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SISSEJUHATUS

Erivajadusega laste ja noorte vanemad seisavad sageli silmitsi mérkimisviérse
hoolduskoormusega, mis mdjutab nii nende igapdevast toimetulekut kui ka t66- ja eraelu
tasakaalu. Kédesolevas t60s kasutatakse moisteid ,,laps* ja ,,noor*, mis viitavad erinevatele
vanuseriihmadele. Lastekaitseseaduse jargi on laps iga alla 18-aastane isik
(Lastekaitseseadus, 2014, § 3 lg 2), samas kui Noorsootdo seadus madratleb noorena 7—

26 aastase fiiiisilise isiku (Noorsoot66 seadus, 2010, § 3 p 1).

2017. aastal ldbiviidud uuring (Kallaste ef al., 2017, lk 13—14) niitas, et umbes pooled
vanematest saavad abi teistelt leibkonnaliikmetelt, kuid 11-13% peavad hooldusega
toime tulema {iiksi. Kahe kolmandiku jaoks on hoolduskohustused toonud kaasa
tooelumuutusi, 15-20% on pidanud t66lt lahkuma, 14—17% vidhendama todkoormust ja
24-27% sageli hoolduslehti votma. Samuti on 80% vanematest viimase aasta jooksul
tundnud, et neil on vihem vdimalusi puhkuseks ja meelelahutuseks, kusjuures enim

kannatavad puhkeaeg ja sotsiaalsed suhted.

Lahtvee jt (2018, 1k 108) uuringust selgus, et erivajadusega laste vanemad tunnevad end
sageli iiksildasena ja tihiskonnast eraldatuna ning peavad riiklikku tuge ebapiisavaks.
Uuring rohutab vajadust pakkuda peredele rohkem praktilist ja emotsionaalset tuge
igapdevaelus. Ka teised piirkondlikud uuringud kinnitavad sarnaseid probleeme eri Eesti
piirkondades. Keeki (2018, lk 56) uuringu tulemuste pdhjal ilmnes, et raske voi siigava
intellektipuudega lapse kasvatamine toob vanematele kaasa mérkimisviérse
hoolduskoormuse, mida tuntakse eelkdige vaimsel tasandil. Kalavuse (2021, lk 49)
uuringus selgus, et suure toetusvajadusega laste vanemate heaolu piiravad eelkdige
vidhene tugiteenuste kittesaadavus ja usaldus nende vastu, samas kui t66l kdimine ja

isiklik vaba aeg toetavad vanemate toimetulekut, kuid just viimasest tuleb sageli loobuda.

Sotsiaalministeeriumi (2021, 1k 9) analiiiis kinnitab, et erivajadusega laste tugisiisteem

Eestis on killustunud, keeruline ja aegandudev. Tugiteenuste kéttesaadavus ja



koordineeritus sdltuvad suurel mééral lapsevanema teadlikkusest ja vdimekusest
erinevate osapooltega suhelda ning siisteemis sujuvalt litkuda, mistdttu vdib
vihemvoimekate perede puhul abi kéttesaadavus olla piiratum, mojutades negatiivselt
nende toimetulekut. Siiraku (2024, 1k 44) uuring lisab, et ametliku toe nappus sunnib
peresid sageli ise lahendusi otsima ja mitteametlikele vorgustikele toetuma, mis

suurendab nende koormust veelgi.

Kui Eesti uuringud rohutavad peamiselt tugisiisteemide piiratud kéttesaadavust ja sellest
tulenevat koormust (Kalavus, 2021, 1k 49), siis rahvusvahelised uuringud kinnitavad, et
erivajadusega lapse kasvatamine suurendab stressitaset, depressiooniriski ja tulevikuga
seotud lootusetust ning vihendab pereeluga rahulolu ja vanemate subjektiivset heaolu

(ingl Subjective Well-Being). (Shenaar-Golan, 2017, 1k 313; Musri et al., 2024, 1k 129)

Onnelikkust, mis on subjektiivse heaolu niitaja (Diener, 2000, 1k 34), on uuritud ka
erivajadustega laste vanemate hulgas, osutades soolistele erinevustele. Stigava puudega
laste isad on sageli vihem dnnelikud kui emad, kuna osalevad harvem tervishoiuvisiitidel,
on tugisiisteemides vihem ndhtavad ja kannavad tihti suuremat vastutust pere tldise
toimetuleku eest. Selline ebavdrdne koormus ja ndhtavus vdivad pohjustada pingeid
paarisuhetes, mistottu on oluline poorata tdhelepanu mdlema vanema heaolule. (Davis et

al., 2010, viidatud Arai et al., 2024, lk 6 vahendusel)

Rahvusvaheline teaduskirjandus réhutab ka seda, et vorreldes kahe vanemaga peredega
seisavad iiksikvanemaga pered sagedamini silmitsi suuremate riskidega pereelu,
majandusliku toimetuleku ja teenustele ligipddisu osas. Uksikvanemad kirjeldavad
sagedamini ainuvastutust lapse eest, sotsiaalset isolatsiooni ning stressi hoolduse ja t66

ithendamisel, mis viitab suuremale hoolduskoormuse riskile. (Kim et al., 2023, 1k 777)

Loput6d uurimisprobleemiks on erivajadusega laste ja noorte vanemate liigne

hoolduskoormus, mis mdjutab negatiivselt nende subjektiivset onnelikkust.

Kéesoleva 10putdod eesmérk on selgitada vilja Pirnumaa erivajadusega laste ja noorte
vanemate hoolduskoormuse roll nende subjektiivses Onnelikkuses ning teha
uuringutulemustele tuginedes ettepanekuid Pirnumaa omavalitsuste sotsiaalosakondade

juhtidele tugiteenuste arendamiseks.



Eesmirgi saavutamiseks on piistitatud jargmised uurimiskiisimused:

1. Kuidas hindavad lapsevanemad oma hoolduskoormust ja selle mdju oma
igapédevaelule?

2. Kuidas erineb partnerlussuhtes oleva lapsevanema subjektiivne Onnelikkus
tiksikvanema omast?

3. Milline on lapsevanemate kogemus Pérnumaa omavalitsustes pakutavate

tugiteenustega?

Kéesolevas 10putdds kasutati kvalitatiivset uurimisviisi, et mdista erivajadusega laste ja
noorte vanemate subjektiivseid kogemusi ja tdhendusi, mida nad seostavad
hoolduskoormuse ja subjektiivse Onnelikkusega. Andmete kogumiseks viidi 14bi
poolstruktureeritud intervjuud Pédrnumaal elavate vanematega, kelle peres kasvab
erivajadusega laps v4i noor. Valim moodustati mittetdendosusliku eesmérgipérase valimi
alusel ning uuringusse kaasati nii iiksikvanemad kui ka partnerlussuhtes olevad vanemad,

et voimaldada erinevate peretiiiipide kogemuste vordlemist.

To6 koosneb kahest peatiikist. Esimeses peatiikis késitletakse erivajadusega laste ja
noorte vanemate hoolduskoormust ja subjektiivset onnelikkust puudutavat teoreetilist
tausta, sh erivajaduse moistet, subjektiivse onnelikkuse kisitlusi ning hoolduskoormuse

moju vanemate toimetulekule ja heaolule.

To0 teises peatiikis antakse iilevaade uurimispiirkonnast ja teemaga seotud hetkeseisust,
kirjeldatakse uurimismetoodikat ja valimit ning esitatakse ja analiiiisitakse

uurimistulemusi. To6 10peb arutelu, jérelduste ja ettepanekutega.

Kéesoleva 10putdd koostamisel kasutati tehisintellektil pohinevaid toetavaid tooriistu
autori loodud teksti sOnastuse selguse parandamiseks ja tolkimise toetamiseks.

Tehisintellekti ei kasutatud to0 sisulise osa iseseisvaks loomiseks.



1. TEOREETILINE ULEVAADE ERIVAJADUSTEGA
LAST KASVATAVA VANEMA SUBJEKTIIVSEST
ONNELIKKUSEST JA HOOLDUSKOORMUSEST

1.1. Erivajaduse moiste ja perede kogemus erivajadusega lapse

ja noore kasvatamisel

Erivajadusega lapse ja noore kasvatamine on vanematele suur vastutus, mis nduab
igapdevast plihendumist ning avaldab mdju nii fliiisilisele kui ka vaimsele heaolule. Piisiv
hoolduskoormus voib aja jooksul viia stressi kuhjumise, ldbipdlemise ning peresiseste
suhete pingestumiseni. Seetdttu on oluline modista nii erivajaduse moistet kui ka
hoolduskoormuse ja subjektiivse Onnelikkuse seoseid, et selgitada vélja vanemate

toimetulekut toetavaid tegureid.

Viimastel aastatel on Eestis itha enam hakatud kasutama erivajaduse moistet kui
toetavamat ja neutraalsemat terminit vorreldes puudega. Siseriiklikus praktikas
eristatakse sageli moisteid ,,puue* ja ,.erivajadus® — Eesti seadusandluses moistetakse
puuet kui terviseseisundist tulenevat pikaajalist funktsioonihdiret voi korvalekallet, mis
voib koos keskkondlike ja suhtumisest tingitud takistustega piirata inimese osalemist
ithiskonnaelus teistega vordsetel alustel (Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seadus, 1999,
§ 2). Erivajadus on individuaalsetest eriparadest tulenevale lisatoe vajadus, mis eeldab
kohandusi arengu- ja dpikeskkonnas. See voib olla seotud terviseseisundi, Opiraskuste,
kéitumis- voi tundeeluhdiretega ning sageli kaasneb mitme toetusvajaduse koosmdju,
mistottu erivajadusi tuleb kisitleda terviklikult ja siisteemselt lapse arengu ja toimetuleku

toetamisel. (Neare, 2022, lk 8)

Rahvusvahelises kontekstis osutavad Ringe ja Falster (2025, lk 173), et mdiste
»erivajadus® ei ole liheselt méératletud ning selle sisu kujuneb poliitiliste, majanduslike

ja teadmispdhiste raamistikena. Taani seadusandluse nditel tuuakse esile, et madistet



kasutatakse sageli individualiseerivalt ja funktsionalistlikult, mis v3ib samal ajal toetada

kaasamist voi hoopis stivendada torjutust.

Intellektipuudega lapse diagnoosiga kaasneb vanemate jaoks sageli ulatuslik ja
pikaajaline emotsionaalne kohanemisprotsess, mida iseloomustavad korduvad kaotuse-
ja leinakogemused ning nende taasaktiveerumine lapse erinevatel -eluetappidel
(Fernéndez-Avalos et al., 2021, Ik 721; Yang, 2025, 1k 13). Fernandez-Avalos jt (2021,
lk 721) rohutavad, et diagnoosiga seotud lein ei piirdu ihekordse reaktsiooniga, vaid vdib
piisida ajas ning kerkida uuesti esile lapse arenguliste iileminekute ja elumuutuste kéigus.
Vanemad kirjeldavad mitmesuguseid emotsionaalseid reaktsioone, sh kurbust, hirmu ja
stiiitunnet, mille intensiivsus voib sdltuda nii lapse arengulisest etapist kui ka pere
igapdevastest viljakutsetest. Yang (2025, lk 13) kirjeldab kvalitatiivses uuringus
kohanemist mitmekihilise protsessina, milles esmane Sokk ja ebakindlus pdimuvad
hilisema kroonilise stressiga, mida vdimendavad hooldusvastutuse intensiivsus, rahalised

pinged ning tulevikuga seotud mure.

