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SISSEJUHATUS

Kéesoleva 10putod teemaks on ,,Raske vOi siigava vaimupuudega noort kasvatavate
perede toimetulek peale noore haridussiisteemist véljumist Parnu linna nditel®.
Varasemalt on puudega last vdi noort kasvatavate perekondade toimetulekut uuritud,
kuid mitte sellise vaatenurga alt, kuidas voib toimetulekut mojutada noore
haridussiisteemist valjumine. Seni kuni vaimupuudega noor on haridusasutuses, pakub
kool talle turvalist keskkonda, kuid peale kooli 16petamist seisab perekond valikute ees,

mis viivad mdjutada perekonna emotsionaalset ja majanduslikku toimetulekut.

Autor soovib uurida just raske vdi siigava vaimupuudega noorte vanemaid, sest nende
jaoks on valikuid, mida Eesti hoolekandesiisteem tdna pakub, vdhem. Teema on
aktuaalne ja raske voi siigava vaimupuudega inimeste toimetulekut on meedias viimasel
ajal palju kajastatud. Samuti on meedias seatud kahtluse alla erihooldekande kui
peamise siigava vOi raske vaimupuudega inimestele mdeldud teenuste kvaliteet ja

usaldusvairsus.

Kéesoleva 10putéd eesmirgiks on uurida raske voi siigava vaimupuudega noort
kasvatavate perekondade toimetulekut peale seda, kui laps on viljunud

haridussiisteemist konkreetsete juhtumite niitel
Uurimiskiisimused, millele vastust otsitakse:

1. Milliste valikute ees seisavad siigava voi raske vaimupuudega noort kasvatavad
vanemad (v0i eestkostjad) peale noore haridussiisteemist véljumist;

2. Kas ja kuidas mojutab haridussiisteemist valjumine perekonna toimetulekut;

3. Milliseid teenuseid pakutakse siigava vOi raske vaimupuudega noortele peale
toimetulekukooli;

4. Millised probleemid vodivad tekkida teenuste kéttesaadavusel.
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Lahtudes t60 eesmirgist ja uurimiskiisimustest on seatud jargmised uurimisiilesanded:

* tutvuda teemakohase erialakirjandusega ja koostada teoreetiline iilevaade;

* planeerida uurimus, sh valida uurimismeetod, koostada intervjuu kava ja valim

* viia 1dbi uurimus ja analiiiisida andmed,;

* uurimusele baseerudes tuua vélja peamised t00st tulenevad jireldused ja teha
ettepanekuid raske voi siigava vaimupuudega noorte ja nende perekondade toimetulekut

toetavate teenuste ja muu abi tShustamiseks.

T606 koosneb kahest peatiikist, milles esimeses antakse iilevaade vaimupuude mdistest ja
olemusest, Eesti hoolekandesiisteemist, mis hdlmab erinevaid puuetega inimestele
pakutavaid toetuseid ja teenuseid, puuetega laste haridusvoimalustest Eestis ning raske
voi siigava vaimupuudega noort kasvatavate perekondade toimetulekust. T60 teine osa
on uurimus, milles antakse {iilevaade uurimisprobleemist ja eesmaérgist, empiirilise
materjali  kogumis- ja analiiisimeetodist, valimist, uurimuse kédigust ning

uurimistulemustest.

Autor juhindub t66 vormistamisel Tartu Ulikooli Pirnu kolledi iilidpilastoode kirjalike

toode metoodilisest juhendist.

Autor tdnab abi ja koostod eest juhendaja Anu Aunapuud, Parnu linna puuetega

inimeste peaspetsilist Katrin Tsuimani ja koiki uurimuse valimisse kuulunud inimesi.
Toos kasutatavad moisted ja liihendid:

Toimetulek - isiku voi perekonna fiiiisiline voi psiithhosotsiaalne voime igapdevases

elus toime tulla (RT 1 1995, 21, 323).
Noor - seitsme kuni kahekiimne kuue aastane fliiisiline isik (RT |1 2010, 44, 262).

SHS - sotsiaalhoolekandeseadus

PISTS — puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seadus
RHK — Rahvusvaheline haiguste klassifikatsioon
URO — Uhinenud Rahvaste Organisatsioon

PSG — Pohikooli- ja giimnaasiumiseadus



1. TEOREETILINE ULEVAADE VAIMUPUUDE
KASITLEMISVOIMALUSTEST,
SOTSIAALHOOLEKANDEST, PUUETEGA INIMESTE
HARIDUSVOIMALUSTEST NING NENDE
PEREKONDADE TOIMETULEKUST

1.1. Vaimupuude olemus ning teoreetilised kasitlused

Eesti Vabariigi Puuetega Inimeste Sotsiaaltoetuste Seadus (edaspidi PISTS) defineerib
puuet kui inimese anatoomilise, fiisioloogilise voi psiiiihilise struktuuri vdi funktsiooni
kaotust voi korvalekallet, mis piirab isiku tihiskonnaelus osalemist teistega vordsetel
alustel. Puue tuvastatakse kuni 16-aastasel lapsel ldhtuvalt korvalabi, juhendamise voi
jarelevalve vajadusest. (RT 11999, 16, 273)

PISTS muudatustest (RT | 2007, 71, 437) tulenevalt tuvastatakse alates 2008. aastast
tooealisel puudega inimesel (16-aastasel kuni vanaduspensionieani) puude raskusaste ja
puudest tulenev lisakulude vajadus ldhtuvalt igapédevasest tegutsemis- ja iithiskonnaelus
osalemise piirangutest. Sellest tulenevalt eristatakse todealiste puuetega inimeste puhul
kolme raskusastet:

1. siigav puue - igapdevane tegutsemine vOi iihiskonnaelus osalemine on tiielikult
takistatud,

2. raske puue - igapdevane tegutsemine voi ithiskonnaelus osalemine on piiratud;

3. keskmine puue - igapdevases tegutsemises vOi lihiskonnaelus osalemises esineb

raskusi.



Vaimupuue on iiks puude alaliike kuid inimeste ettekujutus vaimupuudest ja selle
olemusest vOib olla védga erinev. Pikka aega ei peetud vaimupuudega inimesi
tthiskonnas normaalseks néhtuseks, rddkimata nende Oigustest. Tdnaseni tekitab
vaimupuudega inimese ndgemine vOi nendega suhtlemine paljudes inimestes
ebameeldivust voi kohmetust. Tegelikkuses kujutab vaimupuue endast eelkdige inimese

intellektuaalsete vOimete kahjustust millel voib olla vdga erinevaid pohjuseid

(Vaimupuue 2013).

Et vaimse alaarengu ehk intellektuaalse puude pdhjuseid on palju, on vajalik kohe, kui
margatakse lapse arengus mahajddmust, pooérduda perearsti poole, et prognoosida lapse
edasist arengut, koostada tema arenduseks vajalikud programmid ja luua voimalus
stinnieelseks konsulteerimiseks jargmiste raseduste ajal. (Barsinevica jt 2011: 8)

Alljargnev tabel 1 toob vilja seitse peamist vaimse alaarengu pdhjust.

Tabel 1. Vaimse alaarengu pohjused.

POHIUS % vaimse arengu mahajaamuse
pOhjustest
Kromosoomihaigused 4-28
Tuntud stindroomid 3-7
Teada olevad iihe geeni muutustest 4-14
tingitud haigused
Aju ehituslikud muutused, 14-25

enneaegsusest tingitud tlisistused,
teratogeensed ja/voi keskkonnategurid

Ainevahetushaigused 1-5
Alkoholi teratogeenne toime 0,5-1
Teadmata pohjus 30-50

Allikas: Barsinevic¢a jt 2011: 8

Psiiithika- ja kaitumishéirete klassifikatsioon RHK-10 (Pstiihika... 1995: 220)
defineerib vaimset alaarengut kui mdistuse puudulikku arengut, millega kaasneb
tunnetuse, kone, motoorika ja sotsiaalse suhtlemise madal tase v6i mdni muu vaimne
voi fiilisiline hédire. Ward (1995: 8) viidab, et vaimupuue ehk intellektipuue ei ole
haigus ja sel voivad olla erinevad pohjused: haigused, nagu meningiit, geneetilised
pohjused nagu Down-i slindroom vd&i ajutrauma raseduse, siinnituse vOi muu ajal.

Pohjuseid, mida ei teata, voib olla teisigi, sageli on need keeruka sotsiaalse ja



psiithholoogilise iseloomuga. Vaimupuuet ei saa kiill otseselt ravida, aga dige dpetuse ja
harjutamisega seda soosivas keskkonnas ja korvalise abiga voib vaimupuudega isik

areneda ja paljutki oppida.

RHK-10 (Psiiiihika... 1995: 221) jaotab vaimse alaarengu nelja kategooriasse: kerge-,
mdodukas-, raske- ja siigav vaimne alaareng. Siiski on iga juhtum erinev ja need
kategooriad kujutavad endast vaimupuude tinglikku jaotust ja neid ei tohiks vdtta

absoluutse tdpsusega.

Kerge vaimse alaarenguga inimesed hakkavad rddkima moningase viivitusega kuid on
voimelised osalema vestlustes ja kasutama konet igapidevaelus. Enamik neist on teistest
soltumatud ja suudavad ise end teenindada: siilia, pesta, riictuda ja koristada. PShilised
raskused esinevad hariduse omandamisel sh lugemisel ja Kirjutamisel kuid kui neid
Oppimises abistada, vdivad nende vOimed tunduvalt areneda. Kerge vaimpuudega
inimesed on voimelised praktiliseks tooks kuid kui vaimse alaarenguga kaasneb
emotsionaalne ja sotsiaalne ebakiipsus, voivad edasises elus esineda probleemid abielus
ja laste kasvatamises. Kerge vaimse alaarenguga inimeste 1Q on vahemikus 50-69.
(Ibid.: 1995: 221)

Modduka vaimse alaarengu puhul on mdistuse ja kone areng aeglane ning saavutuses
nendes valdkondades piiratud. Eneseteenindusoskused ja motoorsed vdimed on vilja
arenemata ning vOib tekkida vajadus kdorvalabi jéirele. Kuigi moned moddduka
vaimupuudega inimesed on voimelised Oppima lugema, kirjutama ja arvutama, on
nende hariduslik edukus piiratud ja nad vajavad vdimekuse arendamiseks
eriharidusprogrammi. Nad on vdimelised tdiskasvanuna tegema lihtsat praktilist t66d,
mis on tdpselt juhendatud kuid tdielikult iseseiseva elu suudavad saavutada véhesed.
Sotsiaalne areng viljendub suhtlemises, kontaktide loomises ja lihtsamates sotsiaalsetes
tegevustes. 1Q on tavaliselt vahemikus 35-49. (Ibid.: 223)

Raske vaimne alaareng sarnaneb mddduka vaimse alaarenguga ja inimese saavutustase
on madal. Enamikul neist on olulised motoorikahiired ja teised kaasnevad puuded, mis

viitavad kesknérvislisteemi kahjustusele voi arengu hiirele. (1bid.:224) Raske



vaimupuudega inimesed on piiratud ulatuses voimelised valitsema oma liigutusi (Bakk,

Grunewald 1993: 54). 1Q on tavaliselt vahemikus 20-34.

Stigava vaimse alaarengu puhul on inimestel oluliselt piiratud vdime ndudmistest ja
korraldustest aru saada. Enamus on piiratud liitkumisega voi ei suuda iildse litkuda ning
voimetud kontrollima oma pdie ja pdrasoole tegevust. Suhtlemisoskus praktiliselt
puudub voi on viga algeline ja mitteverbaalne. Siigava vaimupuudega inimesed vajavad
pidevat korvalabi ja hooldust ning ei ole vdimelised oma pohivajaduste eest hoolitsema.
Siiski on nad vdimelised dppima lihtsamaid tegevusi ning suudavad juhendamisel osa
vOtta moningatest praktilistest iilesannetest. Nende 1Q on alla 20. (Pstiiihika... 1995:

224)

Vaimupuudega inimesed vajavad palju abi ja tuge ning neil on teistega vdrreldes
raskem uusi teadmisi omandada vOi varasemalt Opitut kasutada. Vaimupuudega
inimesed ei ole suur grupp iihesuguseid inimesi vaid nad on kdik omaette isiksused,

igatihel neist on oma vajadused, probleemid ja voimalused. (Vaimupuue 2013)
1.2. Puuetega inimeste hoolekanne Eestis

Kaasaegses tlihiskonnas peab riik tagama koigile oma kodanikele sotsiaalse kaitse, mis
annab kindlustunde tuleviku suhtes ning vdimaluse elada inimvédrset elu. Sotsiaalse

kaitse meetmed jagunevad sotsiaalkindlustuseks ja hoolekandeks. (Hoolekande ...

2004: 3)

Sotsiaalkindlustus on riigi poolt antav garantii, millega teatud sotsiaalsete riskide (surm,
toitjakaotus, lapse siind, toovOimetus jne) teostumise korral tagatakse inimesele
sissetulek tasemel, mis voOimaldab inimvéarset 4draclamist (lbid.: 2004: 3).
Sotsiaalkindlustust rahastatakse maksudest ja see holmab erinevaid valdkondi: pension,
toimetulekutoetus, ravikindlustus, to6tuskindlustus, matusetoetus, puuetega inimeste

toetused ja kuriteoohvrite toetused (Sotsiaalkindlustus 2013).

Hoolekanne on toimingute siisteem, mille eesmérk on kindlustada inimestele vabadus ja
luua ldbi inimressursi arendamise paremad voOimalused majanduse arendamiseks

samaaegselt suurendades sotsiaalset kaasatust. Samuti ennetatakse ja leevendatakse 1dbi



hoolekande silisteemi vaesust ja sotsiaalset toOrjutust. (Hoolekande ... 2004: 3).
Hoolekandelise abi tagamise pohimoteteks on ldhtuda abi osutamisel inimese
vajadustest ja seisundist, arvestades tema enda soove ja kaasates teda tema elu

puudutavate otsuste tegemisse (Heade praktikate .. 2012: 7).

Sotsiaalteenuste arendamise poliitika alusdokument arendati Sotsiaalministeeriumis
vilja 1991. aastal ja selles késitletakse sotsiaalpoliitiliste meetmete rakendamist kui
investeeringut inimestesse ja nende kaudu majandusse ning {iihiskonda tervikuna.
Hoolekande alla kuuluvad sotsiaaltoetused ja —teenused, millest esimesi makstakse vaid
siis kui abistatav on puuduses. Kliendikeskne hoolekanne on vajadusepohine ja selles
on kesksel kohal isik oma erinevate vajadustega, kellest ldhtudes tootatakse vilja

teenused ja toetused. (Hoolekande ... 2004: 4)

SHS (RT I 1995, 21, 323) kohaselt korraldavad riiklikku sotsiaalhoolekannet
sotsiaalministeerium ja maavalitsused. Hoolekandelise abi andmisel ldhtutakse
subsidiaarsuse pohimottest, mille kohaselt avalikke kohustusi tdidavad eelistatult
kodanikule kdige ldahemal seisvad avaliku véimu organid ning esmalt rakendatakse
abivajajale koige ldhemal oleva tasandi ressursse. Sellest tulenevalt on peamisteks
hoolekandeteenuste ja — toetuste osutajateks kohalikud omavalitsused. (KOV teenused
2013) Kohaliku omavalitsuse sotsiaalhoolekannet korraldab linna- voi vallavalitsus.
Sotsiaaltod ja sotsiaalhoolekande korraldamisse on kaasatud kolm sektorit: avalik-
oiguslik sektor, erasektor ja vabatahtlik sektor. Sotsiaalhoolekannet korraldatakse
erinevate sotsiaalteenuste vOimaldamisega riigi, kohalike omavalitsuste ja muude

juriidiliste voi fiitisiliste isikute kaudu (Medar 2002: 47).
1.2.1. Sotsiaaltoetused puuetega inimestele Eestis

Sotsiaaltoetus on SHS jargselt isiku voi perekonna toimetuleku soodustamiseks antav
rahaline toetus (RT | 1995, 21, 323). Puuetega inimeste sotsiaaltoctuste eesméark on
hiivitata puudest tingitud lisakulusid ja rehabilitatsiooniplaanis ettendhtud tegevusi

(Heade praktikate ... 2012: 16).



PISTS (RT 1 1999, 16, 273) jargselt makstakse puudega inimestele jargnevaid toetusi:

Puudega lapse toetust makstakse igakuiselt kuni 16-aastasele puudega lapsele puudest

tingitud lisakulude hiivitamiseks ja rehabilitatsiooniplaanis ettendhtud tegevusteks.

