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KOKKUVOTE

Kodusel hapnikravil olevate eakate patsientide lidhedaste narratiivid elukvaliteedist,

oendusabist ning abi- ja tugiteenuste vajadusest

Eesti Oenduse ja @mmaemanduse arengustrateegias 2011-2020 kirjeldatakse 2011. aasta
olukorda, kus iihiskond vajab, et tervishoiuteenused oleksid senisest enam patsiendi- ja
perekesksed. Vilja on toodud, et Eesti tervishoius valitseb pigem asutuse- voi teenuse- kui
patsiendikeskne ldhenemisviis ja patsientide ning nende perelitkmete vajadused ei ole piisavalt
mirgatud ega rahuldatud. Olen uurija ja samas ka praktiseeriv 6de ja seetdttu sain uurimisteema
ajendi oma Oenduspraktikast, kus kodusel hapnikravil olevate patsientide ldhedased kurtsid

elukvaliteedi halvenemise iile.

Varem ei ole kodusel hapnikravil olevate eakate patsientide pereliikmete elukvaliteeti Eestis
uuritud, kuid mujal maailmas on tehtud hulgaliselt uuringuid kodusel hapnikravil olevate
patsientide raviga soostumise ja patsientide vajaduste kohta, kus on muuhulgas késitletud ka
nende ldhedaste vajadusi. Uurimustes on vilja toodud, et ldhedaste elukvaliteeti on mojutanud
hapnikravi patsiendi halb toimetulek igapédevaste toimetustega ja nende pidev vajadus abi jirele.

Samuti patsiendi halb soostumine raviga ja pidev stress.

Antud uurimistod eesmirgiks oli saada iilevaade, milliseid tdhendusi annavad kodusel
hapnikravil oleva eaka patsiendi perelitkmed oma elukvaliteedile ja dendusabile ning abi- ja

tugisiisteemide toimimisele.

Magistritod teaduslikus raamistikus késitlesin kroonilise haiguse ja koduse hapnikravi moju
eakale patsiendile ja tema ldhedasele ning dendusabi ja tugiteenuste olukorda Eestis. Empiirilise
materjali kogumiseks valisin  kvalitatiivse uurimisviisi ja andmeid kogusin temaatilise
narratiivintervjuu meetodil. Minu eesmérgiks oli saada teavet patsiendi ldhikeskkonnas toimuva
kohta patsiendi pereliikme jutustatud lugude kaudu. Uuritavateks oli neli kodusel hapnikravil
oleva eaka patsiendi ldhedast, kaks nendest olid eaka tdiskasvanud lapsed ja kaks abikaasad.
Narratiivimeetodist tulenevalt toimus lugude jutustamine interaktsioonis minu, st uurijaga ja oma
analiiiisitulemusi esitlen kidesolevalt akadeemilise narratiivina, st oma tdlgenduste kaudu. Minu
uurimuse keskmes oli seega intervjueeritud pereliige kui patsiendi ldhikeskkonna osa ja tema

kisitlus oma elukvaliteedist seoses ldhedase kodusele hapnikuravile jidmisega.

Kéesoleva uurimistdoo pohitulemused on jiargnevad.



1. Eakate patsientide pereliikmed t6id oma elukvaliteedi tdlgendustes vilja mitmeid sarnaseid
elemente: pidev hirm ja stress seoses eaka pereliitkme tervise voimaliku halvenemisega, enda
vajaduste tagaplaanile jitmine ja eaka kodusel hapnikuravil oleva perelitkme vajaduste
igapédevaelu keskmesse seadmine.

2. Patsientide lapsed ja abikaasad tdlgendasid oma elukvaliteedi muutumist moneti erinevalt,
tulenevalt nende suhtest eakaga. Laste puhul toimusid muutused elukvaliteedis 1dbi lapse-
vanema vOimusuhte, kus vanem siilitas nende tdlgendustes perekonnapea seisuse ning laps
tundis kohustust ja vastutust lapsena vanemat aidata, tehes korrektiive oma isikliku elu
korraldamises. Patsientide abikaasad tolgendasid oma elukvaliteedi muutusi kui loomulikku
thist vananemise ja vastastikuse abistamise protsessi, kus ka enda halveneva tervise taustal
on tulnud votta iile tegevusi, mida varem tegi abikaasa.

3. Eaka patsiendi pereliikmed olid rahul kohalikult omavalitsuselt saadava toega, mis on dra
hoidnud hapnikuraviga seoses toimuda vodiva olulise rahaliste viljaminekute suurenemise.

4. Kodusel hapnikravil olevate eakate ldhedased olid rahul osutatud Gendusabi kvaliteediga
eaka haige suhtes ega niinud vajadust dendusabi teenuse muutmiseks perekesksemaks. Abi-
ja tugisiisteemidest ei tundnud eaka haige ldhedased ise puudust, kuid pidasid vajalikuks ise
organiseeruda, nt luua organisatsioon vOi selts, mis voiks olla hapnikravihaigete
omavaheliseks suhtluskohaks. Sellega viljendasid nad kooskodlalisust dominantse

meditsiinilise narratiiviga, mis toimib lahus sotsiaalse elu korraldamisest.

Tulenevalt kvalitatiivse uurimisviisi eripdrast esitleb kidesolev uurimus selles osalenute
tolgendusi ja tdhendusi oma elukvaliteedi kohta ega ole iildistatavad koikidele pereliikmetele
ja ldahikeskkondadele, kus elavad hapnikravil olevad krooniliselt haiged eakad. Kéesoleva
uurimuse tulemused vdivad aga olla aluseks edaspidiseks kodusel hapnikravil olevate eakate

lahikeskkonna uurimiseks kvantitatiivse uurimisviisi abil.

Mirksonad: kodune hapnikravi, eakas patsient, perelitkme elukvaliteet



SUMMARY

The narratives of close relatives of elderly home oxygen therapy patients about quality of

life, nursing care and necessity of complementary and supportive services

The Estonian Strategy of Nursing and Midwifery for 2011-2020 describes a situation of 2011
where society expects that the health care services should be more centered on patients and their
families. It is highlighted that the Estonian health care is governed by an institution or service
centered approach rather than by the patient centered approach and the needs of patients and
their family members are neither sufficiently perceived nor satisfied. I am a researcher and
concurrently a clinical nurse and therefore I recieved an impulse for the research topic from my
nursing practice where the close relatives of the home oxygen therapy patients complained about

the impairment of their life quality.

The life quality of family members of the elderly home oxygen therapy patients has not been
studied yet in Estonia but there are wealth of studies about compliance with the therapy and the
needs of the home oxygen therapy patients elsewhere in the world, including the needs of their
near relatives. These studies have revealed that the quality of life of close relatives has been
affected by adverse managing of oxygen therapy patients with their daily routines and their

constant need of help, also by adverse compliance with the therapy and constant stress.

The aim of the present study is to obtain an overview about which meanings are given by the
home oxygen therapy patients’ family members to their quality of life and to the nursing care,

and to the operation of complementary and supportive systems.

Within the scientific framework of the master thesis I handled the impact of chronic disease and
home oxygen therapy upon elderly patients and their family members and the situation of
nursing care and supportive services in Estonia. For collecting empirical research material I
chose a qualitative methodology and collected the data by a thematic narrative interview method.
My aim was to obtain information about intramural events of the patients through the stories told
by their family members. The subjects under study were four near relatives of elderly oxygen
therapy patients, two of them were adult children of the elderly patients and two were their
spouses. By virtue of the narrative method, the stories were told in interaction with me, i.e. the
researcher, and I present the results of my analysis in the present paper as an academic narrative,

i.e. through my interpretations. Thus, my research was focused on the family members of the



home oxygen therapy patients as components of patient’s close environment and their

interpretation of their quality of life in connection with the oxygen therapy of their near relatives.

The major findings of the present study are the following:

1. The family members of the elderly patients brought in their interpretations of quality of
life out several similar elements: constant fear and distress in connection with possible
worsening of the health of the elderly family member, effacing of their own needs and
bringing the elderly home oxygen therapy patient’s needs to the center of everyday life.

2. The patients’ children and spouses interpreted somewhat differently the change in their
quality of life, by virtue of the relationships with the elderly family member. In case of
children, the changes in quality of life occurred through the parent-offspring power
relations, where the parent kept in their interpretations the status of the head of household
and the children felt obligation and responsibility to help their parents by adapting their
personal lives to the needs of the chronically ill parent. The spouses of the patients
interpreted the change in their quality of life as an essential process of joint ageing and
mutual helping, whereas on the background of worsening their own health they had to
take over some activities that were earlier carried out by their currently chronically ill
spouses.

3. The family members of the elderly patients were content with the support received from
the local government which has avoided possible increase of expenditures in connection
with home oxygen therapy.

4. The family members of the elderly home oxygen therapy patients were content with the
quality of nursing care and did not consider necessary to change the nursing care service
more familycentred. The close relatives of elderly patients did not perceive the need of
complementary or supportive systems but considered necessary to organize themselves,
e.g. by creating an organization or association that could be a place where the oxygen
therapy patients could communicate with each other. With this they exhibited accordance
with the dominant medical narrative that is spread in our society, which occurs

independently from arrangement of social life.

In virtue of peculiarity of the quantitative research the current study presents interpretations and
meanings of the participants of this study about their quality of life and hence, they are not
generalizable to all family members and environments where elderly home therapy patients live.

The results of the present study, however, can form a basis for a further quantitative research.
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1. SISSEJUHATUS

Eesti Oenduse ja @mmaemanduse arengustrateegias 2011-2020 kirjeldatakse 2011. aasta
olukorda, kus iihiskond ootab, et tervishoiuteenused oleksid senisest enam patsiendi- ja
perekesksemad. Vilja on toodud, et Eesti tervishoius valitseb pigem asutuse- vdi teenuse- kui
patsiendikeskne ldhenemisviis ja patsientide ning nende ldhedaste vajadused ei ole alati
rahuldatud. Arengustrateegias seatakse prioriteetsed eesmirgid: teenused on patsiendi- ja
perekesksed koigis dendus- ja dmmaemandusabi valdkondades; teenused tagavad patsiendi ja
tema perekonna fiiiisilise ja psiihhosotsiaalse toimetuleku; patsiendi ja tema perekonna

vOimestamine on dendus- ja ammaemandusabi lahutamatu osa.

Olles aastaid tootanud koduse hapnikravi dena olen kogenud, kuidas koduse hapnikravil olevad
eakad patsiendid mOjutavad oma lidhedaste elukvaliteeti. Nii on niiteks patsientide ldhedased
olnud sunnitud muutma kogu oma senist elukorraldust. Suure hoolduskoormuse ja sageli ka
patsiendi ldhedase enda eakuse tottu on oht emotsionaalselt voi fiiiisiliselt l1dbi pdleda ning
haigestuda. Olen koduse hapnikravi Oena vestelnud patsiendi ldhedastega eraldi eakast
hooldusalusest, et vilja selgitada nende mured, piliidnud otsida voimalusi nende
hoolduskoormuse vihendamiseks ja julgustanud aeg-ajalt eakast patsiendist eemalduma, et
viltida kohalolekut ilma otsese vajaduseta. Samas olen tundnud vajadust hapnikuravil olevate
eakate ldhedaste elukvaliteedi siistemaatilise uurimise jéarele. Mulle teadaolevalt ei ole varem
kodusel hapnikravil olevate eakate patsientide ldhedaste elukvaliteeti Eestis uuritud. Mujal
maailmas on tehtud hulgaliselt uuringuid kodusel hapnikravil olevate patsientide raviga
soostumise ja patsientide vajaduste kohta, kus on muuhulgas kisitletud ka nende ldhedaste
vajadusi (Cullen 2006, Meier jt 2011, Baanders ja Heijmans 2007, Eriksson ja Svedlund 2006,
Ek ja Ternestedt 2008, Barnett 2005). Uurimustes on vilja toodud, et ldhedaste elukvaliteeti on
mojutanud hapnikravi patsiendi halb toimetulek igapdevaste toimetustega ja nende pidev

vajadus abi jdrele. Samuti patsiendi halb soostumine raviga ja pidev stress (Habraken jt 2007).

Kéesoleva magistriuurimuse probleem tuleneb asjaolust, et Eestis on 550 kodusel hapnikravil
olevat eakat. Ei ole uuritud, milliseid tdhendusi annavad nende eakate lihedased oma
elukvaliteedile ja kuidas kisitlevad abi- ning tugisiisteemide toimimist. Piiian luua maistmist
sellest, kuidas patsiendi lihedased ise oma igapdevast elu esitlevad ja tehtavaid otsuseid
pohjendavad. Uurimuse tdhtsus dendusteaduse seisukohalt on mitmene: esiteks on see teema
kooskolas Eesti denduse ja @mmaemanduse arengustrateegia 2011-2020 suunistega pOorata

tdhelepanu, et tervishoiuteenused oleksid rohkem patsiendi- ja perekesksed ja mida saavutatakse
1



labi patsiendi ja perekonna vdimestamise Oendusabi poolt hoolitsemaks oma tervise eest;
kdesoleva uurimuse alusel teha ettepanekuid dendusabi sekkumiseks ning abi ja tugisiisteemide

arendamiseks

Minu magistritod eesmirgiks on saada iilevaade, milliseid tdhendusi annavad kodusel
hapnikravil oleva eaka patsiendi lihedased oma elukvaliteedile ja dendusabile ning abi- ja
tugisiisteemide toimimisele. Uurimuse aluseks kasutan ldhedaste endi kidest narratiivintervjuu

meetodil kogutud ja analiitisitud materjali.

Lahtuvalt magistritdo eesmérgist toon vilja uurimiskiisimused:

1. kuidas ja mida rddgivad kodusel hapnikravil olevate eakate patsientide lihedased oma
elukvaliteedi eri aspektidest ja nendes toimunud muutustest seoses eaka patsiendi
hapnikravile jddmisega?

2. kuidas kirjeldavad ja milliseid ettepanekuid teevad ldhedased dendusabile ning abi- ja

tugisiisteemide vajadusele Eestis?

Magistriuurimuse iilesanneteks on:

1. analiitisida hapnikravil oleva eaka ldhedaste narratiive oma elukvaliteedi kohta,
sealhulgas:
a. kisitleda elukvaliteedis toimunud muutusi ajas ja selle eri osades,
b. uurida ldhedaste kogetud motteid, tundeid ja kditumisakte,
c. leida dominantsete narratiivide (sh dendusnarratiivide, seaduste tdlgenduste jne)
peegeldusi ldhedaste kisitlustes;

2. teha ettepanekuid dendusabi ning abi- ja tugisiisteemide tdiustamiseks.



2. UURIMISTOO TEADUSLIK TAUST
2.1. Uurimistoo teemasse sissejuhatavad moisted

Uurimistdo keskseteks maoisteteks on elukvaliteet (quality of life), 1dhedane (close relatives) ja

kodune hapnikravi (home oxygen therapy).

Maailma Terviseorganisatsioon - World Health Organization (WHO) defineerib elukvaliteeti
kui inimese subjektiivset hinnangut oma positsioonile elus, inimese viirtussiisteemi ja
kultuurikeskkonna kontekstis, kus hinnangud on seotud inimese eesmirkide, ootuste,
elustandardite ja tajutud probleemidega. Elukvaliteedi késitlemist kui subjektiivset hinnangut on
pohjendatud sellega, et see tuleneb vajadusest vorrelda erinevate riikide ja kultuuride
elukvaliteeti. Erinevates maades on objektiivsed tingimused (majandus, elatustase jms) ja
kultuurid erinevad. See laiaulatuslik mdiste on mdjutatud keerulisel viisil isiku fiiiisilise tervise,
psiitihilise seisundi, iseseisvuse, sotsiaalsete suhete ja isiklike tdekspidamiste poolt ning

suhestumise tdhtsam omadus on keskkond (WHO 1993).

Antud definitsiooni valikul ldhtusin sellest, et Maailma Terviseorganisatsioon on méiératlenud
tervist véaga laialt vorreldes varasemate aastatega, kus tervist moddeti ainult haigestumuse ja
suremuse seisukohalt. Kisitletavas definitsioonis on rahvatervist mitmemddtmeliselt
tolgendatud, holmates endaga fiiiisilisi, vaimseid ja sotsiaalseid doomeneid. See moiste sisaldab
subjektiivseid hinnanguid, nii positiivseid kui ka negatiivseid aspekte elus. Kuigi tervis on antud
moistes iiks olulisemaid valdkondi, hdlmab ta ka teisi olulisi aspekte iildises elukvaliteedis, nagu
nditeks kultuuriringkondade viddrtusi ja vaimsust. Antud uurimistoo ndhtuseks on eaka patsiendi
ldhikeskkonnas oleva ldhedase elukvaliteet ja selle muutumine seoses patsiendi kodusele
hapnikravile jddmisega. Selline ldhenemine on inspireeritud Eesti 0enduse ja dmmaemanduse
arengustrateegias 2011-2020 leiduvast perekesksuse suurendamise pohimottest ja seetdttu

kuulub 6endusteaduse uurimisvaldkonda.

Oiendusabi definitsioon on samuti ajas muutunud, alustades Hendersoni médratlusest, mida on
tdiustatud ja nimetatud ametlikuks dendusabi definitsiooniks 1987 aastal Rahvusvahelise Odede
Noukogu poolt. Samu pShimdisted kannab edasi ka WHO (2000) 6endusabi definitsioon, kus on
oeldud: "...0endusabi on hooldusabi iiksikisikutele, perekondadele ja rilhmadele — alates siinnist
kuni surmani. Oendus on nii kunst kui ka teadus, mdlemad nduavad arusaamist ja teadmiste ning

oskuste kohaldamist konkreetsest distsipliinist. Ta tugineb teadmistele ja tehnikatele, mis



parinevad humanitaar-, fiilisika-, sotsiaal-, bioloogia- ja meditsiiniteadusest." Need kaks mdistet
on omavahel siimbioosis. Mina uurijana osutan samuti igapdevast dendusabi, kuna dena sekkun
nii patsientide ja nende ldhedaste ellu ning tervishoiusiisteemi ja sotsiaalsfdédri. Samuti on minu
uurimistood tehtud sel eesmaérgil, et uurida, mida inimesed arvavad ja kuidas nad tdlgendavad
oma elukvaliteeti. Saadud teadmised aitavad paremini mdista patsientide ldhikeskkonda ja sellest
tulenevalt parendada osutatavat dendusabi. Lédhikeskkonna uurimine on ka dendusabi kvaliteedi
hindamise seisukohast oluline, sest just inimesed, kes on teenusest mojutatud, saavad anda
hinnanguid selle toimimisele oma vajadustest ja ootustest lihtudes. Sellest ldhtuvalt valisingi
antud elukvaliteedi definitsiooni minu hermeneutilise fenomenoloogilise ldhenemisviisiga

uurimistoo jaoks.

Liahedane (close relatives) — /... ldhedane sugulane. Jagab oma r6dmu ldhedastega, 1dhedaste
inimestega. Kodu+, hinge+, normi+, originaali+, siidame+1ldhedane ... Ligi+lidhedane.../ (Eesti
digekeelsussonaraamat OS 2006). Siinoniiiimideks pakutakse: intiimne — lihedane, usaldusisik;
ldhedane — ligidane, ldhine, ldhestikune...; lihedane — siidamesdber, ldhikondlane, ligidane,
omakseid ja ligidasi tal pole, hingesugulane (Siinoniiiimisonastik www .keeleveeb.ee). Eestis on
tavaks siduda eaka haige ldhedasi omaste hooldaja mdistega. Omastehooldus on hooldustegevus,
mida abivajajatele osutavad nende perelitkmed, tuttavad, naabrid jt. Samas kui abivajadus
muutub igapidevaseks ja kasutusele vOetakse kalender ning kell, siis nimetatakse seda juba
hooldustooks (Tursman 2012). Reeglina osutatakse sellist hooldust kodustes tingimustes ja
ildjuhul tasuta. Kasutatakse ka mdistet mitteformaalne hooldus (Paavel 2009), vastandades seda
formaalsele ehk ametlikule hoolduse korraldamisele. Omastehooldust defineeritakse kui pidevat
hooldustegevust, tulenevalt hooldusaluse iseseisvast toimetulematusest. Oma uurimistoos
moistan ldhedase all eelkdige eaka patsiendi abikaasat voi last, kes ei pea olema eaka
toimetulekutasemest tulenevalt piisihooldaja peres, kuid on eaka patsiendiga seotud abielu- voi
veresideme kaudu ja voib jagada temaga iihist elusaset. Eaka laps tihendab veresugulust, vanuse

jdrgi on ta tdisealine.

Kodune hapnikravi (home oxygen therapy) — on ravi patsientidele, kellele antakse vdimalus
kodus hingata lisahapnikku (Gross ja Vahtraméde 2005). Ravi on niidustatud ja rakendatakse
patsientidele, kelle haigus piisib stabiilsena maksimaalse ravi foonil, kui vergaasides on hapniku
partsiaalrohk 55 mmHg (vastab 88%-se pulssoksiimeetrilisele hapnikusaturatsioonile). Samuti on

ndidustatud kodune hapnikravi patsientidele, kellel on veregaaside partsiaalrohk 55-59 mmHg ja



kliiniliselt diagnoositud cor pulmonale ning hematokrit iiletab 55% (American Thoracic Society

http://www.thoracic.org).

2.2. Uurimistoo teemat toetavad keskastme teooriad

Lihtudes perekonna siisteemide teooriast (Family Systems Theory), on perekond siisteem, mille
toimimist iseloomustavad pereliikmete vahelised tihendused nagu ithtekuuluvus ja paindlikkus,
probleemide lahendamise stiilid ning kditumine ja viljendamine (Patterson ja Garwick 1994).
Muutus siisteemi ithes osas toob kaasa kogu siisteemi muutumise (Minuchin ja Fishman 1981).
Pean silmas ka denduspraktikas laialdaselt kasutuses olevat kriisiteooriat (Crisis Theory), mille
kohaselt, kui pered kogevad stressi perelitkme kroonilise haiguse diagnoosimise néol, kaob
siisteemide homoostaas ja tekib konflikt. Vastavalt kriisiteooriale on isik rohkem avatud
vilismojutustele tasakaalutuse perioodil, mis annab vdimalused tervishoiutootajate ja hooldajate
konstruktiivseks sekkumiseks kroonilise haige ja tema pereliikmete abistamiseks (Martz ja

Livneh 2007).

2.3. Kroonilise haiguse ja koduse hapnikravi moju eakale patsiendile

Miller (1999) on defineerinud kroonilist haigust kui pdordumatut patoloogilist seisundit, mida ei
ole voimalik parandada meditsiinilise sekkumise teel ja mis 10peb ravitava tervisepuudega.
Eriksson ja Svedlund (2006) on oma uurimistdods vilja toonud jargmised aspektid, mis voiksid
iseloomustada kdige paremini kroonilist haigust: 1) ajavahemik — kui haigus kestab pikaajaliselt;
2) eluviis — kui haigus on pikaajaline ja mojutab ning segab patsiendi fiiiisilist, psithholoogilist ja
sotsiaalset toimimist; 3) elukvaliteet — kui haigussiimptomid on pidevad ja hakkavad mdgjutama
nii patsiendi kui perekonna igapidevast tegevust, rutiini ja suhteid; 4) haigussiimptomite
juhtimine — kui haigussiimptomid on igapidevased, piisivad, pikaajalised ning nende moju

patsiendile.

