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SISSEJUHATUS

Tanapieval pdoratakse jarjest enam tdhelepanu erivajadustega inimestele ning nende
toimetulekule. Inimesed, kellel on puue, on muutunud ka ise julgemaks ja aktiivsemaks
- osaletakse tugirithmades, luuakse perekondi, kdiakse t60l, tullakse avalikkuse ette
meedia vahendusel, sisenetakse poliitikasse. Kuid peale endaga hakkamasaavate
keerulise terviseolukorraga inimeste on ka neid, kellele on vajalik lisaks oma kodule
ning perekonnale, igapdevane hooldus, toetus ja abi. Nendega seoses ei saa unustada

hooldajaid, kes reaalselt aitavad oma hoolealusel igapdevaeluga toime tulla.

Eesti seadusandluses puudub spetsiaalne moiste oma ldhedast hooldavale inimesele.
Sotsiaalministri maéruse alusel nimetatakse inimest, kes hooldab oma pereliiget,
hoolduskoormusega isikuks (To6lesaamist... 2010-2012). Ida-Soome Ulikooli
sotsiaaltod professor Sari Rissanen (1999: 29) on aga oma viitekirjas lahti seletanud
omastehooldaja tdhenduse jiargnevalt: ,,Omastehooldaja (omane) tdhendab nii pereliiget
kui ka sugulast, naabrit, sOpra voi lihtsalt tuttavat inimest, kes haige eest hoolitseb,
tagades talle paranemiseks voOi elusplisimiseks vajalikud tingimused”. Viljendi
,omastehooldus® on Eestis selle on kasutusele votnud MTU Eesti Omastehooldus.
Antud 16putdds kasutatud viljendite ,hooldaja“ ja ,,omastehooldaja“ all on silmas

peetud kodus oma ldhedast hooldavat inimest.

Kéeoleva 10putoo teema on riigi- ja kogukonnapoolsete toetusvoimaluste vordlus
Soome ja Eesti perekondade niitel Alzheimeri tobe pddevate isikute hooldamisel. T66
kirjutamisel voetakse aluseks omastehooldajate igapdevaeluga hakkamasaamise
véljaselgitamine ning soovitakse vorrelda hooldajate elukvaliteeti Eestis ja Soomes.
Teemaga tegelemise vajalikkust nditab asjaolu, et omastehooldus on Eesti
seadusandluses ja iihiskonnas vidhest késitlemist leidnud. Alzheimeri tdve ja
dementsusega seonduvat on peetud tabuks ning haigestunu kiitumise mittemdistmine
tekitab inimestes kahtlustusi, siititunnet ja siitidistamist. Ometi on Alzheimeri tdbi ning
sellega kaasnev dementsus haigusseisund nagu iga teine, vajades tdhelepanu ja
asjakohast hoolitsust. Kas ja kui kiiresti saab iihiskonna suhtumist haigusesse muuta

soltub oluliselt haiguse esinemissagedusest ning inimeste teadlikkusest. Kauber jt



(2013b: 9) on pidanud teadlikkuse tostmist {ihiskonnas oluliseks dementsete

stigmatiseerimise, diskrimineerimise ja torjutuse valtimiseks.

Loput6d eesmidrk on analiiisida Alzheimeri tdbe pddevate inimeste hooldajate
toetamise vajadust ning riigi-, kohaliku omavalitsuse ja kogukonnapoolseid toetamise
voimalusi. Oma kavandatava uurimistodga soovib autor anda teavet pikaaegse hoolduse
korraldamisel esile kerkinud kiisimustest, nende lahendustest 1ibi Soome ja Eesti
perekondade kogemuse ning omastehooldajatega tOdalaselt kokkupuutuvate

spetsialistide arvamuse ldbi Eestis.

Loputdd eesmargi saavutamiseks piistitati jairgmised uurimisiilesanded:

e teemakohase materjali leidmine Alzheimeri tove kohta, selle 1dbitootamine ning
pOhimdistete tutvustamine;

e Alzheimeri  tdvest  tingitud  hooldusvajaduse ja  toetusvOimaluste
viljaselgitamine;

e omastehooldajate toetusvoimaluste viljaselgitamine Eestis ja Soomes;

e omastehooldajatega  todtavate  spetsialistide arvamuse véljaselgitamine
toetusvajaduste ja -voimaluste kohta,

e uurimisandmete analiilisimisest lahtuvate jirelduste tegemine.

Kéesolev t66 koosneb teoreetilisest ning empiirilisest osast. Esimese osa esimene
alapeatiikk sisaldab materjale miluhdiretest ning Alzheimeri tovest, teises alapeatiikis
kirjeldatakse ldhemalt Alzheimeri tdve etappide slimptomaatikat. Kolmandas
alapeatiikis antakse iilevaade hoolduse eripdradest ning neljandas alapeatiikis
omastehooldajatele vajalikest oskustest ja teadmistest. Viiendas alapeatiikis

kirjeldatakse omastehooldajate toetamise voimalusi Eestis ning Soomes.

Too teise osa esimeses alapeatiikis tutvustatakse ldhemalt uurimismeetodeid ja
kvalitatiivses uuringus osalevaid perekondi. Teine alapeatiikk kirjeldab andmete
kogumise analiilisimeetodit. Kolmandas ja neljandas alapeatiikis esitatakse
omastehooldajate ja ekspertidega ldbiviidud intervjuude analiilis.Viiendas alapeatiikis

arutletakse uuringu lébiviimise iile ning vorreldakse saadud andmeid riikide ldikes.



Oma wuurimusega peab autor vajalikuks tdhtsustada perekonnas hooldamise
vadrtustamist, sest sageli on inimene haigusest teadasaamisel avaldanud soovi jddda
16puni voi vdhemalt voimalikult kauaks talle tuttavatesse kodustesse oludesse. Suurt
rolli omab ka pereside, kus ldhedasest ei olda ndus loobuma ning haigestunule tahetakse

koduhooldusega pakkuda parimaid tingimusi.

Omapoolset tidnu tahab kiesoleva 10putéé autor avaldada wuuringus osalenud
omastehooldajatele ning sotsiaaltodspetsialistidele  koostodvalmiduse ja oma
juhendajale Dagmar Narussonile suunamise ning abi eest. Tédnada sooviksin veel oma
perekonda ja kolleege toetava suhtumise eest 10putdd kirjutamisele kulunud aja
voimaldamisel. Autori eriline lugupidamine kuulub aga Petter Pulkkinenile, kes oma
ennastsalgava t66ga omastehooldajana oli kédesoleva 10putéd teema valimisel

motivaatoriks ning aitas t66 valmimisele siidamega kaasa.
To60s kasutatavad pohimdisted:

Alzheimeri tobi (lad. Morbus Alzheimer) - aeglaselt siivenev, nddrameelsust pohjustav

nérvisiisteemi haigus, mis tavaliselt algab vanemas eas (terviseportaal inimene.ee).
Dementsus - aeglane voi jarkjarguline vaimse voimekuse kaotus (Asser et al 2000: 7).

Miluhéire - ravile allumatu aju vereringehdire voi ajukahjustuse tagajérjel tekkinud
haigusseisund, kus toimub rakkude valikuline hdvimine ning ajustruktuuride muutus

(Jaanson 1999: 4).

Omastehooldaja - inimene, kes hooldab pereliiget voi ldhedast, kes haiguse, puude voi
muust erivajadusest tingituna vajab abi oma igapdevaelu toimingutes (MTU Eesti

Omastehooldus: 2015).

Omastehooldus - eaka voi puudega pereliikme hooldamine ja pdetamine kodustes
tingimustes (MTU Eesti Omastehooldus: 2015).



1. ALZHEIMERI TOBE PODEVATE HAIGETE
HOOLDAMISE ASJAOLUD

1.1. Alzheimeri tobi, haigestumise pdhjused ja diagnoosimine

Kéesoleva 16put66 esimese alapeatiiki eesmérk on anda iilevaade Alzheimeri tovest kui
haigusest, selgitades vilja haigestumise pohjused, meditsiinilised aspektid ning haiguse

diagnoosimise vdimalused.

Haiguse Kisitlemise sagedus populatsioonis. Haigus on nime saanud Saksa
psiihhiaatri ja neuroloogi Alois Alzheimeri nime jérgi, kes hakkas jdlgima 1901. aastal
siivenevate miluprobleemidega naispatsienti. Alzheimer kirjeldas naisel kaditumishéireid
nagu paranoia, luulud seksuaalsest drakasutamisest ja meelepetted. Viis aastat hiljem,
naise surmajdrgse lahangu kéigus, tuvastati Alzheimeri poolt, naise ajukoes
iseloomulikud muutused. Tove avastamise algaastatel arvati, et haigus on harvaesinev

ning ei saavuta kunagi suuremat kolapinda. (Telaranta 2014: 14)

Viimastel aastatel on Alzheimeri tdbi ja sellest tingitud dementsus leidnud
rahvusvahelist késitlemist. Maailma Dementsuse Noukogu (The World Dementia
Council) kutsub {iles kdikide riikide valitsusi suurendama investeeringuid dementsuse
hooldusele, ravile ja ennetamisele ldbiviidavatele uuringutele. Toetudes Maailma
Terviseorganisatsiooni (WHO) andmetele prognoositakse aastaks 2050 olevat kogu
maailmas iile 135 miljoni dementsust pddeva inimese. Haiguse esinemissageduse kasvu
seostatakse eluea pikenemisega. (Maailma Dementsuse Noukogu aastaaruanne 2014/15)
Tobi leiab &draméarkimist Rahvusvahelise Haiguste Klassifikatsiooni (RHK-10/V)
pstiithika- ja kaitumishdirete pohigrupis koodiga F00.0 kuni F00.9 nimetusega

dementsus Alzheimeri tovest (Tartu Ulikooli Kliinikum).

Viimaste aastate statistilised nditajad Soomes on tdestanud, et haigestumine ja selle
diagnoos puudutavad ka todealist elanikkonda. Soome Mailuliidu arendusdirektor ja

tegevusterapeut Sirpa Grand on toonud vélja, et 2010. aasta andmetel oli Soomes 7-10



000 maéluhaigust pddevat inimesest, kelle vanus jii alla 65 eluaasta ja umbes 50 %-I

neist oli diagnoositud Alzheimeri tobi. (Aavaluoma et al 2010: 3)

Eestis tdpseid andmed haiguse esinemise ja koduse hooldamise kohta puuduvad.
Tallinna Ulikooli Pedagoogiline Seminari sotsiaalté6 ja tiiendusdppe osakonna juhataja
Maiu Kauberi jt (2013a: 7) hinnangul pdeb Eestis miluhaigusi ca 13 000 inimest.
Haiguse kestvuseks hinnatakse diagnoosi méédramisest kuni surmani 5-20 aastat,

keskmiseks peetakse Eestis 7 ja Soomes 12 aastat.

Haigestumise pohjused. Alzheimeri tdppe haigestumise pohjused pole veel senini vélja
selgitatud. Clevelandi Ulikooli Instituudi neuroloogiaosakonna professor dr. Alan J.
Lerner jt (2004: 52) on olulisimate riskiteguritena vélja toonud vanuse ning parilikkuse.
Tartu Ulikooli meditsiinilise biokeemia dotsent Ello - Rahel Karelson jt (2009: 354) on
ajakirja Eesti Arst avaldatud artiklis vélja toonud, et haigestumist, kus tobi parandub
tihelt generatsioonilt teisele e. familiaalset haiguse vormi esineb ligikaudu 5%-I
juhtudest. Ulejisinud haigusjuhtumite puhul on tegemist sporaadilise e. juhusliku

Alzheimeri tovega, mille tekkepohjused on ebaselged.

Riski haigestuda Alzheimeri toppe lisab teiste haiguste olemasolu. Nagu nditeks
depressioon, diabeet, vereringehdired, siidamehaigused ning korgenenud vererdhk ja
vere korge kolesteroolitase. Véaga olulist rolli omab haigestumisel ka inimese eluviis,
vihene litkumine, vale toitumine, sotsiaalse suhtlemise puudumine, -erinevad

soltuvusained - alkohol, nikotiin. (Linnamagi 2014: 90-93)

Tartu Ulikooli nérvikliiniku juhataja doktor Asser jt (2000: 103) on toetudes
epidemioloogilistele uurimustele mérkinud haiguse pdhjustest {ihe olulise faktorina
peaajutraumat, kus ligi 30% ajutraumaga patsientidel on tekkinud ajus Alzheimeri
tdvele iseloomulikud muutused. Birminghami Ulikooli psiihhiaatriaprofessor dr. Femi
Oyebode (2013: 214) on toonud vilja suurenenud kalduvuse haigestuda Alzheimeri

toppe Downi siindroomi pddejatel.

Pohja - Karjala Keskhaigla neuropsiihholoog Ritva Hinninen (2010: 54) on iihe
riskitegurina haigestumisel lisanud elu- ja tooriitmi liiga suurest kiirusest pohjustatud

stressi. Viidetavalt pole mdiluhdirete tekkimist vOimalik tdielikult viltida, kuigi



rddgitakse aju tervishoiust ning miluprobleemide ennetamisest. Mailuhdire algab
tavaliselt paljude erinevate asjaolude kokkulangemisel ja oma rolli méngivad siin ka

eluviis ning geneetilised tegurid. (Hédnninen 2010: 83)

Lisaks eelpoolnimetatud pohjustele arvatakse olevat haiguse tekkimisel oma roll ka
sotsiaaldemograafilistel nditajatel ning véliskeskkonnateguritel. Meditsiiniteaduste
doktor John W. Feightner et al (2008) on oma uurimuses toonud vilja seosed madalama
haridustaseme ja haiguse tekkimise riski vahel. Samas peetakse haigestumise
riskiteguriks erinevate keemiliste elementidega todalast kokkupuutumist nagu niiteks
vietised, pestitsiidid (kahjurite torjes kasutatavad ained) ning umbrohutdrjes

kasutatavad defoliandid.

Meditsiinilised aspektid. Tove alg- ning ka domineerivaks siimptomiks on Asseri jt
(2000: 24) viitel amneesia e. mélu ebaloomulik halvenemine. Sellele lisanduvad
spetsiifiliste kognitiivsete funktsioonide nagu afaasia e. kone kasutamise oskamatus,
apraksia e. motoorse tegevuse planeerimise ja osavuse vOimetus ning agnoosia e.
timbritseva tajumise hiire. Jark-jarguliselt saavad kdik funktsioonid jérjest tugevamalt

héiritud ning hddbuvad haiguse 1oppstaadiumis.

Kuopio Ulikooli neuroloogiaprofessori doktor Alhaineni jt (2005: 30) sdnul hakkavad
haigestunud inimese ajus toimuma muutused, millega kaasneb nirvirakkude vaheliste
ithenduskanalite ehk siinapsite jirk-jdrguline vdhenemine ning haiguse edenedes
nirvirakkude hivinemine. Haigus viib Eesti Alzheimeri Tdve Uhingu juhatuse liikme ja
Tartu Ulikooli nirvikliiniku arst-dppejdu doktor Ulla Linnamigi (2008: 7) viitel

aeglase voi jarkjargulise mélu- ja motlemisvoime kaotuse ehk dementsuseni.

Tealaranta (2014: 18) on viitnud, et mooduseid haiguse ravimiseks voi selle edenemise
peatamiseks, leitud ei ole. Vilja on todtatud ravimeid, millega haigussiimptomite kulgu
aeglustada, et inimese teovdime sdiliks pikemalt ning haiguse 10ppstaadium liikkuks

ajaliselt kaugemasse tulevikku.

Dementsusega inimeste ja nende perekondade elukvaliteedi sdilitamiseks tuleb Kauberi
jt (2013b: 13) viitel optimeerida dementse inimese fiiiisilist tervist, kognitiivsete

vOimete kasutamist, igapédevast aktiivsust ning heaolu ja hoida kontrolli all kditumis-



ning psiiiihikahéired. Vajalikuks peetakse informatsiooni jagamist teenustest ja pakkuda

pikaajalist toetust nii haigele kui tema l1&hedastele.

Diagnoosimine. Telaranta (2014: 31) on véitnud, sageli jadvad esimesed maluhdirele
viitavad hoiatusmaérgid inimesel endal ja tema ldhedastel tdhelepanuta. Siimptomid,
millele hakatakse abi otsima enne méluhdirete tekkimist, on ahistustunne ja masendus.
Alles siis, kui kaasinimesi hakkab hdirima kognitiivsete funktsioonide progresseeruv
halvenemine, pooratakse tekkinud situatsioonile suuremat tdhelepanu. Alhainen (2005:
38) on mérkinud, et Alzheimeri tdve esimeste slimptomite mérkamisest haiguse

diagnoosimiseni kulub keskmiselt 4,5 aastat.

Kindlaks diagnoosimise vdimaluseks oleks histoloogiline uuring ajukoe proovitiikist,
mis on voetud biopsia (elus organismilt) voi autopsia (lahang) kiigus. Biopsia
labiviimisega kaasneb organismi terviklikkuse rikkumine ja operatsiooniga kaasnevate
korvaltoimete tottu seda iildjuhul ette ei voeta. Sellega seonduvalt kasutatakse aju
uuringuks kompuutertomograafiat, magnet-resonantstomograafiat voi aju elektrilise
aktiivsuse uuringut. Ukski nendest variantidest ei kinnita 100% kindlusega aga haiguse

esinemist. (Tartu Ulikooli Kliinikum)

Toetuseks eelnevale informatsioonile, on Bragdon jt (2011: 12) viitnud, et elaval
inimesel voib diagnoosida Alzheimeri tobe 90%- tipsusega, viies 1dbi erinevad vaimse
seisundi ja mélu hindamise teste, mis vilistavad koik muud vaimse tervise jarkjargulise
halvenemise pdhjused. Alhainenen jt (2005: 51) sonul on vaimse vdimekuse
hindamiseks kaks testi: CDR (Clinical Dementia Rating) ja GDS (Global Deterioration

Scale). Viimase abil hinnatakse tove arenemist ning raskusastmeid.

Braschinsky jt (2008: 7) viitel peetakse dementsuse diagnoosimist voimalikult varajases
staadiumis oluliseks vajalike ravivotete ning teraapiate ja pidevate treeningute kiireks
kasutuselevotuks haige kognitiivsete voimete samal tasemel siilitamise eesmérgil,
likates edasi keerulist hooldusprotsessi. Soome Alzheimeri tdve iihingu koordinaator
Pirkko Telaranta (2014: 61) on &dra markinud varajase diagnoosimise téhtsuse, et teha
elukorralduslikke kiisimusi puudutavaid otsuseid haigestunu adekvaatse mdistmise

faasis.



Eelnevalt viljatoodud informatsioonile tuginedes saab viita, et Alzheimeri tovega
kaasnevad méluhéireid muudavad haige iseseisva igapidevaeluga hakkamasaamise iiha
keerulisemaks. Jargnevas alapeatiikis soovitakse anda iilevaade haiguse tdpsemast
stimptomitest 1dbi kogu haigusperioodi ning 14bi selle kirjeldada hoolduse korraldamise

vajadust.

1.2. Alzheimeri tove staadiumid

Toetudes kindlate tunnustega staadiumite miératlusele, on vdimalik haiguse kulgu
prognoosida ning teha ettevalmistusi tulevikuks. Kéesolevat teemat uurides on autor
leidnud mitmete autorite poolt erinevaid késitlusi Alzheimeri tove haigustunnuste
véljendumise ajalise liigituse kohta. Linnamidgi jt (1999; 2000; 2008; 2012) ja
Erkinjuntti jt (2005; 2010) on jaotanud tdove, mis areneb igal haigestunu puhul
individuaalselt, viieks erineva raskusastmega staadiumiks, aga haiguse kulg ja selle
simptomid on kirjeldatud sarnaselt. Ajaliselt varskeim kasutatud késitlus péarineb
Telarantalt, aastast 2014, kes on jaganud haiguse nelja staadiumisse. Jérgnevalt
soovitakse kirjeldada Alzheimeri tdve staadiume ning nendes avalduvaid iseloomulikke

siimptomeid.

1. Esimene e. kergekujulise kognitiivse muutuse staadium. Perioodi pikkus ja
siimptomid vdivad olla iga inimese puhul varieeruvad. Koik algavad muutused on iga
konkreetse juhtumi puhul vdga erinevad. Braschinsky jt (2008: 8) on tdheldanud, et
sellel perioodil hakkavad ilmnema esimesed viited mélu halvenemisele ja
kergekujulised meeleoluhdired. Oma siivenevat miluhiiret eitatakse ja enda tekitatud

arusaamatustes stuidistatakse teisi.