Puudega téoealise inimese toetust makstakse igakuiselt puudega todealisele inimesele

puudest tingitud lisakulude hiivitamiseks.

Puudega vanaduspensioniealise inimese toetust makstakse igakuiselt keskmise, raske
vOi siigava puudega vanaduspensioniealisele inimesele puudest tingitud lisakulude

hiivitamiseks ja rehabilitatsiooniplaani olemasolu korral selles ettenéhtud tegevusteks.

Puudega vanema toetust makstakse igakuiselt kuni 16-aastast last ja pdhikoolis,
giimnaasiumis vO0i kutsedppeasutuses Oppivat kuni 19-aastast last kasvatavale puudega
tiksikvanemale, {iksi kasvatavale puudega vdorasvanemale, iiksi kasvatavale puudega
eestkostjale, iihele puudega abikaasadest voi iiksi kasvatavale puudega isikule, kui

temaga on sOlmitud sotsiaalhoolekandeseaduse alusel kirjalik perekonnas hooldamise

leping.

Oppetoetust makstakse igakuiselt mittetddtavale puudega Oppurile, kes dpib
giimnaasiumi 10.—12. klassis, kutsedppeasutuses voi kdorgkoolis ja kellel on puudest

tingituna dppetdodga seotud lisakulutusi.

Téotamistoetust makstakse 16-aastasele ja vanemale to6tavale puudega inimesele, kellel

on puudest tingituna té6ga seotud lisakulutusi.

Rehabilitatsioonitoetust makstakse 16-65-aastasele puudega isikule majandustegevuse
registris  registreeritud rehabilitatsiooniteenuse  osutajalt rehabilitatsiooniteenuse

saamiseks ja kulude osaliseks hiivitamiseks.

Tdienduskoolitustoetust makstakse tootavale puudega inimesele tdoalaseks ja
tasemekoolituseks. (RT 1 1999, 16, 273)

Sotsiaaltoetuste suurused 2013. aastal on vélja toodud lisas 2.
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1.2.2. Sotsiaalteenused puuetega inimestele Eestis

SHS defineerib sotsiaalteenuse kui isiku vOi perekonna toimetulekut soodustava
mitterahalise toetuse (RT | 1995, 21, 323). Eesti Vabariik on ratifitseerinud URO
Puuetega Inimeste Oiguste Konventsiooni, millega on riik votnud kohustuse kaitsta
puuetega inimeste huve, luua neile vajaminevad tingimused iseseisvaks eluks ja
toimetulekuks ning suurendada nende kaasatust lihiskonnaellu. Selle saavutamiseks on
nii riiklikul kui ka kohalikul tasandil vaja puuetega inimestele jirjepidevalt pakkuda
nende vajadustele vastavaid teenuseid ja programme, mis toetaksid kogukonnaellu
kaasatust ning oleksid kéttesaadavad koigile abivajajatele. (Heade praktikate .. 2012:
27)

Riiklikud sotsiaalteenused puuetega inimestele on: rehabilitatsiooniteenus, tehniliste
abivahendite miiiik ja laenutus, raske ja siigava puudega laste lapsehoiuteenus ning
erihoolekandeteenused, mis on suunatud raske ja pikaajalise psiitihilise erivajadusega
taisealistele inimestele (RT | 1995, 21, 323). Eesti sotsiaalhoolekandesiisteemis
kuuluvad vaimupuudega inimestele suunatud teenused psiitihilise erivajadustega

inimeste hoolekande alla.

Rehabilitatsiooniteenus on riiklik sotsiaalteenus, mille iildine eesmérk on toetada ja
parandada puudega inimeste iseseisvat toimetulekut, soodustada todtamist voi tdole
asumist ja suurendada iihiskonnas osalemist. Selle raames koostatakse isikule
rehabilitatsiooniplaan kehtivusega kuus kuud kuni kolm aastat, osutatakse spetsialistide
poolt rehabilitatsiooniplaanis margitud teenuseid ja juhendatakse isikut, kuidas neid
teenuseid ellu viia. Rehabilitatsiooniteenust on digus saada puude raskusastet taotlevatel
lastel ja tdiskasvanutel, puudega lastel ja tdiskasvanutel, psiiiihilise erivajadusega
inimestel vanuses 16-a kuni vanaduspensionini, kelle toovoime kaotus on vahemalt 40%

ning alaealiste komisjoni otsuse alusel alacalistel digusrikkujatel. (RT 1 1995, 21, 323)

Tehniliste abivahendite miiiik ja laenutus on sotsiaalteenus, mida on digus saada isikul,
kes vajab oma haiguse, korge ea voi puude tdttu abivahendit. Tehniline abivahend on
seade vOi1 vahend, mille abil on voimalik ennetada tekkinud voOi kaasasiindinud

kahjustuse voi puude silivenemist, kompenseerida kahjustusest voi puudest tingitud
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funktsioonihdiret, parandada voi sdilitada voimalikult korget fiiiisilist ja sotsiaalset
iseseisvust ning tegutsemisvdimet. Taotleda saavad lapsevanemad voi eestkostjad oma
lapsele, tooealised isikud, kelle t66voime kaotus on alates 40%, diabeetikud ning
vanaduspensioniealised isikud, kellel abivahend vodimaldab parandada toimetulekut.

(Heade praktikate .. 2012: 31)

Raske ja stigava puudega laste lapsehoiuteenus on lapsevanema tootamist, dppimist voi
toimetulekut toetav teenus, mille viltel tagab lapsehoiuteenuse osutaja lapse
hooldamise, arendamise ja turvalisuse. Lapsehoiuteenuse eeliseks on personaalsus ja
paindlikud ajad, mis erinevad tavapirasest tOdajast nditeks lasteaias. Siiski ei taga

lapsehoiuteenus lapsele alusharidust. (Lapsehoid 2012)

Erihoolekandeteenused on Eesti Puuetega Inimeste Koja késiraamatu jargi (2012: 29)
suunatud raske ja pikaajalise psiitihikahdirega tdisealisele, kellel on kdrvalabi-,
juhendamise- voi jdrelevalve vajadus ning kes vajavad toimetulekuks korvalabi.

Riiklikult rahastatavad erihoolekandeteenused on:

1. Igapdevaelu toetamise teenus, mille eesmadrgiks on toetada isiku iseseisvat
toimetulekut ning arengut ldbi psiihhosotsiaalset toimetuleku toetamise, igapdevaelu
toimetuleku- ja todoskuste kujundamise ning isiku leibkonna ndustamise kaudu.
Teenust vOib osutada inimese kodus, Opetades talle igapdevaelu oskusi, osaleda

paevakeskuse tugigruppides voi harjutada ameti asutustes asjaajamist.

2. Tootamise toetamise teenus, mille kdigus juhendatakse ja ndustatakse isikut, et
toetada tema iseseisvat toimetulekut ja leida tema vdimetele sobiv t66. Teenuse raames
toetatakse ja motiveeritakse inimest todle asuma, otsitakse tema voimetele sobiv to0,
juhendatakse teda tooandja juhistele vastavalt ja valmistatakse inimest ette iseseisvalt

ilma toetuseta to0le asumiseks.

3. Toetatud elamise teenus, mille eesmérgiks on isiku sotsiaalse toimetuleku ja
integratsiooni toetamine, andes talle kasutada eluruumid. Inimest juhendatakse
majapidamise ja igapdevaelu korraldamises eesmirgiga tagada tema vdimalikult
iseseisev toimetulek iseseisvalt elades. Teenust v3ib osutada inimese enda elamispinnal,

titiripinnal voi1 grupikodus.
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4. Kogukonnas elamise teenus, mille sisuks on isiku pdhivajaduste rahuldamiseks
ja arenguks soodsa peresarnase elukorralduse loomine koos majutuse ja toitlustamisega.
Eesmédrk on suurendada isiku toimetulekut ja arendada tema oskusi korraldada oma
igapdevaelu. Kogukonnas elamise teenuse puhul elavad inimesed koos teiste teenust
saavate inimestega samas majas, luues peresarnase elukorralduse. Lahtuvalt voimetest
ja oskustest pakutakse inimesele voimalus territooriumil téotada voi teha majapidamises

toosarnaseid tegevusi, sealjuures teda juhendades.

5. Oépdevaringne erihooldusteenus on isiku 00pievaringne hooldamine ja
arendamine koos majutuse ja toitlustamisega. Eesmirgiks on tagada isiku iseseisva
toimetuleku sdilimine ja suurenemine ning turvaline elukeskkond. Odpdevaringsele
erihooldusteenusele suunatakse kui isiku toimetulekut ei ole teiste sotsiaalteenustega
voimalik tagada. Teenuse raames kujundatakse inimese isiklikke ja igapédevaelu oskusi,
kaasates ta tegevustesse ja juhendatakse sotsiaalsete suhete loomisel, sdilitamisel ja
arendamisel. Kujundatakse todoskusi ja vdimaldatakse tOGtegemise harjutamist,
ndustatakse ldhedasi, abistatakse inimest enese eest hoolitsemisel ning jilgitakse
inimesele miiratud raviskeemi. Odpievaringset erihooldusteenust saav inimene peab
tasuma igakuiselt toitlustuse ja majutuse eest kuni 191,73 eurot (Heade praktikate ..
2012: 29-30)

Raske vodi siigava vaimupuudega inimeste vajadustele vastavad {ilaltoodud teenuste
loetelust rehabilitatsiooniteenus ja erihoolekande teenused. Siigava vaimupuude puhul
on enamikel juhtudel nendest teenustest valistatud toetatud igapdevaelu ja —toGtamise
teenus ning kogukonnas elamise teenus, sest nende teenuste saamise puhul on
eelduseks, et vaimupuudega inimene suudab mingilgi méaaral iseseisvalt toime tulla. See
jatab siigava vaimupuudega noort kasvatavale perekonnale valikuks vaid 60pédevaringse
erihooldusteenuse, mis on kiill noore vajadustele kdige sobivam, sest noor vajab
O0pdevaringset hooldust, aga voib olla vanematele majanduslikult ja emotsionaalselt
viaga raske. Viimast just seetOttu, et oma lapse teenusele paigutamine on paljude
lapsevanemate silmis vOrdne oma lapse dra andmisega, eriti siis kui erihooldekodu,

kuhu laps paigutatakse, asub kodust viga kaugel.
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Samuti on ainuiiksi sel aastal 1dbi meedia inimesteni joudnud kaks traagilist juhtumit
erihooldekodudes, mis 10ppesid hoolealuste surmaga. Sellised juhtumid panevad
kahtluse alla erihoolekandeteenuse sisu ja kvaliteedi. Eesti Puuetega Inimeste Koja
esimees Monika Haukanomm (2013) on arvamusel, et erihoolekande siisteem Eestis
vajab reformimist, tuues muuhulgas selgituseks: ,,Kui teenuse osutamisel on tehtud
vigu, mille kdigus inimesed kaotavad oma elu, on vaja pdhjalikult analiiiisida
erihoolekande siisteemi tervikuna ning vajadusel votta vastu otsuseid, et taolised
juhtumid enam kunagi ei korduks. Psiiiihiliste erivajadustega inimeste perekondadele
peab olema tagatud turvatunne, et nende ldhedased on kvaliteetsel teenusel, mis vastab

ootustele ja vajadustele.” (Haukanomm 2013)

Erihooldekodude probleemiks on ka pikad jarjekorrad, mis vdivad sageli mitme aasta
pikkuseks venida. Vanematel, kes on emotsionaalselt valmis oma noort teenusele
paigutama, ei pruugi olla voimalik seda koheselt teha, sest jarjekorrad on niivord pikad.
Viimasel ajal on siiski mérgata arengut: chitama on hakatud peremaja-tidipi
erihoolekandeasutusi. AS Hoolekandeteenused on votnus eesmirgiks rajada 2015.
aastaks lile Eesti kiimme psiitihilise erivajadustega inimestele moeldud peremajadel
pOhinevat kaasaegset teenuseiiksust (Rajatavad ... 2013) Kokku ehitatakse 55

kiimnekohalist peremaja.
1.2.3. Puuetega inimestele osutatavad sotsiaalteenused Parnu linnas

Lahtudes subsidiaarsuse poOhimdttest, pakub lisaks riiklikele sotsiaalteenustele
sotsiaalteenuseid ka kohalik omavalitsus. Kohaliku omavalitsuse poolt on reguleeritud,
korraldatud ja rahastatud need teenused, mille osutamiseks on vaja tunda ja hinnata

elanike vajadusi ja piirkonna vdimalusi (Heade praktikate .. 2012: 35).

Kohaliku omavalitsuse poolt korraldatavad sotsiaalteenused puuetega inimeste
toetamiseks on sotsiaalndustamine, koduteenused, eluasemeteenused, isikliku abistaja

teenus, sotsiaaltransport, tugiisikuteenus ja viipekeele tdlketeenus.

Koiki eelnimetatud teenuseid osutatakse puuetega inimestele ka Pérnu linnas.
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Sotsiaalnoustamine on teenus, mille eesmirk on anda erivajadustega inimestele
vajalikku teavet nende digustes. Noustamise kdigus aidatakse inimesel lahendada tema
toimetulekut takistavaid sotsiaalseid probleeme. Muuhulgas tutvustatakse ja selgitatakse

sotsiaalteenuseid — ja toetusi. (Heade praktikate .. 2012: 36)

Koduteenuste eesmirgiks on abistada isikut kodu ja isikliku eluga seotud toimingute
sooritamises ning asjaajamises, et aidata kaasa erivajadustega inimese elukvaliteedi

sdilitamisele ja parandamisele talle harjumuspérases keskkonnas ja viljaspool kodu.
(Ibid.: 36)

Eluasemeteenused toetavad erivajadusega inimesi neile igapdevaeluks sobiva
keskkonna loomisel. Suunatud isikutele kellel on raskusi oma eluruumis liikumise,

endaga toimetuleku voi suhtlemisega. (Sotsiaalteenused ... 2012)

Isikliku abistaja teenuse eesmirgiks on abistada erivajadustega inimest tema
igapédevastes tegevustes ja suurendada osalemist ithiskonnaelus, toetades sellega tema
iseseisvat toimetulekut. Lisaks vdhendab isikliku abistaja olemasolu perekonnaliikmete
hoolduskoormust. Teenuse saaja peab olema vdimeline juhendama isiklikku abistajat

ning suutma korraldada oma asjaajamisi. (Heade praktikate ... 2012: 37)

Sotsiaaltransport on teenus, mille eesmérgiks on tagada inimesele sdiduki kasutamise
voimalus t66l ja koolis kdimiseks ning avalike teenuste kasutamiseks. Eeldab, et
inimene ei saa funktsioonihdire tdttu kasutada ei tihistransporti ega isiklikku sdiduautot.

(Sotsiaalteenused ... 2012)

Tugiisikuteenuse eesmargiks on tagada inimese toimetulek tema abistamise, jGustamise
ja juhendamise kaudu. Tugiisik peaks abistama inimest asjaajamisel, pakkuma
emotsionaalset tuge, vahendama oma kogemusi ja teadmisi. Tugiisik ei tee kliendi eest
midagi dra vaid motiveerib, juhendab ja julgustab teda erinevate toimingute tegemisel
voi Oppimisel. Teenus sobib puuetega last kasvatavatele peredele ja tiisealistele
psiitihikahdirete voi  vaimupuudega inimestele, kes vajavad korvalist abi.

(Sotsiaalteenused ... 2012)

15



Viipekeele tolketeenus on suunatud kuulmispuudega inimestele ja pimekurtidele, et

abistada neid igapdevasel suhtlemisel ja asjaajamistes. (Heade praktikate .. 2012: 37)

Raske voi siigava vaimupuudega noortele osutatakse Péarnu linnas vaimupuudega
tdiskasvanute igapdevaelu toetamise teenust, mida osutab Pérnu linna hallatav
hoolekandeasutus Erivajadustega Inimeste Rehabilitatsioonikeskus. Keskus pakub ka
teisi toetavaid sotsiaalteenuseid erivajadustega inimestele, kaasa arvatud kaks
pievakeskust. Uks pievakeskus on suunatud liikumis- ja muu puudega inimestele ning
teine on vaimupuudega noorte paevakeskus Helin, osutatakse ka raske voi siigava
vaimupuudega noortele igapdevaelu toetamise teenust. Pdevakeskuses saavad noored
suhelda ja sisustada vaba aega omaealistega ning arendada igapdevacluks vajalikke- ja
eneseteenindusoskusi (Vaimupuudega ... 2013). Paraku saavad paevakeskuse teenuseid
kasutada ainult n6 tublimad vaimupuudega noored, kes ei ole agressiivsed ja suudavad
mingil madral suhelda. Raske ja siigava vaimupuudega noortele Pdrnus rohkem

teenuseid ei ole.

