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Abstract

“The experiences of parents in adapting with their children’s diagnoses of attention deficit

hyperactivity disorder and obtaining supportive services for their children.”

My master's thesis explored the experiences of parents adapting to their child's attention deficit
hyperactivity disorder’s (ADHD) diagnosis and the availability of supportive services. The aim
of the thesis was to deeply understand the challenges in raising a child with ADHD and to clarify
the families’ need for support. In order to collect the data | conducted semi-structured interviews
with 5 parents of altogether 8 children diagnosed with ADHD. To analyze the data | used
thematic analysis (Ezzy, 2002) which allowed me to include a wider range of themes and explore

the hardships in a more meaningful way.

In the theoretical part of my thesis | gave an overview of the disorder and introduced different
ways to look at it — as a disorder and as a neurodiversity. | described the challenges of everyday
life from self-efficacy to academic achievement and social skills. | also explained what kind of
supportive services are available for children with special needs and how to attain them. The
theoretical base for the thesis was lifeworld social work, because | found that lifeworld
orientation (Grunwald et Thiersch, 2009) helps to better understand the everyday struggles and

particularities of raising a child with ADHD.

The results of the research show that the everyday experienced by a family of a child with
ADHD differs greatly from the everyday experienced by a neurotypically developed child and
their family. A child with ADHD needs constant reminders for all routine activities of daily life,
including help with social situations and concentrating on school work. Parents described a
lifeworld full of fighting for their child’s wellbeing and right to receive supportive services.
They set forth the struggle to communicate their children’s needs to their teachers and regret that

there has been no positive outcome on the subject.

Some parents experienced a delay in getting a diagnoses for their child, which meant the child
did not receive any help or support at all for years until a diagnoses was finally made. This is
contradictory to the principle of a child in need getting the help they need based on special needs,



not a diagnoses or official disability. In those instances, according to the parents the damage was

great.

My research showed that in order to understand the particularity of their children, parents read
self-help literature about ADHD, explored scientific articles and turned to social media for
answers instead of getting the information form their doctor or another specialist. Parents
described feeling left alone in their struggle. No integration between healthcare, social system

and educational system was experienced.

To conclude, my master’s thesis shows the need to support children with ADHD and their
families in a more efficient way in every aspect of their everyday life, including adapting with
the children’s particularities. The findings of this thesis can serve as a starting point for further

research into the subject as answering the research questions, many new questions arose.

Keywords: ADHD, social rehabilitation, inclusive education, supportive services.
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SISSEJUHATUS

Minu magistritd6 teema on lapsevanemate kogemus aktiivsus- ja téhelepanuhdire (ATH)
diagnoosiga laste kasvatamisel, diagnoosi saamisel ja tugiteenuste susteemis orienteerumisel.
Olles ise kasuemaks lapsele, kel tdhelepanuhdire on kaasuv toimetulekupiirang ja to6tades
rehabilitatsioonististeemis néen, et paljudel juhtudel j&&b kas ravi voi abi hiljaks ja tuge ei ole
vBimalik saada kohe, kui vanemate vGi dpetajate hinnangul tekib vajadus. Uha enam on meedias
fookuses ATH ja sellega seotud raskused toimetulekul téiskasvanueas ning tUha enam loeme
lugusid tdiskasvanueas saadud diagnoosist ja sellest, kuidas enda erilisusest parem arusaamine ja
adekvaatse ravireziimi leidmine aitab tdiskasvanutel elada taisvéartuslikumat elu. See tekitas
minus soovi uurida, millised on vanemate kogemused lapse eripdra diagnoosimisega ning
kuivord on dldse vBimalik ATH diagnoosiga lapsele vajalikku abi ja tuge saada, samuti mil

maéaral tugiteenuseid kogetakse toeliselt aitavana.

Selles magistritéds keskendun aktiivsus- ja tahelepanuhéirele lapseeas ja sellele, mida kogevad
vanemad neid erilisi lapsi kasvatades. ATH-d kasitletakse jarjest enam aju arengulise eriparana
(Bolte, 2021; Sonuga-Barke ja Thapar, 2021) vaatamata sellele, et seda diagnoositakse
rahvusvahelise haiguste klassifikatsiooni (RHK-10..., ia) alusel hairena. ATH mdistmise juures
on eriti oluline mdista just seda, et see ei ole haigus, millest paranetakse v6i mis laheb Ule, vaid
et see on eripdra, mis on inimesel kogu eluks ja millega ta elu jooksul kohaneb, kes paremini, kes

halvemini.