Tootava inimese iilesanded hakkavad kuhjuma ning véidetavalt hakkab seeldbi
kannatama pereelu, haigel tekib huvipuudus seniste harrastustega tegelemiseks ja
tuttavatega koosolemiseks (Telaranta 2014: 98). Helsinki Alzheimeri Liidu kriisiperetoo
terapeudi Sanna Aavaluoma (2010: 206) sonul voib haigestunu esimeste tunnuste
ilmnemise puhul tekkiva ebakindluse tagajdrjel iiritada probleeme lahendada alkoholi

senisest suurema tarvitamise voi todst loobumisega.
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Alzheimeri tove esimesteks tunnusteks peetakse kontrolli vihenemist oma emotsioonide
véljendamise oskuse iile. Haige visib kiiremini ning on sageli drevuses (Linnamagi
1999: 7). Alhainen jt (2005: 111) on toonud vélja, et dementsusega kaasneb masendust

ja apaatiat kuni 80% haigestunutest.

2. Teine e varajane staadium. Teise staadiumi kestvuseks hinnatakse kaks kuni neli
aastat. Sellel perioodil on Alhaineni (2005: 73) véitel uute asjade Oppimine juba
oluliselt raskendatud, ei ole abi ka kordamisest. Uue informatsiooni unustamist esineb
iile 50%. Aeglustunud on tegevuse juhtimine, tekivad probleemid otsuste vastuvdtmisel
ning eneseviljendusel. Asseri jt (2000: 77) sonul vajab inimene moningast abi
eneschoolduses nagu niiteks tualeti kasutamise meeldetuletamisel, riietumisel voi

habemeajamisel.

Haiguse varajasel staadiumil voib Telaranta (2014: 61) véitel haigel tekkida masendus-
ja ahistustunne ning vahel ka enesehévituslikke motteid. Diagnoosi saanuna mdeldakse
vaid haiguse 10ppstaadiumile ning ei osata teadvustada, et elu jatkub endistviisi suurte

muutusteta veel palju aastaid.

Haiguse teisel staadiumil aeglustub haige kdne ja seoste loomise vdime lausetes
viaheneb. Poolelt lauselt voib ununeda see, mida 6elda taheti ning kiisimused hakkavad
korduma. Ununema kipuvad ldhedasemate sOprade nimed. Koduste lihtsamate
toimingutega saadakse iildjuhul veel hakkama, raskused tekivad seoseid ndudvate

tegevustega toimetulekul nagu arvete maksmine ja asjaajamine. (Linnamégi 1999: 7)

Haige sotsiaalne suhtlemine hiirub ja tal tekib kalduvus eralduda. Haigestunul on veel
sdilinud oskus oma defitsiidi varjamiseks ja vilise kditumise pohjal jadb inimesest veel
normaalne mulje. (Linnamégi et al 2008: 9) Alzheimeri tove teisel staadiumil peetakse
haiget veel piisavalt aktiivseks ning soovitatakse jitkata tooealise isiku puhul tédelu

voimalikult kaua, sest varemdpitud oskused ei kao hetkega. (Harmai et al 2010: 174)

3. Kolmas e kerge dementsuse staadium. Staadiumi kestvuseks hinnatakse kolm kuni
seitse aastat. Sellel staadiumil hakkab unustamine véidetavalt juba elu hdirima. Haige ei

tule enam toime vOOras imbruses orienteerumisega ja eksib sageli. Kodus elamisel
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vajatakse igapdevast toetamist, juhendamist ning abi igapdevaelu korralduslikes

kiisimustes. (Alhainen et al 2005: 73)

Haiguse kolmandal staadiumil tegemist juba ilmse puudega. Tiiiipilisteks tunnusteks
voib pidada liihimélu kadumist, samas kui moned ajaperioodid kaugemast minevikust
voivad veel selgelt meeles olla. Sellel etapi iiheks tunnuseks peetakse kahtlustamise ja
drevuse tottu kodust pdgenemist ning rindamist. Araeksimise ohtu tuleb hinnata
reaalseks, sest haige ei maileta seda kuhu voi milleks ta on ldinud. Viidetavalt kaob

sellel perioodil ka ajataju. (Linnamégi 1999: 7)

Haiguse hilisemates staadiumites on tdheldanud heterogeense agiteerituse esinemist.
See viljendub haige muutumisel agressiivseks, negativistlikult meelestatuks nii sGnades
kui tegudes, vandumises, kriiskamises, vastuhakus hooldusprotseduuridele ja
passiivsuses limbritseva vastu. Viidetavalt voib umbes kolmandik haigetest muutuda

taktituteks, kohatult impulsiivseteks ning pidurdamatuteks. (Asser et al 2000: 75)

Probleemidest unega on kirjutanud haiguse lopustaadiumite puhul mitmed eelpool
mainitud autorid. Erkinjuntti jt (2010: 89) on toonud vélja pettekujutelmade ning
hallutsinatsioonide tekkimise vdimaluse ja uneriitmi héired. Unepuudusest pdhjustatud

arrituvuse tagajarjel voib haige muutuda 66siti rahutuks, ekselda ringi ja hédirida teisi.

4. Neljas e raske dementsuse staadium. Staadiumi kestvuseks arvatakse kaks kuni neli
aastat. Vididetavalt puudub inimesel sellel perioodil juba arusaam oma haigusest ja ise
ennast haigena ei tunta. Oma liigutustes ollakse aeglasem kui varem ning haige vdib
jétta ,,0nnelike inimeste maailmas* elava inimese mulje. Uheks staadiumi siimptomiks
on, vaatamata tdisvadrtuslikule toitumisele, seletamatu kdhnumine. (Alhainen et al
2005: 75). Teadlikkus timbritsevast on kuhtunud ja on haige vGimeline dra eksima ka
oma korteri piires. Vdheneb ruumilise orienteerumise ja ohtude mérkamise vdime,
halveneb lihaste t66 ning keha fiilisiline vastupidavus ndrgeneb. Neljandale staadiumile
on omane kontrolli kaotus pdie ja péraku iile. Suureneb enesehooldusdefitsiit ja

ununeda voib hiigieenitarvete kasutamise otstarve. (Linnamégi et al 2008: 9)

Haiguse siivenemisel ndrgeneb tahtlike liigutuste sooritamine ja tekib vajadus abi jérele

toitmisel. Haiged soovad vdga aeglaselt ning vdivad neelata sageli toitu 1dbi nirimata.
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Viidetavalt kaasneb Alzheimeri tdvega suur kaalulangus. Organismile vajalike
mineraalainete ja vitamiinide saamiseks tuleks pidada oluliseks pakutava toidu

kvaliteeti ning konsistentsi. (Kauber et al 2013a: 29)

Abstraktne motlemine, tajumine, inimeste dratundmine ja sonaline viljendusoskus on
Telaranta (2014: 66) viitel sellel etapil langenud tasemeni, kus vajatakse koigis
igapdevaelu  toimingutes  toetust.  Ida-Soome  Meditsiiniiilikooli  Kliiniliste
teadusuuringute iiksuse juhataja Merja Hallikaineni (2014: 268) sdnul voib haige pidada

omakseid enda lapsepdlveaegade mingusdpradeks.

Haige ebakindlus ja turvatunde puudumine voivad tekitada tdieliku soltuvuse
hooldajast. Kauberi jt (2013a: 34) viitel kuulevad ja ndevad haiged olematuid asju, ning
tihti voivad luulud olla kiuslikud v6i seotud elu jooksul ldbielatud raskete kogemustega.
Néagemishallutsinatsioone on kirjeldanud Oyebode (2013: 119) kaasuvatena erinevate

dementsuse protsessidega.

5. Viies e siigava dementsuse, nimetatakse ka terminaalstaadiumiks. Staadiumi
kestvuseks hinnatakse iiks kuni viis aastat. Selles staadiumis ei saa haige enam
iseseisvalt hakkama ka koige lihtsamate otsuste tegemisega, eriti nendega, mis
puudutavad motlemist vO1i médlu. Alzheimeri tobe pddev inimene jddb
terminaalstaadiumis voodihaigeks ja vajab Odpdevaringset hoolitsust. Loppenud on
kontroll pdie- ja sooletegevuse iile, vajatakse médhkmeid ning hiigieenitoimingute
tegemist. Kui kdne on veel sdilinud, siis on see raskesti moistetav. Haige ei tunne enam
dra oma pereliikmeid ja ldhedasi. Kaasnevad mélumis- ja neelamisraskused ning
vajatakse toitmist. Keha on muutunud kangeks ning iseseisev kondimisvdime vdheneb
kuni selle kadumiseni. Moningatel juhtudel esineb epilepsiahooge ning lihaskrampe.
(Alhainen et al 2005: 76)

Telaranta (2014: 68) véitel on aga paljudel juhtudel inimese taju sdilinud ning hooldaja
lahedus ja hellus loovad endiselt haigele turvalisusetunnet ja heaolu. Ta on kirjutanud:
»Me ei vOi kunagi teada, kui palju dementne inimene tegelikult mdistab meie
véljadeldut - siiski on saadud aru, et haige tajub ja reageerib nii rddkimisele ja
hédletoonile kui ka kdneleja nédoilmele ning zestidele.“ Vilja on toodud haigestunu

tédiskasvanuliku kohtlemise tdhtsus vaatamata inimese teovoime puudumisele.
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Teise alapeatiiki kokkuvotteks voib maérkida, et lihedasel, kes on otsustanud hakata
Alzheimeri tdbe pddeva inimese hooldajaks, tuleb seista silmitsi haige vaimsete ja
flilisiliste vOimete tdieliku héadbumisega. Jargnevas alapeatiikis antakse {ilevaade
Alzheimeri tove staadiumitest ldhtuvad hoolduse eripdaradest ning hooldusega

kaasnevatest ohtudest ja riskidest.

1.3. Hooldusega seotud asjaolud

Kéesolevas alapeatiikis kirjeldatakse pereliikme hooldamise vdimalikke probleemide.
Vilja soovitakse selgitada voimalikud ohud ning riskid, millega tuleb Alzheimeri tobe
podeva inimese hooldajal igapdevaselt kokku puutuda. Lisaks tuuakse vilja hooldajate
ning ldhedaste kiitumis- ja tegutsemissoovitused, vahendamaks hoolduskoormusega
kaasnevat stressi. T60 koostamisel on kasutatud kirjandusest leitud hooldusjuhised ja

alljargnev materjal annab moningaid tegevussoovitusi haigusstaadiumite 1dikes.

1. Alzheimeri tove esimene staadium. Soome Psiihhiaatrilise pdetus- ja hooldustoo
spetsialist Riitta Monkédre (2014: 67) on kirjutanud, et haigega toimuvad muutused
tekitavad nii haiges endas ning tema t66- ja pereelus tihti probleeme, millele ei osata
seletust leida, soovitades podrduda meditsiinilisse kontrolli. Aavaluoma (2010: 206) on
mérkinud perelitkmete ja ldhedaste taktitundelisuse tdhtsust haigestunule arstliku

kontrolli vajaduse selgitamisel.

Muutused haige emotsioonides vdivad haiguse varajases staadiumis ldhedasi &rritada.
Sellel perioodil tajutakse haige enesessesulgumist, mis vOib tekitada ldhedastes
pettumustunnet, hirmu enesekontrolli kaotamise iile ning enesesiiiidistust. Vélja on
toodud oht muuta haigestunud pereliige perekonna keskpunktiks, kelle vadhenevat
voimekust ritatakse kompenseerida, pérssides sellega olemasolevaid oskusi.
(Aavaluoma 2010: 217) Esimesed siimptomid vdivad mojuda paarisuhtele enne
diagnoosi saamist havitavalt. Haigustunnuste tdlgendamine annab aluse edasise suhte
kujunemisele. Tekkinud situatsiooniga kaasnevad tihti suhtlemisraskused, kus iiksmeelt

on keeruline saavutada. Viidetavalt suurendaks haige turvatunnet ja garanteeriks oskuse
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valitseda oma emotsioone pikema perioodi véltel, ldhedaste mdistev suhtumine,

tunnustus ning hoolivus. (Aavaluoma 2010: 232)

Haiguse esimesel etapil on ldhedastel keeruline mdista haige tujukust ning kasvavat
huvipuudust nii igapaevaelu toimetuste kui sotsiaalse suhtlemise vastu. Telaranta (2014:

103) on pidanud tdhtsaks vaatamata haigusele sotsiaalse elu ja inimsuhete sdilitamist.

2. Alzheimeri tove teine staadium. Haiguse diagnoosimine jddb {ildjuhul teise
staadiumi. Téhtsaks peetakse meditsiinitootaja hoolikalt ettevalmistatud vestlust
haigestunu ning tema omastega. Vestlusel selgitatakse vélja voimalik haiguse algusaeg
ning tulevikuperspektiivid igapdevaelu korralduse osas. (Aavaluoma et al 2010: 127)
Lihedastel tuleks diagnoosi kinnitamise jérel sisendada haigele rahu ning vdhendada
hirmu tuleviku ees tihiste arutelude kéigus. Oluliseks peetakse haigestunule tema
normaalsuse rohutamist ning kinnitamist samasuguse elu jatkumisest hoolimata
haigusest. Antud perioodil oleks soovitatav tutvuda pohjalikumalt haiguse
meditsiiniliste  ja  hoolduskiisimustega. (Telaranta 2014: 59) Perekondliku
arutelukoosoleku ldbiviimisel soovitatakse kaasata tulemuslikkuse mdttes moni
asjatundja sotsiaalametist voi tervisekeskusest. Kinnitada on soovitatav koik tulevased
finantsotsused, mis puudutavad nii hooldust kui tulevast elukorraldust. (Dementsete...
1994: 19)

Hooldajale on see haigusega kohanemise periood. Jaansoni (1999: 9) viitel tekivad
suhtlemisprobleemid isegi harmoonilises abielus olevate inimeste vahel, kuna hooldajal
kaasnevad erinevad ja vastuolulised tunded. Keeruliste olukordade lisandumist voib
tekitada haigega harva kokku puutuvate sugulaste suhtumine. Tihti arvatakse, et
muretsev pereliige liialdab, sest seisund paistab eemalseisjale veel normaalne.
Haigusega leppimiseks soovitatakse Lédtse jt (2008: 42) sonul ldheneda probleemidele
haigega kui haiguse ilmingutele véites, et nii on kergem jddda rahulikuks sdilitades

,.kiilma nérvi,* mis on vajalik hooldusaluse turvatunde tagamiseks.

On leitud, et haige kditumishdirete ning agiteerituse ja timbritseva keskkonna vahel
valitseb otsene seos (Linnamidgi 1999: 10). Sotsiaalse suhtlemise jatkamisel tuleb
hooldajal Hinnineni jt (2010: 89) viitel kindlasti arvestada haige eelistusi. Uksinda

olemine ei tihenda iiksildust, see voib olla vahend akude laadimiseks, iseenda motete

15



kuulamise ja drevusest kiillastunud meelte puhkamise aeg. Bragdon jt (2011: 93) on
tuginedes Princetoni {iilikooli uuringutele toonud vélja, et vaimne treening aitab kaasa
ajus uute rakkude tekkimisele ning olemasolevate sdilitamisele. Soovitatud on mélu
parandamiseks vaadata haigega koos fotosid méddunud aegadest, lahendada ristsonu.

(Telaranta 2014: 113)

Informatsiooni saamiseks koigist haiguse ja selle progresseerumisega seotud
asjaoludest, oleks hooldajal soovitatav osaleda Telaranta (2014: 114) tugi- ja
kogemusndustamisgruppides. Tulevasel hooldajal aitab viidetavalt hooldaja rolliga
kohaneda huumorimeele siilitamine, positiivne ellusuhtumine ja muutuste

aktsepteerimine ning nendega leppimine.

3. Alzheimeri tove kolmas staadium. Selles staadiumis on haige dementsuse
siimptomid juba ilmsed ning igapdevaeluga iiksinda toimetulekut peetakse praktiliselt
voimatuks. Haiguse keskmist staadiumi peetakse hooldaja jaoks kdige koormavamaks,
sest haige eneseteenindusvoime on veel osaliselt sdilinud ja see tekitab haige tahte ja
hooldaja soovide vahel konflikte (Asser et al 2004: 5). Keskmise dementsusega haige

vajab regulaarset abistamist, juhendamist ning jarelvalvet (Kauber et al 2013a: 21).

Hooldaja enese fiilisilise vormi eest hoolitsemisel on voimalik ihendada hooldatava
tegutsemissoovitused. Kauber jt (2013a: 32) on maluhdirega inimese puhul rohutanud
litkkumise vajalikkust tagamaks parem uni 0Od6sel. Fiiisilise ning vaimse poole
aktiviseerimise vOimalustena on nimetatud tantsimist ning muusika taktis voimlemist,
pidades oluliseks muusika osatdhtsust. Vaimsetest tegevustest on peetud oluliseks
kunagiste harrastustega tegelemist, aga ka televiisorist vastavasisuliste saadete

vaatamist.

Haige emotsioonide reguleerimise vdime vidhenemine ja tundeelu kdikumine avaldavad
tugevat moju ka hooldajale. Haige drevushdire vOi tundepuhangute esinemisel tuleb
hooldajal jadda rahulikuks ning piitida tugevaid emotsioone kiiresti vihendada, sest
need kurnavad nii haiget ennast kui ka hooldajat. Vajadusel tuleks haige drevuse voi
depressiooni vdhendamiseks poorduda raviarsti poole siimptomeid leevendava ravi
leidmiseks. Emotsionaalsete ja psiitihiliste probleemide tekkimise korral on Telaranta

(2014: 63) soovitanud meeleolu kdikumiste vastu moningaks ajaks ravikuuri.
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Haigele turvalisuse tagamiseks on soovitatud kohandada keskkonda, milles viibitakse,
ohutumaks, eemaldada ldavepakud, vaibad ja paigaldada ukselukk, mille avamisega
haige ise hakkama ei saaks. Soetada tuleks sellised kodumasinad, millest poleks haigel
ohtu vigastada iseennast vOi mille unustamisel tekiksid katastroofilised tagajérjed.
Soovitatud on dra peita kodukeemia, tuletikud, terariistad ning seadmed, millega oleks
oht ennast vigastada. Ravimeid tuleb anda jarelvalve all. (Kauber et al 2013a: 25)

Haiguse kolmandal staadiumil on soovitatud vilja kujundada kindel rutiinne
tegevuskava, mille koostamisel peaks jdlgima haige individuaalset elustiili ning sdilinud
voimekust. Oluliseks peetakse, et haigele koostatud pdevaplaan toetaks tema oskuste
maksimaalset kasutamist ennetamaks hooldaja fiiiisilist iilekoormust sellel etapil.
Pohiline risk hooldaja puhul ongi liiga suure koormuse vOtmine ja ldbipdlemine.
Hooldajal tuleks dppida abi paluma ja oma t66d jaotama, kaasates perekonda, ldhedasi
vOi naabreid. (Kauber et al 2013a: 38).Voimalike lahendustena 14bipdlemise valtimiseks
ja hooldajale puhkuse andmiseks on soovitatud Asser jt (2000: 129) poolt kasutada

koduseid abistajaid voi haige paigutamist lithiajaliselt hooldeasutusse.

4. Alzheimeri tove neljas staadium. Selles staadiumis lisandub viidetavalt hooldaja
to0koormus ja ldbipdlemisoht. Asseri jt (2004: 5) viitel esineb ligi kahel kolmandikul
hooldajaist tunne, et ldhedase heaks on vaja rohkem ja paremini pingutada ning tihti on
tekkinud olukord, kus hooldaja somaatiline tervis on halvem hooldatava omast.
Muutuseid hooldaja tervises peaks mirkama perearst ning vajadusel tuleks abi otsida

psiihhoteraapiast ning farmakoloogiast.

Haiguse neljandal etapil on haiget vaja abistada juba koigis igapdevaelu toimingutes,
toitmisel, riietumisel, pesemisel. Haige iildpesu tuleks Admasi jt (2004: 24) viitel
planeerida ajale, kus hooldajal on vdimalik kaasata abilisi. Oluline on véitel muuta
enesehooldus voimalikult meeldivaks ning viia seda ldbi rahulikus pingevabas
ohkkonnas. Kui kaasneb pidamatuse probleem, siis tuleb sellesse suhtuda rahulikult

ning koheselt margunud riietus vahetada. (Paavel 2009: 118)

Monedel juhtudel voib Telaranta (2014: 117) sonul haigus kaasa tuua viga raskeid
kaitumishdireid, mille puhul ei aita inimlik mdistmine, vaid mis nduavad meditsiinilist

sekkumist. Stimptomite siivenemisel ndhakse voimalikku ohtu hooldajale. Samas on
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kirjutatud, et hoolimata sellest kui armas on hooldatav eelnevalt olnud, ei tohi iiheltki
hooldajalt nduda et ta peaks suutma elada pideva agressiivsuse, rahutuse ning unetuse
olukorras ja et hooldaja jouvarude Idppemise tagajarjeks voib olla hooldaja raske

haigestumine voi isegi surm.

