada uurija motteid induktiivset analiilisi tehes. Uurija leiab, et selline valik oli
oigustatud kvalitatiivse uurimistdd puhul. Kvalitatiivse uurimist6d puhul t66 teoreetiline osa ei
pea olema valmis enne empiirilise osa teostust. Kvalitatiivse uurimist6d puhul toimub andmete
kogumine samaaegselt andmete analiiiisimisega ning teoreetilisi teadmisi on vdimalik tdiendada
analiiiisi edenedes. (Burns ja Grove 1993, Morse ja Field 1996, Hirsjérvi jt 2005, Elo ja Kyngés
2008.) Tulemuste usaldusvéérust kindlustatakse sellega, et analiilisiprotsess on kirjutatud to9sse
sisse ning t00s tuuakse vilja ka néiteid intervjuudest, millest uurija on ldhtunud kategooriate

moodustamisel.

Kvalitatiivse uurimist6d puhul t66 usaldusvédrsust hinnatakse ka andmebaasi kiillastumise ning
analliisi korratavuse alusel. Andmebaasi kiillastumine tihendab seda, et andmete kogumise
jatkamine ei tooks enam uut teavet juurde. Andmebaasi kiillastumine néitab, et uuritavate hulk
on olnud piisav ning andmete kogumise voib Iopetada. (Morse ja Field 1996, Burns ja Grove
2001.) Selles to0s andmebaasi kiillastumine ei ole tdoendoliselt tdielik kdigi dementsusega
inimeste omashooldajate kogemuse osas Eestis. Koik uuritavad elasid linna piirkondades, kus

info ja teenuste kéttesaadavus on suhteliselt parem. Tiieliku andmebaasi kiillastumise
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saavutamiseks oleks olnud vaja kaasata uuritavaid ka maapiirkondadest, mis ei olnud selle
uuringu raames teostatav ja mitte ka eesmérgiks. Samas, antud t66 esmaseks sihiks olnud parima
praktika kogemuste kiillastatuse astet peab uurija heaks ja piisavaks. Vajadusel on vdimalik
kdesoleva uurimistod usaldusvédrsust kontrollida ka kiisides uuringus osalenud inimeste poolset

hinnangud tulemuste tdesusele voi korrates transkribeeritud andmete analiiiisi teise uurija poolt.

Eetilisuse aspektist vaadatuna on uuringu teostamisel oluline uurija poolne ausus ja avatus.
Uurija teadvustas, et omashooldajad on kergesti haavatav inimgrupp. Oluline oli uurija poolt
anda endast parim, et luua avatud ning toetav atmosfddr intervjuude toimumise ajajaks. Uurija
arvates see Onnestus, kuna moned uuritavad viljendasid spontaanselt peale intervjuu loppu, et
kogesid intervjuu kdigus toimunud grupivestlust toetavana. Uurija leidis, et on oluline kinnitada
uuritavatele, et esiteks nende anoniilimsus tagatakse (nende isikuid teavad ainult vérbajad ja
uurijad), teiseks uuritavate poolt 6eldu ei mojuta suhtumist nendesse voi nende ldhedastesse ning
kolmandaks uuritavate poolt 6eldu ei mojuta nende ldhedaste vajalike teenuste saamist. Oluline
on ka uurija ausus kédesoleva magistritod kokkukirjutamise faasis, nii et varasemate uurimuste
tulemusi ei kallutatud oma t6dle sobivas suunas. Kogu RTPC projekti jaoks on taotletud ja
saadud eetika komitee luba. Protokolli number: 196/T-3 20.09.2010: Tartu Ulikooli

inimuuringute eetika komitee luba uurimist66 Right Time Place Care (RTPC) labiviimiseks.
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4. TULEMUSED

4.1 Dementsusega inimese omashooldajaks olemise kogemus

4.1.1 Omashooldajaks olemise koorem

Intervjuudest tusis esile omashooldajate kogemusi, mis kirjeldasid neid raskusi mida nad olid
kohanud. Uuritavate kogemused dementsusega inimese omashooldajaks olemisest koondusid
negatiivses aspektis iilakategooria ,,omashooldajaks olemise koorem‘ alla. Omashooldajate
koormatuse kogemine koosneb: ,,hooldatava seisundist tingitud hooldaja psiitihiline- ja fiitisiline
koormus hooldamisel”, ,hooldaja mure hooldatava turvalisuse pirast”, ,,hooldaja raskused
vajaliku info leidmisel, ,,hooldaja raskused sobitada hooldaja roll oma ellu®, ,,puudus hooldaja
toetamisest ja mdistmisest”, ,, hooldaja ebakindlus hoolduse jérjepidevuse ja kittesaadavuse

suhtes tulevikus* ning ,,hooldaja majanduslikud raskused®.

Tabel 1 Dementsusega inimese omashooldajaks olemise koormat iseloomustavad

substantiivsed koodid ning nendest moodustunud alakategooriad ja iilakategooria

Substantiivsed koodid Alakategooria Ulakategooria

hooldatava unehéired hooldatava seisundist tingitud hooldaja | omashooldajaks olemise koorem
hooldatava pidev abi kiisimine psiitihiline- ja fiiiisiline koormus

hooldatava kditumishéired hooldamisel

hooldatav liikkumatus

hooldaja vihene fiiiisiline joud
abivahendite puudumine
ruumide sobimatus hoolduseks

hooldaja mure ldhedase voimaliku | hooldaja mure hooldatava turvalisuse
kadumise pérast pérast

hooldaja mure vdimalike
onnetusjuhtumite pérast

hooldaja mure pahatahtlike
inimeste parast

hooldajamure turvalise keskkonna
puudumise pérast

hooldaja mure hooldatava
jérelvalve puudumise parast
hooldaja mure professionaalide
halva hoiaku pérast

raskus leida infot dementsuse hooldaja raskused vajaliku info
stindroomi ja ravi kohta leidmisel

raskus leida infot teenuste kohta
raskus leida infot toetuste kohta
raskus leida infot juriidiliste
kiisimuste kohta
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teisest kohustusest loobumine hooldaja raskused sobitada hooldaja
hooldamise tottu roll oma ellu

tasakaalu otsimine erinevate
hooldaja kohustuste vahel
hooldatava paevahoiuteenuse

puudumine
pere poolse toetuse puudumine puudus hooldaja toetamisest ja
hooldusotsuste langetamisel moistmisest

perepoolse toetuse puudumine
teenuse eest tasumisel

hooldatava kéitumishdirete mitte-
mdistmine vooraste poolt

riigi poolse huvi puudumine
hooldaja toimetuleku vastu

hooldaja hirm hooldatava hooldaja ebakindlus hoolduse
dementsuse siivenemise ees jérjepidevuse ja kéttesaadavuse suhtes
hooldaja hirm hooldatava tulevikus

voodihaigeks jdédmise ees
hooldaja mure enda vastupidavuse
parast

asutushoolduse korge hinna
teadvustamine

seadustest tulenev laste vastutus hooldaja majanduslikud raskused
vanemate hoolduse eest
toetuste ebapiisavus hooldusest
tingitud kulutuste katteks
toetuste ebapiisavus pere
toimetulekuks

hooldaja raskus tasuda vajalike
teenuste eest

hooldaja t661 kdimisvoimaluse
puudumine

hooldaja to6lkdimisdiguse
puudumine

hooldaja raskus leida asendus
hooldaja t661 kdimiseks
hooldaja raskus palgata
asendushooldaja

Omashooldajate poolt kogetud hooldatava seisundist tingitud psiiiihilist- ja fiiiisilist
koormust tekitavad erinevad olukorrad igapdeva elus. Psiiiihiline koormus tekkib eelkdige
dementsusega inimese mélu- ja kditumishdiretest tingitud problemaatilistest olukordadest. Selles
olukorras olles omashooldajad tunnevad &rritumist ning vdsimust. Néiteks ldhedane kiisib
pidevalt abi {ihel ja sama teemal. Osa hooldatavatest ka siitidistavad omashooldajat.

,Ja nii... nii ta voib pdevas...mis pdevas, tunni jooksul, kiimme korda kiisida suitsu kui mitte
rohkem. (I intervjuu7)

., Hommikul enne siia tulekut enne kaheksat, koik enne vetsus kdidud saavad riided peale, mantel
ka selga, iitleb - ma pean ka vetsus kdima. Mu abikaasa iitleb, no kuule alles sa kiimme minutit
tagasi kdisid aga ta iitleb - ei ole, mis sa ajad, siis vihastab. Ei olegi muud, kui buss veel ette ei

tule siis lasedki tal uuesti minna sinna vetsu. *“ (I intervjuul)
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., Kui rddgib ainuke jutt on see et ei mdleta midagi. Seda ta teab véiga hdsti ja muidugi stitidistab,

et miks sa ei vii mind arsti juurde. Me oleme kdinud ja midagi teha pole “ (I intervjuu4)

Hooldatav voib keelduda hooldustegevustest, médrida ennast, olla agressiivne voi pidevalt
héélitseda. Hooldamise kurnatust lisab hooldatava voimalikud unehéired.

Jah ta [66b ja hammustab ja siis tal liheb viie minuti pdrast meelest dra aga mina olen endast
vdljas. " (I intervjiuu4)

., Minu abikaasa...kondis ja nii moodi...médda maja seinu //...//, siis oli ka meil nii sugune
probleem, et kui ta kdis viljakdigus, siis ta...siis monikord ta plikerdas dra ennast igale poole.
See oli midagi meeletud. *“ (Il intervjuu6)

,,...51is ta tahab mitu, mitu korda juua saada...siis kui iiks kord oled andnud talle juua siis...poole
tunni pdrast iitleb, ma tahan veel juua saada ja nii moodi kogu aeg...06 on ikka viga raske. “(Il

intervjuu6)

Hooldamise fiiiisilise koormus on seotud hooldatava liikumatusega ja omashooldaja enda
ebapiisava fliiisilise jouga. Sinna voib lisanduda eluruumide sobimatuse hoolduseks ning vajalike
hooldusabivahendite puudumine.

,,...ma toesti pesen oma meest nii moodi voodis //...// kui ma pesen teda...noh nagu saunapesu,
siis ma pean panema koik porandale kiled, voodisse kiled...kuidas ma teda keeran ja...ja...kuidas
ma kuidas ma siis alustan siit peast ja siis keha ja siis veel lopuks jalad ja koik...ja nii edasi. See
on omaette nii suur toiming //...// See on nii moodi, et sa oled ise... higi on sul nina otsas kui sa

saad sellega hakkama. * (Il intervjuu6)

Omashooldajad tunnevad ka viga sageli muret hooldatava turvalisuse pirast. Antud probleem
tousis korduvalt intervjuude kidigus esile. Omashooldajate mure saab alguse ajal, kui
dementsusega inimesel tekivad esimesed igapdeva elu segavad siimptomid. Omashooldajad
muretsevad oma hoolealuse turvalisuse pérast ka siis, kui nad elavad koos aga omashooldaja on
mingil podhjusel sunnitud jétma ta {iksi ilma jirelvalveta. Mure on seotud vdimalike
onnetusjuhtumitega kodus, hooldatava vdimaliku kadumisega voi hooldatava kokku puutega
mone pahatahtliku inimesega. Omashooldajad piitiavad hinnata vdoimalike turvalisuse riske ning
minimaliseerida neid vastavalt voimalustele. Sageli see ei Onnestu ning mure ldhedase
turvalisuse pérast jadb plisima.