Uuringu moistmiseks toon oma t00 teoreetilises osas vélja ATH alatiiubid ja erinevad
metoodikad, kuidas ATH-d siimptomite ja eripdrade kaudu on vOimalik teatud Kkriteeriumite
alusel alatliipideks jagada, et inimeste/laste eripérasid spetsiifilisemalt mdista. Kuigi kliiniline
meditsiin aktsepteerib téna ainult 0ht alajaotust, aitavad selles magistritéds tutvustatud
alternatiivsed alajaotused paremini mdista, mis see ATH on ja milline vdib olla ATH diagnoosiga
laps, milliseid eripérasid tuleb igapéevaselt arvestada nii kodus, koolis kui mujal keskkondades,
kus laps osaleda soovib. Kuigi ATH siimptomaatikat kirjeldatakse juba 250 aastat, on diagnoos
ise oluliselt uuem ja seoses teaduse ja meditsiini arenguga on arusaam ATH-st véga palju

muutunud. Psihhiaatriline nosoloogia ehk haigusdpetus on ATH osas olnud muutuv ja usutavasti
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muutuvad kriteeriumid parema arusaamise foonil aastate jooksul veelgi. Kui vaieldakse selle Ule,
on see haire vdi eripdra, siis Uheselt ndhakse, et ATH diagnoosiga lastel ja taiskasvanutel t66tab
aju teisiti (Sonuga-Barke ja Thapar, 2021) ja nad vdivad vajada teatud tegevustes ja olukordades

suuremat tuge ja rohkem selgitusi.

Eesti sotsiaalsusteemis on viimastel aastatel tehtud uuendusi (Aavik-Méartmaa, 2020) eesmérgiga
parandada tugiteenuste kéattesaadavust erivajadusega inimeste heaolu ja toimetuleku
parandamiseks ja plaanitakse neid veelgi (Analiis ja ettepanekud..., 2021). Kui varasemalt oli
igasuguse toe ja teenuste aluseks diagnoos ja/vBi puue, siis tdna justkui peaks olema aluseks
ainult fakt, et lapsel on eakohasest erinev kdrvalabi vajadus (Aavik-Méartmaa, 2020). Minu
magistritod eesmark on mdista vanemate, kelle lastel on diagnoositud ATH, kogemusi

tugiteenuste siisteemiga ning ATH-diagnoosiga laste perede vajadust abi jarele.

Minu magistritd6 valmimisel on olnud mulle kirjeldamatult suureks toeks minu juhendaja Merle
Linno. Véga oluliseks jadb minu jaoks aga ka Marju Selg, kes aitas mul minu esialgse idee
sbnastada ja raamida selliseks, et mul oli, millega hiljem edasi minna. Valmis t66s on oma osa
retsensendil, kes pani mind oma t6dd teise nurga alt vaatama. Aitéh, Judit Strompl. Enda
magistridpingutest votan kaasa unustamatu kogemuse koos minu jaoks uue teadmisega, et teadus

ei ole ainult numbrid.



ELUILMAKESKSE SOTSIAALTOO VAADE ERIVAJADUSEGA
LASTELE JANENDE PEREDELE

ATH diagnoosiga laste ja nende perede argip&ev on vdaga erinev neurottupiliste ehk tavapéraselt
arenenud ajuga laste ja nende perede omast. Maailm labi nende silmade ja kogemuste on
teistsugune, raskustega, mida neurotulpilised lapsed ja nende pered ei koge.
Tavapopulatsiooniga vorreldes on ATH-ga laste stressi- ja pingetaluvus oluliselt madalam ja nad
vajavad koolis ja mujal sotsiaalsetes olukordades seetdttu neurotlupilistest lastest ronkem tuge
(Kumar jt, 2020). Kéesolev magistritoé on v6éimalus heita pilk nende eriliste laste ja nende
vanemate argipéeva ja eluilma. Marju Selg on kirjutanud aastal 2015, et sotsiaalt6d lesanne on
muuta inimeste elu paremaks (Selg, 2015). See magistritdé annab aimu, kui toetatuna tunnevad

end ATH diagnoosiga laste vanemad oma kogemuste pdhjal.