Kohanemisprotsessi keskse osana toovad mdlemad uuringud esile vanemate
toimetulekustrateegiad. Fernandez-Avalos jt (2021, 1k 721) kirjeldavad kohanemis- ja
toimetulekustrateegiate rolli leinaprotsessiga toimetulekul, samas kui Yang (2025, 1k 13)
tdpsustab, et strateegiad voivad hdlmata nii sotsiaalse toe otsimist kui ka religioosset ja
spirituaalset toimetulekut ning olukorra iimbermotestamist. Kuigi emotsionaalse
koormuse ja piisiva stressi risk on molemas kisitluses selgelt esil, kirjeldatakse
paralleelselt ka voimalikke positiivseid aspekte, nagu emotsionaalse vastupidavuse
suurenemine, isiklik areng ja tugevnev side lapsega, mis viitab kohanemise arengulisele
ja ajas muutuvale iseloomule. Seega ilmneb, et diagnoosiga kohanemine eeldab peredelt
nii emotsionaalset iimberhéddlestumist kui ka praktilist kohanemist ning selle protsessi
toetamisel on oluline tervishoiutdotajate ja tugivorgustike roll. (Fernandez-Avalos et al.,

2021, 1k 721; Yang, 2025, 1k 13)

Kohanemise késitlemisel on oluline arvestada, et reaktsioonid diagnoosile vdivad olla
vastuolulised ja ajas kdikuvad, mistdttu ei ole kohanemist voimalik hinnata iiksikute
emotsionaalsete ilmingute pohjal (Barak-Levy & Paryente, 2023, lk 12—-13). Autorid
rohutavad, et siili-, hibi- ja hirmutunde voi diagnoosi varjamise ilmingud ei tdhenda

tingimata kohanemise puudumist ning kohanemine ei vilista segaduse, mure voi



intensiivsete emotsionaalsete kogemuste piisimist. Sellest jareldub, et kohanemine ei ole
tiheselt mééiratletav seisund, vaid diinaamiline protsess, milles vastuvotmine ja
emotsionaalne koormatus voivad esineda samaaegselt. (Barak-Levy & Paryente, 2023, 1k

12-13)

Kirjeldatud emotsionaalne kohanemine ja toimetulekustrateegiad seostuvad kirjanduse
pohjal vanemliku stressi kujunemisega ning toetavad vajadust késitleda vanemate heaolu
lapse késitluse osana (Yang, 2025, 1k 13; Scheibner et al., 2024, 1k 9). Saksamaal
labiviidud uuring toob esile, et erivajadusega laste vanemad kogevad sageli
markimisviirset stressi, mille tase sOltub lapse erivajaduse iseloomust ja kaasuvatest
raskustest. Autorid peavad oluliseks, et vanemliku stressi hindamist tuleks integreerida
lapse meditsiinilisse késitlusse ning vanemate vajadusi ja stressitaset rutiinselt hinnata
standardiseeritud kiisimustike abil, et suunata peresid sobivate abi- ja tugiteenusteni.
(Scheibner et al., 2024, 1k 9) Sarnases suunas osutab ka Heiman (2002, viidatud Heiman,
2021, Ik 678 vahendusel), et diagnoosiga kohanemiseks peavad vanemad sageli tegema
olulisi muudatusi oma sotsiaalses elus ning kogevad seejuures stressi, siilitunnet ja
rahulolematust. Seega ei viljendu koormus {iksnes emotsionaalses reaktsioonis
diagnoosile, vaid ka igapédevastes kohandustes ja sotsiaalsetes muutustes, mis kaasnevad
lapse erivajadusega (Heiman, 2002, viidatud Heiman, 2021, 1k 678 vahendusel; Scheibner
etal., 2024, 1k 9).

Lisaks stressile ja sotsiaalsetele timberkorraldustele mdjutab vanemate koormust ka
praktiline vastutus lapse tervishoiu- ja tugisiisteemides toimetulekul. Vanemad seisavad
sageli silmitsi mairkimisvddrsete raskustega lapse tervishoiu ja tugiteenuste
koordineerimisel. Teenuste killustatus ja keerukas siisteemis navigeerimine seavad
vanematele hooldusndudeid, mis vdivad héirida pereelu ja ldhisuhteid, sotsiaalset elu ning
mojutada nii vaimset ja fliisilist tervist kui ka t66- ja karjddrivoimalusi. Selliseid
viljakutseid on voimalik leevendada perepohiste ja koordineeritud teenuste kaudu,
sealhulgas juhtumikorralduse, tugivorgustike, hoolduspauside ja iileminekuplaneerimise
abil. (Mirza et al., 2022, 1k 1942) Sarnasele probleemile osutab Eesti kontekstis ka Siirak
(2024, 1k 44), kelle uuringu kohaselt sunnib ametliku toe nappus peresid sageli ise
lahendusi otsima ja toetuma mitteametlikele vOrgustikele, mis voib vanemate koormust

veelgi suurendada.



Kokkuvotvalt néditavad késitletud allikad, et erivajadusega lapse diagnoos kujundab kogu
pere igapdevaelu ja vanemate rolli. Korduvad leinakogemused, pikaajaline kohanemine
ja stress, sotsiaalse elu itimberkorraldused ning teenuste koordineerimisega seotud
praktiline vastutus loovad konteksti vanemate hoolduskoormuse ning subjektiivse
onnelikkuse ja heaolu kujunemisele. Seega on oluline kisitleda erivajadusega lapse
kasvatamisega seotud kogemusi mitte ainult koormuse, vaid ka vanemate subjektiivse

onnelikkuse kujunemise kontekstis, kuna need protsessid on omavahel tihedalt seotud.

1.2. Subjektiivne dnnelikkus ja sellega seotud tegurid

erivajadusega lapse ja noore vanematel

Heaolu on keerukas ja mitmemoddtmeline konstruktsioon, mis hdlmab inimese
optimaalset kogemist ja toimimist. Heaolu uurimist on kujundanud kaks laiemat
teoreetilist perspektiivi. Hedooniline ldhenemine keskendub onnele ning tdlgendab
heaolu naudingu kogemise ja valu viltimise kaudu. Eudaimooniline 1dhenemine rdhutab
tahenduslikkust ja eneseteostust ning méératleb heaolu selle pohjal, mil méairal inimene
on tdielikult ja autentselt toimiv. Need kaks vaatenurka on andnud aluse eristuvatele, kuid

osaliselt ka teineteist tdiendavatele uurimissuundadele. (Ryan & Deci, 2001, 1k 141)

Heaolu kisitlevad uurimused ldhtuvad eeldusest, et inimese heaolu kujuneb suurel méaéral
sellest, kuidas ta ise oma elu ja igapdevaseid kogemusi hindab. Subjektiivne heaolu (ingl
Subjective Well-Being) sealjuures viitab inimese hinnangule oma elu kvaliteedi kohta
ning holmab nii eluga rahulolu kui ka positiivsete ja negatiivsete tunnete tasakaalu.
(Diener, 1984, lk 544) Subjektiivse heaoluga on tihedalt seotud subjektiivne dnnelikkus,
mida Lyubomirsky ja Lepper (1999, lk 140) kirjeldavad kui inimese iildist hinnangut
sellele, kuivord ta peab end dnnelikuks voi dnnetuks inimeseks. Dieneri (2000, 1k 34)
jargi on onnelikkus iiks levinumaid subjektiivse heaolu niitajaid ning korgem Onnetase
on seotud sagedaste positiivsete ja vidheste negatiivsete emotsioonidega. Samas ei ole
kirjanduses tiihtset arusaama nende moistete omavahelisest seosest. Néiteks maérgib
Veenhoven (2008, 1k 45), et moisteid ,,0nnelikkus®, ,,eluga rahulolu® ja ,,subjektiivne
heaolu* kasutatakse sageli siinoniliimidena. Kuna teaduskirjanduses puudub selge ja
tihtne arusaam moistete eristamisest, kasutatakse kéesolevas alapeatiikis neid mdisteid

stinoniiiimidena, ldhtudes vastavates algallikates kasutatud terminoloogiast.
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Heaolu komponente on késitlenud mitmed teadlased ning selle kirjeldamiseks on loodud
erinevaid teoreetilisi mudeleid (Mog¢ 2023, lk 50). Autor toob heaolu késitlemisel esile
Dieneri subjektiivse heaolu mudeli (ingl Three Dimensions Model), Ryftti psiihholoogilise
heaolu kuuefaktorilise mudeli (ingl Six Factor Model), Keyesi késitluse, mis eristab
emotsionaalset/subjektiivset, psiihholoogilist ja sotsiaalset heaolu, ning Seligmani
positiivse psiihholoogia ldhenemise ja PERMA-mudeli. PERMA-mudeli kohaselt
kujuneb heaolu viiest omavahel seotud elemendist: positiivsed emotsioonid (ingl Positive
Emotions), kaasatus (ingl Engagement), suhted (ingl Relationships), tihendus (ingl
Meaning) ja saavutused (ingl Accomplishment) (Seligman, 2011, viidatud Kovich et al.,
2023, 1k 3 vahendusel). Seligman (2018, lk 334) peab oluliseks, et PERMA-mudelit saab
kasutada heaolu arendamiseks konkreetsete positiivsete sekkumiste kaudu, kuna iga
element on arendatav eraldi, mistottu kéasitleb ta PERMA-t heaolu ,,ehituskivide

teooriana‘.

Rutteri jt (2024, 1k 11) slistemaatiline iilevaade ja meta-analiiiis nditavad, et erivajadusega
laste vanemate psiihholoogiline heaolu ei ole iiheselt taandatav stressi, depressiooni voi
muude vaimse tervise siimptomite tasemele. Néiteks esineb Downi stindroomiga laste
vanematel vorreldes tiilipilise arenguga laste vanematega sagedamini vanemlikku stressi,
distressi ja depressiivseid siimptomeid, kuid see ei kajastu jarjekindlalt vaimsete hiirete
suuremas esinemissageduses ega vanemluse positiivse tihenduse vihenemises. Samuti ei
ilmnenud uuringutes olulisi erinevusi vanemlusega seotud positiivsetes kogemustes, mis
viitab sellele, et negatiivsed ja positiivsed heaolunditajad ei liigu alati paralleelselt.
(Rutter et al., 2024, lk 11) Sellest ldhtuvalt on vanemate subjektiivse Onnelikkuse
moistmisel oluline késitleda samaaegselt nii koormust suurendavaid kui ka heaolu
toetavaid tegureid. Uuemad uuringud osutavadki, et vanemate subjektiivset heaolu
mojutavad mitmesugused psiihholoogilised ressursid ja toimetulekuviisid. Fortieni ja
Kusumiati (2024, 1k 136) uuring niitas, et andestamine endale, teistele ja situatsioonidele
el selgita subjektiivse heaolu kujunemist eraldiseisvalt, ning autorid suunavad tdhelepanu
laiemale tegurite ringile, nagu tdnulikkus, enesehinnang, isiksuseomadused, spirituaalsus
ja sotsiaalne tugi, mille hulka kuuluvad ka vanema toimetulekustrateegiad. Eeltoodut
tdiendab Musri jt (2024, 1k 132) leides, et vanemate subjektiivne heaolu soltub olulisel
madral sisemistest hoiakutest. Optimism ja tdnulikkus toimivad kaitseteguritena, mis

toetavad emotsionaalset stabiilsust, vihendavad negatiivsete emotsioonide piisivust ning
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aitavad vanematel paremini kohaneda lapse erivajadusega seotud igapdevaste
viljakutsetega. Vanemate subjektiivne Onnelikkus ei kujune siiski liksnes sisemiste
hoiakute ja individuaalsete ressursside kaudu, vaid seda mdjutavad ka vélised tingimused,
sh tugiteenuste kittesaadavus. Kalavuse (2021, lk 49) uuring niitas, et suure
toetusvajadusega laste vanemate heaolu piiravad eelkdige tugiteenuste vihene
kittesaadavus ja usaldus nende vastu, samas kui t661 kdimine ja isiklik vaba aeg toetavad

vanemate toimetulekut ja dnnelikkust.

Lisaks individuaalsetele ressurssidele rohutab kirjandus perekondliku kohanemise ja
toimimise rolli vanema heaolu kujunemisel. Ma jt (2023, 1k 19072) uuringu tulemused
niitavad, et perekonna kohanemisvdime ja sidusus ennustavad vanema subjektiivset
heaolu nii otseselt kui ka kaudselt. Probleemikeskne toimetulek ja sédilendtkus toimivad
osaliselt vahendavate teguritena, mis aitavad selgitada, kuidas perekondlikud ressursid ja
toimemehhanismid seostuvad vanema heaoluga. Meral jt (2021, 1k 646) jareldused
tdiendavad seda teadmist, osutades seostele vanemate psiihholoogiliste ressursside (nt
optimism ja eluga rahulolu) ning perekonna elukvaliteedi vahel. See teadmine viitab, et
vanemate subjektiivne Onnelikkus kujuneb lisaks individuaalsetele hoiakutele ka
perekonna tasandi kohanemisprotsesside kaudu ning seda toetavad mehhanismid
holmavad nii toimetulekuviise kui ka sédilendtkust (Ma et al., 2023, 1k 19072; Meral et
al., 2021, Ik 646).

Psiihholoogiliste ja perekondlike tegurite korval rohutatakse rahvusvahelises
teaduskirjanduses iiha enam ka vanemate heaolu toetamise slisteemset moddet. Bradshaw
jt (2019, 1k 9) osutavad, et erivajadusega ja meditsiiniliselt keeruka seisundiga laste
vanematel on mérkimisvaddrsed ja mitmetahulised toetusvajadused ning nende heaolu
parandamiseks on kujunemas ulatuslik ja kasvav sekkumiste tdendusbaas. Samas
peetakse vajalikuks tdiendavat uurimistddd sekkumiste moju ja kvaliteedi tdpsemaks
hindamiseks ning selliste 1dhenemiste arendamiseks, mis ldhtuvad vanemate jaoks
tdhenduslikest ja asjakohastest vajadustest. Autorid toovad esile, et tervishoiusiisteemil
ja valdkondade iilesel koostddl on oluline roll vanemate heaolu toetamisel tavapéraste
tervishoiukontaktide kaudu. Eesti uuringu pdhjal kogevad erivajadusega laste vanemad
sageli ka sotsiaalset isolatsiooni ja {iksildust ning peavad riiklikku tuge ebapiisavaks, mis

vOib negatiivselt mdjutada nende subjektiivset onnelikkust (Lahtvee et al., 2018, 1k 108).
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Kokkuvotvalt nditavad eeltoodud uuringud, et erivajadusega laste vanemate subjektiivne
onnelikkus kujuneb mitme omavahel pdimunud psiihholoogilise ja perekondliku teguri
koosmdjus, milles keskset rolli mingivad vanemate sisemised ressursid,

toimetulekustrateegiad ning kohanemisvoime.