.Noh iiks kord lasi narkomaani sisse. Noh komistas, kukkus...narkomaan tuli tinaval vastu

ja...ma aitan sind koju...noh, muidugi aitas aga siis viis asju ka pdris ilusti dra. “(Il intervjuul)
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,» Uksed lukku ja siis kéogi ukse jétsime algul lahti, et las olla. Siis iiks pdev avastasime, et
gaasikraanid kéik lahti jietud. Onneks meil kiib, iilevalt link peab kinni olema. Seda ei oldud
puudutatud. Ja nii, mida teha. Siis tuli k6ogi uks lukku panna, nii et ta sai ainult tuppa ja

vannituppa. “ (I intervjuus)

Asutushooldusele siirdumine ei vota ka ilmtingimata omashooldajate dementsusega inimese
turvalisusega seotud muret dra. Asutushooldusel olles muret tekitab {ihelt poolt professionaalide
poolt kogetud halb suhtumine. Teiselt poolt mure tekitajaks on dementsusega inimesele mitte-
sobilik keskkond, kus ei ole arvestatud nende erivajadustega.

., mitte seda, et sulle deldakse, et...iihes teises kohas ma kogesin seda, et...kiill meie sellistega
oskame, kiill meie nad paika panema, kiill meie nendele nditame ja daaadaadaa...(rddgib karmi
hddlega) Noh, igat pidi saad noh...kogeda...seda suhtumist, eks...ja nii suhtutigi. “(Il intervjuu2)
,,Ja siis oli tiks koht nditeks M (hooldekodu). Vend kiis seal vaatamas, kiisimas. Oeldi, et jah et
voime votta, koht on olemas ja puha...aga see oli see aeg kui ema veel hirmsasti ringi uitas ja...
vend titles aga, et seal viravad on lahti..60..mets on ldhedal, et..noh, et iihe sonaga liheb ja jadb

kusagile, et ei julgenud selle pdrast jdtta. “(Il intervjuul)

Omashooldajad kogevad ka raskusi vajaliku info leidmisel. Omashooldajate infovajadus on
suur. Neil on palju vastamata kiisimusi. Tervishoiuvaldkonda puudutavad kiisimused on
dementsuse tekke pohjustest, dementsuse ja Alzheimeri tdve omavahelisest seosest, dementsuse
diagnoosi alustest, dementsuse paritavusest ja voimalikust ravist.

,,...nii et ilmselt on see siis pdritav (dementsus) ka siis...nditeks, voi? Voi kas on? “(Il intervjuu 7)
., Kas keegi on ka seda nagu kusagil vilja delnud, et kas see (dementsus) on nagu rohkem

pdritav voi...kas voi tekib see siis mingi vitamiini vaegusest voi millest iganes? * (Il intervjuu 4)

Omashooldajate sotsiaalvaldkonda puututavad kiisimuste sisuks on néiteks hooldaja digused ja
kohustused, mis on seotud ametlikult omashooldajaks olemise- ning eeskostega. Omashooldajad
ptitiavad leida usaldusvéirset informatsiooni ka hooldatavale méeldud toetuste, soodustuste ja
teenuste kittesaadavuse ning tingimuste kohta. Nad on kohanud raskusi leida soovitud infot.
Professionaalse, usaldusviirse info puudumisel omashooldajad otsivad informatsiooni teistest
allikatest, nditeks tuttavatelt, kirjandusest ning internetist. Usaldusvéirse informatsiooni
puudumine takistab dementsusega inimesi ja omashooldajaid saamast vajaliku abi ning joudmast
Oigeaegselt vajalike teenuste, toetuste ja juriidiliste otsuste juurde.

,,...nii, siis ma titlesin, et ldhen kohtusse. (peale vastuolulise info saamist) Ldksin kohtusse. Ja

siis ongi see, et miitige korter maha. Andke linnale. Siis hoolitsetakse. ** (I intervjuus)
34



,Ja siis meie hakkasime helistama igale poole //...// koige pealt kiisime perearsti juures
temaga...aga perearst iitles, et ongi //...// et inimene on vana..ja siis meie ldksime...siis ikkagi
tuleb mingi tuttavad ja keegi rddgib...ja kusagilt keegi on kuulnud, et see on...kui see on nii
moodi siis on alzheimer ja noh siis paned need asjad koik kokku...noh pdhiliselt on need

kuulujutud koik. * (Il intervjuu?7)

Omashooldajad kogevad ka raskust sobitada hooldaja roll oma ellu. On olukordi, kus
omashooldajad peavad tegema valikuid hooldajakohustuste ja teiste kohustuste (koolis kdimine,
tool kdimine) vahel kuna neil puudub informatsioon selleks vajaliku teenuse (paevahooldus)
olemasolust. Omashooldajad toovad esile ka teenuste olemasolu ja kéttesaadavuse erinevuse
maa- ja linna piirkondades. Sotsiaalteenuste puudumine, eriti maapiirkondades, on iiheks
ldhedase omashooldaja rolli astumise pohjuseks. See tdhendab sageli dementsusega inimese éra
toomist temale tuttavast keskkonnast. Omashooldaja voib olla ka olukorras, kus ta omab
hooldaja kohustusi mitme ldhedase suhtes.

,,Ja vahepeal oligi nii, et ma olin aasta aega temaga kodus ja ma ei saanud iilikoolis kdia, ma ei
saanud t60l kiia ja kui ma uksest vdlja liksin ta hakkas ukse peal ainult karjuma ja
trampima.)//...// Nii et sellest pdevakeskusest on palju abi. Ma iitlen, et ma sain ise teda sellest.
varem ma ise nditeks ei teadnud sellest. ** (I intervjuu3)

., Kui ma niitid aus olen, siis ma motlen nii, et niitid mul on ema praegu haigeks jddnud. Mu poeg
on praegu 25a vaimupuudega, et minu jaoks isiklikult on tdhtsam, et minu, minu poeg jddb veel

kaua elama. Minu ema on vana ja, ja ma teen vahel voib olla valesid otsuseid. ** (I intervjuu6)

Omashooldajad kogevad, et neid ei méisteta ja toetata piisavalt. Omashooldajad leiavad, et riik
ei tunne huvi nende probleemide vastu.
. Ega noh siis aga voib olla sellest riigi poolsest suhtumisest rddkida, see on nii ja jddb nii ja

liheb veel hullemaks. ,, (I interviuud)

Omashooldajad on kogenud mitte-mdistvat ja mitte-toetavat suhtumisest ka erinevate
professionaalide poolt.
Ja kui vesi tuleb silma, siis oeldakse, et te ei suuda ennast vaos hoida.” (kogemus

professionaaliga) (I intervjuu6)
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Omashooldajad on sattunud ebameeldivatesse olukordadesse ning kogenud piinlikust kui naabrid
ei mdista dementsusega inimese kditumise eripara.

., Ta kdis ju maja peal, kondis niimoodi ja iitles ma olen dra ndlginud, nii kohnaks jddnud. Mitte
keegi mulle siiiia ei anna ja siis ju naabrid helistasid mulle ka, et ema on nii vihane, et tiitar ka ei
kdi ja ma olin just uksest vilja astunud ja ema kohu tdis séotnud. Ja siis naabrid helistasid mulle
jdlle, et mis seal ikka on ja eks ole, ei tule ema eest hoolitsema ja siis naabrid vedasid talle siitia

Jja hdbi kui palju. “ (I intervjuu4)

Omashooldajad on kogenud mitte-mdistmist ka l&dhisugulaste poolt. Olukord vdib olla tingitud
sellest, et dementsusega inimene voib kéituda teistmoodi vodoramate inimestega. Liihikest aega
dementsusega inimesega koos viibides teised sugulased ei tunneta neid probleeme mida kogeb
omashooldaja igapdevaselt. Sellest tingituna omashooldaja otsust paigutada dementsusega
inimene asutushooldusele voib tekitada pingeid ldhisugulaste vahel.

, Utlesin, et tule vaatama, mis seisus ta on, et sa néed, et kuidas on. Sest ta siitidistas mind, ode,

et miks sa teda koju ei taha votta. * (I intervjuus)

Tulevikule mdeldes, omashooldajad kogevad ebakindlust hoolduse jérjepidevuse ja
kittesaadavuse suhtes. Nad kardavad, et dementsus siiveneb ning hooldatava seisund lédheb
jérjest halvemaks. Selle teadvustamine tekitab omashooldajates hingelist valu ning muret
tuleviku pérast. Omashooldajate mure on seotud hooldajarollis toimetulekuga, hooldaja enda
vastupidavusega, hooldatava abivajaduse kasvamisega (voodihaigeks jddmine) ning
asutushooldus vajaduse tekkimisel suutmatusest tasuda selle eest.

,» . kui su kallis inimene hddbub su korval, see on valus “ (I intervjuu6)

,,...htitid ma olen ise ka nii palju aru saanud, et tagasi teed, et tagurpidi enam ei keera, et voib
minna ainult sinna halvema poole. “(I intervjuu 7)

,Mul seda praegu veel vaja ei ole aga kui teie juttu kuulates see hirmutas dra kiill//...// ei tea,
kas siis 15 aasta pdrast on samasugune. Ma loodan, et ise ldhen enne dra siit..15 aasta

jooksul.* (I intervjuul)

Omashooldajatele tekkivad ka majanduslikud raskused scoses omashooldajaks olemisega.
Uhelt poolt nad teavad, et ametlikult omashooldajaks méiratud inimene ei tohiks kiia palgatoél,
kuna omab hooldajakohustust O06pdevaringselt. Teiselt poolt lihe perelitkme koju jdédmine
tdhendab perele suurt majanduslikku moju ning hooldajatoetus ei voimalda katta pere tegelike
kulutusi. Sellest tulenevalt omashooldajad on sunnitud otsima vOimalust jatkata palgatool

kdimist. Probleeme tekib hooldatava jirelvalve tagamisega. Omashooldajatel on raske esiteks
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leida usaldusvéirset inimest oma ldhedast hooldama ning teiseks neil on raskusi maksta
hooldamise eest palka. Omashooldajad kogevad, et riigi poolt kehtestatud seadused on nende
jaoks ebadiglased.

.-t tegelikult jouame ikka selleni vilja, et karistatakse koige rohkem neid lapsi. Tdihendab, et
kui inimesel ei ole kedagi, siis riik hoolitseb ta eest. Aga siis kui tal on lapsed, tdpselt nii nagu
sinagi, sa pead oma ema eest hoolisema, sa pead t06! kdima, sa pead oma lapse eest hoolisema.

Ja sa pead koike. “(I intervjuud)

Alalise asutushoolduse eest tasumine on omashooldajate jaoks raske. Osa omashooldajates
suudavad osta dementsusega inimesele asutushooldusteenust ldhisugulaste abiga. Osale
omashooldajatest asutushooldusteenus on hinna poolsest kétte saamatu.