Pere- ja tooelu Uhildamine on véljakutse enamusele téiskasvanutest. Eriti aga kehtib see perede
puhul, kus kasvab vaimse tervise eriparade ja raskustega laps. Selle magistrité0 fookuses on t66
algusest kuni I6puni ATH diagnoosiga laste ja nende perede elu ja kogemused kogu erilisuses,
naitamaks, kuidas lapse diagnoosist tingitud eriparad mdjutavad kogu pere argipaeva. Sellmaier
koos kolleegidega (2016) on leidnud, et lapse ATH mdjutab oluliselt ema td6hdivet ja et mida
enam esineb ATH diagnoosiga lapsel impulsiivsust ja kaitumisprobleeme, seda suurem on
tdendosus, et ema ei kaigi uldse t66l. Nende uuring osutas, et pere- ja t66elu omavahel
sobitamise tegid eriti raskeks just internaliseerunud simptomid nagu nt lapse arevus voi kurbus,
kaasuvad meeleoluhdired, mis tekitavad vanemas pidevat muretsemist lapse vaimse heaolu
parast, samas kui tooturult kBrvale jadmist ennustasid pigem eksternaliseerunud simptomid nagu

hliperaktiivsus, agressiivsus ja kéitumisprobleemid.

Eesti sotsiaaltdté on angloameerika sotsiaaltootraditsiooni mdjualas (Selg, 2012; Selg, 2015
kaudu), kus on tavaks vélja anda koikvOimalikke kasiraamatuid. Sotsiaaltdos ette tulevate
olukordade mitmekesisus aga vajab terviklikku ja mitmekiilgset sotsiaaltoGteooriat. Uheks
selliseks teooriaks on eluilmakeskne sotsiaaltéo (Selg, 2015). Kuna iga pdev puutuvad ATH
diagnoosiga lapsed ja nende pered kokku véga erinevate lapse jaoks keeruliste olukordadega
alustades raskustest argirutiinsete tegevustega hakkama saamisest ja I6petades akadeemilise

edasijoudmise ja sotsiaalsete suhetega nii pereringis kui teiste inimestega (Kumar jt, 2020), sobib
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eluilmakeskne sotsiaaltéd nende toetamiseks ja abistamiseks hésti. Oleks raske, et mitte 6elda

vOimatu, leida igaks selliseks olukorraks uus ja erinev lahenemine.

Eluilma olemus ja argipdev

Eluilmakeskne sotsiaaltéd on olnud peamine teoreetiline alus sotsiaaltéd ja sotsiaalpedagoogika
toimimiseks Saksamaal juba alates 1970ndatest aastatest — see on kontseptsioon ja raamistik, mis
arvestab ennekdike inimese argipdeva, tema elu situatsiooni ja konteksti, tema eluoskusi ja
vastutusvéime tugevust enda suhtes (Grunwald ja Thiersch, 2009). See on ldhenemine, kus
kdigepealt tuleb inimene ja tema enda poolt tajutav reaalsus enda hetkeolukorra kohta
(Razpotnik, 2015). ATH diagnoosiga laste puhul nditavad uuringud, et emad tajuvad isade
osalust lapsega argipédevaselt tegelemisel ebapiisavana ja isade vanemlusstiili ebathtlasena,
mistottu tuntakse nendes peredes sageli, et ema koormus on suurem ja emal jadb vdhem aega

iseendale ja enda sotsiaalseks eluks (Kumar jt, 2020; Harazni ja Alkaissi, 2016).

Eluilmakeskne sotsiaaltoo katkeb endast toimetuleku toetamist olemasolevas keskkonnas,
olemasolevate vahenditega. Eluilmasotsiaaltod votmekohaks, mis sageli vaikese aja ja vaevaga
annab Kiire positiivse efekti, on argipdeva rekonstrueerimine — kuidas (mber organiseerida
olemasolevad ressursid selliselt, et argipdev toimiks paremini. Argipaeva Umberkujundamiseks
aitab sotsiaaltdotaja luua ja juurutada uued rutiinid, mis sobivad perediinaamikasse ja on
pereliikmetele jdukohased, muutumata seejuures lisakohustuseks. R6hk on olemasoleva paremini
toimima saamisel, mitte kohustuste ja tegevuste juurde lisamisel (Grunwald ja Thiersch, 2009;
Razpotnik jt, 2015).

