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SISSEJUHATUS

Psiiiihikahéirega inimeste osakaal Eesti iihiskonnas jérjest kasvab ning seoses sellega on
suurenenud ndudlus erinevate teenuste osutamiseks antud sihtgrupile. Euroopa iihiseks
suunaks on arendada {ileminekut institutsionaalselt hoolduselt kogukonnapdhisele
hooldusele ning Erihoolekande Arengukavas 2014-2020 on iiheks aluspohimdtteks
deinstitutsionaliseerimine ja kogukonnapdhiste teenuste viljatodtamine, kus teenused

peaksid toetama perekonda. Uheks kogukonnapdhiseks teenuseks on tugiisiku teenus.

Eestis on hakatud rohkem téhelepanu pddrama omaste hooldajatele — puudega inimeste
perekonnale. Olenemata sellest, kas psiitihilise erivajadusega inimene elab koos teiste
pereliikmetega vOi elab perest eraldi, mdjutab tema haigus otseselt ja kaudselt teisi

pereliikmeid.

Loput6d autor todtab SA Péarnu Haigla Psiihhiaatriakliiniku Pdevakeskuses ning
paevakeskuse seisukohast on viga oluline teada saada, kuidas muuta tugiisiku teenust
sisulisemaks ja vajadusepoOhisemaks nii teenuse saajale, kui ka tema perekonnale. SA
Parnu Haigla Psiihhiaatrikliiniku Pdevakeskuse poolt osutataval tugiisikuteenusel on

EQUASSI kvaliteedimark.

Loputod eesmirgiks on vélja selgitada psiiihilise erivajadustega inimeste perede
toimetulek ja rahulolu pakutava tugiisiku teenusega psiitihika héirega tiiskasvanud

pereliikme hooldamisel.

Eesmairgist ldhtuvalt piistitati jirgmised uurimiskiisimused:
e kuidas on mdjutanud psiilihikahdirega inimese haigus perede toimetulekut (t66l
kdimist, pereliikmete tervislikku seisundit ja pere sissetulekuid)?

¢ millised on psiiithikahdirega inimeste ja tema pereliikmete vahelised suhted?



e kuidas hindavad psiiihikahdirega inimeste perekonnad tugiisiku teenuse
vajalikkust?
e kuidas on tugiisiku teenus mdjutanud perede toimetulekut?

e kui palju teab perekond tugiisiku teenuse osutamise sisust ja tegevustest?

Uuritav teema toob vilja pereliikmetega toimetuleku, hirmud, vajadused, eesmargid

ning rahulolu tugiisiku teenusega.

Eesmargist ldhtuvalt piistitati jairgmised uurimistilesanded:

e tutvuda erialase kirjandusega,

e tutvuda erinevate metoodikatega, et leida sobivaim uurimismeetod eesmargi
saavutamiseks,

e uurida tdiskasvanud psiitihilise erivajadusega inimeste perede toimetulekut,

e uurida perelitkme kohanemist pereliikme haigusega,

e uurida psiilihikahdirega inimeste ja pereliikmete vahelisi suhteid,

e uurida perede rahulolu tugiisiku teenusega,

e uurida tugiisiku teenuse moju ja olulisust peredele.

To6 koosneb kahest peatiikist, milles esimeses késitletakse tervise, vaimse tervise ja
puude mdistet, tuuakse vilja psiitihikahdirete pohigrupid ja nende kirjeldus. Autor toob
vilja psiithilise erivajadusega inimesi puudutavat statistikat, antakse iilevaade
psiitihilise erivajadusega inimeste hoolekandest, seadusandlusest, tutvustatakse tugiisiku

teenust ja kirjeldatakse psiiiihilise erivajadusega inimese perekonna toimetulekut.

Teoreetilises osas tugineb autor Maailma Tervishoiu organisatsiooni erinevatele
raportitele. Mdistmaks psiitihilise erivajadusega inimeste perekondade toimetulekut,
tuginetakse erinevatele kehtivatele arengukavadele, mis puudutavad uuritavat

sihtrithma.

Loput6d teine osa on uurimus, milles antakse iilevaade t60 eesmirgist ja uurimuse
labiviimisest, analiilisi meetodist, valimist, uurimuse kdigust ning tulemustest, millele

tuginedes esitatakse arutelu, jareldused ja tehakse ettepanekud.



Uurimisiilesannete tditmiseks kasutatakse kvalitatiivset uurimust. Andmete kogumise
meetodiks kasutatakse poolstruktureeritud intervjuusid. Valimi moodustasid tugiisiku
teenusel olevad psiilihikahdiretega tdiskasvanute perelikkmed ja SA Pédrnu Haigla

Psiihhiaatrikliiniku Pdevakeskuse poolt tugiisiku teenust osutavad tugiisikud.

Téo6s on viidatud 43 allikale. Téd vormistamisel on jirgitud Tartu Ulikooli Pérnu

kolledzi iilidpilastodde juhendit.

Autor tdnab juhendajat Liina Ké&iri ja kaasjuhendajat Kadri Eenraidi koostod ja
soovituste eest. Samuti SA Parnu Haigla Psiihhiaatrikliiniku pdevakeskuse tugiisikuid ja

koiki kiisitluses osalenud pereliitkmeid.



1. PSUUHILISE ERIVAJADUS, SELLEGA SEONDUV
STATISTIKA JA HOOLEKANNE EESTIS

1.1. Tervise, vaimse tervise ja puude moiste kasitlus

Inimese head tervislikku seisundit peetakse elukvaliteedi alustalaks. Ténapdeval on
hakatud inimese tervisele pdorama iiha suuremat tdhelepanu, sest vaid terve,
toovoimeline inimene tagab kogu {iihiskonna arengu. Inimese heaolu, harmooniline
tasakaal ja igakiilgne areng eeldab keha ja vaimu seost ning funktsioneerimises

kooskola. (Tomasberg, 2011)

Inimene on kui biopsiihhosotsiaalne tervik. Biopsiihhosotsiaalne ldhenemisviis léhtub
inimese kolmest tasandist: bioloogiline, psiiiihiline, sotsiaalne. Nende kolme tasandi
koostoimest soltub, kas inimene saab hakkama iseenda ja iimbritsevaga. (Rannastu,

2005, 1k 36)

Paavel, (2000/2001, 1k 9) on kirjeldanud kolme tasandit jargnevalt:

e bioloogiline (somaatiline, fiiiisiline) mddde — seotud meie keha fiiiisilise, keemilise
ja bioloogilise toimivusega;

e psiilihiline modde — seotud meie nirvisiisteemi ja psiilihikaga;

e sotsiaalne mddde — seotud timbritseva keskkonnaga.

Inimene kui tervik tdhendab seda, et iikski neist moddetest ei toimi eraldi vaid
siisteemina. Muutused, mis tahes tasandil toovad kaasa ka muutuse teisel tasandil, viies

inimese kui terviku vahemalt mdneks ajaks tasakaalust vilja. (Rannastu, 2005, 1k 38)

WHO (Maailma Tervishoiuorganisatsiooni) definitsiooni kohaselt (1946) on tervis
organismi tdieliku kehalise, vaimse ja sotsiaalse heaolu seisund, mitte ainult haiguste

vOi kehaliste defektide puudumine. Tervist on seotud suutlikkusega kontrollida



elukorraldust ja tervisemdjureid. Tervis voib olla haiguse puudumine, elurdom ja korge
elu kvaliteet. Tervise komponentideks voivad olla nii meditsiinilised, psithholoogilised

kui ka sotsiaalsed, kultuurilised, majanduslikud voi religioossed tegurid. (Tomasberg,

2011)

Uldise terviseseisundi lahutamatu osa on vaimne tervis. Kirjanduses on vaimset tervist
defineeritud mitmeti ning erinevad madratlused tdiendavad iiksteist. Vaimne tervis on
mojutatud koikides lihiskonnas toimuvatest protsessidest ja hoiakutest. Vaimset tervist
mojutab elukvaliteet, toimetulek, kultuuri keskkond ja muu selline. (Lausvee,

Nommsalu & Voogre, 2004, 1k 5)

WHO raportis 2005 defineeritakse vaimset tervist kui inimese individuaalset voimekust
tulla toime igapédevaelu stressiga, tootada produktiivselt, saavutades hdid tulemusi ning
seeldbi panustades iithiskonda. Sellises positiivses votmes on vaimne tervis alustalaks

inimese enda kui ka ithiskonnas funktsioneerimisel. (Promoting Mental Health, 2005)

Vaimne tervis on tervise oluline komponent. Vaimset tervist voib kisitleda psiiiihilise
funktsioone séilitava jouvaruna, mida samaaegselt kasutame kui kogume, juhtides selle
abil oma elu. Vaimse tervise olemuse moistmine eeldab teadmisi sellest, mis on
psiitihika seisukohalt normaalne ja mis ebanormaalne. (Lehtonen & Lonnqvist, 2000, 1k

10)

Inimesed erinevad iiksteisest kdigi oma vaimsete ja psithhomotoorsete vdimete, tausta,
isiksuse omaduste, iseloomujoonte jms. poolest. Enamasti on erinevused viikesed, et
need ei hdiri ega takista teisi ega inimest ennast. Normina sitestatakse konkreetne
suurus/mudel, aga reeglina tdolgendatakse seda teatud tolerantsiga, st normi sisse
arvestatakse teatud piires ka korvalekalded sellest. Konkreetne norm ja tolerants sdltub
valdkonnast, mdddetava suuruse iseloomust ja keskkonnast. Alates teatud piirist voib
erinevus muutuda héirivaks kas inimesele endale, teistele voi mdlemale. Samuti on
korvalekalletel teatud iilemine piir, alates millest voib muutuda juba vdga raskesti
talutavaks nii inimesele enesele kui teistele. Viikeste ja suurte kdrvalekallete vahele
jaab teatud ruum, mida vdib liigendada erinevatesse staadiumitesse (Paavel 2000/2001,

k. 11):



korvalekalle/hiire;

kahjustus/kaotus;

talitluslik piirang;

vOimetus/puue.

Soltuvalt inimese seisundist, hdire valdkonnast ja iseloomust voib inimene vastata iihele
vOi teisele staadiumile voi litkkuda diinaamiliselt erinevate staadiumite piirimail. Samuti
vOib inimene kdrvalekaldest/hdirest jouda voimetus/puudeni mone sekundiga (nditeks

likklusdnnetus) voi1 paljude aastate jooksul (nditeks reumatoid artriid). (Paavel

2000/2001, 1k. 11)

Puue on keeruline moiste, mida riik, erinevad digusaktid ja inimesed voivad tolgendada
erinevalt. Definitsioon, mida kasutatakse, sOltub konkreetsest ajalisest hetkest,
tihiskonnast ja sotsiaalsest kontekstist. Puude mdiste on ajalooliselt muutunud, olles

algselt defineeritud vdga kitsalt. (Hanga, Voog 2012)

Puude meditsiiniline mudel kujutab puuet kui inimese individuaalset probleemi, mis
otseselt tuleneb tema haigusest, dnnetusest voi muust terviseprobleemist ja mida saab
parandada meditsiinilise sekkumisega. Antud mudeli alusel oli puudega inimene haige
ehk patsiendi rollis. Puude meditsiinilise késitluse kohaselt oli tavapirane suurte
haiglate ja hoolekandeasutuste echitamine selleks, et tagada puudega inimestele

jarjepidev ravi ja hooldamine (st eraldamine tavakeskkonnast). (Hanga, Voog 2012)

Puude meditsiiniline késitlusest on loobutud. Asjakohasem on puude sotsiaalne késitlus,
mis oluliselt laiendab puude moistet ja toob sisse ka iimbritseva keskkonna mdju

puudega inimese toimetulekule. (Friend, 2016)

Sotsiaalne kisitlus néeb puuet laiemana, hdlmates ka keskkonna moju ja selle erinevaid
aspekte. Puue, mitte kui inimese isiklik, temast endast tulenev probleem, vaid
koosmdjus isiku, keskkonna (kaasa arvatud fiitisiline keskkond — ehitised, transport jm)
ja sotsiaalsete tokete, uskumuste ja stereotiitipidega, mis viivad puuetega inimeste vastu

suunatud diskrimineerimiseni. Sotsiaalse mudeli kohaselt tuleb/saab koiki inimesi
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ithiskonda integreerida, kohandades selleks keskkonda, hoiakuid, suhtumisi ja

poliitikaid. (Hanga, Voog 2012)

Rahvusvaheline funktsioneerimisvdime, vaeguste ja tervise klassifikatsioon (RFK)
baseerub meditsiinilise ja sotsiaalse mudeli iihendamisel. Et funktsioneerimisvdoime eri
aspekte iihendada, kasutatakse biopsiihhosotsiaalset lihenemisviisi. (Rahvusvaheline,

2005, 1k 20)

Biopsiihhosotsiaalse ldhenemise kohaselt on tervise ja haiguse tdielikuks mdistmiseks
vajalik lisaks meditsiinilistele ja bioloogilistele faktoritele hinnata ka sensoorseid,
emotsionaalseid, vaimseid, kéitumuslikke ning fiiiisilise ja sotsiaalse keskkonna
faktoreid. Olulised on psiihhosotsiaalseid tegureid (inimese isiklikud uskumused,
veendumused, stress, suhted), mis mdjutavad haigusest paranemist/taastumist. (Hanga,

Voog 2012)

Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seadus defineerib puude mdiste: ,,Puue on inimese
anatoomilise, fiisioloogilise v0i psiiiihilise struktuuri voi funktsiooni kaotus voi
korvalekalle, mis koostoimes erinevate suhtumuslike ja keskkondlike takistustega
tokestab iihiskonnaelus osalemist teistega vordsetel alustel. See definitsioon ithendab
endas nii bioloogilisi, psiihholoogilisi kui sotsiaalseid tegureid. (Puuetega

inimeste...,1999)

1.1.1.Psuuhikahairete pohigrupid ja nende kirjeldus

Vaimse tervise hdiret késitletakse kui meditsiinilist tdhelepanu véérivat kditumist voi
psiitihilist stimptomit (néditeks motlemise ja meeleolu hiiretest tingitud toimetuleku
halvenemine), millega vdib kaasneda t60voime kaotus vOi suurenenud oht surra.
Inimese vaimse tervise seisund vdib ajas palju muutuda. Mdnikord on ta tervem kui
kunagi enne, teinekord vajab probleemidega toimetulekuks korvalist abi. (Lausvee,

Nommsalu & Voogre, 2004, 1k 5, 8)

Meditsiinis nagu ka psiihhiaatriaski pole olemas tdiuslikke méératlusi, mille abil saaks

otsustada, kas teatud kdrvalekalle tervise seisundist vastab kindla haiguse kriteeriumile.
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Haiguskisitused on suhtelised. Psiihhiaatrias rddgiti varem vaimuhaigustest, niilid
kasutatakse katusmoistena psiitihikahéiret, millest vaimuhaigused ehk psiihhoosid

moodustavad viikese osa. (Lehtonen & Lonngvist, 2000, lk 26)

Rahvusvahelise haiguste klassifikatsioon RHK — 10-s kasutatakse mbdistet
psiitihikahdire, mitte psiitihikahaigus, sest enamus psiitihilistest haigustest ei ole
madratletavad ajuhaigustena (nt skisofreenia), vaid on omandatud psiihholoogilistest

mehhanismidest (nt sotsiaalfoobia) (Paavel 2000/2001, 1k 22).

RHK — 10 toob vilja psiitihikahdirete meditsiinilise kéasitluse. RHK — 10-s on iga
psiitihikahdire tdhistatud tihe F ja kuni neljakohalise numbriga. Héired on jaotatud

kiimnesse gruppi ja koodi esimene number osutab vastavale grupile (vaata tabel 1).

Tabel 1. Ulevaade psiiiihikahiiretest

Hiirete klass Niited

FO Orgaanilised psiiithikahédired Dementsus, deliirium, orgaaniline
isiksushéire

F1 Psiihhoaktiivsetest ainetest Intoksikatsioon, kuritarvitamine, sdltuvus

tingitud psiiiihikahéired
F2 Psiihhootilised héired Skisofreenia, piisivad luululised hiired, dge
modduv psiihhootilne episood

F3 Meeleoluhéired Episoodiline vdi korduv depressioon,
tsiiklotiitimia

F4 Arevushiired, dissotsiatiivsed Foobiad, paanika- ja kohanemis- jms héired,

hiired, somatoformsed héired dge stressreaktsioon, somatisatsioonihdire,

hiipohondria

F5 Soomishéired, unehéired, Anorexia ja buliimia nervosa, insomnia,

seksuaaldiisfunktsioonid alanenud libiido
F6 Isiksusehéired, muud Nt paranoidsus, diissotsiaalsus, ebastabiilsus
kéitumishiired
F7 Vaimne alaareng Kerge, mdddukas, raske ja siigav vaimne
alaareng
F8 Psiiiihilise arengu spetsiifilised Kone ja keele spetsiifilised arenguhéired,
héired Opivilumuste spetsiifilised héired
F9 Psiitihikahiired lapse — ja Hiiperkineetiline héire, kiitumishéire,
noorukieas tundeeluhdired, suhtlemishéired

Allikas: Paavel, 2000/2001, 1k 22-23.
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Orgaaniliste psiitihikahéirete iihiseks jooneks on kindlalt diagnoositav peaajuhaigus (nt
entsefaliit), peaaju kahjustus (nt ajutrauma) voi muu —hdire, mille tagajérjeks on aju

diisfunktsioon. (Paavel 2000/2001, 1k 22)

Psiihhoaktiivsetest ainetest tingitud psiitthikahdired on pdhjustatud sdltuvust tekitatavate

ainete kasutamisest. Enamus siindroome on sarnased orgaanilistele psiiiihikahiiretele.