1.3. Hoolduskoormus kui erivajadusega lapse ja noore vanema

onnelikkuse mojutaja

Hoolduskoormus on oluline mdiste erivajadusega lapse kasvatamise mdjude moistmisel,
kuna see aitab selgitada, kuidas lapse erivajadusest tulenevad igapdevased ndudmised
mojutavad vanema heaolu ja subjektiivset Onnelikkust. Hoolduskoormus hdlmab
hooldamisega seotud vastutusi ja emotsionaalset koormust, mis vdivad avaldada mdju
hooldaja igapédevasele toimetulekule, heaolule ja vdimalustele iihiskonnaelus osaleda

(Purge et al., 2023, 1k 4).

Walkowiaki ja Domaradzki (2025, 1k 38) uuring pakub olulist tdiendust teadmistele
vanemliku stressi ja hoolduskoormuse seoste kohta, niiteks Angelmani siindroomiga
laste vanemad kogevad méarkimisvairset hoolduskoormust, vihenenud elukvaliteeti ning
tugevat rahalist survet. Eriti suure koormuse all olid emad, kelle hoolduskohustused
seostusid sagedamini tervise halvenemisega. Samas kirjeldavad Palmor Haspel jt (2020,
Ik 1182), et lapse puude raskus ei pruugi otseselt méédrata vanemate kohanemist, vaid
mojutab nii vanema kui ka lapse toimetulekut kaudselt hoolduskoormuse kaudu, mis
toimib peamise vahendava tegurina vanemate heaolus. Lisaks osutab Rakap jt (2023, 1k
56), et hoolduskoormuse kujunemisel médngivad keskset rolli ka partnerlussuhte kvaliteet
ja partneri toetus. Autorid leidsid, et peredes, kus kasvab erivajadusega laps, kogevad
emad mirkimisvéérselt suuremat hoolduskoormust kui isad ning tajuvad samal ajal
vidhem partnerite vahelist toetust. Tulemused niitasid, et partneri toetus on oluline
hoolduskoormuse ennustaja mdlemas vanemagrupis. Mida vidhem partnerite vahelist
toetust vanem tunnetab, seda suurem on tema tajutud hoolduskoormus. Seega osutavad
tulemused, et vanemate heaolu kujundamisel ei ole méérav iiksnes lapse diagnoos voi
puude raskus, vaid ka hoolduskoormuse intensiivsus, selle moju igapievaelule ning
perekonnasisese toe olemasolu. Sellest tulenevalt on varasemad uurimused ndidanud, et

tiksikvanemad kogevad sageli suuremat hoolduskoormust, kuna vastutus lapse eest
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koondub iihe inimese kanda. See avaldub suurema stressi, sotsiaalse isolatsiooni ning

raskustena hooldus- ja to6elu tihendamisel (Kim et al., 2023, 1k 777).

Uurimistulemused viitavad ka, et hoolduskoormuse tajumine soltub méarkimisvaarselt
vanemate psiihholoogilistest ressurssidest ja toimetulekut toetavatest hoiakutest. Fitria jt
(2025, 1k 65) leidsid, et intellektipuudega laste vanemate puhul on lapse seisundi
aktsepteerimisel keskne roll hoolduskoormusega toimetulekul ning korgem
aktsepteerimise tase on seotud madalama tajutud koormusega. Ferrer jt (2017, lk 913)
empiiriline uuring tdiendab seda vaadet, osutades, et vanemate positiivsed tajud lapse
erivajaduse suhtes ning tajutud kontroll igapdevaelu korraldamisel on seotud parema
emotsionaalse heaoluga. Vanemad, kes tajuvad oma lapse olukorda positiivsemalt ja
tunnevad suuremat kontrolli igapdevaste olukordade iile, kogevad vihem stressi ning
suuremat isiklikku ja perekondlikku rahulolu. Sellest joonistub vilja, et koormuse
kujunemisel ei ole méérav liksnes hooldusnduete objektiivne maht, vaid ka see, kuidas
vanem oma olukorda mdtestab ja milliseid psiihholoogilisi tugipunkte ta toimetulekuks
kasutab. (Fitria et al., 2025, 1k 65; Ferrer et al., 2017, lk 913) Pegorin jt (2021, 1k 6)
tulemused seovad hoolduskoormuse moju laiemalt vaimse tervise ja elukvaliteediga,
ndidates, et erivajadustega laste hooldajatel on madalam elukvaliteet seotud suurema
levinud psiitihikahdire riskiga, kusjuures eriti ilmnesid seosed fiiiisilise ja iildise
elukvaliteedi valdkondadega. Seega voOivad suur hoolduskoormus, pikaajaline
hooldamine ja igapdevaste ndudmiste intensiivsus suurendada hooldajate vaimset
haavatavust ning tdsta psiihhosotsiaalse toe vajadust. Eestis 1dbiviidud uuring kinnitab
samuti hoolduskoormuse ulatuslikku moju vanemate igapaevaelule. Naiteks Kallaste jt
(2017, 1k 13—14) leidsid, et mirkimisvddrne osa vanematest peab hooldusvastutusega
toime tulema iiksi ning hoolduskohustused toovad sageli kaasa muutusi tddelus,
sealhulgas toolt lahkumise voi tookoormuse vdhendamise. Samuti koges enamik

vanematest puhkeaja ja sotsiaalsete suhete vihenemist.

Vanemate hoolduskoormuse leevendamise voimalusi kisitlevad ka Bradshaw jt (2019, 1k
8-9) rahvusvahelises iilevaateuuringus. Autorid toovad esile mitmekesised sekkumised,
mida on kasutatud vanemate tervise, heaolu ja vanemlike oskuste toetamiseks, sealhulgas
emotsionaalse ja psiihhosotsiaalse toe pakkumine, vanemahariduslikud programmid,

grupipdhine vastastikune tugi ning stressi ja vaimse tervise probleeme leevendavad
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sekkumised. Samas viitavad nad, et universaalset kodigile peredele sobivat ldhenemist ei
ole voimalik rakendada ning tShususe eelduseks on sekkumiste kohandamine vastavalt
lapse seisundi keerukusele ja vanemate individuaalsetele vajadustele. Autorid osutavad
samuti, et paljusid sekkumisi oleks vOimalik rakendada olemasolevate valdkondade
iileste meeskondade kaudu ning paindlikud ja kaugvormis lahendused, niiteks
veebipohised voi distantsilt pakutavad sekkumised, voivad védhendada vanemate
osalemistakistusi tavapirase tervishoiusiisteemi raames. Sarnasele jareldusele joudsid ka
Barratti jt (2025, lk 15), kelle siistemaatilise iilevaate jareldustest ilmneb, et erivajadusega
laste hooldamisega kaasnev koormus ja sellega seotud kulud mdjutavad vanemate
elukvaliteeti mérkimisvéarselt. Hoolduskoormus ilmneb vanematel sdltumata nende
vanusest ning erinevates sotsiaal-demograafilistes ja kultuurilistes kontekstides, hdlmates
nii noorte kui ka tdiskasvanud intellektipuudega laste vanemaid. Autorid réhutavad, et
vanemate toetamine peab toimuma Jigeaegselt ja mitmetasandiliselt, hdolmates nii
isiklikke, sotsiaalseid, majanduslikke kui ka riiklikke ressursse. Tohusa toe keskseks
eesmirgiks on vidhendada vanemate isolatsioonitunnet ning aidata tasakaalustada vanema

rolli lapsevanema, hooldaja ja isikuna, toetades seeldbi nende elukvaliteeti ja heaolu.

Winger jt (2020, 1k 2) késitlevad oma siistemaatilises iilevaates pediaatrilist palliatiivravi
iihe voimaliku hoolduskoormuse leevendamise meetmena. Pediaatriline palliatiivravi on
suunatud lastele, kellel esinevad eluohtlikud voi elu piiravad haigusseisundid, sealhulgas
kaasasiindinud véérarengud, onkoloogilised ja neuroloogilised haigused. Autorid
rohutavad, et palliatiivse koduhoolduse meeskondade pakutav toetus aitab edendada
perede heaolu ning parandada nende elukvaliteeti koduses keskkonnas. (Winger et al.,

2020, Ik 15)

Kokkuvotvalt ilmneb uuringutest, et hoolduskoormus on mitmetahuline ndhtus, mis
kujuneb lapse erivajaduse raskuse, vanemate psiihholoogiliste ressursside ning
perekondliku ja sotsiaalse konteksti koosmojus. Hoolduskoormus toimib seejuures
olulise vahendava mehhanismina, mille kaudu mojutatakse erivajadusega lapse vanema
subjektiivset Onnelikkust ja heaolu, kusjuures keskse tdhtsusega ei ole {iiksnes
objektiivsed hooldusnduded, vaid eelkdige vanema tajutud koormuse tdhendus ja selle

moju igapaevasele toimetulekule.
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2. UURING ERIVAJADUSEGA LASTE JA NOORTE
VANEMATE HOOLDUSKOORMUSEST JA
SUBJEKTIIVSEST ONNELIKKUSEST

2.1. Ulevaade Parnu maakonnast ja erivajadusega laste ning

noorte peredele pakutavatest tugiteenustest

Pérnumaa on pindalalt Eesti suurim maakond. Péarast 2017. aasta haldusreformi jaguneb
kogu maakond seitsme omavalitsuse vahel: Tori vald, Haddemeeste vald, La&neranna
vald, Pohja-Parnumaa vald, Saarde vald, Kihnu vald ning Parnu linn. 1. jaanuari 2026
seisuga elab Parnumaal 86 566 inimest (Eesti Linnade ja Valdade Liit, s. a.) Kdige
suuremaks omavalitsuseks on Pérnu linn ja valdadest kdige suurema rahvastikuga Tori
vald. Maakonnas on kokku 394 kiila, iheksa alevikku, viis alevit ja neli linna. (Pdrnumaa
Omavalitsuste Liit, s. a.). Omavalitsuslik ja asustuslik mitmekesisus viitab sellele, et
erivajadusega laste perede igapdevane toimetulek ning tugiteenuste kéttesaadavus voivad
Parnumaal varieeruda soltuvalt elukohast, kuigi teenuste liigid ja korralduslikud alused

on omavalitsustes iildjoontes sarnased.

2025. aastal elas Pdrnu maakonnas puudega lapsi vanuserithmas 0—15 kokku 213 ning
puudega noori vanuserithmas 16-24 kokku 96. Lisaks oli vanuseriihmas 25-29
registreeritud 52 puudega isikut, millest osa jddb kidesoleva uuringu vanuselisse
fookusesse. (Statistikaamet, 2025) Siinses 10putods késitletakse neid andmeid iiksnes
piirkondliku demograafilise taustainfona. Vanuseriihmade 13ikes esitatud statistika aitab
raamida Pidrnumaa sotsiaalteenuste ja tugisiisteemide korralduslikku konteksti, milles
kujunevad erivajadusega laste ja noorte vanemate hoolduskoormus ning subjektiivne

onnelikkus.

Sotsiaalteenuste, sotsiaaltoetuste ja muu abi andmist korraldab inimese

rahvastikuregistrisse kantud elukohajiargne kohalik omavalitsus ning iga omavalitsus
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kehtestab abi osutamise korra, sh teenuste ja toetuste kirjelduse ning taotlemise ja
otsustamise menetluse. Sotsiaalhoolekande seaduse (2015) alusel on kohalik omavalitsus
kohustatud osutama 13 sotsiaalteenust: koduteenus; viljaspool kodu osutatav
iildhooldusteenus; tugiisikuteenus; tdisealise isiku hooldus; isikliku abistaja teenus;
varjupaigateenus; turvakoduteenus; sotsiaaltransporditeenus; eluruumi tagamise teenus;

volandustamisteenus; lapsehoiuteenus; asendushooldusteenus; jarelhooldusteenus.

Parnumaa omavalitsustes on sotsiaalteenuste osutamise tingimused ja kord sitestatud
kohalike omavalitsuste digusaktides, mis reguleerivad piirkonna elanikele osutatavaid
teenuseid. Kohaliku omavalitsuse liksus kehtestab sotsiaalhoolekandelise abi andmise
korra ning korraldab seaduses sétestatud sotsiaalteenuseid, 1dhtudes elanike abivajadusest
(Sotsiaalhoolekande seadus, 2015, § 14). Puuetega laste ja nende perede toetamiseks
rakendatakse erinevaid tugiteenuseid, nditeks tugiisikuteenust, lapsehoiuteenust ja
sotsiaaltransporditeenust, mille tdpsem korraldus on méidratud omavalitsuste
Oigusaktides. Naiteks Pdrnu linnas on sotsiaalteenuste osutamise tingimused ja kord

tdpsustatud madruses ,,Sotsiaalteenuste osutamise kord“ (Sotsiaalteenuste osutamise

kord, 2021).