Kodust hapnikravi rakendatakse patsientidele, kellel on krooniliste haiguste tagajirjel hiiritud
hingamise teel hapniku omastamine atmosfdéridhust ja selle sdilitamine veres, mistottu antakse
vOimalus hingata lisahapnikku kodustes tingimustes (Gross ja Vahtraméde 2005). Kroonilise
hingamispuudulikkusega patsientidel on vdga suured psiihholoogilised ja fiiiisilised raskused
oma haigusega toimetulekuks. Hingamisraskused takistavad ja piiravad liikumist ning see sunnib

olema kodu lidhedal. Piiratud liitkumise pérast tuntakse ka sotsiaalset eraldatust. Koik tegevused
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tuleb hoolikalt planeerida ja rutiin on tdhtis. Patsiendid pidasid teisejargulisemaks laiema
sotsiaalse vorgustiku kittesaadavust (Ring jt 1997, Habraken jt 2007). Kodusel hapnikravil
olevad patsiendid on sdltuvad hapnikuaparatuurist, mis voimaldab neil hingata lisahapnikku.
Tehnoloogiliselt on hapnikuaparatuuri viga erinevates variantides ja nende kisitlemine nduab
patsientidelt arusaamist nii aparatuuri t60st kui ka erinevatest voimalustest nende kasutamiseks

(Gross ja Vahtramée 2005, Jindal 2008).
Krooniline haigus ja kodune hapnikravi voib mgjutada eakat patsienti jargmiselt:

1) fiiiisiliselt — haiguse siivenedes ei suuda ta enda eest enam hoolitseda ega saa hakkama
igapdevatoimingutega. Funktsionaalne seisund on just seotud sellega, kui hésti tehakse
igapdevaseid toiminguid. Hingeldus ja vdsimus on olulised tegurid, mis mdjutavad tervisega
seotud elukvaliteeti (Reardon jt 2006). Ei saa enam t66l kiia ega osaleda huvitegevustes voi olla
fuitisiliselt aktiivne. Patsiendil on pidev Shupuudus ja madal fiiiisiline sooritusvdime. Soltuvus

hapnikuaparatuurist soodustab kodust eluviisi. (Ring jt 1997, Schirm 2009).

2) psiihholoogiliselt — viga iseloomulik on kroonilise haiguse puhul, et tekib leinataoline seisund
ehk krooniline kurbus. Leinatakse taga elu, mida varem elati. Samuti leinatakse taga oma endist
vilimust ega suudeta leppida isiksuse muutumisega. Ollakse ndus diagnoosiga, kuid tunded,
eriti kurbus, aegajalt tugevneb ja kahaneb haigus viltel (Olshaky 1962). Psiitihilised tegurid on

otsesOltuvuses toovoime ja elukvaliteediga (Hynninen jt 2005).

3) hirm - kardetakse senise minapildi ja iseseisvuse kaotamist, véiljendatakse viha voi
tombutakse omaette. Tuntakse, et on liiga palju ravi, mis ei jita aega ega mdtet muuks eluks. Ei
soovita hapnikraviga soostuda, kuna kardetakse jddda hapniksoltuvaks (Gross ja Vahtramie
2005). Kardetakse surma, kuna igapievased haigussiimptomid on viiga kurnavad. Ohupuudus on

kdige hdirivam siimptom, mis tekitab paanikat ja hirmu (Barnett 2005).

4) kroonilisele haigusele tihenduse andmine — ... miks just mina? Kes vOi mis selle eest
vastutab? Foley (1988) kirjeldas, et isikud omistavad erinevaid tdhendusi haigusele: karistamine;
halb 6nn; loodus lihtsalt vottis oma; Jumala tahe; isiklik kasvamine ehk mis ei tapa, see teeb

tugevaks.

5) majanduslikult - krooniline haigus ja kodune hapnikravi on rahaline kulu patsientidele ja
perekonnale. Patsiendid vdivad loobuda tookohast. Sageli ei ole koik kulud kindlustatud

tervisekindlustusega. Patsiendi perekonnal voib jddda saamata senine tulu - eriti nendel
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pereliikmetel, kes loobuvad oma tookohast, et abistada pereliiget hooldamistegevuses (Schirm

2009).

6) arenguhdired — see holmab elu saavutuste ldbivaatamist ja aktsepteerimist. Peamisteks
teemadeks on leppimisprotsessi arendamine seoses surmaga (Erikson 1978). Selles eluetapis

vOib krooniline haigus olla eriti kurnav nii fiiiisiliselt kui psiihholoogiliselt.
2.4. Eaka patsiendi kroonilise haiguse ja koduse hapnikravi moju lihedasele

Kirjandusele toetudes toob krooniliselt haigele eakale rakendatav kodune hapnikravi tema

lahedastele jargnevaid muutusi:
1) finantsilised raskused

Haige eaka ldhedasega on sageli vaja kéia arstide juures, sagedased on ka hospitaliseerimised.
Kodusel hapnikravil oleval patsiendil on elektriline hapnikuaparatuur, mis toob kaasa lisa
elektrikulu. Uha uuenevad ravimeetodid on vaid osaliselt ravikindlustusega kaetud, mis tihendab
peredele samuti lisakulutusi. Samas, kui patsiendi majanduslik olukord halveneb, siis toob see ka
suuremat majanduslikku koormust perekonnale. Midence (1994) rohutab, et rahaliste vahendite

piisavus on viga olulised perekonna toimetulekul ja kohanemisel haigusega.
2) igapdevane hooldamine ja hoolimine

Esmaseks iilesandeks on siin eaka patsiendi igapidevane hooldamine, mis hdlmab endas
abistamist hiigieenitoimingute tegemisel, riietumisel ja soomisel. Kodusel hapnikravil oleval
patsiendil on erinevad ravimeetodid: 1) sagedane ravimite manustamine inhalaatoritega; 2)
lisahapniku hingamine hapnikukontsentraatorist toas ja ka suruhapnikuballoonidest oues; 3)
erinevad fiisioterapeutilised menetlused, nagu positiivse rohuga pudelisse hingamine ja
harjutused hingamislihastele. Ravi jirjepidevuse ja efektiivsuse tagab abistaja (lihedase) toetus
raviprotseduuride teostamisel (Gross ja Vahtramide 2005). Lidhedastel lasub ka praktiliste
ilesannete koormus: poes ja apteegis kdimine, elamise korraldamine ja koristamine, millesse
haige enam panustada ei suuda. See koik nduab ldhedaselt inimeselt aega, energiat, motiveeritust
ning pidevat hoolt ja kannatlikkust. Lihedase iilesanded seoses hooldamisega seavad ta uude
rolli perekonnas ning muudavad tema identiteeti. Ta tunnetab ennast olevat peres kesksel kohal,

sest temast soltutakse ja ta on otsustaja (Meier jt 2011, Baanders ja Heijmans 2007).



3) sotsiaalsed raskused

M&ju on eriti nendele ldhedastele, kes hooldavad igapdevaselt haiget eakat pereliiget, sest sellega
kaotatakse pere privaatsus, mis on tingitud erinevatest sekkumistest pereellu, nt ldbi sunnitud voi
planeeritud meditsiini- ja sotsiaalabi eaka haiguse tottu (Strompl 2012). Kuna suur tdhelepanu on
niiiid haige pereliikme heaolu tagamisel, siis jddvad tagaplaanile moned teised pereliikmed ja
peres tekivad pinged. Nditeks vodivad niiiid vidiksema tidhelepanuga mitteleppivad haige
pereliikme lapsed muutuda tema suhtes armukadedaks voi viljendada iildist pettumistunnet.
Kahjustada vOib saada ka to0suhe, sest ei jouta enam todiilesandeid korralikult tdita. Haige,
kellel enne kroonilist haigust oli kanda perepea roll, vdib niitidseks olla kaotanud oma toetava ja

nduandva funktsiooni pere suhtes (Patterson ja Garwick 1994).
4) psiihholoogilised raskused

Olshaky (1962) on kirjeldanud kroonilise kurbuse mdistet, kus kroonilisest haigusest tingitud
kaotus avaldab pidevalt mgju nii patsiendile kui ka tema lahedastele. Perega koos elavad haiged
eakad seavad ldhedased emotsionaalsesse pingeseisundisse. Samas vOib ka olla, et kroonilist
haigust podev eakas on fiilisiliselt peres olemas, kuid ei pruugi enam olla emotsionaalselt

kittesaadav, nagu ta oli enne kroonilist haigust (Boss 1993).
2.5. Varasemalt tehtud uurimistood

Mujal maailmas on varasemalt tehtud uuringuid, mis niitavad, et kroonilise haiguse olemasolu
peres muudab pereliitkmete elu (Baanders ja Heijmans 2007, Meier jt 2011, Eriksson ja Svedlund
2006). Uuritud on ka kodusel hapnikravil oleva eaka patsiendi ldhedaste elukvaliteeti, kuid seda
ei ole kisitletud terviklikult, vaid mones iiksikus valdkonnas, niiteks: sotsiaalne seisund ja
finantsiline olukord (Baanders ja Heijmans 2007); psiiiihiline seisund (Meier jt 2011, Holm jt
2010); igapdevased hooldustoimingud (Schirm 2009). Mitmetes uurimustes (Ring jt 1998,
Gullen 2006) on soovitatud edaspidi uurida hapnikravil oleva eaka patsiendi ldhedaste

elukvaliteeti nende endi perspektiivist ldhtuvalt, eesmérgiga paremini planeerida dendusabi.

2.6. Oendusabi ja abi- ning tugisiisteemide toimumiskontekst ning neid méjutavad

domineerivad diskursused

2.6.1. Kodune hapnikravi dendusabi teenusena



SA TU Kliinikumi kopsukliiniku aastaaruande (2011) andmetel oli kopsukliinikus aastal 2011
kodusel hapnikravil 257 patsienti. Enamik kodusel hapnikravil olevatest patsientidest on eakad,
sest krooniliste obstruktiivsete kopsuhaiguste puhul toimub haiguse siivenemine aeglaselt ja
lisahapniku vajadus saabub umbes 60-ndates eluaastates (Altraja 2011). Kopsukliinikus ei ole
eraldi analiilisitud, millistes perestruktuurides kodusel hapnikravil olevad eakad patsiendid
elavad. Samas vO0in oma Oenduspraktika kogemusele tuginedes viita, et maakohtades elavad

patsiendid enamasti iiksinda voi koos abikaasa/elukaaslasega.

Oenduse aspektist on kodusele hapnikravile suunatud patsient enamasti mitmete krooniliste
haigustega eakas inimene, kes vajab haigustega toimetulekuks dendustdotaja poolset ndustamist
ja jdrelvalvet. Krooniline haigus mdjutab patsienti bioloogiliselt ja psiihholoogiliselt, samuti
tema sotsiaalset toimetulekut. Samas on krooniline haige sotsiaalselt vahetus kontaktis oma
pereliikmetega ja nende elu saab samuti mojutatud mitmel moel: emotsionaalselt, tunnetuslikult

ja kditumuslikult (Habraken jt 2007, Hernandez jt 2009).

Eestis vdivad kodust hapnikravi osutada haiglad, kus on pulmonoloogia osakond - nendeks on
kaks regionaalhaiglat: SA Tartu Ulikooli Kliinikum ja SA P6&hja-Eesti Regionaalhaigla. Selline
kisitlus on médratletud Eesti Haigekassa poolt, kellele on vastavad ettepanekud teinud
pulmonoloogid oma erialaseltsi - Eesti Kopsuarstide Seltsi kaudu. Eesti Haigekassa on
kirjeldanud kodust hapnikravi nii mahu kui ka sisu poolest ja lisanud raviteenuste hinnakirja
(Eesti Haigekassa 2013). Eestis osutavad kodust hapnikravi teenust iseseisva vastuvotuga
ambulatoosred ded. Tervishoiu korraldamise seaduses (2001) on kirjeldatud Sendusabi kui
ambulatoorset vOi statsionaarset tervishoiuteenust, mida osutavad 0de vOi dammaemand koos
pere-, eri- vO0i hambaarstiga vOi iseseisvalt. Koduse hapnikravi teenust osutavas haiglas on
oetegevus reguleeritud ametijuhendiga, milles on lisaks tavapirasele dendusalasele tegevusele

kirjas ka spetsiifiline, koduse hapnikraviga seonduv dendustegevus, milleks on:
1) regulaarsete ja erakorraliste koduvisiitide tegemine;

2) hapnikuaparatuuri ja nende tarvikute valik, tddsse rakendamine ja korrashoid;
3) haigete skriinimine pdletikele, mis holmab endas erinevate analiiiiside votmist;
4) lisahapniku manustamise testimine, reguleerimine ja jalgimine

Koduse hapnikravidde teeb koduvisiite iile Eesti ja on telefoni teel kittesaadav 66pédevringselt.



2.6.2. Kodusel hapnikravil olevat patsienti ja tema ldihedasi toetavad abi- ja tugisiisteemid

Hapnikravisiisteeme (suruhapnikuballoonid, hapnikukontsentraatorid, veeldatud hapniku
konteinerid, erinevad tarvikud) tarnimivatel firmadel on erinevad lepingulised kokkulepped
koduse hapnikraviteenust osutavate haiglatega. Hapnikuaparatuuri ja tarvikute kittesaadavus
ning kojuvedu on nende firmade poolt logistiliselt hésti korraldatud. See on viga tihtis, kuna
kahandab oluliselt nii hapnikravi patsientide kui ka nende ldhedaste psiiiihilist, fiiiisilist ja
rahalist pingestatust, kuna lisahapniku kéttesaadavus, aparatuuri raskus, selle korrashoid ja

transportimine tekitab lisastressi ning on kohati iile jou kdiv tegevus.

Samuti on vajadusel ette ndhtud kodusele hapnikravi haigele ja tema ldhdasele koik
Sotsiaalhoolekande seaduse (2002) poolt tulenevad digused sotsiaalseks toimetulekuks. Antud
ravi puhul on kodige suuremaks probleemiks hapnikuaparatuuri té6tamine voolu joul ja sellest
tulenev elektri lisakulu. Samas on SA TU Kliinikumi poolt korraldatud kodune hapnikravi
koostoos omavalitsustega, kes hapnikravi korraldaja teatise ja hapnikravi saaja taotluse pohjal

voimalusel kompenseerivad tekkinud elektrikulu.

2.6.3. Domineerivate diskursuste moju dendusabile ja abi- ning tugisiisteemidele

Nii dendusabi kui ka sotsiaalt6d on mojutatud erinevate diskursuste poolt. Erinevad teadlased on
defineerinud diskursust isemoodi. Kirjanduses on vidga palju kasutatud sotsiaalteadlase lara
Lessa poolset tdlgendust Michel Focault'i diskursuse definitsioonist, milles antakse diskursusele
motete siisteemi tihendus, koosnedes erinevatest uskumustest, tegevustest ja praktikatest ning
ideedest ja suhtumistest, mis samas siistemaatiliselt konstrueerivad subjekte ja maailma, milles
nad ise elavad (Lessa 2006). Diskursustena kisitletakse keelekasutusviiside kogumeid, mis
vormivad meie motteid, identeeti ja tegevust. Diskursused mojutavad otseselt inimeste vajaduste

midratlemist ja sekkumisviiside kujundamist (Tisler 2010).

Eesti Oenduse ja @mmaemanduse arengustrateegias 2011-2020 kirjeldatakse 2011. aasta
olukorda, kus Eesti tervishoius valitseb pigem asutuse- vOi teenuse- kui patsiendikeskne
lahenemisviis ja patsientide ning nende ldhedaste vajadused ei ole alati rahuldatud.
Arengustrateegias seatakse iiheks prioriteetseks eesmirgiks, et Oendusabi teenused peavad
tagama patsiendi ja tema perekonna fiiiisilise ja psiihhosotsiaalse toimetuleku. Nimetatud
eesmérgi soovitud tulemuse saavutamiseks on vajalik ddede koostdo sotsaaltdotajatega. Koduse
hapnikravi dendusabi tuleneb haiglakontekstist, mis on tugevalt mdjutatud biomeditsiinilisest

diskursusest.
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Biomeditsiiniline diskursus on vidga dominantne diskursus, kuna arstiteadus on toetatud
tthiskonnas korgelt vidirtustatud keemia, bioloogia ja fiilisika teadusvaldkonnaga (Strompl jt
2012). Antud diskursuse iiheks pohiideeks on, et meditsiinilised teadmised pohinevad teaduslikul
pohjendatusel ja neid ei saa mdjutada arstide voi teadlaste eelarvamused ning mitte ka kontekst
(Mishler 1989). Oe tihelepanu on suunatud haigusele ja patsiendile. Patsiendi lihedasi
ndustatakse ja koolitatakse patsiendi haiguse ning raviga toimetulekuks, kuid biomeditsiinilisest
dirskursusest toetatuna ei osutata tihelepanu lihedase elukvaliteedile, sest otseselt ei ole tegemist

haigusega, vaid sotsiaalse toimetulekuga, mis kuulub sotsiaalto valdkonda.

Sotsiaaltods on inimeste probleemidele laiem ja paindlikum kdésitlus, kus jédlgitakse ja hinnatakse
tervise ja haiguse vahelisi seoseid ning psiihholoogilisi, majanduslikke ja sotsiaalseid mdjutusi
(Tisler 2010). Selline ldhenemisviis sotsiaaltoole voimaldab vajadusest ldhtuvat abi
probleemidele ning rakendada abi- ja tugisiisteeme. Biomeditsiinilise diskursuse moju voib
avalduda ka sotsiaaltoole, kus arstiteaduse tdenduspohisus survestab eirama Kkonteksti,
interaktiivsust ja tdolgenduslikkust, sest need ei ole teaduse seisukohalt legitiimsed. Konteksti
eiramine sotsiaaltodtaja poolt voib takistada fiilisilise ja sotsiaalse probleemistiku méarkamist

(Strmpl jt 2012).

Oendusabi poolt kavandatav patsiendi ja perekonna vdimestamine haigusega toimetulekuks
eeldab samuti patsiendi ldhikeskkonna, st konteksti mirkamist, kuna patsiendi toimetulek saab

pidevaid mdjutusi sellest, kuidas tema ldhedased igapdevaselt toime tulevad.

Koduse hapnikravi dendusabi osutamine kui ka abi- ja tugisiisteemide rakendamine on veel
mojutatud ka majandus- ja juriidilise diskursuse poolt. Eesti tervishoiu- ja sotsiaalhoolekande
siisteem ja —korraldus on reguleeritud erinevate seadusandlustega, mis pohinevad majanduslikel
ja juriidilistel aspektidel. Nii ka on kehtestatud piirangud haigla-, jdrel-, taastus- ja
hooldusravipdevadele. Sageli haiged saadetakse koju, kui haigus ei ole joudnud veel remisiooni
ja ravi votavad iile 6ed. Ka ddede poolt osutatavad teenused on majanduslikult kalkuleeritud ja
juriidiliselt kinnitatud (Eesti Haigekassa 2013). Kodusel hapnikravil olevatel patsientide
kasutuses olev hapnikuaparatuur on majanduslikult pdhjendatud ja kasutamine juriidiliselt
lepingutega reguleeritud. Sotsiaalhoolekanne osutab abi vajaduspohiselt kuid vastavalt
Sotsiaalhoolekande seadusele (2002). Omavalitsused osutavad abi- ja tugiteenuseid vastavalt

majanduslikele voimalustele, kohustustele ja seaduslikes raames.
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Kogu dendusabi ja sotsaaltod on mdjutatud ka perekonna diskursusest, mis koosneb uuritava
ehk pereliikme suhtumisest inimsuhetesse, tema enda sotsiaalsusest ehk sidususest teiste
inimestega ning ithiskonnaga. Perekonna probleemidesse, ehk antud juhul on selleks kodusel
hapnikravil oleva eaka ldhedase mdju perekonna homdostaasile, sekkumise planeerimisel tuleb
arvestada perekonna probleeme pdlistavate sotsiaalsete viirtustega, milledeks on: 1) perekonna
privaatsus ehk kui suur on perekonna Oigus oma elu korraldada ilma riigi sekkumiseta; 2)
perekonna piisimajdimise toetamine; 3) vOimuhierarhia ehk vanemlikud- ja abielust tulenevad
oigused ja kohustused; 4) tdisviirtusliku perekonna miiiit ehk perekond koosneb abielus mehest

ja naisest ning nende lastest (Selg ja Strompl 2002).
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3. METOODIKA

3.1. Metodoloogilised lihtekohad

Elukvaliteedi uurimisel on kasutatud enamasti kvantitatiivset ldhenemisviisi ja selleks on vilja
tootatud erinevaid moodtevahendeid. Maailma Terviseorganisatsioon - World Health
Organization (WHO) algatas 1991. aastal elukvaliteedi projekti - World Health Organization
Quality of Life (WHOQOQOL), mille eesmirgiks oli vilja tootada rahvusvahelises piiriiileses
vorreldav elukvaliteedi hindamise vahend. Selles vorreldakse iiksikisiku arusaamade kontekstis
nende kultuuri ja viirtusi nende isiklike eesmérkide, standardite ja muredega. Antud
instrumendil on ka liihem versioon WHOQOL-BREF, mis koosneb 26 punktist ja mdddab
jargmist laia valdkonda: fiitisilist tervist, vaimset tervist, sotsiaalseid suhteid ja keskonna moju.
Loodud on ka kohandustega ja 32- punktilise tdiendustega instrument inimeste jaoks, kellel on
HIV (WHOQOL-HIV). Mitmed WHOQOL keskused on hakanud vilja to6tama tidiendavaid
mooduleid, kust saadakse iiksikasjalikumat teavet elukvaliteedi teatavate aspektide kohta, nagu
haigused voi eakus. Kirjeldatud elukvaliteedi instrumente kasutatakse jargnevates valdkondades:
kliinilises praktikas, et hankida teavet ravikuurijirgsest elukvaliteedist; arsti — patsiendi suhte
parandamiseks; erinevate ravitehnoloogiate tdhususe ja ravimite eelistuste hindamiseks;
tervishoiuteenuste hindamiseks; teaduses, kus nditeks hinnatakse haiguse moju elukvaliteedile;
poliitika kujundamisel, kus antud instrumendid vdimaldavad kontrolli poliitiliste muutuste iile
(www.eddepts.washington.edu/seaqol/docs/). WHOQOL Jitkuvalt toimub ka olemasolevate
instrumentide testimine, nditeks WHOQOL-PREEF instrumenti testiti 2001. aastal 4804 vastaja
hulgas 14-es arenenud ja arenevas riigis, kasutades 12 erinevat keelt. Uuringu eesmérk oli
miiratleda olulisemad faktorid, mis mgjutavad inimeste elukvaliteeti. Uuringus anti hinnanguid
WHOQOL-BREEF kiisimustikus kasutatud faktoritele, millega moddetakse elukvaliteeti (Saxena
jt 2001). Enamasti kasutavad WHOQOL instrumente teabe hankimisel suure valimiga uuringud
ja kliinilised uuringud, nt 2013. aastal viidi ldbi uuring 228 Ida-Nepaalis ja 213 Kathmandu orus
elavate HIV-positiivsete inimeste seas ning vorreldi neid samas vanuses ning arvus
kontrollgrupiga antud kogukondades. Uuringu eesmérk oli hinnata ja vorrelda Kathmandu orus
ja Ida-Nepaalis elavate HIV-positiivsete inimeste elukvaliteeti. Antud uuringu lédbiviimisel

kasutati kasutati WHOQOL- BREF instrumenti (Giri jt 2013).