5. Alzheimeri tove viies staadium. Haiguse 10ppstaadiumis on tegemist iildjuhul
voodihaigega ja hooldajal tuleb kasutada ergonoomilisi to6votteid, mis sisaldavad endas
hooldajat sédéstvaid tOstmis- ja {imberpaigutamistehnikat ja kondiva haige toetamist.
Oigete tehnikate omamine aitab hooldajal enda tervist siista. (Adams et al 2004: 22-
33).

Viidetavalt haigel viimastes staadiumides enam depressiooni ei esine, kuid
psiihhootiliste siimptomite ravi on vajalik siis, kui need muutuvad hooldajale segavaks
voi ohtlikuks. (Asser et al 2000: 130) Hooldajal tuleb dppida eristama ebamugavus-
tunnet ja valu. Valude puhul tuleks pidada ndu raviarstiga ning vajadusel kasutada
valuvaigisteid. Siigava dementsusega kehaliste haiguste kisitlemisel tuleb oluliseks
pidada palliatiivse ravi printsiipi, kus hoolduse eesmirk on parandada haige ja tema
ldahedaste elukvaliteeti, tagades haigele maksimaalne mugavus ning vdimaldades tal

leebel ja valuvabal moel surra. (Braschinsky et al 2008: 27)

Jargnevas alapeatiikis soovitakse tutvustada ldhemalt hooldust6d ldbiviimiseks
vajaminevaid teadmisi, oskuseid ning omastehooldaja eeldatavaid isiksuseomadusi.
Veel tutvustatakse hooldatavaga ldbiviidavaid tegevusi ning toiminguid,

hoolduskoormuse moju omastehooldajale ja kaasnevaid majanduslikke aspekte.

1.4. Hooldamiseks vajalikud teadmised ja oskused

Omastehoolduse moiste sai laiemalt tuntuks viimase sajandi 1dpukiimnenditel kuigi
sellega on tegeldud inimkonna ajaloo algusest. Hooldaja t66 jddb maailmale iildjuhul
markamatuks, sest see toimub koduseinte vahel kuhu voorad ei paédse. Kirjutatud on, et
dementsuse all kannatavate inimeste hooldajad ehk ,,ndhtamatud patsiendid*“ omavad
olulist tdhtsust hooldatavatele elukvaliteedi loomisel (Brodaty et al 2009).

Omastehoolduse eesmérgiks peetakse ldhedasele vajalike hoolekandeteenuste
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kindlustamist harjumuspéarases keskkonnas ehk oma kodus. Téhtsustama peab

véidetavalt hooldava pere panust iithiskonna ees. (Eesti omastehoolduse... 2012: 3).

Omastehooldajale vajalikud oskused ja teadmised. Hooldustoimingute 1abiviimine ja
pdetamine nduab hooldajalt teadmisi Alzheimeri tove, aga ka sellega kaasuvate haiguste
oskuslikuks &ra tundmiseks ning hooldamiseks. Viidetavalt valmistab dementsusega
inimestele raskusi médratud ravijuhenditest kinnipidamine, ravimite nimetused, annused
ja vOtmise aeg kipub ununema ning haige ei pruugi aru saada ravi vajalikkusest. (Saks
2008: 25)

Alzheimeri tdve hooldamise juures tuleb hooldajal kokku puutuda abivahenditega.
Abivahendi kasutama Oppimine nduab véidetavalt kannatlikkust. Kasutamine eeldab
regulaarsust, jarjepidevat treeningut, vahendi kasutamise ja uute asendavate liigutuste
Oppimist. Abistaja peab oskama abivahendit kasutada, et vajaduse korral seda haigele

Opetada voi jélgida, et haige kasutaks abivahendit korrektselt. (Adams et al 2004: 40)

Viidetud on, et dementsusega inimeste hooldust66 nouab eriettevalmistust ja pidevat
enesetdiendamist vajaliku hooldustaseme hoidmiseks ning dementsusega patsiendi
hooldusvoimaluste — arendamiseks. Hooldajaks sobimise  eelduseks peetakse
hooldusalaseid oskuseid, laialdasi teadmisi maluhdiretest, dementsete inimeste
moistmist, analiiisivat motlemisvoimet ja positiivset ellusuhtumist. Vilja on toodud
hooldatavate rahulolu seos neid hooldavate inimeste elukvaliteediga. (Kauber et al
2013b: 32) Madala tasemega hooldusteenuse pakkumise viltimiseks on peetud
vajalikuks koigil hooldustooga tegelevatele inimestele vastavasisulise baaskoolituse
voimaldamist. (Ibid 2013b: 24-25)

Omaste ja ldhedaste rolli hooldamisel ja toetusel on tdhtsustanud Paavel (2009: 115),
viites, et omastel on tiita tegevusjuhendaja, hooldaja ja haige tervisliku seisundi jélgija
roll. Hooldusiilesannete kvaliteetseks tditmiseks on vajalikuks on peetud hooldusalast

véljadpet, pidev kontakt professionaalidega ja vajadusel tdiendavat juhendamist.

Dementsusega isikute torjutud seisundi kohta tervishoiuteenuste saamisel on maérgitud
uuringute ja teenuste kittesaadavuse keerukust, meditsiinipersonali védhest koolitatust

tooks dementsete isikutega ning vajadustele mitte kohandatud keskkonda. Nimetatud

19



asjaolud eeldavad viidetavalt hooldaja pingetaluvust, fiilisilist ja vaimset vastupidavust
ning positiivset maailmavaadet, mitte jidmaks ilma sotsiaalsest toetusest. (Saks 2008:

25)

Omastehooldaja tegevused. Eelmistes alapeatiikkides kirjeldatud Alzheimeri tove
slimptomaatika nditab, et olenevalt haiguse raskusastmest tuleb hooldatavat aidata
igapdevaste hiigieenitoimingute ldbiviimisel, riietumisel ning soomisel. Kaasuvate
haiguste puhul on vaja tunda haiguste spetsiifikat ning ravimeetodeid. Kuressaare
ametikooli sotsiaaltod ja eridppesuuna juhtdpetaja Kai Rannastu (2005: 30) on
mirkinud hooldajate meditsiiniliste toimingutest arsti korralduste tditmisele
kaasaaitamist ning ravimite muretsemist ja abi nende manustamisel lisades, et
meditsiiniliste probleemide véltimine voi kontrolli all hoidmine mdjutab oluliselt

haiguse kulgu ja hooldusvajaduse edasiliikkumist.

Hooldaja soovitatavad isiksuseomadused. Hooldamine on kannatlikkust, aega ja
energiat ndudev t60 haige inimesega. Hooldaja isiksuseomaduste hulka peaks kuuluma
Eesti Sotsiaaltdd Assotsiatsiooni ja Kutsekoja loodud hooldustodtaja kutsestandardi
(2014:3) alusel empaatia- ja vastutusvdime, kohusetundlikkus, hoolivus, usaldusvéarsus
ja ausus. Lisaks eeldatakse, et hooldaja peab olema hea suhtleja, koostddaldis,
tolerantne ning korge kdlbelise hoiaku ja pingetaluvusega. See koik nduab inimeselt
suuri  vaimseid ning fiilisilisi  eeldusi, teadmisi valdkonnast ning palju
eneseohverduslikku kéitumist ehk altruismi. Altruistlik kditumine on Hayesi (2002:
133) viitel selline tegevus, mis avaldab soodsat moju teistele, aga ei anna tagasi midagi

sooritajale.

Hooldust6o positiivsetest mojudest kirjutades on Linnamigi (1999: 9) markinud, et
kellelegi jaoks vajalikuna olemise tunne v3ib hooldajale kaasa tuua hingelise arengu
ning eksistentsiaalsest vaatepunktist voi halastuse pdhimdttel hoolduskiisimustele
lahenemisel voib tunduda hooldust6d olemus sisukana. Brodaty jt (2009) on aga
kirjutanud, et kuigi hooldajale voib mdnikord ta tegevus mojuda positiivselt, on siiski
taheldatud suuremat negatiivset moju, mille pohjustavad korge hoolduskoormus,

pstihholoogilised tegurid, sotsiaalne isolatsioon, haigused ja materiaalsed raskused.
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2009. aastal viidi 1dbi puuetega inimeste ja nende pereliikmete hoolduskoormuse
uuring, kus olid vaatluse all omastehooldajad 567 perekonnast. Uuringu sihtgrupp ei ole
diagnoosipdhine ja sellesse kuuluvad inimesed, kelle hooldataval on midratud puue.
Peaaegu koik, 89% hooldajatest aitab puudega inimest igapdevaelu toimingutes, pooled
enesehoolduse juures ja asjaajamistel. Hoolduskoormuse jagamise vdimalus on vaid
41% hooldajatest, iilejidnud on puudega pereliikme ainsad hooldajad. 50 - 74 aastastest
hooldajatest on oma hoolduskoormusega tiksi ligi kaks kolmandikku vastanutest. Veidi
enam kui kolmandik (37%) hooldajatest vajaks enda hinnangul lisaabi ja 11% isegi
olulisel mééral. Tdiendavat abi vajavad eelkdige suure hoolduskoormusega ning siigava
puudega inimeste hooldajad, maérkides &ra transporditeenused, rahalise toetuse ja
hoolduskoormust jagada ning vdhendada aitavad teenused. Vajadus on tugiisiku,
isikliku abistaja, koduabilise ja pdetaja, aga ka 60pdevase hoiu voi paevakeskuse ning
rehabilitatsiooni-, tervishoiu- ja ndustamisteenuste jarele. (Puuetega inimeste... 2009:
16-17)

50-74 aastaste hooldajate hulgast on toonud vilja tegevuste piiratuse oma krooniliste
haiguste voi terviseprobleemide tottu kaks kolmandikku kiisitletutest, sealhulgas 17%
tunneb olulist piiratust. Murettekitav on asjaolu, et ligi kiimnendikul vastanutest on
viimase 12 kuu jooksul olnud probleeme arstiabi kittesaadavusega ning 3% pole saanud

tildse arstiabi. (Puuetega inimeste... 2009: 18)

Omastehooldajate l1dbipdlemise ja haigestumise ennetamisel on peetud oluliseks haige
ldhivargustiku ja ametnikevorgustiku tuge. Pakutud on vilja eakate eest hoolt kandvate
omastehooldajate tugipakett, mis vdiks sisaldada hooldusteemalist koolitust,
informatsiooni haiguse, ravi- ja rehabilitatsiooni, omastehooldajat igapdevatos toetavat

teenuseid ning kogemusi jagavat sotsiaalset vorgustikku. (Leppik jt 2012: 43)

Kauber jt (2013b: 8) on maérkinud, et 40 - 75% hooldajatest on kaevanud modne
psiihholoogilise probleemi iile ning 15 - 23% on diagnoositud kliiniline depressioon.
Viidetavalt esineb neil ka rohkem somaatilisi haigusi. Samas on toetudes erinevatele
uuringutele toodud vilja, et hoolduskoormuse negatiivne moju sdltub hooldaja vihestest
teadmistest haiguse kohta, véljadppest, sotsiaalsest toetusest, riigipoolsetest toetustest

ning teenustest, pere majanduslikust olukorrast ja etnilisest taustast. Veel on mainitud
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tihiskonna vihest teadlikkust dementsushaigustest ning sellest tingitud valearusaamu ja

torjuvat suhtumist.

Hooldajate majanduslik toimetulek. Aavaluoma (2010: 242) on markinud, et kui t66
on omanud Alzheimeri toppe haigestunud inimese terve abikaasa elus tdhtsat rolli, siis
sellest loobumine hooldust6d kasuks valmistab paljudele raskusi, mille pdhjused on
sageli majanduslikud. Vilja on toodud omastehooldajate rahalise toetuse ebapiisavus
senise elustandardi jiatkumiseks ning mure enda tulevase pensioni vdhenemise osas.
Niisuguseid inimesi voi peresid, kes suudaksid hoolduse eest tdies ulatuses tasuda, on

Paaveli (2009: 64) viitel Eesti vihe.

Hoolduskoormuse tunnetamist mojutab suuresti Asseri jt (2004) sonul pere majanduslik
kindlustatus, vahendades Tartu Ulikooli nérvikliinikus 1998-99. aastal ldbi viidud
uuringut hooldajate koormatuse véljaselgitamiseks. Antud uuringust selgus, et ligikaudu

pooled hooldajad kurtsid rahapuudust.

Hooldajate elatustaseme langust nditab Tallinna Ulikooli sotsiaaltéd instituudi poolt
2009-11. aastal viidud projekt, mille pohieesmérgiks oli eakate pereliikmete hooldajate
toetusvajaduse viljaselgitamine. Uuringu kéigus selgus, et 17% vastanud
omastehooldajatest on olnud sunnitud vihendama to6koormust voi loobuma palgatoost.
Samas on kolm neljandikku vastanutest dra mérkinud toetuse- voi abistamissoovides
hooldusvahendite soetamiseks vajalikku materiaalset ressurssi. (Leppik et al 2012: 41-
44)

1.5. Omastehoolduse toetamise korraldus Eestis ja Soomes

Antud alapeatiikk annab iilevaate omastehoolduse korraldusest, sotsiaalpoliitikast ja
regulatsioonidest Eestis ja Soomes. T6os tutvustakse riigi, kohaliku omavalituse ja
erasektori poolt hooldajatele osutatavaid teenuseid ning abivdimalusi. Lisaks antakse
lithitilevaade omastehoolduse majanduslikust pohjendatusest Soomes ning vorreldakse

Eesti ja Soome hooldajate toetamise asjaolusid.

Pereliikme hoolduse korraldust reguleerivad odigusaktid Eestis. Inimeste heaolu
tagamise pohimotted mitmetes Eesti seadustes. PGhiseaduse § 27 Ig 5 on maératud éra

perekonna kohustus hoolitseda oma abivajavate liikmete eest (Eesti Vabariigi... 1992).
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Perckonnaseadus § 96 annab iilalpidamiskohutuse esimese ja teise astme alanejatele
ning lilenejatele sugulastele (Perekonnaseadus 2010). Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste
seaduses (PISTS § 2 1g. 1-2) on mérgitud dra puudega inimese kdrvalabi ja juhendamise
vajaduse maddr sOltuvalt puude raskusastmest (Puuetega inimeste... 1999).
Sotsiaalhoolekande seadus § 8 on kinnitatud omavalitsuste hoolekande korraldus ning
teenuste ja toetuste madramise ja saamise kord ning §12 méérab &dra diguse puude tottu
kasutatava abivahendi saamise Oiguse (Sotsiaalhoolekande... 1995). Perioodil, kus
Alzheimeri tobe pddev inimene ei tule enam toime oma materiaalsete kiisimuste
lahendamisega, on voimalik isiklike diguste huvides ja kaitseks Perekonnaseaduse §
203 lg.1 alusel seada haige inimese iile eestkoste. Eestkoste seadmine méératakse
avalduse alusel kohtu poolt ning seda vdib esitada haigestunu ise, tema vanem,

abikaasa, tdisealine laps vdi kohalik omavalitsus. (Perekonnaseadus 2010)

Hoolekandesiisteem ja toetused Eestis. Sotsiaalseks kaitseks peetakse {iihiskonna
tegevust, mille eesmédrk on inimeste heaolu tagamine sotsiaalsete probleemide ja riskide
korral. Sotsiaalne kaitse hdlmab mitmesuguseid avaliku ja erasektori rakendatavaid
abindusid, mis peaksid kergendama leibkonna voi iiksikisiku toimetulekut sissetuleku

taieliku vo1 osalise kaotuse korral. (Leppik 2014: 129)

Tavits (2006: 11-17)on viitnud, et ,,sotsiaalhoolekanne on individuaalne konkreetsele
vajadusele suunatud abi iildistest rahalistest vahenditest,” tuues sotsiaalhoolekande
pohilisemate tunnustena vélja subsidiaarsuse, kus inimest puudutavad otsused tehakse
voimalikult madalal haldustasandil ja individualiseerituse, kus abi liik, iseloom ning
ulatus on vajaduspohised. Sotsiaalhoolduse siisteemi eesméirkideks on maérgitud
meditsiiniliste teenuste garanteerimise, sissetulekuallikate tdielikul voi olulisel mééral
sdilitamise ning perekondlike iilalpidamiskohustusega inimeste  sissetulekute

tdiendamine.

Hooldajate ebapiisavat sotsiaalset garantiid pikaajalise hooldamise puhul on peetud
inimeste to6turul osalemisel takistavaks riskiks. Vilja on toodud sobivate toetavate
teenuste puudumine vOi vdhene kéttesaadavus, piirkondlikud erinevused ja
innovaatiliste lahenduste puudumine. Spetsiifilise sihtgrupina on é&ra margitud
dementsete eakate hooldajad, kellel vdidetavalt puudub alternatiiv kodus hooldamisele.

(Sotsiaalse turvalisuse... 2015: 38)
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Hooldajate majanduslik toimetulek Eestis. 2014. aastal oli tdiskasvanud hooldaja toetust
saavaid isikuid Sotsiaalministeeriumi andmetel 10 611 ja toetusteks kulunud summa oli
3 440 342 eurot (Hooldatavad soo... 2015). Arvutuste pdhjal saab viita, et iihele
hooldajale keskmiselt kuus viljamakstavaks summaks oli 27 eurot. Hooldajatoetuse
alammair ei ole kinnitatud ning maksmise alused ja korra kehtestavad kohalikud
omavalitsused. Toetuse suurus on varieeruv, olenedes eelkodige kohaliku omavalitsuse
vOimalustest ja prioriteetidest ning voib olla 5-100 eurot kuus (Eesti omastehoolduse...
2012: 12).

Omastehooldajaid toetavad teenused Eestis. Omastehooldajaid nende koduse
hoolduse ldbiviimise juures toetavad teenused saab jagada jargmiselt:

e Ava- ja koduhooldusteenus, mida finantseerivad kohalikud omavalitsused voi
teenuse taotlejad. Ava- ja koduhooldusteenus sisaldab:

e kodus osutatavaid teenuseid nagu kodu kohandamine, igapdevaelu vajaduste
rahuldamine, ndustamine, juhendamine ja hooldamine;

e viljaspool kodu osutatavaid teenuseid nagu osalemine pidevakeskuste t60s;

e tugiteenused (abivahendid, toitlustamine, sauna- ja pesupesemisteenus,
eritransporditeenus). (Ava- ja koduhooldusteenused 2015)

e Oendushooldusteenus, mis on riiklik haigekassa poolt korraldatav
teenus.Teenuse saamiseks on vajalik pere- voi eriarsti saatekiri ning teenus
sisaldab dendushooldusplaani koostamist, ndustamist, patsiendi pdetamist,
raviprotseduuride ja teatud laboriuuringute tegemist. (Oendusabi 2015)

e Eradiguslikud hooldusteenused, mida pakuvad fiiiisilisest isikust ettevdtjad ning
mittetulundusiihingud.

e Intervallhoiuteenust osutatakse hoolekandeasutustes ja erahooldekodudes.
Pereliikme hooldajal on vdimalik taotleda aasta jooksul 60 kalendripdeva
statsionaarset Oendusabiteenust, mille maksumuseks on 61,32 eurot 6d6pdev
omaosalusega 15 %. (Eesti Haigekassa... 2015)

e Mitteformaalne kogukondlik abi, teenus on vabatahtlik ning varjatud.

Informatsioon teenuse asjaolude kohta pole kittesaadav.

Hooldusest vaba aja saamiseks pakutakse hooldatavatele pédevahoiu teenust.

Paevakeskuse teenust pakkus 2013 aastal 104 asutust, milledest 73% kuulus kohalikele
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omavalitsustele, kus 50 123-st teenusekasutajast olid valdav osa (ligikaudu 60%)
vanaduspensioniealised. Pdevahoiu teenuse kasutajaid oli 526, nendest 96 inimest t66-
ja 44 vanaduspensioniealised. Paevakeskustes todtas 1049 tootajat, kellest 54 % olid
koosseisulised voi lepingu aluselised ning 46% vabatahtlikud. (Pdevakeskuse... 2015)
Teenus on kittesaadav maakonniti erinevalt. Alzheimeri tove siimptomeid arvesse
vottes vOib miluhdirega inimesele teenuse osutamine olla raskendatud teenindava

personali vdhesuse ning haigusalaste teadmiste puudumise tottu.