(Paavel 2000/2001, Ik 22)

Mitteorgaaniliste hdirete all v3ib vilja tuua psiihhootilisi-, meeleolu-, drevus-, s6Omis-,

une- ja muid héireid. Tegemist on haiguse patoloogiaga aju funktsioneerimise tasandil.

(Ibid)

Psiihhootiliste hdirete (nt skisofreenia) on tegu inimese voimetusega eristada reaalsust
subjektiivsetest elamustest (nt hallutsinatsioon) ning hiiritud reaalsustaju alusel luuakse

uus, ebareaalne maailm (I1bid).

Skisofreenia héiretele puhul on tavaliselt hiiritud inimese motlemise, tajumise ja
tunnetega seotud funktsioonid. Esineb luulumdétteid ja/voi hallutsinatsioone. Héire all

kannataja voib tajuda helisid teravamalt voi moonutatult. (RHK-10, 1993)

Meeleoluhdire peamiseks avaldumise tunnuseks on meeleolu muutus, kas depressiooni
vOi meeleolu tdusu suunas. Meeleoluhiired vdivad korduda voi jadda ka tiksikepisoodi

tasandile, mis on seotud keeruliste olukordade voi stressirohkete siindmustega. (1bid)

Vaimne alaareng diagnoositakse, kui isikul on intellekti funktsioon oluliselt alla
keskmise taseme ning kellel on olulised piirangud kahes vdi enamas adaptiivses
oskuses. Vaimse alaarengu korral on IQ alla 70-75. Adaptiivsed oskused on kdnelemine
ja konest aru saamine (kommunikatsioon); koduse tegevuse oskused; kogukonna
ressursside kasutamine; tervise, eneseteenindamise ja sotsiaalsed oskused; iseseisvus;
funktsionaalsed akadeemilised oskused (lugemine, kirjutamine, arvutamine); ja tooga

seotud oskused. (Ensyclopedia..., 2016)
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1.1.2. Psuuhilise erivajadusega inimesed Eestis ja Euroopas

WHO andmetel esineb 25%-1 maailma elanikkonnast psiitihikahdire, neist 40%
diagnoositakse ja ravitakse. 27% kogu Euroopa tdiskasvanud elanikkonnast vanuses 18-
65 kannatab mone vaimse tervise hdire all. Sagedamini esinevate psiiiihikahdirete

levimus rahvastikus on jargmine (Bogdanov, Pertel, 2012):

Pstitihikahiirete levimus Euroopa rahvastikus

= revushdired = meeleolu 1 depressioon

somatoformsed = alkoholisdltuvus

Joonis 1. Psiilihikahdirete levimus Euroopa rahvastikus. Allikas: Bogdanov & Pertel,

2011, 1k 4.

Naistel on psiilihikahdiretest enim diagnoositud depressioon (7,2% kogu Euroopa
haiguskoormusest) ja meestel on psiitihikahéired tingitud alkoholikasutamisest (3,4%
kogu Euroopa haiguskoormusest). Depressiooni ja alkoholikasutamisest tingitud
psiitihikahdirete esinemissagedused vodivad olla suuremad esitatud numbritest, kuna
antud arvud kajastavad vaid arsti poole podrdunute hulka. Vaimse tervise olukorra
kirjeldamisel peab arvestama, et enamikke maailmariike iseloomustabki suur erinevus
selles osas, kui suur hulk elanikkonnast vaimse tervise teenuseid vajab ja kui paljud
neid tegelikult kasutavad. Alla 28% riikidest omab vaimse tervise teenuste jaoks eraldi

eelarvet. (Ibid)

Sotsiaalkindlustusameti registri andmetel oli Eestis 01.01.2014 seisuga registreeritud

141 026 kehtiva puude raskusastmega inimest. Eesti rahvaarv jarjest vdheneb, puudega
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inimeste osatidhtsus rahvastikus kasvab ning Eesti on olukorras kus iga iiheksas inimene

on kehtiva puude raskusastmega. (Sotsiaalministeerium, 2015)

Alljargneval joonisel on vilja toodud kehtiva puude raskusastmega isikute domineeriv
puue. Eestis on levinumaks puudeks litkumispuue, 30% puudega inimestest. Vahemalt
igal neljandal puudega inimestest on médrataud liitpuue ja vdahemalt igal viiendal muu

puue (Sotsiaalministeerium 2014):

Kehtiva puude raskusastmega isikud domineeriva puude 18ikes

1%

= psiiithikahdire = niigemispuue = vaimupuue kuulmispuue

= liikumispuue = keele-ja kdnepuue = liitpuue = muu

Joonis 2. Kehtiva puude raskusastmega isikud domineeriva puude 1dikes. Allikas:

Sotsiaalministeerium, 2014, 1k 5

Eestis on oluliseks haiguskoormuse pdhjustajaks psiiiihika- ja kditumishdired. Alates
1990ndate 16pust on kasvanud psiihhiaatriliste teenuste vajadus. Sagenenud on
meeleolu-ja drevushiired, alkoholist tingitud psiihhootilised hiired ja rasked
depressioonid. Kuigi suitsiidide arv on viimase kiimnendiga langenud (suremuskordaja
100000 elaniku kohta aastatel 2000 ja 2010 oli vastavalt 27,53 ja 16,49), kuulub Eesti
endiselt Euroopa kdrgema suitsiidiriskiga riikide hulka. (Bogdanov, Pertel, 2012)
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Eesti omastehoolduse arengukava 2012-2030 jérgi elab Eestis iga neljas pidevat abi
vajav puudega inimene iiksinda. Peaaegu 40% iiksi elavatest inimestest vajab abistamist
ka enesehoolduse juures. Puuetega tdiskasvanutest (65%) elab kahe vdi enama
pereliikmega. 46% puuetega tdiskasvanutest vdidab, et neil on olemas pereliige, kes
neid vajadusel abistab. Pereliikmetest, kes abistavad on 62% naised ja 38% mehed,
nende keskmine vanus on 60 eluaastat. (Eesti Regionaalse ja Kohaliku Arengu SA,

2012)

Jargnevalt joonis kajastab, et suurema hoolduskoormusega on sagedamini
pensioniealised ning mittehdivatud todealised hooldajad. Hoivatud todealiste
hoolduskoormus on véiksem ning neil aitab puudega inimest hooldada pensioniealistest

sagedamini ka keegi teine isik leibkonnast vdi valjastpoolt seda. (Ibid)

Hooldajate staatus

= vanaduspensiondrid = t66tab = Opib = t66tud, toovoimetuspensionirid, kodused

Joonis 3. Hooldajate staatus. Allikas: Eesti Regionaalse ja Kohaliku Arengu SA, 2012,
1k 13.

Eestis korraldab puuetega inimestele sotsiaalteenuste ja erivajadusega inimestele
erihoolekandeteenuste osutamist kohalik omavalitsus. Kohalikes omavalitsustes on
puuetega ja erivajadusega inimeste vOimalused vajalike teenuste saamisel viga

erinevad. Sotsiaalhoolekande seadus nédeb ette puuetega inimeste sihtriihmale 13
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teenust, mis kajastuvad alljargneval joonisel. Keskmiselt kéttesaadavad on vaid kuus

teenust. (Eesti patsientide esindusiihing 2014)

Puuetega inimeste sotsiaalteenuste tldine
kdttesaadavus

sotsiaaltransport

koduhooldus, koduabi teenus

koduhoolduse hooldusabi teenus

lepinguga hooldaja

proteesid, ortopeedilsed jm abivahendid

riiklik lapsehoiu teenus puudega lapse perele

tugiisiku teenus puudega lapse perele

tugiisik toimetulekuraskusega perele
pievakeskuse teenus psiifihilise..

isikliku abistaja teenus

eluruumide kohandamise teenus

pievakeskuse teenus vaimupuudega isikule

tugiisiku teenus psiiiihilise erivajadusega..

=}
=
=}
M
=}
[¥5)
o
=
o
5}
o
=a}
=}
~
o
e}
=}

Joonis 4. Puuetega inimeste sotsiaalteenuste kittesaadavus. Allikas: Eesti patsientide

esindusiihing 2014, 1k 13

Teenustest kdige paremini kéttesaadavamad on sotsiaaltranspordi ja koduhoolduse
teenus. Koige vihem kittesaadavam on tugisiku teenus psiiiihilise erivajadusega
inimestele ning paevakeskuse teenus vaimupuudega inimestele. Teenuste kittesaadavus
on seotud KOV-ide eelarve ja elanike arvuga. Mida vdiksem omavalitsus, seda vdiksem
on voimekus pakkuda erinevaid teenuseid. Kdige suuremad erinevused on psiiiihilise
erivajadustega pievakeskuse teenuse, vaimupuudega inimeste pdevakesksuse teenuse
ning psiithilise erivajadusega inimestele moeldud tugiisiku teenuse vahel, kus

kittesaadavus voib erineda kuni kuus korda. (Eesti patsientide esindusiihing 2014)
1.2. Psiiuhilise erivajadusega inimeste hoolekanne Eestis

Nii Eestis kui kogu Euroopas diagnoositakse jérjest sagedamini psiilihika- ja
kaitumishdireid ning seoses sellega on kasvanud vajadus vaimse tervise teenuste

suurema pakkumise jarele. Riiklikul tasandil on korraldatud erihoolekandeteenuste



osutamine, mille eesmérgiks on inimese iseseisva toimetuleku arendamine ja tegevuste

juhendamine. (Sotsiaalministeerium, 2014)

Erihoolekandeteenused on moeldud tdiskasvanutele, kellel on raskest, sligavast voi
plisivast psiitihikahdirest tulenevalt vilja kujunenud suurem juhendamise, jdrelevalve
voi korval abi vajadus. Sotsiaalhoolekande seaduses on vilja toodud erinevad nduded

riigi poolt rahastatavate erihoolekandeteenuste saamiseks. (Bogdanov, Pertel, 2012)

2012. aastal Tervise Arengu Instituudi tellimusel kaardistati vaimse tervise teenused.
Vaimse tervise teenuseid on védga palju, eneseabivOoimalustest ning erinevate

elusituatsioonidega seotud tugi- ja ndustamisteenustest kdrgema etapi raviteenusteni.

(Ibid).

WHO mudel klassifitseerib vaimse tervise teenuseid kahel tasandil (vaata tabel 2)

(World Health Organization, 2009):

Tabel 2. Vaimse tervise tasandid ja teenused.

Tasand Teenused
Mitteametlikud teenused Eneseabi, mitteametlikud kogukondlikud
teenused
Ametlikud teenused esmatasandi vaimse tervise teenused,

kogukondlikud teenused, vaimse tervise
teenused haiglates ja pikaajaline ravi ja
hooldus eriasutustes

Allikas: (World Health Organization, 2009, 1k 22).

Eneseabi eesmargiks on haiguste ennetamine, tervise edendamine ja parendamine ning
taastamine inimese enda, tema perekonna ja kogukonna poolt. Eneaseabi alla kuulub
inimese teadlik tervisekditumise muutmine. Terviseedendamise kaudu saab inimene
teadmised ja oskused, kuidas ennast aidata (nditeks stressiga toimetulekuks,
soltuvusainete tarbimise véltimiseks ja edasise abi otsimiseks). Eestis on erinevad
organisatsioonid vilja andnud info ja eneseabivoldikuid psiiiihikahéirete kohta, mida

erinevate asutuste ja teenuste pakkujate kaudu levitada. (Bogdanov, Pertel, 2012)

Mitteametlikud kogukondlikud teenused edendavad vaimset tervist, aitavad inimesel

jouda spetsialisti juurde ja toetavad kroonilise psiiiihikahdirega inimest. Need teenused
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el ole ametlikult seotud tervise ja hoolekandesiisteemiga. Eestis on mitteametlike
teenustena  olemas  eneseabigrupid, ldhedaste tugigrupid, hingehoiuteenus,
kogemusndustamine, usaldustelefon ja interneti-ndustamine. (Bogdanov, Pertel, 2012)
Eestis on koigile elanikele kédttesaadav Eluliin (http://www.eluliin.ee/). Tegemist on
usaldustelefoniga, kuhu vdib podrduda, kui inimene on kriisi seisundis, depressioonis,
leinas, tunnevad iiksindust, kannatavad végivalda vOi on enesetapu motetega.
Pirnumaal tegutseb MTU Hingerahu (http://www.hingerahu.org/), kes on vdtnud
eesmirgiks koolitada ja ndustada kohalikku kogukonda tervise teemadel. Samuti kuulub
sihtriihma psiiiihiliste erivajadustega inimesed, kes ei suuda igapdevaeluga toime tulla

vOi oma Oiguste eest seista. (Ibid)

Esmatasandi vaimse terviseteenused. Esmatasandil toimub vaimse tervise
probleemide ennetustod, varajane avastamine ja diagnoosimine. Sellel tasemel on
teenused kittesaadavamad ja odavamad kui enamus psiihhiaatrite poolt pakutavaid
teenuseid. Habimirgistamise hirmus on inimesel psiihholoogiliselt kergem poorduda
esmatasandi tervishoiuteenuse pakkuja poole, kui kiilastada psiihhiaatrit. Eestis

kisitletakse esmatasandi teenustena iildarstiabi. (Bogdanov, Pertel, 2012)

Kogukondlikud vaimse tervise teenuste all peetakse silmas inimese elukohale
voimalikult 1dhedal pakutavaid teenuseid, mille puhul ei pea lahkuma oma tavapérasest
elukeskkonnast. Kogukondlikud vaimse tervise teenused on ametlikud ning nende
loetelu jargmine (I1bid):

e rehabilitatsiooniteenus;

e sotsiaalndustamine;

e tugiisiku teenus;

e hooldusteenus;

e igapdevaelu toetamise teenus;

e tdOtamise toetamise teenus;

e toetatud elamise treenus;

e clamine kogukonnas;

e psiithholoogiline ja psiihhiaatriline abi, mida ei rahastata riiklikult tervishoiusiisteemi

kaudu.
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Vaimse tervise teenused haiglates. Haiglas osutatakse ambolatoorseid, statsionaarseid
teenuseid psiihhiaatrite, psiihhiaatriddede, kliiniliste psiihholoogide jm poolt. Eestis
kiitletakse selle teenuse all riiklikult rahastatud psiihhiaatrilist abi ja kliinilise
psithholoogi  poolt pakutavaid teenuseid, mida pakutakse aktiivravihaiglate

polikliinikutes voi psiihhiaatriakliinikutes. (Bogdanov, Pertel, 2012)

Pikaajaline ravi ja hooldus eriasutuses. Teatud osa vaimse tervise hdiretega inimesi
vajavad pikemaajalist, iile kolme kuu kestvat ravi, nditeks psiihhootiliste hiiretega
inimesed. Teenust kasutakse kui inimesel pole eelnevate tasandite abist piisanud,
eelkdige raskesti ravitavate patsientide puhul.  Pikaajalisi teenuseid pakutakse
spetsialiseeritud psiihhiaatria osakondades ja erihoolekandeasutustes. (World Health

Organization 2009)

Eestis kuuluvad siia jargmised teenused (Bogdanov, Pertel, 2012):

e (O0pdevaringne erihooldusteenus;

e O0pdevaringne erihooldusteenus kohtuméidrusega hoolekandeasutusse paigutatud
isikutele;

e (O0pdevaringne erihooldusteenus siigava liitpuudega ja/vdi  ebastabiilse
remissiooniga psiitthikahdiretega isikutele;

e pikaraviteenus- ebastabiilse kuluga pstiithikahdiretega patsientide raviks.