,,...ldhen mina, et saaks selle kopika juurde, kas voi siingi praegult on tisna suur see kuumaks,
et ma pean selle niitid lopuks ise maksma. Ma kdin ja palun iga iihe kdest, kas te saate...kas meie
saame selle summa kokku, sest mina olen pensionddr praegu ja minu pension on ka viga viike
ja ema pension on ka mul viga viike ja ma kdin ja kerjan oma laste kiest, de laste kdest.
Nendel ei ole...minu lastel ka praegu ka nii palju ei ole. “(Il intervjuu3)

,,-...voodihaige on...tahtis (perele lihedal asuvasse kohalikku hooldekodusse)... moédunud
aasta oli see... et need hinnad on...13000 (intervjueeritav arvestab siin summat kroonides,
eurodes ca 835,50e) Selleks, et voodihaige viia veel mingi 13000:ga...kellel on see raha siis?
Pensiondridel? Voi kellel... lastel voi? Kuulge, mina...minu meelest on ka see allpool
arvestust...ja peale selle on...kiisimus veel omashooldusest...kui sul antakse oma koduse hoolduse

eest 25 eurot praeguse rahaga. “(Il intervjuul)

4.1.2 Toimetulek omashooldaja rollis

Intervjuudes tuli esile ka omashooldajate positiivseid kogemusi omashooldajaks olemisest.
Uuritavate kogemused dementsusega inimese omashooldajaks olemisest koondusid positiivses
aspektis iihe iilakategooria alla: ,,toimetulek omashooldaja rollis*“. Omashooldajate toimetulek
omashooldaja rollis koosneb: ,hooldaja suutlikkus otsustada elukorralduslikes kiisimustes®,
,hooldaja toimetulek hooldustegevustega®, ,,hooldaja poolne hooldatava isiksuse toetamine®,
,hooldaja suutlikkus hinnata ja vidhendada hoolduskeskkonnaga seotuid riske“, ,,hooldaja
jarjekindlus omashoolduseks vajaliku info ja abi otsimisel”, ,,omashooldust toetava info ja abi
kittesaamine®, ,,hooldaja kohustuste sobitumine {iheks hooldaja elu osaks®, teiste inimeste poolt

pakutud toetuse tunnetamine‘ ning ,,hooldaja poolne professionaalse abi piiride mdistmine*.
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Tabel 2 Dementsusega inimese omashooldajate toimetulekut omashooldaja rollis

iseloomustavad substantiivsed koodid ning nendest moodustunud alakategooriad ja

iilakategooria

Substantiivsed koodid Alakategooria Ulakategooria

hooldaja suutlikus taluda otsusega | hooldaja suutlikus otsustada toimetulek omashooldaja rollis
seotuid pingeid sugulaste vahel elukorralduslikes kiisimustes

hooldaja suutlikus taluda
ebakindlust otsustamisel
hooldaja suutlikus otsustada vota
hooldatav enda juurde elama
hooldaja suutlikus otsustada viia
hooldatav asutus hooldusele
hooldaja suutlikus otsustada
vahetada oma elukohta hoolduse
paremaks korraldamiseks

hooldaja leidlikkus hooldatava hooldaja toimetulek
kéitumishdiretega toimetulekul hooldustegevustega

hooldaja oskus teostada hooldus

tegevusi

hooldaja kannatlikus abi osutamisel

hooldatavale positiivsete hooldaja poolne hooldatava isiksuse
kogemuste pakkumine toetamine

hooldatava allesolevate oskuste

toetamine

hooldatava aktiveerimine

hooldatava turvalisusega seotud hooldaja suutlikkus hinnata ja
riskide mirkamine kodus vahendada hoolduskeskkonnaga

hooldatava kukkumise ennetamine | seotuid riske
hooldatava vigastuste ennetamine
hooldatava kadumise ennetamine
hooldatava turvalisusega seotud
riskide méirkamine hooldusasutuses

hooldaja poolne info otsimine hooldaja jérjekindlus omashoolduseks
erinevatest allikatest vajaliku info ja abi otsimisel

hooldaja korduv poérdumine
professionaalide poole abi
saamiseks

hooldaja enda diguste
teadvustamine

hooldaja tutvuste kasutamine abi
saamiseks

hoolaja poolne saadud info toesuse
hindamine

vajaliku teenuse ostmiseks omashooldust toetava abi kéttesaamine
hooldatavale hea kvaliteediga
teenuse leidmine

voimalike sotsiaal toetuste kétte
saamine

toese info leidmine teenuste kohta
toese info leidmine toetuste kohta
hooldaja enda diguste

teadvustamine

hooldaja palgatdol kdimise hooldaja kohustuste sobitumine iiheks
onnestumine hooldaja elu osaks

hooldaja koolis kdimise

onnestumine
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naabrite poolse hoolimise teiste inimeste poolt pakutud toetuse
tunnetamine tunnetamine

professionaalse toetuse
tunnetamine

hooldaja kohustuste jagamine pere
sees

professionaalide t66 koormuse hooldaja poolne professionaalse abi
teadvustamine piiride mdistmine

professionaalide t60 raskuse

teadvustamine

ressursside piiratuse teadvustamine

Dementsusega inimese hooldus- ja jirelvalve vajaduste kasvades omashooldajad suudavad
teha otsuseid vajalike elukeskkonna muudatuste suhtes. Elukeskkonna muutmine
omashoolduse alguses voib tdhendada omashooldaja enda kolimist teise kohta elama koos
hooldatavaga voi hooldatava toomist elama omashooldaja enda juurde. Otsustamine on raske,
kuna omashooldaja ei tea, mis on hooldatava jaoks parem. Omashooldajad kiisivad ise enda
kéest: Kas tal on kindlasti parem elada minu juures, temale vodras keskkonnas?

., Meie kolisime siis iiks neli aastat tagasi temaga oe juurde elama. Muidu mina elasin
vanematega koos ja tema elas eraldi ja meie kolisime siis kokku oe juurde elama, sest temal oli
suurem elamine. Ja motlesime, et on noh rohkem inimesi kes nagu vaataks isa jdrele.” (I
intervjuu2)

., Eelmise aasta septembris ta tuligi linna minu poole//...// Ja niitid mul siida valutab, et ta on siin
nagu teistes elutingimustes minu juures, no ma olen ta nagu no oma keskkonnast dra toonud ja et
voib olla seal oma kodus elades oleks tal voib olla paremini aga kuna ma kdin ise linnas t66l

mul pole voimalik seal olla. “ (I intervjuuo6)

Hooldatava hooldus- ja jdrelvalve vajaduse kasvamine tdhendada omashooldaja jaoks otsuse
langetamist hooldatava siirdumisest alalisele asutushooldusele. Léhisugulaste vahel voib esineda
eriarvamusi, ning omashooldaja langetatud asutushoolduse otsus vdib tekitada sugulaste vahel
pingeid. Sellest kodigest hoolimata suudavad omashooldajat langetada wvajalikud otsused
hooldatava hoolduskeskkonna suhtes.

., Et kuidas ma viin ta kodust dra.. ja siis mulle vaadatigi... vend vaatas kuidagi naljakalt, et ole
niitid normaalne, sa viid ema dra //...// aga tegelikult on see mones mottes normaalne. See on
haigus, eks ju..ja kui see koht on olemas, ma arvan, et siin nagu hoolitsetakse voi...pigem

rohkem kui vihem...ma ise ei joua kindlasti. “(Il intervjuu2)

Omashooldaja toimetulek hooldustegevustega tihendab vajalikku abi pakkumist lihedasele

tema igapdeva toimingutes. See nduab omashooldaja poolt vajalikke oskuste omandamist
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hooldustoimingute sooritamiseks. Vajalik on ka omashooldaja poolne kannatlikus, kui hooldatav
keeldub abist voi palub abi korduvalt. Néiteks hooldatav vdib keelduda kategooriliselt vanni
minemast. Omashooldaja lahendab olukorra sellega, et ta ldheb korra vélisuksest vélja ning
omashooldaja sisenedes uuesti tuppa hooldatava hoiak on juba muutunud.

,,...kuna ta unustab siis ma tavaliselt ldhen uksest vilja ja siis tulen kahe minuti pdrast tagasi
vaatama kas on niitid nous pesema. Ei ole. Lihen jdlle vilja ja tulen jdlle tagasi ja iihel hetkel

ta on nous pesema. * (lintervjuu4)

Omashooldaja rollis toimides ldhedaste jaoks on oluline pakkuda oma hooldatavale tegevusi,
mis toetavad tema isiksust. Omashooldajad piitiavad toetada hooldatava alles jddnud oskusi
erinevate aktiveerivate harjutuste abil. Lisaks omashooldajad iiritavad pakkuda oma hooldatavale
positiivseid elamusi.

,,Ma olen piiiidnud teda nagu ergutada nii: mdletad, et sa seal kdisid voi et olid.*

(I intervjuu2)

. Ikka nagu sundisin teda taga, et ikka ldhme ja konnime siia maani ja ldhme sinna postkastideni
ja ldhme sinnani ja ta oli hirmus vaevaliselt...ei...ta ei taha ja...ei ma ei jaksa ja...siis me ikka

kahekesi liksime. ,, (Il intervjuu6)

Omashooldaja rollis toimetulekuks on vajalik ka omashooldajate poolne suutlikkus hinnata ja
vihendada hoolduskeskkonnaga seotuid riske nii kodus kui ka asutus hooldusel olles. Riskide
realistlik hindamine ning toimiva lahenduse leidmine aitab vdhendada omashooldajate muret
hooldatava turvalisuse pdrast. Néiteks omashooldaja mdtleb vilja abivahendi selleks, et
hooldatava ei kukkuks 60sel voodist vilja voi kui hooldatav ldheb iiksi due kondima, kadumise
ennetamiseks omashooldaja paneb tema taskusse lipikuid kontaktandmetega.

» aknad, aknad vend lasi koik kruvidega kinni... neljas, korge korrus sihukene...siis..06..ko6ki
uksele pani iiles riivi, tagumise toa ukse pani lukku ja...siis...neil on kahekordne uks...siis
sisemised uksed ka koik lukku... ,, (Il intervjuul)

\...ja siis oli iiks koht nditeks M (hooldekodu). Vend kdis seal vaatamas, kiisimas. Oeldi, et jah et
voime votta, koht on olemas ja puha...aga see oli see aeg kui ema veel hirmsasti ringi uitas ja...
vend iitles aga, et seal viravad on lahti..66..mets on ldhedal, et..noh, et iihe sonaga liheb ja jddb

kusagile, et ei julgenud selle pdrast jdtta.. * (Il intervjuul)

Oluline on ka omashooldajate jirjekindlus omashoolduseks vajaliku info ja abi otsimisel.
Omashooldajad peavad otsima omashoolduseks vajaliku infot ja abi erinevatest allikatest ning

erinevate inimeste kédest. Osa omashooldajatest kasutab ka tutvusi digeaegse professionaalse abi
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saamiseks. Omashooldajate kogemuste jargi nad peavad ise hindama saadud informatsiooni
toesust k.a. professionaalide poolt antud info ning ebakdla puhul jatkama info ja abi otsimist.

., Kui mul emaga olid probleemid ldksin ka noh perearsti juurde ja see perearst tditsa tikskoikselt
et, noh vanainimene. Ta ei teinud midagi. //...// Jah ei mingeid analiiiise, ei mingeid proove, ei
mingeid soovitusi...tadhendab siis oligi..siis mul ema.. pdevakeskusesse juba tahtsin ja siis mul oli
vaja toendit... ta ei teadnud (perearst) mitte midagi. Ja mina vaatasin moment kohe, et perearst
ei jaga.//...// Ja teine perearst iitles, et oleks pidanud ammu juba emal puue ja koik sellised

asjad. * (I intervjuub tiitar)

Omashooldajate kogemused omashooldust toetava info ja abi kiitte saamisest on véga olulisel
kohal toimetulekul omashooldaja rollis. Koige aluseks on omashooldajate kogemus
usaldusvéirse info saamisest, kas internetist, tuttavate voi mone professionaali kdest. Tdene info
aitab omashooldajatel jouda hea kvaliteediga vajalikke ning vdimalikke teenuste, toetuste ja
soodustuste juurde. Oige info saamine tekitab omashooldajates teadlikkuse oma digustest. Oma
diguste teadvustamine aitab omashooldajal nduda ning saada olemas olevad teenuste ja toetused
kitte. Headest teenustest omashooldajad tdstsid esile pidevahoiuteenuse ning paindliku voi hea
kvaliteediga asutushooldusteenuse. Omashoodajate jaoks oluline, et hooldus on heal tasemel,
ruumid on piisavalt suured, hooldatavasse suhtutakse histi, hooldatavaga tegeletakse ning
hooldatav on kontaktis teiste inimestega.