Omastehooldajaid toetav Eestis. MTU Eesti Omastehooldus, mis oma tegevusega
soovib parandada kodus pereliikmeid hooldavate inimeste olukorda, pakkudes
piirkondlike tugi- ja kogemusriihmade ja hooldajatd6d védrtustavate inimeste toetamise
ja arendamise voOimalusi. Koostodd tehakse hoolekande- ja tervishoiuasutustega,
erinevate vabaiithendustega ning ollakse Euroopa omastehooldajate Liidu (Eurocarers)
liige. Osaletakse rahvusvahelistes ja viiakse ldbi Eestisiseseid projekte, toetades
hoolduskohustusega seotud inimesi, selgitades vilja toetamise vajadusi. Oluliseks on
peetud hooldajate tagasiside andmise vdimalust, millega on kohalikul omavalitsusel
voimalik selgitada vélja hooldajate koormus ning arendamist vajavad teenused

hoolduskohustuse paremaks libiviimiseks (vt lisa 3). (MTU Eesti... 2015)

Omastehoolduse korraldust reguleeriv seadusandlus Soomes. Soome Vabariigi
pohiseadus (perustuslaki) § 19 sitestab Oiguse saada toimetulekutoetust to6tuks
jaamise, haigestumise, puude olemasolu, vanaduse, lapse siinni ja toitjakaotuse korral
(Suomen... 1999). Sotsiaalhoolekandeseadus (sosiaalihuoltolaki) § 17 nédeb ette
omastehooldajate  toetamise  korraldamise  kohaliku  omavalitsuse  tasandil
(Sosiaalihuoltolaki 1982). Aastal 2006 vastu vdetud omastehoolduse seaduses (laki
omaishoidon tuesta) on sitestatud omastehooldajate t66 seaduslik alus ning tasu (Laki...
2006).

Sotsiaalhoolekandesiisteem ja toetused Soomes. Sotsiaalhoolekandeseadusest
(sosiaalihuoltolaki) tulenevalt médravad omastehooldajatele pakutavate toetuste ja
teenuste korraldamist kohalikud omavalitsused (kunnat). Méned omavalitsused pakuvad
omastehooldajatele teenuse osutamise kaarte (palvelusetelit), mida on voimalik

kasutada teenuste eest osaliseks tasumiseks.
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Omastehoolduse lepingu sdlmimisel hooldatava, hooldaja ning kohaliku omavalitsuse
vahel miiratakse kindlaks hooldustingimused ja kord. Hooldajal on digus todtasule,
pensioni- ja onnetusjuhtumikindlustusele. Lisaks on hooldajal digus saada igas kuus
kolm kalendripideva puhkust ning selleks ajaks peab kohalik omavalitsus organiseerima
hooldealusele teenuse kas oma kodus voi institutsioonis. (Laki... 2006) Omastehooldaja
toetuse suurus soOltub kohalikust omavalitsusest ja hoolduse raskusastmest, kuid
riiklikuks alammaééraks oli 2014 aastal 381 eurot kuus. Omastehooldaja eraldi taotletava
lisatoetuse suurus raske hoolduskoormuse puhul oli méddunud aastal alammédraga
761,99 eurot kuus. Koik viljamakstavaid toetusi arvestatakse maksustatava tuluna.
(Palveluopas 2014-2015: 8)

Kohalik omavalitsus peab kinnitama omastehooldajale kontaktisiku ning pakkuma
juhendamist ning ndustamist. Koostatavas tegevusplaanis on lubatud arvestada
omastehooldajate rehabilitatsiooniteenuste kasutamise vajadust. Teenuste maksumus
lepitakse kokku ennem teenuse osutamist ning omavalitsused voivad pakkuda teenuste
kas osalist voi tdielikku kompensatsiooni. Omastehooldust toetavate teenuste
(majapidamisteenused, kodudendus) eest tasumine on sissetulekupohine. (Palveluopas

2014-2015: 8)

Soome Rahvapensioniamet (Kela) maksab t66- ja pensioniealistele puudega inimestele
puude raskusastmest soltuvat igakuist maksuvaba toetust neile, kelle tegutsemisvoime
on vihemalt aasta jooksul haiguse voi puude tdttu norgenenud. Toetuse midrad on
tooealiste puudega inimeste puhul 93,28 - 422,06 ja pensioniealistel 62,48 - 328,87
eurot kuus. Voimalik on taotleda ravimitele ja hooldusvahenditele tehtavate kulutuste

korvamist. (Kela: 2015)

Omastehooldajaid toetavad teenused Soomes. Omastehooldajate toetamiseks
voimalike teenuste leidmiseks ja kontaktide saamiseks annab kompaktse {iilevaate
Palveluopas 2014-2015, millest pédrinevad alljargnevad omastehooldajaid toetavad
teenused ja Kirjeldused:

e Koduhooldusteenus (kotihoito). Uhendatud kodudendus ning koduteenus, mis

on vaidetavalt kéttesaadav paljudes omavalitsustes.
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e Koduteenused (abi toitlustamisel, enesehiigieenitoimingutes,
majapidamistoodes ning igapdevaelu ja asjaajamist puudutavates kiisimustes).
Lisaks on vdimalik saada hairetelefoni (turvapuhelinpalvelu) teenust. Teenuseid
on paljude omavalitsuste piirkondades vdimalik saada vajadusel ka ohtuti ning
00siti. Koduteenusega korraldatakse hooldajale vaba aja andmine.

e Meditsiinide (terveyden hoitaja) voi kodude (lihihoitaja) teenus. Korraldatakse
kohaliku meditsiiniteenuseid osutava keskuse (terveyskeskus) kaudu. Vajadusel
pakutakse arsti koduvisiite.

¢ Rehabilitatsiooniteenused (kuntotus). Meditsiinilistest teenustest pakutakse
erinevaid teraapiaid, abivahendeid hooldust66 ldbiviimiseks ning hooldusalast
teavet kohanemiseks (sopeutumisvalmennus) ja juhendamist (2yohon
valmennus). Omastehooldajatele viiakse 1dbi tasuta kursuseid ning sdidutasu
osalemiseks hiivitatakse.

e Liihiajaline hooldus (lyhytaikaishoito). Korraldatakse kestvusega kuni iiks kuu
ning viiakse 1dbi kas hooldust vajava isiku kodus voi hoolekandeasutustes.

e Omastehooldajate- ja ldhedaste liidu poolt omastehooldajatele korraldatud 5-
pdevane puhkus (lomatoiminta), mida on voimalik kasutada kord kahe aasta
jooksul.

e Soidukulude toetamine. Kela korvab tervisekontrolli vdi ravi eesmirgil tehtud
soitudele tehtavaid kulutusi osaliselt. Hiivitusest arvatakse maha 14,25 eurot
omaosalust iihe sdidusuuna kohta.

e Eneseabi- ja tugirihmad (oma-apuryhmd/ vertaistuki) - omastehooldajate
kogemuste vahetamise rithmad, mille tegevust korraldab Omastehooldajate ja
nende ldahedaste liit koostdos kohalike omavalitsuste, maavalitsuste ning teiste

teenusepakkujatega. (Palveluopas 2014-2015: 19 - 22)

Omastehooldajaid toetavad ithendused Soomes. Soomes toimivad puudega inimesi ja
omastehooldajaid iihendavad liidud, millest kahe tegevuse kohta antakse lithitutvustus.
Helsinki Alzheimeri tdve liit korraldab méluhédiretega inimeste ja nende ldahedaste
toetamise korraldust Helsinki linnas, pakkudes teenustena osalemise vOimalust

kogemusndustamisriihmades, informatsiooni ning ndustamist méluprobleemide korral,
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tooealistele haigestunutele oma tugiriihma ja kvalifitseeritud hooldajate ja koolitatud

vabatahtlike poolt 1dbi viidavat paevahoiuteenust (Helsingin Alzheimer-yhdistys)

Espoon ja Kauniaisten Omaishoitajat ja Léheiset ry, kus koigil litkmetel on voimalus
saada teavet riikliku ja kogukonnapoolsete toetuste saamise voimalustest, tutvuda teiste
sarnaste probleemidega inimestega ning vahetada kogemusi, aga ka osaleda liidu poolt
korraldatavatel iiritustel ning koolitustel. Tugiriihmad kdivad koos paar korda kuus ning

esinema on kutsutud erinevad sotsiaaltod eksperdid ja kogemusndustajad. (Espoon...

2015)

Omastehoolduse toetamise vajalikkuse majanduslik pohjendus. Aavaluoma jt
(2010: 383) on refereerinud oma artiklis ,,Katse tulevaisuuteen Kuopio Ulikooli
farmaatsia teaduskonna dotsent Janne Martikanenit, kelle arvestuste kohaselt jaib
Soomes iithe méluhdirega isiku hoolduskulude maksumus aastas keskmiselt 4 600 kuni
33 000 euro vahele, soltudes haiguse etapist ning hooldusviisist. Haigusest pohjustatud
kulutuste maér suureneb diagnoosijargselt igal aastal 10% ja suurim osa kulutustest
arvestatakse institutsionaalhooldusele. Uhe inimese haigus- ja hoolduskulude kulude
katmiseks kulub autori hinnangul 170 000 kuni 200 000 eurot.

Soome Mailuliidu (Muistiliitto) esimees on avaldanud, et méaluhaiguste kulu riigile on
aastas ligikaudu 3,8 miljardit eurot, millest 2,7 miljardit kulub hooldusele asutustes.
Mirgitud on, et kui viiele protsendile 60pdevaringset institutsionaalhooldust saavale
méluhaigele oleks voimalik korraldada hooldamine kodustes tingimustes, sddstaks see

riigile 70 miljonit eurot aastas. (Mékisalo-Ropponen 2014)

Kulutused 66pdevaringsele hooldusele asutuses olid aastal 2010 keskmiselt 46 000
eurot inimese kohta, kodus hooldamise puhul kulutas riik 19 000 eurot. Viidetud on, et
asutusepdhise hooldusvajaduse edasiliikkamine aitaks riigil sédsta, aga see nduaks
slistemaatilist ennetustddd, voimalikult varajast haiguse avastamist ning koduse

hooldamise toetamist. (Kansallinnen muistiohelma 2012)

Omavalitsustepoolne omastehooldajatele toetuse mittemaksmine v&i1 hooldustdo
tasustamine miinimummaéraga ei motiveeri Kehusmaa (2014: 79 - 82) viitel inimesi

kodus oma pereliiget hooldama. Omavalitsuste t66 korraldamise poolelt on margitud
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eelarve koostamise juures pikaajaliste eesmirkidega mittearvestamist. Mitmete autorite
uuringutele toetudes on Kehusmaa viitnud, et omastehooldajate kasutamine
hooldustoos védhendab institutsionaalhoolduse kasutamise vajadust ja oleks riigi

seisukohalt majanduslikult pdhjendatud.

Omastehooldajate toetamise voimalused Eestis ja Soomes. Soome seadusandluses
puudub mérge kohustuse kohta hoolitseda oma abivajavate perekonnaliikmete eest ning
vastutavaks on mairatud kohalikud omavalitsused. Omastehooldajatele on seadustega
kehtestatud sissetulek, pensionikindlustus ja kolm pdeva kuus puhkuseks. Lisaks on
voimalus omastehooldajate ning Alzheimeri tdve liitude kaudu osaleda koolitus- ning

ndustamisgruppide td0s.

Eesti seadusandluses on vastutus hooldamise korraldamise eest pandud perekonnale.
Kohalikel omavalitsustel puudub kohustus aidata hooldusvajadusega inimesi, kellel on
abikaasa v0i pereckonnaseadusest tulenevad iilalpidamiskohustusega alanevad sugulased
vOoi nende jarglased. Hooldajal on toetavate teenustena vOimalik saada ava- ja
koduhooldusteenuseid, = kodudendusteenust  ning  institutsionaalset  intervall-

hooldusteenust.

Alljargneva uuringuga soovitakse vilja selgitada Alzheimeri tdve hooldamise toetamise
asjaolud Eestis ja Soomes. Uuringuga tahetakse teada saada omastehooldajate
pohilisemad hooldustegevused, hoolduskoormusega toimetulek, oskuste ning teadmiste
vajadus ja kéttesaadavus, riiklikud, kogukondlikud ning omavalitsuste poolt pakutavad

toetusvoimalused ja omastehooldajate vajadused.
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2. UURIMUS RIIGI- JA KOGUKONNAPOOLSETE
TOETUSVOIMALUSTE VALJASELGITAMISEKS

2.1. Uurimismeetodi ja valimi tutvustus

Kéesoleva 16putoé teema on riigi- ja kogukonnapoolsete toetusvoimaluste vordlus
Soome ja Eesti perekondade néditel Alzheimeri tdbe pddevate isikute hooldamisel.
Uurimise vajalikkust nditab autori arvamuse kohaselt asjaolu, et omastehoolduse teema
vajaks pohjalikumat uurimist, kuna teema on Eestis véhest késitlemist ja toetamist

leidnud.

Uurimuse eesmérk on saada teada, millised on oma pereliikmeid hooldavate inimeste
pohilised  hooldusega  seotud  probleemid ja  hooldajaid  ndustavate
sotsiaaltdospetsialistide arvamus toetusvdimaluste kohta Eestis. Eesmaérgist tulenevalt
otsitakse vastuseid alljargnevatele kiisimustele:
e Millised on omastehooldajate tegevused seoses pdetamise ja hooldamisega?
e Milliseks saab hinnata omastehooldajate enesega toimetulekut ja
hoolduskoormust?
e Milliseid oskuseid ja teadmisi vajab omastehooldaja kvaliteetse hoolduse
tagamiseks ning millised on nende omandamise voi saamise voimalused?
e Millised on riigi, kohaliku omavalitsuse ja kogukonna funktsioonid hooldajate
toetamisel?
e Millised on omastehooldajate ootused ja vajadused, et pakkuda kvaliteetset

hooldust?

Uurimusmeetodi tutvustus. Uurimuse ldbiviimisel on kasutatud kvalitatiivset
uurimismeetodit, kasutades andmete saamiseks poolstruktureeritud uurimuslikku
intervjuud. Intervjuu eeliseks peetakse teiste andmekogumismeetodite ees paindlikkust
ja voimalust andmekogumist vastavalt olukorrale ning vastajale reguleerida (Laherand

2008: 177).
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Uurimisandmete kogumisel kasutati fenomenoloogilist ldhenemist, mille eesmargiks on
tuua esile uuritavate inimlikud kogemused. Laherand (2008: 33) on toonud vélja Giorgi
& Giorgi seisukoha, et fenomenoloogilises uuringu eesmargiks on kirjeldada olukordi,
mida inimesed oma igapédevases elus ldbi elavad, taodeldes maksimaalset tdetruudust

ilmingute uurimisel tegeliku elu kontekstis.

Uurimuse libiviimise etapid.

1. uuringu ettevalmistamine, Alzheimeri tove ja omastehooldust puudutavate
materjalide ldbitootamine, telefoni- ja meilikontaktide loomine ning
kohtumine omastehooldusega tegelevate asutuste tOOtajatega - jaanuar ja
veebruar 2015;
intervjuu kava ja kiisimuste koostamine - mérts 2015;
intervjuude ldbiviimine ja andmete kogumine - mérts 2015;

andmete to6tlemine, analiiiis ja tolgendamine - aprill 2015;

o B~ w N

uuringu kokkuvdtete ja jarelduste tegemine ning vormistamine - mai 2015.

Uurimuse ldbiviimiseks koostatud intervjuu kava. Uurimuse -ettevalmistamist
alustati  omastehooldajate  vajaduste  ja  toetamisvOimalusi  viljaselgitavate
uurimiskiisimuste koostamisega. Omastehooldajatele koostatud avatud kiisimustega
sooviti saada kirjeldus nende tegevusest seoses pdetamise ning hooldamisega ja sellega
kaasnevatest probleemidest. Sotsiaaltod tegijatele esitatud kiisimustega sooviti selgitada
véilja, millisel madral sotsiaaltdospetsialistid oma t66s puutuvad kokku
omastehooldajate muredega ja millistena nad ndevad omastehooldajate toetamise
voimalusi. Andmete kogumiseks koostati uurimuskiisimustest intervjuu kava, mis on
jaotatud seitsmesse plokki:

e hooldajate tegevused seoses poetamise ja hooldamisega;

¢ hooldajate enesega toimetulek ja hoolduskoormus;

e hooldajate oskused ja teadmised, mis on hddavajalikud hoolduse tagamisel;

e hooldajate viljadpet puudutavad kiisimused;

e riigi, kohaliku omavalitsuse ja kogukonna funktsioonid hooldajate toetamisel;

¢ hooldajate ootused ja vajadused, et pakkuda kvaliteetset hooldust ning

¢ hooldajatepoolsed ettepanekud t66 paremaks korraldamiseks.
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Intervjuu teemad olid modlema intervjuu kava puhul pdohimdtteliselt samad, kuid
teemade all olevad kiisimused on, arvestades sihtrithma, sGnastatud erinevalt. Lisaks on
sihtriihmadelt soovitud saada, nende t66 spetsiifikat arvestades, vastavat teavet.
Sihtriihmadega lédbiviidavate intervjuude kiisimused jaotuvad seitsmesse alaplokki,
omastehooldajatega ldbiviidavate intervjuude kiisimusi on 30 (vt lisa 1) ning
eksperdiinterjuude tarvis koostatud kiisimusi on 29 (vt lisa 2). Mdlema sihtrithma
intervjuu lopetuseks on avatud teema, kus omastehooldajatest respondendid saavad
avaldada ettepanekuid omastehooldajate t60 paremaks korraldamiseks ning
sotsiaaltoospetsialistid ~ teha  ettepanekuid  omastehooldajate  toetusvoimaluste

suurendamiseks.

Uurimuse respondentide isikut ja kogemust puudutavaid kiisimusi pole intervjuu kavas
vélja toodud, kuna autor ei pidanud neid vajalikuks meili teel saadetavate intervjuu
kiisimustega kaasa panna. Selgitusena on eksperdiintervjuu alguses vélja toodud, et
definitsioon ,,hooldaja“ tdhendab antud kontekstis ,,omastehooldajat™ ehk inimest, kes
hooldab pereliiget voi ldhedast, kes haiguse, puude vdi muust erivajadusest tingituna

vajab abi oma igapdevaelu toimingutes.

Uurimuse valimi iilevaade. Uurimuse valimisse kuulusid kolm omastehooldajat ja
kaks sotsiaaltodspetsialisti. Omastehooldajate valiku puhul osutus médravaks kaks
kriteeriumi. Esiteks see, et hooldatav pdeb Alzheimeri tdbe ning teiseks, et hooldaja
peab omama hoolduskogemust vdhemalt kaks aastat. Ekspertide valim moodustus oma
to0s omastehooldajatega kokkupuutuvatest sotsiaaltdospetsialistidest. Alljargnevalt
soovitakse ldahemalt tutvustada uuringu valimisse kuuluvaid omastehooldajaid ning

eksperte.

I. Uuringus osalenud omastehooldajad. Valimisse kuulusid hooldajad kolmest

perekonnast. Esimene Soome perekond. Hooldajaks on 70 aastane mees, kes on

hooldanud oma niiiidseks 67 aastast abikaasat alates aastast 2003. Ta on médratud
ametlikuks hooldajaks ning eestkostjaks. Lisaks seob teda hingeliselt haiguse
diagnoosimise etapil hooldatavale antud lubadus olla koos kuni 16puni. Hetkedel, kus
teda mojutatakse loobuma ja andma abikaasa hooldekodusse, toetab teda vana sddurite
lahingumoto: kangelasi ei jaeta (sankareja ei jittetd). Alati ja kdiges peab ta naist

sangariks, kes voitleb teda tabanud raske haigusega. Olles kokku puutunud nimetatud
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hooldajaga aastast 2009, vdib autor véita, et tema ning ta abikaasa elu on kvaliteetne ja

vaheldusrikas. Kuid kindlasti mitte lihtne.

Hooldustéos on mees leidnud tuge Alzheimeri tobe ning oma abikaasa ja enda elu
kirjeldava kodulehe loomisest. Lehte tdiendatakse pidevalt ning sellega soovitakse anda
Alzheimeri tove lootusetusena nédivas olukorras eeskuju ja juhendada paremaks
toimetulekuks nii haiguse asjaolude kui iseenda vajaduste tunnistamisel. Mees ise {itleb
julgelt, et tema ei ole oma elus naise haiguse tottu kunagi millestki loobuma pidanud.
Néiteks reisib pere sageli ja seda hoolimata naise aina komplitseerivamatest

haigusstimptomitest.