Euroopas elab hoolekandeasutustes iile miljoni lapse ja tdiskasvanu. Varem néhti seda
parima voimalusena hoolitseda erinevate tugivajadustega tiaiskasvanute eest. Praktika on
ndidanud, et instutsionaalne hooldussiisteem annab puudulikuma tulemuse kui
kogukonnas pakutavad teenused. Institutsionaalne hooldus tekitab sageli {ihiskonnast
eraldatuse. (European Expert Group on the Transition from Institutional to Community-
based Care, 2012)

Eestis alustati deinstitutsionaliseerimisega 2006. aastal, kui ehitati iile Eesti 550 uut
majutus- ja teenusekohta seni vanades amortiseerunud moisahoonetes elanud psiitihilise
erivajadusega inimestele Erihoolekande arengukava eesméirgiks on reorganiseerida iile

30-kohalised teenusekohad ning eelisarendada toetavate teenuste pakkumist ja
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osutamist, keskendudes isikukesksete ja kvaliteetsete teenuste arendamisele

kogukonnapdhiselt. (Sotsiaalministeerium, 2014)

1.2.1. Psiuhilise erivajadusega inimest ja tema perekonda puudutav

seadusandlus ja sellest tulenevalt toetused ja teenused

Psiiiihilise erivajadusega inimese hoolekande seaduslikud pohialused on sitestatud
Pdhiseaduses, sotsiaalhoolekande seaduses, perekonnaseaduses ja psiihhiaatrilise abi
seaduses. Lisaks mdjutab uuritavat valdkonda tervishoiu korraldust ja ravikindlustust
reguleerivad seadused ning erinevad sotsiaalministri midrused, mis reguleerivad

raviteenuste hinda ja erihoolekande rahastamist. (Paavel 2000/20001, 1k 46)

Eesti Vabariigi pdhiseadus sidtestab inimeste pdhidigused, vabadused ja kohustused.
Pohiseaduse § 28 toob vilja, et perekond rahva piisimise ja kasvamise ning tihiskonna
alusena on riigi kaitse all. Vanematel on digus ja kohustus kasvatada oma lapsi ja
hoolitseda nende eest ning perekond on kohustatud hoolitsema oma abivajavate litkmete
eest. § 28 loige 2 sdtestab, et Eesti kodanikul on oigus riigi abile vanaduse,

toovoimetuse, toitjakaotuse ja puuduse korral. (Eesti Vabariigi...,1992)

Eesti on ratifitseerinud URO Inimdiguste konventsiooni, kus artikkel 19 iitleb, et kdigil
puuetega inimestel on vordne Oigus elada kogukonnas ning omada teistega vordseid

valikuid (URO Puuetega inimeste 2013).

Sotsiaalhoolekande seadus (SHS) tugineb erinevatel pdhiseaduslikel véartustel — digus
abile puuduse korral (PS § 28), sotsiaalriigi printsiibile ja iildisele vordsusdigusele
(0igus inimvéirsele draelamisele, diguspdrase ootuse pdhimodttele, PS §-d 10 ja 12),

Oigusriigi printsiibile (Riigikogu, 2015).

Sotsiaalhoolekande seaduse § 3 toob vilja sotsiaalhoolekande abi andmise pdhimotted.
Hoolekandelise abi osutamisel ldhtutakse inimeste vajadustest ja seisundist. Abi
andmise eesmirk on suurenda vOi sdilitada inimese toimetuleku vdimet.

(Sotsiaalhoolekande seadus 2015)

21



Riigi ja kohalike omavalitsuste (KOV) iilesandeid on osaliselt seadusandja piitidnud
tdpsustada, sitestades, milliseid iilesandeid peavad sotsiaalse kaitse valdkonnas tditma
riik ning milliseid KOVid. Riigi iilesanneteks on (Riigikogu, 2015):

e toimetulekutoetuse maksmine;

e vajaduspodhise peretoetuse maksmine;

e rehabilitatsiooniteenuse osutamine;

e crihoolekandeteenuste osutamine;

¢ lapsehoiuteenuse osutamine;

e asenduskoduteenuse osutamine;

e abivahendite andmine;

e sotsiaaltoetuse maksmise Eestisse elama asunud isikule.

Kohaliku omavalitsuse ilesanneteks on viltimatu sotsiaalabi  osutamine,
sotsiaalnoustamine,  koduteenuste  osutamine, cluasemeteenuste  osutamine
invatranspordi korraldamine, tasu maksmine lapse hooldamise eest teises perekonnas.
Tegemist on kohustuslike omavalitsuslike {iilesannetega, kus iilesandeid tuleb tidita

vajadusel vdi teatud tingimustel ning KOVid otsustavad ise, kuidas iilesandeid téita.

(Ibid)

Sotsiaalhoolekandeseadusest tulenevalt on tugiisiku teenus kohalike omavalituste poolt
pakutav sotsiaalteenus. Teenuse eesmirgiks on psiitihilise erivajadusega inimese
voimalikult iseseisev toimetulek oma igapdevases elukeskkonnas, kus tugiisik toetab,
juhendab ja motiveerib. Tugiisiku teenus aitab inimese toimetulekuvoimet sdilitada,
parandada voi takistada toimetulekuvoime suurt langust. (Sotsiaalhoolekandeseadus,

2015)

KOV hindab isiku korvalabi vajadust, korraldab tugiisiku valiku ning voimaldab
teenuse saajal otsustada, kas valitud tugiisik sobib teenuse saajale. Koostdos isiku ja
teenuse osutajaga méidratakse kindlaks korvalabi vajadusest tulenevad toimingud.
Tugiisikuks ei tohi olla teenuse saaja sugulane, isik, kes elab teenuse saajaga iihes
eluruumis vai isik, kes on kriminaalkorras karistatud, seades ohtu teenuse saaja tervise

voi vara (Ibid). Tugiisik peab olema tidisealine, ldbinud tugiisiku koolituse, omama
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tookogemust vastava sihtgrupiga ja sobima teenuse saajaga. Olulised on tugiisiku

isikuomadused ja suhtlemisoskus. (Sotsiaalministeerium, 2016)

Teenus peab olema kéttesaadav koikidele isikutele, kelle puhul on tuvastatud abivajadus

ning sobivaks teenuseks on hinnatud tugiisiku teenus. Tugiisiku teenuse sihtgrupid on

(Sotsiaalministeerium, 2016):

e lapsevanemad, kes vajavad abi lapse eest hoolitsemisel ning lapsele turvalise ja
toetava kasvukeskkonna loomisel;

e inimesed, kes vajavad abi puude, haiguse voi raske olukorra tottu, mis oluliselt
raskendab toimetulekut;

e inimesed, kes vajavad abi kinnipidamiskohast vabanemise jirel;

e varjupaigataotlejad ja rahvusvahelise kaitse saajad.

Kohalikul omavalitsusel on digus teenust osutada ise, osta teenusepakkujalt voi kaasata
vabatahtlikke tugiisikuid, kuid kohaliku omavalitsuse sotsiaaltotaja roll on teenuse
vajadust ja eesmérkide tditmist aeg ajalt hinnata. Teenuse osutamise sagedus ja kestus
soltuvad teenuse vajaduse hindamise tulemustest. Uldjuhul on teenus pikaajaline, kestes

paarist kuust mitme aastani. (1bid)

Perekonnaseadus § 96 jirgi on iilalpidamist kohustatud tditma téisealised esimese ja
teise astme lilenejad ja alanejad sugulased. Paragrahv 97 aga iitleb, et iilalpidamisele
Oigustatud isikuks voib olla ka muu abivajav alaneja voi iileneja sugulane, kes ei ole

voimeline ennast ise iilal pidama. (Perekonnaseadus, 2009)

Perekonnaseadus sdtestab, et inimesele, kelle teovoime on vaimuhaiguse,
ndrgamdistuslikkuse vms tottu piiratud, voib kohus maidrata eestkostja, otsustades
tihtlasi, millised digused inimesele alles jadvad. Eestkostja on eestkostetava esindaja.
Eestkostjaks on tavaliselt pereliige, kuid voib olla ka vodras inimene. Eestkostja jirgi

valvavad kohtud. (Justiitsministeerium, 2016)

Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seadusega on reguleeritud puuetega inimeste
sotsiaaltoetuste liigid, nende saamise tingimused, suurused ning méddramise ja maksmise

kord. Seaduse reguleerib puudest tingitud lisakulude hiivitamist, et tagada puuetega
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inimestele vordsed voimalused, iseseisev toimetulek ning toetada dppimist ja tootamist.

(Puuetega inimeste...,1999)

Lastel (kuni 16-aastased) ja vanaduspensioniealistel méddratakse puuet vastavalt
Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seadusele, hinnates kdrvalabi, juhendamise ja
jarelevalve vajadust. Tooealisel inimesel (16-aastasel kuni vanaduspensioniealisel
inimesel) hinnatakse puude raskusastet vastavalt tema tervislikule seisundile ja
voimalusele osaleda igapdevastes tegevustes ning iihiskonna elus tervikuna. Puuded
jagunevad, siigavaks, raskeks ja keskmiseks puudeks Siigava puudega inimene vajab
juhendamist ja jarelevalvet 00pdevaringselt, raske puudega inimene igal 6dpédeval ja

keskmise puudega inimene vihemalt korra nddalas. (1bid)

Tooealisele puudega inimesele hiivitatakse lisakulud, mille puhul arvestatakse inimese
vajadusi ravimite, transpordi, abivahendite v3i suurenenud majapidamiskulutustele ja

tema kompenseerimata funktsioonihdirete suurusi (Sotsiaalkindlusamet, 2016).

Riiklik pensionikindlustuse seadus reguleerib, kellele makstakse pensione ning millised
pensioniliigid. § 3 jirgi on todvOimetuspensionit digustatud saama 16 aastased kuni
vanaduspensioni ealised, kes on osaliselt voi tdielikult tdovoimetud ning kelle tervislik
seisund takistab tootamast omandatud todoskustele (Riikliku pensionikindlustuse...,

1998).

Umbes 10% Eesti todealises elanikkonnast on tddvoimetuspensiondrid. Kuna todealiste
arv Eestis viheneb ning tddvoimetuspensiondride arv tduseb, ei ole piisiva todvoimetuse
siisteem jatkusuutlik. Hetkel on tdovoimetuspensiondrid passiivsed toetused saajad.
Oluline on, et toovoimetuspensiondrid jouaksid tooturule vajadusel Oppides iimber,
vahetades eriala, saades digeaegset erialast rehabilitatsiooni. (To6voimetoetuse seaduse,

2014)

Eelnevalt kirjeldatud eesmérgi saavutamiseks vottis Riigikogu 2015 aastal vastu
toovoimetoetuse seaduse, mis osaliselt rakendub 1.01.2016. To6voimetuse asemel
hinnatake isiku toovoimekust. To6tukassa votab Sotsiaalkindlustusametilt {ile to6voime

hindamise. (T66voimetoetuse seaduse, 2014)
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Erihoolekande arengukava iiheks alaeesmairgiks on psiitihilise erivajadusega inimesele
tagada voOrdsed voimalused eneseteostuseks. Eesmérgi saavutamisel suureneb
psiitihiliste erivajadustega inimeste t66hdive, hariduse omandamine ja sotsiaalne

aktiivsus. (Sotsiaalministeerium, 2014)

Toohodive reformi eesmirgiks on aidata vahenenud to6vdimega inimestel leida sobilik
t60. Tuua vdahenenud toovoimega inimesed turule tagasi, ennetada toovoime kaotust ja
aidata té6andjal tookeskkonda parandada, et nad saaksid vdhenenud t66vdimega inimesi
toole votta. Toovoimetuspension asendub tdovoime toetusega. ToOvOoime hindamist

korraldab tootukassa. (Sotsiaalministeerium 2016)

Toovoimetoetuse seaduse vastuvotmine on liks osa todvoimereformist. Oluline on
individuaalne ldhenemine, aidatakse leida vdimalusi tooturul. Vdhenenud toovoimega
isikule makstakse todvOimetoetust. Oluline on tddandjatega tegelemine, vajadusel
aidatakse hiivitada tookoha kohandamine. Too0andjale on moeldud toetused
erivajadusega inimeste palkamisel. Eesmérk on, et aastaks 2020 to6tab avalikus sektoris

vihemalt 100 vihenenud to66vdimega isikut. (Sotsiaalministeerium, 2016)

Toovoimetoetuse seaduse loomise protsessis osalesid aktiivselt puuetega inimeste
organisatsioonid, kes viitasid valmiva seaduse olulistele puudustele. Probleemidena
toodi vélja, et puuduvad toetavad sotsiaalteenused ning kardeti inimeste toimetuleku
halvenemist neil, kes osalevad aktiivselt to6turul. Teatud palgatasemest alates hakkaks
toovoimetoetus langema, kuid to6lkdimise kulud kasvavad. Moningaid ettepanekuid
isegi arvestati seaduse 10ppvariandis, aga iildiselt seadusega sellisel kujul sihtriihm

rahule ei jddnud. (Hermat, 2016)

Psiihhiaatrilise abi seaduses on kirjeldatud, kuidas toimub psiihhiaatrilise abi andmine
ning toob vidlja riigi ja kohaliku omavalitsuse kohustused psiihhiaatrilise abi
korraldamisel ning isiku digused psiihhiaatrilise abi saamisel. Psiihhiaatrilist abi antakse
iildjuhul vaba tahte alusel ja piiratud teovoimega inimesele tema eeskostja ndusolekul.
Kui inimene on iseendale vai teistele ohtlik, vdib psiihhiaatri otsusel osutada véltimatut
abi kuni 48 tundi ning kohtu poolt vdidakse maédrata psiihhiaatriline sundravi.

(Pstihhiaatrilise..., 1997)
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1.2.2. Psuuhilise erivajadusega inimese perekonna toimetulek

Perekond, kes elab koos psiiiihikahdirega inimesega vajab toimetulekuks igakiilgset
toetust ja spetsialistide abi. Psiiithikahdirega inimese perekond lébib erinevaid faase
alates Sokist pereliikme haigestumisel, mille jirgneb eitamine, depressioon, haigusega
leppimine ja teised etapid. Pereliikme haigestumisel muutuvad peresisesed rollid,
sissetulekute jaotus ning purunevad varasemalt seatud eesmérgid, unistused. Kogetakse
emotsionaalset pinget, muret vdi meeleheidet. Viga raske on perelitkmetel taluda
lahedastega emotsionaalse kontakti kaotust. Tuntakse siiii- ja hibitunnet ning sageli
kardetakse suhelda sugulaste ja sOpradega. Pereliilkmed keskenduvad eelkdige
haigestunud ldhedase heaolule, jittes korvale enda vajadused ning sageli kannatavad

tugeva stressi all. (Schwede & Lausvee, 2004, 1k 66)

Eesti sotsiaalpoliitiliseks eesmérgiks on vdimaldada eakatel ja puuetega inimestel
elada voimalikult kaua oma kodus. Eesmérgi saavutamiseks on viga suur roll abivajaja

pereliikmetel ehk omaste hooldajatel. (Eesti Regionaalse ja Kohaliku Arengu SA, 2012)

Omaste hooldaja on pereliige, kes hooldab pereliiget vai ldhedast, kas haiguse, puude
vOi muust erivajadusest tingituna ning kes vajab abi igapdevaelu toimingutes. Omaste
hooldus vo&ib olla liihiajaline ja ajutine, kuid sageli on vajadus just d0pédevaringse
jarelevalve ja hoolduse jirele. Vajadus hoolduse jéarele voib vilja kujuneda pikkamdéoda,
kuid voib olla tingitud ka ootamatust haigusest voi dnnetusest. Omaste hooldajateks on
tavaliselt puudega lapse vanemad, puude voi raske haigusega inimese abikaasad, oma
eakate vanemate eest hoolt kandvad lapsed voi teised 1dhisugulased. Omaste hooldusest
saab rddkida juhul kui abivajadus on muutunud igapdevaseks ja kui hooldaja hakkab

tundma vasimust. (Tursman, 2012)

Omaste hooldajad usuvad, et hooldatava elu paraneb vaid nende hoolduse kaudu. Iga
inimese sooviks viltida hooldusasutusse sattumist, kuid kui hooldatava heaolu kasvab
vaid hooldaja eneseohverduse arvelt, ei ole selline hooldus kodige digem. Jaksamine on
omaste hoolduse juures iliks olulisemaid iilesandeid. Omaste hooldajad on peamiste
probleemidena vélja toonud vdhese informatsiooni, teadmiste puudumise, hingelise

toetuse, konkreetne abi ja puhkusevoimalusete vihesuse (Ibid).
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2003. aastal intervjueeriti Tallinna Pelguranna Tugikodu klientide pereliikmeid, et
selgitada skisofreeniahaigete ja nende ldhedaste vajadused. Uuringust selgus, et
eelkdige tunneb pere vajadust noustamise jdrele. Peamisteks probleemiks osutus
tookohtade puudumine ldhtuvalt haige perelitkme vajadustest, mis omakorda viib
majanduslikesse raskustesse kogu pere. Suur vajadus on sotsiaalpindade jirele.
Lahedaste hinnangul peaks haige elama eraldi, kuid selleks puuduvad materiaalsed

vahendid. (Teede, 2004, 1k 89)

Sotsiaalministeeriumi tellimusel viidi 2009 aastal lébi ,,Puuetega inimeste ja nende
perelitkmete hoolduskoormuse uuring 2009, millest selgus, et hooldajad vajavad koige
enam transpordi teenuseid, rahalist toetust ning teenuseid, mis aitaksid hoolduskoormust
vihendada: tugiisiku, isikliku abistaja, koduabilise ja pdetaja kui ka 66pdevase hoiu —ja
pdevakeskuse teenuseid. Samuti on hooldajatel suur vajadus rehabilitatsiooni-,
tervishoiu- ja ndustamisteenuse jirele. Olulisel kohal on hooldajate emotsionaalne
toimetulek, kus hooldajad tunnevad igapdevast masendust, huvipuudust ning réomu

tunde vihenemist. (Eesti Regionaalse ja Kohaliku Arengu SA, 2012)

Pereliikmed hooldavad oma ldhedasi kodus, sest loodetakse pakkuda  parimat
elukvaliteeti, puuduvad vajalikud ressursid voi puudub sobilik hooldusteenus
lahitimbruses. Lédhedaste eest hoolitsemist peetakse enesest mdistetavaks, suhted
tervishoiu ja sotsiaalteenust osutavate asutustega on pinnapealsed, omaste hooldajaid ei

hinnata kui spetsialiste. (Ibid)

Suur osa omaste hooldajaist sooviksid jdtkata oma erialast t66d vOi asuda vastavate
teenuste olemasolul uuesti palgatoole. Erinevatel pdhjustel on hoolduskohustuse ja
palgatod thitamine on osutunud vdga raskeks. SOltumine erinevatest toetustest ja
maksusiisteemidest on tiheks pdhjuseks, miks omaste hooldajad ei saa asuda tasustatud
toole. Toohdivest eemalolek mdjutab negatiivselt pere praegust majanduslikku
olukorda ning maérkimisvddrne mdju on pensionile ja sddstmisele tulevikuks. (Eesti

Regionaalse ja Kohaliku Arengu SA, 2012)

Eestis on laienenud omaste hooldajate tugiriihmade t66 ja tegevus. Omaste hooldajate

tugirihmad on loodud omaste hooldajate koondamiseks, et pakkuda  neile
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informatsiooni, koolituste, toetuse jm abi osas. Omaste hooldajate riihmas saab abi
sarnases olukorras olevate inimeste kogemustest, riilhmad pakuvad vdimalusi uuteks
soprussuheteks nende asemele, mis on kaotatud. (lbid) Eestis on loodud MTU Eesti
Omaste hooldus (http://www.omastehooldus.eu/), mille eesmirgiks on parandada kodus

ldhedast hooldava inimeste olukorda.