. Samas ma iitlen, et ma kdi seal projektis//...// Meid saateti siit, tihendab, et selle maja toétajad
pakkusid, et kas ma tahan seal kdia.//..// Seal on tasuta psiihholoog. Seal on tasuta
sotsiaaltéotaja. Seal on, seal saab isegi sellist advokaadi nou. * (I intervjuu4)

,,Ja siis me hakkasime uurima ja lihtsalt tulles siin selle teie kiisimuse juurde informatsioon, nii
et hakkasime tookaaslastega lihtsalt rddkima, et siis téokaaslased iitlesid et on selline
(pdevahoiu) voimalus, et minge ja vaadake ja siis meie tulime ja meie oleme siis siia jdadnud. “(I
intervjuu2)

., Siis ma ldksin sinna (sotsiaalosakonda) //...//Taotlust tegema ja siis seal algul éeldi, et mis
taotlust. Noh, et maksad ise. Ma iitlesin, et mul on digus saada kuuaega puhkust. //...//Vottis
paberi ja iitles, jah, on kiill oigus (mitmed noogutavad) aga esimene asi oli ei saa. See oli
esimesed sonad kohe, ei saa //...//ma jdin endale konkreetselt kindlaks. * (I intervjuu nr 5 dmma

hooldaja kodus)

Osaks omashooldaja rollis toimetulekut on ka hooldaja kohustuste sobitumine iiheks osaks
hooldaja elus. See tdhendab seda, et omashooldaja suudab hooldaja kohustuste korvalt tegeleda

ka teiste, temale oluliste tegevustega, niiteks kéia palgatodl voi koolis.
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,»...INoh minul nditeks on nii moodi, et minul kdib poole kohaga inimene...iga pdev, kdib...poole
kohaga. Mina olen to6l. Lidhen hommikul, 6htul hilja tulen...siis tema séddab...ma teen muidugi,

toidud teen ise valmis koik...koik mis vaja, koik teen dra. “(Il intervjuus)

Teiste inimeste poolt pakutud toetuse tunnetamine on samuti olulisel kohal omashooldajate
toimetulekul omashooldaja rollis. Omashooldajad on kogenud toetust maal elava dementsusega
inimese naabrite poolt, enda pereliikmete poolt ning mdne professionaali poolt. Umbruskonna
poolne toetus maapiirkonnas aitab dementsusega inimesel elada kauem oma kodus.
Omashooldaja jaksamist toetab voimalus jagada osa hooldajakohustustest teistele pereliikmetele.
Professionaalide poolne toetav ning sdbralik suhtlemine omashooldajaga on samuti osaks
omashooldajate toetuse tunnetamist. Omashooldajad kogevad, et taoline psiihholoogiline toetus
on neile oluline sdltumata probleemi lahenemisest.

,,8iis hakkasin nagu sealt naabritega ja naabri kiilast, see on ju iiks viike vald...nagu silma oli
peal hoitud kiill ja siis hakkasid need signaalid nagu joudma, et ta nagu teeb nagu viga imelikke
asju. “(Il intervjuu4)

,Aga abikaasa on pohiline hooldaja. Mina olen nagu..ma nimetan ennast, et olen nagu
hooldekodu majandus direktor. //...// Abikaasale hakkab vastu, ei taha hommikul, et pannakse
riided selga. Aga kui mina iitlen, vaikus. “(I intervjuul)

., INoh helistasin igale poole hoolduskodusesse, kus olid...need...noustajad, noh nad viga ilusasti

oskasid rddkida. See mind veidi rahustas. * (Il intervjuu3)

Omashooldajate toimetulekut omashooldaja rollis toetab samuti nende suutlikkus méista
professionaalse abi piire. See aitab omashooldajatel suunata oma ootusi realistlikult
professionaalse abi suhtes. Omashooldajad mdistvad, et arstidel ja hooldajatel on palju t66d,
hooldajate t66 hooldusasutustes on raske ning palk on vdike. Omashooldajad teadvustavad ka
seda, et meie riigi voimalused maksta toetusi ei ole samad kui joukamates riikides.

,,...samas nagu moelda, eks ju...arstidel palju to6d. Kas sa jouad koike seletada tipselt. (Il
intervjuu2)

,,...08ad on vdgivaldsed (hooldekodu elanikud), siis kdisin seal rohte viimas, siis rddkisin selle
medoega nagu ja siis ma motlesin...ta tuli just ja iitles, et drge pange tihele, mul on juuksed
sassis, tiks (elanik) kdis just kéttpidi kallal. Ta ajas juttu seal teisega ja tema lihtsalt tuli // ma

titlen, et seal ongi koik ettearvamatud. ,, (I intervjuul)
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4.2 Vajaliku professionaalse abi saamine

4.2.1 Toimiv professionaalne koostoo

Omashooldajate kogemusi hooldaja rollis analiiiisides tdusis selgelt esile, et professionaalide
poolt pakutud abil on kindel osa omashooldajate olukorraga kohanemisel. Tapsemalt neid
kogemusi analiiiisides selgus, et dementsusega inimeste omashooldajate vajaliku professionaalse
abi saamise kogemused koondusid positiivses aspektis iilakategooria ,,toimiv professionaalne
koostoo™ alla. ,,Toimiv professionaalne koostd6“ koosneb ,,professionaali poolne koostod
valmidusest hooldajaga®, ,vajalikku info ja abi saamine professionaalilt hooldatavale ja

hooldajale* ja ,,professionaali piithendumine olukorra lahendamiseks*.

Tabel 4 Dementsusega inimeste omashooldajate positiivseid kogemusi vajaliku abi saamisest
tervishoiu- ja hoolekandetootajatelt iseloomustavad substantiivsed koodid ning nendest

moodustunud alakategooriad ja iilakategooria

Substantiivsed koodid Alakategooria Ulakategooria

professionaali kittesaadavus professionaali poolne koostd6 valmidus | Toimiv professionaalne koostod
vajadusel hooldajaga

professionaali poolne kontakti

votmine

professionaali poolne aja andmine
professionaali poolne paindlikus
abi osutamisel

toese info saamine professionaalilt | vajalikku info ja abi saamine
toetuste kohta professionaalilt hooldatavale ja
info saamine professionaalilt hooldajale

soodustuste kohta

info saamine professionaalilt
vajaliku teenuse kohta

info saamine professionaalilt
haiguse kohta

vajaliku abi saamine
professionaalilt hooldatavale
vajaliku abi saamine
professionaalilt hooldaja
probleemile

praktiliste nduannete saamine
professionaalilt

vajalikku teenuse paindlik kétte professionaali pithendumine olukorra
saamine lahendamiseks

professionaali poolt edasi
suunamine

professionaali ja hooldaja vaheline
problemaatilise olukorra arutamine
ja koos otsustamine

Toimiva professionaalse koostod aluseks on professionaali poolne koostéé valmidus. See

tahendab omashooldaja poolt kogetud professionaali paindlikust abi osutamisel. Esiteks
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professionaal on omashooldaja jaoks vajadusel kergesti kidttesaadav. Teiseks omashooldaja
tunnetab, et professionaalil on aega omashooldaja jaoks. Kolmandaks omashooldaja tunnetab

professionaali poolset aktiivsust kontakti hoidmises.

., Mina nditeks suhtlen psiihhiaatriga telefoni teel.// Olen suhelnud nagu telefoni teel pidevalt,
et.. sest ta ise mulle helistab, et kuidas, kuidas inimesel on ju. Ja siis...noh...kuidas ravimid on.
(I intervjuus)

., Nditeks minul oli kiill selline probleem...voib olla paar aastat tagasi, tipselt ei mdleta
enam...elukaaslane liks arstile ja oli vaja iiht teist ravimeid vdilja kirjutada aga ta ei mdletanud
nditeks milliseid ravimeid ta votab ja mis otstarbeks tal vaja on. Siis perearst vottis kohe ja
helistas mulle koju ja kuna ma olin kodus, siis me kaua vestlesime ja siis ilmselt juba selge, et
noh asi on juba natukene kahtlane. Ja siis ta iitles mulle, et kui kuhugile on vaja minna, et drge

teda iiksi laske...minge koos, saatke teda. Et ta nagu ei tunne enam, ta nagu ei tule enam hdsti

toime. *“ (Il intervjuus)

Olulisel kohal on ka vajaliku info ja abi saamine professionaali kéest. Esiteks see tdhendab
toese info saamist professionaali péddevuse piires. Omashooldajat on saanud hoolekande
valdkonda puututavat infot, mis sisaldab teavet hooldatava vdimalikest teenustest ja
soodustustest ning voimalikest sotsiaaltoetustest hooldajale ja hooldatavale. Omashooldajad on
saanud ka tervishoiuvaldkonda puututavad infot, mis sisaldab teavet hooldatava haiguste kohta ja
ravi kohta ning praktilisi nduandeid, kuidas lahendada hooldatava turvalisusega seotud
probleem. Vajaliku abi saamine professionaali kdest on tihendanud tervishoiuvaldkonnas
vajalike uuringute teostamist hooldatavale ning ravi médramist ja teostamist. Vajaliku abi
saamine hoolekande valdkonnas on tdhendanud hooldatava pdevahoiuteenusele voi
asutushooldus teenusele suunamist ja vajaliku abi osutamist teenuse raames. Lisaks vajaliku abi
osutamine on tdhendanud puude médramist hooldatavale, eeskostjaks ning ametlikuks
hooldajaks vormistamist omashooldajale.
,,...aga sotsiaaltootaja poole peab ise péorduma, selle pdrast, et mina olen kiill abi saanud //...//
palju infot saab tema kdest. Koik mis vaja, koik info... saab tema kdest infot ...et lihtsalt aeg kirja
panna ja...60...minna vastuvotule ja eks oleneb inimesest ka muidugi. “ (1l intervjuuJ)
,,...ma kiisisin hooldekodust. Sealt, selle M (6de) andis nou ja siis...palju on ka sinu kdest kiisin
nou (liks intervjueeritavatest). Ja siis ehitasime selle asjanduse ka siis panime selle ette voodile.
Et ddsel on see ees, et ta 6osel enam nagu kiilili ei keera. Nii et kui ma panen ta désel, ohtul
selili, nii siis ta jddbki selili magama. Kui ma keeran kiilje peale siis ta jidbki kiilje peale. (I
intervjuul)
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Oluline on ka professionaali piihendumine olukorra lahendamiseks. See tihendab esimese
professionaali poolset edasi suunamine vajadusel teiste professionaalide juurde. Olukorra
lahendamisele pilihendunud professionaal korraldab ise professionaalse abi saamise jargmises
etapis.

,,Siis perearst...vaatas teda ja iitles ashoo...ma tean mis tal on. Ma iitlesin, et mis tal siis on? Tal
on alzheimer. (paljud noogutavad) Ja otse kohe vottis telefoni ja helistas psiihhiaatria kliinikusse
ja pani arsti aja kinni. Kirjutas mulle paberi tiikki peale kohe see kuupdev ja see ja see kell,
selle psiihhiaatri juurde.,, (I intervjuul)

., Ei noh, ma iitlen, et see teine perearst tditsa l0i kdis kokku ja iitles kuidas nii, juba ammu peaks
puue olema sellel inimesel. Noh raha saada ja koike. Ja ma iitlen, et moment ka helistas ja
vdga... ma ei tea kas paari pdevaga olid koik kompuutri ajad kinni pandud ja koik said tehtud ja

koik noh puuded ja paberid ja dokumendid ja koik sai korda tehtud. * (I intervjuu6)

Professionaal peab arvestama ka seda, et omashooldaja ei ilmtingimata soovi kogu
informatsiooni {the korraga.