Teine Soome perekond. Teises perekonnas on 57 aastane tiitar oma 78 aastase ema

hooldaja. Emal on Alzheimeri tdbi diagnoositud, talle on maéddratud kohaliku
omavalituse poolt eestkostja ning tiitar on oma ema ametlikuks hooldajaks olnud kaks

aastat.

Eesti perekond.Tiitar on 50 aastane, hetkel ei t66ta ning on oma ema ametlikuks

hooldajaks 2,5 aastat. Alates 2015 martsikuust ka ema ametlik eestostja. Emal on
diagnoositud Alzheimeri tobi ja esimesed haigustunnused ilmnesid 7 aastat tagasi.

Alates sellest ajast on tiitar tegelenud hooldamisega jérjepidevalt.

I1. Uuringus osalenud eksperdid. Uurimuse esimesel etapil voeti ihendust viie erineva
spetsialistiga, kellel vois autori arvamuse kohaselt olla 1dbi oma t66 kokkupuude
omastehooldusega. Koik spetsialistid olid meeleldi ndus jagama oma kogemusi ning
saama ekspertintervjuu koostamise korral respondendiks. Kiisimuste koostamise jarel
saadeti need intervjueerida soovitud spetsialistidele. Uurimuse ekspertvalim moodustus
kiisimustega eelnevalt tutvunud ja ndusoleku andnud sotsiaaltoOspetsialistidest, kes

hindasid ennast ise, tuginedes oma tookogemustele, vastamiseks sobivaks.

Ekspertvalimi  koostamisel ei ole arvestatud, et vastaja peaks omama
ndustamiskogemust Alzheimeri tove diagnoosi omastehooldajaga. Sellest ldhtuvalt ei
saa teha tldistavaid jareldusi vastava diagnoosiga haigete omastehooldajate kohta, kuid
molemad respondendid on oma vastuste andmisel arvestanud pikaaegse

hoolduskogemusega omastehooldajaid.
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Jargneva alapeatiikis tutvustatakse uuringu andmete kogumist ning saadud andmete

analiitisimise ja tulemuste valmimise protsessi.

2.2. Andmete kogumise ja anallilisi protsess

Uurimisandmete kogumine. Intervjueeritavate omastehooldajatega vdeti iihendust
telefoni ja meili teel ning sooviti ndusolekut intervjuu ldbiviimiseks. Kaks intervjuud
viidi 14bi kasutades telefoni ning loa saamisel tekst salvestada, diktofoni Olympus VN-
712PC. Uuritavatel oli voimalus planeerida ise intervjuu ldbiviimise aega, mis tegi
vastamise pingevabaks, sest vestlus toimus oma koduses Ohkkonnas ilma segavate
asjaoludeta. Intervjuud viidi ldbi 4. ja 8. aprillil ning intervjuude kestvuseks oli mdlema
respondendi puhul 1,5 tundi.

Telefoniintervjuu alguses viidi koigi vastajatega labi sissejuhatav tutvumine, Kkus
respondentidel oli vdimalus kdnelda endast ning oma kogemustest vastavalt oma
soovile. Lébi sissejuhatuse saadi mitmetele jargnevatele kiisimustele vastuse, mis
muutis intervjueerimisprotsessi ldbiviimise ja tulemuste analiilisimise keerukamaks. Kui
kokkulepitud intervjueerivat telefonikdnet alustati kiisitleja arvamusega, et sekkutakse
konesse vaid vajadusel ja kiisimuste iletdpsustamise eesmargil, siis tegelikkuses tuli
intervjueerijal ennast péris mitmel korral {ihe kdne jooksul tagasi hoida, et mitte laskuda

sobralikku vestlusesse.

Koostatud intervjuu kiisimuste keerulisuse {iile tuli tagasiside iihelt omastehooldjate-
poolselt vastajalt. Teisele respondendi puhul tuli kiisimusi iile korrata ja vajadusel
iimber sonastada, mille pohjuseks autor peab keelelist barjddri. Kolmandale vastajale

olid kiisimused arusaadavad ning vastuste saamisel raksusi ei esinenud.

Soome keelt kdnelev omastehooldaja vastas kiisimustele meili teel. Viimane oli
mottekas nii respondendi kui uuringu autori seisukohalt, sest kiisimused ja vastused
vajasid suuremat ajakulu seoses tolkimisega. Laherand (2008: 267) on vilja toonud
Jamesi ja Busheri seisukoha e-posti kasutamise poolstruktureeritud intervjueerimisviisi
Oigustuseks, kui uuritavad asuvad kaugel. On viidetud, et asiinkroonne meilivahetus

soodustab rikkalike andmete saamist, kuna osalised vaatavad oma arvamusi korduvalt
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iile tekitades kvalitatiivsele uuringule iseloomuliku iteratiivse, ehk kordusele tugineva
protsessi. Intervjuu kiisimustele vastuste saamine toimus kahes osas: 6. aprillil pohiosa

ja tépsustused 9. aprillil.

Omastehooldajatest respondentide valikul sai médravaks nende hooldatavatel
Alzheimeri kinnitatud diagnoosi olemasolu. Kéesoleva uuringu autori planeeris algselt
vorrelda vaid iihte perekonda Eestis ja Soomest, kuid uuringu 1dbiviimise kdigus selgus,
et Soome respondendi kogemused teenuste kasutamise osas osutuvad viheseks. Teise
omastehooldaja leidmine Soomest toimus tuttavate vahendusel. Koige keerulisemaks

osutus leida vastavate kriteeriumite alusel perekonda Eestist.

Uuringu ldbiviimist raskendas teema komplitseeritus hooldajate jaoks ning ebakindlus,
kas ollakse sobiv. Uks hooldaja, kellega iihendust vdeti, vastas esimese telefonikdne
ajal eitavalt, tuues pohjenduseks, et hooldamine on delikaatne ja ainult oma perekonda
puudutav tegevus. Pikaaegsete otsingute kaigus poordus autor iihe kohaliku

omavalitsuse sotsiaaltdotaja poole, kelle kaudu saadi sobiva respondendi kontakt.

Eksperdiintervjuude  labiviimine  toimus  kahes  etapis.  Esiteks helistati
sotsiaaltdospetsialistidele, tutvustati ennast ning oma koostatava 10putdo sisu ja seejérel
pakuti vOimalust osaleda uuringu ldbiviimisel. Nousoleku saamisel saadeti

sotsiaaltoospetsialistidele intervjuu kiisimused. Vastused saadi meili teel 28. aprillil.

Koiki respondente tdnati intervjuus osalemise eest. Labiviidud intervjuude
transkribeerimine, ehk saadud vestluste voi kirjade muutmine tekstiks, toimus intervjuu

toimumise vOi vastuste saamise paeval.

Intervjuude ldbiviimisel kogeti vdga positiivset suhtumist respondentide poolt. Kahe
omastehooldajast respondendiga ldbiviidud intervjuu Idpetamise jdrel oli autoril
voimalus jagada antud 10putdo teoreetilise osa koostamise juures saadud teadmisi. KSik
uuringule kaasaaidanud spetsialistid olid mdistvad ning toetavad, kinnitades teemaga

tegelemise olulisust.

Uurimisandmete analiiiisi meetod ja protsess. Uuringuga saadud andmete
analiilisimiseks kasutati temaatilise analiilisi meetodit, liigendades intervjuude kdigus

saadud informatsioon sisuvaldkondadeks jargmiste kategooriate 1oikes:

35



e omastehooldajate tegevused,

e omastehooldajate toimetulek,

e omastehooldajate oskused ja teadmised,
e omastehooldajate toetusvoimalused,

e omastehooldajate vajadused.

Analiiiisimise kdigus vaadati materjali korduvalt iile ning tdsteti uuringumaterjali iimber
kindla stisteemi saamiseks. Koik intervjuud kontrolliti, eesmérgiga leida seni
kasutamata informatsiooni, veel kord iile ning lisati teemade alla transkribeeritud
materjali. Kategooriatesse mittesobivad vastused eemaldati. Analiilisimise jargmises
etapis tolgiti uuringutulemused teaduskeelde, jattes t0Osse illustreeriva eesmirgiga
olulised respondentide vastuseid. Kasutatud ndited intervjuudest on esitatud
jutumirkides ning  kursiivkirjas. Samas alateemas kasutatud intervjuude

transkribeeringuid on lithendatud mérgistades tekstist vélja jaetud osad /.../.

Respondentide konfidentsiaalsusnduet silmas pidades eemaldati isikuid v&i nende
tuvastamist vOimaldav informatsioon ning koikidele respondentidele médrati oma
tunnuskood, mis paigutati iga viljatoodud niite Idppu. Omastehooldajatest vastajad on
jaotatud riigiti E - Eesti ja S - Soome, H tdhendab omastehooldajat ning number
tdhekombinatsiooni taga nditab, mitmenda vastajaga antud riigist on tegemist.
Sotsiaaltoospetsialistidega ldbiviidud uuringu tulemusi on analiiiisitud kolmandas
alapeatiikis. Toosse viljatoodud ndited on mérgistatud tdhekombinatsiooniga ST ja
sellele jérgnev number nditab, millise sotsiaaltddspetsialisti vastust on kasutatud.
Eemaldatud on wvastanu isikut ja tema tookohaks olevat omavalitsust tuvastada

vOimaldavad andmed.

Arutelu ja jarelduste alapeatiiki koostamisel vaadati koik ladbiviidud uuringute
transkribeeritud ja analiilisitud andmed iile, otsides seoseid 10putdd teoreetilises osas
leitud materjaliga. Vilja toodi vordlus- ja vastandamismomendid respondentide
elukohast lahtuva liigenduse alusel. Vordluse olemus seisneb Aarma jt (2003: 41) viitel

sarnasuste vOi erinevuste leidmises kas vorreldavates ndhtustes voi tiksikutes tunnustes.

36



Jargnevas alapeatiikis esitatakse omastehooldajatest respondentidega ldbiviidud
intervjuude tulemused ning analiiiisitakse respondentide vastuseid uuringu eesmérgist

tulenevate kiisimuste pohjal, kasutades temaatilise analiiiisi meetodit.

2.3. Omastehooldajatega labiviidud uuringu tulemused

Analiitisi sissejuhatusena kirjeldatakse esmalt hooldatavate tervise olukorda. Valusid
hooldataval on kirjeldatud tiihel ja mdningast liikumisvdoimet kahel korral.
Abivahenditest kasutatakse ratastooli, tuppa paigaldatavat wc-potti, tdstmiseks moeldud
v60d ning mdahkmeid. Hooldatavate kognitiivsed voimed on langenud hinnangute jérgi
igapdevase hooldusvajaduse tasemeni. Kaks respondenti on kirjeldanud hooldatavatel
esinevat jargmisi hdireid: mélu vdhesus voi puudumine, oskamatus kasutada konet ja
sellest aru saada, voimetust tegevusi planeerida ja 10pule viia ning suutmatust dra tunda
asju, kohti ning inimesi. Hooldatavate tervise kohta on toodud vélja jargmised

tdhelepanekud:

1.l on 2007 aasta kevadest juba Alzheimeri taudi loppstaadiumis, mis asjatundjate
arvamuse kohaselt kestab 1-5 aastat. Alates 2009 aastast ei ole tal olnud enam

voimalust sonaliselt viljendada oma soove ja vajadusi.” SH1

., Ema tervis praegu on lihtsalt sellises seisukorras, et ta lihtsalt on. Tal pole terve elu

olnud kroonilisi ja muid haigusi, ja pole votnud rohtusid.“ EH1
,,Ema mul praegu on voodihaige. “ SH2
Umbritsevast arusaamise vdime kohta on iiks respondent avaldanud oma arvamuse:

., Alzheimer viib mdlu ja otsustusvoime, aga mitte moistmist ja tundeid, mis sdilivad kuni

lopuni. “ SHI

Omastehooldajate tegevused. Hooldatava juhendamise ning hoolitsemise vajadus
seisneb koigi respondentide {itluste jérgi igapdevases abistamises soOmisel ning
riletumisel. Vastustes on vilja toodud nende tegevuste puhul hooldatavate oskamatus

ning suutmatus ja lihe vastaja puhul konkreetseks tegevuseks kuluv aeg.

37



., Praegusel ajal toidan teda veel nokaga tassist ja vahel ei onnestu seegi enam. “ SHI

,, Teinekord kaob mdlu nii, et ei saa aru, mida séogiga teha. Ma pean aitama talle

lusika suhu ja ta ei moista midagi. “ SH2

,, Niitid panen ikka peaaegu koik pdris riidesse. Vahest liheb tund aega séomisega meil,

sest ta unustab dra, vaatab aknast vdilja voi motleb oma motteid. “ EHI

Hooldajatega ldbiviidavate enesehooldustoimingute kiisimusele on vastanud kaks
omastehooldajat. Véidetavalt on mdlemas peres suurem pesupdev ehk saunaskiik kord
nddalas. Koigil hooldatavatel esineb Alzheimeri tove viimastele Staadiumile omane
kontrolli kaotuse pdie- ja paraku ile. Vastavalt sellele voetakse ette korduvaid
pesemisprotseduure. Uks respondent on kirjeldanud 1dhemalt tema poolt 1ibi viidavaid

tegevusi peale saunaskéiku, mis muudavad enesehoolduse vdimalikult meeldivaks.

,,Peseme vastavalt vajadusele, et kui tuleb piiksi. Igal hommikul katsume ikka kdsi
pesta. Suuremat pesu teeme korra nddalas. Vett ta ei taha eriti, aga praegu on
rahulikumaks ldinud. Ta kannab mdhkmeid ja ma pean iga hommiku ta kdhku-kdhku ta

voodist vilja votma ja poti peale panema, siis ta teeb suure héida dra potti.“ EH1

., Eile oli meil eriti hea olla, see vahetevahel saunapdev. Uks kord néidalas meil on
saunapdev. Peale dussi kreemitan ndo ja kded ja keha koik ja kammin pea. Noh, selline

kogu aeg nagu oma lapsele kui see vdike oli. “ SH2
Antud teema all on dra markinud respondent hooldatava lamatiste eest hoolitsemise:

., Hoolitsen igal hommikul lamatiste eest. Praegu on tal neid kaks tiikki, iiks seljal ja
teine puusa peal. Ise vahetan koik sidemed ja kddnan teda seljale ja panen jalgade alla

padja, vahepeal keeran ta kiiljele.” SH2

Koduseid toiminguid viivad 1dbi respondendid ise, korraldades ja leides neile aega
hoolduse korvalt. Koik respondendid on maérkinud, et nende hooldatavad magavad

péeval ning majapidamistoimingute ja poeskdimisega tegeldakse hooldatava une ajal.

., Mul on koik noh see kodu koormus on minu peal ja mina koik teen kodus. S66gi ja siis

kdin apteegis, pesen pesu, koristan. “ SH2
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., Kaupluses kdin siis kui /...] magab. Koéik toidud valmistan ise, et tagada toidu hea

maitse ja tervislikkus. Koristamise ja kodutéod votan ette tema magamise ajal. *“ SH1

,, Kodused toimingud ei ole enam olemaski, ta vaatab ainult telekat ja pildiraamatut. Nii
et koik on ikka minu teha. EHI

Suhtlemisel kodus ning véljaspool kodu on kirjeldatud thiseid kiilaskdike soprade
juurde ning meditsiiniasutustesse. Vajaminevad ametlikud toimingud viiakse iihe
omastehooldaja vastuse kohaselt 1dbi interneti kaudu ning {ihel vastanutest on
asjaajamise ldbiviimiseks omavalitsuse poolt méadratud eestkostja. Oma kodus
voorustavad kiilalisi kaks omastehooldajat, iiks respondent on pidanud hooldatava
timbritsevast arusaamise voime sdilimiseks oluliseks sugulastega suhtlemist, aga ka

ihist raamatute lugemist ning piltide vaatamist.

,, Kdime ikka viljaspool kodu ratastooliga, sugulaste siinnipdevadel. Seal ta siis istub,

vaatab inimesi kuulab muusikat. Ma arvan et ta siis ei hddbu nii kiiresti dra.” EHI

Toetuse vajadust fiiiisiliste ja hooldust ndudvate tegevuste, koduste toimingute
labiviimise, inimestevahelise ldvimise ning meditsiini ja raviteenuste saamise juures
viljaspool kodu, on hinnatud erinevalt. Uks respondent on vajanud abi isikuhooldusega
seotud kiisimustes. Teine respondent on pidanud oluliseks abi hooldatava tervisega
seotud probleemidele. Kolmas vastaja on hinnanud perekonna toetuse véartust

hooldamisel tekkinud probleemsete olukordade lahendamisel.

., Vaata saunapdeval ma tundsin, et mul oleks abi vaja, ja ma helistasin hoitajalle ja
titlesin et minul oleks vaja abi. Nad iitlesid iiks kord nddalas voivad nad aidata, et ema

dusi alla viia. “ SH2

, Abivajadusi on olnud palju ja abi olen saanud nii arstidelt kui tervendajalt”
(luontaishoitaja) SH1

Eelnevatest vastustest selgus, et oma toimetuste korraldamisega kodus ning véljaspool
kodu saadakse haige hooldamise korvalt hakkama. Hooldatava jérelvalve vajadust on

hinnanud k&ik omastehooldajad oopdevaringseks. Uks respondent on kirjeldanud
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hooldatava voodist kukkumist tema teises toas viibimise ajal. Pakutud on ka

ettenigematuid juhtumisi. O6pievast jirelvalve vajadust kinnitab jirgmine vastus:
,,No jaa, ma 66selgi vaatan kuidas tal on, sellepdrast teinekord ta tahab juua.“ SH2

Jargnevalt soovitakse vélja selgitada omastehooldajate arvamus enda tervise seisundi
kohta, saada hinnang vaba aja piisavusele, toimetulekule hoolduskoormusega ning

vaimsele heaolule ja hooldatava turvalisuse tagamisele.

Omastehooldajate toimetulek. Enda terviseseisundit hindavad kaks Kkiisitletud
respondenti iildiselt heaks ja hooldatava olukorraga seda viidetavalt vorrelda ei saa. Uks
respondent on endal markinud ea ja raske fiilisilise to6ga kaasneda vdivaid

terviserikkeid.

wVasaku polve liigese kulumine ja parema ola osteoartriit (liigese kulumine ja

poletik).“ SHI

Vaimse heaolu hindamisel andsid vastuseid koik respondendid. Hooldamisest tekkivat
stressi on oma sonul tundnud mingil perioodil kaks omastehooldajat. Emotsionaalselt on
véidetetavalt kaks respondenti koormusega leppinud ning hooldatavale soovitakse enda
sonul pakkuda parimat. Uhe vastaja hinnangul on hooldusega kaasnev koormus talle
raske. Kaks respondenti on hooldusest tekkivate pingete maandamisel markinud &ara
oskuse ennast vilja liilitada ning hooldamisest vabadel hetkedel tehtavad jalutuskéigud,
rattasoidu, ujumise ja fiiiisilise treeningu. Kolmas respondent viibib viidetavalt koos
hooldatavaga pikemaajaliselt kodust eemal, sanatooriumites, puhkuse ja tervise

parandamise eesmérgil.

., Aga niitid ma tunnen, et ma ei joua enam nii palju, sellepdrast et emaga on palju

tegemist niitid. ©“* SH2
., Hooldamine stressi ei tekita ning enda hinnangul on hingeline tasakaal paigas. “ SH1

Hooldatavate turvalisus on respondentide vdidete kohaselt tagatud pideva jarelvalvega,
sest keegi respondentidest keegi hetkel to6turul ei osale. Sellest 1dhtuvalt ei ole vastajate
hinnangul nende kodust eemalviibimise vajadus olnud ajakulukas. Vajalikud toimingud

viéljaspool kodu viiakse 1dbi kas koos hooldatavaga voi on planeeritud hooldatavate
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pdevasele uneajale. Uhe respondendi sdnul on hooldatava voodile paigaldatud

mahakukkumist takistav vore,nii on tal voimalus tegeleda oma vajadustega.
,, KUl ma kdisin arsti juures, ei vaatanud keegi. SH2

Uuringus osalenud omastehooldajad on hinnanud vaba aega hobidega tegelemiseks ning
soprade ja lihedastega suhtlemiseks kahe respondendi poolt piisavaks. Uks vastanu on
soovinud rohkem vaba olla. Hoolduskoormuse ulatust ning hooldajapoolset tahet

iseloomustab jirgnev viide:
,,... mina olen seda teinud ilma vabade pdevadeta. SHI

Jargnevas teemaplokis soovitakse anda {ilevaade kvaliteetse hoolduse tagamiseks

vajatavatest oskustest, teadmistest ja nende saamise voimalustest.