Omaste hoolduse arengukava on toonud vilja omaste hoolduse seitse vordse tdhtsusega

arengusuunda:

e tunnustamine ja viirtustamine — omaste hooldajad peavad olema ametlikult
tunnustatud, neile peavad olema tagatud sotsiaalsed garantiid, kui rahaline
hooldustasu v6i hooldustoetus;

e majandusliku toimetuleku tagamine- omaste hooldajad on té6turul konkurentsi
voimelised, neil on voimalus osaleda aktiivselt tihiskondlikus elus;

e teenused ja toetused- omaste hooldajad vajavad teenuseid, mis on kittesaadavad ja
paindlikud ning vastavad hooldaja vajadustele;

e haridus ja koolitus- omaste hooldajal on piisavalt teadmisi, oskusi hooldada
lahedast. Tal on vdimalus enese tdiendamiseks nii riiklikus haridussiisteemis kui ka
osaleda erinevatel tdiendkoolitustel;

e tervis ja elukvaliteet- omaste hooldajatel on hea tervis, toimiv pereelu, saab tegeleda
huvialadega ja 160gastuda;

o Jiguslik alus- seadustada omaste hooldus;

e vaba juurdepdds teabele- tagada ligipdds olemasolevatele toetustele, teenustele.

(Eesti Regionaalse ja Kohaliku Arengu SA, 2012)

Omaste hooldajatel on Eesti Uhiskonnas viiga oluline roll. Omaste hooldus ei vabasta
riiki vOi kohalikku omavalitsust andma vajalikku abi ja toetust neile, kes tdidavad
hoolduskohustust perekonnas. Peresidemed ei saa votta riigilt vastutust oma
kodanikele inimodiguste tagamise, elukvaliteedi sdilimise, vanemate-ja lastevaheliste
sidemete toetamise, vaesusriski sattumise ning t00-ja eraelu vdoimaldamise eest. (Eesti

Regionaalse ja Kohaliku Arengu SA, 2012)
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2. UURIMUS TUGISIKU TEENUSE MOJUST
TAISKASVANUD PSUUHILISE ERIVAJADUSEGA
INIMESE PEREKONNA TOIMETULEKULE

2.1 Uurimuse kontekst: SA Parnu Haigla Psiuihhiaatriakliiniku

Paevakeskuse tugiisiku teenuse osutamine

SA Péarnu Haigla Psiihhiaatriakliiniku Pdevakeskuses on tdiskasvanud psiiiihilise
erivajadusega inimestele tugiisiku teenust osutatud alates 2011 aastast. Teenuse
osutamisel juhindutakse tugiisiku teenuse kontseptsioonist. Jaanuaris 2014 osaleti Parnu
Linnavalitsuse poolt korraldatud tdiskasvanud psiitihilise erivajadusega inimestele
osutatava tugiisiku teenuse hankes ning solmiti uus tugiisiku teenuse osutamise leping,

mis kehtib kuni 31.12.2017. (SA Parnu Haigla..., 2014)

Pérnu linna tugiisiku teenuse osutamise korra alusel on tugiisiku teenust digust saada
Péarnu linnas elavatel psiitihikahdirete ja vaimupuudega inimesed, kellel on tekkinud
vajadus korvalabi jédrele igapdevasel toimetulekul ja suhtlemisel {imbritseva
keskkonnaga. Teenust ei ole digust saada isikutel, kellel on esmane diagnoos alkoholi
sOltuvus, kes pdevad nakkushaigust voi kes on dgedas psiilihilise haiguse staadiumis.
Samuti ei osutata teenust ka lamajatele haigetele. Teenuse osutamisest on Oigus
keelduda kui klient on alkoholijoobes voi agressiivne. Tugiisiku teenus on teenuse

saajale tasuta. (Pdrnu linnas tugiisiku teenuse..., 2003)

Pérnu linn on tugiisiku teenuse eesmérgiks seadnud puudega inimeste iihiskonda

kaasamise 1abi jargmiste tegevuste (Ibid):

e Opetada oskusi kuidas hoolitseda iseenda ja iimbruse eest nii kodus kui ka viljaspool
kodu;

e abistamine suhtlemisel iimbritseva keskkonnaga;

e Opetada reeglitest, kokkulepetest kinnipidamist ja nende vajalikkust
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e arendada sotsiaalseid voimeid ametiasutustes ja meditsiiniteenistuses;

e hoida ja taastada perekondlikke sidemeid;

e kliendiga koos tema tegevuste suunamine, planeerimine ja juhendamine;

e lisaks individuaalsele todle on tugiisiku iilesandeks korraldada klientide

kokkusaamisi ja tihisiiritusi.

Teenuse osutamise maht ja kliendi vajadustele sobivad tegevused miiratakse kindlaks
enne teenuse osutamise alustamist. Osapoolte vahel sdlmitakse leping. Leping
1opetatakse, kui tugiisiku teenus ei vasta kliendi vajadustele, kliendi soovil voi teenuse
osutaja ettepanekul kooskdlastatult sotsiaalosakonnaga. Pédrnu linnavalitsus leiab
tugiisiku teenuse osutajad ldbi avaliku konkursi, kellega sOlmitakse teenuse

korraldamise leping. (Pédrnu linnas tugiisiku teenuse..., 2003)

Kéesoleva t66 autor on analiitisinud SA Pédrnu Haigla Psiihhiaatrikliiniku tugiisiku
teenuse aruandlust aastatel 2011-2016. Sellest ldhtuvalt saab vilja tuua tugiisiku teenust
osutatud klientide arvu, soolise vdordluse, diagnoosid, teenuse osutamise mahu ja

teenuse 10petamise pohjused ( vaata tabel 3).

Tabel 3. Tugiisiku teenuse osutamine aastate ldikes.

2011 2012 2013 2014 2015 2016
naised |9 9 9 8 11 11
mehed |12 14 14 13 9 8

21 23 23 21 20 19

Allikas: (SA Péarnu Haigla..., 2016).

Keskmiselt on tugiisiku teenusel 21 inimest aastas. Alates 2011 aastast on tugiisiku
teenust osutatud 20-le mehele ja 16-le naisele, 9-le inimesele on tugiisiku teenust
osutatud alates 2011 aastast. Mérts 2016 aasta seisuga on tugiisiku teenusel 19 klienti,

10 naist ja 9 meest.
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Tabel 4. Tugiisiku teenusel olevate klientide diagnoosid

Diagnoosid [FO F20 F30 F40 F70-F71
naised 3 6 5 2
mehed 1 10 2 1 6

Allikas: (SA Parnu Haigla..., 2016).

Tabeli andmetel on tugiisiku teenusel olevad kliendid kdige enam haigestunud
skisofreeniasse (F20). Jargnevad meeleolu hiired (F30) ning orgaaniline ajukahjustus
(FO). Kaheksal kliendil on vaimupuue (F70-F71), seitsmel neist on kerge vaimne

alaareng ja iithel moddukas vaimne alaareng.

Tabel 5. Tugiisiku teenuse osutamise Iopetamise pohjused

Teenuse 16petamise pShjus Klientide arv

Uleminek igapievaelu
toetamise teenusele

Kliendi surm

Klient kinnipidamisasutuses

Klient suunatud sundravile

W = [—= W W

Klient tuleb iseseisvalt toime

Teenuse 16petamine koostdo
puudumise tottu 4

Allikas: (SA Parnu Haigla..., 2016).

Aastatel 2011-2016 on tugiisiku teenus Idpetatud 19 inimesega. Teenuse Idpetamine
toimub tugiisiku ja kliendi vahelisel kokkuleppel. Vilja toodud andmete pdhjal saab
oelda, et tugiisiku teenuse osutamise eesméirk on tdidetud kaheksal inimesel, kellest
kolm elab tdiesti iseseisvalt ega vaja toetavaid teenuseid ning viis on igapdevaelu

toetamise teenusel.
2.2. Uurimuse eesmark, uurimiskusimused, valim ja meetod

Uurimuse eesmirgiks on vélja selgitada psiitihilise erivajadustega inimeste perede
toimetulek ja rahulolu pakutava tugiisiku teenusega psiilihika héirega tdiskasvanud

pereliikme hooldamisel Parnu linnas.
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Eesmargist ldhtuvalt piistitati jargmised uurimiskiisimused:

e kuidas on mdjutanud psiilihikahdirega inimese haigus perede toimetulekut ( t60l
kdimist, perelitkmete tervislikku seisundit ja pere sissetulekuid)?

e millised on psiilihikahdirega inimeste ja tema perelitkmete vahelised suhted?

e kuidas hindavad psiiihikahdirega inimeste perekonnad tugiisiku teenuse
vajalikkust?

e kuidas on tugiisiku teenus mdjutanud perede toimetulekut?

e kui palju teab perekond tugiisiku teenuse osutamise sisust ja tegevustest?

Valim moodustati eesmirgist ldhtuvalt. Valimiks oli tugiisiku teenusel olevate
psiitihikahdiretega tdiskasvanute pereliikmed. SA Péarnu Haigla Psiihhiaatriakliiniku
Péaevakeskuse poolt pakutaval tugiisiku teenusel oli uuringu ldbiviimise perioodil
(01.03.2016 — 08.04.2016) 19 klienti. Tugiisikutelt saadud informatsiooni pdhjal 19 st
kliendist 11 elas koos mone pereliikmega voi oli olemas pereliikmega regulaarne
kontakt. Neljal kliendil oli olemas rohkem kui iiks pereliige, kuid nende puhul viidi
intervjuu lébi pereliikmega, kellega tugiisikul oli kontakt. Lopliku valimi moodustas 11

kliendi pereliiget, kellest viis elas psiiiihikahdirega inimesega koos.

Lisaks intervjueeriti SA Parnu Haigla Psiihhiaatrikliiniku Paevakeskuse poolt tugiisiku
teenust osutavaid tugiisikuid. Uuritaval perioodil osutas tugiisiku teenust viis tugiisikut,

kellega viidi ldbi poolstruktureeritud intervjuud.

Uuringus kasutati kvalitatiivset uurimismeetodit ning andmete kogumiseks kasutati
poolstruktureeritud intervjuusid, milles kiisiti pohikiisimusi ning vajadusel selgitavaid
lisakiisimusi. Koostati kaks erinevat kiisimustikku, millest iiks tugiisiku teenusel olevate
psiitihikahdiretega tdiskasvanute pereliikmetele, mis on vilja toodud lisas 1 ja teine

kiisimustik koostati tugiisikutele, mis on vilja toodud lisas 2.

Enne intervjuude algust selgitati respondentidele t66 eesmarki ja kinnitati, et t66 autor
kasutab saadud andmeid vaid uurimust6d jaoks. Autor rohutas, et intervjuu on

anoniimne.
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Tugiisiku teenusel olevate psiitihikahéiretega tdiskasvanute perelitkmete intervjuud viidi
labi 28.02.2016 - 04.04.2016. Intervjuude kestvuseks arvestati keskmiselt 40 minutit,
kuid intervjuu pikkus olenes respondentide avatusest. Pikim intervjuu kestis 90 minutit,
lithem 16 minutit. Kahel korral viidi intervjuu 1dbi respondentide kodudes, iilejadanud 9
intervjuud toimusid SA Pidrnu Haigla Psiihhiaatriakliiniku = Paevakeskuses.
Tugiisikutega viidi intervjuud 14dbi ajavahemikus 21.03.2016-04.04.2016. Intervjuude
kestvuseks arvestati keskmiselt 30 minutit. Pikim intervjuu kestis 25 minutit ja lithem
16 minutit ning intervjuud viidi 1dbi SA Pérnu Haigla Psiihhiaatrikliiniku

Pievakeskuses.

Andmete saamiseks kasutati intervjueerimisel diktofoni, mille tulemusel salvestati tekst,
mis koosneb intervjuueritavatele esitatud kiisimustest ja vastustest. Jargnevalt toimus
salvestuste transkribeerimine kirjalikuks tekstiks, mida hiljem kasutati analiiiisimiseks.

Andmed salvestati arvutifailidena.

Andmete analiilisimiseks kasutatakse temaatilist analiiiisi. Sellisel puhul algab
uurimisandmete analiiiis kodeerimisega, mis on andmete jaotamine kategooriateks ning
seejarel nende koondamine teemadeks (Creswell 2013: 184-185). Kodeerimise kdigus
koondati respondentide vastused viieks alateemaks, mis on jargmised:

e perede toimetulek;

e perede kohanemine ldhedase haigusega;

e psiiithika hdirega inimeste ja tema pereliikmete vahelised suhted;

e psiilihikahdirega inimeste perekondade rahulolu tugiisiku teenusega;

tugiisiku teenuse moju perede toimetulekule.

Intervjuud on tihistatud tdhtedega. Pereliitkmetega 14bi viidud intervjuud on tdhistatud
kahe tdhega, vastavalt psiiiihilise erivajadusega tdiskasvanust eraldi elavad pereliikmed
tadhega P ja koos elavad pereliikmed K. Tugiisikutega 1dbi viidud intervjuud on
téhistatud tdhega T. Lisatud on intervjuu jarjekorranumber (nditeks T1, P3, K2). Autor

esitab tsitaadid muutmata kujul.
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2.3. Uuringu tulemused ja analllis

2.3.1.Taiskasvanud psuuhikahairega inimese perekonna toimetulek

Kéesolevas alapeatiikis antakse iilevaade tdiskasvanud psiitihilise erivajadusega
inimeste perekonna toimetulekust, kuidas ldhedase haigus on mdjutanud respondentide
tool kéimist, sissetulekuid, rahulolu meditsiini ja sotsiaalsiisteemiga ning kuidas

hindavad perekonnaliikmed oma tervislikku seisundit.

Uuringu pohjal vaib delda, et olenemata sellest, kas psiilihikahidirega inimene elab koos
perelitkmega voOi1 eraldi, on perelitkmete toimetulek nii emotsionaalselt, kui ka

materiaalselt mdjutatud 1dhedase haigusest.
P1: Ikka vaga, vaga, vaga on mojutanud. Nii emotsionaalselt, kui ka materiaalselt.

K3: Materiaalselt ei ole meil kunagi probleeme olnud, aga emotsionaalselt ikka vaga

raske.

Uuringust tuli vélja, et ldhedase haigus voib mdjutada peresiseseid suhteid. Kahel
respondendil lagunes pere, isa lahkus pere juurest, kuna ei suutnud toime tulla lapse

psiitihilise erivajadusega. Molemal juhul haigestus pereliige juba alaealisena.

K2: Véaga halb. Isale ei sobinud selline laps ja isa jattis meid maha ja vanem poeg laks

ka kodust minema , mujale elama, sest vaga raske olukord oli.

K4: Poeg on olnud haige umbes neli aastat, kui parast suurt tuli isaga hakkasid
haigusnahud ilmnema tugevalt. Ja isale ei sobinud selline laps.

Intervjuudest selgus, et pere elab endiselt koos tdiskasvanud psiiiihilise erivajadusega
inimesega juhul, kui 1dhedasel on olnud kaasasiindinud erivajadus, on haigestunud lapse

eas vOi on haigestunud noorukina ning pole kodust seetdttu vilja kolinud.