., Ainuke, mis mul selle perearsti juures vdiga ei meeldinud oli, et ta iitles mulle kohe nii, et teie
minge niitid linnavalitsusse ja pange talle niitid kohe hooldekodu koht kinni. Hakake juba
taotlema hooldekodu kohta. Ja ma motlesin, et mis see sinu asi on kas ma ta hooldekodusse

panen voi kus ma ta panen. * (I intervjuul)

Professionaali poolne pithendumine olukorra lahendamiseks téhendab ka professionaali poolset
abi, nii et dementsusega inimene ja omashooldaja saavad vajaliku teenuse kétte paindlikul viisil,
pere individuaalseid vajadusi arvestades.

,See on niitid olemas hooldekodus. Reede ohtul viin ja esmaspdeva hommikul toon ta dra.
Maksan kahe pdeva eest, on kokkuleppe E:ga (hooldekodu juhataja) Noh, lihtsalt et ma saa
nddalavahetustel iildse liikuda//...// et nddalavahetustel ma saan ka liikuda, sest ma pean oma
ema juures kdima. Et noh litkuma saada, siis on see voimalus meil niiiid sellega olemas. “ (I

intervjuul)

Professionaali poolne piihendumine olukorra lahendamiseks tihendab ka omashooldajaga koos
problemaatilise olukorra arutamist. See jirel professionaal edastab omashooldajale
informatsiooni vastavalt oma erialastele teadmistele ning arutelu tulemusena professionaal ja
lahedane jouavad iihisele otsusele kuidas toimida. Oluline on ka pikaajalise kontakti sdilimine

professionaali ja ldhedase vahel.
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., Kuuaega tagasi meie kdisime korvaarsti juures ja noh tema kuuleb halvasti ja parema
korvaga//...// liksime sinna tohtori juurde ja pandi noh vaadati mingi suguse aparaati all, mis
joonistas mingi sugust koverat ja hakkas mulle nditama, et eelmine kord tuli nii ja see kord tuli
naa//...// aparaadi panna (kuulmisaparaat) ja aga pdrast siis rddkisime, et seda aparaati ei ole
motted panna sest selle aparaadiga peab ka jille olema nii, et sa pead nagu tahtma, et see
aparaat nagu on ja siis tast kasu on aga kui sa ei taha, et see aparaat on siis tast ei ole mingit
kasu. Ja siis ma, mul vilistab parem...voi vasakus korv. Kui meie selle tohtri juures olime juba,
kiisisin, et noh, et mida teha.//...// See olevat mitmel protsendil vihemalt iile pooltel
inimestest//..//.. ta vaatas korva kuulmist ja iitles, et vaata korvas sul mingit hdiret ei ole ja hdire
on pea...voi tihendab, et peaaju ja selle kuulmise aparaati vaheline side //...// ta andis mulle iihe
paberikese ka, seal oli koik dra kirjutatud mis see on ja kuidas see on//...// vilina voi sahina

pdrast tuleb votta tabletikesi magnex + vitamiin b6 kolm tiiki pdevas. (I intervjuu?7)

4.2.2 Professionaalse abi ebapiisavus

Dementsusega inimeste omashooldajate vajaliku professionaalse abi saamise kogemused
koondusid negatiivses aspektis iilakategooria ,,professionaalse abi ebapiisavus® alla.
Professionaalse abi ebapiisavus koosneb: ,raskus saada kontakti professionaaliga®,
»professionaali ebaprofessionaalne kditumine hooldajaga® ning ,,professionaali ebapiisav

stivenemine olukorra lahendamiseks®.

Tabel 3 Dementsusega inimeste omashooldajate negatiivseid kogemusi vajaliku
professionaalse abi saamisest iseloomustavad substantiivsed koodid ning nendest

moodustunud alakategooriad ja iilakategooria

Substantiivsed koodid Alakategooria Ulakategooria
pikk ootejérjekord professionaali raskus saada kontakti professionaaliga | Professionaalse abi ebapiisavus
juurde

professionaali telefoni
konsultatsiooni puudumine

info puudumine Gige professionaali
leidmise suhtes

professionaali ajanappus

hooldajat tdrjuv suhtumine professionaali ebaprofessionaalne
professionaali poolt kaitumine hooldajaga
professionaali ebaviisakas
kaitumine hooldajaga
professionaali ebaprofessionaalsete
kiisimuste esitamine hooldajale
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professionaali poolse info professionaali ebapiisav siivenemine
edastamise puudumine olukorra lahendamiseks

liiga vdhene info edastamine
professionaalilt hooldajale
vastuolulise info saamine
professionaalide kéest
vastuoluliste soovituste saamine
professionaalide kéest

ebakola professionaalilt saadud
info ja tegelikkuse vahel
vajalikust professionaalsest abist
ilma jddmine

Professionaalse abi saamisel on omashooldajate jaoks iiheks probleemidest raskus saada
kontakti professionaaliga. Olukorda kirjeldavad sageli omashooldaja puudulik informeeritus
Oige professionaali poole pdordumiseks, professionaalide pikad ootejarjekorrad, professionaali
tookoormusest tulenev ajanappus ning professionaali telefoni konsultatsiooni puudumine.

,,...8iis ma veel ei teadnud, et tema ainult esmaspdeviti seal on, esmaspdeviti Tartu linnas on.
Aga niitid ma tema Oe kdest, tema sekretdri kdest kiisisin sain teada, et ta on ainult iiks pdev
nddalas. Siis ma hakkasin motlema, et noh kui ta ainult iiks pdev néddalas on ta peab olema selle
hooldekodu tohter ja ta peab veel oma patsiente //...// veel seal téokohas, kabinetis ka vastu
votma, kui pikk tal see toopdev on .(I intervjuu7)

,,-..noh, ma iitlesin, et andke mulle siis palun selle tohtri telefoni number...et kas ma saaks siis
tema kdest midagi kiisida, et ma targemaks saaks, nditeks tabletikeste annust voi seal muuta voi
hoopis midagi teisi tabletikesi kirjutada. Ei, meil ei ole lubatud...060...tohtri telefoninumbrid
avaldata. * (I intervjuu7)

., Meie ka alguses enne kui me kohe arsti juurde ei tormanud ka. Arsti juurde ju pikad

Jjdrjekorrad. “ (I interviuud)

Omashooldajad on puutunud kokku ka professionaalide ebaprofessionaalse kiitumisega. See
on viljendunud tihelt poolt professionaali torjuvas voi ebaviisakas suhtlemises omashooldajaga
ning teiselt poolt professionaali omahooldajale esitatud ebaprofessionaalsetes kiisimustes, mis
nditavad et professionaal ei mdista omashooldaja olukorda.

»--.(arst helistas omashooldajale) mina tohter sihuke ja tohter selline ja...teie helistasite ja
tahtsite rddkida. Ma iitlesin, et tahtsin kiill ja rddkisin ka teie 6ega//...// ta ei osanud mulle mitte
midagi oelda//...//ma hakkasin kiisima seda asja, et kuidas see soodustus ja koiki vdrke // see siis
titleb mulle nii: otsige endale siis uus psiihhiaater. Ma iitlesin, et ma ei taha uut. Ma tahan
sinuga. Aga nii kaua kui ma selle joudsin oelda ta oli toru juba dra visatud. ** (I intervjuu7)

., Ldksin lihtsalt tema juurde ja perearst vist saatis mind voi midagi. Ja tdpselt vaatas mul otsa

Jja titles, et mida te tahate? Iga tiitre piiha kohustus on oma ema eest hoolitseda. “ (I intervjuu4)
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,,..kaks nddalat sai olla (hooldekodus), helistatakse, kaua ta teil siin on? Ma iitlesin, et
oi...linna poolt on 26...et noh...siis vaatame, et palju meil raha on, et maksame edasi, on ju...et
kuuaega kindlasti veel. Ma kiisisin, et mis mureks teil on? Konnib odsel ringi, ei lase iildse
magada (demonstreerib drritunud inimese hddlt) (vaikus). Noh siis... ma iitlesin, et sorri, ma
tahtsin puhkust, et seda ta tegi kodus koguaeg...et noh, selle pdrast me péordusimegi. (I

intervjuul)

Omashooldajad on kogenud ka professionaali ebapiisavat siivenemist olukorra
lahendamiseks. See on tdhendanud professionaali poolse info edastamise puudumist
omashooldajale. Naiiteks perearst ei ole teavitanud omashooldajat hooldatava dementsuse
diagnoosimisest vaid omashooldaja on ise hiljem médrganud diagnoosi hooldatava haigusloost.
See on tdhendanud ka professionaali sisutiihja vastust omashooldaja esitatud kiisimustele.

., Ei ole, sest mina just iiritasin kiisida, et kui me seal X haiglas olime...mul ei ole doktori nime
meeles...et siis ma nagu tiritasin nagu kiisida kogu selle haiguse kohta, sest tema nagu arvas, et
see on alzheimer. Ilmselt talle pandi see diagnoos ka. //...// Tema vdide oli see, et see on koigil
erinev tdna on selline, homme on teistsugune, et seda ei saagi nagu kuidagi moéota mingit pidi
//.../7 lugesin internetist ma ka otsisin siis infi, et noh mis asi see emal voib olla, ja seal koik need
tegevused liksid kiill kokku selle...selle alzhaimeri tegemistega kiill. “(Il intervjuu7)

., Vot, millegi pdrast ma nagu tundsin, et ma olen nagu konveieril ja peaks niitid hdsti ruttu siit
nagu...noh asjadega tihele poole saama nagu, et hdsti nagu ohust kinni piitidma koik mis see arst
motleb, et nagu ise endale asjad selgeks tegema nagu, mitte nii nagu ootama, et arst niitid mulle

selgitaks midagi. (Il intervjuu4)

Professionaali ebapiisav siivenemine olukorraga on viljendunud ka professionaali poolses
hinnangus hooldatava jirelvalve vajaduse suhtes, mis vastandub omashooldaja kogemustele.
Professionaali poolse siivenemise puudumine on viljendunud ka erinevate professionaalide
vastuolulistes hinnangutes hooldatava hooldusvajaduse suhtes.

,,...aga arst rddkis mulle vihe imeliku juttu, seda mida ema oli talle rddkinud ja proovis ka mulle
toestada, seda ja mina siis vastupidist toestasin (et ema ei saa kodus tiksi hakkama)//...//
Tegelikult peaks pakkuma just need hooldusoed, kes seal haiglas on véi arst seda tuge ikkagi ka
ja aru saama, et see ei ole nii...need, kes toétavad siin selliste haigete inimestega //...// ma olen
pdev ldbi t60l, ma ei tea, mis see jumala normaalne (irooniliselt) inimene seal nii kaua pdevad
libi teeb...sellele peaks ka motlema, enne kui selliseid soovitusi jagada...hoopis vastu pidiseid

kuidas temaga toimida“ (Il intervjuu2)
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,,...moni titles (téotaja), kui ma hakkasin teda koju tooma (hooldekodust), et ma viin tema nagu
koju, et ei ole voimalik ju. Ja siis oeldi, et issand jumal. Ja teine iitleb, et saate hakkama kiill kui

tiihi tuba on. * (I intervjuus)

Professionaali poolse siivenemise puudumist on ndidanud ka omashooldaja korduvad
p66rdumised professionaalide poole tulutult hooldatavale vajaliku abi saamiseks.