Kirjeldatud piirkondlik ja teenuskorralduslik taust loob raamistiku erivajadusega laste ja
noorte vanemate hoolduskoormuse ning subjektiivse Onnelikkuse kisitlemiseks

Parnumaa kontekstis.
2.2. Uurimismetoodika ja valimi kirjeldus

Kéesolevas 10putdos kasutati kvalitatiivset uurimisviisi eesmargiga moista erivajadusega
laste ja noorte vanemate isiklikke kogemusi ning tdhendusi, mida nad seostavad
hoolduskoormuse ja subjektiivse Onnelikkusega. Kvalitatiivne 1dhenemine vdimaldab
kiasitleda ndhtusi osalejate vaatepunktist ning avada, kuidas nad oma olukorda tajuvad ja

tdlgendavad (Sheppard, 2020, 1k 69).

Uuringu sihtrithmaks olid Pdrnumaa erivajadusega laste ja noorte vanemad. Uuringusse
kaasati nii iiksikvanemad kui ka partnerlussuhtes olevad vanemad, et mdista ja vorrelda

hoolduskoormuse ning subjektiivse dnnelikkuse eripdrasid erinevates peretiiiipides.
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Uuringus kasutati mittetdendosuslikku eesmargipérast valimit. Eesmérgiparane valim on
paindlik ja teadlikult kujundatud, vdimaldades kaasata just need osalejad, kelle
kogemused ja teadmised on uurimiskiisimuste seisukohast kdige olulisemad (Ounapuu,
2014, Ik 143). Valimikriteeriumiteks oli, et uuringus osalevates peredes kasvab vihemalt
iiks kuni 26-aastane erivajadusega laps voi noor, pered on eesti emakeelega ning elukoht

on registreeritud Pdrnumaa.

Andmete kogumiseks kasutati poolstruktureeritud intervjuud. Thelwall ja Nevill (2021,
Ik 1-2) maérgivad, et intervjuu on eri teadusvaldkondades kdige levinum kvalitatiivne
andmekogumismeetod. Intervjuu véimaldab uuritavatel rddkida vabalt ja oma sdnadega,
mis vidhendab uurija poolt teema raamimist ning toetab avatud ja usaldusliku arutelu
kujunemist. Kvalitatiivne intervjuu on tShus viis pohjaliku ja detailse teabe kogumiseks
ning sobib eriti hésti sotsiaalsete ndhtuste ja protsesside uurimiseks (Sheppard, 2020, 1k
240). Poolstruktureeritud intervjuu ldhtub ettevalmistatud kavast, kuid vdimaldab uurijal
kohandada kiisimusi vastavalt vestluse kulgemisele ja intervjueeritava vastustele

(Ounapuu, 2014, 1k 171-172).

Intervjuu kava (vt lisa 1) koostati ldhtuvalt uurimistod eesmérgist, uurimiskiisimustest
ning teooriaosas kasitletud hoolduskoormuse ja subjektiivse onnelikkuse kasitlustest.
Kiisimused olid temaatiliselt struktureeritud ning holmasid hoolduskoormuse kogemust,
emotsionaalset toimetulekut, sotsiaalset tuge, tugiteenuste rolli ning vanemate

subjektiivse dnnelikkuse kogemust.

Osalemiskutsed (vt lisa 2) edastati Parnu Péikesekooli juhatajale, kes andis 3.12.2025
nodusoleku kutsete jagamiseks koolis Oppivate laste vanematele. Samuti edastas Péarnu
Sotsiaalkeskuse juhataja osalemiskutsed teenuse kasutajate vanematele vastavalt
1.12.2025 toimunud kokkuleppele. Lisaks saadeti osalemiskutsed Pérnumaa
Erivajadustega Laste ja Noorukite Vanemate Uhingu kaudu erivajadusega laste ja noorte
vanematele. Uhingult saadi ndusolek kutsete vahendamiseks vanematele 27.01.2026.
Osalemisinfo avaldati ka Facebooki tugigruppides, mis on suunatud erivajadusega laste
vanematele. Osalemiskutses oli esitatud {iilidpilase e-posti aadress, mille kaudu said

uuringus osalemisest huvitatud lapsevanemad iilidpilasega {ihendust votta.
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Uuringus osalemine oli vabatahtlik. Kdigile potentsiaalsetele osalejatele selgitati uuringu
eesmirki, andmete kasutamise pdhimdtteid ning osalejate digust katkestada osalemine
igal ajal. Enne intervjuu algust anti tdiendav suuline selgitus ning kiisiti ndusolek

intervjuu salvestamiseks.

Intervjuude lébiviimine algas 27. veebruaril 2026. Intervjuud viidi ldbi nii vahetute
kohtumistena kui ka veebikeskkonnas Microsoft Teams ning Zoom. Vahetud intervjuud
salvestati osalejate ndusolekul diktofoniga ning veebikeskkonnas toimunud intervjuud
salvestati Microsoft Teamsi ja Zoomi salvestusfunktsiooni abil. Vestluste pikkused olid
19 kuni 45 minutit ning keskmiselt 28 minutit. Intervjuude tdpsed kuupievad ja kestused

on esitatud tabelis 1.

Tabel 1. Intervjuude kuupievad ja kestused

Osaleja tihis Intervjuu kuupiev Intervjuu kestus
LV1 27.02.2026 34 min
Lv2 27.02.2026 25 min
LV3 28.02.2026 34 min
Lv4 01.03.2026 19 min
LVS5 04.03.2026 29 min
LV6 05.03.2026 45 min
LV7 05.03.2026 19 min
LV8 09.03.2026 36 min
LV9 12.03.2026 23 min
LV10 12.03.2026 20 min

Osalejate isikud pseudoniitimiti, asendades nimed ja muud tuvastamist vdimaldavad
andmed koodidega LV1-LV10. Uuringu kéigus viidi ldbi kokku 10 poolstruktureeritud
intervjuud, millest viis tehti iliksikvanematega ning viis partnerlussuhtes olevate
vanematega. Selline jaotus voOimaldas tagada erinevate peretiilipide esindatuse ning

kogemusliku mitmekesisuse.

Lagerspetz (2017, 1k 106) rohutab, et kvalitatiivses uurimistods ei ole voimalik ette
maéérata kindlat andmemahu piiri, kuna andmete kogumist ja analiiiisi tuleks jétkata seni,
kuni uued vastused ei lisa uurimiskiisimuste seisukohalt enam sisuliselt uut teavet. Selline
lahenemine aitab tagada, et kogutud materjal oleks sisuliselt kiillaldane ning kajastaks
uuritava teema erinevaid perspektiive. Hennink ja Kaiser (2022, lk 7) osutavad, et
empiirilistes kvalitatiivuuringutes saavutatakse andmete kiillastumine enamasti 9—17

(keskmiselt 12—13) intervjuu juures. See toetab ka kéesoleva uuringu kavandatud valimi
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suurust, kinnitades selle metoodilist pohjendatust ja kooskdla rahvusvahelise

uurimistavaga.

Helifailid sailitati {ilidpilase isiklikus, parooliga kaitstud arvutis, mis ei olnud
kolmandatele isikutele ligipddsetav. Intervjuude transkribeerimiseks kasutati Tallinna
Tehnikaiilikooli Kdnetehnoloogia Labori avalikku kdnetuvastusteenust Tekstiks.ee, mis
autorite hinnangul pakub eesti keele puhul kdrgemat tdpsust kui mitmed kommertslikud
alternatiivid (Olev & Alumaie, 2025, lk 4421). Toodeldud ja anoniilimseks muudetud
tekstifailid séilitati liksnes uurimistd6 koostamise ja kaitsmise perioodil, parast mida need

kustutati.

Andmete analiilisimisel kasutati kvalitatiivset sisuanaliilisi. Kvalitatiivne analiiiis
voimaldab uurida tekstimaterjali siigavamat sisu olukorras, kus uuritav nédhtus ei ole
eelnevalt kvantitatiivselt moodetav (Lagerspetz, 2017, 1k 181). Sisuanaliiiisi kéigus loeti
transkribeeritud intervjuud korduvalt 14bi, et saavutada terviklik arusaam kogutud
materjalist. Ounapuu (2014, Ik 184) kisitluse kohaselt seisneb kvalitatiivne sisuanaliiiis
tekstimaterjali siistematiseerimises ja kategoriseerimises, mis voimaldab liikuda iiksikute
tdhendusiiksuste tasandilt iildisemate tdlgendusteni. Kéesolevas uuringus seostati
kujunenud kategooriad teooriaosas kasitletud seisukohtadega, et tolgendada tulemusi
hoolduskoormuse ja subjektiivse Onnelikkuse kontekstis. Analiiiisi kdigus kujunenud
kategooriad, alamkategooriad ja koodid on esitatud koodipuuna (vt lisa 3), mis annab

ilevaate analiiiisi loogikast ja tulemuste kujunemisest.
2.3. Uurimistulemuste analuius

2.3.1. Hoolduskoormusest tingitud igapaevased valjakutsed

Vanemate kogemustes avaldus hoolduskoormus mitmel tasandil, tuues esile rea
igapdevaseid viljakutseid, mis kujundasid nende elukorraldust, ajakasutust ja

enesetunnet.

Intervjuudes kirjeldasid vanemad hoolduskoormust eelkdige pideva vastutuse,
valveloleku ja vaimse pingena, mis mdjutas nende igapdevaelu mitmel tasandil. Kdikide
osalejate kogemustes ilmnes, et lapse vajadused kujundasid suurel méédral vanemate

pdevakava, puhkeaega ja vOimalusi iseendale aega votta. Eriti selgelt tuli see esile

20



tiksikvanemate puhul, kellel puudus voimalus hoolduskoormust teise tdiskasvanuga
jagada. Samas partnerlussuhtes vanemate kogemustes ilmnes, et kuigi hoolduskoormus
oli samuti mérkimisvaddrne, voimaldas vastutuse jagamine teatud olukordades paremat
taastumist ja ajaplaneerimist. Uks osaleja viljendas seda sonadega: .,...pean iiksi
vastutama, iiksi majandama, iiksi kdike ajama®“ (LV1). Nendes kirjeldustes seostus
hoolduskoormus olukorraga, kus lapse hooldamine, igapdevaelu korraldamine ja

praktiline vastutus koondusid peamiselt iihe inimese kanda.

Hoolduskoormus ei viljendunud vanemate kogemustes {iksnes konkreetsetes
hooldustoimingutes, vaid ka pidevas vaimses kohalolus. Enamik vanemaid kirjeldasid, et
lapse vajadused ndudsid neilt kestvat tdhelepanu ning tema toimetuleku pidevat jalgimist
ning valmisolekut voimalikele raskustele kiiresti reageerida. Samas ei olnud vanemate
kogemused selles osas téielikult ihesugused, sest osa osalejaid toi esile, et kuigi pidev
vaimne valvelolek ei olnud nende jaoks nii domineeriv, mojutas lapse vajadus siiski
igapdevast ajakasutust ja enesetunnet (LV4, LV7, LV9). See tdhendas, et ka neil hetkedel,
kui otseseid hooldustoiminguid parasjagu ei tehtud, ei olnud vdimalik vaimselt tdielikult
160gastuda. See viitab hoolduskoormuse katkematule iseloomule, mis ulatub ka
viljapoole otseseid hooldustoiminguid. Uks vanem kirjeldas seda jirgmiselt:
Naiteks ei saa ma last iiksi koju jitta, et minna poodi. Ma pean oma last kogu aeg
kaasa vOtma ja kui poes tekib olukord, kus ma ei saa talle midagi osta, siis on see
iga kord voitlus. Samal ajal kuulen t60 juures teiste vanemate kogemusi, kus
lapsed saavad iseseisvalt hakkama, ja mdistan, et minu puhul ei saa see kunagi nii
lihtne olema. /.../ Ma pean olema kogu aeg valvel, olema kogu aeg teadvusel ja
plitidma sealjuures jddda rahulikuks. Erivajadusega lapsevanemana pean olema
justkui detektor igas sammus. Minu laps ei kasva mitte kunagi périselt suureks.

(LVS)

Seega seostus hoolduskoormus lisaks praktilistele tegevustele ka katkematu
vastutustunde ja sisemise valmisolekuga. Mone iiksikvanema kogemuses ilmnes lisaks,
et ka olukorrad, kus laps viibis ajutiselt vanaema, isa voi sdbra juures, ei tdhendanud
vanema jaoks tegelikku puhkust. Vanemad kirjeldasid, et nad pidid jddma kéttesaadavaks
voOi lausa ise kohal olema, mistdttu ei toonud lapse ajutine hoidmine kaasa tdielikku

vaimset eemaldumist hooldusvastutusest (LV2, LV4, LVY5).
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Selgelt ilmnes ka hoolduskoormuse mdju vanemate vaimsele ja fiilisilisele enesetundele.
Osalejad kirjeldasid védsimust, pinges olekust, emotsionaalset kurnatust ning tunnet, et
pidev koormus vidhendab nende kannatlikkust (LV6-LVS, LV10). Samas ei toonud kodik
vanemad vasimust ja kurnatust esile tihtemoodi intensiivselt, kuid ka nende kirjeldustes
ilmnes, et hoolduskoormus modjutab nende enesetunnet ja igapdevast toimetulekut.
Vaimset pinget siivendasid eriti olukorrad, kus lapse enesetundes voi kditumises ilmnes
probleem, kuid selle pohjust ei olnud voimalik kohe mdista ega leevendada (LV6, LVS).
Fiitisiline koormus tuli esile eelkdige igapdevastes hooldustoimingutes, mis muutusid
lapse kasvades jirjest raskemaks (LV1, LV5, LV6). Uks osaleja tdi esile, et kdige
koormavam on olukord, kus ta néeb lapse valu, kuid ei suuda selle pohjust vilja selgitada:
,,K0ige koormavam ongi siis, kui ma néen, et mu tiitrel on valud ja ma ei suuda seda nagu
leida, mis valutab /.../ see on nagu vaimselt kdige koormavam® (LV6). Sellistes
kogemustes pdimusid fiiiisiline hooldamine ja tugev emotsionaalne vastutus lapse heaolu

eest.