K3: Mina jain poja haigestumise jarel to6lt koju ja pole parast seda rohkem t66l
kainud. Kuigi tal hakkas mingi aeg paremaks minema, siis poeg oli ikkagi

mdttemaailmades ja arusaamades nagu teismeline, mitte nagu 33 aastane mees.
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K1: Poeg on sunnist saati haige ja tema heaolu séltub minust, olen kodune olnud pikka

aega.

Mbnel juhul on lihedase haigus sellises faasis, et kooselu perelitkmetega on muutunud

talumatuks ning elukohad on seetdttu eraldatud.
P3: Lahedane elab minust 52 km kaugusel ja putab iseseisvalt hakkama saada.
P4: Elan ju ise Hiiumaal ja natuke lihtsam on, kui ta Parnus elab.

Pereliikme haigestumine on tugevalt mojutanud ka ldhedaste tulevikuplaane, niiteks

Opinguid, to6tamist, aga ka sundinud elukohta vahetama.

P1: Utleme nii, et ma olen ka sotsiaaltood natuke dppinud, aga tanu ema asjadele jai

see mul pooleli ja raha sai otsa, siis ei olnud enam vdimalik 6ppida.
P3: Selleks, et ma ise psluhiliselt ei murduks, olen haigega elukohad eraldanud.

Pereliikmete toimetulekut on mdjutanud ka see, et mitmed neist ongi end pithendanud

haige pereliikme hooldamisele.
K2: Hakkama saame ja saime nii enam vahem. Mu elu ei ole hairitud. Elangi temale.

K1: Véga raske. Poeg saab ise paljude asjadega hakkama, kuid teda peab palju

jalgima.

Pereliikmed, kes elavad koos psiitihilise erivajadusega ldhedasega, ei saa todl kiia, kuna
lahedased vajavad pidevat jarelevalvet. Respondendid, kes elasid ldhedasest eraldi,
saavad kéia t60l, kuid aeg ajalt on sunnitud vOtma vabu péevi, tegelemaks ldhedase
probleemidega. Uldjuhul need, kes tod1 kiiivad, tunnistavad, et see nende todd ei ole

mojutanud.

P1: On mdjutanud, sest alguses ma pidin paris palju Parnu vahet kdima ja puudusin
toolt tihti.

K2: Ma tahaks t661 kaia, aga mul ei ole see voimalik.
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P6: Tool kaimist ei mdjuta, elan teises linnas ja hetkel olen ka to6tu.

Moned vastanutest on jadnud hooldaja rolli kinni. Hooldatava pereliikme seisund on
ldinud paremaks voi vastupidi 1&hedane vajab juba 66pédevaringset hooldust, kuid vanem
tunneb, et ei taha oma rollist loobuda. Pigem meeldib olla kodus, kui leida omale

rakendust tooturul.

K3: Mina jain poja haigestumise jarel toolt koju ja pole péarast seda rohkem tool
kainud. Aga niud on mul ilmselt tekkinud juba harjumus ka kodus olla ja ma pole enam
t0od otsinud ka, kuigi praegu ma saaksin isegi t60l kdia. Ma praegu saan puhkust

nautida tle 10 aasta.
K2: Ma tahaks t60l kaia, aga mul ei ole see vdimalik. Ma ei soovi oma pojast loobuda.

Intervjueeritud tugiisikud toovad vélja, et pered ei ole valmis muutusteks. Nad on
harjunud oma rollidega, pdevarutiiniga. Samuti on oluline pere sissetulekuallikana haige
pereliikme pension. Niiteks on spetsialistide hinnang, et klient vajab 66paevaringset
hooldust, kuid pere ei ole valmis selleks. Voi tugiisik on valmis teenuse mahtu

suurendama, et 1dhedane saaks t66le minna, kuid pereliige loobub sellest voimalusest.

T2: Mina leian, et need inimesed peaks elama eraldi, aga lihtsalt ei ole pindasid ja teine
suur probleem on 60péevaringse hoolduse kuvand. See on nagu mingisugune vanglasse
jatmine, et klient ei saa siis koju. Paljudel juhtudel on ka lahedase t66vbimetuspension
pere sissetulekust suur osa, et juba sellepdrast ei saa neid kuskile mujale teenusele

saata.

Intervjueeritud pereliikmed tunnistasid, et materiaalselt on raske toime tulla. Peamise
sissetulekuna omavad respondendid kas t00 eest saadavat tasu, vanaduspensioni voi
toovoimetuspensioni. Ukski kiisitletud peredest polnud toimetulekutoetuse saaja, kuigi

tunnistati, et viga raske on olemasolevate sissetulekutega toime tulla.
K1: Parast insulti ei saanud enam t66le minna ja rahaliselt 1&ks vaga raskeks.

K4: Sai pensioni ja peab valja tulema. Ja kui raha ei ole, siis ei ole. Siis ei saa endale

lubada asju, kui ei ole raha.
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Need pered, kes elasid haigest lihedasest eraldi, toetasid oma ldhedast. Valdavalt
psiitihikahdirega pereliige oma pensioniga védlja ei tule. Samuti peavad perelitkmed
aitama ldhedast, kui on ootamatud viljaminekud, nditeks politseitrahvid, laenude

tagasimaksmised voi muud olukorrad.

P4: Usna tihti saab ikka toetatud. Kui ta vahel toimetuleku toetust saab, siis ta lubab
ikka tagasi maksta, aga me oleme 6elnud, et ei ole vaja. Kui tal haigushood on, siis ta ei

oska rahadega hasti arvestada ja on tema eest elektri arveid makstud.

K3: Poeg on korraldanud igasugu asju haigusperioodidel. Ukskord kui t661t koju tulin,
siis oli olukord, et meil ei olnud enam kodus Uhtegi rohelist asja, sest pojale oli pahe
I66nud, et roheline varv on paha ja psiihhoosi ajal oli ta kbik rohelise, isegi toalilled
kokku korjanud ja kuskile &ra viinud. Aga mis sa talle ikka, teed, simama ei hakka. See
on tema haigus. Ta pigem tekitas meile majandusliku kahju ja ikka taiega, aga rahaliselt

ei ole me kunagi puudust kannatanud.

Tugiisikute hinnangul on perede toimetulek raske, sdltumata, kas nad elavad 1dhedasega
koos voi eraldi. Perelitkmed, kes elavad koos psiilihikahdirega kliendiga, on tavaliselt
hooldajad, kellel on diagnoositud depressioon ning kes on juba kaotanud toovdime.
Majanduslikult on véga raske. Ka need pered, kus ldhedane elab eraldi, toetavad oma
haiget pereliiget. Neil peredel on pidev hirm, et nad peavad maksma ldhedase laenusid,

elamiskuludega seotud vodlgasid voi trahve.

P2: Pere on vaga raskes seisus. Ema on ka juba psluhikah&irega ja pigem hooldaja
rollis. Paljudel juhtudel elavad nad eraldi. Perede suureks mureks on see, et Kkui
lahedane elab eraldi, on tekkinud vdlad, ulrivBlad, jarelmaksud. Pered kardavad, et

peavad hakkama neid maksma.

T4: Minu kogemus oma klientidega on, et teenuse saajad ja nende léhedased on
majanduslikult Gsna keerulises seisus. See haigus mdjutab lahedasi tugevalt ja mojutab
lahedaste toimetulekut igal tasandil. Kolmveerand teenuse saajatest elab ikka pigem
kehvalt, kui hasti.
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Intervjuude kéigus selgus, et perede jaoks on védga oluline, milline suhe on

psiihhiaatriga ning kui kiiresti on voimalik ldhedane vajadusel hospitaliseerida.

P4: Aga kui ta minu juures elas, siis kdige hullem oligi see, et Ukski arst ei taha teda ara
viia kui tal haigushoog tekib. Siis vagivaldselt saab ainult koos politseiga. Selles suhtes

on Hiiumaal sellega probleeme.

K2: Isegi, kui ma tunnen ara, et ta vdiks haiglasse minna, aga arstid ei vota teda

haiglasse.

K3: Kui me vahetasime raviarsti, siis uue arstiga oleme véga rahul, sest alates sellest
sai poeg ravile ja leiti talle diged rohud ja toosid. Praegusel hetkel olen kiill véaga rahul.

Poeg ei ole juba 5 aastat haiglaravil olnud. Varem oli iga poole aasta tagant.

Pereliikmete jaoks on oluline sotsiaalteenuste siisteem, mis hetkel tundub liiga
biirokraatlik, 1dhedasele ei leita koheselt sobivat teenust ning murekohana mainiti ka

seda, et infot ei jagata. Toetuste ja teenuste saamiseks peab ise viga palju t06d tegema.

P3: Kui haige tekitas pahatahtlikult materiaalset kahju, siis kohaldas Paevakeskus
poole aastase kulastuskeelu. Aga sellel teol on ka pdhjus, mis jai uurimata ja haigele
positiivse lahenduseta..

P1: Muidu on minu arust johker birokraatia. Raske on midagi saada. Peab ise palju

uurima ja vaeva nagema, et tldse midagi saada. Sa ei oska isegi kisida.

K3: Sotsiaalteenuseid me ei olegi uldse kasutanud. Kunagi meile raagiti Viljandis, et me
peame ta hooldekodusse panema, et tema koht ei ole ikka kodus. Me ei olnud valmis
teda kuskile paigutama. Aga meie raviarst tles, et hooldekoduga on aega, arme sellega

kiirusta.

Sobiva teenuse leidmisel on perel ja psiiiihilise erivajadusega pereliikmel suur roll

tugiisikul, kes aitab taotleda sobivad teenused.

P5: Olen kdik teenused, mis vaja, katte saanud tanu tugiisikule ja kaebusi selles suhtes

ei ole.
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P2: Teenuste eest on tugiisik hoolitsenud, sest mina ei ole selleparast kuhugi
podrdunud. Kéattesaadavad on kill, kui ta ise seda tahab, sest ta on paljudele asjadele

vastu.

Koik tugiisikud, erinevalt haige pereliikme ldhedastest, hindavad koost6dd meditsiini-
ja sotsiaalsiisteemiga vidga heaks. Vajadusel voetakse arstiga lihendust, kéiakse koos
kliendiga arsti juures. Probleemina tuuakse viélja, et tihti ei ole haiglaravi voimalik kohe
saada ning arstide suurt koormatust. Palju tehakse vdOrgustikut6éd koos Pirnu

Linnavalitsuse sotsiaalosakonnaga.

T1: Ikka saan abi, vdin helistada ja kisida ja radkida. Tervisega on ka nii, et kui on

vaja arstile minna, siis nad saavad seda Usna ruttu.

T3: Ma saan minna arstiga raakima, kui on vajadus. Kui arstil on ajapuudus, siis see

oleks ainuke probleem.

Intervjueeritavad hindavad oma tervislikku seisundit rahuldavaks. Probleemiks on

psiitihiline pinge, mis pohjustab unehéireid, depressiooni.

K1: Insuldi sain just selleparast, et muretsesin poja parast. Ta jooksis kodust ara, oli 3-
4 paeva kodust, ara. Kaisime otsimas koguaeg. Odsel ei saanud magada suurest murest.

P4: Kui tal haigushood agenevad ja kui ta hirmus tige ja suldistav oli, siis ikka
narvikava peale hakkas kill. Mul on olnud ka une probleeme, kuid ma pole kunagi

unerohtu votnud, olen putdnud ikka ise hakkama saada.

Uurimuse pdhjal voib oelda, et psiiiihilise erivajaduse inimese ldhedaste toimetulek,
olenemata sellest, kas nad elavad koos voi eraldi, on mdjutatud ldhedase haigusest.
Perelitkkme haigus on modjutanud respondentide t66l kéimist, sissetulekuid ning
omavahelisi suhteid. Uuringust selgub, et paljud 1dhedased on votnud omale hooldaja

rolli ning tunnevad ennast sellesse aheldatuna.
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2.3.2.Taiskasvanud psutlihikahairega inimese perekonna kohanemine
lahedase haigusega

Kéesolevas alapeatiikis toob autor, tuginedes intervjuude kdigus kogutud
informatsioonile, vélja kuidas on perekond kohanenud ldhedase haigusega. Antakse
tilevaade sellest millega oli haige perelilkme lédhedastel kodige raskem leppida, kui
teadlik on perekond ldhedase haigusseisundist ning kuidas hindavad perekonnad

tugigruppide vajalikkust

Kdigil intervjueeritaval on ldhedane haige olnud vdhemalt seitse aastat ning kolmel
vastanul on ldhedane haige olnud juba iile 40 aasta. Pereliikmete kohanemine 14hedase
haigusega on viga raske. Alguses tabas kiisitletuid Sokk ning neil oli diagnoosiga raske
leppida. Ka intervjueerimise ajal oli aru saada, et paljud ldhedased ei ole sellega

leppinud, kuigi moistavad, et haigus siiveneb ning tervenemist ei ole.

P4: Eks raske on ikka leppida, aga on teada, et see on tal eluaegne ja et haigushood

vdivad tal jalle tulla.

K3: Sokk, me ei leppinud sellega, Kogu aeg Kiisisin, et miks, miks minu lapsega.
Lootsime, et ta saab terveks. Kui me seal Viljandis kaisime siis oli mul tunne, et nitd
enam ei joua ja annan alla. Aga magasin 06 ara ja siis oli jalle uus energia, et me ei

anna alla, ja peab olema vGimalus.

Lihedastel on koige raskem leppida sellega, et lihedane ei saa kunagi terveks. Samuti
on pereliikmed mures teiste pereliikmete pirast. Haige ded-vennad on mures vanemate
pérast, kes vdga hoolivad oma haigest lapsest vdi vastupidi, et vanemad on mures oma
teiste laste pérast, kuna haige laps on vdtnud kogu tdhelepanu. Ukski pereliige ei

viljendanud, et on ldhedase kaotanud, et ei saa temaga emotsionaalset sidet.

K3: Ma mingil hetkel markasin ise, et mul on kogu aur kulunud haige poja peale, aga

noorem poeg oli taitsa unarusse jaanud, aga poeg oli vaga mdistev ja arusaaja.
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K2: Ma ei tahtnud vahel elada, kui see haigus teda tabas, aga ma ei saagi sellega
harjuda. Ka minu teine poeg aitab nii emotsionaalselt, kui materiaalselt. Kui mu haige

poeg on agressiivne, siis teine poeg alati tuleb ja aitab mind.

Perelitkkmed on teadlikud ldhedase haigusest ja sellega kaasnevast. Informatsiooni on
saadud psiihhiaatrilt ja internetist. Samuti on tekkinud oma kogemused, teadmised,

millal 1dhedase seisund halveneb ja milles see avaldub.

P4: Ma tean kiill neid simptomeid, ta hakkab, siis hirmsasti koristama ja ta ei maga
absoluutselt. Ta ainult toimetab ja tOstab asju the koha pealt teise ja peseb ndusid ja

porandaid. Ja naerab hasti palju.

K6: Olen e haigusseisundiga kursis ja kainud temaga psthhiaatri juures. Samuti olen
temaga olnud rehabilitatsioonikomisjonis toeks. Tihti helistab ta mulle ja r&aagib oma

probleemidest ja muredest. Ka ema raékis mulle 6e probleemidest.

Vaatamata sellele, tunnevad pereliikmed lahedase haiguse dgenedes, et nad ei kontrolli
olukorda ja tunnevad ennast abituna. Uheks vdimaluseks, oleks tugigruppides kiimine,

mida moned intervjueeritavad soovivad, teised suhtuvad sellesse aga pigem skeptiliselt.

P4: Mina arvan, et see oleneb inimesest. Paljudele on see véaga oluline ja téhtis, aga

mina olen selline inimene, kellele sellised asjad ei istu.

P1: Mina kaisin temaga koos psthhiaatri juures ja sain seal pigem ennast tiihjaks

radkida.

K3: Ma olen kunagi kainud, psuthikah&iretega inimeste vanemad said kokku. See

grupis kaimine haris ja pani métlema.

Tugiisikute arvates vajavad pered eelkdige ndustamist, mida tdhendab psiiiihikahéire,
millised teenused on olemas psiilihilise erivajadusega inimestele. Seda ndustamist
voiksid 1dbi viia KOV sotsiaaltodtajad, haigla sotsiaaltdotajad. Samuti on oluline

psithholoogi teenus.
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T4: Arvestades, et tugiisiku teenust saav klient on psudhilise erivajadusega, siis sellise
inimese olemasolu perekonnas on perekonna jaoks (isna raske. Sellest tulenevalt ilmselt
ndustamine ja haiguste eripara ja perekonna kurssi viimine voiks olla. Kes seda teenust

osutama peaks, ilmselt omavalitsuse sotsiaalt6dtaja voi psiihholoog, pereterapeut.

Tugiisikute arvates on pereliikmed teadlikud kiill 14hedase diagnoosist, nad on kontaktis
raviarstiga ja teavad, mis ravimid on vilja kirjutatud. Tihti ei suudeta aga leppida, et
tegemist on kroonilise haigusega, mis pigem siiveneb. Lihedased ei suuda mdista, et

ravimid voivad pdhjustada kdrvaletoimeid.

T2: Nad teavad midagi ja neil on mingi kontakt ka arstidega olemas. Enamus neist

motleb, et Uhel hetkel nad saavad terveks.