., --.ja niimoodi meie oleme seda siis kiirabidega soidutanud iitleme niiiid eelmise aasta kevadeni.
//...// Ja siis eelmise aasta jaanuaris oli see kui ma teda siis soidutasime teda kiirabiga viimast
kord haiglasse ja sealt meile juba éeldi, et tuleb minna neuroloogi juurde nditama, et nemad siis

kahtlustavad tal seda alzheimerit. “(I intervjuu?2)

4.3 Omashooldajate ettepanekud dementsusega inimeste ja nende lihedaste olukorra

parandamiseks

4.3.1 Dementsusega inimeste ja omashooldajate toimetuleku toetamine

Omashooldajate negatiivseid kogemusi hooldaja rollis ning abi saamist tervishoiu- ja hoolkande
tootajatelt analiilisides omas hooldajad tdid probleemide korvale oma poolseid ettepanekuid
olukorra parandamiseks. Neid ettepanekuid analiiiisides selgus, et alakategooriatest:
»dementsusega inimestele vajadustepohise professionaalse abi voimaldamine®, ,,omashooldajate
to0 védrtustamine riiklikul tasandil® ja ,,omashooldajatele ja dementsusega inimestele pakutava
professionaalse abi suurendamine” moodustub iilakategooria ,,dementsusega inimeste ja

omashooldajate toimetuleku toetamine*

Tabel 5 Omashooldajate ettepanekud dementsusega inimeste ja nende lihedaste olukorra

parandamiseks

Substantiivsed koodid Alakategooria Ulakategooria
kodulaadse hoolduskeskkonna dementsusega inimestele Dementsusega inimeste ja
loomine vajadustepohise professionaalse abi omashooldajate toimetuleku
teenuste kéttesaadavus joukohase voimaldamine toetamine

hinnaga

professionaali konsultatsioon i
voimalus kodus

miinimum palk omashooldaja t6dst | omashooldajate t66 védrtustamine
omashooldajaks olekuaeg toostaazi | riiklikul tasandil
hulka
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info keskuste avamine omashooldajatele ja dementsusega

info voldikute jagamine inimestele pakutava professionaalse abi
hooldusalaste koolituste suurendamine
korraldamine

biirokraatia vihendamine

iihtlaste soodustuste kehtestamine
vajalike abivahendite
voimaldamine

jarelvalve teenuse voimaldamine

Omashooldajad pohiliseks ettepanekuks selgus dementsusega inimeste ja omashooldajate
toimetuleku toetamine. Oluliseks osaks dementsusega inimeste toimetuleku toetamine tdhendab
dementsusega inimesele vajadustepohise professionaalse abi véimaldamist. Sinna kuulub
professionaali tulemine vajadusel hooldatava koju. Selline vajadus tekkib siis, kui dementsusega
inimese seisund ei voimalda temal tulla professionaali vastuvotule.

,, Tegelikult peaks //...// minu meelest vihemalt iiks kord aastas, et see perearst liiguks //...//

nende haigete juurde, noh kui on koduhooldus, eks ole. “(Il intervjuuo6)

Dementsusega inimesele vajaduspShise professionaalse abi vdimaldamise alla kuulub ka
dementsusega inimesel vajalike teenuste kiittesaamist  joukohase  hinnaga, nt.
asutushoolduskoht dementsusega inimese enda pensioni eest. Uheks variandiks omashooldajad
pakuvad ka vajaliku teenuse ette otsmist kindlast hooldusasutusest.

., Noh kas voi pansionaadid, hooldekodus, kus on hoolitsust, arstiabi // nad voiks olla oma
pensioni eest. “ (I intervjuud)

,,Sa maksad niitid sotsiaalmaksu aga sa maksadki nditeks antud asutusele // et nagu kindlustada

selle oma koha // kui seda kunagi vaja ldheb. * (I intervjuu7 mees)

Sinna sisaldub ka kodulaadse ja turvalise keskkonna loomist dementsusega inimestele alalise
asutushoolduse perioodil. Uks omashooldajatest kirjeldab oma métteid.

., Nad oleks voinud varemast east juba tulla, kes oleksid ise veel suutnud seal toimetada ja kui
nad oleks jddnud kehvemaks nad oleks liikunud jéirjest edasi kuhugile norgemasse liilisse, kuni
nad oleks lopuks lopetanud kusagil mujal...ja seal oleks voinud kéia neil lastekodulapsed, sest
see oleks voinud lastekodugagi liitunud olla. Lastel paljudel ei olegi sellist kohta aga seal need
tublid, kobusad mammikesed //...// oleks voinud olla neile hea vanaema seal...ja oleks olnud
sihukene viga armas kompleks //...// seal oleks isegi voinud t66 voimalus olla, sest et paljud
vanad inimesed on veel tditsa t66 suutlikud ja oleks voinud seal kas voi natukene kopitseda, kas

VoI natukene toota...mingi sugust endale sissetulekud tuua kas voi. “ (Il intervjuu3)
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Teiseks ettepanekuks on omashooldajate t66 véairtustamine riiklikul tasandil. Omashooldajad
teevad ettepaneku, et omashooldaja toést voiks saada miinimum palka ning omashooldajana
tootamise aeg arvestatakse toostaazi hulka.

., Tahaks mingit palka, miinimum palka //...// hea kiill kui vihe sinna pensioni staazile juurde

tuleb aga ta ikkagi ldheks arvesse toona, sest see on vdga raske t60. “ (I intervjuud)

Kolmandaks oluliseks ettepanekuks on omashooldajatele ja dementsusega inimestele
pakutava professionaalse abi suurendamine. Oluliseks osaks professionaalse abi suurendamist
on dementsusega inimese hooldust ning dementsust iildiselt puudutava wusaldusviidrse info
kiittesaadavuse parandamine. Omashooldajad pakuvad lahenduseks dementsuse teemaliste
infovoldikute jagamist, dementsusega inimeste omashooldajate koolituste korraldamist ja
infokeskuste avamist, kus saaks jagada kogemusi teiste omashooldajatega ning saaks erinevate
spetsialistide konsultatsiooni.

., Kusagil peaks olema keegi, kes valdab kogu infot, eks ole...kogu Eesti kohta ja see ei ole
tanapdeva interneti ajastul...ei tohiks iiletamatult raske olla ja sa tead alati, kelle poole voi kuhu
sa pead péorduma, et tdpselt, et sa ei pea jdlle otsima hakkama ja et kas see on niiiid
sotsiaaltéotaja, on see perearst, on see psiihhiaater, on see psiihhiaatria haigla, on see D haigla,
on see vanadekodu...kellelt, kust ma kiisin, kellelt ma saan infot, et oleks iiks ja kindel koht, kust
sa saad selle info...vot..ja need brostitirid haiguste kohta ka. “ (Il intervjuul)

. ja litleme see ka, et perearst peaks koige pealt liikkama asja kdima, et saata
see...vaene...kodus hoolitseja siis koolitusele, kus ta saab siis teada, et millised on need noksud
//...// millised on oskused mida ta vajab. (Il intervjuul)

,See on EL poolt rahastatud projekt, mis on orienteeritud inimestele, kes hooldavad raskelt
haigeid omakseid. Seal on tasuta psiihholoog. Seal on tasuta sotsiaaltoétaja. Seal on, seal saab
isegi sellist advokaadi nou. Seal saab koike. Me kdime koos nddalas iihe korra. Me rddgime oma
muresid. Meil opetatakse igasuguseid asju, kuidas hakkama saada //...// See on selline ddretult

kosutav koht. //...// See on mingi katseprojekt ning see lopeb dra niiiid. * (I intervjuu4)

Omashooldajate professionaalse abi suurendamine puudutab vajalike hooldusabivahendite
kiittesaadavust kodus koos vajaliku koolitusega.

,,Ja mida kindlasti on vaja, kodust hooldajad, on see atribuutikat //...// spetsvoodid, spetsvoodi. *
(Il intervjuus)

,,...ja milliste vahenditega ja spetskoolitus isegi voiks olla. ** (Il intervjuul)
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Omashooldajad pakkuvad dementsusega inimeste ja omashooldajate professionaalse abi
suurendamise all ka soodustuste iihtlustamist ja nendega seotud biirokraatia vihendamist nt
puude méadramine alaliselt.

,,-..vavimid on tiks. Kui ma ldhen perearsti juurde, siis on 50%. (soodustus) Kui ma helistan
pstihhiaatrile, et mul on vaja rohte, siis on 100%. Tegelikult voiks olla see, et ma ei peaks
erineva arsti juurde jooksma selleks, et mul on tablette vaja voiks ka perearst saada mulle
kirjutada tdpselt selle sama vdlja. “(I intervjuu5)

., Minu meelest siigava puudega saatja peaks olema tasuta (iihistranspordis) Stigava puudega,
kui ta pime ei ole, siis sa lihtsalt maksad. ,, (I intervjuu6)

,,...aga ma tahtsin veel oelda //...// minu abikaasa on 72a //...// kui temal on //...// juba siigav
puue, siis minu meelest //...// on see lausa vastu ndidustatud, et iga kahe aasta tagant pead seda
puuet uuendama //...// kui tal on siigav puue, siis see tihendab seda, et ta on voodihaige //...// ta

ei tule ju sealt voodihaigest enam téole voi kusagile mujale. “ (Il intervjuu6)

Samuti dementsusega inimeste ja omashooldajate professionaalse abi suurendamine tihendab
dementsusega inimese jirelvalve teenuse arendamine viljaspool téodaega. Omashooldajad
vajaksid seda teenust endale puhkuseks ning teiste kohustustega tegelemiseks. Omashooldajad
pakuvad lahenduseks erinevaid variante.

., Et selliseid kohti nditeks, voiks veel olla //...// ka néidalavahetustel.//...// et ma viin ta paariks
tunniks// et ma saan poes kdia...ja iitleme voi linna peal //...// et ma saan moneks tunniks ta tuua.
//...//ja siis ma tulen jdrgi. “ (I intervjuus)

., Miks mitte teha nii nagu vanurite minilasteaiad...miks mitte et sa nditeks viid dementse nii nagu
lasteaeda...koduhooldusele...voi tihendab, et hooldaja juurde //..// Odpievasesse lasteaeda
voiks ka...iitleme, kui see inimene, hooldaja tahab puhkust saada, et noh kui hooldaja ei tule sinu
Jjuurde, siis sina saaksid selle dementse vihemalt viia nditeks kolmeks pdevaks nditeks kuhugile,
voi nddalaks. * (Il intervjuul)

,, Noh jah ja teine asi, et ma motlen, et toesti see, et oleks mingisugune puhkus, kas voi see kuu
voi teatud aja tagant oleks voimalus saada puhkust sellest, sest meie poleme libi. * (I interviuud)

., Vaadake, meil praegu koolitatakse lapsehoidjaid, eks ole, kes saavad diplomi ja nad on
lapsehoidjad, eks ole, ta on koolituse saanud. Samuti voiks //...// koduhooldajaid koolitada.//...//
kui palju on praegu toétuid //...// kui palju nende hulgas on selliseid naisi nditeks kes sobiks seda
téod tegema...et voiks olla tditsa selline koolitus, et nad vilja koolitada, et nad suunata
kodudesse, et nad saaksid mingi suguse raha ka selle eest //...// voib olla kodu maksab veel

Jjuurde. “ (I intervjuul)
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Tabel 6 Tulemused: koondtabel