Omastehooldajate oskused ja teadmised. Oskuste ja teadmiste hindamisel on
respondendid jaanud tagasihoidlikuks, mérkides oma vajaminevate oskuste saamist
praeguse hooldustdd kogemustest lihtuvaks. Uks omastehooldaja on mirkinud
moningasi kogemusi eelnevast tdokohast haiglas hooldajana ja iiks omastehooldaja on

saanud palju tema oskusi toetavat informatsiooni oma kodulehelt.

. Enda hindamisel soovin jddda erapooletuks, kuid minu piihendumust voib lugeda
jargmistest tegevustest:

e minu loodud kodulehe /... kiilastatavus (180 tuhat kolme aasta jooksul),
uskumatu tagasiside ning tinu;

e Qgjaleheartiklid;

e mind on palutud esinema arstidele, asjatundjatele ja omastehooldajatele
kokku on olnud tuhat kuulajat. Igale esinemisele olen teinud PowerPoint
esitluse, mida on jagatud ligi 10 tuhat korda. Alati oleme olnud koos /.../,
viimane kord oli ta juba ratastoolis. Kahel korral on télgitud mu jutt
viipekeelde. “ SH1

Oma igapdevase hooldustod tegemiseks puudujddvate oskuste ja teadmiste puhul

teatakse, kelle poole lisateadmiste saamise vajaduse tekkimisel pddrduda. Uks
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vastnutest viitis, et on pidevas kontaktis erinevate valdkondade spetsialistidega, saades

vajalikke lisateadmisi.

,Arvan, et kui mul vaja on, ega ma ju tipselt ei tea, kuidas lamajat haiget hooldada.
Siis ldhen Invaru poodi, kus on hooldusasjad ja seal oskavad inimesed juhendada.
EH1

Oma teadmiste saamisel Alzheimeri tove ning sellega seonduva pdetamise ja
abivahendite kohta, on respondendid markinud omastehooldajate toetusvdimalusi ja
teenuseid sisaldavat infoteatmikku, meditsiinipersonali, tuttavaid, kohaliku
omavalitsuse poolt korraldatud teenuse pakkujaid, eelnevaid kogemusi elus, raamatuid

ning internetti.

,, Fiisioterapeut toi sellise tugivoo, mille panen endale iimber ja siis on natuke kergem

tosta. Hoolduséde on dpetanud lamatiste eest hoolitsema. «“ SH2

., Kui perearstilt kiisisin, siis ta pistis mulle iihe broziitiri pihku, et vist see asi on ja
vaata seda. Mone inimesega rddkides olen ka saanud teavet, et vaata temal oli ka

selline asi. Invatoodete poest olen saanud ka palju kasulikke nouandeid. “ EH1

Lisateadmiste vajaduse hooldamisega seotud asjaoludest, enesehoiust ja psithholoogiast
on mirkinud dra kaks omastehooldajat. Uks vastanutest viidab ennast pidevalt
tdiendavat, maérkides dra lisateadmiste hankimiseks erinevaid koolitust pakkuvaid
organisatsioone ning rithmatéona korraldatavaid koolitus- ja vestlusringe. Teine
respondent viidab ennast lisateadmisi vajavat uute asjaolude tekkimisel hoolduses. Uks
omastehooldaja ei soovi oma sonade kohaselt enam lisateadmisi saada. Hoolduses
vajaminevate oskuste Opetamist on aga kdik vastanud pidanud vajalikuks. Uks

respondentidest on saanud juhendamist ning toimetulekudpetust oma kodus.v

., No selline inimene voiks olla kiill, kes oskab ja saab aru, mida tegema peab. Ja annaks

tarka nou.“ EH1

,, Kui ma alles siia tulin, siis ma kiisisin mis hooldusoe kdest, mis haigused emal on ja ta
koik seletas mulle ja opetas kuidas emale rohtusid anda. Fiisioterapeut nditab kuidas

ema keerata ja piisti aidata.* SH2
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Koduse hooldamise korraldamise juhendaja teenuse vajaduse viljaselgitamiseks vastati,
et antud teenusest ollakse teadlik ja i{ihe respondendi sonul ka sellise pShimottega
teenust kasutatakse. Uks vastanutest on nimetanud seda koduteenuseks ja toonud
teenusepakkujatena vilja kohaliku omavalitsuse ning eraettevotjad. Ise pole tal vastava
teenuse jdrele vajadust olnud, aga vélja on toodud arvamus teenuse kasulikkusest

paljudele. Uks vastanutest polnud teenusega tuttav kuid leidis selle vajaliku olevat.

,, Monikord kui mul midagi on vaja, siis ma helistan kohe fiisioterapeudile ja kiisin mida

teha ja ta tuleb kohe jirgmisel pdeval vaatama. *“ SH2

Jargmises teemaplokis antakse iilevaade respondentide vastustest, kus hinnatakse riigi,

kohaliku omavalitsuse ja kogukonna tegevusi hooldajate toetamisel.

Omastehooldajate toetusvoimalused. Riigipoolseid toetusvoimalusi on kiisitletud
omastehooldajad hinnanud erinevalt. On vastatud, et tuntakse ennast kindlustatuna ja
toodud vélja riigipoolse sotsiaalpoliitika korraldamatuse kiisimus omastehooldajate
toetamisel. Uks respondent pole oma rahulolu hinnanud, aga on mirkinud omavalitsuste
vahelisi erinevusi teenuste pakkumise kvaliteedi osas. Uks omastehooldaja on hinnanud

riigipoolset toetust olematuks.

Mina olen tditsa rahul - siin on ka selliseid inimesi kes hooldavad, ei vii

vanadekodusse ja ikka ei saa midagi. “ SH2

,,/.../ maksab mulle omastehoolduse eest maksustatavat palka. Veel pakub /.../ tervise
parandamiseks 18 iihesuunalist taksokasutuse voimalust. Lisaks pakutakse mulle 3 vaba
pdeva kuu aja jooksul, aga neid ma ei kasuta. Pohjuseks on, et pisteline hooldusravi
asutuses ei sobi mdluhdiretega inimesele tema tervise ja vaimse olukorra sdilitamiseks

samal tasemel. “ SH1
., See vallapoolne 18 eurot ja sente on ikka vdike kiill. Sellega dra ei ela ju.“ EHI

Hooldusvahendite kittesaadavuse ja piisavuse kohta on koik omastehooldajad toonud
vilja soodushinnaga mihkmete saamise vdimaluse. Uks omastehooldaja hetkel saadavat
kogust on ta hinnanud ebapiisavaks. Kaks respondenti on hinnanud saadavate

mihkmete kogust kiillaldaseks, liks on mirkinud é&ra lisa tellimise vdimaluse.
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Abivahenditest on nimetatud ratastooli, wc-poti korgenduse, teisaldatava wc-poti ning

dusitooli laenutamise ja kallimate abivahendite ostmise voimalust.

,, Ostsin 2.aprillil 2015 /.../ mugava ratastooli, mida on voimalik reguleerida puhkamise
asendisse ja sdttida peatuge. /.../ on seal parem olla drkvel olles. Ostsin seepdrast, et

selliseid toole ei ole rendis. “ SH/

»Saan praegu hooldusvahenditest mdhkmeid soodushinnaga osta Invarust. Saan 56

mdhet ja sellega ma tulen tdpselt vilja. “ EHI

Kohaliku omavalitsuse poolt hooldusele kaasaaitavatest toetustest ja teenustest teatakse
kahe vastanu poolt nimetada hooldustdo eest saadavat palka, puhkust ning hooldatavale
osutatavat transporditeenust. Uks respondent on nimetanud hooldajale pakutavat tasuta
basseini kasutamise vdimalust ja institutsionaalse intervallhoolduse vdimaldamist. Uhel

respondentidest puuduvad teadmised kohaliku omavalitsuse poolt pakutavad teenustest.

,,1.../ maksab mulle omastehoolduse eest maksustatavat palka. Veel pakub /.../ tervise
parandamiseks 18 tihesuunalist taksokasutuse voimalust. Lisaks pakutakse mulle 3 vaba
pdeva kuu aja jooksul, aga neid ma ei kasuta. Pohjuseks on, et pisteline hooldusravi
asutuses ei sobi mdluhdiretega inimesele tema tervise ja vaimse olukorra sdilitamiseks

samal tasemel. " SH1

., No ei vald ei paku kiill mingeid teenuseid. Vald korraldab siin mone viljasoidu siis

hooldajatele ja joulupidu on ka iga aasta koos hoolealustega.” EH1

Institutsionaalset paevahoiuteenust on senini kasutanud iiks respondent hooldatava
haiguse algperioodil. Teine omastehooldaja véidab kasutavat 66pdevast hooldekodu
teenust oma puhkuse korraldamisel, aga on teadlik hoolduse toetamise voimalustest ka
oma kodus. Uks vastanutest kasutaks oma sdnul institutsionaalse pdevahoiu teenust
vastavalt oma vajadustele voimaluse korral, aga hetkel viidab ta ennast planeerivat

hooldatava intervallhooldust puhkamise eesmérgil.

,,/.../ oli 2006-07 Helsinki Alzheimeri liidu noorte (alla 65 aastaste) pdevahoolduses,

mille eest maksis /.../ omavalitsus. “ SH1
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Omastehooldajatele korraldatud ndustamisgruppides on osalenud iiks respondent ning
on oma sonul sealt enda jaoks hooldust6d ldbiviimise ning korraldamise kohta
kasulikku informatsiooni saanud. Teised vastanud viidetavalt selliste gruppide to6s
osalenud ei ole, aga peavad antud voimalust hooldustdd ldbiviimise juures kasulikuks.
Kogemuste jagamise ning ndustamisgruppides osalemisest ndevad enda seisukohalt
kasu saavat kaks respondenti.

., Sain ikka viga palju kasulikku, sain teada, kuidas jddda rahulikuks ja koik ennem ldbi

moelda mida tuleb teha. Heameelega kdiksin sellises grupis veelgi. “ SH2

Hooldamisel on kasutanud pere ja tuttavate abi iiks vastanutest, tuues vilja oma
tdiskasvanud laste abi pikemate kodust eemalviibimiste ajal. Uhe respondendi vastusest
lahtub, et tal ei ole selliseid ldhedasi, kes teda aidata saaksid ning iiks hooldajatest ei ole
koduses hooldustdds abi vajanud. Oma pere- ja ldhikonna toetusele edaspidi
respondendid loota ei saa. Kahel korral vilja toodud professionaalse abi tarvidus.
Vastanu, kes on kasutanud laste abi arvab, et ta ei taha enam lastele hoolduskoormust

panna kuna hooldatavat on vaja pesta, médhkmeid vahetada ning t3sta.

Jargmises teemaplokis analiilisitakse hooldajate ootuseid ja vajadusi kvaliteetse

hoolduse pakkumiseks oma kodus.

Omastehooldajate vajadused. Hooldust ja selle korraldust puudutava informatsiooni
kéttesaadavust on hinnatud erinevalt. Kahte vastanut sidus tihine tunnus - mdlemad on
viidetavalt internetikasutajad ning leidnud palju toetavat materjali veebipdhiselt. Uks
respondent oli iildjoontes informatsiooni kittesaadavusega rahul, kuigi teine vastanutest
hindas viiga paljude jaoks vajaliku teabe leidmist keeruliseks. Ara on mainitud

informatsiooniallikana &ra sotsiaaltootaja.

¢

., Internetis ikka midagi on. Ja kui sots téotajat pommitada, siis voibolla saaks midagi. *

EH1

Aega iseendale ja hobidele on respondendid hinnanud erinevalt. Uks vastanu on kurtnud
vaba aja tdieliku puudumise iile, mida on selgitatud sellega, et t66d on liiga palju.
Kahest vastusest voib jareldada oma praeguse olukorraga rahulolemist ning positiivset

ellusuhtumist.
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., Noh, ma ei oska oelda niiiid. Ma olen seda aega vahel ikka votnud. Ma olengi votnud

sellise suhtumise, et ma ei tohi pdris dra matta ennast sellesse. “ EH1

., Kdime viljaspool kodu alati Koos ja vaid sellistes kohtades, kus mdluhdiretega inimest

koheldakse vordselt terve inimesega. See on meile mélemale piisav puhkus. “ SH1

Asendushooldaja vajadust hooldusest koormusest tingituna on maérkinud iiks

respondent, teised vastanud kasutaksid asendaja teenust vaid darmuslikus olukorras.
., Kui ma ei tule enam ise toime, siis voiks olla kiill selline inimene. “ SH2

., Koduhooldusteenust kasutaksin vaid siis, kui ei suudaks enam ise abikaasa eest hoolt

kanda mone onnetuse voi haiguse tottu. “ SH1

Muutuste labiviimise kohta praeguses toetussiisteemis on avaldanud arvamust kaks
respondeti, kellest iiks ei ole osanud muutuste vajadust hinnata ja teine sooviks saada
rohkem hooldajatoetust. Nendest toetustest voi teenustest, millest on oma hooldustoos
puudust tuntud, on vilja toodud hooldusalast informatsiooni jagava inimese puudumine.

Kaks respondenti on aga oma vastustes hinnanud senist abi kiillaldaseks.

,, Voiks olla selline inimene, kelle kdiest saaks igasugust infot, kes nditaks votteid voi

asju.“ EHI

Omastehooldajatepoolsete ettepanekutena on toodud vélja hooldusalast informatsiooni

jagava inimese vajalikkuse.
., Tore oleks, kui saaks kellegiga nou pidada ja kiisida koike, mis on vaja teada.“ SH2

., Voiks olla olemas selline inimene, kellel on olemas tdielik informatsioon hooldamisega

seotud asjadest ja siis saab vajadusel temalt nou kiisida.” EHI

Kolmas respondent on vélja pakkunud mitmed tema hooldustdd praktikas kasutatud
seadmed: integreeritav infrapunasaun; magamistoa Ohupuhastusseade Mobair 2020;
kodune soolateraapia aparaat; soolalambid. Oma kokkupuudetes erinevate
asjatundjatega on véidetavalt tulnud kone alla méluhdiretega inimeste hooldajate mure

oma hooldatava tuleviku osas. Sellest tulenevalt on respondent teinud seitsmenda
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teemaploki all mitmeid ettepanekuid ning toonud vélja omapoolsed arvutused

kvaliteetse hoolduse tagamiseks vajaminevast lisaressursist:

“"Haiguse loppfaasis tuleb tagada konevoimetule dementsele kvaliteetne elustandard
ning hea hoolitsus. Selleks tuleks haigele voimaldada:
e Piisavalt kvaliteetset toitu ja jooki, maksumus 1-2 € péev;
e Piisavalt sageli kuivi mdahkmeid (Soomes on ette ndhtud 3 mihet 66péevas,
praktiku vaitel kulub neid 6-8), maksumus 1-2,5 € péev;
e Haige lemmikmuusika mangimine tema &rkveloleku ajal, maksumus 10-15 €
kuus;
e Massaaz, lihaste venitused ja aktiveerimisprotseduurid, maksumus 100-200 €
kuus;
e Vitamiinid, mineraalid ja taimsed preparaadid, maksumusega 1-5 € péev;
e 1-5 korda nddalas duesviibimine, voiks olla korraldatud kohaliku omavalitsuse

ja vabatahtlike abil.” SH1

Miluhéiret pddeva inimese kodus hooldamise toetamiseks vajaminevad lisakulutused
oleksid 200 - 500 eurot kuus ning respondendile saadaolevatel andmetel ja tema

arvutuste pohjal 2,2 - 10 % institutsionaalhooldusele tehtavatest kulutustest Soomes.

Jargmises alapeatiikis esitatakse uurimuses osalenud sotsiaaltodspetsialistidega

labiviidud intervjuude tulemused.

2.4. Eksperdiintervjuude tulemused

Esimeses teemaplokis analiiiisitakse hooldajate hoolduskoormust ja vaba aja piisavust

sotsiaaltoospetsialistide vastuste pohjal.

Hinnang omastehooldajate toimetulekule. Omastehooldajate enesega toimetulekut ja
hoolduskoormust hinnates on spetsialistid vastanud, et nende poole pd6rduvad
omastehooldajad saavad perekonnaliikme hooldamisega hakkama, kuid véidetavalt on

sageli kurdetud oma terviseprobleeme. Hoolduskoormusega toimetulekul on &ra
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margitud soltuvust perekonnaliikme hooldusvajaduse suurusest ning hooldaja isiksusest

ja vanusest.
,Saavad hakkama loobumiste ja oma tervise arvelt. “ ST1

,Sageli iitlevad ka suure hoolduskoormusega hooldajad, et nad peavad

hoolduskoormusega hakkama saama, kuna neil ei ole muud valikut.** ST2

Omastehooldajate ajaressurssi, et tegeleda enda isiklike vajaduste ja soovidega, on

sotsiaaltodspetsialistid hinnanud véga piiratuks.

,,Palju on neid hooldajaid, kellel kulub suurem osa ajast oma pereliikmega hooldamise

ja abistamise peale. “ ST2

Jargmises teemaplokis antakse iilevaade spetsialistide hinnangust omastehooldajate

oskustele ja teadmistele ning arvamus hooldajate koolitusvajadusest.

Hinnang oskustele ja teadmistele. Hooldajate pdohikiisimus sotsiaaltoospetsialisti
poole pdordumisel on respondentide hinnangul informatsiooni saamise vajadus
sotsiaalteenuste ja -toetuste ning abivahendite kohta. Abi on palutud kohtule esitatava
eeskostja aruande tditmisel ning puhkuse korraldamisel. Viidetavalt muretsevad

hooldajad oma hooldatava tuleviku pédrast kui hoolduseks enam jouressursse ei piisa.
,, Teadmiste ja oskuste puudumine. Kuidas hoida ennast nii vaimselt kui fiitisiliselt. * ST1

Omastehooldajate teadmised hooldus- ja abivahendite kohta parinevad spetsialistide
hinnangul meditsiinisiisteemist, aga ka tuttavatelt, naabritelt ning teistelt ldhedastelt

isikutelt.

Spetsialistide hinnangul on omastehooldajate teadlikkus toetusvoimaluste kohta erinev

ja iiks spetsialist on hinnanud seda viheseks.
,,Moned hooldajad on rohkem informeeritud, teised vihem. “ ST2

Omastehooldajatel jaab spetsialistide hinnangul puudu teadmisi erinevate teenuste ning

toetustevdimaluste kohta, ergonoomikast ning pdetusest ja hooldusest. Uks respondent
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on ldhenenud oma tddkogemusele tuginedes antud kiisimusele omastehooldajate

hooldusspetsiifika vaatenurgast:
,, Oskust moista hooldatavat, toime tulle tema tujudega. ““ ST1
Omastehooldajate koolitusvajadust on nimetatud molema respondendi poolt.

Omastehooldajat dopetama ning juhendama sobiks spetsialistide sonul selline inimene,
kes oma t60s puutub igapdevaselt kokku hooldamist vajavate isikutega v0i omab

kogemust kodusest hooldusest.

., Samas oskab kindlasti dpetada ja juhendada hooldajat selline hooldaja, kes on juba

pikka aega oma pereliiget hooldanud. “ ST?2

Koduse juhendamise korraldamise teenuse loomist on peetud vajalikuks mdlema

respondendi poolt.

Jargnevalt analiiisitakse spetsialistide vastusteid riigi, kohaliku omavalituse ja

kogukonnapoolsete toetusvdimaluste kohta.

Hinnang omastehooldajate toetamisele. Sotsiaaltdospetsialistid on hinnanud riigi- ja
kohalike omalitsuste poolt omastehooldajatele pakutavaid toetusvoimalusi ning

teenuseid ebapiisavateks.

Omastehooldajate vajaduste rahuldamiseks ebapiisavas mahus pakutavate teenustena on
vilja toodud kodune hooldus- ja pdetusteenus, pédevakeskuse teenus ning
institutsionaalhoolduse vdimaldamine hooldajale puhkuse andmise eesmaérgil.
Rohutatud on teenuste pakkumise paindlikkuse olulisust ning intervallhoolduse

pakkumist asutuses.
,, Voodihaigete hooldamiseks kodus. “ ST/

Omastehooldajatele pakutavad teenused ja toetusvoimalused nende igapdevase

hooldustdo lihtsustamiseks on vilja toodud mdlema respondendi poolt:

, Meie vallas on saunateenus, pesupesemisteenus, sotsiaaltransport. Abistamine

hooldus- ja abivahenditega varustamisel. *“ ST1
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., Isikliku abistaja teenus, koduhooldusteenus, sooja toidu koju tellimise voimalus,

invatransport.* ST2

Spetsialistide arvamused omastehooldajate huvitatusest kohaliku omavalitsuse poolt
pakutavate teenuste osas on lahknevad. Uks respondentidest on mirkinud
omastehooldajate huvi puudumise ja pidanud selle pohjuseks teenuste vdahesust. Teine

on hinnanud omastehooldajate huvi pakutavate teenuste vastu suureks.