Kéesolevas magistriuurimuses valisin kvalitatiivse ldhenemisviisi elukvaliteedile. Kvalitatiivne
ldhenemine sobib seetottu, et voimaldab kisitleda uuritavat ndhtust siivitsi. Samuti sobib

kvalitatiivne ldhenemisviis siis, kui uurijat huvitavad uuritavate tdlgendused, samuti kasutatakse
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seda kasutatakse viheuuritud nédhtuste puhul (Laherand 2008). Kvalitatiivne uurimus on tegevus,
mis toimub konkreetses ajas ja kohas, st et uurimuse kontekst on suure tdhtsusega. Kvalitatiivne
uurimus on maailma taasesituse jada, mis sisaldab endas intervjuusid, vestlusi, vilitéomérkmeid,
fotosid, lindistusi ja enda jaoks tehtud memosid. Sellel tasandil hdlmab kvalitatiivne uuring
endas tdlgendavat, toetruud ldhenemist maailmale. See tdhendab, et uuritakse nihtusi nende
loomulikus keskkonnas. Uurija piitiab aru saada ja seletada uuritavat nihtust selle tihenduste

siisteemis, mille tema uuritavad ise sellele omistavad (Denzin ja Lincoln 2005).

Filosoofilistest 1dhenemisviisidest on kédesoleva uurimuse puhul ldhim fenomenoloogia, mis
uurib fenomene ehk inimese subjektiivset teadlikku kogemust. Fenomenoloogiline
uurimismetoodika jaguneb kaheks pohiliseks suunaks: kirjeldavaks fenomenoloogiaks ja
tolgendavaks ehk hermeneutiliseks fenomenoloogiaks (Stanford Encyclopedia of Philosophy).
Kirjeldav fenomenoloogia loob uut teavet uuritava fenomeni kohta, kuid hermeneutiline
fenomenoloogia selgitab vilja fenomeni tdhenduse uuritavale (Earle 2010). Kéesolevas
uurimistods ongi filosoofiliseks ldhenemisviisiks hermeneutiline fenomenoloogia, sest
uurimisprotsess koosneb reast tdlgendamistest ning konkreetsest uurimistegevusest, mille
ilesanne on muuta maailma nihtavaks. Uuritavaks ndhtuseks on kodusel hapnikravil oleva eaka

patsiendi ldhedase késitlused oma elukvaliteedist ja abi- ning tugisiisteemide toimimisest.

Riessmani (2008) kohaselt on kvalitatiivse uurimisviisi puhul oluline uurimuse kontekst, kus
andmed luuakse uurija-uuritav interaktsioonis. Intervjuude kdigus konstrueeritakse tdhendustest
ja tolgendustest iihised lood intervjueerija ja intervjueeritava vahel. Tuginedes Ezzy (2002),
Kiitt’i (2011) ja Strompl jt (2012) kisitlustele valisin narratiivimeetodi, sest just lugude
jutustamise kaudu saan keskenduda nende sisule - piitian selgust saada, kuidas inimesed

tolgendavad oma elusiindmusi, teiste inimeste rolli oma elus ja mgju tema identiteedile.
3.2. Uuringus osalejad

Uurimistod viisin libi Tartu Ulikooli Kliinikumi kopsukliiniku ambulatoorses osakonnas.
Uuringus osalejateks valisin kodusel hapnikravil oleva eaka patsiendi abikaasa voi lapse.
Lihtudes patsiendi toimetuleku tasemest on nad méératletavad mitte omastehooldajate, vaid
patsiendi ldhedastena/pereliikmetena. Uuringus osales neli naist, kellest kaks olid kodusel
hapnikravil olevate eakate abikaasad ja kaks olid tdiskasvanud lapsed. Eakate abikaasad olid
vastavalt 70 ja 72 aastat vanad. Abielupaarid elasid koos, kuid ei olnud teineteisele hooldajad,

sest puudus mdlemapoolselt otsene hooldusvajadus. Eakate lapsed olid vastavalt 37 ja 45 aastat
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vanad. Uhe eaka uuritav laps elas oma perekonnaga eraldi ja osutas abi vastavalt vajadusele.
Teine uuritav elas koos oma tiitre ning eakaga, kuid jagas eaka hooldamist koos oma ddede ja

vendadega.

Osalejate leidmiseks kasutasin koduse hapnikravide abi, kes selekteeris 275 hapnikravi patsiendi
seast vilja wuuritavate valiku kriteeriumitele vastavad potentsiaalsed uuritavad-patsiendi
lahedased. Kolme uuritavaga on olnud minul kui endisel kodusel hapnikravidel ka pikaajaline
tooalane  kontakt, mis seisnes korduvates koduvisiitides patsientide juurde ja
telefonikonsultatsioonides. Seal oli vdimalus kohtuda ka nende lihedastega-uuritavatega. Uhe

uuritavaga ei olnud ma varem kohtunud.

Uurijana votsin telefoni teel kontakti nelja vdimaliku osalejaga. Algul réddkisin varasemast
tooalasest kokkupuutest nendega ning esitlesin ennast uuel ametikohal kopsukliiniku iilemdena
ja iilikooli magistrandina. Informeerisin neid soovist teha vastavateemaline uuring ja seletasin
lahti intervjuueerimise pohimotted. Koik neli potentsiaalset osalejat koheselt ndustusid. Et saada
ndusolekule kinnitust, helistasin neile kahe nidala méodudes tagasi. Uks potentsiaalne osaleja ei
vastanud enam uurimistdo osalejate valiku kriteeriumitele, kuna tema kodusel hapnikravil olev
eakas ema suri. Vastavalt uurimisto0 osalejate valiku kriteeriumitele valisin uue osaleja, jargides
eelpool kirjeldatud valikuprotsessi. Leppisin osalejatega kokku intervjuuerimise koha ja aja,

uurimistoo kirjaliku tutvustuse ja ndusoleku vormi esitasin intervjueerimise algul.
3.3. Andmete kogumine

3.3.1. Andmete kogumise meetod

Uurimistods kasutasin andmete kogumise meetodina narratiivintervjuud. Narratiivimeetodi
puhul voib valida kahe erineva lihenemise vahel intervjuu ldbiviimisel: 1) uurija ei sekku loo
jutustamisse ja tdapsustavad kiisimused esitatakse pérast seda, kui "lugu" on jutustatud (Schiitze
2007); 2) uurija ja uuritava vahel toimub vaba vestlus, mille kédigus narratiive luuakse. Uurija
kiisib lahtisi kiisimusi (Bell 1988). Narratiivintervjuu eesmirk on luua detailseid seletusi ja seega
on eelistatud esitada kiisimusi, mis avaks teema, et vastaja saaks konstrueerida vastuseid
(Riessman 2008). Mida rohkem sarnaneb intervjuu vabale vestlusele, seda rohkem tekkib selle
kdigus lugusid (Strompl jt 2012). Intervjuude kidigus konstrueeritakse tdhendustest ja
tolgendustest iihised lood intervjueerija ja intervjueeritava vahel (Riessman 2008). Oma to0s
olin algselt planeerinud alustada Schiitze (2007) esitatud pohimdttel, et saada Kkitte

intervjueeritava esmane kisitlus ning seejarel vajadusel jatkata omapoolsete lahtiste
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kiisimustega, pidades silmas elukvaliteedi eri dimensioone WHO maéiratluses. Intervjueerimisel
selgus, et osalejad on erineva arusaamisega ja avatusega ning jutustamise ja viljendamise
oskusega. SeetOttu tuli viia intervjueerimine vaba vestluse vormi, st rakendasin eelnevalt
koostatud intervjuu kava, kus kiisimuste jdrjestust varieerisin vastavalt vajadusele ja vestluse

sujuvusele. Lisaks kavandatud lahtistele kiisimustele kiisisin mitmeid tdpsustavaid lisakiisimusi.

3.3.2. Andmete kogumise protsess

Magistritoo intervjuud viisin 1dbi ajavahemikus 01.05.13 - 31.10.13. Intervjueerimise koha
valisin sOltuvalt intervjueeritava elukohast ning soovist. Kolme osaleja intervjueerimine toimus
nende kodudes, kuid iihe uuritava soovi kohaselt intervjueerisin teda oma tookohas/kabinetis.
Kontakteerudes intervjueeritavatega andsin neile uuritavast teemast lithikese iilevaate. Intervjuu
alguses tutvustasin uurimuses osalejale, millel ldbiviidav uuring pdhineb ja milleks on see
oluline. Eelnevalt valmistasin ette lithitutvustuse uuringust ja temaatilised kiisimused, millele
vajadusel toetusin (vt lisa 1). Nagu narratiivintervjuule omane, ei seadnud ma endale eesmérgiks
lahtuda rangelt kiisimustikust, vaid algul kuulasin, mida uuritavad ise peavad esmalt oluliseks
antud teemal vélja tuua ning seejirel toetasin vajadusel vaba vestlust lahtiste kiisimustega.
Narratiiviintervjuu strateegia pohimote on, et intervjeeritaval lastakse voimalikult palju rdédkida.
Alustasin iildise kiisimusega: ,,Palun rdadkige mulle, kuidas teie elu on muutunud seoses sellega,
et teie peres on kodusel hapnikravil olev eakas pereliige.”“ Edaspidi esitan kiisimusi vastavalt

elukvaliteedi WHO-mudelile: ,,Kuidas te kirjeldate oma...*.

Ajaliselt planeerisin intervjuude keskmiseks pikkuseks 60 minutit, kuid kdige pikem intervjuu
oli 55 minutit ja lithim oli 21 minutit, seega oli intervjuude keskmine pikkus 33 minutit.
Intervjueeritavad hakkasid oma lugusid kordama, mis on viide andmebaasi kiillastatusele. Kahe
eaka uuritava puhul tajusin intervjuu 10puosas nende fiiiisilist visimust, sest nad ei suutnud
enam istuda, nihelesid ja voitlesid unega. Ka kiisimuste vastused viitasid kontsentreerumisvoime
langusele. Kordusintervjuusid ei olnud vajadust teha. Intervjueeritavate ndousolekul salvestasin
intervjuud diktofonile, hiljem transkribeerisin salvestatud teksti tdies pikkuses, tdin vilja ka
pausid, poolikud sdnad ja mottepausid. Mirkisin dra mitteverbaalsed eneseviljendused. Telefoni
teel palusin osalejate nousolekut uuesti neid kiilastada, et ndidata neile oma intervjuu
transkribeeritud teksti ja tdpsustada monda mulle selguseta jddnud lauset. Korduvkiilastuste
kdigus selgus, et osalejad aktsepteerisid oma intervjuude transkribeeritud tekste ja selgitasid

lahti mone ebaselge koha.

16



3.3.3. Andmekogumisviisi valiku pohjendus

Andmete kogumise valiku tegemisel toetusin isiklikule Oenduspraktikale ja magistritoo
juhendaja soovitusele. Koduvisiite tehes koduse hapnikravi haigetele olid sagedased juhtumid,
kui patsientide abikaasad voi lapsed radkisid pikki jutte oma elust. Need vestlused olid viga
informatiivsed, sest vahel oli tegemist pika, minevikku tagasi vaatava elulooga, mida rdégiti
emotsionaalselt. Kui piitidsin neid jutte hiljem analiiiisida, siis selgus, kuivord oluline oli jutu
esitlusviis, aeg, ruum ja milliseid tihendusi ldhedased omistasid suhetele oma lihedasega ehk
minu patsiendiga, saadavatele teenustele ja sotsiaalolustikule. Samas tundsin endas jouetust neid
inimesi aidata, selleks puudus piisav pddevus ja kompetentsus. Sain aru, et minu roll piirdus
drakuulamisega, aidates sellega kaasa patsientide ldhedaste emotsionaalsele viljaelamisele.
Tisler (2010) kirjeldab oma magistritoos labiviidud narratiiviintervjuusid, mis intervjueerimise
alguses tekitasid uuritavatel teatud kohklusi, et kas nad ikkagi radgivad lugu oigesti.
Intervjueeritavate kohklused ja drevuse leevendas intervjueerija poolne tegevus, nagu nditeks
intervjueeritava teemasse suunamine ja ka hea mugava keskkonna loomine ning
intervjueerimiseks sobiva aja leidmine. Uurija leidis, et temapoolsel lugude drakuulamisel oli ka
terapeutiline efekt, sest ta sai tunnustada ja avaldada toetust. Ka oendusteaduses on
narratiiviuurimused saavutamas populaarsust. Intervjuude abil, narratiivset ldhenemisviisi
kasutasid oma uuringus Eriksson ja Svedlund (2006), kes uurisid nelja naist, kelle abikaasad
olid krooniliselt haiged. Uuriti, millise tdhenduse annavad naised oma kogemustele kooselust
krooniliselt haige partneriga. Barnett (2005) uuris intervjuude abil 10 kroonilist kopsuhaiget, kes

jutustasid lugusid kogemustest elust koos kroonilise kopsuhaigusega.

3.4. Andmete analiiiis

Lahtuvalt Riesmanist (2008) on narratiivanaliiiisis neli erinevat analiiiitilist ldhenemist:
temaatiline analiiiis, struktureeritud analiiiis, dialoogiline/tulemuslikkuse analiiiis ja visuaalne
analiiiis. Antud uurimisto6 andmete analiilisi meetodiks valisin temaatilise narratiivanaliiiisi
meetodi. Temaatilise analiitisi puhul on réhuasetus teksti sisul, kus keskendutakse kiisimusele
"mida radgitakse?" Riessman rOhutab, et algajatele uurijatele sobib kdige rohkem temaatiline
analiiiis, sest see on paremini tabatav. Antud uuringu puhul on teema ette antud — ldhedase
elukvaliteet, mille mdiste on modjutatud keerulisel viisil isiku fiiiisilisest tervisest, psiiiihilisest
seisundist, iseseisvuse tasemest, sotsiaalsetest suhetest, isiklikest tdekspidamistest ja nende
suhete tihtsamaid omadusi on keskkond (WHO 1993). Kui uurimistdd teema on selgelt ette
antud ja see kajastub ka wuurimist6o kiisimustes, on tegemist deduktiivse temaatilise
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analiiisimeetodiga (Braun & Clark, 2006). Antud uurimistod andmete analiiiisimisel kerkisid
lisaks esile etteantud teemadele veel moned teemad ja seetdttu analiilisin  andmeid

induktiiv/deduktiivselt.

Narratiivanaliiiisis piilitakse sdilitada loo terviklikkust, et see oleks paremini tdlgendatav
(Riessman, 2008). Keeleteadlane William Labov (1997) on kirjeldanud narratiivi iilesehitust, mis
sisaldab jargmisi aspekte: sissejuhatus; situatsiooni kirjeldamine nii kohas kui ajas ja olukorras
ning neis osalenud isikuid; stindmuste sisu; tulemus, kus ka antakse hinnang olukorrale; loo
toeline mote ehk piiant; loo 10petamine perspektiivi loomise eesmirgiga. Riessman (2008)

nendib, et lugude piiritlemine voib tekitada raskusi ning vajada rohkelt tdlgendamist.

Narratiivanaliiiisi meetodi puhul keskendutakse narratiivi eristamise jdrel sisule, mis ongi
sobilik, kui keskendutakse iihe isiku loole. Siin piiiitakse selgust saada inimese elusiindmuste
tolgendustes, teiste inimeste rollidest tema elus ja selle kdige mojust tema identiteedile (Ezzy
2002, Kiitt 2011, Strompl jt 2012). Uurija ise osaleb samuti narratiivide loomises, sest ta loob
labi narratiivide tdlgendamise ja analiilisimise ka ise narratiive. Analiiiisis luuakse tiipoloogiaid
vOi uurijapoolne narratiiv uuritava fenomeni kohta (Strémpl jt 2012, Clandin ja Huber 2009).
Analiitisis vaadeldakse ka iildist kultuurilist ja sotsiaalset konteksti, mis mojutavad igapédevaste
lugude radkimist endast ja iimbritsevast maailmast (Ezzy 2002, Kiitt 2011). Teadmised tekivad
inimestevahelistes interaktsioonides, sellest tulenevalt on ka uurija alati aktiivne protsessis
osaleja. Kvalitatiivsest metodoloogiast ldhtuv uurija peab muuhulgas analiilisima oma rolli ja
moju andmetele (Strompl jt 2012). Kokkuvottes tihendab see, et lugusid jutustatakse kindlas
kontekstis ja kindlale inimesele; lood saavad valmis jutustaja ja kuulaja vahelises interaktsioonis.
Niiteks on minule kodudena jutustatud iihtesid lugusid, minule uurijana voi kellelegi teisele, nt
sotsiaaltootajale, voidakse esitleda olukorda erinevalt. Magistritods kasutan temaatilist
narratiivanaliilisi meetodit, vaatlen ldhemalt, millest eakate patsientide ldhedased oma
intervjuudes antud teemal rddgivad. Temaatilises narratiivanaliilisis eeldatakse, et
intervjueeritavate lood on omavahel kiillaltki sarnased, kuna teema, mille kohta seletused kidivad,
on iihine (Riessmann 2008). Andmeid analiiiisides osutan tidhelepanu ka eakate patsientide
ldhedaste motetele, tunnetele ja tegevustele seoses oma haige lihedasega ning piiiian leida

seoseid sotsiaalse ja kultuurilise ning tervishoiu konteksti mojust rifigitavale.

Temaatilist analiiiisimetoodikat on pohjalikult kisitlenud Braun ja Clark (2006). Oma uurimist60

temaatilisel andmete analiilisimisel toetusin nende poolt antud juhistele:
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1) Intervjuuteksti transkribeerimine. Uurimist6os oli transkribeeritavat teksti 70 lehekiilge.
Teksti transkribeerisin uurijana ise, kasutades diktofoni poolt pakutud programmi.
Transkribeerisin tdieliku teksti, mirkisin dra jutu pausid, hiile tdusud ja langused, ohked ja
kohatused ning parasiitsonad ja segased sonad/laused. Toin viélja ka pooleli jddnud
mottearendused. Teksti sisse tdheldasin nende toimuvas ajas ka emotsioonid ja viljendused nagu
nutt, naer, pisarais kalkvel silmad vOi vdsimus ja teatud agiteeritus. Transkribeerimisel oli
tahtsamal kohal, mida tekstis rdégiti, kuid pidasin oluliseks ka seda, kuidas lugu rédgiti, kuna
kuidas inimene/uuritav esitab narratiivi, on aluseks tihenduste loomisele. See omakorda aitab
kaasa uurimismaterjali uurijapoolsele tdlgendamisele (Riessmann 1993). Intervjuuteksti
transkribeerimine on védga aegandudev, kurnav ja kohati igav, kuigi see on esimene tutvus
andmetega, mil alustatakse nende tdlgendamisega (Riessmann 1993, Bird 2005:227). Minu
uurimistoo intervjuude transkribeerimine oli kiill viga aegandudev, kuid mitte kurnav, sest teksti

transkribeerides olin haaratud ka ise aktiivsesse tdlgendamisprotsessi.

2) Transkribeeritud teksti korduv ldbilugemine. Siin tekivad esmased ideed, kuidas andmeid
kodeerida. Kuna minu uurimistdo6 teema on selgelt vilja toodud, siis oli kogu tdhelepanu teksist
andmete/lugude leidmine, arvestades nende terviklikkust ja teemadele vastavust. Parema
ilevaate saamiseks tegin tabeli, kus esimesse veergu mirkisin varjunimedega intervjueeritavad ja
teistesse 7 teemat. Analiilisi alguses konstrueerisin igast intervjuust narratiivi, et aru saada,

kuidas iga lugu ja selle esitluse viis loob tdhendust iga eaka patsiendi ldhedase jaoks eraldi.

3) Jargnevalt piilidsin leida iihiseid teemasid, motteid ja probleemi késitlusi, mis kajastusid

erinevates intervjuudes ning analiiiisisin neid temaatiliselt.

4) Seejdrel osutasin tidhelepanu sotsiaalsele ja kultuurilisele ning tervishoidu kisitlevale

kontekstile, mis mdjutavad seda, kuidas ja millest patsientide ldhedased radgivad.

5) Toin vilja enam kisitletud diskursuste suunad, mille alusel konstrueerisin tdhendusi, sest

kuidas lugu radgitakse, nii ka selle alusel tdlgendatakse.

6) Otsisin osalejate vahel nende lugudest erisusi ja sarnasusi, mis ongi temaatilise analiiiisi

aluseks.

3.5. Uurimistoo usaldusvaarsus
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Paljud teadlased on arutlenud ja jitkuvalt arutlevad usaldusvdidrsuse tagamise iile
narratiivuuringutes. Usaldusvéddrsuse tagamiseks on tehtud ettepanekuid, kus soovitatakse
narratiivuurijatel selgesonaliselt kirjeldada oma kiisitlusviise ja hoolikalt dokumenteerida nende
allikaid, samuti kasutama uurimismeetodeid, mis sobivad uurimiskiisimustega (Riessman 2008).
Antud uurimist6os olen kirjeldanud kiisitlusviise ja dokumenteerinud nende allikaid ning olen

kasutanud uvurimismeetodit, mis annab vastused uurimiskiisimustele.