T1: Paljudel juhtudel nad ei mdista, et kaitumine tuleneb haiguslikust seisundist, mitte
inimesest tingitud. Kdige suurem probleem on tahteaktiivsuse puudumine, et mdeldakse,

et nad on laisad ja ei taha midagi teha, aga see on vdib-olla tingitud hoopis rohtudest.

Kiisitlusest selgus, et pereliikmed kiill vdidavad, et on ldhedase haigusest teadlikud,
sellega leppinud, kuid uuringust selgus, et haiguse dgenedes nad ei kontrolli olukorda ja
tunnevad ennast abituna. Pereliikmed vajavad informatsiooni haiguse spetsiifika ning

toetavate teenuste nditeks sotsiaalndustamine ja psiihholoogi teenus.

2.3.3. Taiskasvanud psiuhikahairega inimese ja tema pereliikmete

vahelised suhted

Labiviidud uurimuses kiisis t00 autor psiitihilise erivajadusega inimeste ldhedastelt
millised on pere omavahelised suhted, millised on muutused seoses lihedase haigusega

ning kuidas on ldhedase haigus mojutanud suhteid sOprade ja sugulastega.

Pereliikmed hindavad suhteid oma l&hedastega {ildiselt heaks. Kuid haiguse dgenedes

voivad olla perelitkmete suhtes siiiidistavad ja konfliktsed.

K5: Ei ole viga, hasti. Ta hoiab mind kdige rohkem.
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P4: Muidu on meil kogu aeg hea labisaamine, kui ta tervis korras on. Haiguse ajal ta

on kuri ja suldistab. Siis Utleb ta pahasti ja olen selleparast ka nutnud.

Omavabhelisi suhteid v3ib pingestada olukord, kus pere on mures ldhedase tervisliku
seisundi pérast, soovides, et haige pereliige poorduks arsti poole, votaks ravimeid.
Samuti vdivad tekkida probleemid, kui psiitihikahéirega pereliige tunneb, et perelitkmed

sekkuvad tema ellu.

P3: Kuna olen meditsiini digustanud, siis suhted on pigem halvenenud. Haige paneb
mind valima poolehoidu, kas tema vdi teised, kes on talle negatiivseid tagajargi

pbhjustanud.

P5: Alguses ta oli tdrjuv ja mingi periood oli teemaks, et ta hooldekodusse panna ja siis
ta mingi periood muutus tdrjuvaks ka minu suhtes. Ta kais moédda tube ja kisis, kas
tahate mu korteri kaest dra votta. Utlesin, et ei taha keegi dra vtta, et sunniviisiliselt ei

pane keegi sind sinna.

Pereliikmeid aitavad vajadusel sugulased. Enamasti on tegemist ldhisugulastega, kellelt

saadakse nii materiaalset kui emotsionaalset abi.
K2: Siis kui vaja on siis sugulased on meid materiaalselt toetanud kull.

P6: Taditltar toetab (ta elab samuti Parnus), kuid ka tal on omal lapsed, lapselapsed ja
lapselapselapsed. Minu abikaasa ja lapsed aitavad rahaliselt ja tadititar toob vahest

Oele suitsu voi sutia. Rohkemat oleks praegu raske tahta.

Kui osad intervjueeritavad mainivad, et suureks toeks on ldhedased sugulased, siis
sOpradega, tuttavatega suhtlemisel ei soovita oma ldhedase haigusest vdga ridkida.

Pdohjuseks toodi, et dkki hakatakse eemale hoidma voi vale hibi.

K3: Me alguses tdbmbusime omaette. Muidu elasime aktiivset seltsielu. Moned aastad
olime tagasihoidlikumad. Aga hiljem hakati sellest haigusest ldse rohkem r&akima ja
siis me hakkasime ka sdpradele radkima, et nad teaksid, kui poeg kentsakalt kaitub, et
arge votke stdamesse ja siis nad teavad, milles asi. Ajapikku saime ikka sellest

valehabist Ule.
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P5: keegi ei teagi Uldse tema olemasolust. Ma ei suhtlegi ja ei raagi sdpradega sellistest
asjadest. See on minu eraelu. See ei puutu Uldse asjasse. Sugulased kes teavad, need

teavad ja keegi pole kisinud ega tunne huvi tema vastu.

Paljudes intervjuudes on ldbi vestluste kdlama jaénud ldhedaste siiiitunne, kui ei ole
mérgatud ldhedase haigust, muutusi kditumises, mis omakorda mojutab suhteid

lahedasega.

P4: Ja ma tunnen ennast selles natuke sttdi, sest mulle tundus, et siis kui ta rohte ei

votnud ja tal kdik korras oli, et tal ei olegi vaja enam rohtu vdtta.

K3: Ma ei marganud, kui laps haigeks jai. Ma olen mdelnud, et kui poeg ei oleks

haigestunud, siis ma ei olekski teadnud, mis on hingevalu oma laste parast.

Suhetest radkides tunnistasid kaks intervjueeritavat, et on oma ldhedase kaotanud ja {iks

ema véljendas kurbust, et ei saa kunagi vanaemaks.

P1: Ma olen oma emast ilma jaanud. Ema on olnud vaga rasketel hetkedel mulle toeks

ja ema armastus on oluline olnud aga enam seda ei ole.
P6: Jah, ma olen ilma jaanud toredast ja tervest dest ja tema perekonnast.

K4: Siis oleks muidugi teistmoodi, kui ta oleks terve olnud. (Vestluspartner hakkas
nutma). Pahad asjad tulevad meelde, ei taha sellistest asjadest radkidagi. Kui poleks

haige, vdib olla oleks tal oma pere.

Vorreldes oma elu soprade ja sugulastega eludega, siis ldhedased tdid suurimaks
erinevuseks, et neil ei ole vdimalust puhata. Niimoodi vastasid pereliikmed, kes elasid

koos ldhedasega.

K1: Kui ma oma tervise parast pean olema haiglas, siis mul ei ole poega kuskile panna.
Ilma temata ma ei saa puhkama minna. Parast insulti ei saanud ma isegi Saarema

sanatooriumisse minna, sest mul polnud teda kuskile jatta.

K2: Vahel ma tunnen kill, et on raskem. Mul pole naiteks tldse vdimalik puhata nagu

mu sBbrannad seda teevad. Ma olen sellega kill juba leppinud.
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Saadud vastustest selgub, et psiiiihikahdirega inimese ja tema perelitkmete vahelisi
suhteid mojutab ldhedase haiguse dgenemine ning see, kui pere soovib, et haige
pereliige poorduks arsti poole voi votaks ravimeid. Lihedase psiitihikahdire voib olla
sedavdrd raske, et pereliikmed tunnevad ldhedase kaotust. Perelitkmetele on eelkdige
toeks ldhisugulased. Uuringust selgus, et moningal juhul ei soovita sdpradele 1dhedase

haigusest rddkida, kartes valehébi.

2.3.4. Psuuhikahdirega inimeste perekondade rahulolu tugiisiku

teenusega

Antud alapeatiikis selgitab autor kui teadlikud on pereliikmed tugiisiku teenusest ning

milline on tugiisiku roll ja iilesanded.

Pereliikmetel paluti kirjeldada protsessi, kuidas ldhedane tugiisiku teenusele sai.
Vastanutest enamus ei osanud sellele vastata, kaks inimest kirjeldas igapdevaelu

toetamise teenusele saamist.

P4: Mina seda ei teagi tapselt, sest ta elab Parnus ja seal ta selle tugiisiku sai. Kelle

kaudu v&i mis moodi, seda ma ei tea. Akki lastekaitse poolt.

K1: Mulle soovitas seda teenust (ks tuttav proua. Parast laksin sotsiaal osakonda ja
raakisin seal Uhe naisterahvaga, kes vottis Uhendust kellegagi ja korraldas kohtumise
paevakeskuse sotsiaaltdotajaga, kellega vestlesime ja siis sai poeg igapaevaelu

toetamise teenusele.

Kuna enamus vastanutest ei osanud tugiisiku teenuse saamist kirjeldada, siis
kiisimusele, kas tugiisiku teenusele saamine on keeruline, vastas enamus, et teenuse

saamine ei olnud keeruline. Paar respondenti ei osanud sellele kiisimusele vastata.
P4: Ei oska Oelda

K2: Ma ei maleta, kas ma Kirjutasin avalduse vdi mitte, aga see ei olnud midagi

keerulist.

45



Tugiisiku teenusele joudmiseks on oluline informatsiooni leidmine kodulehekiiljelt.
Samuti on oluline linnavalitsuse sotsiaalosakonnaga kontakti hoidmine, et anda teada

oma probleemidest.

P1: Voiks olla mingi kodulehekilg, kus oleks kogu info (leval. Ja ma olin vaga
ullatunud, et sellised péevakeskused ka uldse olemas on kuhu psiihikahairetega

inimesed saavad paevasel ajal minna.

P6: Inimene ise peab oma probleemidest linnavalitsust teavitama, ei tohi jadada tksi. Ka

naaber v8ib aidata.

Kui perelitkmele on tugiisik méératud, siis paljudel pereliikmetel puudub arusaam, mis
on tugiisiku tilesanded. Edasine koost66 soltus tugiisikust, kas ta vottis perega ithendust

ja radkis oma rollist voi oli pereliikmed pigem korvalt vaatajad.

K1: Alguses ma ei teadnud, mis see on, aga siis tugiisik seletas mulle dra, mis teenus

See on.

P4: Mul ei olnud ettekujutust, mida tugiisik teeb, kuid ta on ise radkinud mulle, et ta on

vaga palju aidanud asju ajada ja korraldada.

Monel perelitkmel olid kindlad ndudmised, mida tugiisiku médramisel arvestada.
Edasine koostod soltus jillegi tugiisikust, kuidas ta suutis oma iilesandeid

pereliikmetele selgitada.

P3: Tugiisik peaks olema haigele teline usaldusisik ja vaga hea psiihholoog. Haige
peaks julgema kisida oma klsimusi ja raakida probleemidest ning saama adekvaatsed

vastused ja seega tundma rahulolu.

K3: Tugiisik oleks tema ealine ja et inimene harjuks ka noorematega suhtlema ja labi
kaima. Kuigi mu poeg tahtis, et tema tugiisik oleks mees, aga tuli hoopis naine ja
tegelikkuses sobis vaga hésti, sest vanuselt olid nad samaealised. Tasapisi nad sobisid

tugisikuga ja leidsid teemasid millest raakida.
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Kiisitletud tugiisikute arvates on pereliikkmete ootused tugiisikuteenusele erinevad.
Osade pereliitkmete ootused on vdga korged. Loodetakse, et tdnu tugiisiku teenusele,
psiitihilise erivajadusega klient on iseseisvam. Tihti loodetakse, et pereliige saab

terveks.

T4: Toendoliselt Gsna kdrged. Tean, et oodatakse tihtipeale tugisikult suhteliselt
viimatut. Loodetakse, et klient hakkaks omal k&el toimina ja saaks sotsiaalselt
toimivaks. Probleemid kaoks ja inimene saaks terveks. Aga on ka kahe jalaga maa peal
olevaid inimesi, kelle jaoks on peamine, et tugiisik hadavajadusel kliendi jaoks olemas

on.

Tugiisikud tdid oma intervjuudes vilja, et nende todks on psiiiihilise erivajadusega
inimeste ndustamine, igapdevaelu toetamine, mis hdlmab kliendi toimetusi kodus ja
véljaspool kodu. Tugiisiku t66 soltub paljuski kliendist ja tema vajadustest. Mone
kliendi puhul on vajalik kontakti hoidmine, mdnel eelarve planeerimine, abistamine
asjaajamistel ametiasutustes, monel on vaja dra kuulamist. Tugiisiku rolliks on olla

erinevate osapoolte vahendaja- pereliikmed, klient, sotsiaaltd6tajad, arst.

T3: Eesmérgiks on igapéevaelu toetamine, mis hdlmab toimetusi kodus, véljaspool
kodu. Juhendada dokumentide ajamisel, sotsialiseerumine, et ta tuleks kodust vélja.
Toetada ka peret. Inimene, kes on jaanud uksi, kui lahedased on kaugel, siis on keegi,

kes hoiab silma peal neil.

T5: See oleneb kliendist. Osadel on igapdevane jalgimine, kontakti saavutamine ja
kaiagi kontrollimas, et ta ikka olemas on. Teisel kliendil on kindlad Glesanded, millega
ta ise hakkama ei saa, siis tuleks teda abistada selles ja kolmandal on vdib-olla
mingisugused finantsasjad, neljandal on pere, keda tuleb ka tugevalt motiveerida ja
kellega tuleb t60d teha. See on nii erinev.

Tugiisiku teenuse osutamisel on oluline, et tugiisikuteks on igapédevaelu toetamise
teenuse tegevusjuhendajad, kellel on tihe kontakt sotsiaaltootajate, rehabilitatsiooni
meeskonna sotsiaaltddtajate ja raviarstidega. Samuti on teenuse tugevuseks hea kontakt

Péarnu Linnavalitsuse sotsiaalosakonnaga.
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T2: Hasti on see, et on kindlad inimesed, kes seda teenust osutavad, et nad ei ole
pereliikmed. On olemas kindlad nduded tugiisikule, kas labinud tegevusjuhendaja

koolituse voi siis omandanud kdrghariduse.
T5: Meil on hea koost66 Parnu Linnavalitsusega.

Tugiisiku teenuse miinustena toodi, et inimesed vdivad olla valel teenusel. Isikud
vajaksid O0pdevaringset hooldust voi toetatud elamise teenust ning nende teenuste

puudumisel suunatakse psiitihikahdirega isik tugiisiku teenusele.

T2:Mina arvan, et on vahe teenuseid kliendile. Ja vahel on tugiisiku teenus maaratud

neile inimestele, kes vajaks hoopis teist teenust, naiteks 66paevaringset hooldust.

T4:Halvasti on see, et mahtu voiks rohkem olla, sest kliente on rohkem kui teenust
pakkuda suudetakse. Ilmselt rahaline ressurss paneb piirid ja inimesi, kes teenust
osutada voiks ei ole palju.

Uuringust selgus, et pereliikmed ei ole teadlikud, mis on tugiisiku teenus, mis on
tugiisiku tilesanded voi kuidas ldhedane on antud teenusele iildse saanud. Tugiisikute ja
pereliikmete omavaheline koostdd soltub tugiisiku  kontaktist ja koostoost
pereliikmetega. Tugiisikud tdid vélja, et nende tdoks on psiiiihilise erivajadusega

inimese ndustamine ja igapdevaelu toetamine.
2.3.5. Tugiisiku teenuse moju perede toimetulekule

Kéesolevas peatiikis kirjeldatakse, kuidas tugiisiku teenus on mdjutanud perede
toimetulekut, kas perelitkmed on mirganud muutusi teenuse osutamise ajal. Samuti

antakse tilevaade respondentide arvamusest mida tugisiku teenuse osutamisel muuta.

Kiisitletute arvates on tugiisiku teenuse modju perekonnale ja psiilihikahdirega
pereliikmele olnud hea. Uksi vastanutest ei toonud vilja midagi negatiivset. Uhe
perelitkme arvates ei ole tugiisiku teenus mingit moju avaldanud. Intervjuudest selgus,
et tdnu tugiisikule tunneb psiilihikahdirega pereliige ennast stabiilsemana ning seelébi
on ka perekonna emotsionaalne toimetulek kergem. Kui pereliige elab teises linnas,

annab tugiisiku teenus neile voimaluse kaugemalt olukorda kontrollida.
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K1: Vaga hasti on md@junud, sest tugiisik oli pojaga konkreetne ja karm. Ta kais

vahepeal meil ka kodus ja pahandas temaga ja teavitas ka mind. See on vaga hea.
K4: Ei saanud aru, ei olnud mingit vahet.

P4: Véaga hea teenus. Kuna mina olen kaugel, siis ta aidanud igasugu asjaajamiste ja

muude murede lahendamisel.

Muutustena toovad perelitkmed vélja, et tugiisiku teenuse ndol on neil voimalik puhata
pereliikme hooldamisest, neil on tekkinud isiklikku vaba aega. Tugiisik on aidanud
suhelda ametiasutustes ja olnud vahendaja arstidega suhtlemisel. Samuti tuuakse vilja,
et tdnu teenusele on olemas kontroll, eriti juhtudel, kui elatakse teises linnas. Oluliseks

peetakse asjaolu, et tugiisiku teenuse kaudu on hakanud ldhedane kdima péevakeskuses.

K3: Poeg ei tahtnud varem kodust Uldse vélja minna, kus on teisi inimesi.
P&evakeskusesse ta dldse ei lainud. Aga siis, kui tugiisik sai, siis ta hakkas
paevakeskuses kaima. Ta alguses kais ainult Uhe pédeva, aga nlud ta kaib ikka nadalas

mitu korda. Saab kodust vélja ja suhelda.

P6: Tugiisiku teenusega on lahenenud mitmed 6e probleemid (hiigieeni, pesupesemise,
sotsiaalsed), mis vajasid regulaarset kohal viibimist.