1.3. Haridusvoéimalused raske voi siigava vaimupuudega lastele

Eestis

URO Puuetega Inimeste Oiguste Konventsioon iitleb, et puuetega inimestel on
ithiskonna teiste liikmetega vordne digus ja juurdepéds kaasavale, kvaliteetsele ja tasuta

alg- ning keskharidusele. (URO puuetega ... 2006)

Puuetega inimestele vordsete voimaluste loomise standardreeglites (Puuetega ... 1995)
on vilja toodud, et Eesti riik peab tunnustama puuetega laste, noorte ja tdiskasvanute
vordsete vOimaluste pdohimdtet alus-, pohi-, giimnaasiumi- ja korgharidusele
integreeritud vormis. Haridus peab olema tagatud koigile, haarates ka kdige raskemate
puuetega lapsi. Tdhelepanu tuleb pdorata koolieelsele kasvatusele ja puuetega laste

ettevalmistusele kooliks, puuetega tiiskasvanute timber- ja tdienddppele.

Raske voi siigava vaimupuudega lastel on sama suur digus alus- ja pohiharidusele kui
teistel kergema (vaimu)puudega lastel. Alushariduse saamiseks peab kohalik

omavalitsus looma vdimalused arenemiseks ja kasvamiseks elukohajirgses
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(eri)lasteasutuses eri- voi sobitusrithmade néol. Eri- ja sobitusrithmad on tavarithmadest

viiksemad, et Opetajatel oleks voimalik lastega rohkem tegeleda. (Puudega ... 2012)

Peale lasteaeda peab kohalik valla- voi linnavalitsus tagama puuetega lastele
dppimisvdimalused elukohajirgses koolis. Uldjuhul &petatakse puuetega lapsi

tavaklassis, vajadusel spetsiaalses dppeasutuses. (Erivajadustega ... 2012)

Puuetega laste dppimisvdimalused on Eestis jargmised (Ibid.: 2012) :

 tavakoolis, kusjuures vajadusel vOib koostada individuaalse Oppekava. Puude
korrektsiooniks ja rehabilitatsiooniks on ette néhtud vastavad tunnid;

« eriklassid tavakoolis;

» tavakoolid, kusjuures rehabilitatsiooniplaanis ettendhtud Oppeained Opitakse
eripedagoogi juhendamisel;

» erikoolid, kus Opitakse iildaineid ning kutsedppe tunnid on paralleelselt

tavakutsekoolis.

Tavakoolis on voimalik pakkuda haridusliku erivajadustega lastele ka kodudpet,

tulenevalt tema tervislikust seisundist.

Eelnimetatud dppimisvdimalused tavakoolis ei sobi siigava voi raske vaimupuudega
lastele. Nende oppimis- ja arengutasemele on sobivad ainult erikoolid, mis jagunevad
sanatoorseteks koolideks ning era- ja riigikoolideks, millest viimase alla kuuluvad ka
Toimetulekukoolid. Sanatoorsed koolid on mdeldud tervisehdiretega Opilastele, erikool
kone-, keha- v4i vaimupuuetega lastele (Erivajadustega ... 2012). Eeltoodud nimekirja

peaks olema lisatud ka kodudppe voimalus.

Parnumaal on vaimupuudega lastel vdimalik dppida kahes erikoolis, milleks on Parnu
Toimetulekukool, kus dpetatakse modduka, raske ning siigava vaimu- ja/voi liitpuudega
lapsi ning Parnu Kuninga Tanava Pohikool, kus erivajadustega laste osas toimub
Oppetod vastavalt pohikooli lihtsustatud riiklikule dppekavale ja mis on pigem suunatud
kerge voi mooduka vaimupuudega lastele. Pohikooli- ja giimnaasiumi riikliku dppekava
seaduse (RT I 2010, 41, 240) médidruse lihtsustatud Oppekava méddruse jargi jaguneb

vaimupuudega laste dppekava toimetuleku- ja hooldusdppeks.
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Toimetulekudppe pohiiilesanne on toetada modduka intellektipuudega Opilase arengut
ning tema kujunemist Eesti kodanikuks, kes tuleb eluga toime tuttavates tingimustes,
teeb voimetekohast praktilist to0d ja teab oma kuulumisest oma rahva ja Eesti kodanike
hulka. Toimetulekudppel olevatele Opilastele koostatakse individuaalne Oppekava,
milles keskendutakse ainekavades margitud tegevustele ja teemadele. Kuni teise klassini
jaguneb Opetus tegevusvaldkondadeks ja alates kolmandast klassist kuni pdhikooli
1opetamiseni Oppeaineteks. Traditsiooniliste ainetunde asemel on Toimetulekukoolis
Ooppetunnid ning Opetamisel keskendutakse ainekavades maérgitud tegevustele ja
teemadele. Oppetunnid toimuvad koolis v&i viljaspool kooli ekskursiooni vdi
oppekdiguna. Palju pannakse rohku elu- ja toimetulekudppele, millega on seotud ka
koik teised Oppetunnid. Palju on praktilist tegevust, et tdiustada laste praktilisi oskusi.
Oppimine ja harjutamine toimuvad vdimalikult reaalses keskkonnas ja elulistes

olukordades. (RT 1 2010, 14, 182)

Hooldusdppe pohiiilesanne on siigava ja raske intellektipuudega lapsel olemasolevate
funktsioonide ja oskuste sdilitamine ja arendamine, et tagada harjumuspirases
keskkonnas tema potentsiaalile vastav jirjest iseseisvam toimimine. Hooldusdppel on
kolm arengutaset ja Opetus jaguneb tegevusvaldkondadeks, mis realiseeritakse
praktiliste tegevuste kidigus. Igale Opilasele koostatakse individuaalne Oppekava
lihtudes tema  arengutasemest. Oppe- ja  arendustegevus planeeritakse
tegevusvaldkondade kaupa. Oppetegevus korraldatakse iildjuhul dpperiihmadena, kus
arvestatakse iga lapse arengutaset ja individuaalsust ning kus on tagatud individuaalne
lihenemine. Oppetddd rithmas viivad libi dpetaja ja abidpetaja(d). (RT | 2010, 14, 182)

Statistikaameti andmeil on 2012. aasta seisuga on Eestis hooldusdppel 278 last.

Nii toimetuleku- kui hooldusoppe puhul hinnatakse dpilase arengut hinnangutega ,,tuleb
toime*, ,tuleb toime abiga® ja ,.ei tule toime“. Lapsevanema poolt hiljemalt 9. klassi
esimesel poolaastal esitatud pohjendatud taotluse alusel voib Oppendukogu otsusega

pikendada dpilase dppeaega kahe dppeaasta vorra.

Kui varem polnud seadusega toimetuleku- ja hooldusdpe teineteisest eraldatud ning
raske voi siigava vaimupuudega lapsed Oppisid 1dhtudes nende isikupédradest mdlema

oppekava alusel siis praegu kehtiv pohikooli lihtsustatud Oppekava nideb ette, et
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toimetulekudpe on suunatud mdododuka vaimupuudega lastele ja raske voi siigava
vaimupuudega lapsed saavad Oppida ainult hooldusdppe alusel. Hooldusdppes
nidalatundide arv varasema 40 tunni asemel poole viiksem ehk 20 tundi (RT | 2010,
14, 182). Olenemata seadusest on enamus raske voi siigava vaimupuudega lapsed siiski
voimelised Oppima toimetulekudppe alusel, mis seaduse jargi on moeldud modduka

vaimupuudega lastele.

Seadusemuudatus tekitas paljudes erikoolide juhtides ja Opetajates pahameelt ja olles
veendunud, et muutatus on diskrimineeriv, saadeti jarelpdrimine ka diguskantsler Indrek
Tederile. Erikoolide juhid on arvamusel, et uue seadusega on riik kuulutanud raskete
puuetega lapsed arenematuks ning vordsed voimalused meie riigis ei kehti. Raske voi
sligava vaimupuudega lastega tootavad inimesed on veendunud, et ka sellised lapsed
suudavad teatud maéddral areneda ja Oppida. Haridusminister vastas oOiguskantsleri
jarelparimisele, et millest I&htudes kehtestatakse 20- tunnine néidalakoormus:
,,Hooldusdppele suunatakse Opilased, kel on raske voi siigav vaimu- ehk intellektipuue.
Raske vaimupuudega Opilaste intellektuaalne tase on 2-4-aastaste laste tasemel ja
stigava vaimupuudega Opilaste arengutase 0—2-aastaste laste tasemel. Vaimupuue on
haigus, mis pole ravitav, seega nende Opilaste eakohane areng jdébki valdavalt eelpool

nimetatud tasemele.“ (Kangro 2012)

Tartu Maarjakooli Opetajad ei ole haridusministriga ndus vaid arvamusel, et puudega
laps on kdigepealt laps kdigi lapse vajadustega, ja seda isegi juhul, kui tal on viga raske
liitpuue. ,,Meie hooldusoppe Opilaste Opetamise kogemus nditab, et isegi koige
raskematel juhtudel laps areneb ja vajab Oppekoormuse kasvu, rddkimata nendest
hooldusdppe Opilastest, kes on joudnud teisele vdi kolmandale arengutasemele.
Hooldusdppe opilane suudab areneda ikkagi oma dppekava raames. /.../ Hooldusoppe
oOpilast tuleb ergutada ja treenida ka juhul, kui uusi tulemusi ei saavutata, sest sama
oluline on séilitada juba olemasolevaid oskusi. Arengupuudega laps areneb pidevalt —
nii nagu teisedki inimesed. Viga raske ajukahjustusega lapsed ei ole suutelised
valitsema oma liigutusi, tutvuma oma iimbruskonnaga, oma kitega esemeid uurima.

Hairitud on ndgemisvoime, kuulmine, haistmine ja maitsmine. Siiski saavad ka nemad
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mitmeid voimeid arendada ja seda sihipdrase Opetuse abil. Sellistel lastel on samad

pohivajadused mis teistelgi lastel.” (Laanisto, Pldsamon, Vainikko 2012)

Oppekavade koostamisel tuleks eelkdige lihtuda igast lapsest individuaalselt, sest
stigava vOi raske puudega lapsed on Oma arengutasemelt viga erinevad, ning sdonade
,sigav® ja ,raske® taga peituvad siiski inimesed. Raske ja siigava vaimupuudega lapse

puhul peitub areng ka kodige vdiksemates asjades ja oluline on, et see areng ei peatuks.

1.4. Vaimupuudega noort kasvatava perekonna toimetulekut

kasitlevad uuringud

Sotsiaalhoolekande seadus defineerib toimetulekut kui isiku voi perekonna fiitisilist voi

psithhosotsiaalset voimet igapdevases elus toime tulla. (RT 1 1995, 21, 323)

Mikkin (1996, viidatud Kiis 1998: 25 vahendusel) kirjeldab toimetulekut kui inimese
seisundit, milles pingutus oma vajaduste rahuldamisel konkreetses elukeskkonnas, oma
diguste realiseerimisel ja kohustuste tditmisel on talle joukohane ega piira tema arengut.
Joukohane on see tegevus, mille eesmirk on vastavuses inimese sisemiste ja viliste
ressurssidega. Sotsiaalne toimetulek hdlmab ka majanduslikku toimetulekut.
Majanduslik toimetulek on olukord, milles inimese regulaarsed sissetulekud
voimaldavad tal rahuldada oma pohivajadusi riigi midratud miinimumi ulatuses ning

tdita oma majanduslikke kohustusi (Kiis 1998: 25).

Kui perekonda siinnib raske voi siigava puudega laps, avaldab see muutust nii
perekonna emotsionaalsele ja majanduslikule toimetulekule. Esiteks on see perekonnale
emotsionaalne Sokk, mille méddudes ei ldhe asjad kergemaks. Agne Raudmees (2010)
kirjeldab vaimupuudega lapse kasvatamist kui viljakutset, visitavat ja ndrvesoovat
lisakoormust, mille tditmise juures ei tohi unustada iseennast ja enda ning oma pere
vajadusi. Kdige raskem on mdista vaimupuudega inimese erivajadusi, seega on

lapsevanemal vaja alustada uut elukestvat opet. (Raudmees 2010: 1)

Raske voi siigava vaimupuudega inimesed vajavad O0pédevaringset korvalabi, mis
tdhendab, et iiks vanematest peab loobuma oma eneseteostusvajadusest ja loobuma oma

tookohast, et lapse eest hoolt kanda. Eesti Vabariigi pohiseaduse § 27 jargi on
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vanematel on Oigus ja kohustus kasvatada oma lapsi ja hoolitseda nende eest ning
perekond on kohustatud hoolitsema oma abivajavate liikmete eest (RT 1 1992, 26, 349).
Selle kohutuse tditmisel vajavad aga ka lapsevanemad tuge ja korvalabi, vihemalt
seniks kuni laps saab nii vanaks, et vanemad saavad ta paigutada monda

haridusasutusse.

Vaimupuudega lapse kasvatamine ei 10pe kui laps saab tédisealiseks. Raske voi siigava
vaimupuudega inimesi peavad ka tdiskasvanutena limbritsema inimesed, kellega neil on
stigav ja pikaajaline kontakt, sest neil on véga raske kujundada oma identiteeti.
Paljudele on perekond ainukeseks voimaluseks suhelda, mis tekitab kergesti alavadarsus-
ja isoleeritustunde. Harva voetakse tdiskasvanuks saanud vaimupuudega inimesi kui
taisvddrtuslikke tihiskonna litkmeid. Enamikule jddb kittesaamatuks no tavaline elu,
mille alla kuuluvad abiellumine, oma kodu rajamine, laste saamine vdi elukutse
valimine. (Bakk, Grunewald 1999: 64) Raske v0i siigava vaimupuudega noort
kasvatavad vanemad peavad tegema peale noore tiisealiseks saamist ja kooli lIopetamist
raske valiku: kas jitkavad oma noore tdisealise kasvatamist kodus vdi paigutavad ta
tema vajadustele vastavasse erihoolekandeasutusse, sest noor vajab ka tdisealisena
pidevat korvalabi. Alljargnev tabel 2 nditab, et keskmiselt 25% vdhemalt 16- aastaste
puuetega inimestest vajab pidevat kdrvalabi. Kui kerge vd1 mddduka puudega inimesed
saavad veel erinevate teenuste abil iseseisvalt hakkama siis siigava voi raske puudega

inimesed vajavad 100%list korvalabi.

Tabel 2. Vahemalt 16 - aastaste tervisest tingitus igapdevategevuse piiratusega inimeste

korvalabi vajadus toimetulekuks puudelisuse jargi (%).

Aasta Ei vaja abi Vajab abi Vajab pidevalt abi
2010 26,9 47,1 26

2011 27,2 48,5 24,3

2012 26, 3 47,1 26,6

Allikas: Eesti Statistikaamet. Autori koostatud.

21



Puudega last Kkasvatavate perekondade toimetulekut on Eestis uuritud nii
Sotsiaalministeeriumi poolt kui ka varasemates diplomitéddes ning sarnaselt on leitud,
et puudelapse siind perekonda mojutab perekonna majanduslikku ja sotsiaalset
toimetulekut. Jargnevalt on kokkuvdtlikult Kirjeldatud varasematel aastatel 1dbi viidud

uuringute tulemusi mis késitlevad puudega last kasvatavate perekondade toimetulekut.