Oma magistritods olin uurijana intervjueerija ja andmete analiiiisija/tdlgendaja. Sotsiaalteadlane
Polkinghorne (2007) on rohutanud, et narratiivuuringu valiidsuse tagamise ohud hdolmavad kahte
aspekti: inimesed esitlevad lugudes oma kogemusi erineva tihendusega; lugude sees olevaid
tekste tolgendatakse ja seostatakse subjektiivselt. Narratiivuurimuse andmeid peetakse
usaldusviirseks, kuna intervjueeritavad on oma lugude rddkimisel eksperdi rollis, juhul kui ei
toimu otsest korvalist mojutust intervjuude kidigus (Kiitt 2011). Antud uurimistd6d andmete
kogumisel olid intervjueeritavad oma lugude rddkimisel eksperdi rollis ja otsest mdjutust (nt
pereliikmete sekkumine) intervjuude kdigus ei toimunud. Uurijapoolne tekstide seostamine ja
tolgendamine sOltub uurija analiiisimisoskusest ja eelnevatest kogemustest. Uurimistoos
esitasin teadusliku narratiivi hapnikravil oleva eaka ldhedaste elukvaliteedist nende poolt
radgitud lugude pohjal, seostatuna loetuga kirjandusest. Tulenevalt kvalitatiivse uurimisviisi
eripdrast esitleb kidesolev uurimus selles osalenute tdlgendusi ja tdhendusi oma elukvaliteedi
kohta ega ole iildistatavad kdikidele pereliikmetele ja lihikeskkondadele, kus elavad hapnikravil

olevad krooniliselt haiged eakad.
3.6. Uurimistoo eetiliste aspektide tagamine

Uurimistdd ldbiviimiseks taotlesin loa Tartu Ulikooli Kliinikumi teadusndukogult, mille
saamisel registreeriti uurimistdd kliinikumi teadusandmebaasis. Kliinikumi teadusndukogu
kirjaliku loa esitasin Tartu Ulikooli Inimuuringute Eetikakomiteele, kes andis omapoolse loa

uuringu labiviimiseks (vt lisa 2).

Uurimistdo alguses teavitasin koiki osalejaid, et uuringus osalemine on vabatahtlik ja nad vdivad
soovi korral uuringust eemalduda. Mina kui uurija ja osalejad allkirjastasime uurimistoo
teavituse ja konfidentsiaalsuse tagamise lepingu (vt lisa 3). K&ik uuritavad ndustusid osalema
uuringus ja ldbisid koik neid puudutavad uurimistod etapid. Andmeid kogusin
poolstruktureeritud intervjuu meetodil, mille sissejuhatavas osas andsin uurimistods osalejatele

ilevaate uuritavast teemast, millel uuring pohineb ja milleks see on oluline, tuues vilja kasu
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uuritavale ja tema perele. Enne intervjueerimist kiisisin intervjueeritavalt ndusoleku antud
teemast radkimiseks. Lindistatud intervjuud salvestasin arvutiprogrammi, millest transkribeerisin
radgitud lood sdna sonalt maha ja samas maérkisin dra ka intervjueeritavate mitteverbaalsed
viljendused nt emotsioonid. Peale transkribeerimist kustutasin intervjuud arvutiprogrammist.
Andsin lubaduse uurimistoos osalejatele, et kasutan saadud andmeid ainult oma magistritéos ja
ei too vilja nende sotsiaaldemograafilisi andmeid. Analiilisi ja arutelu osas, eristamaks minu
seisukohti intervjueeritavate omast, on nende tsitaadid esitatud muutmata kujul ja kursiivis ning
viidatud varjunimega. Andmete esitamisel oli tagatud koikide osalejate ning juttudes mainitud

isikute anoniiiimsus ja konfidentsiaalsus varjunimedega voi on mérgistatud X-ga.
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4. ANALUUS JA ARUTELU

4.1. Kodusel hapnikravil olevate eakate lihedaste terviknarratiivid

Transkribeeritud intervjuude tekstide korduval 1dbi lugemisel selgus, kui erinevad on uuringus
osalejate lood. Inimesed on oma arusaamadelt, vanuselt, elukdigult ja kogemustelt erinevad
Samuti nad tdlgendavad ja esitlevad ning annavad tdhendusi nihtustele erinevalt. Lugude
rdadkimist on kirjeldanud Fraser (2004) viisina, kuidas 1dbi sotsiaalse interaktsiooni ja valikute
neid luuakse ja esitletakse, nii ennast kui iihiskonda. Intervjueerijana piitidsin hoida osalejate
jutte toetavate kiisimustega teemas, seetOttu olid intervjueeritavate lood siiski temaatiliselt
kiillaltki sarnased. Temaatilises narratiivanaliiiisis eeldataksegi, et intervjueeritavate lood on
omavahel sarnased, kuna teema, mille kohta seletused kdivad, on iihine (Riessmann 2008).
Intervjueerijana olin interaktsioonis intervjueeritavatega, mistottu osalesin ka ise narratiivide
loomises. Intervjuude analiiiisimisel tdlgendasin osalejate narratiive, luues samas uusi narratiive.
Sellisele meetodile viitavad ka Riessmann (2008) ja Ezzy (2002). Konstrueerisin igast
intervjuust terviknarratiivi, et aru saada, kuidas iga lugu ja selle esitluse viis loob tdhendust iga
eaka patsiendi ldhedase jaoks eraldi. Need intervjuud on minu tolgendused ldhedaste
narratiividest ja esitlen neid nii, nagu mina neid uurimistod intervjueerimise ja andmete
esitamisprotsessi ajal tajusin. Narratiivide kirjutamisel tdin vilja ka osalejate lauseid voi
jutuldike, et temaatiline analiiiis oleks paremini arusaadav ja esitletud. Jutuldigud voi laused on
jutu sees voi eraldi 1dikudena kursiivkirjas. Jutuldigud voi laused on vilja toodud varjunimede
all ja tekstis olevad tegelaste nimed on X tdhega mirgistatud ning selle jirel on viide nt arsti

nimi.

4.1.1. Anne narratiiv

Anne on hapnikravil oleva eaka patsiendi tiitar. Ta elab oma perega linnas, mis asub 60 km
kaugusel oma eakast isast. Anne peres on kaks last ja elukaaslane. Anne t66tab pagarina ja kiib
tool vahetustega/tdiskohaga. Kokkulepitud ajal istusin koos intervjueeritavaga tema kodu
kiilalistetoa diivanil. Anne pakub lahkelt kohvi. Mul oli ettevalmistatud uuringu kirjalik tutvustus
ja ndusoleku vorm ning andsin intervjueeritavale seda lugeda. Tundus, et ta ei siivenenud
pikemalt ja hakkas kohe pédrima, mida ta tdpsemalt rddkima peab. Seletasin lahti elukvaliteedi
moiste, aga siiski jdi mulje, et ta périselt ei saanud sellest aru. Otsustasin alustada uuritava isa

tervisest radkimisega ja kiisisin koduse hapnikravi alguse ja kestvuse kohta.

Isa sai 2010. jaanuaris hapniku koju...kodusel viisil... (Anne)
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Mind himmastas uuritava milu, sest jutt kdib ikkagi teise inimese ravist, mitte tema enda ravist.
Terve intervjuu jooksul oskas ta rddkida isaga seonduvaid probleeme tagasivaatavalt kuuajalise

n

tdpsusega. Ta teadis tdpselt, millal isa suitsetamise maha jittis "... siis ta I.septembrist voi 31.
augustist jdttis jah maha, kuigi 50 aastat on vist oma suitsu teinud". Samuti teadis ta tapselt,
millal isal olid haiguse dgenemised ja millal peab uuesti arstile minema. Kuupidevade
meelespidamine pigem viitab sellele, et uuritaval on kohustus isa eest hoolitseda ja tal on hooliv
suhe. Uuritava isa hapnikravile rakendamise narrativ oli aluseks paljudele teistele narratiividele.
Esmalt tdigi see esile perekonnasisesed suhted, mis on mdjutanud uuritava elukvaliteeti. Uuritav
oli juba aastaid radkinud isale suitsetamise mahajatmise vajalikkusest "...ma juba ammu iitlesin,
et suitsetamine tuleb maha...natukene jdttis ...". Selle repliigi juures rohutas uuritav minavormi ja
ajalist médratlust. Uurijana tundsin huvi kuidas uuritava poolsed seletused isale mojusid "...no

talle on terve elu, ega ta ei kuula kedagi, tema ja tema maailm" ja périsin isa positsiooni kohta

perekonnas.

"Juhtiv jah, koik pidid tema sona kuulama, tema arvamus loeb, kellegi..., koik arvamused on
negatiivsed, pdrast todeb, et jah, nii oli parem, mis teie arvasite...tema oma tunnetest elu sees ei
ole rddkinud, nii mitte minul...tdhendab nii minu lapsepolves mitte ei ole rddkinud, emale ei ole
rddkinud ja iildse, tegelikult ema jah ...isegi kui siin on olnud tiilisid, ta ei ole vabandanud ega

mitte midagi, tema oma tunnetest ei rddgi...nii kova, kova siidamega voi kuidas ma iitlen.’

(Anne)

Selles loos ilmnes, millisena tajub Anne suhet isaga . Tema késitluse kohaselt on isa jatkuvalt
perekonnapea ning temale koduse hapnikravi rakendamine on veel tugevamini kinnitanud seda
positsiooni. Anne vottis vastu teate isa hapnikravist "... algus oli ikka hirmutav..." , kuid koige

rohkem valmistas talle muret ravi prognoos.

"....viimane see X (arsti nimi) oligi rdnk, mis ta iitles dra, et iile kolme aasta kodusel hapnikravil
inimesed ei ela. Isa iitles selle peale, et kas ma hakkan surema, X (arsti nimi) iitles, et ega ma

Jumal ei ole, et ma iitlen palju teil elupdevi jddnud on.”" (Anne)

Anne t0i intervjuus esile, et ta on seletanud isale tema haiguse arengut, mis on joudnud
viimasesse staadiumisse, kuid ei ole rddkinud surmast, sest isa on tunnistanud, et kardab surma.
Surm on viga tundlik teema krooniliste haiguste puhul, kuna eriti dgeda hingamispuudulikkuse
korral kogevad patsiendid surma ldhedast tunnet. Nii on ka Anne eakas isa sattunud haiglaravile

dgeda hingamispuudulikkusega "...viimane kord siin veebruaris, a lasiin X (haigla nimi) , kui tal
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kops kukkus...vasak kops kukkus kokku, siis ta oli tditsa paanikas..." Jirgneb terve pika narratiivi
esitamine, kus ta kirjeldab ja tdlgendab antud situatsiooni, isa tundeid, enda sekkumist ja kriisi

n

pohjuste kirjeldamist "...kdisin arstiga isiklikult rddkimas.../.../... ndrvid nende pdrast, tdnu
sellele tulebki ju omapoolne jille ohupuudus.” Selle narratiivi esitlemisel oli intervjueeritav

erutatud, rohutas osaliselt teksti, mille sisu oli enamasti seotud arsti tegemistega vOi isa

U "

negatiivse tegevusega "...kiittis ennast iiles, kiitab ennast iiles...". Kirjeldatud narratiiv jii
domineerima kogu intervjuu viltel, isegi kui soovisin iile minna teisele teemale ja esitasin
toetava kiisimuse, jitkas intervjueeritav ikkagi mone seiga kisitlemist antud narratiivist. Annele
iitles arst isa prognoositava elupikkuse, kuid tema jaoks jdi see kolama kui surmaaeg.
Sonumitooja arst muutus vidga negatiivseks persooniks Anne jaoks, sest tema kuulutas
tihtajaliselt isa 10plikku lahkumist. Koduse hapnikravi rakendamisega hakkas uuritava poolt
ajalugemine ja ka ennatlik lein. Anne jaoks on eaka isa kodune hapnikravi toonud ka muutusi

elukorralduses.

"Et kiill olen toolt dra tulnud ja kiill, kiill oma kodused asjad jdtnud unarusse. Eks ta odige ole
jah, et tegelikult jah, et siin seotud nagu ma olen ma sellega, et kui vaja soita on, siis soidan
mina, mul vend Tallinnas ega tema ju ei tule nii pikka teed. mina elan siin ldhemal, siis on ikka

minul ikka parem tulla.” (Anne)

Uuritav on eakale isale kdeparasem. Anne kirjeldab isa, kuidas ta on talle ldhedust jaganud
"...ausalt oeldes mul on lapsest peale on ta mind alati hoidnud... ... mu vanem tiitar, siis kui teda
ootama jdin, siis ldksin lapseisast lahku.../.../...ema, isa praktiliselt nende kodus elasime.../.../...X
(lapse nimi) jdi viieks aastaks sinna..." ning rahaliselt toetanud "...seitse aastat talle taskuraha
andnud.” Uuritaval on olnud ka lisakulu rahaliste véljaminekute néol, eelkdige autokasutusest

"

tingituna bensiiniraha "... no kiitus, kiitus jah...kiitus...kiitus jah." Seda iitles ta viga rohutatult

kuid maétlikult. Uurijana jdi mul pigem mulje, et ilmselt isa siiski korvab talle bensiinikulud.

Kogu intervjuu kédigus oli Anne positiivne ja rodmsameelne, kuid kehakeel oli pingutatud, mitte

kordagi ei toetanud ta diivani seljatoele ega joonud kohvi.

Intervjuus keskendus Anne ka dendusabile ja sotsiaalhoolekandele, kuid kuna see ei ole otseselt

seotud uuritava elukvaliteediga, késitlen seda teemat edaspidi.

4.1.2. Elvi narratiiv
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Elvi on eaka koduse hapnikravi patsiendi laps. Ta elab koos teismelise tiitrega eaka isa juures,
linnaldhedal alevikus. Elvi ei ole juba aastaid t66l kédinud, on puudega ja elatub

invaliidsuspensionist. Intervjueerimine toimus intervjueeritava kodus, koogis.

Pérast ettevalmistatud sissejuhatuse rddkimist Elvile alustasin intervjeerimist kiisimusega isa
hapnikravi kestvuse kohta, millele ta vastas, et "...no kestnud on ta iiks aasta kuskil, niiiid peaks
olema aasta vast tdis, kui ta sai selle endale..." sellele jargnes terve pikk lugu, millised mured on
tema isal hapnikraviga. Viisin lahtise kiisimusega teema uuritava isikusse ja sellele jdrgnes
uuritava lugu, kus ei saanud iildse aru, kes mida teeb ja kelle elukvaliteeti piirab hapnikravi.
Otsustasin teema formuleerida otse kiisimuseks uuritava enda tervise kohta ja uuritav hindas oma
tervist nii, et "...keskmine, ei ole hea ega ei ole halb ka. Et noh, dra elab, et kiita ka pdris ei saa.”

Seejarel oli pikk paus ja avasin uuesti teema teise rohuasetusega, et isiklik tervis voib ka

piiranguid elule seada ja uuritav vastas drritunult.

" Ee no jah, vaata, et spordiklubides voimlemas ma ei kdi ja, ja sihukesed noh puhkebaase ma ka
ei kiilasta, juba rahaliselt, muidugi voiks Virskas venitada aega ja puhata, olla ja vist rahalislt

ei.” (Elvi)

Alguses tundus, et osalejaga voib tulla intervjueerimisel raskusi, kuna tajusin eelpool
viljatoodud lugudes teatavat agiteeritust. Mone aja moodudes selgus, et osaleja on véga jutukas
ja radkis lugusid rodomsameelselt. Kogu intervjuu jooksul rddkis osaleja palju teemaviliseid
lugusid. Intervjueerijana oli neid vidga raske jdlgida, kuna lood olid ebaselge struktuuriga ja
hiiplesid iihelt teemalt teisele. Hiljem, tdlgendamise kdigus, hakkasid need lood moodustama
konteksti voi diskursusi. Kruger (2003) on avaldanud modtte, et paljud personaalsed lood on
mojutatud {ihiskonnas levinud lugude poolt, seetdttu on neid rddgitud laiema sotsiaalse

kontekstiga ning isiku eneseesitlus jadb rohkem tahaplaanile.

Elvi juttudest selgus, et tema peres on isa olnud ja on jitkuvalt perepea: "...isa arvab, et kui teda,
tema on ikka see pohinael, tema ikka iitleb /naerab/ hommikul ette, mida vaja teha on ja siis

pdeva jooksul tehtud saab...", kuigi Elvi keeldub koikidele tema soovidele allumast.

"...ma jddks kohe haigeks, tead /naerab/. Ma ei tea. Eriti sellist kindlat piirangut tema suhtes, et
aga niiiid ennast soltuvusse pdris panna, seda ma kunagi ei ole tahtnud, sest ma iitlen, siis ma
ldhen ise ennem hauda kui tema. Temal on neid noudmisi ja kapriise niivord palju, et ma ei ole

kunagi seda pdris otseselt taluda joudnud..." (Elvi)
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Uurisin rahaliste viljaminekute kohta, mida vdiks pohjustada kodune hapnikravi.

"Ei mina, ei...ole oma rahakotti kiill pidanud sellepdrast kergendama. Tema on oma rohud ise

ostnud ja ta saab hapniku pealt sealt vallast natukene toetust ja ei tema majandab ennast ise...'

(Elvi)

Perekondlike liinide teemat kisitles Elvi terve intervjuu viltel. Algul tundus mulle see seosetu,
aga kui ta tuli jirjest antud teema juurde tagasi, siis koondusidki kokku koik jutud ja tekkis iihe
suure narratiivi tuum — kuidas Elvi positsioneerub oma perekondlikes liinides ja millised

mojutused avalduvad temale teiste perelitkmete poolt.

4.1.3. Malve narratiiv

Intervjueeritav Malve on eaka koduse hapnikravi patsiendi abikaasa. Ta elab koos eaka
abikaasaga maal, mis on 10 km kaugusel linnast. Intervjueerimine toimus uuritava kodus,

koogis.

Malve intervjueerimine ei tekitanud raskusi, kuna ta oskas etteantud teemas piisida ja esitas
koige pikemaid lugusid. Samuti oli Malve kdige selgema struktuuriga lugude esitleja, milledes

oli dra tuntav keeleteadlase William Labov'i (1997) poolt kirjeldatud narratiivi struktuur.

Jah, me ise ehitasime selle, me tulime, hakkasime elama, kuuekiimne esimese aasta siigisel
abiellusime. Mina olin kakskiimmend iiks, abikaasa oli kakskiimmend neli. Ja siin oli,
vanavanemate, mmh, mehe ema ja isa elasid, see oli hdsti viike maja oli, nad elasid, nendel oli
suur perekond, kuus last, mnn see X (abikaasa nimi) on koige viimane laps, siis kuues. Mnjaa,
teised koik liksid dra ja ... jdi koju, siis vaatasime, et see maja oli noh meile vdike, tahtsime ikke
peret ja siis hakkasime ehitama. Me ise pikka mooda koik hooned ehitanud siin, mis silmaga
ndha, kahekesi. Mnjaa, noh eks siis lapsed meil siindisid, kuuekiimne kolmandal aastal siindis
tiitar ja siis kuuekiimne seitsmendal aastal oli poeg ja seitsmekiimne viiendal aastal oli ka tiitar.
Jah /ohkab/, nii me oleme siin elanud, muidugi meheema suri dra, oli iiheksakiimmend neli

aastat vana. Jah /ohkab/." (Malve)

Toetudes Riessman‘le (2008) on antud narratiivis esitatud siindmuste toimumine kronoloogilises
jarjestuses, luues uusi narratiive. Sarnastest printsiipidest koosnevad ka intervjueeritava Malve
teised lood. Kui temaatiliselt vaadata, siis viitab konkreetselt see lugu tugevatele perekondlikele

sidemetele, kus abikaasad iihiselt planeerisid elu, rajasid kodu ja pere. Lugu annab aimu ka
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perekondlikest liinidest, kus peres oli kuni kdrge vanuseni uuritava meheema. Kogu intervjuu
viltel esitleb intrvjueeritav lugusid oma haige abikaasa suhtes suure respektiga, mis on ajendatud
pikast kooselust. Samuti saab tdlgendada narratiivides esitletud siindmustest voi mdotetest, et
haiguse kriisisituatsioonis voivad tekkida hdired perehomoostaasis, nagu on vilja toodud ka pere
sisteemiteoorias (Patterson ja Garwick 1994). Malve on alati aidanud oma abikaasat haiguse
dgenemisel nii, et "...kui praegult siin tihti peale jidb 00si hing kinni .../..../..., teen kohe kuuma,

"

kuuma kummeli teed..." voi eriti dgeda haigusseisundi puhul on Malve "...kohe kiirabi viilja
kutsunud ja kiirabi on viinud kohe dra haiglasse ..." Intervjueeritav on samuti eakas ja
niisugused abikaasa dgedad haigusseisundid on intervjueeritava véitel jatnud oma jilje tema

tervisele.

"...tema ei saa hingata, on 00siti iileval, iileval ikka jah, ikke pean kogu aeg juures olema ja, ja
vdlja puhatud ja siis see teebki see siidame riitmihdired. Ldhed ndrvi, métled ja ndrvitsed ja siis

ldhebki vererohk iilesse jdille." (Malve)

Jutustamine haiguse dgenemisest on emotsionaalselt raske. Mérkan, et Malvel tuleb pisar silma
ja ta peab pikema pausi, selleks et end taas koguda. Siin vdib antud asjaolu seletada kroonilise
kurbuse teooriaga, kus on kirjeldatud, et iga siindmus, antud juhul siis rddkimine abikaasa
dgedast haigusseisundist, vallandab uuesti leina voi kaotusvalu kaotatud hea tervisega lihedasest
(Olshaky 1962). Sama emotsiooni lugude radkimisel tdheldasin, kui Malve rédkis piirangutest,
mida on tekitanud abikaasa kodune hapnikravi. Malve kurdab, et ta ei saa pikalt kodust dra
minna, sest haigele abikaasale tuleb hirm peale, et hing vdib kinni minna ja jadib abita. Uurisin ka
enesehaletsuse kohta, kuid intervjeeritav viitis, et seda ei ole ja ta on lihtsalt abieluga hésti
kokku kasvanud. Malve silmad olid taas pisarakalkvel. Suurenenud rahalistest viljaminekutest
seoses koduse hapnikraviga, riddkis Malve kroonilie haiguse raviks vaja minevate ravimite
ostmise kuludest, kuid hapnikravi elektrikulu on omavalitsuse poolt kompenseeritud. Lastelt ei

ole rahalist abi palutud, pigem on vahel nemad lapsi toetanud.

Eakat intervjueeritavat vaadeldes tundus, et eelpool kirjeldatud teemad vésitasid teda liigselt.
Piitidsin teemasid toetavate kiisimustega teda lugusid rddkima panna, kuid enamasti vastas ta

mone lauselisega ja konstrueeris neid viga segaselt. Viliselt oli ndha ka vditlemist unega.

Intervjueeritav radkis ka narratiivi koduse hapnikravi 6e visiitidest eaka patsiendi juurde.
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"...Noh, mmh, see on viiga tore, et kdib, koik see mulle meeldib, aga noh isa ootab teda, kui see
kuu aega .../segane jutt/ see aeg ligemale tuleb /naerabl/, siis alati iitleb, et tahaks kohe dde néiha,

siis hakkas rddkima, jah ikke tunneb, et tahab rddkida." (Malve)

4.1.4. Virge narratiiv

Virge on kodusel hapnikravil oleva eaka patsiendi abikaasa. Virge oli ainus osaleja, kes soovis
intervjueerimist minu kabinetis. Virge elab linnas, oma majas ja paarsada meetrit koduse
hapnikravi teenust osutavast haiglast. Kokkulepitud ajal tuli Virge intervjueerimisele, piitidsin
kiill luua segamatut atmosfééri, kuid tunnetasin kogu intervjeerimise aja Virge pingulolekut,

ehkki meid fiitisiliselt keegi ei seganud.