Alakategooria

Ulakategooria

Peateemad

hooldatava seisundist tingitud
hooldaja psiiiihiline- ja fiitisiline
koormus

hooldaja mure hooldatava
turvalisuse pérast

hooldaja raskused vajaliku info
leidmisel

hooldaja raskused sobitada
hooldaja roll oma ellu

puudus hooldaja toetamisest ja
mdistmisest

hooldaja ebakindlus hoolduse
jérjepidevuse ja kittesaadavuse
suhtes tulevikus

hooldaja majanduslikud raskused

omashooldajaks olemise koorem

dementsusega inimese
omashooldajaks olemise
kogemine

hooldaja suutlikus otsustada
elukorralduslikes kiisimustes
hooldaja toimetulek
hooldustegevustega

hooldaja poolne hooldatava
isiksuse toetamine

hooldaja suutlikkus hinnata ja
vidhendada hoolduskeskkonnaga
seotuid riske

hooldaja jérjekindlus
omashoolduseks vajaliku info ja
abi otsimisel

omashooldust toetava info ja abi
katte saamine

hooldaja kohustuste sobitumine
iiheks hooldaja elu osaks

teiste inimeste poolt pakutud
toetuse tunnetamine

hooldaja poolne professionaalse abi
piiride mdistmine

toimetulek omashooldaja rollis

professionaali poolne
koostoovalmidus hooldajaga
vajaliku info ja abi saamine
professionaalilt hooldatavale ja
hooldajale

professionaali pithendumine
olukorra lahendamiseks

toimiv professionaalne koostdo

vajaliku professionaalse abi
saamine

raskus saada kontakti
professionaaliga

professionaali ebaprofessionaalne
kéitumine hooldajaga
professionaali ebapiisav
stivenemine olukorra
lahendamiseks

professionaalse abi ebapiisavus

dementsusega inimestele
vajadustepohise professionaalse abi
kéttesaadavuse parandamine
omashooldajate t60 vadrtustamine
riiklikul tasandil

omashooldajatele ja dementsusega
inimestele pakutava
professionaalse abi suurendamine

dementsusega inimeste ja
omashooldajate toimetuleku toetamine

omashooldajate ettepanekud
dementsusega inimeste ja nende
lahedaste olukorra parandamiseks
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5. ARUTELU

Kéesoleva magistritoé raames ldbiviidud fookusgrupi intervjuude vestlused olid sisukad ning
selletdttu ka andmebaas oli mitmekesine. Sellest tulenevalt uurija hinnangul kéiesoleva
uurimistod tulemused aitavad meil oOdedena paremini moista dementsusega inimeste
omashooldajate kogemusi tdna pdeva Eestis. Kéesoleva uurimistoo esmaseks iilesandeks oli
uurida omashooldajate kogemusi professionaalse abi saamisest ning kirjeldada omashooldajate
kogemustele pohinevat parimat praktikat. Juba intervjuude kdigus selgus, et omashooldajatel on
palju negatiivseid kogemusi seoses professionaalse abiga. Omashooldajate info puudust kinnitab
ka Saks jt 2007 uuring. Kéesoleva uuringu tulemustest selgus info puudusega seoses, et
omashooldajate jaoks ei ole selge, millise professiooni esindaja voi konkreetse professionaali
poole nad peaks podrduma oma kiisimustega. Sarnaseid kogemusi kirjeldavad ka mitmed
varasemate uuringute tulemustes (Teel ja Carson 2003, Georges jt 2008, Robinson jt 2009,
Gibson jt 2011) Kéesoleva uurimistdd tulemused nditavad ka seda, et dementsuse diagnoosini
joudmine voib votta aastaid sellest hoolimata, et omashooldajad on korduvalt podrdunud
tervishoiutdotaja poole ldhedase terviseprobleemidega. Uuringu tulemusena selgus ka see, et
sageli dementsuse diagnoosi saamisele ei jargne professionaali poolset vajaliku info (dementsuse
siindroomi olemus, ravivdimalused, teenused ja toetused) edastamist omashooldajale. Uurija
arvates vOib seda olukorda vajalike infokeskuste loomine (mélukliinikud), kus toG6taksid vastava
eriala spetsialistid ning kus kogu vajalik info oleks omashooldaja jaoks kittesaadav. Kdesoleva
uuringu tulemustest véérib uurija arvates esiletdstmist professionaalide ebapiisav siivenemine
dementsusega inimese ja omashooldaja olukorra lahendamiseks. Sarnast omashooldajate
kogemust uurija ei leidnud varasemate uuringute tulemustest. Kéesoleva uuringu raames ei
uuritud professionaalide poolset hinnangut olukorrale, kas ka nemad seda niimoodi tunnetavad
ning millest professionaalide ebapiisav siivenemine olukorra lahendamiseks on tingitud. Uurija
arvates iiheks pohjuseks voiks olla ka professionaalide koormatus, mis tuli esile omashooldajate
poolse hinnanguna professionaalse abi piiride mdistmise all. Juhul kui professionaalide poolne
koormatus vastab toele, annaks see mingis osaks selgituse ka teistele kidesoleva uuringu raames
esile tulnud probleemidele (probleemid professionaalse abi kéttesaadavusega ning professionaali

ebaprofessionaalne kditumine hooldajaga).

Probleemide korval t6id uuritavad siiski vélja ka hdid kogemusi professionaalsest abist, milles
parim praktika viljendub. Ké&esoleva uuringu tulemustest ldhtudes, parimat praktikat
iseloomustab toimiv professionaalne koost6d, mis toetab dementsusega inimese omashooldaja

toimetulekut omashooldaja roolis. Praktilisel tasandil koosneb parim praktika professionaali
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poolsest koostodvalmidusest omashooldajaga, vajaliku info ja abi saamisest professionaalilt
hooldatavale ja omashooldajale ning professionaali piihendumisest olukorra lahendamiseks.
Kéesoleva uurimis6d tulemustena selgus, et parim praktika ei toimi siisteemina vaid soltub
professionaali isikust, kes oma t60s sellist professionaalset taktikat rakendavad. Ka varasema
Eestis ldbiviidud uuringu tulemused kinnitavad, et professionaalse abi kvaliteet sdltub
konkreetsest professionaalist ja asutusest (Saks jt 2007). Institutsioonide tasandi parima praktika
kirjeldus ei tulnud kéesoleva t60 analiiiisist eraldi vilja. Teenuste pakkujate tasandi parim
praktika kajastus osana omashooldaja rollis toimetulekut. Parim praktika teenuste sees tdhendab
dementsusega inimesele paindlikku ja hea kvaliteediga pdevahoiu- vdi asutushooldusteenuse
kétte saamist. Hea teenuse tunnusena tdid omashooldajad vélja: personali hea hoiak hooldatava
suhtes, hooldatavaga tegelemine, hea hooldus, piisavalt suured ruumid ning hooldatavale
kontakti voimaldamine teiste inimestega. Varasemate uuringute tulemustes niitavad, et samad
tunnused on iseloomulikud patsiendi/kliendi kesksele ldhenemisele institutsioonide tasandil.
(Train jt 2005, Harmel ja Orrell 2008, Edvarsson jt 2010.) Kokkuvotvalt voib delda, et parima
praktika tulemusena dementsusega inimene ja omashooldaja saavad kétte vajalikku info ja abi,
psithholoogilise toetuse, voimalikud teenused ja sotsiaaltoetused. See kdik omakord voimaldab

omashooldajal saavutada Eesti tihiskonnas maksimaalset toimetulekut omashooldaja rollis.

Kéesoleva uuringu tulemustest tousis selgelt esile ka omashooldajate koormatuse kogemine.
Varasemalt omashooldajate koormatust on kirjeldanud ka Black jt 2009 ning Tang jt 2011. Need
autorit eristavad oma t66des omashooldaja koormatuses fiiiisilise-, emotsionaalse-, sotsiaalse- ja
majandusliku aspekti. Uurija arvates taoline koormatuse jaotumine on ka vdimalik. Kédes olevas
uurimistéos omashooldajate koormatuse liigitus on teine. Siiski saab oelda, et kdesoleva
uurimistd tulemustes leidub ka sarnasust eel nimetatud uurimistooga. Kédesolevas uuringu
tulemustes tuli samuti selgelt esile koormatuse emotsionaalne ning majanduslik aspekt. Georges
jt 2008 uuringu tulemustes touseb selgelt esile omashooldajate koormatuse kogemise
psiihholoogiline aspekt. Kéesoleva uuringu tulemustes tulid samuti kdige rohkem esile
omashooldajate koormatuse psiihholoogilised aspektid (omashooldaja mure hooldatava parast,
teiste inimeste toetuse ja mdistmise puudumise kogemus, ebakindlus tuleviku suhtes). Lisaks
eelnevale selgus kéesolev uuringu tulemustena, et omashooldajate koormatus koosneb ka
probleemidest leida vajalikku informatsiooni dementsuse olemuse ja voimaliku abi saamise
kohta. Vajaliku info puudumine néiteks pdevahoiuteenuse kohta voib raskendada omashooldaja
rolli sobitumist iiheks omashooldaja elu osaks. Omashooldaja ei saa néiteks jéatkata t661 kdimist
vOi Opinguid, kuna ei tea dementsusega inimeste pdevahoiu teenuse olemasolust.

Omashooldajate vajadust info jérele ning probleemide esinemist info saamisel kinnitab ka varem
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Eestis labiviidud uuring. (Saks jt 2007)

Kéesoleva uuringu tulemustest selgus, et omashooldajad tunnetavad koormusest hoolimata ka
toimetulekut omashooldaja rollis. See kogemus koosneb erinevatest aspektidest aga uurija
arvates koige aluseks saab omashooldaja suutlikkus langetada otsuseid, mis puudutavad senise
elukorralduse muutmist. Need otsused tuleb langetada omashooldaja rolli astumisel ning
aktiivsest omashooldaja rollist loobumisel. Sageli omashooldaja ei suuda olla téiesti kindel, kas
langetatud otsus oli dige vOi mitte aga sellest ning teiste inimeste poolt kogetud survest
hoolimata omashooldajad jddvad oma otsuste juurde. Uurija arvates teine mérkimisvédrne
niianss, mis ei esine varasemate uuringute tulemustes, on hooldaja poolne professionaalse abi
piiride mdistmine. Kdesoleva uuringu tulemustest selgus, et omashooldajad suudavad vaadata
olukorda ka professionaalide vaatekohast ning riigi poolsetest ressurssidest ldhtudes.
Omashooldajad moistavad, et ka professionaalid tunnevad koormatust. Omashooldajad ootavad
riigi poolt omashooldajate t66 suuremat vaértustamist aga nad piitiavad samal ajal hinnata, mis

oleks riigi poolt olemasolevaid ressursse arvestades sobiv toetus.