2009. aastal Sotsiaalministeeriumi poolt ldbi viidud puuetega inimeste ja nende
pereliikmete hoolduskoormuse uuringust selgub, et enamik puuetega tdiskasvanutest
vajab toimetulekuks korvalabi. Korvalabi vajadus on seotud puude raskusastmega.
Kodige rohkem on dppimises voi téotamises pidanud muudatusi tegema siigava puudega
inimeste hooldajad. puudega inimese hooldamise tottu on jadnud 69% hooldajatel ka
vihem vaba aega oma meelepéraste tegevustega tegelemisele. Eriti vihe on hooldajatel
jaanud aega iseendale ning aktiivsele suhtlemisele véljaspool perekonda. (Puuetega

inimeste ... 2009)

Samal aastal viis Sotsiaalministeerium ldbi ka uuringu ,,Puudega lastega perede
toimetulek® mille tulemused olid sarnased. Ka see uuring néitas, et puudega lapsed
mojutavad nii vanemate kui ka teiste leibkonnaliikmete elu olulisel méadral. Koige
rohkem mojutab puudega lapse olemasolu pereliikmete vaba aja veetmist ja to6lkdimist.
Kolmandikus peredest (32%) pidi keegi leibkonnaliikmetest puudega lapse abistamise
tottu muutma toGvormi voi tookohta; samuti kolmandikus peredest (35%) pidi keegi
leibkonnaliikmetest viahendama t66koormust ja 22% leibkondadest pidi keegi tdielikult
loobuma t661 kdimisest. Suurem osa puudega lapse vanematest (40%) leidis, et nende
leibkond tuleb toime oma soove piirates. 30% vastanutest tuleb enda hinnangul
»raskustega toime, kogu raha kulub vaid toidule®, 25% peab end hésti toimetulevaks
pereks ja 5% vastanutest hindas oma toimetulekut nii raskeks, et raha ei jitku isegi

s00giks. (Puudega lastega ... 2009)

Viimase kolme aasta jooksul ei ole Sotsiaalministeerium sarnasel teemal enam
uuringuid 1dbi viinud ja tdenioliselt ei ole ka puuetega last kasvatavate perede olukord

parenenud.
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Hool (2001: 39) uuris milline on puudega inimeste perekondade toimetulekuvoime ja
sotsiaalteenuste vajadus Padrnu maakonnas Parnu linna, Hdddemeeste valla ja Ida-
Virumaal Narva linna ja Tudulinna valla nditel. Valdava osa respondentidest hindas
oma majanduslikku toimetulekut halvaks. Toimetulekut pérssivate teguritega on vélja

toodud ebapiisav sissetulek, halb tervis ja halvad elamistingimused. (Hool 2001: 39)

Ritsoni (2007: 37-41) viis ldbi uuringu Viljandi linnas puudega last kasvatavate
vanemate seas. Tema uuringust selgub, et puudega lapse siind perekonda mdjutab
inimeste majanduslikku toimetulekut halvendades perekonna majanduslikku olukorda
eelkoige seelibi, et iiks vanematest peab loobuma to6lkédimisest, et oma puudega lapse
eest 00pdevaringselt hoolt kanda. Rahuldamata jdib ka inimeste eneseteostusvajadus,
omades korgharidust saamata ning seda rakendada. Antud uuringus osalenud
respondentide hinnangul ei muutunud nende sotsiaalne toimetulek ega suhted sdprade ja
tuttavatega. (Ritson 2007: 37-41)

Liivsoni (2009: 37-44) uuring kinnitab et siigava puudega laps vajab d0pdevaringset
korvalabi ja kogu pédevakava tuleb lapse jdrgi paika panna. Oma lapse koduseks
hooldamiseks peab iiks vanem t66lt dra tulema. Majanduslikku toimetulekut mojutavad
mitmed puudega lapse hooldamisega seotud piisivad lisakulud nagu mahkmed, ravimid

ja abivahendid.. (Liivson 2009: 37-44)

Ka teistes riikides on puudega last kasvatavate perekondade toimetulekut palju uuritud,
aga erinevalt Eestis 14bi viidud uuringutele, ei hdlma uuringud koiki puuetega inimesi
vaid aluseks voetakse puude litk vOi raskusaste. Jargnevalt on vilja toodud tulemused
erinevatest uuringutest, mis késitlevad just raske voi siigava vaimupuudega lapsi ja

nende vanemate toimetulekut.

Tadema ja Vlaskamp (2009: 41-48) viisid Hollandis 1dbi uuringu, kus kiisisid siigava
vaimupuude ja liitpuudega last kasvatavate vanemate kéest kuidas ndeb vilja nende
igapdevaelu ja milliseid toiminguid peavad nad igapdevaselt oma lapse hooldamiseks
1abi viima. Uuringust selgus, et raske voi siigava puudega lapse hooldamine avaldab
perekonna igapievaelule suur mdju, sest lapsed soltuvad tdielikult oma vanematest ja

see on vanematele omakorda suureks emotsionaalseks koormaks. Samuti leidsid
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autorid, et professionaalne toetus on perekonnale ddrmiselt vajalik. (Tadema, Vlaskamp

2009: 41-48)

Hubert (2010: 216-224) kiilastas kahe aasta jooksul 20 Inglismaal elavat perekonda ja
intervjueeris emasid, kes kasvatavad raske voi siigava vaimupuudega last ja taha anda
oma last erihooldekodusse, et moista nende maailma, sealjuures raskusi ning
dilemmasid millega neil tuleb kokku puutuda. Uuringutulemused Kinnitasid, et oma
lapse hooldamine on aegavottev ja visitav, sest lisaks lapse pohivajaduste rahuldamisele
tuleb hakkama saada ka nende esineda vdiva végivaldse kditumise ja haigushoogudega.
Need perekonnad elavad oma kinnises maailmas ja tunnevad end isoleerituna. Kuigi
uuringus osalenud emad olid emotsionaalselt ja fiiiisiliselt vasinud, oli neil oma lapsega
véga ldhedane suhe ja nad tundsid oma lapse vdiksemategi saavutuste iile uhkust. Samas
tajusid nad, et nende vaimne side lapsega on mojutanud negatiivselt suhteid abikaasaga.

Noorte tdiskasvanuks saades probleemid ainult siivenevad. (Hubert 2010: 216-224)

Emerson (2003: 385-399) vordles perckondi kelle peres kasvab vaimupuudega laps
perekondadega kes kasvatavad ,normaalset® last. Ta leidis oma uuringust, et
vaimupuudega last kasvatate perekondade majanduslik ja emotsionaalne toimetulek on
markimisvaarselt halvem. Samuti on kogevad vaimupuudega laste emad psiihholoogilist

stressi ja neil on suurem risk vaimseteks tervisekahjustusteks. (Emerson 2003: 385-39)
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2. UURIMUS RASKE VOI SUGAVA VAIMUPUUDEGA
NOORT KASVATAVATE PEREDE TOIMETULEKUST
PEALE NOORE HARIDUSSUSTEEMIST VALJUMIST

2.1. Uurimismeetod, uurimuse labiviimine ja valim

2.1.1.Uurimismeetod ja uurimuse labiviimine

Uurimus viidi 1dbi kvalitatiivse uurimusena narratiivse uuringu meetodil. Kvalitatiivsed
uuringud on suunatud inimeste kogemuste, arusaamade ja tdlgenduste mdistmisele ning
need viiakse 1dbi respondentide loomulikus keskkonnas (Laherand 2008: 24). Denzin ja
Lincoln (2000, viidatud Laherand 2008: 16 vahendusel) kirjeldavad kvalitatiivset
uuringut kui alati olukorda arvestavat tegevust, mis asetab vaatleja maailmas kindlasse
paika ning mille juurde kuulub tdlgenduslik, naturalistlik ldhenemine maailmale.

(Laherand 2008: 16).

Narratiivsel uuringul on mitmeid vorme ja narratiivi moistetakse kui radgitud voi kirja
pandud teksti, mis kirjeldab siindmusi vo0i tegevusi kronoloogilises jarjekorras.
Narratiivses uuringus kogutakse andmeid 1dbi wuuritavate isiklikel kogemustel
pohinevate jutustuste ja nende tdhenduste (Creswell 2013: 70). Narratiivses uurimuses

kasutatakse tavaliselt narratiivset-, eluloo-, episoodi- voi poolstruktueeritud intervjuud.

Antud uurimistoos kasutati andmete kogumiseks narratiivset intervjuud. Flick (2006,
viidatud Laherand 2008: 211 vahendusel) toob vilja narratiivse intervjuu Staadiumid.
Narratiivne intervjuu algab ,narratiivse kiisimusega“, milles viidatakse uuringu teemale
ja mis peaks stimuleerima intervjueeritava peanarratiivi. Kdesolevas uurimistoos oli

narratiivseks kiisimuseks: ,,kas ja kuidas on toimetulekukooli [dppemine m&jutanud teie
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pere igapdevaelu ja toimetulekut?*. Kiisimusele jargneb narratiivse uurimise staadium,
kus tdiendatakse neid narratiivi katkendeid, mis polnud detailsusteni vélja toodud.
Intervjuu viimane staadium on tasakaalustav faas, kus intervjueeritavale voidakse

esitada kiisimusi ka eesmérgiga juhtunut teoreetiliselt seletada ja lugu tasakaalustada.
(Laherand 2008: 211)

Autor leidis, et narratiivne intervjuu on antud uurimist6o teema kontekstis objektiivsete
andmete kogumiseks koige sobivam viis, ndidates kuidas respondendid tegelikult antud
olukorras end tunnevad ja pannes neid rddkima asjadest, mida nad niiteks
poolstruktueeritud intervjuu puhul ei radgiks. Narratiivse intervjuu puhul tulevad esile
stindmused voi tegevused, millest jutustaja eelistaks vaikida tavalises vestluses voi
interjuus, kus teadvustatakse paremini siilitunnet ja hédbi ning tajutakse rohkem oma
huvide kaitsmine vajadust (Flick 2006: 175). Narratiivsed lood radgivad isiklikest
kogemustest ja need vdivad avada inimese identiteedi (Creswell 2013: 71).

Respodente informeeriti eelnevalt uurimuse sisust ja eesméarkidest telefoni teel ning ka
enne intervjuu alustamist. Koigile respondentidele esitati telefoni teel intervjuu aega
kokku leppides kiisimus: ,,Kas ja kuidas on toimetulekukooli l1d0petamine mojutanud teie
pere igapdevaelu ja toimetulekut?*. Kokku viidi 1dbi seitse intervjuud ajavahemikus 13.
— 26. mirts 2013. Kuus intervjuud viidi 1dbi raske voi siigava vaimupuudega noorte
eestkostjatega. Seitsmes intervjuu viidi 1abi Parnu linna puuetega inimeste spetsialistiga,

et saada olukorrast parem iilevaade.

Intervjuud toimusid poolte kokkuleppel respondentide kodus voi téokohas. Intervjuud
lindistati ja dokumenteeriti diktofoniga, tehes samaaegselt kirjalikke markmeid. Kdige
lihem intervjuu kestis 30 ja koige pikem 90 minutit. Salvestatud intervjuud

transkribeeriti tekstina arvutisse kasutades programmi Microsoft Office Word 2012.

Intervjuude kaudu kogutud andmeid analiiiisiti kodeerimismeetodil, jaotades andmed

erinevateks kategooriateks.
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2.1.2. Valimi kirjeldus

Valimi moodustamisel seati tingimuseks, et siigava v0i raske vaimupuudega noort
kasvatav perekond elab Pérnu linnas ja laps on viimase kolme aasta jooksul 1opetanud
Pérnu Toimetulekukooli. Viimase kolme aasta jooksul on kokku ldpetanud Pérnu
Toimetulekukooli 11 dpilast. Selliste perekondade leidmiseks pdordus autor Parnu linna
puuetega inimeste peaspetsialisti poole, kelle vahendusel saadi kontakt kuue Pérnu

linnas elava inimesega, kes on eestkostjaks raske voi siigava vaimupuudega lapsele.

Kuuest intervjueeritavast viis on lapsevanemad ja {iks vanavanem. Lisaks viidi 1dbi iiks

ekspertintervjuu Péarnu linna puuetega inimeste spetsialisti Katrin Tsuimaniga.

2.2. Uurimisandmete analuus

Jargnevates alapeatiikkides analiilisitakse narratiivsete intervjuude kaudu kogutud
uurimisandmeid kategooriate kaupa, et vilja selgitada, kas ja kuidas mojutab
haridussiisteemist véljumine raske vOi siligava vaimupuudega noort kasvatavate

perekondade toimetulekut.

Andmete analiitisimisel kasutas autor avatud kodeerimist (open coding), et koondada
andmed erinevateks kategooriateks ja tuua pinnale teemad, mis vastaksid seatud
uurimuskiisimustele. Kodeerimisel kerkisid esile jirgmised kategooriad: raske voi
sligava vaimupuudega noor perekonnas, vanemate hoiakud ja suhtumine
haridussiisteemi, perekonna toimetulek peale noore haridussiisteemist véljumist,
sotsiaalteenused ja nende kasutamine ning vanemate rahulolu hoolekande- ja

tervishoiusteenustega.

Tekstis on kasutatud autori tdlgendusi koos kursiivkirjas esitatud respondentide
tsitaatidega. Lapsevanemad on téhistatud tdhe A ja vastava numbriga. Igas alapeatiikis
on lastevanemate arvamuste korval ka katkendid ekspertintervjuust Pérnu linna
puuetega inimeste spetsialistiga, et ndha, millise vaatenurga alt ndeb samu asju puuetega
inimeste ja nende perekondadega oma t66s igapaevaselt kokku puutuv isik. Valjavotted

ekspertintervjuust on téhistatud tdhega S.
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2.2.1. Raske voi siigava vaimupuudega noor perekonnas

20 aastat tagasi oli puudelapse siind perekonda sellevorra raskem, et meditsiin polnud
arenenud, informatsiooni oli raske saada ja suhtumine puudega inimestesse oli

negatiivne.

Kui mu laps siindis, polnud kusagile poorduda, ei saanud arsti juurdegi oieti. Mul Idiks
6 aastat aega, et ma sain Tartu Ulikooli kliinikumist abi, et mul on puudega laps.

Perearst ei ndinud, et mu lapsel iildse oleks midagi viga. A4

Ma mdletan ka seda aega kui ma motlesin, et issand kui jube voib olla puudega lapse
vanem, aga ega ma seda ikka ette ei kujutanud kui oudne see tegelikult on kui sa iihel
hetkel teada saad, et liks ikka kaua aega sellega leppimisega. See oli iile 20 aasta
tagasi ja siis ei noustanud mind keegi. Siis mulle lihtsalt oeldi, et iildiselt need lapsed

antakse dra, aga mulle tundus, et ta on liiga tubli laps, et teda dra anda. A2

Koik uuringus osalenud respondendid on eestkostjaks raske voi siigava vaimupuudega
noortele. Viiel noorel on diagnoositud siigav ja iihel raske vaimupuue. Antud uuringu
1abi viimisel ei ole autori arvates oluline méératleda nende noorte tdpne diagnoos. Siiski
on oluline mdista, et ka raske voi siigava vaimupuudega inimesed oma arengutasemelt
vaga erinevad, mida néitavad jargnevad kirjeldused, mida vanemad on oma laste kohta

oelnud.

Noorte edasine saatus on seotud ka sellega kui raske on diagnoos ja millist korvalabi
on noorel vaja. See kellel on pandud diagnoosiks siigav séi raske puue, see nimetus
tegelikult ei iitle midagi. Seal taga on alati diagnoosid ja veel toimetulekuoskused ja

vdga erinev korvalabi vajadus, mis on viga individuaalne. S

Raskemate juhtumite puhul vaimupuudega noor ei rddgi, ta voib olla kohati agressiivne
ja vajada miahkmeid. Mu laps on suhteliselt raske tegelane. Ta on nii piisimatu ja ta ei

radgi, aga vahemalt ta liigub, kuigi seda rohkem sa tal sabas kdid. Al

Mu laps rebib oma riideid katki. Kaks minutit ja koik. /.../ Tal on diagnoositud siigav
puue. Ta ei rddgi, kdib mdihkmetega. /.../ Vihemalt ta liigub mitte ei lama. /.../ Ta ldheb
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aeda ja s60b mulda. Ma olen kiisinud arstilt, et miks ta so6b, aga oeldi, et see on

normaalne ja nad ongi sellised koigeséojad. A6

Neli uuringus osalenud noort ei suuda kiill iseseisvalt toime tulla, aga neil on olemas
eneseteenindusoskused, nad on vdimelised suhtlema ega pole agressiivsed. Mu lapsel

on see eelis, et ta allub viga hdsti, rdadagib ja pole agressiivne. A4

Eneseteenindusoskused on tal enam vihem olemas, riidesse ta paneb, aga kingapaelu ei
saa ta kinni. Kui ta vanni ldheb siis ma ldhen ka appi. /.../ Ta kiill ajab juttu ja koik,

aga ta ei saa oma eluga hakkama. Tal peab olema kogu aeg inimene korval. Tema ei

saa tiksinda hakkama. A3

Ta rddgib kohati, tal on diagnoositud siigav puue, aga keegi ei tea mis tal tipselt viga

on. A5

Minu lapsel on Downi siindroom ja diagnoositud raske puue mis tdhendab, et ta saab
koike asju teha, ta ei ole ratastoolis, ta arutleb asjade iile, ta on sotsiaalselt hdisti tubli

/.../ Aga talle peab alati iitlema mida ta niiiid jdrgmiseks peab tegema. A2
2.2.2. Vanemate hoiakud ja suhtumine haridussusteemi

Voitlus oma lapsele haridussiisteemis koha leidmiseks algab juba varakult kui laps
peaks minema lasteaeda. Monel ldheb see protsess lihtsamalt, monel raskemalt. 20.
aastat tagasi polnud puuetega lastele palju voimalusi alushariduse saamiseks. Ténaseks
on ile-Eesti loodud mitmeid puuetega lastele suunatud erilasteaedu ning tasandus- ja
arengurithmasid. Parnu linnas on puuetega lastele iiks erilasteaed ja kolm erilastehoidu,
lisaks on kuue Pédrnu lasteaia juurde loodud tasandus- ja arenguriihmad ning rithmad

meele- ja kehapuudega lastele.