Modne vanema kogemustes ulatus hoolduskoormus ka Gisesse aega. Samas ei olnud see
koigi vanemate puhul esil, mis viitab sellele, et hoolduskoormuse avaldumine soltus ka
lapse individuaalsest hooldusvajadusest. Lapse halb uni voi suur hooldusvajadus mojutas
otseselt vanema une kvaliteeti ja puhkamise vOimalusi (LVS, LV6). Visimus ei
kujunenud iiksnes pdevastest kohustustest, vaid ka sellest, et 6ine uni oli héiritud. Nii

muutus hoolduskoormus ajaliselt katkematuks ja vdhendas vanema vdimalusi taastuda.

Samuti seostus hoolduskoormus olukordadega, kus tavapirane abi voi lapse hoidmise
voimalus ootamatult dra langes (LV2, LV6). Sellistel juhtudel tuli vanemal kiiresti leida
uus lahendus, et iihildada lapse eest hoolitsemine t66- ja muude igapadevaste kohustustega.
Uks osaleja kirjeldas seda jargmiselt: , Kui vanaema on haigeks jdinud, ta ei saa last
hoida, aga mul on vaja to6le minna. Kuhu panna, mida teha?* (LV2). Nendes kogemustes
ilmnes, et hoolduskoormust mojutas lisaks lapse vajadustele ka see, kui kindel voi

ebakindel oli vanema tugivorgustik.

Mone vanema kirjeldustes lisandus hoolduskoormusele ka majanduslik pinge (LV1, LV3,
LV4). Siinjuures ei toonud koik vanemad majanduslikku koormust esile, mis viitab
sellele, et perede majanduslik olukord ja toimetulekuvdimalused olid erinevad. Pidev

rahaline surve mojutas turvatunnet ning vihendas voimalusi puhata ja emotsionaalselt
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taastuda. Kui suur osa energiast kulus igapdevase toimetuleku tagamisele, jdi vihem
ruumi iseenda vajadustega arvestamiseks. Uksikvanemate kogemustes pdimus
majanduslik pinge eriti selgelt hoolduskoormusega. Nad kirjeldasid, et lisaks lapse eest
hoolitsemisele tuli neil iiksi vastutada ka transpordi, abivahendite, teenustele joudmise
ning igapdevase toimetuleku eest (LVI, LV3-LV5). Seetdttu ei avaldunud
hoolduskoormus {iksnes fiilisilise ja emotsionaalse koormusena, vaid ka laiemas

majanduslikus ja korralduslikus koormuses.

Vanemate kirjeldustes avaldus hoolduskoormus mitmetahulisena, hdlmates pidevat
vastutust, vaimset valmisolekut, fiiiisilist vdsimust, emotsionaalset pinget, ajasurvet,
tugivorgustiku piiratust ning monel juhul ka majanduslikku pinget. Partnerlussuhtes
vanemate kogemustes tuli samuti esile suur hoolduskoormus, kuid valdavalt oli voimalik
praktilisi kohustusi partneriga jagada. Uksikvanemate kogemustes tuli seejuures eriti
selgelt esile hoolduskoormuse koondumine iihe inimese kanda, mis vdhendas voimalusi
puhata, vastutust jagada ja hoolduskoormusest ajutiselt eemalduda. Hoolduskoormuse
avaldumine ei olnud vanemate seas siiski tihesugune, vaid olenes pere struktuurist,

tugivorgustiku olemasolust ning lapse individuaalsest hooldusvajadusest.
2.3.2. Vanemate subjektiivne onnelikkus ja seda mojutavad tegurid

Kéesolevas alapeatiikis késitletakse vanemate subjektiivse onnelikkuse kogemust ning
tegureid, mis seda igapdevaelus kujundavad. Intervjuudest ilmnes, et vanemate
subjektiivset onnelikkust mojutasid eelkdige lahisuhted, mitteformaalne tugi ning tunne,
kas nad on oma olukorras mdistetud vdi jéetud iiksi. Uks vanem kirjeldas oma rahulolu
ja kogemust jargmiselt:
Tegelikult ei ole ma rahul. Ei ole rahul sellega, et ma pean tiksi vastutama, iiksi
majandama, iiksi koike ajama. Kui vaatan teistele sama vanade lastega
vanematele, siis nemad saavad elada oma elu, minul on elu justkui 16 aastat pausil.
/.../ Mind on niiteks kontserdimajast vilja saadetud, sest laps hailitseb. Parast
seda tundsin, et ma ei taha enam mitte kuskile minna voi kui, siis ainult ilma

lapseta, sest ma ei ole oodatud. (LV1)

Vanemate kirjelduste pohjal ei sdltunud nende subjektiivne dnnelikkus tiksnes sellest, kas

nende timber oli inimesi, vaid ka sellest, kuivord nad tundsid end mdistetuna ning kui
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lihtne oli abi kiisida voi vastu votta (LV2, LV4, LV5, LV8). Samal ajal tuli mitme osaleja
kogemuses esile, et nad on harjunud pigem ise hakkama saama ning abi kiisimine ei ole
nende jaoks lihtne (LVI-LV4, LV6, LV7). Teiste vanemate kogemustes ilmnes siiski, et
abi kasutamine oli nende jaoks loomulikum ning nad pidasid tugivorgustiku olemasolu
oluliseks toimetuleku osaks. Uks osaleja kirjeldas seda jirgmiselt: ,,0len muidugi kdik
need aastad ise hakkama saanud, ei ole ka viga tegelikult abi otsinud* (LV4). Selline
hoiak viitab, et kuigi toetavate suhete olemasolu voib olla oluline, ei pruugi vanemad alati

abi otsida ega kasutada.

Oluliseks mitteformaalse toe allikaks osutusid eelkdige vanavanemad ja teised ldhedased
sugulased, kes pakkusid nii emotsionaalset kui ka praktilist abi (LV1, LV2, LV5, LVS,
LV9). Mone vanema puhul viljendus see toetavate perelitkmete olemasolus, kes olid
lapse kasvatamisel kdrval ja aitasid koormust jagada. Uks osaleja tdi esile, et tema jaoks
on olnud suureks toeks ema, isa ja dde, kes on teda lapse kasvatamisel toetanud (LV5).
Modnel juhul oli oluline roll ka vanaemal, kelle abi vdimaldas vanemal t661 kdia voi muude
kohustustega tegeleda (LV2). Samuti tuli paaris kogemuses esile, et hooldusvastutust
kandsid ka pere teised lapsed (LV1, LV4). Seega seostus mitteformaalne tugi vanemate
kogemustes lisaks emotsionaalsele 1dhedusele ka praktilise abiga igapdevaelus. Koigi
vanemate puhul ei olnud siiski mitteformaalne tugi tihtviisi kéttesaadav, mis tdhendas, et

osa vanemaid pidi igapdevases toimetulekus iseseisvalt hakkama saama.

Partneri roll tuli osalejate kogemustes selgelt esile. Kui partner oli olemas ja toetas,
seostus see vanemate kirjeldustes suurema turvatunde, parema enesetunde ja kergema
toimetulekuga (LV6-LV10). Teiste vanemate kogemustes partner kas puudus voi oli
tema roll lapse kasvatamises tagasihoidlikum, mistottu koondus suurem osa vastutusest
iihele vanemale. Uks osaleja tdi esile, et kahekesi on hoolduskoormust lihtsam kanda:
»kahekesi on ikkagi jagatud koormus... lihtsam jah* (LV7). Samuti kirjeldati, et partneri
olemasolu ei tdhendanud iiksnes abi igapdevastes toimingutes, vaid mojutas laiemalt kogu
pere toimimist. Nditeks toodi esile, et kui partneril oli endal pingeline periood, oli ka selle

moju tunda kogu pereelus (LV7).

Mone vanema kirjeldustes seostus partneri puudumine voi vdhene osalus lapse
kasvatamises suurema praktilise ja emotsionaalse koormusega (LV1-LV5). Samuti tuli

esile, et erivajadusega lapse kasvatamine voib mdjutada ka paarisuhet, kuna suur osa ajast
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ja energiast kulub lapse vajadustele, mistdttu jadb seda vdhem partnerlussuhte jaoks
(LV7). Vanemate kogemustes ilmnes seega, et partneri olemasolu ja suhte kvaliteet

mangisid olulist rolli nii toimetulekus kui ka subjektiivses onnelikkuses.

Samas ei tdhendanud ldhedaste olemasolu alati seda, et vanem tundis end tdielikult
moistetuna. Niiteks kirjeldas liks lapsevanem, et kuigi tema sdber on toetav, ei saa ta
koiki lapse erivajadusega seotud kogemusi jagada, sest tal puudub sarnane kogemus ning
seetottu voib maistmine jddda osaliseks (LV4). See niitab, et emotsionaalse toe puhul on
oluline mitte ainult 1dhedase olemasolu, vaid ka kogemuslik mdistmine. Mdne vanema
kogemustes oli mdistetuna tundmise tunne tugevam, mis toetas nende emotsionaalset

heaolu ja vihendas iiksildustunnet.

Modnes intervjuus peegeldus ka suhete vihenemine vdi muutumine. Vanemad kirjeldasid,
et erivajadusega lapse kasvatamine mdjutas sOprussuhteid ning piiras
suhtlemisvoimalusi, sest lapse vajadused kujundasid pere eluviisi ja ajalisi vOoimalusi
teistsuguseks kui varem (LV2, LV5). Uks osaleja viljendas seda viiga otse: ,,sdbrad
kadusid &dra* (LVS5). Sellistes kogemustes seostus mitteformaalse toe vihenemine
suurema iiksildustunde ja sotsiaalse eemaldumisega. Kodigi vanemate puhul ei ilmnenud
siiski suhete vihenemist, vaid monel juhul séilisid voi kujunesid uued toetavad suhted,

mis aitasid paremini kohaneda.

Oluline oli ka kontakt teiste sarnase kogemusega vanematega. Mone osaleja jaoks
pakkusid just kohtumised teiste erivajadusega laste vanematega mdistmist ja
emotsionaalset leevendust, mida ldhedased alati anda ei saanud (LV2-LV4, LV7).
Sellised kohtumised ja suhted aitasid vdhendada tiksi jadmise tunnet ning pakkusid
emotsionaalset tuge. Uks osaleja kirjeldas, et erivajadusega laste vanemate
kokkusaamisel tekkis tal tunne, et ta ei ole oma raskustega iiksi. See kogemus aitas tal

paremini mdista oma olukorda ning pakkus emotsionaalset tuge (LV4).

Vanemate kogemustes seostusid suhted ja mitteformaalne tugi nii emotsionaalse
turvatunde, praktilise abi kui ka tundega, et raskustega ei olda iiksi. Samal ajal ilmnes, et
abi kiisimise keerukus, partneri puudumine ning sotsiaalsete suhete ndrgenemine voisid
vanemate subjektiivset dnnelikkust mérgatavalt vihendada. Uksikvanemate kogemustes

tuli seejuures sagedamini esile suurem iiksildustunne ja vastutuse koondumine iihele
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inimesele, samas kui partnerlussuhtes vanematel oli mdnel juhul voimalik kogeda
suuremat emotsionaalset ja praktilist tuge. Vanemate kogemused ei olnud siiski
ithesugused, vaid subjektiivne dnnelikkus kujunes erinevate tegurite koosmojus ja soltus

toetavate suhete olemasolust, abi kittesaadavusest ja pere olukorrast.
2.3.3. Vanemate kogemused Parnumaa omavalitsuste tugiteenustega

Siinses alapeatiikis késitletakse vanemate kogemusi Pirnumaa omavalitsustes pakutavate
tugiteenustega ning seda, kuidas nad tajusid nende teenuste mdju lapsele ja pere

igapdevasele toimetulekule.

Lapsevanemate kogemustes tuli esile, et tugiteenused olid olulisel kohal, kuid nende
kittesaadavus ja moju ei olnud kdigi jaoks iithesugune. Vanemate kirjeldustes seostusid
tugiteenused eelkdige rehabilitatsiooniteenuste, tugiisikuteenuse ning monel juhul ka
psithholoogilise toega. Neid kogeti peamiselt lapse arenguliste vajaduste toetamisena,

kuid samal ajal mojutasid need ka vanemate enesetunnet ja igapdevast toimetulekut.

