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Dementsus kui valjakutse

(ADI 2022, 2021, 2019; Alzheimer Europe
2021, Barbarino jt 2021, Dubois jt 2016,
Livingstone jt 2020; OECD 2018, 2019,
Pickett jt 2018, Prince jt 2015, Winblad jt
2016, WHO 2012, 2017, 2019)




Omastehooldus

*Vajadus asjakohase informatsiooni, teadmiste, oskuste ja pstihhosotsiaalse toetuse

jargi (Abley jt 2013, Chester jt 2018, Elvish jt 2013, Eriksen jt 2016, Jensen jt 2015, La Fontaine ja Oyebode
2014, Lethin jt 2016, McCabe jt 2016, Tang jt 2018).

*Kdrge stressitase mdjutab negatiivselt heaolu (Gilhooly jt 2016, Guterman jt 2019, Karg jt 2018,
Nordin jt 2018; Schulz jt 2020; Zarit ja Savala, 2016).

*Kogetakse frustratsiooni, viha, stititunnet, kurbust, Gksijaetust (Holley ja Mast 2009,
MacCourt jt 2017, Watson ja Meddings 2019, Wiegelmann jt 2021).

Tugigrupid dementsusega inimestele ja/vdi dementsusega ldhedaste hooldajatele (brebing 2016,
Elvish jt 2013, Golden ja Lund 2009, Hornillos ja Crespo 2012, Hyde 2013, Lauritzen jt 2015, Pistrang jt 2008, Reilly jt 2015,
Simeon jt 2019, Toseland ja Rivas 2012, Willis jt 2009, Worral jt 2018).
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PARADIGMAD

METODOLOOGIA

* Dementsus

* Omastehooldus

* V6imestamine

* Tugigrupid

* Retsiprookne mudel

* Narratiivne sotsiaalt66

* Konstruktivism
* Interpretivism
* Fenomenoloogia
* Transformatsioon

« Kvalitatiivne uurimisviis
* Osalustegevusuuring

(okt 2016 — mai 2019)
« Triangulatsioon

Kombineeritud meetodid

* Narratiivid omastehooldajatega (OH)

* Poolstruktureeritud intervjuud OH,
sotsiaaltdo spetsialistide, poliitikute
ja juhtrihma liilkmetega

* Mitteformaalsed intervjuud
juhtrithma lilkmete ja
tugigrupijuhtidega (TG)

¢ Ankeetkusitlused OH jaTG

* TG refleksioonid

* Vaatlused

Temaatiline analtis ja kirjeldav

statistika

EESMARK:

Arendada dementsusega inimeste ldhedaste vajadustele sobiv tugigrupi formaat,
luua tugigrupid Eestis ning selgitada, kuidas toetavad tugigrupid vdimestamist
Uksikisiku, kogukonna ja poliitilise tasandi seisukohast.

I Varik, M, Medar, M., &

Saks, K. (2020). Informal caregivers’
experiences of caring for persons with
dementia in Estonia: A narrative study.
Health and Social Care Community,
28(2), 448 455,

ldhedase
vajadused?

1. Millised on
omastehooldajate
(Artikkel 1)

dementsusega
ootused ja

2. Milline on sobiv tugigruppide formaat

. . - . Il Varik, M, Medar, M., & Saks, K.
omastehooldajate toetamiseks, vGimestamiseks

(2021). Launching support groups for

ja tugigruppide labiviimiseks? (Artikkel 11, informal caregivers of people living
Artikkel 111) with dementia within participatory

action research. Action Research, 0(0).
3. Kuidas ~ omastehooldajate  tugigrupid| |l Varik, M, Saks, K., Medar, M., &

Merila, K. (2020). Support groups for
informal caregivers of people with
dementia as opportunities for
empowerment in Estonia. European
Journal of Social Work 25,91 -104.

vOimestavad nii ksikisiku, kogukonna kui ka
poliitilisel tasandil? (Artikkel 11, Artikkel 111)
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RAKENDAMISE
ETAPP
2016/10- 2019/5

HINDAMISE

ETAPP
2019/3-2019/5

FOOKUSE
LEIDMINE

2016/10-2017/4

ESIMESTE
TUGIGRUPPIDE
ELLUKUTSUMINE

2017/4- 2017/8

UHINE ARUSAAM
JA VORGUSTIK

2017/9- 2018/8

JARJEPIDEVUS
2018/9-2019/5

Desk research

Kirjanduse Ulevaade: véimestamine
Mbotteriinnakud

Kohtumine omastehooldajatega (piloot-tugigrupp)