Kuuest respondendist kaks said oma vaimupuudega lapsele lasteaiakoha. Neli vanemat

pidid kuni toimetulekukoolini oma lapsega kodus olema.

4-5 aastat otsisin kohta, kuhu oma last iildse panna, tikski lasteaed ei tahtnud teda

votta. A4
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Enne Toimetulekukooli kdis ta paar aastat Anni lasteaias, kus oli selline grupp. Seal

kdis ka buss, vottis hommikul peale ja toi ohtuti koju. A6
Teda ei voetud kuhugi lasteaeda, mitte kuhugi. Mul polnud teda kuhugi panna. A1

Mu laps kdis tavalises lasteaias koos vennaga iihes riihmas. /.../ Siis koigepealt ta kdis
Kuninga tinava pohikooli abiklassis, seal siis hakati mulle selgitama, et ta ei ole ikka
abiklassi laps vaid toimetulekuoppe laps, aga ma ei tahtnud sellest kuidagi aru saada.
Siis suruti neid toimetulekulapsi mingisse lasteaiariihma kus vdideti, et see on puudega
laste eriklass ja siis mina olin see paha lapsevanem kes ei olnud noéus sinna oma last
panema. Onneks tuli 2002. aastal Pdrnusse toimetulekukool ja lahendas need

probleemid dra. A2

Kuigi raske ja siigava puudega lapsed peaks seaduse jirgi olema hooldusoppel, oppisid
k&ik uurimuses osalenud noored, vilja arvatud iiks, toimetuleku dppekava alusel. Uks

noor oli kodudppel.

Olime koduoppe, sest ta ei saanud Toimetulekukoolis kdia. Ldiksime sinna ja siis ta
hakkas oksendama ja virisema. Ja ei ldhe, ei ldhe. Midagi teha ei ole. Aga ta oppis

sama toimetuleku programmi alusel ikkagi. A3

Toimetulekukoolil oli viiel uuringus osalenud pereckondade elus tdhtis roll. Eriti tahtis

oli vanemate jaoks, et hommikul viis buss lapse kooli ja td1 ohtul ta sealt tagasi.

Toimetulekukooli pluss on see, et seal on transport olemas. Alguses me elasime linnast
vdljas ja siis oli see iihendus kooli ja kodus vahel hdsti oluline. Hiljem kui tuli
elukohavahetus kone alla siis ma tegingi selle vahetuse ldhtuvalt sellest, et see oleks
Toimetulekukooli lihedal ja laps hakkas siis ise koolis kdima. /.../ Ma teadsin, et tal on
koik korras, kui mingi probleem oli siis opetajad helistasid ja selline side kooli ja kodu
vahel oli hdsti hea, suvel oli voimalik teda hoida seal. Toimetulekukool on teiste
puudega laste koolidega vorreldes eriline seetottu, et toesti seal on vaheajad ja see pikk
suvevaheaeg ka tagatud pdevahoiuga, et vanemad saaksid t60l kdia. Selles suhtes viga

hea ja mina saan ainult kiidusonu oelda selle kooli kohta. Aga jah kui lapsed
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tdiskasvanuks saavad ja Toimetulekukoolist vilja Idhevad siis on see elu tunduvalt

keerulisem. A2

Enne kdis ta Tallinna Toimetulekukoolis, iga néddalavahetus sinna ja tagasi. Ta elas
seal internaadis, aga kui ta reede ohtul koju tuli siis ta elas koik pinged minu peale
vilja. Kuuendas klassis saime Pdrnu Toimetulekukooli. Mulle ja mu lapsele see viga
meeldis. See oli hea, et buss viis kooli ja buss toi sealt tagasi, toimusid igasugused

uiritused ja kollektiiv oli viiga meeldiv. Ja siis peale kooli Iopetamist on auk. A5

Mitmed lapsevanemad toovad vilja, et toimetulekukool on nende last palju arendanud
ja opetanud. /.../ Toimetulekukool opetas teda vihemalt ise sooma. Siis nad seal veel

Jjoonistasid, kleepisid, virvisid ja tegid selliseid lihtsamaid asju. A6

Toimetulekukool on hea koht, sest ta arendab palju, aga kui lopuks sellest midagi ikka
kasu ei ole ... Al

Toimetulekukool arendas teda, nad kuulasid muusikat, seal olid koik sellised nagu tema
ja veel raskemad. Nad panid suuri puzzlesid kokku, mdngisid pallidega, seal olid
tunnid, jalutati, toimusid iiritused, Peale kooli oli ta vdsinud ja tuli koju magama. Niiiid

on vdga raske ohtuti, ta pole vdsinud ja tal on palju energiat iile. A6

Uks lapsevanem on arvamusel, et toimetulekukool peaks kestma rohkem kui iiheksa

aastat, tema laps ei saanud ka kolme lisa-aastat.

Oleks see voib-olla 30 aastani, oleks lihtsam. 9 aastat on liiga liihike aeg. Me tahtsime

pikendada, aga oeldi, et ei saa. A6

Selge on see, et kui need raske ja siigava vaimupuudega lapsed on Toimetulekukoolis,
nad on haridusasutuses, aga seal haridusasutuses, meie Pdrnu omas vihemalt,
pakutakse vdga palju lisa toetavaid teenuseid. Nad on hommikust ohtuni seal ja
ajaressurss on perekonnal tunduvalt rohkem iseenda ja teiste pereliikmete jaoks olemas.
S
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2.2.3. Perekonna toimetulek peale noore haridussusteemist valjumist

Toimetulekukooli 10ppedes on raske voi siigava vaimupuudega noort kasvatavatel
peredel voimalus paigutada oma laps mdnele erihoolekandeteenusele voi jétta ta koju ja
kanda tema eest ise hoolt. Uuringus osalenud respondentidest iiks on pannud oma
vaimupuudega noore erihooldekodu teenusele, kolm vanemat hooldavad oma noort
kodus, iiks noor on erihooldekodu teenuse ning iiks kogukonnas elamise teenuse

jarjekorras.

Niitid kui Toimetulekukool on ldbi siis soltub sellest pere valikutest, et mida nad
otsustavad kuidas selle puudega noore nii-delda edasine asi hakkab olema. /.../ Kui
toimetuleku juures on oluline turvatunne, heaolu voi lihedussuhted, siis kindlasti on
stisteemist nagu haridussiisteemist iile liikudes teise siisteemi muutus ja muutustega
ldheb inimene siis kergemini kaasa, kui tal on piisavalt infot. Kui infot ei ole muutuse
ettevalmistamiseks, siis see osa toimetulekust on hdiritud. Ta ei tea mis saab, tal on
voib-olla ebakindlus, ta ei tea kuidas saab, kas saab ja seetottu see toimetuleku osa
kindlasti halveneb, sest meie Eesti hoolekandesiisteemis ei ole olemas ilusaid sildasid
mis seoksid iihte siisteemi, itileminekut, iile liikumist. Selle koha peal on kindlasti

toimetulek hdiritud. S

Spetsialist tunnistab, et meie hoolekandesiisteemis ei toimu ei kohalikul ega riiklikul
tasandil ennetust6dd, et see lileminek haridussiisteemist teistesse siisteemidesse oleks

voimalikult valutu ega kahjustaks perekonna toimetulekut.

Tavaelus inimestele ei ole nagu vdga selge kuidas see siisteemide vaheline liikumine
kdib ja tina Pdrnus hoolekandes ja riiklikul tasandil ennetust ei toimu. Nii riiklik kui
kohalik hoolekanne ei ole selleks veel valmis, tal puudub see ressurss, et teha ennetust.
Spetsilistide jaoks tundub, et koik on selge, aga me ei joua lihtsalt inimeste juurde. Ja

seal on lihtsalt see pool, et meil ei ole tina seda tééressurssi. S

Ilma end selleks ette valmistamata, vdib noore toimetulekukooli 16petamine mojutada
perekonna igapédevaelu ja toimetulekut. Peale Toimetulekukooli on koik mu elus

muutunud. Niitid ma pean kodus istuma, enne ma kdisin t60l.
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Kui tavaliselt saab Toimetulekukoolist taotleda kolme lisa-aastat, siis kahe perekonna
puhul see nii lihtsalt ei ldinud. Me tahtsime pikendada, aga oeldi, et ei saa. Saaks ainult

Tallinnas, aga kes teda soidutab edasi-tagasi. A6

Me ei saanudki oieti seda Toimetulekukooli lopetatud. Mu laps sai 18 ja siis see
Lastekodu puuetega rithm hakkas nii palju survet avaldama, et ta tuleb ikka
hooldekodusse panna, sest ta oli raske ja tiilikas klient nende jaoks. Uks dpetaja oli seal
isegi vdgivaldne, ta sidus mu lapse kied noériga kinni ja kui ma ldksin asja klaarima,
dhvardas ta, et mu laps visatakse sealt riihmast vdilja ja mul ei ole teda kuhugi mujale

panna. Selline on tegelik elu. Al

Uks uuringus osalenud raske vaimupuudega noor sai aasta peale Toimetulekukooli
16ppemist sisse Astangu Kutserehabilitatsioonikeskusesse. ,, Tdnu Toimetulekukooli
loppemisele on  mu  lapsel olnud  voimalik  edasi  minna  Astangu
Kutserehabilitatsioonikeskusesse. Esimesel aastal ta ei pddsenud edasi /.../ siis

proovisime teine aasta uuesti ja siis onnestus Astangule sisse saada. A2

Oma lapselast kodus Opetanud vanaema on nidinud aastate pikkust vaeva, et oma
lapselast tema vdimete piires dpetada ja arendada. Ma olen terve elu aidanud tal oppida.
Tal on kohati iisna raskelt ldinud see, aga me saime hakkama. Liikuda oli tal viga

raske. Harjutasime ja niiiid ta kdib tditsa hdsti. A3

Voib-olla teistele ei ole see oluline, aga mina leidsin, et ta peab lugema hakkama.
Sellepdirast, et nende elu jddb muidu seisma. Ta vaatab televiisorit, multikaid ja ta ei
saa ju aru Kui ta ei oska lugeda. Mina dpetasin teda lugema klotsimeetodil. Tal oli 1000

klotsi. See oli tohutu t06, aga ta hakkas lugema. A3

Raske voi stligava vaimupuudega noort kasvatades peab olema igaks pdevaks kindel

plaan, mis tuleb sittida noore tegemiste ja tahtmiste jargi.

Mul peab olema igaks pdevaks tdpne plaan, mis pdeval mida teen ja kus kdin, mis
pdeval poes kdiin. Praegu ma sain triikida, sest meil on isa siin. Ma ei saa ohtuti pesu

triikida, sest ma ei tea kunagi kuidas tal tuju on. Tal voib olla viga hea tuju, aga ta voib
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ka viga pahur olla. Ma motlen viga paljudele asjadele korraga. Nditeks ahju kiitan

hommikuti, ei triigi pesu ja tildse vdildin ohtlikke asju. A5

Eestkostjad tunnistavad, et nende soovid jddvad sageli alla noore omale. Ausalt oeldes
ma olen tdiesti teenija. Mina ei saa kunagi vaadata telekast mida ma tahan. Hommikul
ma ldhen poodi ja votan tema kaasa, siis tema tassib kotti. Muud iilesannet tal ei ole.
Tuleme koju ja ma hakkan lounaks siitia tegema, /.../ ohtul kell 5 hakkab juba ohtuséok.
/.../ Uhesénaga ma kogu aeg teen siitia véi koristan ta asju voi 6petan teda ja ongi. Ma
olen kogu aeg temaga to6s. Ma ei saaks minna mitte kuhugi poole ilma temata. Temaga

peab olema tdiskohaga t66l ja see on viga vdsitav. A3

Minu pdev ndeb vdlja selline, et hommikul laps touseb, pean mdhkmeid vahetama, stitia
tegema. Siis ta ldheb mdngima, talle meeldib karpe katki teha. Ta kogu aeg passib mida
mina teen. Kdime jalutamas ja autoga linnas, see talle viga meeldib. Rohkem seal kus
rahvast vihem, inimesed ei ole harjunud ja ma ei taha neid Sokeerida. Kdin sellistes

poodides kus viga rahvast ei kdi. A6

Suur osa vanemate pédevast kulub noore jdrele vaatamiseks vOi tema hooldamiseks,
mille korvalt ei jitku aega ega mahti muude asjadega tegelemiseks, sest kogu aeg peab

olema valvel. /.../ Ma pean kogu aeg jilgima teda. A6

Kui ma ohtul lopuks voodisse jouan siis motlen kergendusega, et niiiid on pdevaga
tihele poole saadud. Ma pean kogu aeg aitama oma last: siitia, riidesse panna, habet

ajada, pesta, tagumikku piihkida. A5

Kui ta oli kodus siis ta oli nagu teatepulk. Kogu aeg pidi milleski valmis olema, kuidas

ta magab 6osel voi kuidas ta ei maga. /.../ Mul ei olnud siis mingit elu. Al

Kolm uuringus osalenud lapsevanemat on joudnud moistmisele, et ka neil vaja ka oma
elu elada ja isiklik toimetulek sdilitada. Meie elu lihtsalt ei voimalda seda, et ma istuks
kodus. See on viga raske koht. Tegelikult votab see dra teiste inimeste elu. Samas see

on sinu mure kuidas sa selle olukorra lahendad. A4
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Kui ma votaks ta hooldekodust dra ja tuleks t6olt dra siis ma ei saaks kusagile minna,
isegi poodi mitte. Mul ei ole siis mingit elu. Ma olen olnud temaga 9 aastat kodus, ma

tean mis see on. Al

Mis saab peale toimetulekukooli, on kiisimus, mille peale on vanemad pidanud motlema

juba aastaid tagasi. Esikohale tuleb tdsta eelkdige lapse, mitte enda, vajadused.

Mida mina ei saa kodus pakkuda on see, et ma tulen viiest — poole kuuest koju ja tema
tahab juba suhelda voi ldihme sinna voi ldihme kinno voi kontserdile, aga ma iitlen
ausalt ma olen visinud ma ei viitsi ja tegelikult ta ei taha ka minuga minna vaid tahab

minna omasugustega, oma eakaaslastega voi oma mingi silmaroomuga. A2

Nende muutuste peale olen pidanud motlema ligikaudu 20 aastat, et mis ja mida ette
votta saab ja kuidas see elu meil vilja hakkab ndgema. /.../ Probleem on, et kuhu see
laps pannakse, kes on tegelikult juba suur tdiskasvanud inimene. /.../ Seda tuleb
maoistusega votta ja mitte nii nagu minul on hea ja kuidas mina ennast tunnen vaid
kuidas temal parem on. Samas pead ise ka inimeseks jddma. Kui jddd koju on riigi jaoks
kaks surnud inimest. Lopuks hakkab riik iileval pidama ka seda vanemat, kes on tiihjaks
pigistatud sidrun, kellel pole mitte midagi. Pole saavutusi, elu ega midagi. Ei saa ainult

toetustest elada. Ma ei saaks kuhugi soita, teatris kdia, poodi minna. A4
Perekonna majanduslik toimetulek

Uks intervjueeritav tunnistab, et nende pere majanduslik toimetulek on halvenenud
peale seda, kui ta pidi peale lapse Toimetulekooli l0ppemist t66lt dra tulema. Ta kaalub
vilismaale t66le minemist, et perekonna majanduslik olukord paraneks. Vilismaal
teenitava raha eest saaks perekond oma siigava vaimupuudega noorele tdiskoormusega

hooldaja palgata.

Niiiid ma pean kodus istuma, enne ma kdisin téol. Me ei saa hakkama. Ma pean téole
minema, meil on pangalaenud ja iga kuised arved. Peame uuesti hooldaja votma. Otsin

praegu Eestis tood, aga kui ei leia siis ma lihen dra. A6
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Ainult iiks respondent on pidanud lapse hooldamiseks too6lt dra tulema, teised

tunnistavad, et on pidanud to6kohti lapse jargi valima.