Mitmest intervjuust selgus, et rehabilitatsiooniteenused aitasid vanematel paremini
moista lapse vajadusi, arengut ja toimetulekut, mis omakorda vihendas ebakindlust ning
toetas vanema emotsionaalset toimetulekut (LV2, LV4, LV7, LVS, LV10). Vanemate
kirjeldustes oli oluline, et rehabilitatsiooniteenuste raames saadud spetsialistide tagasiside
aitas paremini aru saada, mis lapsega toimub, isegi siis, kui laps ise ei suutnud oma
kogemusi sonades viljendada. Samuti seostusid rehabilitatsiooniteenused vanemate
kogemustes lapsele sobivate tegevuste ja arendava toe pakkumisega. Teiste vanemate
kogemustes ei olnud rehabilitatsiooniteenuste moju siiski sama selgelt tajutav, mis viitab
sellele, et teenuste toetav moju sdltus nii nende sisust, mahust kui ka lapse individuaalsest

vajadusest.

Seega ei seisnenud nende teenuste védrtus iiksnes lapse oskuste arendamises, vaid ka
vanema suuremas kindlustundes ja siidamerahus. Samas tdid mitmed vanemad esile, et
teenuseid oli sageli liiga vihe vO1 need toimusid liiga harva, et nende mdju oleks
markimisvadrne (LV2-LV5, LV7). Niiteks kirjeldas iiks osaleja, et lapse psiihholoogiline
tugi toimus vaid kord kuus ning sagedasem teenus oleks lapse ja pere jaoks oluliselt

toetavam (LV4). Mone vanema kogemustes piirdus teenuste moju peamiselt lapse
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toetamisega ega avaldanud maérkimisvddrset leevendust vanema igapdevasele

hoolduskoormusele.

Mitme vanema kogemustes tuli esile ka see, et kuigi tugiisiku teenus oli olemas, ei
toiminud see alati pere tegelikele vajadustele vastavalt (LV1-LV3, LVS5, LV6).
Probleemidena kirjeldati nii sobiva inimese leidmise raskust kui ka teenuse véhest mahtu

ja paindlikkust, kuna vajadus tuli monel juhul ette planeerida juba eelmisel kuul.

Vanemate kirjeldustes kerkis esile vajadus ka neile endale suunatud toe jérele.
Hoolduskoormus, pidev vastutus ja keerulised elusiindmused mdjutasid tugevalt
vanemate vaimset enesetunnet, kuid vanemale suunatud ndustamine ei olnud alati
kittesaadav ega piisav. Mone vanema kogemuses ilmnes, et abi vajadus tekkis just eriti
raskel perioodil, kuid pakutud tugi ei vastanud selle mahult ega jirjepidevuselt vanema
tegelikele vajadustele. Samuti esines kogemusi, kus varasem negatiivne kokkupuude
spetsialistiga mdjutas edasist abi otsimist. Uks vanem kirjeldas seda jirgmiselt:
»---pstihholoog oli viga ebameeldiv... kiisis, et kas te siis arvasite, et mehed tahavad
selliseid erivajadusega lapsi voi... pdrast seda ma ei ole julgenud enam mitte kuskile
minna“. (LV5) Teine osaleja kirjeldas olukorda jargmiselt:

See on minu elu ja mina kukun kokku. Aga see teid ei huvita, sest teie teete t66d

jateil on tooajad. Ja siis ma ei taha rohkem seda, et ma kiin {ihe korra ja siis kolme

kuu pérast saan jargmise korra voi. Ei, see ei aita mind. (LVS)

Modne vanema kogemustes oli psithholoogiline tugi siiski toetav, kuid sellised kogemused
jéid pigem iksikuteks. Samuti ilmnes, et ndustamise puudumisel otsisid vanemad teisi
toimetulekuviise. Uks osaleja kirjeldas, et ,,td6 on praegusel hetkel minu jaoks nagu
teraapia” (LV2). Lisaks toole tdid vanemad emotsionaalse pinge maandamise viisidena
esile sportimise ning metsas voi looduses viibimise (LV1-LV6, LVS). Seega tuli
osalejate kogemustes esile, et lapsele suunatud teenused ei katnud alati vanemate endi

emotsionaalse toe vajadust ning vanema ndustamisvajadus jéi sageli tahaplaanile.

Vanemate kirjeldustes seostus teenuste kasutamine monel juhul siisteemi keerukuse ja
vihese paindlikkusega. Moned osalejad tdid esile, et teenuste taotlemine ndudis
suhtlemist mitme erineva asutusega ning korduvat dokumentide esitamist (LV1, LV2,

LV4, LVS). Samuti ilmnes vastuolu formaalselt olemasolevate vdimaluste ja nende

27



tegeliku toimimise vahel, kuna teenuste ja abivahendite kéttesaadavus ei vastanud alati
pere tegelikele vajadustele. Naiteks kirjeldati olukordi, kus teenuste korraldamine venis
nii pikaks, et teenuse kasutamine ei olnud enam vdimalik. Uhes intervjuus toodi esile, et
tugiisiku teenuse korraldamine vottis nii kaua aega, et potentsiaalne tugiisik leidis selle
aja jooksul teise t60 ning teenus jii perele kittesaamatuks (LV3). Vanemad kirjeldasid
ka, et vajalike abivahendite saamine vdis votta kuid kuni iile aasta (LV1, LV3). Lisaks
ilmnes, et teenuste saamine eeldas vanematelt suurt isiklikku panust ning sageli tuli neil
ise otsida lahendusi, spetsialiste ja abivahendeid. Samas ei olnud kdigi vanemate

kogemused iihesugused, mis viitab erinevustele teenuste kittesaadavuses ja korralduses.

Vanemate kogemustes ilmnes ka moningaid erinevusi soltuvalt peretiiiibist.
Uksikvanemate kirjeldustes seostusid tugiteenused sagedamini otsese praktilise
toimetulekuga, kuna puudus vdimalus jagada vastutust teise tdiskasvanuga. Nende puhul
tuli selgemalt esile, et teenuste ebapiisav maht, sobimatus voi kittesaadavuse raskused
suurendasid igapédevast koormust ning jitsid vanema lapse hoolduse ja elukorralduslike

kiisimustega suuresti tiksi (LV1, LV3-LV5).

Kokkuvottes avaldus tugiteenuste roll vanemate kirjeldustes mitmetahulisena. Hasti
toimivad ja jarjepidevad teenused seostusid lapse arengu toetamise, vanema ebakindluse
vihenemise ning emotsionaalse ja praktilise toe kogemusega. Samal ajal tuli esile, et
teenuste piiratud maht, keeruline korraldus, sobimatus ja vanemale suunatud toe nappus
vihendasid nende toetavat mdju vanemate igapidevasele toimetulekule. Vanemate
kogemused ei olnud siiski ithesugused, vaid teenuste mdju sdltus nende tegelikust
kattesaadavusest, sisulisest toimivusest ning vastavusest pere individuaalsetele

vajadustele.
2.4. Arutelu, jareldused ja ettepanekud

Erivajadusega laste ja noorte vanemate hoolduskoormus on kirjanduse pdhjal
mitmetahuline ndhtus, mis modjutab vanema igapdevast toimetulekut, onnelikkust ja
voimalusi iithiskonnaelus osaleda. Purge jt (2023, 1k 4) rohutavad, et hoolduskoormus
holmab nii hooldamisega seotud vastutusi kui ka emotsionaalset koormust, mis
mojutavad hooldaja igapdevaelu laiemalt. Tulemuste pohjal ilmnes sama suundumus ka

kéesolevas t60s. Vanemate kogemustes avaldus hoolduskoormus pideva vastutuse,
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valveloleku, vaimse pinge, fiilisilise védsimuse, emotsionaalse kurnatuse, ajasurve,
tugivorgustiku piiratuse ning mdnel juhul ka majandusliku pingena. Eriti selgelt tuli see
esile iksikvanemate puhul, kellel koondus hooldusvastutus peamiselt iihe inimese kanda.
Seega nditavad kdesoleva uuringu tulemused, et hoolduskoormus ei piirdu iiksnes otseste
hooldustoimingutega, vaid ulatub vanema igapédevase toimetuleku ja Onnelikkuse eri
tasanditele. Samale jireldusele viitab ka Walkowiaki ja Domaradzki (2025, lk 38)
kasitlus, mille kohaselt voib vanemate koormus olla samaaegselt emotsionaalne, fiiiisiline

ja majanduslik.

Varasemad uuringud on osutanud, et vanemate Onnelikkust ei méiéra iiksnes lapse
diagnoos voi puude raskus, vaid pigem hoolduskoormuse intensiivsus ja selle mdju
igapdevaelule. Palmor Haspel jt (2020, 1k 1182) toovad vélja, et lapse puude raskus
mojutab vanema Onnelikkust kaudselt hoolduskoormuse kaudu. Ka siinse t66 tulemused
toetasid seda seisukohta. Vanemate kogemustes ei seisnenud koormus iiksnes
konkreetsetes hooldustoimingutes, vaid ka katkematus vaimses valmisolekus, vajaduses
pidevalt jilgida lapse seisundit ning olla valmis ootamatutele olukordadele reageerima.
Ka neil hetkedel, mil otseseid hooldustoiminguid ei tehtud, ei olnud vdimalik vaimselt
tiielikult 1odgastuda. See viitab sellele, et vanemate koormust suurendab lisaks
hooldamise mahule ka hooldusvastutuse katkematu iseloom, mis aitab selgitada

hoolduskoormuse sligavat moju vanemate onnelikkusele.

Kidesoleva uuringu tulemustest ilmnes, et iiksikvanemate kogemustes koondus
hoolduskoormus sagedamini iihe inimese kanda kui partnerlussuhtes olevate vanemate
puhul. Uksikvanemad kirjeldasid, et neil tuli iiksi vastutada nii lapse hooldamise,
igapdevaelu korraldamise, teenustele joudmise kui ka majandusliku toimetuleku eest. See
tulemus on kooskdlas Kim jt (2023, lk 777) késitlusega, mille kohaselt seisavad
tiksikvanemad sagedamini silmitsi ainuvastutuse, sotsiaalse isolatsiooni ning hoolduse ja
tooelu iithildamise raskustega. Ka siinse t60 pohjal tuli monel juhul esile sotsiaalsete
suhete vihenemine ja koOrvalejadmise tunne. Tulemuste pohjal voib jéareldada, et
iiksikvanemate hoolduskoormus ei olnud iiksnes suurem, vaid ka mitmekihilisem,
holmates lisaks fiilisilisele ja emotsionaalsele koormusele ka ulatuslikumat
korralduslikku ja rahalist vastutust. Samuti viitasid tulemused sellele, et liksikvanemate

jaoks vois olla keerulisem iihildada hoolduskoormust todeluga, eriti olukordades, kus
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tavapdrane abi ootamatult dra langes ning vanem pidi kiiresti leidma lahenduse, et tulla
toime nii lapse eest hoolitsemise kui ka todalaste kohustustega. Seejuures ilmnes, et
tugiteenuste toimivus oli iiksikvanemate puhul sageli kriitilisema tdhendusega kui
partnerlussuhtes vanemate puhul, kuna teenuste kéttesaadavus ja sobivus mdjutasid nende

toimetulekut ja subjektiivset dnnelikkust eriti tugevalt.

Partnerlussuhte roll tuli esile eelkdige voimaluses praktilisi kohustusi jagada ning kogeda
emotsionaalset tuge. Rakap jt (2023, 1k 56) on leidnud, et partneri toetus on oluline
hoolduskoormuse ennustaja ning vdhene partneritevaheline tugi suurendab tajutud
koormust. Sarnaselt ilmnes ka siinses t60s, et partnerlussuhtes olevatel vanematel oli
monel juhul voOimalik praktilisi kohustusi partneriga jagada. Samas ei ilmnenud
tulemustest, et partnerlussuhe iseenesest korvaldaks suure hoolduskoormuse. Seega ei
seisnenud erinevus mitte niivord selles, kas koormus oli olemas vdi puudus, vaid selles,
kuivord oli voimalik seda jagada ning kui palju jai vanemal vdimalusi puhata ja taastuda.
Kéesoleva uuringu pohjal ei olnud oluline iiksnes partneri olemasolu, vaid ka see, kuivord
ta igapédevaelus lapse kasvatamises osales. See nditab, et vanemate toimetulekut ja
subjektiivset dnnelikkust mdjutas partnerlussuhte tegelik toimivus ning jagatud vastutus

hoolduskoormuse kandmisel.

Varasemad kisitlused on toonud esile hoolduskoormuse mdju vanemate vaimsele ja
fliiisilisele tervisele. Pegorin jt (2021, lk 6) seostavad suuremat hoolduskoormust
madalama elukvaliteedi ning suurema psiihholoogilise haavatavusega. Siinse t60
tulemused toetasid seda kisitlust, sest vanemad kirjeldasid vdsimust, pinges olekut,
emotsionaalset kurnatust ning olukordi, kus pidev koormus védhendas nende
kannatlikkust. Eriti koormavaks kujunesid olukorrad, kus lapse probleemide pShjust ei
olnud vdimalik kiiresti mdista ega leevendada. Nii iiksikvanemate kui ka partnerlussuhtes
olevate vanemate kogemustes ulatus hoolduskoormus monel juhul ka Oisesse aega,
mojutades otseselt une kvaliteeti ja taastumisvOimalusi. Sellist mdju kirjeldavad ka
Winger jt (2020, lk 14), kelle jargi esmasele hooldajale ajutist ja liihiajalist
hoolduskoormust leevendavad teenused vdivad parandada und, suurendada vabaduse- ja
kergendustunnet ning vdimaldada vanematel piihendada rohkem aega paarisuhtele. Selle
pohjal voib jireldada, et hoolduskoormus kujundab vanemate oOnnelikkust kaudselt

pideva vaimse ja fiiiisilise kurnatuse ning taastumisvoimaluste vihenemise kaudu. Sellest
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tulenevalt on oluline kisitleda ka tegureid, mis kujundavad vanemate subjektiivset

onnelikkust ning aitavad hoolduskoormuse mdju leevendada.