Virge oli viga teadlik abikaasa kroonilise haiguse ja hapnikravi olemusest, seletas, et "...ta see
krooniline kopsu...kuidas see KOK on /naerab/.../ohkab/ kopsuhaigus ja selle tagajdirjel viiga
tihtipeale hapnikupuudus on siis...siis pandi see hapnikuaparaat talle.” Ajaliselt ta abikaasa
haigusekulgu ei mileta. Kogu intervjuu jooksul on ta rddmsameelne ja naeratav. Ta on olnud
pikaajaliselt abielus ja peab oma abikaasat vdga heaks inimeseks, kuigi nendib, et pikaajaline

krooniline haigus on muutnud abikaasa ja omavahelised suhted nérvilisemaks.

"Eks tal neid hddasid ja haigusi nii palju on, infarkti on ldbi podenud ja, ja veetobi on
koiksugused hddad, siis ta muutunud ikka palju ndrvilisemaks ja, ja tunneb, et tal halb tervis
/toonitab sdonapaari/ on halb, siis hoia alt, siis kao silmapiirilt, siis.../naerab/, siis void iga asja
eest saada kohe /naerab/. Mone vigeva, vigeva sona kohe, aga iildiselt jah, ndrvilisus tal on

kovasti juurde tulnud." (Virge)

Antud tekstiloik ilmestas ka intervjueeritava narratiivi esitlusviisi, milles tegevusele on antud
negatiivne tadhendus, kuid esitleti seda positiivse emotsiooniga ehk naeruga. I[Imselgelt on ajalises
kisitluses saanud negatiivne siindmus intervjueeritava jaoks teise tdhenduse. Suunan jutu toetava
kiisimusega intervjueeritava tervisele, milles ta toob viélja mitmete tervisehddade lood, mida
jutustab ajaliselt nii olevikus kui ka minevikus ja lugude jadana. Siindmused lugudes ei ole
omavahel seotud. Piilidsin tdpsustada kiisimust tervisehddade kohta, mis oleks pohjustatud

koduse hapnikravi rakendamisega abikaasale ja uuritav raikis loo.

"Ega hmm, ta hdsti ei moju. Kogu aeg selline hirm. Nditeks, ohtulgi ldhed magama, siis, ega
vahest kui ta tunneb, et tal just halb on, ma nden, et tal halb on, siis voin 60 otsa iileval olla, mul
ei tule uni, kas tee, mis tahad. Lihtsalt kogu aeg selline hirm on, midagi voib juhtuda." (Virge)
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Uurisin ka haige abikaasa suhtumise kohta uuritava tervisehddadesse ja uuritav motles ning
arvatavasti juurdles eelneva loo kohta, kus ta kirjeldas abikaasa idkkilisemat reageeringut
siindmustele. Seejirel esitas ndhtust — arusaamist tema (uuritava) tervisehiddadest positiivsemast

kiiljest.

"Jah, sellest ta saab aru kiill. Ega ta niiiid niisugune pdris halb kah ei ole, aga noh voi jdlle

rahustan ta maha ja siis muidu ta on iildse selline hoolitsev ja hea iseloomuga'". (Virge)

Hapnikraviga seotud suurenenud rahalisi viljaminekuid uuritav ei ole tidheldanud, kuid toi
tdnutundega vilja elektrikulu kompenseerimise omavalitsuse poolt. Lastepoolset rahalist abi pole
vajanud, kuid ise on toetanud lapselapsi taskurahaga, mis pakub hingele rahuldust. Palun Virvel
konkreetselt rddkida, kas ta on pidanud seoses abikaasa koduse hapnikraviga ise millestki

loobuma.

"Ei tea, ega omal ka tervis ei ole enam nii eriti hea ja, ja ei. Nii, et teinekord ta ise iitleb, et
ldheme sinna voi ldhme sinna, aga ma /naerab/ hakkan kartma ka, et tal voib midagi juhtuda voi,
voi tuleb dkki selline halb, tal vahest hakkab niimoodi ta l60b nii tugeva siidame kloppimis hoo
peale, siis ta tunneb, et nii halb, et sureb dra kohe, tema sureb dra kohe ja jah, siis on nagu hirm

voi, et oled kuskil tuleb selline héiida peale. Mina autoga ei soida..." (Virge)

Juhtides teema Oendusabi peale, ei osanud ta alguses midagi arvata, vaid rédédkis kopsuarsti- ja

perearstiabist.

"/naeraby/...noh, mis seal, mina ei oska ka midagi rddkida /naerab/" (Virge).

4.2. Elukvaliteedi muutumisele viitavad iithised teemad

4.2.1. Elu iile kontrolli vidhenemise narratiiv

Krooniline kehaline haigus mdjutab nii patsienti kui ka kogu peresiisteemi. Samas on patsiendi
haigus ise sligavalt mojutatud mitmete bioloogiliste, psiihholoogiliste ja sotsiaalsete faktorite
poolt. Pereliikmed on vahetus sotsiaalses interaktsioonis krooniliselt haige patsiendiga ja seetdttu
vOib ta mojutada neid emotsionaalselt, tunnetuslikult ja kditumuslikult. Sageli on vaja muuta
oma pdevaplaani, mis hdirib rutiini ja ka tulevikuplaani. Samuti saavad mdjutatud pereliikmete

tunded ja tdhenduse andmine endale, teistele ning elule (Burgess jt 2012).
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Kroonilise haiguse mdju on kirjeldanud Meyerstein (2005 ), kes peab oluliseks omada iilevaadet
patsiendi subjektiivsest maailmast sellisena nagu teda on mojutanud krooniline haigus, sest
I6ppkokkuvottes see mojutab patsiendi perekonda. Iga perekonnaliige vastab kroonilisele

haigusele erinevalt ja see ongi sotsiaalne tegelikkus haigusega toimetulekuks.

Uuritavad ldhedased kirjeldasid ja andsid tdhendusi intervjuudes hooldusaluse vajadustele ja ldbi
nende tdhenduste peegeldubki ldhedaste elukvaliteedi muutumine. Eaka hoolealuse seisund voib
ootamatult igal hetkel halveneda ja see tekitab ldhedases pidevat hirmu seisundi halvenemise
pirast. Hirm on elukvaliteedi emotsionaalne osa ja see tuleb selgelt esile mitme uuritava
intervjuus hirmunarratiivina. Elukvaliteedi alanemise kognitiivseks osaks on hirmu esile
kutsuvad mdtted nii eakal patsiendil, nt, et ta kardab surma, kui ka uuritaval ldhedasel, nt, et tal
on hirm oma haige vanema pirast. See on ka osa seotuse narratiivist, sest seovad mdlemad: haige

oma surmahirmu ja seisundiga ning ldhedane hirmuga tema seisundi pérast.

Narratiividest ilmnes, et haige seisund méiirabki valikuid ja seda isegi esmaste vajaduste
rahuldamisel, nagu nt poeskdimine: ,,Siis kui hea pdev on moni autoga leivapoe ukse taha ka
viib /naerab/, siis on pdris hdsti /naerab/. Ja muidugi kui arsti juurde minekuks peab jdlle
kauplema endale autojuhi, kes teda sinna viiks ja see on koik pdris tiiiitu ja sihuke omamoodi
rutiin tead* ( Elvi) voi teiseste vajaduste rahuldamisel, nagu seda on sotsiaalsed kontaktid,

suhtlemine viljaspool hooldussuhet (sdbrad, kultuuritarbimine).

Mina kdin viljas, ma lobisen linnas oma jutud dra ja tulen koju ja see ongi koik, sest et ma ei ole
siia kutsunud oma tuttavaid viga palju, et noh. Monikord mone héida pdrast moni kdib pool

tundi tead, et rddgime ruttu lood maha/.../... (Elvi)

... vahest ongi nii, et kutsutakse ka, et noh tule ka voi midagi. Aga métlesin, mul ei ole aega ega

voimalustki, siis see vanamees hakkab siin kodus vinguma, et jdlle ta iiksi jdetud... (Elvi)

Need narratiivid niditavad ka kiitumuslike valikute kahanemist, mis 10ppkokkuvdttes alandab

elukvaliteeti.

Alamnarratiivid:

a) hirmunarratiiv
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Eaka hoolealuse haigusseisund vdib ootamatult igal hetkel halveneda ja see tekitab pidevat
hirmu. Toetudes dendusteaduses kasutusel olevale Kroonilise kurbuse teoorialele voin viita, et
iga uus halb episood terviseseisundis vOi kaotatud hea tervisega lihedasest, toob uuesti esile
kurbuse/leina ja kaotusvalu, mis sageli viljendub ka hirmu ja stressina ning on pika ajalise
kuluga (Olshaky 1962). Sellist hirmu véljendavat emotsionaalset seisundit on kirjeldanud eaka
hapnikravi patsiendi abikaasad/uuritavad. Ilmselt on taoline vastus tingitud pikaajalisest

kooselust ja 1dhedusest ning praegusest nn kiilg-kiilje korval elamisest.

Kogu aeg on selline hirm. Nditeks, ohtulgi lihed magama, siis ega vahest kui ta tunneb, et tal
just halb on, ma nden, et tal halb on, siis ma véoin 06 otsa iileval olla, mul ei tule uni, kas tee, mis

tahad. Lihtsalt kogu aeg selline hirm on, et midagi voib juhtuda. (Virge)

Ka ldhedaste-uuritavate hoolealused kogevad hirmu esile kutsuvaid motteid, mis on elukvaliteedi

alanemise kognitiivne osa.

Noh, tal on nii kui dra jddn kauemaks, siis tuleb nigu hirm, et ta iitles, et ma kardan, et mul jddb

hing kinni /silmad pisarakalkvel/. (Malve)

Antud hirmunarratiivis tuleb vilja ka turvatunde vajadus, mis seob ldhedase/uuritava.
Samasuguse suunitlusega kirjeldust tdheldasin ka teise intervjueeritava narratiivis, et: “... istu
siin, istu siin, arstilt kdis kiisimas /erutatult/, et kas tiitar tema juures ikka voib olla. Et ei tea, mis
ta tundis tookord. Ta on ise tunnistanud, et kardab surma‘ (Anne). Haiged piiiiavad ka kaudselt
mojutada 14bi oma hirmumdtete viljendamise ldhedasi, oodates ilmselt neilt, kas emotsionaalset
reaktsiooni voi tegemist on lihtsalt manipuleerimisega: ,,... siis isa iitles, et jah , ma tean, et te
ootate minu surma, aga miks ta seda jdreldas, seda ma ei oska mitte midagi seletada“ (Anne).
Seda radgitakse enamasti oma tdiskasvanud lapsi silmaspidades, et sundida neid ldbi

hirmutamistaktika rohkem hoolima.

Tema rddgib emale, et ta tahab hooldekodudesse dra minna. Ja, ja kui ma iitlesin, /... /, et kas sa
tahad seda lisakoormust mulle panna, et peame rahaliselt aitama, sinu pensionist ei jdtku sinna.
Siis see muutus ja kui niitid kodus kdisin, iitlesin, et loe lehtedest ja loe internetist, et kuidas
hooldekodudes hoolitakse, et ei hoolitsetagi, et kui arvatakse, et viimases staadiumis on haiged
lastakse surra, siis motle jirgi. Peale seda ei tahagi ta enam. Ta ndeb, et kodus ikka

hoolitsetakse ta eest rohkem, kuigi nouab emalt héisti palju. (Anne)
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Eelpool vilja toodud narratiivis tuli selgelt esile ka praegune hooldekodusid kisitlev diskursus.
Sotsiaalmeedias pidevalt kajastatakse inimeste halbu kogemusi hooldekodudega seoses ja see on
kujundanud ka hoiakuid potentsiaalsetes tulevastes klientides. Selles narratiivis on hirmu

kiilvamist heidutatud teise hirmuga — hoolimatusega sealsete elanike suhtes hooldekodudes.

Uhe laps-lihedase intervjuus leidsin hirmunarratiivi, milles lihedane ei suuda oma elu elada ja
allub haige arvamusele. Laps-ldhedase endine abikaasa on endaga halvasti toimetulev, haige ja

kodutu ning neil on iihine, tdiskasvanud tiitar.

Tooks ta siia maale, peseks ta puhtaks, riided ja virgid ja niimoodi, aga kui isa haiglas oli, siis
ma sain ithekorra nii teha, aga isa kodus on, ma ei saa teha. Nad omavahel nii kui ei klapi ja, ja

isa ei kannata ja, ja, et, siis hakka nendega, kakle siin jah, ei taha. (Elvi)

Laps-ldhedane sooviks rohkem hoolida oma endisest abikaasast, kuid see ei ole tema haige isa

poolt aktsepteeritav.
b) teadmatus tuleviku ees

Lastel-1dhedastel on nagu kahe perekonna elu elada. Oleneb sellest, milline on seotus lapse
perekonna ja eakate vanemate vahel. Kui suhet ei seo majanduslikud ja omandi probleemid, siis
laps-ldhedane on piihendunud oma perekonnale, antud juhul ta on ka perekonnatoitja. See, et isa
on lisahapnikust sdltuv haige ja iiha halveneva tervisega, ei pohjusta antud laps-ldhedasele

teadmatust tuleviku ees, mis voib kahandada ka elukvaliteeti.

Kahjuks ei ole. Voi onneks ei ole /naerab/. Et, mul endal on mees neeruhaige nii, et mul on endal
nii palju kodus tegemist, et, et ma ei motle sellele eriti. Niiiid vaatan lisatookohta ka veel, et labi,

libi liiiia elus, et, et eks elu nditab. (Anne)

Samas teine uuritav laps-lihedane elab eaka, hapnikravil oleva isa juures. Elatub
invaliidsuspensionist ja haige isagi on dominantse suhtumisega ning omandit ehk maja tuleb

jagada ka veel venna ja vennalastega.

Tegelikult vahete-vahel kui vaatad kui sa ei saa iseendale eriti palju lubada, mida sa ise nagu
hingelt vajad, sul tekib selle asja vastu tdielik sihuke apaatia, aga milleks, mille nimel? Tema
ldheb dra loojakarja, mis minule jddb, minule ei jdd mitte midagi sellest on ju, et siis voib-olla
mulle ei jdd enam kohtagi kus magada, et, et selle aja peal juba sada seitse saksa juba tead koik
paprid dra teinud niimoodi, et samal pdeval void ukse taha magama minna. (Elvi)
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Abikaasade-ldhedaste puhul valitses teadmatus &kiliselt tekkiva voiva dgeda haigusseisundi
pérast eakal hoolealusel. Need oodatavad, halvad episoodid tekitasid uuritavatel pidevat stressi ja

'

hirmu: "...siis tuleb nigu hirm, et ta iitles, et ma kardan, et mul jddb hing kinni /silmad
pisarakalkvel/” (Malve). Abikaasad-ldhedased kirjeldasid narratiivis ka patsiendi poolt

viljadelduna surmahirmu.

Nii et teine kord ta ise iitleb, et lihme sinna voi lidhme sinna, aga ma /naerab/ hakkan kartma ka,
et tal voib midagi juhtuda voi, voi tuleb dkki selline halb, tal vahest hakkab niimoodi ta l60b nii
tugeva siidame kloppimise hoo peale, siis ta tunneb, et on nii halb, et ta sureb dra kohe, tema

sureb dra kohe ja jah, siis on nagu hirm ja voi, et oled kuskil tuleb selline hida peale.(Virge)
¢) valikute kahanemine

Uks uuritav laps-lihedane kiilastab sageli haiget isa ja seetdttu ei tunne puudust vanemate

kiilaskdigust enda koju.

Ei nad on soovinud kiill jah, aga ise nad meie, emal on juba jalgade pdrast halb, aga isa, isa
kdis tool, aga pdrast seda jdigi dra jah, ei oskagi oelda, miks nad ei ole tulnud. Véib-olla see ka,
et ma liiga tihti seal kdin, et nad ndevad mind .../.../ ... mina ei iitleks, et ma tunnen puudust.

Mul on kaks toredat last ja et mis seal ikka.(Anne)

Samas uuritav Anne véidab, et lapsed korvavad tema jaoks vanemate kiilaskdigu, kuid ei suuda
motet edasi arendada oma lastekeskselt, kelle jaoks jadb lapsepdlv vanavanemate halvast
tervisest tingitud eemaloleku tdttu vaesemaks. Uuritav on ldhtunud eakate vanemate
terviseseisundist ja toimetulekust. Kui eakas isa ise sOidaks autoga, siis ilmselt kiilastataks ta ka

lapse perekonda.

Laps-ldhedane Elvi tunneb, et kodusel hapnikravil oleva isa tottu on tema tegevused piiratud,
kuid iiheks piiravaks faktoriks on kindlasti ka transpordi probleemid. Elvi ise ei juhi ega oma
autot ja seetdttu on ta sdltuv teistest inimestest, kes haldavad transporti ja on valmis sellega

aitama.

Ei, ta ise ka keerutab neid juhtmeid ja siis muidugi piirab elukvaliteeti, et sa ei saa ikkagi
iihiskonnas pdris tdisvddrtuslikult elada, seega vihe kdid kauplustes, vihe kdid iildse
rahvarohketes kohtades. Meie elu kdib ikka siin kodus nelja seina vahel tead. Et noh, haigla ja

kodu, haigla ja kodu, muud nagu eriti ei olegi. Siis kui hea pdev on moéni autoga leivapoe ukse
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taha ka viib /naerab/, siis on pdris hdsti /naerab/. Ja muidugi kui arsti juurde minekuks peab
jdlle kauplema endale autojuhi, kes teda sinna viiks ja see on koik pdris tiititu ja sihuke

omamoodi rutiin tead. (Elvi)

Eelpool esitatud Elvi narratiivist tuleb vélja ka veel teine narratiiv, kus ta on kokkuvdtlikult
andnud tihenduse oma elukvaliteedi langusele, mis on pohjustatud isa halvast tervislikust
seisundist: ,, Et noh, haigla ja kodu, haigla ja kodu, muud nagu eriti ei olegi.../.../, muud nagu

eriti ei olegi. (Elvi)

Valikute vdoimalust kahandab ka rahapuudus: “ Ee no jah, vaata, et spordiklubides voimlemas ma
ei kdi ja, ja sihukesed noh puhkebaase ma ka ei kiilasta, juba rahaliselt, muidugi voiks olla
Viirskas, venitada aega ja puhata, olla ja vist rahaliselt ei“(Elvi). Samas laps-lihedase enda
invaliidsus ilmselt pérsib t60 tegemist, kuid siiski toob vélja ta teise pohjuse, miks ei saa tool
kdia: ,, ... raha iildse majas ei ole voi ..., mis asi see on /ilmekalt esitab isa juttu, moondab
hddlt/...no ei saagi olla kui ma istun sul siin kodus, suppi keedan. no millal ma lihen seda raha
teenima, tead“ (Elvi). Siit voib jdreldada, et ta on votnud endale kohustuse hapnikravil olevat isa

igapdevaselt teeninda ja seetdttu ei jatku ka aega péris koiki soovitud tegevusi teha.

Et jah, et seda ma kiill jah, et noh ... natukene peaks nagu rohkem jah planeerima ja sellega on
jdlle, et see noh mina ei saa ikkagi elada nii nagu ma omast tahtest tahan, et mul on ikkagi noh
vaja natukene vaadata, mis siin kodumail toimub ja. Voib-olla see, et kogu aeg on see aja
puudus, et see on piiratud tegevus. Kogu aeg pead ikka méotlema, arvestama pdeval niimoodi, et

koigile enam-vihem normaalselt on. (Elvi)

Kui olla omandist, antud juhul elamispinnast, soltuv, siis tahes-tahtma peab tegema oma
soovides valikuid, mida on sunnitud tegema laps-ldahedane Elvi: ,,Tema maja on see, tema
majapidamine, temal kdivad need kiilas, kes teda tahavad. Ikka jah seda kiill ma elan siin, ega
mul kiill siin ei kdi minu tuttavad nagu nii mina tahan. “ Abikaasade-ldhedaste puhul on valikute
kahanemise pohjused seotud enam-jaolt abikaasadevahelise koostegemise piiratusega, milles iiks
aspekt on seotud transpordi véimalustega ja teine halva tervisega. Selle pohjenduse aluseks on

mitmed narratiivid.

Eks ta iildiselt ikka, vanasti sai nagu rohkem kdidud ja...ja, aga niiiid oled ikka nii kodune, et
kuskil ei saa suurt kdia .../..../... siis peab abikaasa ikka séitma autoga ja vahest istub autos ja
mina kdin poes ja, nii nagu tervis on ja kui tervis on parem, siis tuleb kaasa poodi, aga muidu

nii, iildiselt on kdimine nii viikeseks jdadnud, et kuskil kdia ei saa .../...1... hakkan kartma ka, et

34



tal voib midagi juhtuda voi, voi tuleb dkki selline halb, tal vahest hakkab niimoodi ta l66b nii
tugeva siidame kloppimise hoo peale .../.../..., siis Mina ise autoga ei soida ja, ja lapsi ka alati

kaasas ei ole, et juhtub midagi, siis ei ole midagi teha. (Virge)

Teine abikaasa-lihedane on esitanud narratiivi, milles on kirjeldatud tema haige abikaasa hirmu
juhtuda vdiva hinge kinni jadmise pdrast ja mille tulemuseks on soov, et abikaasa-ldhedane oleks
pidevalt kohal. Selline klammerdumine piirab oluliselt uuritava ldhedase valiku vabadust oma

tegevustes.