On lihtne, et kui ta ei mahu hooldekodusse, istu kodus, kasvata oma laps. Hea kiill, aga

millest ma siis elama peaks. /.../ Tegelikult on ellu voimalik jddda, aga mis elu see kiill

on. A4

To6d on alati tulnud valida lapse jéirgi enne kui ta hooldekodusse liks. Raske oli, sest
tooajad pole paindlikud. Enda aega sul iildse ei ole, kas sa oled to6l voi tegeled temaga.

Kui ta 6osel hdsti ei maganud siis ma olin hommikuti alati visinud ega polnud vilja

puhanud. Al

Mind on pddstnud see, et mul on suur sotsiaalvorgustik ja ma olen saanud to6l kdia. On
olnud moned rasked perioodid kiill, aga minul on ldinud ikka tohutult hdsti, sest olen

saanud end téoalaselt viljendada. A4

Toolt dra tulemine ei tule ithes perekonnas kone allagi, sest siis ei oleks perekonnal
muud sissetulekut. Ma ei saa to6lt dra tulla. See on nagu see hetk kus tuge kusagilt ei
tule, isa on meil surnud ja kui mina peaks niiiid dra kukkuma siis mina ei tea kuidas me

elaksime. A4

Probleemina toodi vilja ka Eesti liiga madal palgatase. Ma teadsin, et pean to6lt dra
tulema, kui mu lapsel kool lopeb. Samas on Eestis liiga vdiike palk, et endale hooldajat

palgata, sest kogu palk ldhebki hooldajale. A6

Oma lapselapsele eestkostjaks olev vanaema elatab perekonda enda ja abikaasa
pensionist ja sotsiaaltoetustest. Tema saab pensioni ja mina saan hooldajatoetust. /.../
Kui mina ja tema kahekesi elaks siis me ei tuleks kindlasti rahaliselt vilja, aga onneks
mul on abikaasa veel kes saab pensionit. /.../ Kuidagiviisi saame hakkama ja tuleme

vdlja, aga viletsalt. A3

Raske voi siigava vaimupuudega lapse hooldaja toetus on 2013. aastal 80,55 eurot kuus,

mis on neli korda vdiksem kui Eestis kehtestatud miinimumpalk.
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Mbonel vaimupuudega noort kasvataval perekonnal on vaja osta puudest tingitud
lisavahendeid nagu niiteks midhkmeid voi pidevalt uusi riideid. Ka abivahendite hinna-
voi allahindlusprotsendi muutus voib avaldada moju majanduslikule toimetulekule. Meil
on kogu aeg vaja riideid osta, sest ta lihtsalt rebib need katki. /.../ Ka mdhkmeid on
pidevalt vaja. /.../ Saime enne 90% soodustust mdhkmete pealt, niiiid ainult 60%. A6

Perekonna majandusliku sissetuleku alla kuulub ka lapse pension, kuid seaduse jargi
tohib sellest kulutusi teha ainult pensionit saava lapse, mitte kogu perekonna peale. Mu
laps saab pensionit, aga mina ju ei tohi perekonna heaks seda raha kasutada. Mone

koha pealt lidheb nagu jaburaks see. A4
Perekonna emotsionaalne toimetulek

Need neli intervjueeritavat, kes on otsustanud oma last mitte erihoolekodusse panna ja
tema eest kodus hoolt kanda, ei kahetse kiill oma otsust, kuid tunnistavad, et tdisealise
noorte eest hoolt kandmine on emotsionaalselt ja fiiiisiliselt raske iilesanne. Ausalt

oeldes raske on kiill. /.../ Viga vdsitav. A3
Me oleme kiill iilesmdige litkunud, aga see pole kerge olnud. A2

Viga raske on. Kui laps tuleb Pdevakeskusest siis ta puhkab tunnike ja siis tahab siiiia,
aga vahel on tal see tuju nii paha, et ma lihtsalt ei suuda. Ldhen koridori trepi peale ja
keeran ukse lukku. Ta ei teeks kunagi kellelegi halba, aga mind ta lihtsalt vahel ei
kuula. Ma saan temast aru, sest ta ei oska ennast muud moodi viljendada. Ma tunnen,

et keegi ei toeta mind. A5

See kodusolemine viib musta masendusse, sest kui ta oli mul siin pikalt kodus, siis ma ei
osanud vooraste inimestega suheldagi. Sa muutud ise tdiesti haigeks. /.../ Inimene on nii
maha surutud kui tal mingit suhtlemist ei ole. See on jube kuidas kodus olemine surub
su nii alla. See on kohutav. Al

Lapse pdirast istun praegu kodus ja motlen mida teha. Palju variante mul ei ole. Ma ei
taha koju jddda, see tekitab depressiooni. Ma olen hommikust ohtuni temaga ja enda

elu ei ole mul tildse. A6
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Kuigi ema tunnistab, et on depressioonis ja muid valikuid silmapiiril ei ole, ei suudaks
ta siiski oma last erihooldekodusse panna. /.../ Ta tahab ema ldhedust kogu aeg, pool
pdeva voib minu kaisus olla. Ta viga armastab oma perekonda. Mul on kahju teda dra
anda. Kui ma olen dra siis ta ootab mind akna peal. On kerge delda, et andke oma laps

dra, aga ei saa ju nii. A6

Oma lapse erihooldekodusse pannud ema tunnistab, et alguses oli védga raske, aga
tdnaseks on kergemaks ldinud. Kui alguses oli last viga raske hooldekodusse dra anda,

siis niitid on lihtsam, sest inimene harjub koigega. Al

Emotsionaalse toimetuleku juures on viga tdhtis perekonna ja ldhedaste toetus, et
inimene ei tunneks, et ta on oma muredega iiksi. Intervjuudest selgus, et raske voi
stigava vaimupuudega noorte emad tunnevad, et koorem on nende Slul ja abikaasad ei

toeta neid piisavalt. /.../ Mees tegeleb ka lapsega minimaalselt. A6

Mu abikaasa ei kdinud teda kordagi hooldekodus vaatamas. Talle piisas kui ma paar

korda aastas ta koju toin. Al

/.../Perekonna toetus on hdsti oluline ja tihti on need puudega laste pered sellised, et
ema ja isa on lahku ldinud ja ema ongi jddnud selle puudega lapsega tiksinda ja kui tal
pole ka mingit enda toetavat sugulaste ringi siis tal ongi viga keeruline hakkama
saada. A2

Intervjueeritavate vastustest peegeldub selge hirm ja ebakindlus enda ja oma lapse

tuleviku ees. /.../ Tuleviku ees on hirm ja probleem. A5
/.../ Tuleviku peale ma ei julge veel praegu méelda. A3

Kahe lapsevanema jutustustest jddb kolama toon, et nad on emotsionaalselt visinud ega
jOoua oma Oiguste eest enam seista. Puuetega inimeste pereliikmed on nii muserdatud, et

nad ei joua oma oiguste eest seista. Al

Ma ei oska ka rohkem mingit abi kiisida. Tahaksin lihtsalt sdilitada enda ja oma laste

elukvaliteeti. Ad
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2.2.4. Sotsiaalteenused ja nende kasutamine

Kuuest intervjueeritavast liks, raske vaimupuudega lapse vanem leiab, et voimalused on
olemas koigi lapsevanemate jaoks, tuleb vaid ise olemasolevad vdimalused vélja otsida.
Eks ma olen neid voimalusi uurinud ja tegelikult on need voimalused olemas koikide
jaoks. Lihtsalt tuleb olla ise avatud ja mitte kdima niivord noudmas kui vaatamas, et

mis voimalused on olemas voi mis ma ise teha saan, et minu lapsel oleks parem. A2

Sama vanem on pannud oma lapse kogukonnas elamise teenuse jarjekorda ja plaanib
voimaluse korral rakendada toetatud to6tamise teenust. Ma olen pannud ta jdrjekorda
kogukonnas elamise teenusele. /.../ Proovime seda toetatud téotamise teenust
rakendada. /.../ Mulle ja mu lapsele pole niivord see téotasu oluline kui see, et ta touseb

hommikul iiles ja teab, et ta ldheb midagi vajalikku tegema. A2

Paraku ei ole kdigil nii histi liinud. Uks lapsevanem ei ole leidnud oma siigava
vaimupuudega lapsele Parnu linnas iihtegi sobivat teenust, sest teenusepakkujate jaoks
on tema laps liiga ,,raske®. Ma ei saa praegu tihtegi teenust, ma panin ennast sinna
pdevakeskusesse kirja, aga minu last ei voeta sinna, sest ta on nende arvates liiga raske.

/.../ Tallinnas on palju rohkem teenuseid, Pdrnus ei ole. A6

Kuigi teenused on jddnud kéttesaamatuks, tunneb ema, et on saanud Pirnu
linnavalitsuse sotsiaalosakonnast vajalikku abi . Mind on Pdrnu linna puuetega inimeste
peaspetsialist viga palju aidanud. Kui mul on kiisimusi, siis saan alati tema poole
poorduda. A6

Uks vastanu tunnistab, et on Pirnu linnalt saanud kiill abi, aga linna poolt pakutavad
voimalused ei vasta tema lapse vajadustele. Pdrnu linn aitab mind siis kui mul on vaja
dokumendid korda saada. Asi pole selles, et ta ei aita, aga mis kasu mul sellest abist on
kui ma ei saa seda kasutada. Variandid, mida on voimalik linnal pakkuda, ei sobi minu

lapsele. A4

Mulle tundub, et nende teenustega on nii, et linnuke on kirjas ja me oleme nagu teinud
midagi, millest voiks inimesed abi saada, aga paraku see ei toimi. See kuidas inimene

selle teenuse kdtte saab, see nagu ei ole enam oluline. See ongi koige kurvem moment
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asja juures, et paberil on see asi ilusti kirjas, aga reaalses elus nagu ei toimi need
asjad. A4

Uks intervjueeritav nendib, et vdimalused on kiill olemas, aga nemad on iiritanud ise
hakkama saada. Meie ei ole lihtsalt dra kasutanud mida oleks voimalik. Me saame ise

hakkama. Ei ole kdinud niimoodi tahtmas ka seda ... saame hakkama. A3

Antud uuringus osalenud inimeste suhtumine sotsiaalteenustesse on viga erinev. Uldine
hoiak néitab aga, et teenused on kiill olemas kuid ei vasta sisuliselt raske voi siigava
vaimupuudega noort kasvatavate vanemate ootustele ja nende laste vajadustele. Ainult
tiks vastanutest on leidnud enda raske vaimupuudega lapsele sobivad teenused. See
nditab, et raske vaimupuudega inimestele on teenused kéttesaadavamad kui siigava
vaimupuudega inimestele, sest raske vaimupuudega inimesed on voimelised korvalabi

olemasolul iseseisvalt toime tulema.
Rehabilitatsiooniteenused vaimupuudega noortele

Rehabilitatsiooniteenuste kasutamise juures leiavad uuringus osalenud lapsevanemad, et
rehabilitatsiooniplaan koostatakse liiga lithikese aja tagant ja iga kord peab sama asja

toestama, kuigi on selge, et nende lapse olukord ei ole selle aja jooksul paranenud.

Rehabilitatsiooniplaan tehku pikaajaliselt kui on sellised pikaajalised haiged, kes ei saa
toendoliselt kunagi terveks. Ma kdin nagunii aastas vihemalt korra pere- voi eriarsti
juures kontrollis ja kui mu tervis on halvenenud véi paranenud, siis tehku uus plaan,

mitte et olukord on sama aastast aastasse, aga ikka tuleb see plaan teha. A5

Sellest ma kiill ei saa aru mida ma iga kord seal toestama pean. Kui jalg on alt dra siis
ta on alt dra ja ta ei kasva ju ise tagasi. Vahemaa voiks palju pikem olla. Jille hakkab

otsast pihta koik arstid peab libi kdima jdlle, aga samas midagi pole ikka muutunud.

A4

Eriti raskeks teeb asja see paberimajandus. Ma tunnen, et ma pean kogu aeg kellelegi
midagi toestama. Ma teen rehaplaani dra ja siis ma pean nende paberitega veel sinna

ja sinna minema ja jdlle toestama, et mu laps on haige. Koguaeg peab jooksma ja see
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tititab dra. Asi on kindel ja ammendunud, paremaks ei ldhe, kui siis hullemaks.

Rehaplaanide tegemised on viga kallid, milleks seda raha raisata. A5

Samuti on probleemiks pikad jérjekorrad. Eelmine kord ootasime aasta ja 7 kuud, et

tildse komisjoni saada. A4

Osad vanemad tunnistavad, et ei ole rehabilitatsiooniplaani tildse kasutanud, see on iga

kord sama ja sellel puudub vajadusepdhine sisu.

Rehabilitatsiooniplaani teeme iga 3 aasta tagant, aga minu arust sellel ei ole motet, sest
selle eest maksab riik viga suured rahad, aga meie nditeks pole seda iildse kasutanud.
Absoluutselt. Milleks need rahad siis pannakse kui seda ei saa kasutada. Meie liksime

kiisima kas saaks ujuma, siis éeldi et ei ole raha. A3

Aastast aastasse on tdpselt sama see plaan. Ma tean mis protseduure on meil vaja teha.
Liiga palju on meil mottetuid asju mida pole vaja teha. /.../ See peaks olema
vajadusepohine, sest koige rohkem on vaja neil fiisioteraapiat ja litkumist. Kui mul on

vaja, siis pstihholoogi juurde ma lihen ju nagunii. AS

Meil oli koostatud rehabilitatsiooniplaan, aga niitid on see loppenud. Sellest polnud

mingit kasu. Mul ei ole raha, et nende teenuste eest maksta. A6
Piaevakeskuse teenuse kasutamine

Kuuest intervjueeritavast kolme laps on praegu Parnu linnas Helini paevakeskuses

toetatud igapdevaelu teenusel ja sellega viga rahul.

Praegu kdib ta Riia mnt-l Helini pdevakeskuses, seal nad mdngivad, kokkavad,
vaatavad multikaid, laulavad, teevad sporti ja muusikat. /.../ Seal toimuvad veel
spordipdevad ja erinevad iiritused. Seal on viga toredad inimesed, kes neid

Jjuhendavad. Seal talle viga meeldib, sest seal on temaealised. A3

Pdevakeskuses ta kdia saab ja niikaua kui vanaema on olemas siis pole probleemi. Kdib

seal jalutamas, nokitsemas, mdngimas. Seal on vihemalt tegevusi. A4
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Pdevakeskuses on ka iiritused nagu Toimetulekukoolis ja personal on viga tubli,
toredad ja hakkajad kuid meil pole enam seda turvatunnet, mis oli Toimetulekukoolis.

Selline tunne on nagu oleks ennast koolist vilja visatud. A5

Péevakeskuse probleemiks kahe lapsevanema jaoks on kellaajad, mil keskus on avatud,
sest reeglina on vihestel inimestel t66 tdpse kellaajani. Suur probleem on, et
pdevakeskus on avatud esmaspdevast reedeni 08.00 — 16.00 ja kuigi olen pidanud lapse

hooldamise tottu téokohta vahetama, ei joua ma ikkagi selleks ajaks koju. A5
Raske on selle asja juures see, et need kellaajad on seal viga piiratud. A4

Uks intervjueeritavatest sooviks oma lapse panna Helini pievakeskuse igapdevaelu
toetamise teenusele, aga noore siigava puude ja sellest tuleneva pideva korvalabi
vajaduse tottu ei ole see voimalik. Oleks hea kui oleks Pdrnus selline pdevakeskus ka
sellistele lastele nagu minu laps. Me kdisime Maarjakodus kolm pdeva ja siis helistati ja
oeldi, et liiga raske ja me ei taha teda. Siis jdimegi koju. Helini pdevakeskusesse ka ei
voetud, oeldi, et liiga raske meie jaoks. Ta on toesti raske laps, teda peab kogu aeg

Jjdlgima, ta ei saa aru oma timbrusest. A6

Raskeid lapsi ei taheta mitte kusagile, eriti neid kes karjuvad, kuid ka neil on vaja kuskil
olla. A5

Parnu linna puuetega inimeste peaspetsialist nendib, et Helini pdevakeskus ei sobigi
osadele vaimupuudega noortele, sest ei suuda pakkuda neile vajalikku jérelvalvet. Riia
mnt pdevakeskuses on nad igapdevaelu toetamise teenusel, mida riik rahastab. Seal on
25 inimest, nad pole seal korraga kohal. /.../ Ta ei sobi osadele inimestele, sest formaat
ei vasta pere vajadustele. Seal peab olema ikkagi noortel véime olla kollektiivis mingi
aeg, aga Riia mnt ei suuda stigava ja raske vaimupuudega tiks-iihele tegevust pakkuda

tana. S
Tugiisiku ja isikliku abistaja teenuste kasutamise vajadus ning voimalused
Kaks uuringus osalenud lapsevanemat tunnevad, et vajavad tugiisikut voi isiklikku

abistajat, et saada endale vaba aega. lgale perekonnale oleks vaja tugiisikut, kellega laps
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hdsti libi saaks ja kes perekonda aitaks, et nad saaks vilja minna, et meil oleks

natukenegi oma elu. A5

Mul on mured ja probleemid, millega mul pole kuskile ega kellegi juurde podrduda.
Vanematel pole turvatunnet, et keegi neid aitaks kui mul on probleem. A5

Isikliku abistaja teenus pole sisult siiski selline nagu vanemad tahaksid, et ta oleks.
Isikliku abistaja teenus ei voimalda iial t66! kéia. Sa void parimal juhul saada endale
abilise paariks tunniks, et nditeks teatris kdia, aga vaimupuudega inimese puhul ei tea

seal iial mis tal jargmiseks pdhe tuleb. A4

Probleemid vdivad tekkida ka teenuse kittesaadavusel. Kui ma kdisin kiisimas isiklikku

abistajat, siis neil polnudki pakkuda sellist koolitatud isikut. A4

Tugiisiku ega ka isikliku abistaja teenus ei sobi oma sisu poolest raske voi siigava
vaimupuudega noortele, sest teenuse saaja peab olema voimeline juhendama isiklikku

abistajat ning suutma korraldada mingilgi mééral oma asjaajamisi.