Lisaks ldhisuhetele ja mitteformaalsele toele ilmnes uuringus ka tugiteenuste oluline roll
vanemate igapdevaelus. Pdrnumaa omavalitsustes pakutavate tugiteenuste osas ilmnes, et
kuigi teenused olid vanemate jaoks olulised ning toetasid eelkdige lapse arengut ja
vanema kindlustunnet, ei olnud nende kittesaadavus, maht ja korraldus alati piisavad, et
leevendada vanemate igapédevast hoolduskoormust. See tulemus on kooskdlas
Sotsiaalministeeriumi (2021, lk 9) analiiiisiga, mille kohaselt on erivajadusega laste
tugististeem Eestis killustunud ja keeruline. Samuti haakub see Kalavuse (2021, 1k 49) ja
Siiraku (2024, 1k 44) jareldustega, mille kohaselt voib teenuste ebapiisav kittesaadavus
suurendada perede koormust ning sundida neid otsima alternatiivseid lahendusi. Lisaks
viitavad Bradshaw jt (2019, lk 8-9), et vanemate heaolu toetamisel ei piisa iiksikute
teenuste olemasolust, vaid oluline on nende paindlikkus ja kohandamine vastavalt perede
vajadustele. Kdesoleva uuringu pohjal ilmnes, et teenuste mdju soltus suurel méaral
nende mahust ja jirjepidevusest. Vanemate kogemustes peegeldus vastuolu teenuse
formaalse olemasolu ja selle tegeliku toimimise vahel. Abi oli kiill ette ndhtud, kuid see
el leevendanud piisavalt vanemate igapdevast hoolduskoormust. Seega ei pruugi teenuse
formaalne olemasolu veel tagada selle tegelikku sobivust ega vastavust pere vajadustele.
Samuti ilmnes, et kuigi psiihholoogiline tugi vois olla formaalselt olemas, ei pruukinud

selle maht ega korraldus vastata vanema tegelikule vajadusele.

Uuringu tulemustes selgus, et nii liksikvanemate kui ka partnerlussuhtes olevate
vanemate subjektiivset onnelikkust mojutasid eelkdige ldhisuhted, mitteformaalne tugi
ning tunne, kas nad on oma olukorras moistetud voi jéetud iiksi. See tulemus haakub
Dieneri (1984, lk 544; 2000, 1k 34) kisitlusega, mille kohaselt sdltub subjektiivne
onnelikkus sellest, kuidas inimene hindab oma elu kvaliteeti, rahulolu ning positiivsete ja
negatiivsete kogemuste tasakaalu. Samuti sobitub see Seligmani PERMA-mudeliga,
milles suhted moodustavad {ihe dnnelikkuse keskse komponendi (Seligman, 2018, 1k
334). Ka uuritud Padrnumaa vanemate dnnelikkus ei sdltunud ainult abi olemasolust, vaid
ka sellest, kuivord nad tundsid end mdistetuna ning kui loomulik vdi keeruline oli abi
kiisida ja vastu votta. See nditab, et vanemate Onnelikkus kujuneb suurel mééral suhete

kvaliteedi, mitte liksnes nende formaalse olemasolu kaudu.
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Mitteformaalse toe tdhtsus tuli uuringus esile nii emotsionaalse turvatunde kui ka
praktilise abi allikana. Vanemad tdid vélja, et tuge pakkusid eelkdige vanavanemad,
sugulased ja teised lihedased, kuid olulisel kohal oli ka kogemuslik tugi teistelt sarnases
olukorras olevatelt vanematelt. Selline kogemuste vahetamine ja vastastikune moistmine
aitas vdhendada iiksi jidmise tunnet ning pakkus emotsionaalset leevendust. Samas
ilmnes, et ldhedaste olemasolu ei tdhendanud alati tiielikku maoistetust, kuna ilma sarnase
kogemuseta ei pruukinud teised vanema olukorda téielikult tajuda. See tulemus sobitub
Lahtvee jt (2018, lk 108) jireldustega, mille kohaselt tunnevad erivajadusega laste
vanemad end sageli iiksildasena ja tihiskonnast eraldatuna. Samuti toetab see Siiraku
(2024, 1k 44) seisukohta, et ametliku toe nappus sunnib peresid sageli toetuma

mitteametlikele vorgustikele.

Lisaks haakuvad kédesoleva uuringu tulemused Bradshaw jt (2019, 1k 8-9) késitlusega,
mille kohaselt on grupipdhine vastastikune tugi liks oluline sekkumisviis vanemate
heaolu toetamisel. See kinnitab, et kogemuslik tugi teiste sarnases olukorras olevate
vanemate kaudu ei ole pelgalt toetav lisa, vaid vo0ib olla oluline ressurss
hoolduskoormusega toimetulekul. Seetdttu voib jareldada, et mitteformaalne tugi on
vanemate Onnelikkuse seisukohalt oluline, kuid selle mdju kujuneb toe sobivuse,

kogemuste jagamise voimaluse ja kogetud moistmise kaudu.

Uurimistulemustest ilmnes ka, et abi kiisimine ei olnud paljude vanemate jaoks lihtne
ning mitmed osalejad kirjeldasid harjumust ise hakkama saada. See haakub kirjanduses
kisitletud seisukohaga, et vanemate dnnelikkus soltub lisaks vilistele tugivorgustikele ka
sisemistest hoiakutest, psiihholoogilistest ressurssidest ja toimetulekuviisidest. Musri jt
(2024, 1k 132) rohutavad optimismi ja tdnulikkuse rolli ning Ma jt (2023, lk 19072) ja
Meral jt (2021, lk 646) toovad esile perekondliku kohanemise, sdilendtkuse ja
toimetulekumehhanismide tdhtsuse. Sellest tulenevalt voib jdreldada, et nii
iiksikvanemate kui ka partnerlussuhtes olevate vanemate kogemustes ei kujunenud
onnelikkus iiksnes viliste toetegurite olemasolust, vaid ka sellest, kuidas vanem oma
olukorda motestas ja milliseid ressursse ta suutis kasutada. Samas néitasid tulemused ka
seda, et vanemad kompenseerisid puuduvat ametlikku tuge sageli iseseisvate
toimetulekuviisidega. See ei tihendanud, et vastutus toimetuleku eest jéi iiksnes vanema

enda kanda, vaid pigem seda, et vilised ja sisemised ressursid toimisid koos.
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Olulise tulemusena ilmnes siinses uuringus, et hoolduskoormus ja subjektiivne
onnelikkus ei olnud vastandlikud ega teineteist vélistavad kogemused. Kuigi vanemad
kirjeldasid suurt koormust, esines samal ajal ka toetavate suhete, moistmise ja ldheduse
kogemusi. See sobitub Rutteri jt (2024, lk 11) jareldusega, et erivajadusega laste
vanemate Onnelikkust ei saa taandada tiksnes stressile voi vaimse tervise siimptomitele,
sest negatiivsed ja positiivsed kogemused voivad esineda samaaegselt. Seetdttu on

pohjendatud kisitleda vanemate subjektiivset onnelikkust mitmemddtmelise ndhtusena.

Uuringu analiilisi pohjal voib jireldada, et Pdrnumaa erivajadusega laste ja noorte
vanemate hoolduskoormus on tihedalt seotud nende subjektiivse Onnelikkusega.
Vanemate hinnangul avaldus hoolduskoormus igapédevaelus eelkdige pideva vastutuse,
vaimse ja fiiiisilise kurnatuse, piiratud puhkevdimaluste, ebakindla tugivérgustiku ning
monel juhul ka majandusliku pingena. Hoolduskoormus kujundas suurel maéédral

vanemate igapievaelu korraldust ning vihendas nende vdimalusi puhata ja taastuda.

Partnerlussuhte kontekstis ilmnes, et kuigi hoolduskoormus oli suur nii iiksik- kui ka
partnerlussuhtes olevatel vanematel, erines nende kogemus eelkdige koormuse jagamise
vdimaluse poolest. Uksikvanemate puhul tuli selgemalt esile hoolduskoormuse
koondumine iithe inimese kanda, suurem iiksildustunne ning viiksemad vdimalused
puhata ja vastutust jagada, mis mdjutas negatiivsemalt nende subjektiivset onnelikkust.
Partnerlussuhtes olevatel vanematel oli monel juhul vdimalik kogeda praktilist ja
emotsionaalset tuge, mis aitas hoolduskoormuse mdju leevendada, kuid ei kdrvaldanud

seda taielikult.

Parnumaa omavalitsustes pakutavate tugiteenuste puhul ilmnes, et kuigi teenused olid
vanemate jaoks olulised, ei olnud nende kéttesaadavus, maht ja korraldus alati piisavad
hoolduskoormuse leevendamiseks. Probleemidena toodi esile teenuste vidhene
paindlikkus, ebapiisav maht ning siisteemi keerukus, mis suurendas vanemate koormust.

Samuti jdi vanemale suunatud emotsionaalne tugi sageli ebapiisavaks.

Seega voib jdreldada, et vanemate subjektiivne onnelikkus kujuneb hoolduskoormuse,
suhete kvaliteedi, sisemiste toimetulekuressursside ja tugiteenuste koosmojus.
Uurimistulemuste pdhjal teeb t60 autor uuringus osalenud Pdrnumaa omavalitsuste

sotsiaalosakondade juhtidele jargmised ettepanekud:
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1. Selgitada kohaliku omavalitsuse tasandil vélja pdhjused, mis takistavad
juhtumiplaanide jarjepidevat {ilevaatamist ja rakendamist vastavalt kehtivatele
pohimotetele, ning kavandada selle pdhjal vajalikud parendustegevused.

2. Kaardistada kohaliku omavalitsuse tasandil suure hooldus- ja jérelevalvevajadusega
laste ja noorte perede vajadus kodupodhiste toetavate teenuste jérele ning kavandada
koostdds tervishoiu- ja sotsiaalvaldkonna partneritega palliatiivravi pShimotetest
lahtuvate tugiteenuste arendamise jargmised sammud, sealhulgas vdimalike
koostoomudelite ja teenuslahenduste viljatodtamine.

3. Dokumenteerida vdhemalt kaks korda aastas juhtumiplaani iilevaatamisel, kas
iiksikvanemaga perele maidratud teenused on rakendunud ning hinnata koos
vanemaga nende mdju igapdevasele toimetulekule ja hoolduskoormuse

leevenemisele.

Eeltoodust tulenevalt voib jireldada, et 10putdd eesmirk sai tdidetud ning koik
uurimiskiisimused leidsid vastuse. Esimesele uurimiskiisimusele vastates selgus, et
erivajadusega laste ja noorte vanemate hoolduskoormus avaldub mitmetahuliselt,
hdlmates pidevat vastutust, vaimset pinget, fiilisilist vdsimust, ajasurvet, tugivorgustiku
piiratust ning monel juhul ka majanduslikku koormust. Teisele uurimiskiisimusele
vastates 1lmnes, et iksikvanemate kogemustes seostus subjektiivne Onnelikkus
sagedamini liksildustunde, vastutuse koondumise ning vihese emotsionaalse ja praktilise
toe vdimalustega. Seetdttu kujunes nende subjektiivne donnelikkus haavatavamaks kui
partnerlussuhtes olevatel vanematel. Partnerlussuhtes vanemate puhul sdltus subjektiivne
onnelikkus eelkdige vastutuse tegelikust jagunemisest, ldhisuhete kvaliteedist ja
toimivast igapdevasest toest. Kolmandale uurimiskiisimusele vastates selgus, et
tugiteenuseid peeti oluliseks, kuid nende mdju vanemate toimetulekule sdltus suurel

maidral teenuste tegelikust kittesaadavusest, sobivusest ja jarjepidevusest.

Tulemuste tdlgendamisel tuleb arvestada ka uuringu piirangutega. Kéesolevas 1dputdos
oli uuringu piiranguks valimi vdiksus ja eesmérgipdrane valik, mistottu ei ole tulemused
tildistatavad kogu erivajadusega laste ja noorte vanemate populatsioonile. Samuti
keskendus uuring Pdrnumaa omavalitsustele, mis vOib piirata tulemuste iilekantavust

teistesse piirkondadesse. Lisaks tuleb arvestada, et uuringus osalesid vanemad, kes olid
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valmis oma kogemusi jagama, mistottu vdivad véga suure hoolduskoormuse voi keeruka

emotsionaalse olukorraga vanemate kogemused olla uuringus vihem esindatud.