Omastehooldajatele mdeldud kogemusriihmade t60st on teadlik iiks respondent, kes
véidetavalt kuulub ka ise kogemusriihma. Teise respondendi vastuseks oli teadlikkus

vihesel maéral.

Oma ldhedaste voi perekonnaliikmete toetusega hooldamise juures ei saa spetsialistide
hinnangul arvestada mitte kdik nende poole pddrdunud omastehooldajad. Kui iiks
respondent on hinnanud ldhedaste abi voimalikkuse pooltele hooldajatest, siis teise

vastaja arvamus jadb tunduvalt madalamaks.

., Suurem osa minu poole péordunud hooldajatest ei saa arvestada teiste pereliikmete

voi ldhedaste toetusega ““. ST2

Jargmiseks analiilisitakse  sotsiaaltoOspetsialistide  vastuseid —omastehooldajatele

pakutavatele teenustele.

Hinnang omastehooldajate ~ vajadustele. Informatsiooni  kéttesaadavust
omastehooldajatele neid puudutavate toetuste ja teenuste saamise kohta on spetsialistid

hinnanud rahuldavaks voi viheseks.

Liihiajalise hoolduse korraldamiseks oma kodus on viidetavalt pddérdutud mdlema
spetsialisti poole. Uks vastanutest on mirkinud #ra vastavasisulise teenuse puudumise

omavalitsuse territooriumil.

Spetsialistide sonul tuleks kdige kiiremat tdahelepanu poorata selliste tugistruktuuride
voi -teenuste loomisele ja arendamisele, mis vdimaldaksid omastehooldajatel
hoolduskoormusega paremini toime tulekuks rohkem puhata. Vdimalike teenustena
ndhakse pdevahoidu, kodudendust, intervallhooldust ning kodust asendushooldust.

,,Pdevahoid, koduoendus, intervallhooldus. Asendushooldus kodus.“ ST1
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Ettepanekuid omastehooldajate toetusvdimaluste suurendamiseks tegid molemad
respondendid ja need puudutasid omastehooldajate tegevuse véartustamist riiklikul ning

omavalitsuste tasandil.
,, Teenuste arendamine. Puhkuse tagamine. Hooldajatoetuse suurendamine ““. ST1

, Riik peaks eraldama raha omastehooldajatele moeldud erinevate teenuste
arendamiseks. Omastehooldajad vajavad rohkem tuge ja tugiteenuseid, mis

vihendaksid omastehooldajate koormust. “ ST2

Jargnevas alapeatiikis soovitakse arutleda labiviidud intervjuude iile omastehooldajate ja
spetsialistidega, tulemusi tolgendada ja vorrelda. Tolgenduse all mdistetakse Hirsijarvi
jt (2005: 201) viitel analiitisis iiles kerkinud tdhenduste selgitamist ja nende {ile
arutlemist. Analiitisitud andmeid on jéarelduste tegemisel vorreldud kohast ldahtuva
liigenduse alusel. Vordlus seisneb Aarma jt (2003: 41) sonul sarnasuste vOi erinevuste

leidmises tiksikutes ndhtustes vOi tunnustes.

2.5. Arutelu ja jareldused

Uurimustdds  otsiti  vastuseid omastehooldajate  hooldusega seotud tegevuste,
hoolduskoormuse, hooldustodks vajatavate oskuste ning teadmiste, riigi, kohaliku
omavalitsuse ja kogukonna toetamisvdimaluste kohta. Veel sooviti saada vastused
omastehooldajate ootuseid ning vajadusi puudutavatele kiisimustele. Toetudes White'le
on Ounapuu (2014: 208) pidanud uurimisteema usaldatavust kvalitatiivse
uurimisprotsessi itheks karakteristikuks ning peaks nditama kogutud info mitmekiilgsust
ning tegelikkusele vastavust. Kiesoleva uurimuse teemast ldhtudes oli darmiselt oluline
saada mitmekiilgset ja {iksikasjalikku informatsiooni. Eeldati, et pika kogemuse
omamine on andud piisavat teavet hoolduse toetumisega seotud asjaoludest. Uuringus
osalenud omastehooldajatest respondendid olid hooldanud ja pdetanud oma hooldatavat

jarjepidevalt iile kahe aasta.

Uuringu analiiisimise tulemusena selgus, et kodige enam oli informeeritud see

soomepoolne omastehooldaja, kes kasutab toetavaid teenuseid véhe ja ta ei osanud vilja
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tuua omapoolset kogemust teenuste kasutamise osas. Teise soomepoolse respondendi
intervjuu analiiiisimisel tekkis probleem keele tolgendamisega. Kuna respondent
kasutab oma igapdevasel suhtlemisel kolme keelt, siis ei olnud keelebarjdéri tottu
uurijale kdikide teenuste osutajate ametinimetused selgelt moistetavad. Eesti respondent
andis teavet nendest toetustest ja teenustest, mida ise on kasutanud. Spetsialistidega
labiviidud intervjuude tulemused olid informatiivsed, aga puudutasid koiki
omastehooldajaid, soltumata haiguse diagnoosist. Seega ei saa uuringu tulemusi

ildistada kdigi Alzheimeri tdbe pddevate inimeste omastehooldajate kohta.

Jargnevalt arutletakse ldbiviidud uuringu tulemuste iile ja seostatakse neid teoreetilise

osas késitletud materjalidega.

Igapdevastest  ldbiviidavatest  hooldustegevustest  pakuti  uuringus  osalenud
omastehooldajate poolt hooldatavatele abi s6omisel, riietumisel ning enesehoolduses
(sisalduvad erinevad majapidamistodd). Kéesolevas punktis kattuvad respondentide
nimetatud tegevused teoreetilises osas vilja toodud Telaranta (2014: 66) viitega, et
Alzheimeri tove viimastes staadiumites vajatakse abi kdigis igapdevaelu toimingutes

ning hooldusvajaduse viljaselgitamisel voib uurimuse lugeda tdestatuks.

Hooldatava hiigieeni eest kandsid respondendid hoolt igapdevaselt. Vastusest saab vilja
lugeda, et hooldatavatel esines Alzheimeri tove viimastele staadiumitele omane
kontrolli kaotuse poie- ja paraku iile, millest kirjutas Linnamégi (2008: 9). Adams jt
(2004: 24) poolt soovitati, et tildpesu labiviimine tuleb planeerida ajale, kus on voimalik
kaasata abilisi. Uurimusest selgus, et hooldatavate saunapdev korraldati kord nadalas
ning selles kasutati kdrvalist abi (soome). Uks respondent kirjeldas lihemalt tema poolt
1abi viidavaid tegevusi peale saunaskdiku, mis Paaveli (2009: 118-119) viitel muudavad
hooldatava enesehoolduse  voOimalikult —meeldivaks. Uurimus  Kinnitas, et
omastehooldajad vajavad abi Alzheimeri tdve viimastel staadiumitel hooldust6d

labiviimise juures.

Ko&ik omastehooldajad hindasid hooldatavate vaimse seisundi langemist tasemele
(miluhdired, tegevuse planeerimine, suutmatus dra tunda asju ja inimesi jne ...), Kus
vajatakse igapdevast toetust ja jarelvalvet. Alhainen jt (2005: 76) vaitsid, et Alzheimeri

tobe pddevale haigele peaks olema tagatud pidev jirelvalve. Respondendid hindasid
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samuti hooldusvajadust 66pdevaringseks. Uuringust selgus erilist tdhelepanu ndudev
probleemne situatsioon, mis seisneb selles, et hooldajad on sunnitud jatma hooldatava
teatud perioodiks jarelvalveta, et teha toiminguid véljaspool kodu (poeskaik, arsti
kiilastamine). Uurimus tdestas, et omastehooldajad vajavad teenust, mis aitaks kaasa

hooldatava turvalisuse tagamisele lithiajalisel perioodil.

Omastehooldus on fiiiisilist vastupidavust ndudev tegevus. Asser jt (2004) on viitnud, et
sageli on hooldajate somaatiline tervis halvem hooldatavate omast. Uuringus osalenud
spetisialistide vastustest sai samuti vélja lugeda hooldajate tervisega seotud probleemide
olemasolu. Kéesolev uurimus Kinnitas, et omastehooldajatel voib olla piisivaid

terviseprobleeme.

Omastehooldajale vaimselt ja flilisiliselt iile jou kéivat hoolduskoormust hindasid
Kauberi jt (2013a: 38) labipolemise riskiteguriks. Spetsialistid viitsid, et
omastehooldajad saavad hoolduskoormusega hakkama oma tervise ja loobumiste arvelt.
Uurimusest ilmnes, et omastehooldajad olid mingil hooldamise perioodil kogenud
vaimset koormust, stressi ja jouvarude 10ppemist. Selgus ka, et kdik respondendid olid
leidnud hooldusega tekkivate pingete leevendamiseks oma mooduse - kiidi jalutamas
ning ujumas (soome), treeningutel ja sugulastel kiilas (eesti) ning puhkusereisidel

(soome). Uurimistulemused tdestasid hoolduskoormusega voib kaasneda stress.

Hooldamine on aegandudev ja emotsionaalselt kurnav t66. Asser jt (2000: 129) sdnul
peaksid omastehooldajad dppima koormust jagama perekonnaliikmetega. Uurimuses
osalenud spetsialistid vditsid, et nende poole pddrdunud omastehooldajatest ei saa
arvestada perekonna toetusega pooled voi isegi veel vahem. Omastehooldajatest kasutati
hooldamisel perekonna abi vaid iihe omastehooldaja poolt (eesti). Uurimus Kinnitas, et
mitte kdigil omastehooldajatel ei ole voimalust kasutada hooldamisel oma pereliikmete

abi.

Hooldust66 korvalt vaba aega iseendale leida pole keeruline kui on toetav perekond voi
teised toetusvéimalused. Uuringu tulemustest selgus, et spetsialistid hindavad
omastehooldajate vaba aja ressurssi viga piiratuks. Uuring omastehooldajatega néitas,
et koik saab alguse hooldaja suhtumisest hooldamise protsessi ja perekondliku toetuse

taieliku puudumise korral on omastehooldajatel voimalik hoida oma elukvaliteeti
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normaalsel tasemel. Heade ndidetena voib vilja tuua, et omastehooldajad on leidnud
jargmisi lahendusi, milleks on kogukondlik toetus ja praktiline abi kohaliku
omavalitsuse teenuste kaudu (soome). Uurimus tdestas omastehooldajate riigi voi

kohaliku omavalitsuse toetamise vajaduse perekonna puudumisel.

Kaasuvate haiguste puhul nduab omase hooldamine Rannastu (2005: 30) viitel
meditsiinilisi teadmisi, et hoida haigust kontrolli all. Veel vajatakse teadmisi abi- ja
hooldusvahenditest ning nende saamisest. Uurimuses osalenud spetsialistid arvasid, et
omastehooldajad saavad vajalikku teavet meditsiinisiisteemist ja kogukonnast.
Omastehooldajad said vajaolevaid meditsiinilisi teadmisi meditsiinipersonalilt (soome),
aga vilja on toodud veel sotsiaaltodtaja ning tuttavate nduanded, infoteatmikud, internet
ja raamatud. Meditsiinipersonali vihesest koolitatust t66ks dementsetega markis Saks
(2008: 25), mis selgus ka uurimusest, kus omastehooldaja tdi vilja oma ootuse
meditsiinisiisteemi  toetavamale  suhtumisele (eesti). Uurimus  Kinnitas, et
omastehooldajad vajavad Alzheimeri tdve ja sellega kaasuvate haiguste puhul

oskuslikku meditsiinilist juhendamist.

Oma hooldust66d puudutavaid oskuseid hindasid omastehooldajatest respondendid
headeks, ja lisasid, et pohiliselt on need saadud praeguse hoolduskogemuse kéigus.
Antud kiisimusele teooriapohiselt 1ihenedes vOib maérgata vastuolu, sest Kauber jt
(2013b: 32) on viitnud, et dementsusega inimeste hooldustod nduab eriettevalmistust.
Spetsialistide sonul noustatakse omastehooldajaid abivahendite taotlemisel ning
spetsiifilises kiisimustes soovitatakse podrduda hooldusteenuseid osutavate asutuste
poole. Uurimus tdestas omastehooldajatele oskuste dpetamise vajadust osaliselt ning see

voib olla selgitatav hetkel stabiilsete haigusiimptomitega.

Alzheimeri tobe pddeva inimese hooldamisel vajatakse pidevalt uusi teadmisi, kuna
haigus on progresseeruva kuluga ja hooldatava seisund on muutuv. Kauber jt (2013b:
24-25) on pidanud vajalikuks madala tasemega hooldusteenuse pakkumise viltimiseks
voimaldada koigile hooldustdoga tegelevatele inimestele vastavasisulist baaskoolitust.
Uurimuses osalenud spetsialistid arvasid, et omastehooldajad vajaksid koolitust, et
saada lisateadmisi ergonoomikast, pdetamisest ja hooldamisest, aga ka enesehoiust.
Omastehooldajad soovisid saada lisateadmisi juurde uute asjaolude tekkimisel

hoolduses (eesti) ja ennast véideti tdiendavat pidevalt (eesti, soome). Uute teadmiste
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saamise vOimalustena mairgiti dra erinevad koolitust pakkuvad organisatsioonid ning
riihmat6ona korraldatavad koolitus- ja vestlusringid (soome). Uurimus tdestas

omastehooldajate vajadustele vastava koolitamise vajalikkust.

Omastehooldajate hinnanguil tuntakse hoolduses vajalike oskuste ja teadmiste saamisel
puudust inimesest, kes on kursis kdigi hooldamise asjaoludega, osates anda nou.
Spetsialistide hinnanguil voiks olla olemas teenus, kus oleks vdimalik juhendada
omastehooldajat oma kodus ning seda voiks ldbi viia hooldustéoga kokku puutunud
inimene. Kodust toimetulekudpetamist ja juhendamist on saanud iiks respondentidest
(soome) ning hinnanud seda enda seisukohalt vajalikuks. Uurimuse tulemused
kinnitasid, et omastehooldajad vajavad juhendamist kodustes tingimustes ja seda voiks

pakkuda hooldust6o koikide asjaoludega kursis olev inimene.

Asser (2004) Kkirjutas, et pere majanduslik kindlustatus mojutab suuresti ka
hoolduskoormuse tunnetamist. Uurimuses osalenud spetsialistid hindasid riigipoolseid
toetusi ja teenuseid ebapiisavaks koduse hoolduse kvaliteetseks tagamiseks.
seadusandlikke ja materiaalseid hooldajate toetusfunktsioone ja teenuseid
ebapiisavateks. Probleemi on néhtud selles, et kohalik omavalitsus ei saa maédrata
hooldajat ning maksta vastavat toetust pereliikmele ilma kohtupoolse eestkoste

kinnitamiseta.

Leppik jt (2012: 41-44) vahendatud uuringust selgus, et 17% omastehooldajatest on
pidanud vdhendama koormust voi loobuma palgatdost. Uuring tdestas seda, kuna kaks
omastehooldajat olid ametlikult hooldajaks méératud todealised (eesti, soome) ning
hoolduskoormuse tdttu té6turul ei osalenud. Uks vastanutest (soome) oli samuti ametlik
hooldaja, kuid pensioniealine. Tema omas aastatetagust tdotamise kogemust hooldamise
korvalt, kasutades pédevahoiu teenust. Kéesolevast uurimuses selgus, et tulemusi
eelpooltoodud uuringuga vorrelda ei saa ja see on seletatav Alzheimeri tobe pddevate
inimeste hooldusvajadusega. Omastehooldajatest respondendid hindasid riigipoolse
toetuse piisavust enda seisukohalt erinevalt - iiks peab toctusvoimalust piisavaks
(soome), teine on jétnud oma arvamuse vilja toomata ning kolmas on leidnud, et talle
makstav toetus pole piisav &draelamiseks (eesti). Kédesolev uurimus kinnitas, et

soomepoolsed omastehooldajad on riigi poolt paremini kindlustatud.
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Kauber jt (2013b: 8) markis, et omastehooldajad vajavad hoolduskoormuse negatiivsete
tagajargede valtimiseks riigipoolseid toetusi ja teenuseid. Kohalikele omavalitsustele on
pandud hoolekande korraldus ning toctuste ja teenuste madramise ning saamise kord
(Sotsiaalhoolekandeseadus ~ 1995). Omastehooldajate toetamiseks nende koduse
hoolduse korraldamisel pakutakse spetsialistide sonul kohaliku omavalitsuse poolt ava-
ja koduhooldusteenuseid (Ava- ja koduhooldusteenused 2015) ja (Palveluopas 2014-
2015: 19 — 22). Teenused ja nende pakkumise voimalused erinesid uuringus osalenud
omastehooldajate sGnul omavalitsuseti (soome) ning ei vasta spetsialistide hinnangul
sageli omastehooldajate tegelikele vajadustele. Spetsialistid on hinnanud liihiajalise
hoolduse korraldamise vajalikkust hooldatava kodus. Uks spetsialist tdi vilja vastava
teenuse puudumise tema omavalitsuse piirkonnas. Omastehooldajad tundsid
asendushoolduse teenuse vastu suurt huvi ning seda kasutataks &darmuslikes
olukordades. Uurimus tdestas, et omastehooldajad vajavad nende vajadustele vastavaid

kohalike omavalituse poolt korraldatavaid teenuseid.

Teooriast tulenevalt leiti, et Alzheimeri tovega kaasnevad kditumishdired voivad olla
omastehooldaja jaoks sageli rasked taluda ja kogemuste jagamist teiste samasuguste
probleemidega inimeste vahel saab pidada tGhusaks toetusvoimaluseks emotsionaalse
stressi vahendamisel. Telaranta (2014: 114) soovitas omastehooldajatel osaleda tugi- ja
kogemusnoustamisgruppides. Spetsialistidest kuulus iiks kogemusrithma, teisel teave
selliste rithmade t60st puudus. Omastehooldajatest oli {iks osalenud ndustamisgrupis
(soome) ning pidas saadud kogemust enda ja hooldustdo korraldamise seisukohalt viga
vajalikuks. Ka teised omastehooldajad ndgid antud teenuse kasulikkust. Uurimus toestas

omastehooldajate vajadust osaleda kogemuste vahetamise ja ndustamise gruppides.

Eelnevalt viljatoodud arutelu kdigus selgus, et omastehooldajad vajasid hooldust6o
labiviimisel teavet hoolduse ja selle korraldamisel toetusvdimaluste kohta. Uurimuses
osalenud spetsialistid hindasid informatsiooni kéttesaadavust omastehooldajatele
rahuldavaks v0i vidheseks. Omastehooldajate sonul saadi teavet infobroziiiirist,
raamatutest, veebipohiselt, aga vélja toodi ka sotsiaaltodtaja roll informatsiooni
jagajana. Uhe respondendi hinnangul on vajaliku teabe leidmine keerukas (soome).

Uurimusest selgus, et omastehooldajad vajavad teavet toetusest ja teenustest.
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Eelpooltoodud informatsioon annab pdhjust oletada, et omastehooldajate toetamise
suurendamiseks tuleks 1dbi tuleks viia olulisi muudatusi tugisiisteemis. Uuringus
osalenud spetsialistid hindasid selles osas tdiendavate fiilisilist ja materiaalset toetust
pakkuvate ning oskusi suurendavate teenuste arendamist. Uuringust omastehooldajatega
vOis madrgata muutmisvajaduse kiisimusele vastamises moningat nodutust ja kaks
respondenti viitsid, et senine abi on olnud piisav (soome). Kolmas omastehooldaja
markis dra hooldusalast kogemust ja informatsiooni jagava inimese vajaduse (eesti).
Uurimuse tulemused tdestasid, et omastehooldajate véitel on vajadus toetusvdimaluste

muutuste jarele Eestis suurem kui Soomes.

Uurimuses osalenud spetsialistid tegid ettepanekuid, mis olid seotud omastehooldajatele
pakutavate teenuste arendamise, puhkuse tagamise ning hooldajatoetuse
suurendamisega. Spetsialistide sdnul tuleks omastehooldajate vajadusi arvestades koige
kiiremat tdhelepanu poorata selliste tugistruktuuride voi -teenuste loomist ja arendamist,
mis voimaldaksid omastehooldajatel hoolduskoormusega paremini toime tulekuks
rohkem puhata. Hoolduskoormuse suuruse ja omastehooldajate tegelike vajaduste

viljaselgitamiseks peeti viga oluliseks hooldajate tagasiside andmise vdimalust.