Riia mnt pakub tugiisiku teenust puudega lastele ja nende peredele ja see ongi niiiid see
pool, et kui ta on laps siis see sama tugiisik tdidab pere toetaja rolli ja puudega lapse
perele osutatav tugiisiku teenus on viga laia spektriga ja seal nad teevad palju teisi
asju. See on nagu pere toetaja, kui nditeks emal on vaja viljas kdis. /.../ Tdisealise isiku
tugiisik ei saa votta endale hoidja ja jdrelvaataja rolli. Raske voi siigava vaimupuudega
noortel ei ole tugiisikut, sest nende oigusi ajavad nende vanemad. Nad pole voimelised

suhtlemagi. Seal ei saa rddkidagi tugiisiku vajadusest. S
Erihoolekandeteenuste kasutamine

Kuuest intervjueeritavast iiks on paigutanud oma lapse erihooldekoduteenusele, iiks

noor on erihooldekodu- ja iiks kogukonnas elamise teenuse jarjekorras.

Kolm respondenti ei ole valmis oma last erihooldekodusse panema, sest usuvad, et
perekonna kohustus on last hooldada. Ma ei annaks kunagi oma last hooldekodusse,

sest seda lihtsalz ei saa teha. Véib-olla l6puks kui joud raugeb. AS
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On veel voimalus laps dra anda, mulle pakuti hooldekodu, aga ma ei taha veel. Kahju
on oma tiitart dra anda. Imastu hooldekodu pakuti, aga see on viga kole koht ja mina ei
pane oma last sinna. Pédrnu linnavalitsus soovitas panna jdrjekorda. /.../ Praegu on veel

nii, et ta on kodus, aga ma ei tea kaua ma niimoodi veel suudan. A6

Niikaua kui perekond vihegi suudab, peab laps perekonnas olema. See on perekonna

tilesanne teda aidata. Niikaua kui ma veel jaksan, ei annaks ma teda kuskile. A3

Kuuest intervjueeritavast kahe jaoks ei ole probleem oma last erihoolekandeteenusele
paigutada, sest nad on selleks emotsionaalselt valmis. Mul ei ole teda raske
hooldekodusse anda, see on niitid t66 mis tuleb teha iseendaga ja mida ma olen teinud

juba aastaid tagasi. A4

Ma olen ta pannud jdrjekorda kogukonnas elamise teenusele, sest tinaseks on selge, et
nii-delda vdikeses grupis elamiseks on ta ideaalne tiiip: ta ei ole konfliktne,

eneseteenindamisega saab hakkama ja lihtsamad kodutdéd teeb ka dra. A2

Mitmed uurimuses osalenud lapsevanemad on arvamusel, et hooldekodus peatub lapse
areng. Toimetulekukoolis neid opetatakse, aga hooldekodus nad ei hakka midagi tegema
vaid nad lihtsalt on. Seal on nii vihe téotajaid ja nende vohm ldheb koik hooldamise

peale dra, et neil pole aega tegeleda. A1

Hooldekodus on see, et seal ei saa tegeleda kellegagi isiklikult. See on taandareng ja

koht, kuhu ma saan lihtsalt oma lapse dra tosta. A4

Spetsialisti arvates vastavad erihoolekandeteenused kdige paremini raske voi siigava
vaimupuudega inimeste vajadustele ja lapsevanemad ei tohiks seda teenust karta. Me
voime teenuseid nimetada iikskoik kuidas, aga mis on nende vdga siigava
vaimupuudega noorte vajadus tegelikult? Neil on vaja dopdevaringset hooldust ja
jarelvalvet. /.../ 90ndatel hakkas Eesti tihiskond sinna joudma, et see on midagi jubedat,
kui laps antakse dra hooldekodusse, aga tina see ei ole enam dra andmine. See on

teenuse osutamine inimestele. S
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Lapsevanem, kes oma lapse erihooldekodusse paigutas, tunnistab, et otsus ei olnud
lihtne, aga teisiti ei oleks ka saanud ja praegu on ta oma otsusega rahul. /.../ Algul ei
suudagi oma last dra anda. Ma motlesin, et ma pean olema nii tugev, et ma ei vota teda
koju tagasi, sest mul ei teki uut sellist voimalust. See oli hinges hdsti suur voistlus. Mind

ei toetanud keegi, ainult oma tutvusringkond. Al

Me ootasime muidugi seda kohta, aga samas oli see viga raske. Ma helistasin pojale
ega saanud rddkida, sest ma ainult nutsin telefoni otsas. /.../ Samas maoistusega ma sain
aru, et kui ma seda kohta praegu ei vota siis kes teab millal ma iikskord selle koha voin
saada. Ma pidin selle vastu votma. Kas see saab niiiid olla vedamine, sest kui ma ta
sinna viisin siis ma olin ainult rahustite peal, sest see ndgemine millised need seal on.

/.../ See oli ikka tdiesti masendav. Mul oli tdiesti halb kui ma koju tulin. Al

Tal oleks natuke ehk parem kodus, tal oleks rahulikum, vaiksem, aga me peame enda

peale ka motlema. Muidu oled ainult tema pdralt ja ainult tema timber tiirleb elu. Al

Hoolekandesiisteem on pidevas arengus ja pikkade koridoridega tihiselamu tiiiipi
hooldekodud on vaikselt iile kolimas peremajadesse, kus on vihem kliente ja soojem
keskkond. Ka Pdrnus meil ikkagi hakkab tulema see, et Vindrasse majad on tekkinud.
Tean, et riiklik hoolekandesiisteem on ka Pdrnusse valmis neid maju ehitama kus on
tihes majas 8-10 inimest ja see on kodune keskkond. See annab ikkagi Pdrnumaa
inimesele ka voimaluse, et minu see hooldust ja jdrelvalvet vajav noor ei ole kuskil

teises Eestimaa otsas. S
2.2.5. Vanemate rahulolu hoolekande- ja tervishoiuteenustega

Kuigi sotsiaalvaldkond on Eestis on aastate jooksul palju arenenud, tunnevad

lapsevanemad, et olukord ei ole siiski selline nagu ta olema peaks.

Ma saan aru, et koik piitiavad, aga véib-olla selle piiiidmise tulemus voiks olla kordades
parem. Pidage nou, kiisige siis mis kellelgi hdda on ja dkki leiate iihise nimetaja mis
seal puudu siis jddb miks ei saa voib-olla kasutada neid teenuseid mis on méeldud selle
jaoks, et asi paremaks liheks. Ma ei saa delda, et 20 aasta jooksul pole asi paremaks

ldinud. On kiill. Ta on ikka lapsekingadest vilja kasvanud. A4
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Otsuste tegemise protsessi ja teenuste viljatootamisse peaksid olema kaasatud ka
vaimupuudega laste vanemad, keda need otsused konkreetselt puudutavad, et tulemus

oleks efektiivne.

Tore oleks kui me tina jouaks edasi minna. Mul on kahju sellest, et reaalselt ma ei nde
seda asja. /.../ Koik need otsused ja asjad tehakse inimeste poolt kuskil kontoris kes
reaalselt ei pea seda oma elus libi elama. Ta voib piiiida teha koike koige paremini,
aga ta ei tea kuidas reaalselt see asi vilja ndeb. Need inimesed peaksid kaasama
otsustusse lapsevanemaid, et me jouaks ka selle tulemuseni mis toesti ka tulemus oleks.
Mitte see, aga et me juba tegime. Lopplahendus ei ole veel see mis ta olema peaks.

Tegelikult on ju teenuseid ja asju, aga tulem pole ikkagi pdris see. A4

Siisteemist iildiselt radkides, toovad lapsevanemad vilja ka moned kitsaskohad meie
tervishoiusiisteemis. Vaimupuudega inimestele pole ette ndhtud tasuta hambaravi.
Nende plisimatuse tottu tuleb nad hammaste parandamise ajaks narkoosi abil magama
panna, see aga on lisakulu niigi kulukale ravile. Mis mul veel ei mahu pdhe, siis hambad
ma pean parandama ma tal ainult narkoosiga ja see maksab vdga palju. Ega neil pole

hambaravi tasuta ja see on ju nii kallis. Al

Lapsevanemale ei ole ette ndhtud haiguslehte oma tdiskasvanud noore hooldamiseks,
kuigi vanem peab tdsisema terviseprobleemi tekkimisel 60paevaringselt oma haiglaravi

vajava lapse juures viibima. haiglas oma lapse juures viibima.

Kui mu lapsel pimesool lohkes, viidi ta operatsioonile. Kui ta pdrast drkas tahtis ta
endalt kaniiiili kdest dra rebida ja ma pidin teda kogu aeg valvama. Mulle toodi voodi
Jja olin seal viis pdeva. Kui ma kiisisin pdrast haiguslehte, siis oeldi, et nii suure lapse
hooldamiseks ei ole ette ndhtud haiguslehte. /.../ Seadus peaks muutuma nii, et kui
inimesel peab ikka pereliige juures olema hoolimata tema vanusest, tuleks sellega

ikkagi arvestada ja see hiivitada. Al

2010. aastal uuendatud ja kehtima hakanud Perekonnaseadus nduab, et eestkostjad, sh
ka vanem(ad), kes kasvatavad kodus vaimu-voi liitpuudega last, peavad igal aastal
esitama kohtule kirjaliku aruande, kus tuleb eraldi vélja tuua tehtud kulutused ning

lisada neid tdendavad dokumendid, tGestamaks, et lapse vara ega raha ei kuritarvitataks.
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Kolme lapsevanema intervjuust selgub, et neile on vastumeelt eestkoste siisteemi see

o0sa, kus peab kohtule lapse peale tehtud kulutuste kohta kirjaliku aruande esitama.

Eriti tobe on see eestkoste siisteem. Kuni oma lapse 18- eluaastani ma voisin tema raha
kasutada, kui ta 19 sai, siis niitid ma enam ei voi. Pean kirjutama mitu leivaviilu soin
mina ja mitu tema. Mina kdin kiill t60l, aga paljudel perekondadel on lapse pension
ainus sissetulekuallikas. Mottetu on kohtule iga aasta neid tsekke esitada, see on
sotsiaalosakonna mitte kohtu asi. Sotsiaalosakonnale saan ka oma mured dra rddkida
ja kui nad ndevad, et lapsevanem ei tule toime voi on tal abi vaja, saavad nad talle abi
ja toetust pakkuda. Nemad ndeksid mis reaalselt toimub, kohtunik ei nde seda. See
kohtunik lihtsalt loeb seda paberit, kui iildse loeb ja annab allkirja lihtsalt, et linnuke
oleks kirjas. Tema ei tea perekondade reaalseid muresid. Ma ei lihe ju kohtusse oma
muresid kurtma. Niitid kui eeskoste dra lopeb pean jille kohtusse minema ja toestama,

et ma veel saan hakkama. A5

20 aastat olen ma seda last kasvatanud ja keegi pole kiisinud mille eest ja niiiid jérsku
olen ma nagu rongaema ja ma pean dra lugema mitu viilu vorsti ma oma lapsele
andsin. Minu onn on olnud see, et ma olen saanud t66l kdia ja perele raha teenida, aga
minu kdest ei tule keegi kiisima, et miks ma peaks oma tdiskasvanud lapsele peale

maksma. A4

Lapsevanemad tunnistavad, et kui on aruandluse esitamise aeg ja tekivad puudujadgid,

siis kaetakse need lihtsalt millegagi dra ja reaalset olukorda need tSekid ei néita.

Pensioni peab koik dra toestama kuhu iga sent ldheb. Mina kirjutasin koik hooldaja
peale, sest mul on peres viis liiget ja ma ei saa toidutSekke jagada viieks. Nad helistasid
mulle Norrasse, et ma pole seda kaks aastat teinud, siis tulin koju ja andsin neile
paberid. Panin sinna kirja hooldaja, kuigi see pension 250 eurot ei kulunud hooldaja

peale, aga ma ei saanud toestada. A2

See kohtustisteem on minu arust vale, sest me el saa abi. Puudub tugi. Kui on mingi
puudujdcdk, siis peab selle nagunii kuskilt ,, laest” votma. Mida see annab siis kas ma
maksin elektrit voi iitiri voi ostsin toitu. Mitte keegi ei voida sellest. Kohtud said ainult

rohkem toéd. Sotsiaalosakond, kes toesti aitaks, ei puutu niitid iildse asjasse. Valitsus
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lihtsalt kontrollib mu pangaarvet mitu pdtsi ma leiba ostsin. Palju lihtsam oleks kui
sotsiaaltéotaja kdib koik need kodud libi aastas ja vaatab kuidas olukord tegelikult on.
Kui tahetakse riiki petta, siis petetakse nagunii ja seda on nende tsekkide libi palju

lihtsam teha kui keegi ei nde reaalset olukorda. A5

Spetsialist selgitab, et varasem siisteem, kus inimene esitab oma aruandluse kohaliku
omavalitsuse sotsiaalosakonnale, ei toiminud. Et kohtu iilesanne on kaitsta inimeste

Oigusi, peab kohus ka selle iile jarelvalvet teostama.

See stisteem mida nemad soovisid, et nad tuleksid oma aruandlusega sotsiaalosakonda
see oli nii 2010 aastani ja see ei toiminud. /.../ Seal nagu see pool, et kuna eestkoste on
kohtu poolt mdidratud ja ta on inimeste oGiguste kaitse ja sellele peabki jéirelvalvet
pidama kohus. Meie probleem on selles, et inimesed arvavad, et kohus on mingi kuri
Jjarelevalveorgan kus karistatakse inimesi. /.../ Meie iihiskond peab harjuma, et inimeste
oiguste kaitse eest seisab kohus. See pole KOV funktsioon. Siin tekivad kddrid. Ka meie
esitame kohtule aruandeid. Me oleme eestkosteasutus nende samade isikute suhtes. /.../
Need kes tina on eestkostjad, teavad noukogude aegset kohtustisteemi. Kui kohtust tuleb

kiri siis nad arvavad, et nad on midagi valesti teinud. Ei ole tegelikult. S
2.3. Arutelu ja jareldused

Haridussiisteem on raske voi siigava vaimupuudega noorte perekondade jaoks turvaline
koht, kus nende laps oma vdimete piires Opib ja areneb. Peale haridussiisteemist
véaljumist kaob see turvalisus ning perekonnal tuleb vastu votta téhtis ja raske otsus,

kuidas nende edasine elu hakkab vilja ndgema.

Uurimusest selgus, et enim mojutab haridussiisteemist valjumine perekonna
emotsionaalselt toimetulekut. Vanematel pole piisavalt informatsiooni erinevate
voimaluste ja teenuste kohta ning puudub emotsionaalne ettevalmistus ja valmisolek

edasiste otsuste vastu votmiseks.

Emotsionaalselt kdige raskemas olukorras on perekonnad, kes on votnud vastu otsuse
oma last peale tema haridustee 16ppemist mitte erihooldekodusse panna. Oma siigava

vaimupuudega last kodus hooldavad vanemad on silmnéhtavalt vasinud ja muserdatud,
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nende jutust ilmneb ebakindlus ja hirm tuleviku ees. Raske voi siigava vaimupuudega
noore hooldamine on perekonna jaoks suur ja raske koorem, sest noor vajab
O0péevaringset jarelvalvet ja tahelepanu. Vanematel peab olema igaks pédevaks kindel
paevaplaan, mis sageli tiirleb {imber noore vajaduste, jittes vanemate soovid ja
vajadused tahaplaanile. Hooldamise kohustuse voOtnud vanemad ei saa kdia koos
reisimas, teatris ega kontserditel. Raske voi sligava vaimupuudega inimesed voivad olla
ka véga ettearvamatud, kohati agressiivsed ja muutlike tujudega, mis teeb vanemate elu

veel keerulisemaks.