Noh eks ikka, ega ma ei saa kuskile kodust dra minna, absoluutselt.../.../... hommikul lihen,
ohtul tulen, see on ka pikk aeg, siis ta iitleb alati, et dra sa jdd kauaks, tule ruttu koju. Noh, tal
on nii kui dra jddan kauemaks, siis tuleb nigu hirm, et ta iitles, et ma kardan, et mul jidb hing

kinni /silmad pisarakalkvel/. Ega ma ei ole kuskile saanud kiill minna /ohkab/.(Malve)

d) ajanarratiivid

Lastel-1dhedastel on oma narratiiv suhetest isaga, kus loos réadgitakse minevikust, praegusest

!

ajast ja tulevikust. Algselt kirjeldatakse lapsepdlve (s.o. minevik), nditeks: "...lapsest peale on ta
mind alati hoidnud. Kuigi ta ei ole rddkinud oma tunnetest ja koike, aga ta on hoidnud kiill,
rahaliselt ta ei ole kiill hoidnud..." (Anne). See on positiivne mélestus, kuid narratiivis kajastub
ka negatiivset: "Aga jah, mis ta meie lapsepolves tegi, noh selle jdtan oma teada" (Anne).
Téiskasvanu eas jdtkub positiivne narratiiv: "... ema, isa , praktiliselt nende kodus elasime, oma
kodus elasin ja siis X (lapse nimi) jdi viieks aastaks sinna ja siis isa niiiid /ohkab/ seitse aastat
talle taskuraha andnud, et votab X (lapse nimi) kui oma last.../.../. See noh, au talle selle eest”
(Anne). Praegune aeg on viinud isaga suhtlemise teisele tasandile, milles on muutunud nii lapse
kui ka isa elukorraldus. Isa on haige ja hapniksdltlane ning tiitrel on temaga hooldussuhe, mis on

n

seotud isa haigusega ja tema toimetulekuraskustega, niiteks: "... istu siin, istu siin, arstilt kdis
kiisimas /erutatult/, et kas tiitar tema juures ikka voib olla" (Anne). Teine laps-ldhedane elab
praegu koos haige eakaga ja tema suhtele isaga on lisandunud veel seotus majandusliku
toimetulekuga, omandiga, rahaga ning pideva kohaolekuga ehk kdepérasusega, niiteks: "Ei ma ei
ole kindlasti koige eest vastutav, sest tema on ikka oma maja peremesse ja sina void siin oma
luuaga piihkida kui ma sul luban /naerab/ja mina olen ikka peremees /naerab/ ja teed nii nagu

mina tahan /naerab/... " (Elvi). Ka radgitakse siindmustest tulevikus, nditeks, millise

elukvaliteedini voib liigne isast hoolivus viia.
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Ma saadaks ta iiksi, ma liheks ise iiksi, sest ma jddks kohe haigeks, tead /naerab/ ma ei tea. Eriti
sihukeste kindlad piirangud tema suhtes, aga niiiid tema, et ennast soltuvusse pdris panna, seda
ma ei ole kunagi tahtnud, sest ma iitlen, siis ma ldhen ise enne hauda kui tema, see on neid
noudmisi ja kapriise on niivord palju, et ma ei ole kunagi pdris otseselt seda tahtnud, et ma niitid
pdris nii tema lile nagu peaksin koike tegema ja olema ja tead, ma voin ise siis hullumajja minna

selle koigega, sest eee ta on hdsti sihuke. (Elvi)

Laps-ldhedane Elvi kirjeldas ka oma tulevikku negatiivselt, mis viitab otseselt majanduslikule ja

omandiga seotusele suhetes isaga.

Tema liheb dra loojakarja, mis minule jddb, minule ei jdd mitte midagi sellest on ju, et siis voib-

olla mulle ei jid enam kohtagi kus magada. (Elvi)

Abikaasa-ldhedane Virge esitas ajanarratiivi, kus on kirjeldatud, kuidas ajalises kontekstis nii
minevikus kui ka tulevikus muutub eaka haige tervis ja soltuvalt sellest Virge enda tegevus ning

16puks millist moju avaldab see Virge enda elukvaliteedile.

Noh, omal on viike peenramaa on seal jah, nokitsed seal jah, meil oli maakodu ka, aga
kdimisest ei tulnud enam midagi vilja, seal Vonnu kandis voi Vonnust edasi Lddnistes. Minu
siinnikoht on seal jah, aga kdimine ldks nii viletsaks ja miitisime maha jah, niiiid kodus oiendad

aias, liigud seal vdljas ikke jah. Tema ligub ka viiljas, hingab ohku viirsket jah /naerab/. (Virge)

Moélemad wuuritavad abikaasad-lihedased on viga pikaajaliselt koos elanud ja iihiselt
abikaasadega vananenud. Kui varemalt, nooremana tegutses iiks abielupaaridest koos (s.o.
minevikus), siis niilid eakatena on iihistegutsemist piiranud iihepoole abikaasa kopsuhaiguse
siivenemine (s.0. praegu), mis vOib pOhjustada hingamishiireid ja neid oodates hirmu (s.o.
tulevikus). Abikaasa-lihedane esitas seda lugu emotsionaalselt, rohutas teksti, kurvastas ja

ohkas.

No-jah, eks siis oli me kdisime kahekesi. Tema ka soitis ise ja ajas asju, aga niiiid ta enam ei
soida ja siis olen ikka mina kdinud rohtusid toomas apteegist ja... . Noh, eks ikka, ega ma ei saa

kuskile kodust dra minna, absoluutselt. Mitte kuskile, ma kas voi iikskoik, kas voi teise linnagi ma

ei saa, hommikul lihen, 6htul tulen, see on pikk aeg, siis ta iitleb alati, et dra sa jdd kauaks, tule
ruttu koju. Noh, tal on nii kui dra jddn kauemaks, siis tuleb nigu hirm, et ta iitles, et ma kardan,
et mul jadb hing kinni /silmad pisarakalkvel/. Ega ma ei ole kuskile saanud kiill minna /ohkab/.

(Malve)
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4.2.2. Suhtenarratiiv

Tuginedes pikaaegse arenguga isiksusejoonte teooriale on inimese isiksuse jooned ehk omadused
aluseks tema kiitumisele. Arvatakse ka, et isiksuse omadused on ajas vdhemuutuvad ja nad
vOimaldavad teistel inimese kiitumist ennustada erinevates olukordades. Samas ka isiku

etteasetunud olukord kujundab isiku kditumist (Allik jt 2003).

Eks tal neid hddasid ja haigusi nii palju on, infarkti on ldbipodenud ja, ja veetobi on ja
koiksugused hddad, siis ta muutunud ikka palju ndrvilisemaks ja, ja kui ta tunneb, et tal halb
tervis on halb, siis hoia alt, siis kao silmapiirilt, siis .../naerab/, siis void iga asja eest saada
kohe. /naerab/... mone vdgeva, vigeva sona kohe, aga iildiselt jah, ndrvilisus tal on kovasti

Jjuurde tulnud. (Virge)

Selles Virge réddgitud narratiivis on védga hasti vélja tulnud isiku ehk eaka haige isiksuse
omadused, mis kujundavad tema kditumist ja lihedane Virgegi on teadlik, et patsient hakkab nn
miiristama. Virge enda isikujooned reguleerivad tema enda kéitumist ehk antud juhul: ,,... siis

hoia alt, siis kao silmapiirilt ..., siis... /naerab/...“ (Virge).

Kuid siiski on mgjutusi, mis vdivad inimese isiksusejooni muuta, nt eakus, haigus. Pidevad
haiguse dgenemised voivad viia depressioonini vdi drevushdireteni. Samas eakusega kaasnevad

eripdrad ja ka psiihhiaatrilised haigused nagu dementsus, seniilsus.

Alamnarratiivid:

a) hooldusaluse isiksuse narratiiv

Abikaasade-ldhedaste hooldusaluste isiksust on kujundanud iihine vananemine ja haigustega

silmitsi seismine ning sellega lepitakse abielupaarina mdlemapoolselt.

Eks tal neid hddasid ja haigusi nii palju on, infarkti on ldbipodenud ja, ja veetobi on ja
koiksugused hddad, siis ta muutunud ikka palju ndrvilisemaks ja, ja kui ta tunneb, et tal halb
tervis on halb, siis hoia alt, siis kao silmapiirilt, siis .../naerab/, siis void iga asja eest saada
kohe. /naerab/... mone vdgeva, vigeva sona kohe, aga iildiselt jah, ndrvilisus tal on kovasti

Jjuurde tulnud. (Virge)

Mbdlema uuritava abikaasa-lihedase puhul on nende rddgitud lugudes oma eakast hooldealusest

tunda siigavat hoolivust nende suhtes ja seda tdestab ka narratiivide esitlusviis, kus monest
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negatiivsest isikuomadusest rddgitakse 1dbi kerge huumori ehk naerdes. Samas réédkides
hoolealuse kannatustest haiguse dgenemise ajal, siis on abikaasadel-ldhedastel kurvameelsusest

pisarad silmades.

Laste-ldhedaste puhul on hooldusalune isik ju nende vanem ehk isa. Siin méngib rolli, milliseid
tdhendusi annavad uuritavad oma isale nii minevikus, praeguses ajas kui ka tulevikus. Kui
minevikust ehk lapseeast kandub praegusesse aega iile hooliv ja armastav voi hoopis halb, karm,
despoodist isa, siis praeguses ajas lisandub sellele veel krooniliselt haige, lisahapnikust sdltuv

isa, kelle tulevik voib olla ainult pdeva kaugusel, kuni tuleb surm.

Tema on ikka see pohi nael, tema ikka iitleb /naerab/hommikul ette, mida vaja teha on ja siis
pdeva jooksul tehtud saab.../..../. Kiillaltki kapriisne on, ma ei tea teine kord on, see haigus
sihuke voi ma ei tea mis asi see on, aga vahest tundub, et sihukesed ebaloomulikke asju
tahetakse, mida ei ole lihtsalt voimalik teha, et see rahalises osas kui ka noh muus osas. Isa
tahab viga head elu elada, ta noh...ta ei kujutagi ette, no kuda ei ole ja mida ei saa ja raha iildse
majas ei ole voi..., mis asi see on /ilmekalt esitab isa juttu, moondab hddlt/...no ei saagi olla kui
ma istun sul siin kodus, suppi keedan. no millal ma lihen seda raha teenima, tead. Jah,
noudmised on pdris kovad, vat aga lihtsalt noh, iile moistuse on teinekord noh. Lihtsalt ei saa

lubada.(Elvi)

Tema on ikka majas peremees ja mina tal seda tunnet ei ole dra votnud ka. (Elvi)

Kui abikaasade-ldhedaste puhul oli hoolealuste isiksus leplikum, siis laste-ldhedastega suheldi

pigem vdimupositsioonilt, iseasi, kuivord palju lubavad lapsed neid oma ellu.

b) haiguse narratiivid

Uuitavate-ldhedaste poolt esitatud haigusenarratiivid olid erinevate isikute kesksed. Koige
rohkem rddgiti haiguse narratiive oma eakast haigest isast. Abikaasad-ldhedased on histi
teadlikud oma hapnikravil oleva abikaasa haigustest ja samuti koduse hapnikravi rakendamise

pOhjustest.

Ehh /ohkab/, koige hullem asi oli see, et tal on see uneapnoe ja ta 60siti hingas maru halvasti ja
siis tal selle tagajdirjel tulid suured peavalud ja hapnikupuudus veres ja, ja siis see pandi see
uneapnoe aparaat talle /.../ ta see krooniline kopsu...kuidas see KOK on /naerab/ /ohkab/
kopsuhaigus ja selle tagajdrjel viga tihtipeale hapnikupuudus on siis...siis pandi see

hapnikuaparaat talle. (Virge)
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Eks tal neid hddasid ja haigusi nii palju on, infarkti on ldbipodenud ja, ja veetobi on ja
koiksugused hdidad, siis ta muutunud ikka palju ndrvilisemaks ja, ja kui ta tunneb, et tal halb

tervis on halb .... (Virge)

Abikaasad-lihedased on sama eakad kui hapnikravil olevad patsiendid ning nendelgi on viga

erinevaid tervisehéddasid.

Ega ei ole ka hea. Mul on kah riitmihdired pidevalt olnud, siida on.../ohkab/ ma ei teagi, mis mul
see siidamehdda oOieti on, mis see oige diagnoos on, aga...aga ja siis on kah, kopsudes on ka

midagi. Kurgumandlid on dra opereeritud ja peale selle kurgumandlite operatsiooni /jdrsku

vdga kiirustav lauseloik/, /..../ nohu l66b siia bronhidesse sellise vilistava hingamise ja koha ja

see koha kestab aasta, /.../ vahest on ka selline 6hupuudus tuleb... . (Virge)

Ka teine abikaasa/lihedane rddgib loo oma haigustest: “Mul on vererohk jah, siis
siidameriitmihdire on tulnud, kilpnddre on opereeritud...”(Malve). Abikaasad-ldhedased
kogevad oma hoolealuse tervisehddasid igapdevaselt ning ollakse ka esimeseks abistajaks
kriisiolukorras. Tdpsustain oma kiisimust, et kas ka eaka patsiendi haigused ja hapnikravi on

avaldanud moju nende tervisele.

No eks see tihenda ka, vaata kui on need niimoodi, et tema ei saa hingata, on 00siti iileval,
iileval ikka , ikke ma pean kogu aeg juures olema ja, ja eks vahest on tunne, et ei saa nii vilja
puhatud ja siis see teebki see siidame riitmihdired. Lihed ndrvi, motled ja ndrvitsed ja siis

ldhebki vererohk iilesse jille. (Malve)

Abikaasadele-ldihedastele mojuvad eaka patsiendi dkilised muutused terviseseisundis, mis seab
nad pidevasse stressiseisundisse ja sellega kaasneb nende endi tervise halvenemine ning
omakorda see on iiheks pohjuseks elukvaliteedi alanemiseks. Kodusel hapnikravil oleva eaka
patsiendi haigus on joudnud viimasesse staadiumisse  ja seetdttu on tal hulgaliselt

tervisekomplikatsioone ning iitha rohkem vajab kédepirast abi.

Lapsed-ldhedased ridkisid haiguse narratiive endast teise rOhuasetusega, olles keskealised on
neil vihem vdi ei ole iildse tervisehidasid. Uks laps-lihedane iseloomustas oma tervist iihes
narratiivis, et tal on probleeme tervisega.,, Keskmine, ei ole hea ega ei ole halb ka. Et noh, dra
elab. Et kiita ka pdiris ei saa” (Elvi). Samas tunnistab, et tal on puue ja seda iitleb ta pigem selles

kontekstis, miks ta ei toota. Teine laps-ldhedane elab oma perekonnaga eraldi haigest eakast ja
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seetottu teda ei ole fiiiisiliselt haige eaka korval. Koik dgedad haiguseisundid, mis tema isaga

toimuvad, jiidvad laps-ldhedasele lahendada telefoni teel.

Eelmine aasta hakkas jouludest peale haige ja haige ja iile kuu aja podes kodus. Ma rddgin, et

kutsume kiirabi viilja, ei tema ei kutsu , /.../, et ma ikka kodus ei saa hakkama, et ma pean ikkagi

minema. Siis oli arst, arsti kdest oli vist votta kiill saanud, et liiga hilja tuli siia, nii et oleks

pidanud varem tulema. (Anne)

Samuti on lapsed-ldhedased teadlikud oma eaka isa haiguse olemusest ja talle rakendatud
hapnikravist: “Isa sai aastal 2010 jaanuaris hapniku koju ... kodusel viisil, aga enne seda
augustikuus ta kdis kopsuarstil kui arst iitles, et tuleb suitsetamine maha jditta ja jdttis pdeva

pealt tegelikult" (Anne).

Lapste-ldhedaste haiguse narratiivides ei kirjeldata kodusel hapnikravil oleva eaka mdjust nende
tervisele. Samas on haiguse narratiive, kus kirjeldatakse oma eaka halba tervisseisundit ja tema

ravil olemist haiglas.

... haiglas oli, kui tal kops kukkus...vasak kops kukkus kokku, siis ta oli tdiitsa paanikas ja ma ei

mdleta, kes tal raviarst oli peale selle residendi X(nimi), et andis vdihe lootusi kiill, aga vdlja tuli

sellest, siis ta jah, iiles kiittis ennast, kiitab iiles ennast, ja-jaa siis on vererohk korge jah /ohkab/

Jja nii edasi, ja nii edasi. (Anne)

Laps-ldhedastel on perekond ja seetdttu on haiguse narratiivides kisitletud oma pereliikmete
tervist: ,,... mul mees oli viis nddalat haiglas, vaakus ka elu ja surma vahel ja siis ikka jitkub. Ei

oleks ode neer andnud, siis oleks voib-olla juba minek* (Anne).

...ma olen lahutatud, aga mu eksabikaasa on ka grupi peal. Ta on kus juures praegu iildse
kodutute varjupaigas. Tal on tdpselt samamoodi mitu operatsiooni tehtud. Taln on see uriinikott
siin ja ta on ka sihuke vdiga..., iihesonaga talvel oli nii, et peaaegu oleks nagu malalateed ldinud.

(Elvi)

Laps-ldhedaste haiguse narratiividest voib tdlgendada, et neile on olulised nii hapnikravil oleva
isa kui ka oma pereliikmete tervise probleemid ja vidga tagasihoidlikuks jddb isiklik haiguse
narratiiv. Abikaasade-ldhedaste haiguse narratiivides on esile tostetud hapnikravil oleva eaka
haigusseisundit ja samas késitletakse ka enda tervise hddasid ning viidatakse otseselt, et mdlema

tervisehidad on viinud elukvaliteedi alanemisele.
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¢) seotuse narratiivid

Narratiividest ilmnes, et eakad koduse hapnikravi patsiendid ei ole sdltuvad igapidevasest
hooldusest, sest nad saavad ise hakkama, kuid pidev hapnikupuudus ja haiguse dgenemised on
tekitanud neis hirmutunde: ,,... dra sa jdd kauaks, tule ruttu koju. Noh, tal on nii kui dra jddn
kauemaks, siis tuleb nigu hirm, et ta iitles, et ma kardan, et mul jddb hing kinni /silmad
pisarakalkvel/“ (Malve). Haige eaka hirm seob ldhedast, ta ei saa jitta haiget eakat iiksi, mis
omakorda médrab tema otsuseid. Lahedane ei saa todle minna, olgugi, et raha oleks viga vaja ja
samas on ka vajadus teiste inimestega suhelda, kuid selleks ajaks peab leidma kellegi eaka
juurde. Tidhtsal kohal on hooldusvorgustiku olemasolu: “ Mul kdib ode siia ja jah, kui ma kodust
dra lihen, siis ma iitlen oele voi vennale, et minge pdeva jooksul libi ja vaadake, mis ta seal teeb

Jja ikkagi hoitud saab “(Elvi). Abikaasad-ldhedased saavad abi ka oma lastelt.

Nad aitavad kogu aeg talvel, noh siin on paks lumi kaks talve olnud, hdsti paks lumi. Siis ma ei
ole julgenud libedaga autoga iiksinda minna. Siin tuleb tiitar iga kord kdib. Nddalas paar korda

on olnud, toob toidu dra Jogevalt, tassivad vahest puid. (Malve)

Pikajaliselt kooselanud abielupaarid sooviksid jitkuvalt kdike koos teha, kuid haigel eakal on
kaasatulek raske. Hapnikravil oleval abikaasal on viga palju terviseprobleeme, milleks on pidev

ohupuudus ja fiitisilise koormuse talumatus, mis takistab aktiivset liikumist.

Mn jah, kuskil kdia ei saa /ohkab "siidamest"/ /visinud olekuga/. ( Malve)

...ega me kdigi kuskil mujal kui ainult kaupluses, siis kauplus ligidal, niisugust kauplust ei ole,
siis peab abikaasa ikka soitma autoga ja vahest istub autos ja mina kdin poes ja, nii nagu tervis
on ja kui tervis on parem, siis tuleb kaasa poodi, aga muidu nii, iildiselt on kdimine nii viiikeseks

Jjddnud, et kuskil kdia ei saa. (Virge)

Laps-ldhedase Elvi narratiivis ilmnes, et haige eakas loob ka teadlikult seotust oma pereliikmega.
Voib-olla see on tingitud haige isa turvatunde vajadusest, sest kindlam tunne on, kui keegi

inimene on kogu aeg tema ldhedal. Perepearollis olles kasutab ta voimu oma lapse suhtes.

Aga métlesin, mul ei ole aega ega voimalustki, siis see vanamees hakkab siin kodus vinguma, et
Jjdlle ta iiksi jaetud ja, ja siis tal on alati nii et, tal on alati nii et, kui mul on kuskile vaja minna
on, siis ta leiab sada seitse tood teha tead, mida on vaja kodus kindlasti dra teha, et see kuskile

minna ei saa /naerab/ muud kui hoiab niimoodi kinni, et minna ei saaks. (Elvi)
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Selline eaka poolt loodud teadlik seotus on sundinud last-ldhedast oma vajadused tahaplaanile
jdtma ja elama haige eaka soovide jirgi: ,,... ei saa ikkagi iihiskonnas pdris tdisvédrtuslikult
elada, seega vihe kdid kauplustes, vihe kdid iildse rahvarohketes kohtades /.../ mina ei saa

ikkagi elada nii nagu ma omast tahtest tahan” (Elvi)

Teadliku seotuse narratiiv tuli esile ka haigest eraldi elaval laps/lihedasel Annel, keda haige isa
pliiiab hooldekodusse minekuga mdjutada rohkem teda vaatamas kédima ja kodutoid tegema.
Laps ldheb isa manipuleerimisega kaasa ja piitiab viltda isa hooldekodusse minemist ning seega

tdidab tema soove: ,,... pead omad asjad kéoik sinna paika jdtma ja tulema ... (Anne).

d) suhtlemise piiratuse ja sotsiaalse taandumise narratiivid

Enam teistest uuritavatest ilmnes suhtlemise piiratuse ja sotsiaalse taandumise narratiive laps-

ldhedasel Elvil, kes elab koos eaka hapnikravil oleva isaga.

»lema maja on see, tema majapidamine, temal kdivad need kiilas, kes teda tahavad. lkka jah
seda kiill ma elan siin, ega mul kiill siin ei kdi minu tuttavad nagu nii mina tahan. Mina kdin
vdljas, ma lobisen linnas oma jutud dra ja tulen koju ja see ongi koik, sest et ma ei ole siia

kutsunud oma tuttavaid viga palju, et noh. (Elvi)

Laps-ldhedane soovib suhelda oma lahutatud abikaasaga, kuid ka siin juhindub ta eaka haige
arvamusest: “... et tooks ta siia maale, peseks ta puhtaks, riided ja virgid ja niimoodi aga kui isa
haiglas oli, siis ma sain iihekorra nii teha, aga isa kodus on, ma ei saa teha. Nad omavahel

niikui ei klapi ja, ja isa ei kannata...“ (Elvi)

Kahes eelpool vilja toodud narratiivis voib leida ka pdhjused Elvi sotsiaalse suhtlemise
piiratusele: tal ei ole oma kodu ja haige isa on votnud perepea positsiooni ning siit voib
jareldada, et Elvi elab teise inimese elu. Laps-ldhedane on suurel méiéral pithendunud haigele
isale ja isakodule. Samas jdib ka kahtlus, kas Elvi siiski ise ei soovigi elada oma elu ja on ennast

isa haiguse varjus sittinud mugavustsooni.

Ei, ta ise ka keerutab neid juhtmeid ja siis muidugi piirab elukvaliteeti, et sa ei saa ikkagi
ithiskonnas pdris tdisvddrtuslikult elada, seega vihe kdid kauplustes, vihe kdid iildse
rahvarohketes kohtades. Meie elu kdib ikka siin kodus nelja seina vahel tead /.../ see on koik

pdris tiititu ja sihuke omamoodi rutiin tead. (Elvi)

42



Laps-ldhedane Elvi avaldas ka t60 narratiivis seda, et: “Ei ma ei toota, ma olen kodune. Ma ise

olen tegelikult grupi peal praegu“ (Elvi).