Loputod pohjal esitatud ettepanekud on suunatud juhtumiplaanide toimivuse
parandamisele, kodupohiste toetavate teenuste arendamise vOimaluste kavandamisele
ning iiksikvanemaga perede toe siisteemsemale hindamisele. Nende rakendamine voib
toetada vanemate igapdevast toimetulekut ning vihendada hoolduskoormusest tulenevat
pinget. Kéesoleva 10putdo tulemused annavad sisendi edasiseks aruteluks ja praktilisteks
arendustegevusteks, et parandada perede toetamise vOimalusi kohaliku omavalitsuse

tasandil.
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KOKKUVOTE

Erivajadusega lapse kasvatamine muudab oluliselt perekonna igapdevaelu ning seab
vanemad silmitsi suure hoolduskoormusega. T66 teoreetilises osas kasitleti erivajaduse
moistet, vanemate kohanemisprotsessi, subjektiivset dnnelikkust ning hoolduskoormust
kui vanemate onnelikkust mojutavat tegurit. Teooria pdhjal ilmnes, et erivajadusega lapse
kasvatamine vOib suurendada vanemate stressi, piirata puhkevOimalusi, mojutada
sotsiaalseid suhteid ning vdhendada nende Onnelikkust. Samuti selgus, et vanemate
onnelikkus kujuneb hoolduskoormuse, suhete kvaliteedi, toimetulekuressursside ja

tugiteenuste toimivuse koosmojus.

Empiiriline uuring viidi 14dbi kvalitatiivse uurimusena, kasutades poolstruktureeritud
intervjuusid kiimne Pdrnumaa erivajadusega laste ja noorte vanemaga. Valim holmas nii
tiksikvanemaid kui ka partnerlussuhtes vanemaid. Andmete analiilisimisel kasutati

kvalitatiivset sisuanaliiiisi.

Uuringu tulemused néitasid, et hoolduskoormus avaldus vanemate kogemustes
mitmetahuliselt pideva vastutuse, vaimse valmisoleku, fiilisilise visimuse, emotsionaalse
pinge, ajasurve ning mdnel juhul ka majandusliku koormusena. Uksikvanemate puhul
koondus hoolduskoormus sagedamini ithe inimese kanda, mis vdhendas vdimalusi puhata
ja vastutust jagada. Partnerlussuhtes vanematel oli rohkem vdimalusi kogeda praktilist ja

emotsionaalset tuge.

Vanemate onnelikkust mojutasid eelkdige 14hi suhted, mitteformaalne tugi ning tunne,
kas nad on mdistetud vai jaetud iiksi. Oluline ei olnud iiksnes toe olemasolu, vaid ka selle
vastavus vanema tegelikele vajadustele. Tulemused niitasid, et hoolduskoormus ja

onnelikkus ei olnud vastandlikud néhtused, vaid vdisid esineda samaaegselt.

Tugiteenustel oli vanemate kogemustes oluline roll, kuid nende kéittesaadavus, maht ja

paindlikkus ei olnud alati piisavad. Hésti toimivad teenused toetasid lapse arengut ja
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vihendasid vanemate ebakindlust, kuid teenuste keeruline korraldus, ebapiisav maht ja
vanemale suunatud toe nappus vihendasid nende toetavat moju. Eriti oluline oli teenuste

toimivus iliksikvanemate jaoks.

Uuringu pohjal saab jireldada, et hoolduskoormus méngib keskset rolli vanemate
subjektiivse Onnelikkuse kujunemisel. Uurimistulemuste pdhjal tehti ettepanekud
juhtumiplaanide jéarjepideva iilevaatamise ja rakendamise takistuste véljaselgitamiseks,
kodupdhiste toetavate teenuste arendamise voimaluste kavandamiseks ning
iiksikvanemaga peredele mdiédratud teenuste rakendumise ja modju slisteemsemaks
hindamiseks. Edasistes uurimustes voiks teemat laiendada ka teistesse Eesti
piirkondadesse, et selgitada, kas ja kuidas mojutavad piirkondlikud eripidrad ning
kohalike tugisiisteemide toimivus vanemate hoolduskoormust ja subjektiivset
onnelikkust. Samuti vOiks teemat uurida kvantitatiivse uurimusena suurema valimi
pohjal, mis vdimaldaks teha iildistusi erinevate peretiilipide kohta ning analiilisida

tdpsemalt hoolduskoormuse, sotsiaalse toe ja subjektiivse dnnelikkuse vahelisi seoseid.
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Lisa 1. Intervjuu kava

Taust ja perekondlik kontekst

1. Milline on Teie perekonnastaatus?
2. Kui vana Te olete?
3. Kui vana on Teie erivajadusega laps?

Positiivsed emotsioonid (Positive
Emotions) (Lyubomirsky & Lepper,
1999, Ik 151)

4. Kuidas kirjeldaksite oma iildist rahulolu praegusel
eluperioodil?

5. Kui motlete teistele lapsevanematele enda timber (nt
tuttavad, sdbrad), siis milline Teie enda
rahulolu/heaolu nendega vorreldes tundub? Pigem
sarnane voi pigem erinev? Kuivord Te iildse selle
peale motlete voi tihelepanu poorate?

6. Osad inimesed suudavad ka keerulistes olukordades
asju positiivse kiilje alt vaadata voi proovivad seda
teha. Kuidas on olnud Teie kogemused keerulistes
olukordades? Kuidas Te nendega toime olete tulnud?
7. Moned inimesed iitlevad, et nad saavad igapédevaselt
hakkama, aga sisimas tunnevad, et ildine rahulolu on
pigem madal. Kui tuttav see tunne Teile on?

Kaasatus (Engagement) (Purge et
al., 2023, 1k 4; Yang, 2025, 1k 13)

8. Kuidas Te kirjeldaksite oma igapdevast elu
erivajadusega lapse vanemana?

9. Millised igapéevased tegevused voi rutiinid aitavad
Teil paremini toime tulla lapse erivajadusest tulenevate
viljakutsetega?

Suhted (Relationships) (Rakap et
al., 2023, 1k 56)

10. Kuidas Teie igapdevast toimetulekut ja enesetunnet
maojutab partneri toetus voi selle puudumine?

Tadhendus (Meaning) (Seligman,
2018, 1k 334; Fernandez-Avalos et
al., 2021, 1k 721)

11. Kuidas on erivajadusega lapse kasvatamise
kogemus Teie hinnangul mdjutanud Teie elu
tdhenduslikkuse kogemust?

Saavutused ja hoolduskoormus
(Accomplishment) (Purge et al.,
2023, lk 4; Pegorin et al., 2021, 1k
6; Palmor Haspel et al., 2020, 1k
1182; Barratt et al., 2025, 1k 15)

12. Millised hooldamisega seotud tegevused voi
olukorrad on Teie jaoks kdige koormavamad ning
miks?

13. Kuidas on hooldamisega seotud olukorrad
mojutanud Teie igapdevast toimetulekut ning vaimset
ja fiiiisilist enesetunnet?

14. Kuidas on Teie hoolduskoormus aja jooksul
muutunud ja millest Teie hinnangul need muutused on
soltunud?

Tugiteenuste kogemus (Mirza et
al., 2022; Barratt et al., 2025, 1k 15;
Bradshaw et al., 2019, 1k 8-9)

15. Milliseid tugiteenuseid olete kasutanud ning
milline on olnud Teie kogemus nendega?

16. Kuidas on teenused Teie hinnangul mojutanud Teie
toimetulekut ja hoolduskoormust?

17. Kui mdelda oma praegustele vajadustele, siis
milline tdiendav toetus vdi teenus aitaks Teid Teie
hinnangul kdige rohkem?

Lopetav kiisimus

18. Palun lisage, kui on midagi Teile olulist, mida
minu kiisimused ei puudutanud.
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Lisa 2. Osalemiskutse lapsevanematele
Lugupeetud lapsevanem!

Olen Gerda Lemke, Tartu Ulikooli Pirnu kolledZzi sotsiaaltéd ja
rehabilitatsioonikorralduse eriala ilidpilane. Oma 16putd6 raames viin 1abi intervjuusid
Pérnumaa erivajadusega laste ja kuni 26-aastaste noorte vanematega, et uurida nende
hoolduskoormust ning kogemusi seoses subjektiivse Onnelikkuse ja igapédevase

toimetulekuga.

Uuringu eesmirk on mdista, millised tegurid mdjutavad vanemate subjektiivset
onnelikkust hoolduskoormuse kontekstis, millist tuge peetakse kdige vajalikumaks ning
kuidas olemasolevad teenused ja tugisiisteemid peresid toetavad. Saadud teadmiste pShjal
valmib I0putdd teemal ,Pdrnumaa erivajadusega laste ja noorte vanemate

hoolduskoormus ja subjektiivne dnnelikkus®.

Intervjuu on vabatahtlik ja konfidentsiaalne. Koiki vastuseid késitletakse anoniilimselt
ning kogutud andmeid kasutatakse iiksnes 10putod koostamise eesmairgil. Tulemusi

esitatakse tildistatult, ilma isikuandmeid avaldamata.

Kui olete valmis oma kogemust jagama, palun votke minuga ithendust e-posti teel:

[oviiiiiiinnn / Seejarel lepime kokku Teile sobiva aja ja viisi intervjuu ldbiviimiseks.
Tanan Teid juba ette valmisoleku eest oma kogemust jagada.

Lugupidamisega

Gerda Lemke

Tartu Ulikool, Parnu kolledz

Sotsiaaltdo ja rehabilitatsioonikorralduse eriala
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Lisa 3. Koodipuu

e Sotsiaalse elu piiratus

e Majanduslik koormus

e Vanemate olukorra
erinevused

Kategooria Alamkategooria Koodid
Hoolduskoormuse e Pidev vastutus ja katkematu
avaldumine valvelolek tdhelepanuvajadus, 6ine
e Fiiiisiline ja vaimne hooldus ja unehdired, pinge,
kurnatus arevus, vasimus, mure lapse

heaolu pirast, ebakindlus,
iiksi olemise tunne,
soprussuhete vihenemine,
sotsiaalne isoleeritus,
rahaline surve, suurem
vastutus tksikvanemal,
koormuse jagamise
puudumine

Subjektiivset dOnnelikkust
mojutavad tegurid

e Partneri toetus ja
lahedased suhted

e Mitteformaalne tugi

o Isiklikud
toimetulekuviisid

e Positiivsed kogemused
lapsega

jagatud vastutus,
emotsionaalne tugi,
turvatunne, vanavanemate
abi, sugulaste tugi,
kogemuslik toetus teistelt
vanematelt, mdistetud
olemine, t60 kui teraapia,
sport ja liikkumine, looduses
viibimine, rd0m viikestest
edusammudest, 1dhedus
lapsega, tihenduslikkus

Tugiteenuste kogemus

e Teenuste kittesaadavus

e Teenuste kvaliteet ja
sobivus

e Vanemale suunatud tugi

e Siisteemi keerukus

piiratud maht, pikad
jarjekorrad, ebapiisav
sagedus, sobiva tugiisiku
leidmise raskus,
rehabilitatsiooni toetav mdju,
paindlikkuse puudumine,
sobivus lapse vajadustega,
Psiihholoogilise toe nappus;
Negatiivsed kogemused
spetsialistidega; Vajadus
jérjepideva ndustamise
jérele, biirokraatia, korduv
dokumentide esitamine,
mitme asutusega suhtlemise
koormus
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SUMMARY

CAREGIVING BURDEN AND SUBJECTIVE HAPPINESS OF PARENTS OF
CHILDREN AND YOUNG PEOPLE WITH SPECIAL NEEDS IN PARNUMAA

Gerda Lemke

Raising a child or young person with special needs places considerable and often long-
term demands on parents, affecting their daily functioning and subjective well-being. This
thesis examined the caregiving burden experienced by parents in Pdrnumaa, the factors
influencing their subjective happiness, and their experiences with support services. The
study included both partnered parents and single parents to capture differences between

family types and to better understand the diversity of caregiving experiences.

The theoretical framework draws on concepts of subjective well-being, including hedonic
and eudaimonic perspectives and the PERMA model, and views caregiving burden as a
multidimensional phenomenon shaped by physical, emotional, and social factors. The
study employed a qualitative design, using semi-structured interviews with ten parents of
children or young people with special needs. The data were analysed through qualitative

content analysis.

The findings show that caregiving burden encompasses constant responsibility, mental
strain, physical fatigue, emotional load, and time pressure. Limited support networks and
financial difficulties intensified the burden, particularly for single parents, who lacked
opportunities to share responsibilities. Parents’ subjective well-being was closely linked
to the quality of close relationships, informal support, the experience of being understood,
and access to assistance, while reduced social interaction and difficulties in seeking help

negatively affected their well-being.
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Support services such as rehabilitation and personal assistance were considered
important, but their effectiveness depended on availability, suitability, and continuity.
The study also highlighted the need for more systematic support directed specifically at

parents.

The thesis proposes several recommendations to improve service accessibility, strengthen
support for parents, and enhance coordination between service providers. The findings
contribute to the development of more effective support systems for families raising

children and young people with special needs.
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