Tekib kiisimus, et miks voi mille nimel on osad vanemad valmis ennastohverdavalt
loobuma enda elust ja langema depressiooni, selle asemel, et panna oma laps
erihooldekodu teenusele, kus ta saab vajalikku hoolt ja pidevat jarelvalvet. Vastus
peitub perekonna taustas ja pohimdtetes. Osade vanemate jaoks on oma lapse
erihooldekodusse paigutamine vordne oma lapse dra andmisega. Teiste jaoks on
perekonna kohustus oma abivajava pereliikme eest hoolt kanda, nagu iitleb ka Eesti riigi

pohiseadus.

Kui oma lapse kodus hooldamine tdhendab igapdevast voitlust ja ohtu depressiooni
langeda voi lihtsalt 1dbi poleda, siis oma lapse erihooldekodusse paigutamine voib
samuti emotsionaalselt viga raske olla, kuid ei avalda perekonna emotsionaalse
toimetulekule pikaajalist moju. Intervjueerides iihte vanemat, kes oma lapse aasta tagasi
erihooldekodu teenusele pani, méirkas autor, et vanem oli vorreldes nende
respondentidega, kes oma last kodus hooldavad, tunduvalt rahulolevam ja dnnelikum.
Alguses vOib otsuse, et ma niitid panen oma lapse erihooldekodusse, vastu votmine kiill
keeruline olla, aga pikemas perspektiivis, kui noor on seal hésti kohanenud ja onnelik,

moistavad vanemad, et on teinud dige otsuse.

Selleks, et perekonna emotsionaalne toimetulek ei saaks peale noore haridussiisteemist
véljumist niivord kahjustada, tuleb teha perekondadega juba varakult ennetustood, et

nad teaksid ette milline valik neil tuleb teha ja kuidas selleks valmis olla.

Perekonna majanduslikku toimetulekut mdjutab kdige rohkem see, kui iiks vanematest

peab peale noore haridussiisteemist vdljumist oma lapse hooldamiseks t66lt dra tulema.
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Riiklik hooldajatoetus raske voi siigava vaimupuudega inimese hooldajale on 2013.
aastal 80,55 eurot kuus. See on neli korda viiksem kui miinimumpalk, mis tdhendab, et
toolt dra tulles vdheneb perekonna sissetulek vdhemalt neli korda, paljudel juhtudel
rohkemgi. Sageli on perekonnal vaja teha ka lisakulutusi. Lisakulutuste alla kuuluvad
puudest tingitud abivahendid nagu niiteks mihkmed, mida voib palju kuluda.
Agressiivsemate vOi plisimatute vaimupuudega noorte puhul on tavaline ka enda riiete
seljast kiskumine ja nende katki rebimine, millest tulenevalt peavad vanemad lapsele

pidevalt uusi riideid muretsema.

Perekonna sissetuleku juurde kuulub veel noore pension, kuid seda ei tohi seaduse
jargselt eestkostjad perekonna iihisesse eelarvesse arvestada. Iga aasta 16pus peavad
eestkostjad esitama kohtule kirjaliku aruande pensioni kasutamise kohta. VVanemates

tekitab silisteem pahameelt, sest asetab nende Slule veel iihe lisakohustuse.

Uuringus osalenud perekondade rahulolu sotsiaalteenustega on vdga erinev. Need
vanemad, kes on leidnud oma lapse vajadustele sobiva sotsiaalteenuse, on teenusega

rahul. Paraku on aga neid vanemaid, kes ei ole oma lapsele sobivat teenust veel leidnud.

Sotsiaalteenuste kittesaadavus soltub sellest, millised on noore vajadused ja oskused.
Raske voi siigava vaimupuudega inimestele on suunatud rehabilitatsiooniteenus ja
erihoolekande teenused. Koigile siigava vaimupuudega inimeste vajadustele paraku
igapédevaelu ja —tootamise toetamise teenus ning kogukonnas elamise teenus ei sobi, sest
nende teenuste saamise puhul on eelduseks, et vaimupuudega inimene suudab mingilgi
maédral iseseisvalt toime tulla. Raske vaimupuudega inimestele on valikuid rohkem, sest

nad on voimekamad ja kohanevad paremini.

Rehabilitatsiooniteenuse raames koostatakse puudega inimestele rehabilitatsiooniplaan,
mida koik raske voi siigava vaimupuudega noort kasvatavad perekonnad kiill lasevad
oma lapsele koostada, kuid ei kasuta, sest plaan on aastast-aastasse sama ja vajaminevad
teenused jddvad sageli kéttesaamatuks. Rehabilitatsiooniplaani koostatakse liiga
liihikese aja tagant, kuigi on selge, et piisiva vaimupuude puhul ei parane inimese

olukord kahe v&i kolme aasta jooksul.
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Raske voi stigava vaimupuudega noortele, kellel on eneseteenindusoskused olemas, kes
radgivad ega ole agressiivsed, sobib k&ige paremini igapidevaelu toetamise teenus
vaimupuuetega inimeste paevakeskuses, kus noored saavad kédia oma eakaaslastega aega
veetmas. Keskuses on ka arendavad tegevused ja viljasoidud, et noorel ei tekiks
taandarengut. Teenus annab vanematele voimaluse t60l kdia voi lihtsalt oma asjadega

tegeleda.

Nende siigava vaimupuudega noorte vajaduste jaoks, kes ei radgi, on agressiivsed voi ei
allu korraldustele, on erihooldekodu koige sobivam teenus. Et ka vanemad seda
moistaksid, tuleb teha ennetust6dd enne toimetulekukooli I6ppemist, et vanemad

saaksid aru mida erihooldekodu teenus endast kujutab.

Tervishoiuteenuste kasutamise juures on kitsaskohaks see, et tdiskasvanud
vaimupuudega noore vanematele ei ole ette ndhtud oma lapse hooldamiseks haiguslehte,

isegi siis kui vanem peab d0pdevaringselt oma haige lapse juures viibima.

Samuti pole vaimupuudega inimestele tasuta hambaravi. Lisaks tuleb hammaste
parandamise ajaks raske voi sligava vaimupuudega noor narkoosi alla panna, sest ta ei

pusi paigal. Narkoos aga on suur lisakulu niigi kulukale hambaravile.

Raske vaimupuudega noort kasvatava perekonna toimetulek on mérgatavalt parem kui
sligava vaimupuudega noorte vanemate toimetulek. Raske vaimupuudega noored on
voimelised korvalabi olemasolul iseseisvalt hakkama saama, nad kohanevad paremini ja
neile on peale haridussiisteemist viljumist rohkem teenuseid kui siigava vaimupuudega

noortele.
Uuringu tulemustest 1dhtuvalt teeb autor jirgmised ettepanekud:

Rajada Péarnu linna kolmas pédevakeskus, mis votaks vastu ka no ,,raskemaid siigava
puudega lapsi, kes vajavad pidevat jirelvalvet, et ka nendel vanematel, kes on
otsustanud oma lapse mitte erihooldekodusse paigutada, oleks voimalus t661 kdia voi

lihtsalt hinge tdmmata.
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Teha ennetustood raske voOi siigava vaimupuudega laste peredega, et iileminek
haridussiisteemist teistesse siisteemidesse mooduks sujuvalt nii vaimupuudega noortele
kui nende perekondadele ning ei kahjustaks perekonna toimetulekut. Selleks tuleks
vanematele pakkuda ndustamist juba siis kui laps on alles koolis. Igas toimetulekukoolis
peaks olema sotsiaalndustaja, kes on tuttav laste ja nende perekondadega ja kelle iiks
tootilesanne on informeerida perekondi voimalikest valikutest peale toimetulekukooli,

kuulata nende muresid ja maandada tekkinud hirme.

Luua tugigruppe raske voi siigava vaimupuudega laste vanematele, et sarnases olukorras

olevad vanemad saaksid teineteist 14bi kogemuste toetada ja iiksteisele ndu anda.

Kaasata lapsevanemaid teenuste véljatootamise protsessi, et teenused vastaksid inimeste

vajadustele

Rahastada riiklikult puuetega inimeste hambaravi
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KOKKUVOTE

Kéesoleva 10put6d eesmadrgiks oli uurida kas ja kuidas mojutab raske voi siigava
vaimupuudega noort kasvatavate perekondade toimetulekut noore haridussiisteemist

valjumine.

Uurimus viidi 1dbi kvalitatiivse uurimusena narratiivse uuringu meetodil. Andmete
kogumiseks viidi 1dbi narratiivsed intervjuud kuue Pérnu linnas elava raske vdi siigava
vaimupuudega noort kasvatava perekonnaga ja Pédrnu linna puuetega inimeste

spetsialistiga.

Haridussiisteemis oma lapsele koha leidmine on koikide vanemate jaoks adretult
oluline, sest iga vanem tahab, et tema lapsel oleks lisaks kodule turvaline koht, kus ta
saab olla oma ecakaaslastega, Oppida uusi teadmisi ja oskusi ning muutuda
iseseisvamaks. Samas annab see ka vanematele voimaluse eneseteostuseks, tootamiseks
vOi lihtsalt eraeluks. Noore haridustee I0ppemine tdhendab vanematele, et nende

tdiskasvanud noor on valmis elama iseseisvat elu, tegema karjiéri voi looma pere.

Raske voi siigava vaimupuudega vanemate jaoks tdhendab noore haridustee 10ppemine,
et nad peavad hakkama muretsema selle pérast, kuhu panna oma tidiskasvanud laps, kes
soltub oma vanematest, sest ei ole voimeline ise otsuseid vastu votma ega saa kunagi
elada péris iseseisvat elu. Voimalusi ei ole palju, eriti siigava vaimupuudega noort
kasvatavate perekondade puhul. Uhe vdimalusena loobub iiks vanem enda elust ja
eesmarkidest, tuleb dra toolt ja hakkab kodus 60pdevaringselt oma tdiskasvanud noort
hooldama. Teise valikuna vOib perekond panna oma lapse monele
erihoolekandeteenusele, mis on aga mitmete perekondade jaoks emotsionaalselt viga
raske otsus voi ei ldhe see kokku vanemate pdhimotetega. Mdlemal valiku puhul on

perekondade toimetulek hairitud.
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Enim mdjutab raske voi siigava vaimupuudega noore haridussiisteemist véljumine
perekonna emotsionaalselt toimetulekut. Sujuvalt {ihest siisteemist teise liilkumiseks
puudub vanematel emotsionaalne ettevalmistus ning piisav informatsioon vdimalike

teenuste kohta.

Perekonna majanduslik toimetulek saab kahjustada juhul, kui iiks vanem peab peale
noore haridussiisteemist valjumist oma lapse hooldamiseks t66lt dra tulema, sest seeldbi

viheneb perekonna sissetulek.

Raske voi siigava vaimupuudega noort kasvatavate perekondade rahulolu
sotsiaalteenustega on vdga erinev. Rahulolevad on perekonnad, kes on oma lapse
vajadustele sobiva sotsiaalteenuse leidnud. Paraku on ka neid perekondi, kes
meelepérast teenust leidnud ei ole ja seetdttu peab iiks vanem kodus oma siigava

vaimupuudega noort hooldama.

Et noore véljumine haridussiisteemist ei kahjustaks niivord perekonna toimetulekut,
tuleb raske voi stigava vaimupuudega laste peredega teha ennetustodd, et lileminek
haridussiisteemist teistesse siisteemidesse toimuks lihtsalt ja sujuvalt nii vaimupuudega

noortele kui nende perekondadele.
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Lisa 1. Intervjuu kava

Uurimisandmete kogumiseks kasutati narratiivset intervjuud, mille puhul esitatakse

respondendile iiksainus kiisimus ja lastakse tal jutustada.

Kdigile respondentidele esitati telefoni teel intervjuu aega kokku leppides kiisimus:
»Kas ja kuidas on toimetulekukooli l0petamine méjutanud teie pere igapievaelu ja

toimetulekut?“.
Intervjuu alguses esitati respondentidele taas sama kiisimus.

Intervjuu ajal ei segatud jutule kordagi vahele. Intervjueeritavaid julgustati edasi

radkima aktiivse kuulamisega.

Jutustuse pohjal tekkinud kiisimused esitati lisainformatsiooni saamiseks

respondentidele peale jutustuse 16ppu.
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Lisa 2. Puuetega inimeste sotsiaaltoetused ja nende suurused 2013. aastal

Toetuse liik

Toetuse suurus

Puudega lapse toetus

Keskmine puue — 69,04 eurot, raske ja stigav
puue — 80,55 eurot

Puudega tddealise inimese toetus

16,62 — 53,70 eurot

Puudega vanaduspensioniealise inimese
toetus

Keskmine puue — 12,79, raske puue — 26,85,
siigav puue — 40,91 eurot

Puudega vanema toetus

19,18 eurot

Oppetoetus

6,30 — 25,57 eurot

Too6tamistoetus

kuni 255,7 eurot (3 kalendriaasta jooksul)

Rehabilitatsioonitoetus

51,14 eurot

Taiendkoolitustoetus

kuni 613,68 eurot (3 kalendriaasta jooksul)

Allikas: Sotsiaaltoetused .. 2013. Autori koostatud
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SUMMARY

This graduation thesis is written on the topic ,,The coping of the families of youth with
severe or profound intellectual disability after youth graduating from education system

based on the example of Parnu town.”

The aim of the thesis was to find out how graduating from education system affects the
coping of the families of youth with severe or profound intellectual disability. Education
system is a safe environment for a youth with severe or profound intellectual disability.
After youth graduating from education system, the family is fronting different options

which may affect their emotional and economical coping.
The thesis was based on following research questions:

1. Which options do families of youth with severe or profound intellectual disability
have after youth graduating from education system;

2. How graduating from education system affects the coping of the families of youth
with severe or profound intellectual disability;

3. Which social benefits and services are available for youth with severe or profound
intellectual disability after graduating from education system;

4. Which problems may occur using social services and benefits.

As a theoretical background for this research, author used publications and books from

different authors.

The research was carried out as a qualitative study. Narrative interview was used as the
method for gathering data. Interviews were carried out with six parents of youth with
severe or profound intellectual disability and one specialist during the period of March
13 to 26.
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The results based on the study were following:

Youth with severe or profound intellectual disability graduating from education system
affects most emotional coping of the family. There are no preparation for parents to
move from one system to another. There are also not enough information on social

benefits and services.

Graduating from education system affects economical coping of the family when one
parent must quit his/her job to take care of the youth with severe or profound

intellectual disability.

Satisfaction with social benefits and services is very different. Those parents, who have
found service for their youth, are satisfied. Unfortunately, there are families, who have
not found services for their youth and therefore they have to stay home and take care of

their youth with severe or profound intellectual disability.

Specialists need to work with the families before their youth graduates from education
system that the changeover from one system to another would be easier and smoother

for youth with severe or profound intellectual disability and their families.

62



Lihtlitsents 10put66 reprodutseerimiseks ja 16putoo

iildsusele kittesaadavaks tegemiseks

Mina, Madde Rebane, siindinud 06.03.1991, annan Tartu Ulikoolile tasuta loa
(lintlitsentsi) enda loodud teose ,,Raske voi siigava vaimupuudega noort kasvatavate
perekondade toimetulek peale noore haridussiisteemist valjumist Péarnu linna nditel®,

mille juhendaja on Anu Aunapuu

1.1.  reprodutseerimiseks sdilitamise ja lildsusele kittesaadavaks tegemise eesmargil,
sealhulgas digitaalarhiivi DSpace-is lisamise eesmérgil kuni autoridiguse kehtivuse
tdhtaja 10ppemiseni;

1.2. iildsusele kittesaadavaks tegemiseks Tartu Ulikooli veebikeskkonna kaudu,

sealhulgas digitaalarhiivi DSpace’i kaudu kuni autoridiguse kehtivuse tdhtaja

10ppemiseni.
2. olen teadlik, et punktis 1 nimetatud digused jadvad alles ka autorile.
3. kinnitan, et lihtlitsentsi andmisega ei rikuta teiste isikute intellektuaalomandi ega

isikuandmete kaitse seadusest tulenevaid digusi.

Pérnus, 15.05.2013

63