Kui olla t66tu ja puudega, siis see voib tekitada rahalisi probleeme ja raha puudumine omakorda
voib kahandada erinevaid voimalusi suhtlemiseks: ,,... spordiklubides voimlemas ma ei kdi ja,
ja sihukesed noh puhkebaase ma ka ei kiilasta, juba rahaliselt, muidugi voiks olla Virskas,

venitada aega ja puhata, olla ja vist rahaliselt ei” (Elvi).

Abikaasade-lihedaste suhtlemine on enamasti piiratud haige eaka tervise seisundi tdttu, mis ei
voimalda lisahapnikust soltuvana aktiivselt liikuda ja teha fiilisilise koormusega seonduvaid

tegevusi.

Eks ta iildiselt ikka, vanasti sai nagu rohkem kdidud ja...ja, aga niiiid oled ikka nii kodune, et
kuskil ei saa suurt kdia. Muud, muud, aga ega me kdigi kuskil mujal kui ainult kaupluses, siis
kauplus ligidal, niisugust kauplust ei ole, siis peab abikaasa ikka soitma autoga ja vahest istub
autos ja mina kdin poes ja, nii nagu tervis on ja kui tervis on parem, siis tuleb kaasa poodi, aga

muidu nii, iildiselt on kdimine nii viikeseks jddnud, et kuskil kéiia ei saa. (Virge)

Samuti haige eaka sagedased haigushood tekitavad modlemas abikaasas hirmu, mistottu
soovitakse rohkem olla koduse eluviisiga: ,,... ta ise iitleb, et lihme sinna voi ldhme sinna, aga

ma /naerab/ hakkan kartma ka, et tal voib midagi juhtuda /.../, siis on nagu hirm" (Virge).

Uhes narratiivis on vilja tulnud ka ajaline mddde, mis oli minevikus, mis on praegu. Abikaasad
on pika kooselu jooksul harjunud koos toimetama ja seetOttu ei soovita seda iiksi teha ning

kohandatakse mdlemate jaoks tegevused sobivaks ja lepitakse sellega.

Noh, omal viiike peenramaa on seal jah, nokitsed seal jah, meil oli maakodu ka, aga kdimist ei
tulnud enam midagi vdilja, seal Vonnu kandis voi Vonnust edasi Lidnistes. Minu siinnikoht on
seal jah, aga kdimine ldks nii viletsaks ja miiiisime maha jah, niiiid kodus oiendad aias, liigud

seal vdiljas ikke jah. Tema liigub ka vdljas, hingab 6hku viirsket jah /naerab/. (Virge)
4.3. Sotsiaalne ja kultuuriline taust

4.3.1. Kohustusevotu narratiiv

Kohustusevotu narratiiv on ldbipdimunud nii juriidilisest kui majanduslikust diskursusest.
Uhiskonnas on libi aegade vanemad hoolitsenud oma laste eest ja lapsed omakorda oma eakate

vanemate eest. Nii on kujunenud ka iihiskonnas eetilised ja moraalsed viirtused, kus tugevam
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hoolitseb ndrgema eest. Uhiskonnas levivad hoiakud ja viirtused pohistatakse seadustes, muutes
nende jiargimine kohustuslikuks. Kéesolevas kisitluses mojutab kohustusevottu oma ldhedase

suhtes juriidiline diskursus, mida pohistab EV perekonnaseadus (RT I 2009, 60, 395). EV

pohiseadusest (RT 1992, 26, 349) tulenevalt kiill riik hoolitseb oma héadavajavate liikmete eest,

samas on riik ldbi perekonnaseaduse pannud mitte toimetuleva abivajava isiku esmase
hoolduskohustuse tema perekonnale/lihedastele ja alles nende puudumisel kohalikule
omavalitsustele. Ka majanduslikul diskursusel on pdlvkondade vahelisel kohustusevotul oma
roll: alaealised on iilalpeetavad, tdiskasvanud on to6tajad ja hoolduskohustuse votjad ning eakad

voivad muutuda iilalpeetavateks.

Alamnarratiivid:

a) abikaasa iihise vananemise ja piisiva kohustuse narratiiv

Mbélemad abikaasad-lihedased on olnud pikaajaliselt abielus. Uheskoos on rajatud kodu ja

stindinud on lapsed ning elatud on mitme pdlvkonnaga koos. Koos on ka vananetud.

Jah, me ise ehitasime selle , me tulime, hakkasime elama, kuuekiimne esimese aasta siigisel
abiellusime. Mina olin kakskiimmend iiks, abikaasa oli kakskiimmend neli. Ja siin oli , vanemate,
vanavanemate, mmh, mehe ema ja isa elasid, see oli hdsti viike maja oli, nad elasid, nendel oli
suur perekond, kuus last, mnn see X (haige abikaasa nimi) on kéige viimane laps, siis kuues laps.
Mnjaa, teised koik liksid dra ja ? jdi koju, siis vaatasime, et see maja oli meil noh meile vdike,
tahtsime ikke peret ja siis hakkasime ehitama. Me ise pikka mooda koik hooned ehitanud siin,
mis silmaga ndha, kahekesi. Mnjaa, noh eks siis lapsed meil siindisid, kuuekiimne kolmandal
aastal siindis tiitar ja siis kuuekiimne seitsmendal aastal oli poeg ja seitsmekiimne viiendal aastal
oli ka tiitar. Jah /ohkab/ , nii me oleme siis siin elanud, muidugi meheema suri dra, oli

iiheksakiimmend neli aastat vana. Jah /ohkab/. (Malve)

Abikaasa-ldhedane jutustas narratiivi, kus tunnistas et eakas haige on olnud lastele hea isa ja

perepea ning tal ei ole olnud alkoholi liigtarvitamisega probleeme.

Peres on olnud oma rollijaotus: "Ei noh, me ikka, eks ta muidugi mees on mees, ta teeb oma

mehetood, ja aga naine, eks me ikke ei tee nii ei tee, et mis ma ldhen niiiid teen iiksinda, ikka

arutame ldbi koik koos" (Malve).

Vanemas eas on tulnud molemale haigusi ja kdige suuremaks probleemiks on haige eaka

krooniline hingamispuudulikkus, mis on suureks takistuseks litkumisel: ,,No- jah, eks siis oli me
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kdisime kahekesi. Tema ka soitis ise ja ajas asju, aga niiiid ta enam ei soida ja siis olen ikka
mina kdinud, rohtusid toomas apteegist ja...“ (Malve). Pérast haige eaka kodusele hapnikravile

jaamist on ka kodused t66d ja toimetamised jdinud abikaasa-ldhedase voi nende laste kanda.

No eks ta ikka raskemaks ole ldinud, ega siis, me tegime ikka koik koos tood dra, aga niiiid on,
niitid ma pean ikka iiksi enam tegema, aga noh lapsed kdivad ikka abis, kui ikka midagi
suuremat tood, siis tulevad ikke aitavad koik teha dra. Nad aitavad kogu aeg talvel, noh siin on
paks lumi kaks talve olnud, hdsti paks lumi. Siis ma ei ole julgenud libedaga autoga iiksinda
minna. Siin tuleb tiitar iga kord kdib. Nddalas paar korda on olnud, toob toidu dra Jogevalt,

tassivad vahest puid. Nii, et ei ole hullu olnud.(Malve)

Abikaasa-ldhedase poolt esitati ka narratiiv, millest selgus, et haigused ja nende siimptoomid on
takistuseks ka harjumuspérasele koosolemisele. Eelnevalt koos maganud abielupaar on sunnitud

lahus magama.

Koos elame jah, aga magame kiill eraldi /naerab/. Sellepdrast, et temal on see veetobi ka ja
tema ajab 00si siis seda vett vilja, nii ta pidevalt kdib iileval ja siis ma, mina olen sellise kerge,

norga unega ja, ja ma ei saaks tildse koos temaga iihes voodis magada. (Virge)

Abikaasad-lihedased on viga hoolivad oma haige eaka suhtes ja piiiiavad igati toetada teda nii

igapédevaste toimetuste kui ka haigusprobleemide lahendamise osas.

Noh, vdiike kutsa on siin ja kaks kassi ja kanad on .../.../... ta kdib, konnib oues lihtsalt, ega ta
midagi teha ei saa ju, ta on niiiid, toon pingid, panen oue aeda, iiks iihte kohta, teise kohta, kui

dra vdsib, siis saab istuda, jah, et pikka maad ta ei konni enam. /.../ ikka kdib vaataman. (Malve)
Haige eaka haigus pohjustab talle psiihhilist pinget ja see voib vallanduda oma ldhdaste peale.

Eks tal neid hddasid ja haigusi nii palju on, infarkti on ldbipodenud ja, ja veetobi on ja
koiksugused hdidad, siis ta muutunud ikka palju ndrvilisemaks ja, ja kui ta tunneb, et tal halb
tervis on halb, siis hoia alt, siis kao silmapiirilt, siis .../naerab/, siis void iga asja eest saada
kohe. /naerab/... mone vdgeva, vigeva sona kohe, aga iildiselt jah, ndrvilisus tal on kovasti

Jjuurde tulnud. (Virge)

Lihedase Virge leplikkus viib probleemi lahenduseni: “ Ei ma saan aru sellest ja ma lihtsalt ei

pane tihele seda. Katsun dra leevendada seda asja jille ja vaigistada teda natukene /naerab/."
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Usutledes abikaasat-lihedast Malvet, et kas vahel ka haletus peale tuleb, vastab Malve: ,, Ei, Ei
tule“ ja kas olete abieluga histi kokkukasvanud, vastab: ,,Jah, ei... /silmad pisarakalkvel/* ning

kas tahaksite koike jdtkata veel, vastab: ,,Jah, kindlasti /silmad pisarakalkvel/.*

Toetudes perekonna siisteemiteooria Boweni (2005) kisitlusele moodustab perekonna tuumiku
emotsionaalne siisteem ning perekonna homdstaasi voivad hdirida 4 faktorit: 1) perekondlik
konflikt; 2) diisfunktsioon abikaasal; 3) iihe vdi kahe lapse olemasolu; 4) emotsionaalne kaugus.
Uuritava Virge abikaasal on raske haigus, s.o. abikaasa diisfunktsioon, mis on muutnud teda
viga nérviliseks ja aeg-ajalt karjub naise peale, samuti véljendub selles perekondlik konflikt.
Pikaajaline abielu on dpetanud Virvet tundma abikaasa iseloomu ja kditumismustreid. Virve saab
aru, et konflikti aluseks on abikaasa haigus ja ta suudab ennast taandada ning seetdttu ei ole
perehomdostaas liigselt hdirunud. Paraku tuleb narratiividest vilja ka kolmas probleem, mis on
emotsionaalne kaugus, nt ridfigib Virve sellest, et tulenevalt abikaasa tervisehddast ta ei maga
enam koos abikaasaga. Probleemiks on ta ilmselt sellepdrast, et iihes narratiivis toonitas Virve

seda kaks korda.
b) lapse ajutise kohustusevotu narratiiv

Mbolemad uuritavad lapsed-lihedased on votnud endale kohustuse hoolitseda oma eakate

hapnikravil olevate isade eest.

Laps-lahedane Anne elab oma perekonnaga iseseisvalt, teine laps/ldhedane Elvi on lahutatud ja

elab koos eaka isaga. Mdlema laps-ldhedase haiged isad on votnud endale perepea rolli.

Juhtiv jah, koik pidid tema sona kuulama, tema arvamus loeb, kellegi ..., koik arvamused on
negatiivsed, pdrast todeb, et jah, nii oli parem, mis teie arvasite. No talle on terve elu , ega ta ei

kuula kedagi, tema ja tema maailm ... . (Anne)

... tema oma tunnetest elu sees ei ole rddkinud, /.../ tihendab nii minu lapsepolves mitte ei ole
rddkinud, emale ei ole rddkinud ja iildse, /.../ on olnud tiilisid, ta ei ole vabandanud ega mitte

midagi /.../ nii kova, kova siidamega voi kuidas ma iitlen. (Anne)

Tema on ikka see pohi nael, tema ikka iitleb /naerab/hommikul ette, mida vaja teha on ja siis

pdeva jooksul tehtud saab. (Elvi)

Haige eaka positsioneerumine perekonnas vodimupositsioonilt on ilmselt tema vastus, et

eemaldada enda haiguse poolt tekitatud diisfunktsioon perekonnas. Sellega piiiiab ta siilitada
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perekonna homostaasi. Samas haige eaka perepearoll mdjutab oma laste elukorraldust ja voib

halvendada nende oma perekonna toimimist.

.. kui haiglas oli, ta tuli aparaadiga koju, siis ma kdisin toin aparaadi dra ja /.../ kui tal on
haigused olnud ja koju on tahtnud, siis mina diendan teda. Et kiill olen toolt dra tulnud ja /.../
kiill oma kodused asjad jitnud unarusse /.../ seotud nagu ma olen ma sellega, et kui vaja soita on

... (Anne)

No kui vaja kodus midagi teha, siis ma olen pikemalt jah... nditeks siin, puid vaja ... puid vaja
teha, siis ikka kdin mina abis /.../ mu mees aitas, siis me soitsime kaks pdeva jdarjest, tulime ohtul

koju. (Anne)

Laps-ldhedase Anne haige isa elab koos tema emaga ja seetOttu ei pea Anne igapdevaselt isa

haigusprobleemidega tegelema.

Ei tal siin kui jamasid on olnud, siis on isa helistanud, et kutsu kiirabi vdilja. Ise ma aga kohale

ei ole pidanud minema /.../ kuna ema mul ei kuule, siis kiirabi kutsun mina. (Anne)

Narratiividest selgus, et laps-ldhedane Anne on teadlik haige isa terviseseisundist, viib teda
arstile, suhtleb ise isa arstidega ja on toeks isale tema haiglasoleku ajal: " ...istu siin, arstilt kdis
kiisimas /erutatud/, et kas tiitar tema juures ikka voib olla. Et ei tea mis ta ette tundis

tookord".(Anne)

Teine olukord on laps-lihedase Elviga, kes elab koos oma haige isaga: " Praegu kiill jah, olen,
kuigi ma motlesin, et tulen ajutiseks, aga juhtus nii, et ei saanud siit minema." ja seetottu on

temaga seotud igapédevaselt.

Meie elu kdib ikka siin kodus nelja seina vahel tead. Et noh, haigla ja kodu, haigla ja kodu,
muud nagu eriti ei olegi. Siis kui hea pdev on, moni autoga leivapoe ukse taha viib /naerab/, siis
on pdris hdsti /naerab/. Ja muidugi kui arsti juurde minekuks peab jdlle kauplema endale

autojuhi, kes teda sinna viiks ja see on koik pdiris tiiiitu ja sihuke omamoodi rutiin tead. (Elvi)

Laps-ldhedane Elvi on oma igapdevase kohaloleku tottu pidanud aitama eakat isa ka tema dgeda

haigusseisundi ajal.

...Siis see oine asi, see ajas mind oudsalt paigast dra, et ma 6o0seti tead pidi valvama /rddkimine

ldheb segasemaks, pudistab sonu, visimus?/, et teda. Siis kutsu temale kiirabi ja, ja siis, mis tal
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héiida on, anna talle 60, kraadi ja anna rohtu ja siis ma ei tea mida imet veel dra tee tead. lkkagi

hommikuks oled jumala visind, vilja magamata. (Elvi)

On palju rddgitud haigete eakate halvast rahalisest toimetulekust, sest lisandunud on veel kulu
ravimitele ja transpordile, et arstil voi apteegis kiia, kuid laps-ldhedane Anne teadis oelda: " Ei
ole pidanud toetama. Nad saavad ise hakkama ilusti." Ka laps-lihedane Elvi jagas sama
seisukohta: " Ei mina, ei ...ole oma rahakotti kiill pidanud sellepdrast kergendama...... aga

koduses miljoos ta majandab ennast ise dra."
4.3.2. Meditsiininarratiiv

Meditsiininarratiiv on suurnarratiiv, milles on kisitletud haigust, ravi, tervenemist ja kannatuste
vdjendamist. Narratiividest on selgunud, et arsti peetakse usaldusvéaarsemaks kui 6de. Ilmselt see
pohineb meditsiinidiskursusel, mis ei hdlma ainult arstiteaduslikke ideid, vaid nende nn
rahvapirasemaks kohendatud versioone, mida tervishoiutottajad kasutavad oma igapievases
kones (Strompl jt 2012). Eesti on viike riik ja siinses iilikoolis on ligi 400 aasta dpetatud arste.

Rahvas austab oma arste. Arstid teevad raviotsuseid ja need pohinevad teaduslikel alustel.

Alamnarratiivid:

a) vddrtuselise hierarhia narratiiv

Polvkond, kust on pirit uuritavad abikaasad-ldhedased ja nende eakad hoolealused, on
meditsiiniabis arstiusksed, arst on usaldusviidrsem kui ode, nditeks: "aga kui ikka saad arstiga

rddkida silm silma vastu siis on ike teine tunne" (Malve).

Motlen, kui ta kodus on pikemat aega, siis ta on hdsti vaja, et keegi teda vahest vaatama tuleks,

sest ise ei oska ka koike vaadata seda arstipilguga ja niimoodi ja nii nagu ta meil on. “ (Elvi)

Laps-lidhedase Anne poolt esitatud suitsetamise narratiivis tuleb ilmekalt esile, kuidas

suitsetamise suudab peatada ainult arst.

Isa sai aastal 2010 jaanuaris hapniku koju ... kodusel viisil, aga enne seda augustikuus ta kdis
kopsuarstil kui arst iitles, et tuleb suitsetamine maha jdtta ja jdttis pdeva pealt tegelikult... .

(Anne)
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Samas on laps-ldhedane Anne korduvalt keelanud isal suitsetamise: "Ma juba ammu iitlesin, et
suitsetamine tuleb maha jdtta.", kuid " No talle on terve elu , ega ta ei kuula kedagi, tema ja

tema maailm".

Laps-ldhedane esitas ka iihe negatiivse narratiivi arst-residendi kohta, mis on tdestuseks, et
residendi arvamust ei loeta usaldusvairseks ehk resident ei ole veel arst. Seda stindmust kisitles
ta veel mitmes teises narratiivis. Stindmuse kirjeldamist v3ib klassifitseerida hirmu narratiivina,

sest arst-resident oli ennustanud eakale isale surmaaega.

Jaa, aga viimane, viimane see (residendi nimi) oligi rdnk, mis ta iitles dra, et iile kolme aasta
kodusel hapnikravil inimesed ei ela. Isa iitles selle peale, et kas ma hakkan surema, (residendi

nimi) iitles, et ega ma Jumal ei ole, et ma iitlen palju teil elupdevi jddnud on. (Anne)

b) tervishoiule ligipddsu narratiiv

Uuritavate poolt esitatud narratiivides on perearste kirjeldatud kauge ja aegajalt ebasdbralikuna,
nditeks:"... perearstile kui helistad, siis esimene iitlemine on, et helistage kiirabisse. Nemad koju

ei tule." (Anne)

Perearstide abi on kah see, mis ta on. Nemad kurdavad seda, et nendel ei ole raha nii palju,
nemad ei saa seda ja seda proovi teha jah ja noh muidu votavad jutule kiill, aga, aga ikkagi
nendel on see piirang nii suur millegi pdrast. Voi, voi kuidas see asi tegelikult on, kes seda teab.

(Virge)

Monikord tundub, et pereasti juures kdimisest pole mitte midagi kasu /naerab/. Alati ei saa arsti
Jjuurde kah, pereaarsti juurde peaks niimoodi olema, et su, ldhed kohe hdidaga ja kohe saad
Jjutule, aga perearsti juures ka veel nddalane jdrjekord. Siis vahest on pdris, tahes tahtmata pead
otsima mone erialaarsti , kelle juurde minna. Aga, niiiid ei ole ju, ei saa enam erialaarsti ka
minna ise kui /naerab/, ainult rahalisse vist saab minna kiill, aga, aga kuidas seal on kah vahest

Jjdrjekorrad jah ... (Virge)

Kuid on ka erandeid, kus laps-lihedane Elvi rdédgib positiivse narratiivi perearstist: "Jaa,
perearst on meil kiilas kdinud. X /arsti nimi/. Ta on jah kodus teab, mis moodi tal on see elu

véltab siin."

Eesti tervishoiukorralduses on eriarstid regulaarselt jalginud ja ravinud ka pikaajaliselt kroonilisi

haigeid ja seetottu on paljud haiged poorduvad haigusseisundi halvenemise tottu koheselt eriarsti
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poole. Uus tervishoiukorraldus ndeb ette, et krooniliste haigetega tegelemine on perearstide

kanda. Eriarstid on korgema prioriteediga ja seetottu on temani jdudmine iiha raskem.

No meie kdime rohkem, perearsti juures oleme ka kdinud ja perearst on talle rohtusid

kirjutanud, aga me suurema osa ikka piiiiame kopsuarstiga iihendust votta. (Malve)

Tema kui tunneb, et tal on /.../ halb midagi, siis ta kohe ise selle eest, ise hoolitseb selle eest. Tal

on doktor (arsti nimi) telefoninumber olemas ja siis ta tiilitab teda tihtipeale. (Virge)
Parim ligipdis on kiirabiarstile kui ajutisele leevendusele voi voimalusele piddseda haiglasse.

No kui ta enam kuidagi ei saa siis ma olen kohe kiirabi vdilja kutsunud ja kiirabi on viinud kohe
dra haiglasse nii, et teda pole kunagi jdetud siia, et pandakse siist ja ldhevad dra. Alati on kaasa

viidud ja haiglaravi on saanud. Et ma tdnulik olen kiill selle eest, et ... .(Malve)

Hea ligipdis kiirabile on positiivne ka lidhedaste suhtes, sest ka ldhedased kannatavad hirmu all
eaka haige dgeda haigusseisundi korral. Lihedased saavad loota kiirabipoolsele kiirele

sekkumisele ja probleemi lahendamisele.

See grupp narratiive sisaldab nii meditsiiniabi vaartustamist kui ka ligipaésu abile.

¢) koduse hapnikravioe narratiiv

Narratiivid viitavad sellele, et abikaasa-ldhedastele on koduse hapnikravidoe mdiste vOOras ja
tema voimalik abistamise skaala on vihe teadvustatud, nditeks:” Ei 6e poole poordunud pole."
(Malve), hea, et kiilastab, voiks ka harvem:" ,, No kahe kuu tagant voiks ta tulla, ega sagedamini
saagi, ega siis me liksi haiged ei ole, koik on haiged. Lihtsalt inimesed ei joua kdia, see on pikk

maa, ikka jah." (Malve)

Kahes laps-ldhedaste poolt esitatud narratiivides osati kirjeldada, mida dde haige juures kodus

teeb.

Ta annab talle kindlustunde. Ta tunneb ennast hdsti, et temast on hoolitsetud ja temast
vaadatakse mis tal vaja on ja mis tal ei ole vaja jah /.../ ja muidugi vereproov nditab tal kohe dra
selle ja kuulamised jah, et ta kontrollib tema tervislikku seisundit. Ja see annab talle

kindlustunde ja ega ta ei lase tal dra minna manalateele /naerab laginal/. (Elvi)
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... hapnikuode teeb kodus tipselt sama moodi méodab hapniku dra, votab proovid dra, et ma ei

ndegi sinna mineku pohjust. Et selle veres, selle hapnikusisalduse te saate ju kodus dra teha.