Elu
Dementsusega

Kirjanduse Ulevaade: tugigrupid
Juhtriihm
Lahedaste kogemused (narratiivid)

Toimus 4 tugigruppi, kokku osales 47 lahedast
Uudsus

HMN projektitaotlus (6 kuud)

Tugigrupi juhendmaterjal, sdnastati pdhimd&tted
Tugigrupijuhtide vajadus kogemuste jagamiseks
Vorgustiku arendamine (eksperdid kulalisteks)
Loodi juurde 5 tugigruppi (+4);

Kokku toimus 20 tugigruppide kohtumist, 193 osalemist, 71 uut
ldhedast

= = =

Seminarid huvilistele enne tugigruppi uutes kohtades
Tugigrupijuhtide koolitus

Tegevust alustas DKK

Loodi juurde 8 tugigruppi (sh 2venekeelset) (+ 9)
Kokku 57 kohtumist; 334 osalemist, 201 uut ldhedast
Valmistati ette 4 uue tugigruppi kaivitamist

4=

Kokku 17 tugigruppi, 81 kohtumist, 574 osalemist; 319 lahedast

Selgita-
mise Rakendamise T .
Sihtriihm Meetod Periood etapp etapp '
aasta/kuu | Hindamine
1 2 3 4 Apr/
Okt | Okt 16- Apr 17- Sept 17- Sept 18- Mai
2016 Apr 17 Augl? Aug 18 Mail9 20
Omaste- 1.1. Vaatlused TG-s (n=11) 2016/10, [d
hooldajad 2017/4 -2019/5
1.2. Narratiivid (n=16) 2017/2-2017/4 —
1.3. Taustaandmete ankeet 2017/5-2018/6 —
(n=62)
1.4. Tagasiside kiisimustik
(n=102) 2017/5-2018/6 ——
(n=32) 2019/5-2019/8 -
1.5. Poolstruktureeritud
intervjuud (n=3) 2019/3- 2019/4 -
1.6. Suuline tagasiside 2017/4-2019/4
TG juhid 2.1. Informaalsed mtervjuud 2017/4-2017/9; —)
(4 mimest, 9 korral) 2019/5 -
2.2, Kirjalikud refleksioomid | 2017/9-2019/5 ——————
(n=77) 2019/5 -
2.3. Tagasiside kusimustik
(n=14) 2016/10, 2017/4,5 | == -
2.4. Vaatlused TG-s
Juhtriihm 3.1. Markmed koosolekute 2016/11-2019/5
kohta (18)
3.2. Informaalsed intervjuud 2017/4- 2019/5
(5 inimest 7 korral)
3.3. Poolstruktureeritud 2018/10- 2019/5 —
interviuud (n=4)
Sotsiaaltdi 4.1. Poolstruktureeritud 2018/9-2019/3 —
valdkonnas intervjuud (n=4)
spetsialistid
Poliitika- 5.1. Poolstruktureeritud 2020/4-2020/5 -
kujundajad intervjuud (n=5)




Tulemused (1)

T60 ja
hooldamise
Uihildamine

Toetavad
teenused

Diagnoosini : Kogukond

joudmine ja Va"mne ja

info vajadus pinge .. .
markamine

Vastutus ja Hooldekodu
pUhendumine voi kodu?

Diagnoosini joudmine ja esmane informatsioon

* Ldhedaste teadmatus (loomulik
vananemine!)

e Raskused tervishoiumaastikul

,Ei sotsiaaltdétaja, ei perearst osanud tegelikult

e Professionaalse abi otsi ngud aidata. Jah, nqd oliq vdga abivalmis sed.asamg
e .. .. kdttesaadavat infot jagama; perearst oli valmis andma
igapdevaelutoimingute saatekirju ja suunamisi igale poole, kuhu vaja oli, nt
hiirumisel pslihhiaatrile; /../ sotsiaalté6taja printis hooldekodude

nimekirja... Aga sellist sisulist abi véi edasisuunamist
pole.” (48a, tiitar).

* Diagnoos/teadmine voimaldab

mdista miks lahedane kaitub * Vajadus esmaseks informatsiooniks
varasemast teistmoodi mis aitab moista mida haigus kaasa
toob

e Suutunne




Kuidas?