Uurimuses osalevate omastehooldajate ettepanekud olid kahe vastanu puhul, et
soovitakse kasutada hooldusalast informatsiooni jagava inimese teenust (eesti, soome).
Kolmas omastehooldaja pakkus vilja enda hoolduskogemuselt tuginedes hooldatava,
aga sellega seoses ka hooldaja elukvaliteeti parandavaid lahendusi, milles olid

ettepanekud kvaliteetse hoolduse tagamiseks vajaminevatest ressurssidest (soome).

Kéeoleva 10put6o eesmirk oli analiiiisida Alzheimeri tobe pddevate inimeste hooldajate
toetamise vajadust ning riigi-, kohaliku omavalitsuse ja kogukonnapoolseid toetamise
voimalusi. Kavandatud uurimuses sooviti anda teavet pikaaegse hoolduse korraldamisel
esile kerkinud kiisimustest ja nende lahendustest 1abi Soome ning Eesti perekondade
kogemuse. Lisaks sooviti leida seoseid omastehooldajate ning nendega tddalaselt

kokkupuutuvate spetsialistide arvamuste vahel.

Uurimuse tulemusena selgus, et hooldatava haiguse spetsiifikast ning perekonna
toetusvOimaluste vihesusest tingituna vajavad omastehooldajad igakiilgset ja paindlikku

abi hooldustdo ldbiviimiseks. Hooldatava 60pédevase jéarelvalve korraldamise kiisimus
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seab hooldajad keeruliste valikute ette, sest véljaspool kodu tehtavate toimingute ajaks

tuleb hooldatav jatta tiksi.

Hoolduskoormusest tulenevalt voib omastehooldaja tunda monel hetkel Afiitisilist
jouetust ning koormusega kaasnevat stressi. Posititvse ellusuhtumise ning
hoolduskoormuse jagamisega on omastehooldajal voimalik saada tekkinud pingetest
iile. Toetava perekonna puudumisel on omastehooldajal véimalik loota iseendale ning

kohaliku omavalitsuse poolt korraldatavatele toetavatele teenustele.

Uurimusele toetudes saab vdita, et pikaaegse hoolduskogemusega omastehooldajad
vajavad hooldusoskuste Opetamisel abi siis, kui ilmnevad uued niiansid hooldamisel.
Hooldamisega seotud meditsiinilist informatsiooni vajavad omastehooldajad Alzheimeri
tove ja sellega kaasnevate haiguste hooldamise puhul ning sellel osas soovitakse

meditsiinitodtajate arukat ldhenemist dementsusega seotud kiisimustele.

Koolitusvajaduse viljaselgitamisel selgus, et omastehooldajad soovivad saada Opetust
enesehoiust, ergonoomikast ja pdetamisega seotud asjaoludest. Uuringu tulemustele
toetudes saab viita, et omastehooldajad hindaksid védga kodustes tingimustes
korraldatavat juhendamist ning seda v&iks 1dbi viia hooldust66 kogemusi omav inimene.
Vajaliku toetusvéimalusena ndgid omastehooldajad osalemist kogemuste vahetamise

ning ndustamise gruppide tegevustes.

Uuringus osalenud respondendid viitsid, et omastehooldajatele pakutavate toetuste ja
teenuste osas kittesaadav informatsioon on védhene ning raskesti leitav. Riigi ja
omavalitsuste poolt pakutavate toetuste ja teenuste osas on paremini Kkindlustatud
Soome omastehooldajad ning pakutavaid teenuseid peetakse enda ning hooldaja
seisukohalt vajalikeks. Spetsialistide ja omastehooldaja hinnangul oleks Eesti
toetussiisteemis vajalik 1dbi viia toetuste ja teenuste korraldamist puudutavad
muudatused. Toetava teenusena mairgivad omastehooldajad asendushooldust, mis

voimaldaks neil tegeleda liihiajaliselt enda vajadustega véljaspool kodu.
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Tuginedes uurimusele ja teooriale soovib autor teha jairgmised ettepanekud:
e Vaadata iile Eesti seadusandlus ja viia sisse omastehooldust sétestavad
muudatused;
o Kehtestada Eestis hooldajatoetuse alammaéir, kindlustades omastehooldajatele
igakuine hakkamasaamist voimaldav sissetulek;
e Arendada olemasolevaid ja luua uusi omastehooldajaid toetavaid teenuseid ning
viia osutatavate teenuste voimaldamine vajadustest lahtuvaks;

o Korraldada omastehooldajatele koduse juhendamise ja dpetamise voimalus.

Kokkuvotvalt voib oOelda, et t00s tostatatud uurimiskiisimused said lahenduse.
Omastehooldajate tegevused on Alzheimeri tdbe pddeva inimese hooldamisel aega- ja
vaevandudvad ning pikaaegsed, tuues kaasa fiiisilisi ning vaimseid pingeid.
Omastehooldajad vajavad kvaliteetse hoolduse tagamiseks oskusi, teadmisi ja riigi,
kohaliku omavalitsuse ning kogukonna toetust. Senised toetusvoimalusi tuleb arendada

ja luua omastehooldajatele hakkamasaamist voimaldav elukvaliteet.
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KOKKUVOTE

Kéesolev 10putdd on kirjutatud teemal riigi- ja kogukonnapoolsete toetusvdoimaluste
vordlus Soome ja Eesti perekondade niitel Alzheimeri tdbe pddevate isikute
hooldamisel. Teema uurimise vajalikkust nditab asjaolu, et omastehooldus on Eesti

seadusandluses ja tihiskonnas senini vahest késitlemist leidnud.

Loputo6 eesmiark on kirjeldada riigi- ja kogukonnapoolseid toetusvdimalusi
omastehooldajatele pikaajalises hooldusprotsessis Eestis ja Soomes. Uurimistooga
sooviti anda teavet pikaaegse hoolduse korraldamisel esile kerkinud kiisimustest, nende
lahendustest 1dbi Soome ja Eesti perckondade kogemuse ning omastehooldajatega

tooalaselt kokkupuutuvate spetsialistide arvamuse 14bi.

Loputod koosneb kahest osast. Teoreetilise osa kirjutamisel tutvustatakse ldahemalt
Alzheimeri tdbe ja dementsust ning sellest tulenevat hooldusprotsessi. Liihililevaade on
koostatud omastehooldajate toetusvoimalustest Eestis ja Soomes. Empiirilises osas
keskendutakse uurimusele. Piistitatud eesmargi saavutamiseks viidi 1dbi kvalitatiivne

uurimus, mille valimisse kuulusid kolm omastehooldajat ja kaks sotsiaaltoospetsialisti.

Uurimuse tulemusel selgus, et Alzheimeri tdbe pddeva inimese hooldamine nduab aega
ja fidsilisi ning vaimseid ressursse. Haige hooldusvajadus ei vdimalda ilma toetavate
teenusteta omastehooldajal osaleda t66l ning koolitustel véljaspool kodu.
Omastehooldajad vajavad kvaliteetse hoolduse tagamiseks riigipoolset toetust, oskusi,
teadmisi ja informatsiooni teenuste ning toetusvoimaluste kohta. Uurimusest selgus, et
riigi ja omavalitsuste poolt pakutavate toetuste ja teenuste osas on paremini kindlustatud
Soome omastehooldajad. Kogukonna toetust ja informatsiooni sai uurimuses osalenud
respondentide sonul pidada nende seisukohalt viga vajalikuks. Uurimuse kokkuvdttes
toodi vilja, et Eestis tuleb seniseid toetusvdimalusi arendada ja luua omastehooldajatele

hakkamasaamist voimaldav elukvaliteet.

Kokkuvdtteks saab vilja tuua, et uurimustoole piistitatud eesmérk on tdidetud ja koik
uurimiskiisimused said vastuse. Uurimuse kéigus saadi suurel hulgal informatsiooni
Alzheimeri tdve ja omastehoolduse kohta. Autor leiab, et omastehoolduse teema vajaks

edaspidiseid pohjalikemaid uuringuid omastehooldajate vajaduste véljaselgitamiseks.
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Lisa 1. Intervjuu kava Alzheimeri tobe podeva inimese hooldajaga.

1. Hooldaja tegevused seoses poetamise ja hooldamisega.

1.1. Milline on teie hooldatava tervise olukord ja millistes tegevustes vajab ta abi?
e Milline on hooldatava tervise olukord hetkel (litkumisvoime, valud)?
e Milliseks hindate hooldatava vaimset seisundit (emotsioonide reguleerimine,

kditumine, milu, timbritsevast arusaamine, juhendamise vajadus)?

1.2. Palun kirjeldage oma hooldusprotsessi labiviimist, millist abi ja kui sageli osutate
hooldatavale?
e Fiiiisilised tegevused (kdimine, abivahenditega liikumine).
e Enesehooldus (enda pesemine, kehaosade hooldus, tualeti kasutamine,
riictumine, s60mine, joomine, enda tervise eest hoolitsemine).
e Kodused toimingud (poes kdimine, toidu valmistamine, majapidamistodde
tegemine).
e Inimestevaheline ldvimine (elementaarne suhtlemine, ametlik suhtlemine,
ametlik ja mitteametlik suhtlemine, ldvimine perekonnaga, voOOrastega
kontakteerumine).

e Meditsiini- ja/ v3i raviteenuste saamine viljaspool kodu.

1.3. Milliste 1.2. esitatud tegevuste ldbiviimisel vOi korraldamisel olete tundnud, et

vajaksite toetust?

1.4. Millises ulatuses 60pédevast peaks olema tagatud teie hinnangul teie hooldatava

jarelvalve?

2. Hooldaja enesega toimetulek ja hoolduskoormus.

2.1. Milliseks hindate ise enda tervist ning fiilisilisi ja vaimseid ressursse

hooldustegevuse igapdevaseks ldbiviimiseks?
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Lisa 1. Jirg.
e Piisivad tervisekahjustused, mis vajavad igapdevast ravi, kroonilised
haigused, puue.
e Milline on teie tervislik seisukord vorreldes hooldatavaga?
e Vaimne heaolu (stressitase, emotsionaalne tasakaal, 150gastumise ja

puhkamise voimalused, konfliktid perekonna, hooldatavaga)

2.2. Kuidas te olete taganud hooldatava jéarelvalve enda to6lkdimise voi monel muul

pohjusel eemalviibimise ajaks?

2.3. Kui piisavaks hindate hooldamisest vaba aega, et tegeleda enese vajadustega?

3. Hooldajate oskused ja teadmised, mis on hidavajalikud hoolduse tagamisel.
3.1. Millisteks hindate ise oma teadmisi ja oskusi hooldajana?

3.2. Millistest oskustest ja teadmistest te tunnete kdige sagedamini oma igapédevases

hooldust66s puudust?

3.3. Kellelt voi millistest kanalitest olete saanud informatsiooni Alzheimeri tove ja

sellega seonduva hoolduse kohta?
3.4. Millistest kanalitest olete saanud teavet abi- ja hooldusvahendite kasutamise kohta?

3.5. Millisel maéadral hindate ennast vajavat lisateadmisi hooldamisega seotud

asjaoludest, enesehoiust ja psiihholoogiast?

4. Mitteformaalse hooldaja viljadpet puudutavad kiisimused.

4.1. Kuidas ja kellelt olete saanud kdige enam vajalikke pdetusalaseid ja meditsiinilisi

teadmisi?

4.2. Kes ja millisel moel viiks pakkuda teie arvates teile tuge hooldamise oskuste

Opetamisel? (meditsiiniasutuse td6taja, hooldusdde, sotsiaaltdotaja, ithendus, moni muu)
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Lisa 1. Jirg.

4.3. Kas te olete saanud oma kodustes tingimustes juhendamist ning toimetulekudpetust

seoses hooldamisega?

4.4. Milliseks hindaksite enda soovi koduse hoolduse korraldamise juhendaja teenuse

jérele?

4.5. Millise intervalliga voiks olla korraldatud koduse hoolduse korraldamise juhendaja

koduvisiidid Alzheimeri tdve hooldamise korral?

5. Riigi, KOV ja kogukonna funktisoonid hooldajate toetamisel.

5.1. Kas teie meelest on riiklikud omastehooldajaid toetavad voimalused piisavad

kvaliteetse koduhoolduse tagamiseks?

5.2. Kuidas on teie meelest praegu korraldatud hooldusvahendite kittesaadavus ja

piisavus?
5.3. Milliseid hooldusele kaasaaitavaid teenuseid on teile pakkunud KOV?

5.4. Kui suurel miéral kasutaksite vdoimaluse korral institutsionaalse péevahoiu voi

kodus hooldamise teenust?
5.5. Kas olete osalenud omastehooldajatele moeldud kogemusndustamise gruppides?

5.6. Kui suurel méddral hindaksite endale kasu olevat kogemusnoustamise rithmatoos

osalemisest?

5.7. Kuidas ja millisel médédral olete kasutanud oma perekonna ja ldhikondlaste abi

hooldamisel?

5.8. Kui suurel mééral saate loota edaspidi oma perekonna voi ldhikondlaste toetusele?
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6. Hooldaja ootused ja vajadused, et ta saaks pakkuda kvaliteetset hooldust.

6.1. Milliseks hindate info kéttesaadavust hooldusalaste teadmiste ja toetusvdoimaluste

kohta?

6.2. Kas te tunnete, et teil jagub hooldamise korvalt piisavalt vaba aega iseendale,

sOprade ja lihedastega suhtlemisele ning hobidele?

6.3. Millistes situatsioonides ja kui suurel médral arvaksite ennast kasutavat

asendushooldaja teenust oma kodus, kui see oleks voimalik?

6.4. Millised muudatusi voiks teie meelest 1dbi viia praegu olemasolevas

toetussiisteemis?
6.5. Millistest toetustest voi teenustest tunnete kdige rohkem puudust?

7. Hooldajatepoolsed ettepanekud to6 paremaks korraldamiseks.
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Selgitus: definitsioon hooldaja tdhendab antud mdistes omastehooldajat ehk inimest, kes
hooldab pereliiget voi ldhedast, kes haiguse, puude voi muust erivajadusest tingituna

vajab abi oma igapdevaelu toimingutes.
1. Hooldajate peamised probleemid ja nende voimalikud lahendused.

1.1. Millised on Teie poole podrduvate hooldajate pShiprobleemid seoses pdetamise ja

hooldamisega?

1.2. Millistele nendele hooldajate poolt esitatud probleemidele on teil reaalselt voimalik

aidata lahendusi leida?

1.3. Millised on need kiisimused, mille puhul olete pidanud saatma hooldaja oma

probleemile lahendust saama mone teise spetsialisti poole? Miks?

1.4.Milliseks hindate koostood hooldajaid toetavate erinevate instantside vahel? Miks?
2. Hooldajate enesega toimetuleku ja hoolduskoormuse hinnang.

2.1. Kui sageli kurdavad teie poole pdorduvad hooldajad teile oma terviseprobleeme?

2.2. Milliseks hindate teie poole po6rdunud hooldajate ajaressurssi, et tegeleda enda

vajaduste ja soovidega?
2.3. Kuidas saavad hooldajad teie arvates hooldamisest tekkiva koormusega hakkama?

2.4. Millised on hooldajatele pakutavad teenused ja toetusvoimalused nende igapievase

hooldustoo lihtsustamiseks?

2.5. Kas teie poole on pdordutud abipalvega aidata korraldada liihiajalist hooldust kodus

hooldajale olulisel pdhjusel eemalviibimise ajaks?
3. Hooldajate oskuste ja teadmiste hinnang.

3.1. Millisteks hindate hooldajate teadmisi toetusvoimaluste kohta?
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3.2. Millistest teadmistest ja oskustest jadb hooldajatel teie tookogemuse pohjal vajaka?
3.3. Milliseks hindate hooldajate koolitamise vajadust?

3.4. Millistest kanalitest teie kogemusele tuginedes pirinevad teie poole poordunud

hooldajate teadmised hooldamise ja abivahendite kohta?

3.5. Kui sageli on esinenud selliseid juhuseid, et hooldajaks méératud isik on osutunud

oma isiksuseomaduste tdttu voi monel muul pShjusel hooldajana ebasobivaks?
4. Hooldajate viljadpet puudutavad kiisimused.
4.1. Millised on need oskusi puudutavad probleemid, millega teie poole on podrdutud?

4.2. Milliseid voimalusi oskate pakkuda hooldajatele nende pdetus- ja meditsiinialaste

teadmiste tdiendamiseks?

43. Kes oleks teie arvates sobivaim juhendama ja Opetama hooldajat

hoolduskiisimustes?

4.4. Kas nieksite vajadust koduse hoolduse korraldamise juhendaja teenuse

olemasoluks?
5. Riigi, KOV ja kogukonna funktsioonid hooldajate toetamisel.

5.1. Kas teie hindate riigipoolseid seadusandlikke ja materiaalseid hooldajate

toetusfunktsioone ja teenuseid piisavaks?

5.2. Milliseks hindate hooldajate huvi kohalike omavalitsuste poolt pakutavate teenuste

vastu?

5.3. Milliste, teie poole podrdunud hooldajate, vajaduste katmiseks ei jagu piisavalt

teenuseid?

5.4. Milliste tugistruktuuride arendamisele tuleks hoolduskoormusega inimeste vajadusi

silmas pidades kdige kiiremat tdhelepanu poorata?
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5.5. Millisel méiral olete teadlik hooldajatele mdeldud kogemusrithmade to6st?

5.6. Kui paljud teie poole poérdunud hooldajad saavad arvestada teiste

perekonnaliikmete voi 1dhedaste toetusega?

6. Hinnang hooldajaid toetavatele teenustele.

6.1. Kui heaks te hindate info kéttesaadavust hooldajatele neid toetavate teenuste kohta?
6.2. Milliseks hindate olemasolevate teenuste vastavust hooldajate vajadustele?

6.3. Mida voiks hooldajatele senipakutavate teenuste osas iimber korralda?

6.4. Kui oluliseks hindate hooldajate tagasiside andmise vOimalust temale vajalike

teenuste arendamise eesmérgil?

7. Teiepoolsed ettepanekud omastehooldajate toetamisevoimaluste

suurendamiseks.
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Lisa 3. Omastehooldaja hoolduskoormuse tagasiside ankeet
Omastehooldaja hoolduskoormuse tagasiside ankeet
Hoolduse seadmise, hooldaja médramise ja

hooldajatoetuse maksmise korra
Lisa (niidis)

Kohalikule omavalitsusele

Ees-ja perekonnanimi

Isikukood

Elukoht

Telefon

Aruanne hooldaja iilesannete taitmise kohta

Olen (KOV nimi) poolt méiratud hooldajaks puudega

Hooldatava diguste teostamiseks ja kohustuste tditmiseks olen abistanud teda jirgmistes
toimingutes:

Hooldatava tervislik seisund on:
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Vajan hooldamisel abi/teadmisi jairgmistes toimingutes:

Kuupédev allkiri
(hooldaja)
Kuupéev allkiri

(hooldatav)
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SUMMARY

This thesis is on the topic of the comparison between support opportunities of the state
and the community upon curatorship for persons who have Alzheimer’s disease on the
example of Finnish and Estonian families. The topic is necessary to research due to the
fact that family care has been addressed little in Estonian law and the society. The goal
is to describe the support opportunities by the state and the community for family
curators in long-term curatorship in Estonia and Finland. Responses are sought for the
following questions:
e What are the activities of family curators in connection with nursing and
curatorship;
e What is the assessment of coping of curators with themselves and their
curatorship load;
e Which skills and knowledge does a family curator need to ensure quality
curatorship and what are the opportunities to obtain or receive those;
e What are the functions of the state, local government and the community in
supporting curators;
e What are the expectations and needs of the curators for providing quality

curatorship?

The research was conducted with the use of the qualitative research method. The sample
included three family curators and two social work specialists. The research revealed
that the activities of family curators in curatorship of a person with Alzheimer’s disease
are complicated, long-term and altruistic. The curatorship load incurs physical and
mental stress. Family curators require skills, knowledge and information about services
and support opportunities to ensure quality curatorship. It was revealed that Finnish
family curators are better ensured with supports and services offered by the state and
local governments. According to respondents who took part in the survey, the support of
the community can be considered to be important. The summary of the research stressed
that current support opportunities in Estonia must be developed and a life quality must
be created for family curators which enables their coping.
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