(Anne)

Teistes narratiivides tuli ilmsiks, et tihtsam on saada arstiabi ja kiirabiteenust. Eriti siis, kui on

eakal haigel tervise halvenemine.

Noh, uu oele lausa Tartu ma ei ole helistanud tegelikult, aga noo ma pean iitlema, et siin Jogeval
kui on see, kiirabi tuleb kohe vdlja. /.../ pole kunagi olnud, on alati hdsti kiiresti vilja tulnud.

(Malve)

. siis kui ode ei kdi, siis ta arutab arstiga neid asju. Arst annab talle soovitust, mis teha.

(Malve)

Koduse hapnikravi 0e teenust peetakse tavalisteks ja rohkem viidrtustatakse tema rolli

infojagajana, julgustajana ja suhtlejana.

... See on vdga tore, et ta kdib, /.../, aga noh isa ootab teda, kui see kuuaega /.../, siis alati iitleb,

et tahaks kohe dde ndha, siis hakkaks rddkima, jah ike ta tunneb, et tahab rddkida. ( Elvi)

Ta noh, tahab rddkida niisugustest asjadest, mis teda huvitab ja ega igaiiks ei oskagi talle
vastata nendele kiisimustele, /.../ tuleb inimene kelle kdiest kiisida, kes teab neid asju. See on
hoopis midagi muud. mina ei oska paljusid asju temale vastata, mida koike tema teada tahaks.

No mis seal sees on ja miks see koik nii on ja, ja, ja mis see hdda voib ikka olla. (Elvi)

Lihedase elukvaliteedi mottes voib jdreldada, et koduse hapnikravide funktsioon on positiivne
ja toetav. Heaks viljavaateks peetakse ka kodude suuremat teenusepakkumist kodu keskkonnas

”n

ilma kodust viljaminekuta, see peegeldub positiivse narratiivina : "... dde seletas koéik hdsti

dra...voiks kdia kiill, viga tihti polegi vaja..." (Elvi)
4.3.3. Uhiskonnapoolse toe suurnarratiiv

Eesti riik on ldhtunud tugisiisteemide viljaarendamisel ja nende rakendamisel subsidiaarsuse
printsiibist, mille jdrgi esmase abistamise kohustus on inimese ldhedastel/perekonnal voi
inimesele koige ldhemal asuval institutsioonil, milleks on Eestis kohalik omavalitsus (Paavel

2012).
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Sotsiaaltod diskursus kisitleb kolme, omavahel konkureerivat perspektiivi: terapeutilist;
sotsiaalset siisteemi sdilitavat, teenustesiisteemi keskset; tihiskonna kriitilist, imberkujundavat.
Praktikas nad tdiendavad iiksteist s.t tekib interaktsioonil pohinev sotsiaaltod (Strompl jt 2012).
Uuritavate poolt esitatud narratiividest selgus, et sotsiaalabi on olnud teenustesiisteemi keskne

s.t. on jagatud seadusega ettenidhtud abi, vajaduste pohiselt.

... linnavalitsus kompentseerib meile selle hapnikuaparaadi eest elektri raha igal kvartalil, siis

oleme saanud paaril korral kiittepuude ostmiseks raha. (Virge)

Alamnarratiivid:

a) sotsiaalabi narratiiv

Sotsiaalabi narratiiv on oma olemuselt positiivne. Kohalik omavalitsus kompenseerib osaliselt
rahalise toetusega elektri joul tootava hapnikuaparaadi kulud eakale haigele. Kompenseeritakse

ka kiittepuude ostu.

Me oleme vallas kdinud. Me oleme puude toetuse teinud. Tegime avalduse ja me saime vallast
ka puid, kiittepuid ja, ja ikka eluga on kursis koik, ei ole midagi siin koike ja siis need

hapnikutoetuse avaldused, see ikka eluga kursis. (Elvi)

Ei mina, ei ...ole oma rahakotti kiill pidanud sellepdirast kergendama. Tema on oma rohud ise

ostnud ja ta saab hapniku pealt sealt seda vallast natukene toetust. (Elvi)

Jah, oleme, linnavalitsus kompentseerib meile selle hapnikuaparaadi eest elektri raha igal

kvartalil, siis oleme saanud paaril korral kiittepuude ostmiseks raha. (Virge)
Uhe laps-lihedase haige isa toimetuleku suhtes on tundnud huvi sotsiaaltootaja.

..vallast kdis sotsiaalametnik niimoodi kodus, et vottis isa kdest selle puude /.../ lehe, pidi tooma
tagasi koju, enne kui mina jdrgi ldinud, siis mina sain kdtte selle vallast, et sotsiaalametnik ei
tunnegi. Tdahendab ta kiisis minu kdest jah kiisimusi niiiid kui ma ema, emale tegin selle raske

litkumispuudega selle invaliidimdrgi ja siis ta kiill kiisis kuidas naabrid elavad teil. Aga kuda teil

kodus on ja rohkem tema nagu huvi tundud ei ole jah. (Anne)

b) iseorganiseerumise narratiiv
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Abikaasad-lihedased on arvamusel, et nende haigete abikaasade jaoks oleks kiill hea
organiseerumine seltsi voi tihingu nédol: "Tegelikult oleks kiill vaja. See oleks hea asi kui saaksid
liksteisega suhelda ja oma hdidasid kurta jah /naerab/'( Virge). Uhes narratiivis peeti omamoodi
suhtlemiskohaks haiglat, sest sinna on kogunenud ravile samalaadsete tervisehddadega inimesed
nagu uuritavate haiged abikaasad :" No ta rddgib iga kord jah, kui ta on seal haiglas, et
missugused teised haiged on ja koéik ja niimoodi aga /.../ vordleb ennast kah..." (Malve).
Organiseerumist nihti ainult 14bi oma haige eaka, mitte iseenda vajaduse. Tédpsustades kiisimust
ka ldhedase enda osalemise kohta seltsi to0s, vastati kahtlevalt: "Ei tea, just kui tervis alt ei vea

siis, /naerab/ siis..."(Virge)

Lapsed-ldhedased jagasid sama arvamust abikaasade-ldhedastega, et vdiks organiseeruda sama
haigust pddevad ja sellest ldhtuvate huvidega inimesed, kuid ennast kui ldhedast seal

organisatsioonis osalemas ei nihtud.

Aga muidugi nende jaoks on suur huitav ja nad ikka tahavad iihesugused tahavd ikka koos olla
Jja kuulata, vaadata ja mis moodi teised elavad ja kuidas moodi iildse elada. Kui sa oled nii haige
inimene ja sul on veel majapidamine ja suur pere ja olnud /.../, et tead noh muidugi ta tahab

eluga kursis olla ... . (Elvi)
Laps/ldhedase Elvi narratiivis osati ndha ka organiseerumisele takistusi.

Kindlasti oleks vaja, aga oleneb jille voimalusest, sest see litkumine on jdille niivord piiratud.

No hakka niiiid seal mooda maakoht veel neid kokku korjama, siis see on jdlle pdris suur, tiilikas

100 ja, ja tegemine. Tavaliselt on need haiged kuskil mooda ilma, oma majades, eraldi kohtades,
kaugelmal. Kes linnas on need saavad nii samagi kdidud seal, aga maal on see ikka nii, et see

kdimine on natukene piiratud, et see ei ole pdris nii, et sa ldhed ... (Elvi)

Eelpool esitud narratiivide puhul on positiivsest narratiivist saanud negatiivne, organiseerumise
motet takistav narratiiv. See on ainus narratiiv organiseerumisest, mis ldhtus uuritava
perspektiivist. Uuritav andis tdhenduse soovitud siindmusele ja see on perspektiivis tema
elukvaliteeti alandav, sest haigete eakate organiseerumine on ldhedaste jaoks viga tiilikas ja

toomahukas.

Seltsid ja eneseabi rithmad keskenduvad konkreetsele haigusgrupiga klientidele ja sellega seotud
lahedaste voi hooldajate vajadustele. Nendes rithmades jagatakse teavet haigusest, selle kulust ja

siimptoomide juhtimisest. Samas ollakse ka kogu hooldusprotsessi juures nii emotsionaalseks
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toeks kui ka teenuseid osutavaks pooleks nt Eesti Vihiliit, kes osutab ka tervishoiuteenusena

vihihaigete toetusravi (Eesti Haigekassa 2013).

4.4. Narratiivide erinevused ja sarnasused

Magistritods olid intervjueeritavad kodusel hapnikravil olevad abikaasad voi lapsed. Juba
osalejate interjueerimisel hakkasid vilja kujunema nende kahe grupi erisused, mis olid seotud

perekondliku suhestumisega eakasse.

Lastel oli isakuju perepeana lapsepdlvest kuni tidnapdevani sisse juurdunud ja sellesse suhtuti
respektiga. See on iiks diskursustest, mis loob sotsiaalseid struktuure ja tema aluseks on isa-kuju
vOi suhe ning see kdib lugudes ajas edasi ja tagasi. Samas omistatakse talle nii positiivseid kui
ka negatiivseid jooni. Abikaasade omavahelised suhted ei olnud teineteise suhtes domineerivad,
vaid taandunud teineteise abistamisele. Kodusel hapnikravil olevate eakte abikaasad olid ise
eakad, samuti mitme kroonilise haigusega kuid pika kooselu kogemusega. Abikaasad tdheldasid
moningaid muutusi elukvaliteedis seoses abikaasa koduse hapnikraviga nagu pideva hirmu all
kannatamine ja soovitud tegevuste piiratust, kuid seda voeti kui paratamatust ja lisaks seostati ka

isikliku halva tervisega.

Laste puhul oli probleemiks, et nad pidid sageli jitma oma isikliku elu tahaplaanile, et abistada
haiget eakat. Lugude esitamisel oli spontaanses fookuses haige eakas, st piiiiti rddkida haige eaka
haigusest ja kannatustest ja alles tdiendavate kiisimuste peale ridfigiti moni lugu iseenda elust.
Ridgiti ka Odedest ja vendadest ning seda heas toonis, sest jagati ikkagi ihiselt eaka

hoolduskoormust.

Eaka kodune hapnikraviga seoses ei seostatud olulisi rahalisi vdljaminekuid ja rddgiti positiivselt
kohalikult omavalitsuselt saadavast toetusest. Nii lapsed kui ka abikaasad said hakkama oma
rahaga. Eakad vanemad ei olnud kiisinud raha oma lastelt. Kuid mitmel korral lugudes raagiti, et

vanavanemad on rahaliselt aidanud laste perekondi.

Lugudes Oendusabist nihti ainult haige eaka teenindamist, et teda aidata just psiiiithiliste
probleemidega toimetulekul. Lihedased ise ei ndinud enda vajadust dendusabi jarele. Nendest
lugudest kujunes vilja teinegi oluline diskursus, kus kdige usaldatavamat meditsiinilistabi osutab
ikka arst. Mitte kordagi ei mainitud juttudes isegi moningal juhul palju aastaid kestnud
oendusabist eakale haigele ja ka nende ldhedastele. Minu kui uurija suunavatele kiisimustele anti

umbmairaseid vastuseid.
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4.5. Enesereflektsioon

Antud uurimistod koostamisel oli minu jaoks kdige raskem intervjuude ldbiviimine ja hiljem

narratiivanaliilisi tegemine.

Intervjuude tegemine oli minu jaoks esmakordne ja pidevalt tundsin pinget, kas intervjuudes ikka
kajastuvad koik soovitud teemad ning kas ka mina intervjueerijana oskan motiveerida osalejat
oma lugu rddkima. Samas, kui osalejad réddkisid lugusid, leidsin, kuivord viirtuslik on nende
lugude sisu, millele nad annavad tdhenduse 1dbi eneseesitluse. Just niisugusena nédebki uuritav
oma reaalset elukvaliteeti, mis moodustab olulise teadmuse, modistmaks abi- ja tugisiisteemide

ning toetuse osatdhtsust ning iseseisva toimetuleku piire.

Tootades dde-spetsialistina haiglas, osutan dendusabi kodustele ehk ambulatoorsetele haigetele.
Minu poolt osutatud dendusabi haigetele holmab ka patsientide ldhedaste ndustamist patsiendi
haigusega toimetulekuks ja hapnikuaparatuuri késitlemise ning korrashoiu o&pet. Oma
kogemustest ldhtudes leian end aegajalt tegelemas ka patsiendi lihedastega, kes soovivad enda
tervise heaks monda ndu voi nad ridgivad erinevatest probleemidest ja iildisest eluolust. See on
viga vaartuslik teave selle kohta, kuidas pereliikmed oma toimetulekuprobleemidega vdivad
mojutada minu patsiendi elukvaliteeti. Vahel on raske ldhedasi kuulata, kuna jutustused on
kaasakiskuvad ja emotsionaalselt koormavad, samuti olen jddnud hitta mulle rddgitavate
probleemide tdlgendamisel OGendusabi piiridest ldhtudes, nditeks kuidas Ondusabi muutuks
perekesksemaks ja ldbi teenuse pakkumise saaks patsiendi ldhikeskkonda vdimestada.
Intervjueerimise kéigus kogesin, kuidas muutub probleemide esitusviis (tdhendused ja
tolgendused), kuidas nad seostuvad hetkeolukorraga, on mojutatud ajahetkest, millesse nad
rddkija poolt asetatakse ja kellele lugu jutustatakse. Leian, et denduse dppesse oleks vaja sisse
tuua sotsiaalseid ja psiihholoogilisi aspekte, néiteks: kuidas suhelda patsiendi 1dhikeskkonnaga
ja leida voimalusi selle voimestamiseks ning kuidas ennast emotsionaalse ldbipdlemise eest

kaitsta.

Kvalitatiivne uurimisviis on olnud minu jaoks uudne ja keeruline, kuid samas védga pdnev,
voimaldades saada informatsiooni, mida kvantitatiivne ldhenemisviis ei oleks voimaldanud.
Narratiivimeetod on Oendusteaduses alles oma kohta leidmas. See eeldab intervjueeritava

eluilma tungimist ja tema perspektiivist uuritava ndhtuse mdistmist. Analiiiisimisprotsess on
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olnud pikaajaline ja minu jaoks keeruline. See algas juba intervjueerimise ajal ja niiiid oma

uurimustdod 10petades tundub, et on veel palju asju, mida selleski materjalis tuleks edasi

analiitisida.

JARELDUSED

Kui pered kogevad vajadust oma elukorralduse muutmiseks ja on emotsionaalselt distressis

pereliikme kroonilise haiguse diagnoosimise ja pddemise tottu, kaob perekonna homdoostaas ja

tekib konflik. Antud uuringus osalejad, kodusel hapnikravil oleva eaka patsiendi ldhedased,

tolgendasid ja andsid tihendusi oma elukvaliteedi muutustele alljargnevalt:

1.

Kodusel hapnikravil olevate eakate patsientide laste puhul oli probleemiks, et nad pidid
sageli jitma oma isikliku elu tahaplaanile ja abistama haiget eakat. Eakate patsientide
abikaasad tdheldasid moningaid muutusi elukvaliteedis seoses abikaasa koduse
hapnikraviga nagu pideva hirmu all kannatamine ja soovitud tegevuste piiratus, kuid seda

voeti kui paratamatust ja lisaks seostati ka isikliku halva tervisega.

Jiareldus: Krooniliselt haige perelilkkme hapnikuravile jddmine toob kaasa tema
pereliikmete elukvaliteedi languse, mis omakorda suure tdendosusega mdjutab eaka
patsiendi heaolu. Sellest tulenevalt on oluline, et toimuks dendusabi teenuse perekesksuse

pohimdotte rakendumine ja patsiendi 1dhikeskkonna voimestamine.

Oendusdppesse on oluline lisada sotsiaalseid ja psiihholoogilisi aspekte, selleks et
oendusabi andja oleks pidev nii patsiendi ldhikeskkonda (perekonda) véimestama kui ka

hoidma ennast emotsionaalse ldbipdlemise eest

2. Kodusel hapnikravil olevate eakate ldhedased olid rahul osutatud Gendusabi
kvaliteediga eaka haige suhtes. Enda kui hapnikravil oleva eaka ldhedase suhtes ei
peetud vajalikuks dendusabi teenust. Abi- ja tugisiisteemidest ei tundnud eaka haige
lahedased ise puudust, kuid pidasid vajalikuks luua organisatsioon voi selts, mis voiks

olla hapnikravihaigete omavaheliseks suhtluskohaks.

Jireldus: Kui dendusstrateegias on vilja toodud 1idbi perekesksuse pohimdtte dendusabi
institutsioonikeskse meditsiinilise narratiivi laiendamine perekesksuse suunas, siis see

voiks 1dbi Oendusabi andjate suurema sotsiaalalase péadevuse laieneda edaspidi ka
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patsiendi ldhedastele. See on eelkdige vajalik Oendusabi pakkuja parema koost6o

loomiseks patsiendi pereliikmetega patsiendi heaolu kindlustamisel.
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LISAD

Lisa 1. Intervjuu kiisimustik ja lithitutvustus uuringust

Intervjuu kiisimustik

Kui kaua on hapnikravi kestnud?

Kuidas on teie elu muutunud pérast seda, kui teie ldhedane jdi kodusele hapnikravile?
Lisa(toetavad) kiisimused:

Kuidas on muutunud teie ... (elukvaliteedi ldhenemise diemnsioonide jirgi)?
Lisakiisimused abivajaduse kohta:

Millist abi olete vajanud?

Millist abi vajaksite enam?

Milliseid lisaoskusi ootate kodudelt?

Liihitutvustus uuringust

Te olete kutsutud osalema Tartu Ulikooli Arstiteaduskonna dendusteaduseosakonna poolt libi
viidavasse uuringusse, mille eesmérgiks on saada ililevaade kodusel hapnikravil olevate eakate
lahedaste elukvaliteedist, et ldbi teie kogemuse anda hinnang kodudenduse voimalustele Eestis.
Uurimistd0s osalemine on vabatahtlik. Teie kui patsiendi 1dhedase poolt rddgitud lood on viga
olulised, mdistmaks neid peresid, kes on silmitsi eaka hapnikuravil oleva pereliikme vajadustega.
Ma soovin, et te voimalikult vabalt rddgiksite mulle, kuidas on teie elu muutunud pérast seda, kui
teie ldhedane jdi kodusele hapnikuravile. Teie nime kusagil ei avaldata, teie poolt rddgitut
kasutan anoniiiimselt vaid magistritoos koos teiste teile sarnases olukorras viibivate inimeste

jutustustega.
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Lisa 3. Informeeritud nousoleku vorm

Uuritava informeerimise ja teadliku nousoleku vorm

Uuringu tiielik nimetus (760 teema): Kodusel hapnikravil olevate eakate patsientide ldhedaste
elukvaliteet narratiivides

Informatsioon uuritavale:

Te olete kutsutud osalema Tartu Ulikooli Arstiteaduskonna dendusteaduse osakonna poolt libi
viidavasse uuringusse, mille eesmérgiks on saada tilevaade kodusel hapnikravil olevate eakate
ldhedaste elukvaliteedist, et Teie kogemuse pohjal anda hinnang kodudenduse vdimalustele
Eestis. Uuring viiakse liabi Tartu Ulikooli Kliinikumi kopsukliiniku pulmonoloogia ja
torakaalkirurgia osakonnas. Uuritavateks on neli kodusel hapnikravil oleva eaka patsiendi

lahedast (igal patsiendil iiks ldhedane).

Teie kui patsiendi ldhedase poolt radgitud lood on viga olulised, mdistmaks neid peresid, kes on
silmitsi eaka hapnikravil oleva pereliikme vajadustega. Ma soovin, et Te voimalikult vabalt
radgiksite mulle, kuidas on Teie elu muutunud pirast seda, kui Teie ldhedane jdi kodusele
hapnikravile. Vajadusel esitan Teile teemat toetavaid kiisimusi. Intervjueerimise koha valin
soltuvalt Teie elukohast ning soovist. Ajaliselt arvestan intervjuude keskmiseks pikkuseks 60
minutit. Teie ndusolekul salvestan intervjuud diktofonile, millest hiljem salvestatud teksti
transkribeerin (kirjutan iimber). Transkribeerin salvestatud teksti tdies pikkuses ja toon vilja ka
pausid, poolikud sonad ja mottepausid. Méargin dra ka mittesonalised eneseviljendused. Andmete
analiiiisimisel osutan tdhelepanu Teie motetele, tunnetele ja tegevustele seoses oma haige
lahedasega ning piitian leida seoseid sotsiaalse ja kultuurilise ning tervishoiu konteksti mdjust

riddgitavale.

Teie nime kusagil ei avaldata ja Teie poolt rddgitut kasutan anoniitimselt vaid magistritods koos
teiste Teile sarnases olukorras viibivate inimeste jutustustega. Analiiiisi osas olete Teie ja lugude
tegelased peidetud varjunimede taha, et viltida jutu seostamist konkreetsete isikutega. Uuringu
kdigus kogutud informatsioon talletatakse arvutis kriipteerituna, ilma uuritava isiku andmeteta.

Intervjuud kustutan diktofonist pérast teksti transkribeerimist.
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Uuringu labiviimiseks on andnud loa Tartu Ulikooli Inimuuringute Eetikakomitee. Teie osavott
uuringust on vabatahtlik. Te voite iga hetk loobuda. Osavotust keeldumine ei mojuta mingil moel
Teie ldhedasele osutatava raviteenuse kvaliteeti ja ei too kaasa mingeid ebameeldivaid tagajirgi

Teile. Ka Teie ldhedasele ei avaldata 14bi viidava uuringu andmeid.

MINd, oo , on informeeritud iilalmainitud uuringust ja
ma olen teadlik ldabiviidava uurimistoo eesmdrgist ja uuringu metoodikast (uuringuga seotud
teadlik ldabiviidava uurimistoo eesmdrgist ja uuringu metoodikast (uuringuga seotud voimalikest

koormamistest) ning kinnitan oma ndusolekut selles osalemiseks allkirjaga.

Tean, et uuringute kdigus tekkivate kiisimuste ja voimalike tervishdirete/korvalkallete kohta saan

mulle vajalikku tdiendavat informatsiooni uuringu teostajalt:
(uuringu teostaja ees- ja perekonnanimi, amet, tookoht, aadress, e-post, telefoninumber)

Uuritava voi patsiendi informeerimise ja teadliku noéusoleku leht vormistatakse 2 eksemplaris,

millest iiks jddb uuritavale ja teine uurijale.

Uuritava allKirt .......oooio e
Kuupéev, kuu, aasta ...........oooviiiiiiiiiii,

Uuritavale informatsiooni andnud iSiku nimi: ..........oooiiiiiiiiiiiii e
Uuritavale informatsiooni andnud isiku allkiri: ...,

Kuupéev, kuu, aasta ...........ooooiiiiiiiiiin.
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