* Oskamatus ja teadmatus Vajadus nduanneteks:
hooldusvdtetest, abivahenditest, « suhtlemisel;
'gapaevaelu korraldamisest * turvalisuse tagamisel kodus (gaas, vesi,

L. . .. . ekslemine jne);
» Kasin informatsioon nii haigusega

seonduvatest aspektidest kui ka
vOimalikest teenustest

* hooldamisel;

* tegevuste osas mis hoiaksid inimest aktiivsena
ja mdjuksid stimuleerivalt;

e kuhu p6o6rduda, kust saada informatsiooni
olemasolevate teenuste kohta.

Vastutus ja piihendumine

* Vastutuse votmine (tugisammas)
e  Oma elukorralduse kohandamine
¢ VOimaluste otsimine

e  PUhendumine




Too ning lahedase hooldamine

leidmine

* T60 ja hooldus = topeltkoormus
e Kohandumine ja tasakaalu

e Tootamisest loobumine

Vaimne pinge

* Hoolduskoormust tajutakse
pingelisemana kui hooldamise
kogemust ei ole

,Esiteks see oli Sokk ema jaoks, kes ndeb, et
tema vanemad tiilitsevad ja vanaisa 166b.
Ema langes depressiooni I6puks. /.../ Ta ei
osanud kdituda, et mida teha ja kiisida ei
olnud ka kellegi kdest. Ema oleks vajanud
juhendamist, kuidas hooldada, missuguseid
mdhkmeid valida, kuidas neid vahetada ja
kuidas ka vanaisaga kdituda... jne.” (38a,
aitas emal vanaisa-vanaema hooldada).

* Vahene voimalus sdpradega aega
viita ja/vOi huvialadega tegelda

* Iseenda vajaduste tagaplaanile
asetamine

e Arusaamatused

e Suutunne




Kaalutlusotsused: asutushooldus voi kodu

Hooldekodu otsingud

Ootused
* Tutvumisvdimalused
* Sobiv keskkond ja padev personal
* Vabaaja tegevused
* Stimuleerivad tegevused

Kogetud situatsioonid (rahustavad omastehooldajat vi lisavad pinget)

Konfliktifaas

Kogukond ja markamine

* Hoiakud, suhtumine
* Teadmatus

* L3hedaste/naabrite/tuttavate abi ning toetus




Toetavad teenused

* KOV tugi * Koondatud informatsioon sh abivahendid
* To6tamise voimaldamine dementsusega
* Pdevakeskus dementsusega inimesele
inimestele sh korraldatud « Toetatud kodus elamine
transport

* Tervishoiu- ja sotsiaalvaldkonda integreeriv
keskus

* Intervallhooldus * Koolitused sh elul&pu hooldus

* Tugigrupid lahedastele ning dementsusega
inimestele

Tulemused (2)

@ aprill 2017-mai 2019

() Jaanuar—dets2022




Tulemused (3)

/ — ¢ Informeeritus
‘ N * Poliitiliste/sotsiaalsete/majanduslike
/ jéuvarude suurendamine
/7 Z
AN

Kogu- * Kodanikuaktiivsus
\ « MTUde ja kogukonna areng
\ kond ¢ Kuuldavam haal, kaalukam autoriteet ja

) ) suurem tegutsemis- ja otsustusvdime

\? \/\\\ ‘J

] - ( ]
/\ Indiviid | §) \\

« Oigusloome

* Kodanike juurdepaas

Poliitika : teenustele ja teabele

* Probleemidega
tegelemine

* Sotsiaalsed muutused

* Toimetulek aitab teha eesmargiparaseid

* Padevus || valikuid ~ ja  pdhjendatud

* Enese- > otsuseid  ning  saavutada P
hinnang kontrolli olukorra tile \

Ettepanekud ja soovitused

* Dementsuse strateegia ja rakenduskava
* Diagnoosimise parendamine; malukliinikud ja erialadelllene meeskond

* Taseme- ja tdienduskoolitused mittefarmakoloogilistest sekkumistest, perede
toetamine/ndustamine

* Hoolduse osutamist toetavad tugiteenuseid (koduteenused, palliatiivne ravi, infotehnoloogilised
abivahendid, paevakeskused, tugigrupid, ndustamised, koolitused).

¢ DementsussObralikkus




Aitah!

Marju Medar
Kai Saks

Elu
Dementsusega
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petentsikeskus
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