Tugiisikud saavad aru, et tugisiku teenuse osutamine ei too kaasa suuri muutusi kliendi
elus. Koige tdhtsam muutus respondentide jaoks on, et ajapikku tekib kliendi ja
tugiisiku vahel usalduslikum kontakt. Uheks eesmirgiks on klientide joudmine

igapdevaelu toetamise teenusele ja osad on selle eesmérgini joudnud.

T3: Minu teenuse osutamise aeg ei ole olnud véaga pikk, hakkab aasta tdis saama, aga
ainuke muutus, mis ma vdin kindlasti valja tuua on, et kontakt teenusel oleva kliendi ja
spetsialisti vahel laheb ajaga ainult paremaks. Ta usaldab sind rohkem, réagib sulle
rohkem, votab ise (ihendust rohkem.

T2: Oma kogemusest suuri muutusi ei ole. Peamiseks eesmargiks on, et klient hakkaks
kaima paevakeskuses, mis méne puhul on ka dnnestunud. Uheks eesmérgiks on ka see,

et seisund ei halveneks. Ja minu ks klient, kellega muidu tildse kontakti ei saa, aga kui
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mul dnnestub ta autoga arsti juurde saada vdi kui on vaja dokumente teha ja ta on ndus
I6puks sinuga tulema, siis vdib tunduda, et see on vaike asi aga tegelikult on antud

kliendi puhul suur saavutus.

Pereliikmed hindavad tugiisiku teenust vidga oluliseks ja vajalikuks. Enamus
respondente tunnistab, et teenuse sagedus on tdiesti piisav, kuid iithe vastanud arvates

voiks teenust nende perele osutada igapdevaselt.

P5: On ikka vajalik. Kdigega inimesed ei oska ja ei saagi ise tegeleda. Kui on inimesed,
kes on valja Gppinud, siis saab ju vajadusel tema poole pédrduda, kui mingi kisimus
tekib.

K4: Kindlasti on vajalik, et kes ikka on téoga hdéivatud, siis vBiks ikka kindlasti olla.
Paljud sbidavad ju valismaa vahelt, et siis oleks mingi kontakt, isegi kui elavad eri

linnades.

Tugiisikud hindavad teenuse osutamise mahtu piisavaks. Teenuse maht soltub nii
teenuse osutaja ajalisest ressursist, rahalisest ressursist kui ka sellest, kui koostddaldis

on klient. Teenuse osutamine soltub eeskétt tugiisikupoolsest valmisolekust.

T1: Ma arvan et see s6ltub minust endast, kuidas ma ise saan. Vahel ma kain kaks
korda nadalas, vahel kiin korra nadalas, kuid on ka ette tulnud olukordi, kui ma olen

ka nadalavahetusel kainud, sest mulle on helistatud ja abi palutud.

T3: Vastavalt kliendi vajadusele. See ei pea olema palju, et iga paev néen teda. Korra
nadalas néen teda ja see on hasti. Aga oleneb ka muidugi, et kui on dokumentide

ajamine, siis kaidki iga paev.

Intervjuude pohjal voib Gelda, et tugiisiku teenusega rahulolu on seotud tugiisiku ja
perelitkkmete vahelise kontakti saavutamisega. Kui tugiisikul ja perel on omavaheline
suhtlus tihe, hinnatakse koostdod viga heaks. Vdhese kontakti vai selle puudumisel on
koostdod hinnatud negatiivselt. Ukski respondentidest ei osanud vilja tuua probleeme,

mis oleks seotud tugiisiku teenuse osutamise voi konkreetselt tugiisikutega.
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K1: Kui ma midagi teada tahtsin, siis ma votsin tugiisikuga thendust ja kisisin kdik Ule.

Kui pojal olid suured pahandused, siis tugiisik aitas neid lahti harutada.

P4: Mina ei ole temaga suhelnud ja ei pea seda ka vaga vajalikuks, juhul kui just
probleeme pole, siis vdiks olla hea ra&kida, et on kellegagi kontakt.

Tugiisikute endi arvates on teenuse osutamisel suurimaks probleemiks kliendi ja
tugiisiku vaheline koost66. Kui kliendi tervislik seisund on halb, siis ta ei ole valmis
koostdodks. Teine suur probleem on ajapuudus teenuse osutamisel. Samuti esineb

tugiisiku t60s palju erakorralisi juhtumeid, mida tuleb kiirelt lahendada.

T3: Minu suur probleem on aja puudus teenuse osutamiseks. Koostd6 vbime ja
motivatsioon, et konkreetselt inimene saada kodust valja. Kui ta ei tule ja ei taha, siis

on probleem Ma teen ettepanekuid kogu aeg.

T2: Tugiisiku t66 vdib mingil hetkel ka ohtlik olla. Kodukdlastusi teeme alati kahekesi,
sest iial ei tea, mis olukord kodus ees ootab. Kui kliendi seisund on halvenenud, et
kuidas ta sinna haiglasse jouab, et kes sellega tegeleb. Tugiisik ka muidugi tegeleb, aga

kui on vaja kiirabi voi politseid, et see on vaga keeruline.

T4:Kliendi soovimatus koost6dd teha tugisikuga, mis tuleneb kliendi haigusest ja

psudhilisest seisundist.

Koigil tugisikutel on kontakt pereliikmetega olemas. Need pered, kus elatakse
psiitihilise erivajadusega kliendiga koos, on tugiisikul tihe kontakt. Need pereliikmed,
kes elavad lihedasest eraldi, on ise tugiisikuga iihendust vdtnud. Uldjuhul on pered
viga toetavad. Tugiisikud toovad vilja, et teenuse osutamise takistuseks on pereliikmete
suured ootused. Pereliikmed ootavad, et kdik pereliikkmega seotud probleemid saavad
lahendatud, et klient vitaks ravi vastu, oleks stabiilne jne. Intervjuudes on tugiisikud
oelnud, et selgitavad pereliikmetele oma rolli ja vdga enam perega ei tegele,

keskenduvad psiitihikahiirega kliendile.

T2: Mdnel juhul on pere ootused vaga kdrged. Tugiisiku teenus tdhendab pere jaoks, et

akki pereliige saab, siis terveks voi kui enne pere pole saanud juhendamisega hakkama,
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et siis nddd tugiisik suudab seda inimest nii palju muuta, et ta 6piks teatud oskusi. Vahel
on see ka tugiisiku jaoks vaga keeruline, sest klient ei vota seda abi enam vastu. Pere
jaoks tundub vahel, et tugiisiku t66 on tegemata. Pere kdrged ootused pigem segavad ja
on lihtsam mitte suhelda, kui otsest vajadust ei ole.

T5: Pigem positiivne, mul on klientidega olnud varasem kokkupuude, nad on olnud
teadlikud sellest teenusest, et mis ja kes ma olen ja mul on olnud kerge kontakti

saavutada. Nad oskavad minu k&est nduda ja teavad, mis voiks olla.

Perelitkmete jaoks on oluline, et tugiisikul oleks kontakt pereliikmetega ning vajadusel
nendega suheldakse. Respondendid ei toonud védlja uusi ettepanekuid teenuse

parendamiseks, pigem oldi olemasoleva teenusega rahul.

P1: Pean oluliseks, et infot edastataks mulle ka kindlasti, sest ma ise olen kaugel ja ei
tea alati kdike. Ema elukaaslane ka valetab ja ei saa alati adekvaatset informatsiooni.

K3: Me ei osanud rohkem oodata. Tugiisik tegi isegi rohkem, kui lootsime.

Tugiisiku teenuse parendamiseks toovad tugiisikud vélja, et puudu on viga olulistest
teenustest: pdevahoiu teenus, isikliku abistaja teenus, toetatud elamise teenus,
koristamisteenus ja kogemusndustamist peredele. Lisaks toodi vélja, et tugiisiku teenuse
osutaja nduded on liiga kdrged ning tegevusjuhendaja koolitusele voiks teenuse

osutamiseks sobida ka tugiisikukoolitus.

T4: VOiks teenuse osutaja ndudeid natukene laiendada, et ei oleks ainult kbrghariduse
vOi tegevusjuhendaja 260 h koolituse ndue, vaid voiks juures olla ka tugisiku 120 h
koolitus v6i mdni muu alternatiiv. See hdlbustaks sobivate inimeste leidmist, kuid see ei

annaks ka kvaliteedis kuidagi tunda.

T2: Vdiks olla ka isikliku abistaja teenus, et nad ei ole kill ratastooli inimesed, aga kes
aitaks koristada ja hoiab naiteks klienti, kui vanemad kuskile ara Iahevad. Teenuseid on

vahe. Ja suur probleem on elamised. Kindlasti peaksid nad eraldi elama .

T5: Uute perede puhul just kogemusndustamist, et pered omavahel vdiks suhelda ja

radkida.

52



Kiisitluses osalenud pereliilkmed hindavad tugiisiku teenuse moju perele heaks.
Muutustena toovad pereliikmed vilja, et tdnu sellele on neil voimalus puhata, on olemas
vahendaja arstidega suhtlemisel ning pereliikmed, kes elavad kaugemal tunnistavad, et
on olemas kontroll ldhedase iile. Tugiisikute jaoks on koige olulisem, et tugiisiku ja

kliendi vahel tekiks usalduslik kontakt ning iileminek igapievaelu toetamise teenusele.
2.4. Arutelu ja jareldused

To6 eesmirgiks oli vidlja selgitada, milline on tdiskasvanud psiitihilise erivajadusega
inimeste perekondade toimetulek ja tugiisiku teenuse mdju perede toimetulekule.
Uuringu tulemuseni anti lilevaade, kuidas on mdjutanud psiitihilise erivajadusega
inimese haigus nende ldhedaste perelitkmete toolkdimist, sissetulekuid ja tervislikku
seisundit. Samuti keskenduti psiilihikahdiretega inimese ja tema pereliimete

omavahelistele suhetele.

Schwede & Lausvee (2004, lk 66) arvamuse jirgi muutuvad lihedase haigestumisel
peresisesed rollid, sissetulekute jaotus ning purunevad varasemalt seotud eesmargid ja
unistused. Perelitkmed keskenduvad haigestunud perelitkme heaolule, jdttes korvale
enda vajadused ja kannatavad tugeva stressi all. Diplomitdd autori 14bi viidud uuringu
tulemusena vdib kinnitada, et olenemata sellest, kas psiiiihikahdirega inimene elab koos
pereliikmega voi eraldi, on pereliikmete toimetulek mdjutatud haigestunud pereliitkme
seisundist. Perede otsused kas elada koos psiilihikahdirega inimesega voi eraldi on
soltunud sellest, millal pereliige on haigestunud. Vaimupuudega tdisealine pereliige ei
ela tavaliselt iseseisvalt, vaid pereliige on votnud hooldaja rolli. Samasugune olukord
voib tekkida ka siis, kui haigestumine on toimunud noorukieas ja noor ei ole jdudnud
oma elu alustada. Vahel harva on ldhedase haigusseisund muutunud perekonna jaoks

talumatuks ning elukohad on eraldatud.

Eraldi elavatel pereliikmetel on téokoht ning ldhedase haigus t66lkédimist oluliselt ei
mojuta. Perelitkmed, kes on oma tdiskasvanud psiiiihikahdirega ldhedase hooldajad,
pohjendavad oma td6ta olekut ldhedase hoolduse ja jirelevalve O0pdevaringse
vajadusega. Intervjuudest tuli vélja, et olenemata sellest, kas ldhedase tervislik seisund

on paranenud vOi halvenemise korral vajaks 66pdevaringset erihoolekande teenust, ei
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ole hooldajast pereliige ndous oma rolli muutma. Perelilkmed pohjendavad
iiksikasjalikult, miks nad ei saa to6le minna, kuid tugiisikutega tehtud intervjuudest
selgus, et perelitkmed on kinni rutiinis ning oluliseks pdhjuseks on ka haige perelitkme

pension, mis on leibkonnale oluline sissetulek.

Perede majanduslik toimetulek on raske. Ukski uuringus osalenud peredest ei ole
toimetuleku saaja, sest sissetulekuks on ldhedase t06voimetuspension, vanaduspension
vOi tootasud. Perelitkmetele on suureks mureks ootamatud viljaminekud, mis on seotud
pstiiihikahédirega ldhedase toimetulematusega. Pohjuseks vdivad olla politsei

trahvid, laenud, kohtutditurite nduded ja volad.

Lahedaste somaatiline tervis on hea. Probleemiks psiitihiline pinge, mis pdhjustab
perelitkmetel unehdireid, stressi ning paljudel on diagnoositud depressioon ja médratud

on medikatoosne ravi.

Pereliikmed oskavad nimetada ldhedase diagnoosi, mérgata muutusi, kuid nad ei ole
teadvustanud, et haigused on iildjuhul kroonilised. Neil on hirm, et kui l1dhedase haigus
dgeneb ning puuduvad oskused, kuidas siis ldhedasele tagada vajalik arstiabi. Samuti
mdjutab haigus pereliikmete omavahelisi suhteid. Haigusest on teadlikud 1dhisugulased,
sOopradega ei soovita seda teemat puudutada. Eesti ithiskonnas tuntakse psiiiihikahiire
ees hirmu ja perelitkmed tunnevad valehébi. Pereliikmed vajavad psiihholoogi teenust,
ndustamist ning tugigruppides osalemist. Hetkel osutatakse tugiisiku teenust krooniliste
pstiiihikahdiretega inimestele, kuid pered vajaksid tugiisiku teenust juba perelitkme

esmasel haigestumisel.

Eesti omastehoolduse arengukava 2012-2030 jdrgi on Eesti sotsiaalpoliitiliseks
eesmirgiks voimaldada eakatel ja puuetega inimestel elada voimalikult kaua oma kodus
ning  Erihoolekande  Arengukavas 2014-2020 on iiheks aluspohimdtteks
deinstitutsionaliseerimine ja kogukonnapdhiste teenuste viljatodtamine, kus teenused
peaksid toetama perekonda. Selle saavutamiseks on vajalik koost66 meditsiini- ja
sotsiaalsiisteemiga. Nii tugiisikud kui ka pereliikmed hindavad usalduslikku suhet
psiihhiaatriga, voimalusel kiiret reageerimist arsti poolt ja ldhedase haiguse dgenemisel

kiiret hospitaliseerimist. Meditsiinivaldkonna ainsa miinusena toodi vélja arstide suur
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tookoormus. Sotsiaalslisteemi teenustes orienteerumine on respondentide arvates liiga
bilirokraatlik.  Deinstitutsionaliseerimise  eelduseks on kogukonnas pakutavad
sotsiaalteenused. Hetkel perelitkmed ei ole teadlikud, milliseid sotsiaalteenuseid neil on
Oigust saada ning paljud perelilkmed on teenuste taotlemisel pdordunud tugiisikute
poole. Ka tugiisikud toovad vilja, et puuduvad tugiisiku teenuse osutamiseks vajalikud
lisateenused: pdevahoiu teenus, isikliku abistaja teenus, toetatud elamise teenus,
koristamisteenus. Teenuste, sealhulgas ka psiihhiaatrilise abi kéttesaadavus on

piirkonniti véga erinev voi puudub iildse.

Péarnu Haigla Psiihhiaatriakliiniku Paevakeskus on tugiisiku teenust osutanud viis aastat.
Teenust on osutatud 36-le kliendile. Tugiisiku teenust on taotlenud neile haigla
sotsiaaltootaja, KOV sotsiaaltddtaja voi on teenus saadud peale rehabilitatsiooniplaani
koostamist. Perelitkmed ise ei ole teadlikud kuidas tugiisiku teenusele saada. Samuti ei
ole nad teadlikud tugiisiku todlilesannetest. Vaatamata sellele on neil viga korged
ootused ning nad loodavad, et ldhedase tervislik seisund ja toimetulek paraneb
mirgatavalt. Viga oluline on tugiisiku, kliendi ja pereliikmete vaheline koostdo.
Paljudel juhtudel on koost6 toimiv, kuid on perelitkmeid, kus koostdo ei ole sujunud.
Tugiisikud ise tunnevad, et lihedastega koost6o on raske, perelitkmed ei tule tugiisiku

ettepanekutega kaasa. Pere ei ole valmis muutusteks.

Iga haigusjuhtum on erinev, klientide vajadused on erinevad. Vahel piisab tugiisikul
kontaktist kord kuus, mdnel juhul on vajalik paar korda nddalas kokku saada. Ka
tugiisiku tilesanded on sellest tingitult erinevad. Seetdttu on oluline kliendikeskne
lahenemine ning tugiisikute eelnev kogemus psiiiihikahdiretega inimestega, et hinnata
kliendi vajadusi. Tugiisiku teenuse kvaliteet ja seatud eesmérkide saavutamine soltub ka
koostoost tugiisikute ja Parnu Linnavalitsuse sotsiaaltootajate,
rehabilitatsioonimeeskonna liikmete ja raviarstidega. Tugiisikud on teadlikud oma

tooiilesannetest, pere ootustest ja kliendi vajadustest.