Omashooldajatel on mitmeid ideid ja ettepanekuid, mis parandaks olukorda dementsusega
inimeste ja omashooldajate endi jaoks. Omashooldajate ettepanekud on seotud dementsusega
inimeste ja omashooldajate toimetuleku toetamisega. Selles voOib jéireldada, et antul hetkel
omashooldajad kogevad, et nad tulevad toime omashooldaja rollis aga ilmselt mitte tiiel maéral.
Omashooldajad leiavad, et omashooldajatele ja dementsusega inimestele pakutavad
professionaalset abi tuleks suurendada. Koike aluseks on omashooldajate arvates sujuva ja
Oigeaegse info saamise tagamine. Uheks voimaluseks on tekitada ,,infokeskused”, kust
omashooldajatel on vdimalik saada kogu vajalik usaldusvdirne informatsioon digeaegselt kétte.
Uurija arvates iiks voimalus oleks arendada Eestis méalukliiniku teenust. Esiteks tuleks tekitada
méilukliinikuid juurde ning teiseks arendada nendes pakutavaid teenuseid, nii et kogu
omashooldajate infovajadus saaks kaetud. Sarnastes ,,infokeskustes” voiks pakkuda ka
omashooldajatele vajaliku koolitust hooldusabivahendite kasutamisest ning hooldusvotetest.
Lisaks koolitustele omashooldajad vajaksid ka rohkem hooldusabivahendeid koju taskukohase
hinnaga, nt haiglavoodit voodihaige inimese hooldamiseks. Kéesoleva uurimistdds tulemused
nditavad ka omashooldajate vajadust teenuste jargi, mis aitaks neil puhata omashooldaja rollist.
Samal ajal omashooldajad tahavad olla kindlad hooldatava turvalisuses. Uurija leiab, et hetkel
pakutavad pdevahoiu- ja intervallteenused ei kata kogu tegelikku vajadust. Esiteks
pdevahoiuteenust ei ole koikides piirkondades saadaval. Teiseks paevahoiuteenust pakutakse

ainult teatud raskusastmega dementsusega inimestele ja kindlal ajal téonddala sees.
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Intervallteenus pole ka koikidele kéttesaadav. Mitmed uuringus osalenud omashooldajatest
polnud kursis intervallteenuse saamise voimaluste ja tingimustega. Tasulise teenusena ajutine voi
alaline asutushooldus osutub kittesaamatuks paljude omashooldajate jaoks vajalike rahaliste
ressursside puudumise tottu. Professionaalse abi suurendamine tdhendab ka uute teenuste loomist
taskukohase hinnaga. Lisaks eel pool nimetatud infokeskustele ja rithmakodudele vajaksid
omashooldajad kdige rohkem paindlikku jirelvalveteenust oma hooldatavale. Omashooldajate
ettepanekud puudutavad ka dementsusega inimestele vajaduste pohise professionaalse abi
kéttesaadavuse parandamist. Omashooldajad soovivad saada patsiendi/kliendi keskset
professionaalse abi oma hooldatavale taskukohase hinnaga, nditeks hooldatava enda pensioni
eest. Nad soovivad, et hooldatavad vOiks elada kodulaadses keskkonnas ka asutushoolduse
perioodil. Siin kohas tduseb esile nditeks rithmakodude vajadus, mida Eestis hetkel ei ole.
Varasemad uuringud kinnitavad, et taoline asutushoolduse vorm sobib dementsusega inimestele.
(van Zadelhoff jt 2011.) Omashooldajad ootavad ka hooldustod véartustamist riiklikul tasandil.
Omashooldajate jaoks on keeruline, et tihelt poolt riik ei luba neil kdia palgatddl samal ajal, kui
nad on omashooldaja rollis aga teiselt poolt hooldajatoetus on nii véike, et see ei kata elamiseks

vajalikke kulutusi. Omashooldajad tahavad, et omashooldus oleks vorreldav palgatdoga.

Omashooldajate elu on kohati viga raske aga nad tulevad toime omashooldaja rollis. Sarnase
tulemuse sai (Murray jt 1999). Kdesoleva uuringu tulemustes selgus ka see, et omashooldaja
kogemus professionaalse abi saamisel on seotud toimetulekuga omashooldaja rollis ning ka
vastupidi. Puudujddgid professionaalse abi saamises on osaks omashooldajate koormuse
kogemises. Sellest vaib jéreldada, et ddedena on meil professionaalse abi osutamisega voimalus
mdjutada nii dementsusega inimeste omashooldajate koormatuse kogemist, kui ka nende
toimetuleku kogemist omashooldaja rollis. Uurija arvates ded voiks omada ténasest suuremat
rolli dementsusega inimeste ja omashooldajate jaoks. Odede tegevusse vdiks kuuluda rohkem
dementsusega inimestele ja omashooldajatele vajaliku info jagamist, nende ndustamist ning
perekeskset toetamist. dementsusega inimesele ja ta omashooldajale. See véljakutse on hetkel
suunatud eelkdige pereddedele, koduddedele ja statsionaarsetes Oendusabi osakondades
tootavatele Odedele. Uurija arvates voiks Oed tulevikus todtada koos teiste tervishoiu- ja
hoolekande professionaalidega interdisiplinaarse meeskonnana lisaks uutes malukliinikutes, mis
vOiks olla iihtlasi olla kompetentsi ja info keskusteks ning kus oleks vdimalik viia ellu parimat

praktikat dementsusega inimeste ja omashooldajate abistamises ja toetamises.

Kéesolev uuring oli kvalitatiivne ja uuritavaid oli vdhe. Kaasatud olid omashooldajad suurtest

linnadest, kus teenuste pakkumine dementsusega inimestele on parem kui maapiirkondades.
57



Niisamuti olid kaasatud omashooldajad, kes tunnevad muret ja vastutust oma lihedaste parast
ning on motiveeritud neid hooldama. Selle tottu pole vdimalik tulemustele tuginedes teha
jéreldusi, mis puudutaks koiki dementsusega inimeste omashooldajaid Eestis. Tdpsemate
tulemuste saamiseks tuleks uurida kvantitatiivselt omashooldajate koormatuse tegurite esinemise
sagedust dementsusega inimeste omashooldajate hulgas. Oluline oleks kaasata uuringusse
maapiirkondades elavad dementsusega inimeste omashooldajad, kuna nad jédid kéesolevast
uuringust vélja. Kéesoleva uuringu tulemustes tuli vélja, et maapiirkondades on vihem teenuseid
dementsusega inimestele aga jillegi tugev kogukonna poolne toetus. Teiseks tuleks veel uurida
erinevate toetavate teenuste moju omashooldajate koormatusele ning toimetulekule hooldaja
rollis. Kolmandaks tuleks uurida kvantitatiivselt omashooldajate kogemusi hea praktika néitajate
esinemisest abi saamisel tervishoiu- ja hoolekande tootajatelt. Neljandaks tuleks uurida
kvantitatiivselt tervishoiu- ja hoolekandetdotajate poolseid takistusi hea praktika teostamisel ning
viimaseks tuleks veel uurida omashooldajate ettepankutte teostamise vdimalusi institutsioonide
tasandil. Nende tulemuste abil on voimalik kujundada institutsioonide tasandil parimat praktikat
toetav silisteem, mis vidhendab dementsusega inimeste omashooldajate koormatuse kogemust

ning toetab toimetulekut omashooldaja rollis.
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6. JARELDUSED

Dementsusega inimeste omashooldajaks olemise kogemused koosnevad omashooldajaks olemise
koormast ning omashooldaja toimetulekust omashooldaja rollis. Omashooldaja koormatust
tekitab hooldatava seisundist tingitud fiilisiline ja psiitihiline koormus, mure hooldatava
turvalisuse pérast, raskused leida vajaliku infot, raskus sobitada hooldaja roll oma ellu, puudus
toetamisest ja moistmisest, ebakindlus hoolduse jirjepidevuse ja kittesaadavuses suhtes
tulevikus ning majanduslikud raskused. Omashooldaja toimetulek omashooldaja rollis koosneb
suutlikkusest otsustada elukorralduslikes kiisimustes, toimetulekust hooldustegevustega,
hooldatava isiksuse toetamisest, suutlikkuses hinnata ja vihendada hoolduskeskkonnaga seotuid
riske, jirjekindlusest omashoolduseks vajaliku info ja abi otsimisel, omashoolduseks vajaliku
info ja abi kattesaamisest, hooldaja kohustuste sobitumisest itheks elu osaks, teiste inimeste poolt
pakutud toetuse tunnetamisest ning professionaalse abi piiride mdistmisest. Omashooldajaks
olemise kogemustes omashooldajaks olemise koormuse kogemine ning toimetuleku kogemine
omashooldaja rollis on omavahelt tihedalt seotud. Naiteks kui omashooldaja kogeb
omashooldajaks olemise koormust, mis on seotud murega hooldatava turvalisuse pirast, siis see
mure esitab omashooldajale véljakutse olla suutlik hindama ja vihendama hoolduskeskkonnaga
seotuid riske. Kui omashooldaja suudab hinnata ja vihendada hoolduskeskkonnaga seotuid riske

see omakord vdimendab omashooldaja kogemust toimetulekust omashooldaja rollis.

Dementsusega inimeste omashooldajate kogemused vajaliku professionaalse abi saamisest
jagunevad kogemuseks toimivast professionaalsest koostdost ning kogemuseks professionaalse
abi ebapiisavusest. Omashooldajate kogemus vajaliku professionaalse abi kittesaamisest on
iihtlasi nende poolt kogetud parima praktika kirjelduseks. Toimiv professionaalne koostdo
sisaldab esiteks professionaali poolset koost6d valmidust, millele jdrgneb professionaali poolne
pliihendumine olukorra lahendamiseks ning 16puks vajaliku info ja abi saamist hooldatavale ja
omashooldajale. Professionaalse abi ebapiisavuse puhul omashooldajal on esiteks raske saada
kontakti professionaaliga ning kontakti saamise jdrel omashooldaja kogeb professionaali
ebaprofessionaalset  kéitumist ning professionaali ebapiisavat silivenemist olukorra
lahendamiseks. Tulemusena omashooldaja kogeb, et ta ei saanud sellist professionaalset abi mida
ta oleks wvajanud. Sageli omashooldajad omavad molemat tiilipi kogemusi vajaliku

professionaalse abi saamisest.

Omashooldajate ettepanekuid olukorra parandamiseks kirjeldab omashooldajate poolne tugev

soov, et dementsusega inimeste ja omashooldajate toimetulekut toetatakse. Dementsusega
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inimeste toimetuleku toetamine peaks sisaldama dementsusega inimestele vajaduspohise
professionaalse abi kittesaadavuse parandamist ning nendele pakutava professionaalse abi
suurendamist. See tdhendaks eelkdike selliste teenuste loomist, mis vdimaldab dementsusega
inimesel elada inimvédrset elu. Omashooldajate arvates taoline teenus voiks olla kodutaoline
hooldusasutus. Omashooldajate toimetuleku toetamine peaks sisaldama omashooldajate t66
véadrtustamist riiklikul tasandil, mis tihendab omashooldaja t66 vOrdsustamist palgatddga ning
omashooldajatele suunatud professionaalse abi suurendamist mis tdhendaks eel kdike paindliku
dementsusega inimestejirelvalve teenuse loomist. Kdik need ettepanekud on iseloomult sellised,

mis toetaksid omashooldajate veelgi paremat toimetulekut omashooldaja rollis.
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» osalejate tervitamne
» intervjueerija ja vaatleja tutvustamine
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>
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1. Kogemused hooldaja rollis
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2. Kogemused informatsiooni saamisest, suhtlemisest ja koostoost tervishoiu- ja

hoolekandetootajatega

- head kogemused kodus/asutuses

- halvad kogemused kodus/asutuses
3. Ettepanekud olukorra parandamiseks.
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Projektis osalemise kutse ja iilevaade projektist

Austatud

Palume Teid osalema ELi rahastatavas uurimisprojektis ,,Oige aeg, koht ja hooldus*
(RightTimePlaceCare) (HEALTH-F3-2010-242153). Projekt viiakse 1dbi 2010. kuni
2013. aastani kaheksas Euroopa riigis (Soome, Rootsi, Eesti, Holland, Inglismaa,
Saksamaa, Prantsusmaa ja Hispaania). Projekti kdigus uuritakse, kuidas pakkuda
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Kéesolev projekti osa hdolmab andmete kogumist nelja fookusgrupi (kaks
dementsusega inimeste ja ldhedaste gruppi ja kaks professionaalide gruppi) intervjuu
raames. Intervjuud lindistatakse, kirjutatakse sOnasonalt lahti ning analiilisitakse
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katkestada. Katkestamine ei mdjuta minu hooldatava hooldust voi ravi.

Kinnitan vabatahtlikku osalemist kidesolevas uuringus oma allkirjaga.
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