Tugiisiku teenuse osutamise eesmérgid psiiiihilise erivajadusega inimestele ei ole viga
kdrged. Uldine eesmirk on saada klient igapdevaelu toetamise teenusele, kus ta saaks
kiilastada iganddalaselt psiihhiaatrikliiniku paevakeskust. Tugiisikute jaoks on oluline

saavutada usalduslik suhe kliendiga, siis on voimalik piistitada uusi eesmarke.
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Perelitkkmed, kes elavad ldhedasest eraldi, teises linnas, hindavad tugisiku teenuse
vajalikkust viga korgelt. Nende elukvaliteet on paranenud, kuna ei pea igapdevaselt

muretsema ldhedase kédekdigu pérast ning ei pea iganddalaselt pereliikmega kohtuma.

Takistavaks asjaoluks tugiisiku teenuse osutamisel on kliendi mittesobivus antud
teenusele. On juhtumeid, kus kliendile on koostatud rehabilitatsiooniplaan, ta on
suunatud 60pédevaringsele hooldusele, kuid klient keeldub sellest teenusest. Kontrolli
tagamiseks maédratakse kliendile tugiisiku teenus, kuid antud teenuse maht ei taga
kliendi turvalisust ja toimetulekut. Samuti on takistavaks asjaoluks kliendi koost6o

puudumine ja tugiisikute ajapuudus, kuna tegemist on lisatdoga.

Antud uurimusto6 tulemusena, teeb t00 autor jargnevad ettepanekud tugiisiku teenuse

osutajale, Parnu Linnvalitsusele ja To6tukassale:

e perelilkme haigestumisel on oluline ndustada pereliikmeid ldhedase diagnoosist,
haiguse kulgemisest ja ravist. Lisaks ldhedasele, kellele osutatakse tugiisiku teenust,
vajab pere paralleelselt sotsiaalndustamist, psiihholoogi teenust ja tugigruppides
kaimist.

e hooldaja rollis olevate pereliikmete kaasamine iihiskonnaellu. Peamine eesmérk
oleks perelitkme to6turule naasmine. Selleks on vajalikud Todtukassa teenused.

e Pirnu linnas on vajadus jargmiste teenuste jarele: paevahoiuteenus, mida osutatakse
kodus, toetatud elamise teenus ja koristamisteenus.

e tugiisiku teenust osutavaid tugiisikuid peab olema rohkem, et tugiisik saab
keskenduda rohkem tihele juhtumile.

e tugiisiku teenuse osutamine on vajalik juba esmasel haigestumisel, peale
hospitaliseerimist.

e tugiisikuteenuse teenuse informatsiooni parem kéttesaadavus perelitkmetele.

Uuringu pdhjal voib kokkuvotvalt jireldada, et pereliikmed on tugiisiku teenusega
rahul. Ténu tugiisiku teenusele saavad perelilkmed puhkust, tagatud on ldhedase
turvalisus ning vajadusel saavad pereliikmed oma muresid tugiisikuga jagada. Autori
ettepanekute rakendamisel tugisiku teenuse osutamine muutuks veel kvaliteetsemaks,

tugiisiku teenus oleks kittesaadavam ja paraneks pereliikmete toimetulek.
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KOKKUVOTE

Loputdd eesmirgiks oli vilja selgitada pstiiihilise erivajadustega inimeste perede
toimetulek ja rahulolu pakutava tugiisiku teenusega psiilihika hdirega tdiskasvanud

perelitkme hooldamisel.

Loputdd teoreetilise osa kirjutamisel tutvuti erialase kirjandusega, valdkonda
puudutavate moistete, uuringute ja oOigusaktidega, et anda iilevaade psiiiihilise
erivajadusega inimestest ning nende ldhedastest ja neile pakutavatest sotsiaaltoetustest

ja teenustest.

Empiirilises osas toodi vidlja t60 uurimuse metoodika osad. Uuringus kasutati
kvalitatiivset uurimismeetodit ning andmete kogumiseks kasutati poolstruktureeritud
intervjuusid, milles kiisiti pohikiisimusi ning vajadusel selgitavaid lisakiisimusi.

Andmete analiiisimiseks kasutati temaatilist analiiiisi.

Uurimuses osalesid tugiisiku teenusel olevate psiiiihikahdiretega tdiskasvanute
pereliikmed ja lisaks intervjueeriti SA Parnu Haigla Psiihhiaatrikliiniku Péevakeskuse

poolt tugiisiku teenust osutavaid tugiisikuid.
Uurimuse tulemusena selgus:

e perelitkmete toimetulek on mdjutatud haigestunud pereliikme seisundist.

e perelitkmed, kes elavad ldhedasest eraldi, saavad kdia t66l ning ldhedase haigus
toolkdimist oluliselt ei mojuta.

e pereliikmed, kes on oma tdiskasvanud psiiihikahdirega ldhedase hooldajad,
pohjendavad oma to6ta olekut ldhedase hoolduse ja jdrelevalve O0pdevaringse
vajadusega. Perelitkmed on kinni rutiinis ning ei soovi muutusi.

e perelitkmed on teadlikud 1dhedase diagnoosist, kuid nad ei teadvusta, et haigused on

tildjuhul kroonilised.
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Eesti thiskonnas tuntakse psiiiihikahdire ees hirmu ja pereliikkmed tunnevad
valehébi.

tugiisiku teenuse osutamiseks puuduvad vajalikud lisateenused: paevahoiu teenus,
isikliku abistaja teenus, toetatud elamise teenus, koristamisteenus.

teenuste, sealhulgas ka psiihhiaatrilise abi kéttesaadavus on piirkonniti vdga erinev
voi puudub iildse.

lahedastega koostd0 on raske, pereliikmed ei tule tugiisiku ettepanekutega kaasa.
Pere ei ole valmis muutusteks.

oluline  kliendikeskne  ldhenemine ning  tugiisikute eelnev  kogemus
psiitihikahdiretega inimestega, et hinnata kliendi vajadusi.

tugiisikud on teadlikud oma toGiilesannetest, pere ootustest ja kliendi vajadustest.
eraldi elavate perelitkmete elukvaliteet on tdnu tugiisiku teenusele paranenud, kuna
el pea igapdevaselt muretsema ldhedase kdekdigu parast.

takistavateks asjaoludeks tugiisiku teenuse osutamisel on kliendi mittesobivus antud
teenusele, koost66 puudumine kliendiga ja tugiisikute ajapuudus, kuna tegemist on

lisatooga.

Uuringu pohjal voib kokkuvdtvalt jareldada et pereliikmed on tugiisiku teenusega rahul.

Tanu tugiisiku teenusele saavad pereliikmed puhkust, tagatud on ldhedase turvalisus

ning vajadusel saavad pereliikmed oma muresid tugiisikuga jagada.

Uurimustulemustest 1dhtuvalt tegi autor jérgnevad ettepanekud tugisiku teenuse

osutajale, Pdrnu Linnavalitsusele ja Todtukassale, et parendada tugiisiku teenuse

osutamist ning paraneks pereliikmete toimetulek.

ndustada pereliikmeid ldhedase diagnoosist, haiguse kulgemisest ja ravist. Tugiisiku
teenuse saajate peredele osutada paralleelselt sotsiaalndustamist, psiihholoogi
teenust ja tugigruppides kdimist. Samuti on Parnu linnas vajadus jargmiste teenuste
jérele: pdevahoiuteenus, mida osutatakse kodus, toetatud elamise teenus ja
koristamisteenus

hooldaja rollis olevate pereliikmete kaasamine iihiskonnaellu. Peamine eesmairk

oleks perelitkme todturule naasmine. Selleks on vajalikud Tootukassa teenused.
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e tugiisiku teenus muutub kvaliteetsemaks, kui on rohkem tugiisikuid, tugiisiku
teenuse kohta kéiv informatsioon oleks kittesaadavam ning teenust osutatakse juba

esmasel haigestumisel, peale hospitaliseerimist.

Autori arvates on antud uurimus véga oluline, kuna annab tagasisidet tugiisiku teenuse
osutamise kohta ning toob vilja teenuse osutamise ndrgad ja tugevad kiiljed. Samuti
annab uurimus TUlevaatliku pildi tdiskasvanud pstiihilise erivajadusega inimese

pereliikmete toimetulekust.
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LISAD

Lisa 1. Intervjuu klisimustik pereliikmetele

Perede toimetulek

1.

A T

Kirjeldage, kuidas on ldhedase haigus mdjutanud teie iildist toimetulekut?
Kuidas on ldhedase haigus mdjutanud teie t601 kdimist?

Kuidas on ldhedase haigus mdjutanud pere sissetulekut?

Kui rahul olete meditsiini teenuste ja sotsiaalsiisteemiga?

Kuidas hindate oma tervislikku seisundit?

Kuidas toimus perede kohanemine

6.
7.
8.
9.

Kui pikka aega on ldhedane haige olnud?
Kuidas kohanesite 1dhedase haigusega?
Millega oli kdige raskem leppida?

Kui teadlik olete lahedase haigusseisundist?

10. Kui vajalikuks peate tugigruppide olemasolu?

Psiiiihika hiirega inimeste ja tema pereliikmete vahelised suhted

11. Kuidas hindate omavahelisi suhteid?

12. Millised on olnud muutused?

13. Kuidas on ldhedase haigus mojutanud suhteid sugulaste, sdpradega?

14. Kui vordlete oma elu sugulaste/soprade omaga, kas tunnete, et olete millestki ilma

jaanud? Palun tipsustage.

15. Kas teie sobrad, sugulased toetavad teid seoses pereliikme haigusega? Palun

tdpsustage.

16. Kuidas hindate sdprade ja sugulaste toetust endale seoses pereliikme haigusega?
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Psiiiihikahiirega inimeste perekondade rahulolu tugiisiku teenusega

17. Kirjeldage protsessi, kuidas ldhedane tugiisiku teenusele joudis?

18. Kas see protsess oli Teie jaoks lihtne voi keeruline?

19. Millised on Teie ettepanekud tugiisiku teenusele joudmise protsessi osas?

20. Millisena niete tugiisiku rolli?

21. Kas see roll, mida tugiisik praegu tdidab ja see kuidas seda ette kujutate, on
sarnased?

Tugiisiku teenuse méju perede toimetulekule

22. Kuidas on tugiisiku teenus Teie perele mojunud?

23. Mis on muutunud seoses tugiisikuteenusega?

24. Kuidas hindate tugiisiku teenusele eelnenud ja jirgnenud perioodi?

25. Kas Teie arust on tugiisiku teenus peredele vajalik?

Pereliikmete teadlikkus tugiisiku teenuse osutamise sisust ja tegevustest

26. Kuidas hindate koost66d tugiisikuga?

27. Milliseid probleeme on esinenud tugiisiku teenuse osutamise ajal?

28. Kas peate teenuse sagedust piisavaks?

29. Mida peaks tugiisik teie arust tegema lisaks olemasolevatele tegevustele?
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Lisa 2. Intervjuu kusimustik tugiisikutele

13.

14.

Mis on tugiisikuteenuse korraldamisel histi? Mis halvasti?

Mis on tugiisiku t66ks psiiiihilise erivajadusega inimesele teenuse osutamisel?
Milline on pere roll kliendi elus?

Milliseid teenuseid vajaks tugiisiku teenusel oleva psiilihilise erivajadusega kliendi
pere? Kas vajab voi vajaks juurde?

Milline on tugiisiku kokkupuude kliendi perega?

Millised on pere ootused seoses tugiisiku teenusega?

Milliseid probleeme on Teil esinenud tugiisiku teenuse osutamise ajal?

Kas peate osutatava teenuse sagedust piisavaks?

Millest soltub osutatava teenuse maht?

. Kas olete ise mérganud kliendi juures muutusi teenuse osutamise ajal?
. Kui teadlikud on pered klientide tervislikust seisundist?

. Milline on klientide perede sotsiaalne toimetulek? Kas kliendid elavad koos

peredega? Kas perelitkmed kéivad t661? Millised on nende tervise probleemid (juhul
kui on kokkupuude perega)?

Kuidas hindate meditsiini ja sotsiaalslisteemi omavahelist valmidust koostooks?
Millised on pdhilised probleemid?

Milliseid ettepanekuid teete Teie tugiisikuteenuse paremaks korraldamiseks?
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SUMMARY

THE EFFECTS OF SUPPORT PERSON SERVICE FOR THE MANAGING/COPING
OF A FAMILY OF AN ADULT WITH MENTAL DISORDER

Merili R6O6m

The amount of people who have a mental disorder continues to grow in Estonia and
therefore the need to offer different services for that particular target group has
increased. The common direction in Europe is to develop the transition from
institutional care to community-based care, and one of the fundamental principles of the
Special Care and Welfare Development Plan for 2014-2020 is deinstitutionalisation and
the development of community-based services where the services should support the

family. One of the community-based services is the support person service.

More attention has been given in the Estonian society to the caretakers — the family of a
person with a disorder. Irrespective of whether the people with a mental disorder live
together with their family members or separately from the family, the disorder affects

their other family members directly and indirectly.

This thesis intends to determine the managing/coping of the families of mentally
disabled people and contentment with the offered support person service for taking care

of the mentally disabled adult family member.
Based on the objective of the thesis, the following research tasks were established:
¢ study the managing/coping of the families of mentally disabled people,

e study the adapting of family members with the disability of another family member,
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e study the relationships between the mentally disabled people and their family

members,
e study the family’s contentment with the support person service,
e study the effect and importance of the support person service to the families.

The topic under that is research brings out the managing/coping with family members,

fears, needs, aims and the contentment with the support person service.

Based on the objective of the thesis, the following research questions were raised:

How has the mental disorder of a person affected the managing/coping of a family

(working, the state of health of family members and the income of a family)?

e What is the nature of the relationships between the people with a mental disorder

and their family members?

e How do the families of a mentally disabled people evaluate the necessity of the

support person service?
e How has the support person service affected the managing/coping of the families?

e How much does a family know about the content of provision and action of the

support person service?

In the theoretical section the author deals with the definitions of health, mental health
and disability, brings out the core groups of mental disorder and their descriptions. In
addition, the author describes the statistics that are connected with mentally disabled
people, gives an overview of welfare of the mentally disabled people, legislations,
introduces the support person service, and describes the managing/coping of a family of

mentally disabled person.

The author relies on the different reports conducted by World Health Organization. To
comprehend the managing/coping of the families of mentally disabled people, different

development plans are relied on that affect the studied target group.
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In the empirical section of the study the methodology is demonstrated. The qualitative

method was used for conducting the research, and to gather the data semi-structured

interviews were used during which the key questions were asked and if necessary,

explanatory additional questions. For analysing the data the thematic analysis was used.

The research was conducted on the family members of adults with mental disorders who

use the support person service and in addition, the support persons who offer the

support person service on the behalf of FNDN Parnu Haigla Psthhiaatriakliiniku

Paevakeskus.

The results of the research indicate the following:

The managing/coping of family members is influenced by the condition of the

disabled family member.

Family members who live separately from their relatives can work and the disorder

of the family member does not significantly influence their employment.

Family members who are the caretakers of their adult relative with a mental disorder
justify their unemployed status with the need of round-the-clock maintenance and
supervision of the relative. The family members are stuck in their everyday routine

and do not wish any changes.

Family members are aware of the diagnosis of their relative, but they do not

acknowledge that the disorders are usually ineradicable.

In the Estonian society people are afraid of mental disorders and the family

members feel false shame.

There is a lack of necessary additional services for providing the support person
service: day-care service, personal caregiver service, supported living service,

cleaning service.

The availability of services including psychiatric care, largely differs regionally or

lacks altogether.
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e The collaboration with relatives is difficult, the family members do not come along
with the suggestions that the support person makes. The family is not ready for

changes.

e The customer-oriented approach is important as well as previous experience with

mentally disabled people to assess the needs of the client.

e The quality of life of the family members who live separately has improved due to
the support person service, because they do not have to worry daily about the

wellness of their relative.

e The impediments to the providing of the support person service are the unsuitability
of the client for the service, the lack of cooperation with the client, and the lack of

time of the support persons, because it is an additional job.

The results indicate that the family members are satisfied with the support person
service. Due to the support person service the family members are able to rest, the
safety of the relative is ensured, and if necessary, the family members can share their

concerns with the support person.

Based on the results of the research the author offers the following suggestions to the
provider of the support person service, Parnu City Government and Estonian
Unemployment Insurance Fund, to improve the providing of the support person service

and managing/coping of the family members.

e [t is important to provide counselling for the family members about the diagnosis of
the relative, the course of the disease and the treatment. In addition to the relatives
to whom the support person service is provided for, the family needs parallel social

counselling, psychologist services and attendance at support groups.

e The involvement of the family members in social life, who are in the role of a
caretaker. For this purpose Estonian Unemployment Insurance Fund services are

needed.
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e There should be more support persons who offer the support person service, in order

for the support person to focus more on one particular case.

e The provision of support person service is necessary already in the primary case of

illness, after the hospitalization.

e Better accessibility of the information concerning the support person service for the

family members.

The author considers the research to be very important, because it gives feedback about
the provision of support person service and brings out the weaknesses and strengths of
the service. Simultaneously, the study gives an overview of the managing/coping of the

family of an adult with a mental disorder.
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