Eluilmasotsiaalto6 erivajadusega laste ja nende peredega

Razpotnik kaasautoritega (2015) on leidnud, et t60s haavatavate peredega, ja erivajadusega lapse

pere seda kahtlemata on, on vajalik pidev nende elu kontekstiga arvestamine ning paindlikkus ja

variatiivsus l&henemiste valikul, samuti uute lahenduste loomine ja leidmine, mis kaasavad

perekonda ja selle tugivorgustikku. Eluilmakeskse lahenemise korral ei ole sekkumised

invasiivsed, arvestavad inimeste endi kogemuste ja tdlgendustega oma argipdevast, mistdttu on
10



need inimestele omased, lihtsam on neist soovitustest lahtuda ja vastavalt sellele oma elu muuta.
Need on kergesti perede argiellu kohandatavad, pakkudes peredele abi ja tuge just siis ja just

seal, kus seda enim vajatakse.

Eluilmakeskne sotsiaaltd6 kasutab probleeme, kriise ja kogemusi inimese eluilma sees
pidepunktidena, jattes just inimese enda eluilma ja argipéeva olulisimaks, koos selle tdéhenduse ja
vaarikusega inimese jaoks. Olulisim on mdista inimest sellisena, nagu ta ise end ja oma olusid
ning harjumusi tajub (Grunwald ja Thiersch, 2009). Razpotnik kolleegidega (2015) toob vélja
konflikti, kus Uhel pool on pere vdimestamise ja osaluse pdhimdte, teisel aga tavaparane
lastekaitsest lahtuv lapse padstmise ja kaitsmise pohimote. Seda siisteemi ja eluilma konflikti on
kinnitanud nende uuringus nii lapsevanemad kui ametnikud ja peredega t06tavad spetsialistid.
ATH-ga lapse pere kontekstis v@ib tulla ette, et lapse kaitumist peetakse signaaliks millestki
muust, nt vanemlike oskuste puudujaédkidest olukorras, kus see on tegelikult seotud lapse

eriparaga.

Grunwald ja Thiersch (2009) toovad vilja, et ebavdrdsus on tanapéeva thiskonnas kasutusel kui
motiveeriv joud, mis peaks sisendama enesekehtestamist, rivaalitsemist ja vdistlusmomenti.
Inimestest eeldatakse, et nad loovad oma edu ise, on enda saatuse sepad. Eelmainitud autorite
hinnangul sellise lahenemise korral jaab murekohaks, et inimene jietakse oma eluolukorras
ainuvastutavaks ja mitte hakkama saamine on rohkem Karistatav kui toetatav, mahajaéjaid
distsiplineeritakse ja neilt nGutakse enamat. Sotsiaaltoo ja sotsiaalhoolekanne peaks aga nende
sonul olema joustavad. Asjatundlik abi, vGrgustiku tugi inimese sotsiaalses keskkonnas eluilmale
orienteeritult, mdistlik eneseabi ja enda kehtestamine ning kohane sotsiaalpoliitika on margilise
tdhtsusega abi vajava inimese vOi pere eduka argipdeva kujundamiseks. Ka Razpotnik
kaasautoritega (2015) on Sloveenias l&bi viidud uuringus leidnud, et sotsiaalselt haavatavad
pered tunnevad sageli, et neid saadetakse (ihe ukse tagant teise taha, aga nende probleeme ei
lahendata ja need vOivad ametnikele ja ekspertidele tunduda lausa lahendamatud. Uuringus
tuuakse valja, et perede jaoks peaks sotsiaalstisteem olema marksa paindlikum ja arvestavam, kui
on perede reaalne kogemus susteemiga kokkupuutel. Jargnevalt Kirjutan ATH olemusest ja

sellest, mis teeb Uhe ATH diagnoosiga lapse tavalapsega vorreldes eriliseks.

11



AKTIIVSUS- JA TAHELEPANUHAIREGA LASTE JANENDE
PEREDE ARGIPAEV JAELUILM

Aktiivsus- ja tdhelepanuhaire olemus

Aktiivsus- ja tdhelepanuhéire (ATH) on aju arengulistest eriparadest tingitud neuro-erilisus, mida
meditsiinis kasitletakse neuroarengulise korvalekalde ja héirena. See on kombinatsioon aju
arengut suunavate geenide ja keskkonna koosmdjust, millega kaasnevad komplekssed
isedrasused (Singh jt, 2015). Eestis kasutatava RHK-10 (vt RHK-10/V - Psulhika ja
kaitumishaired) jargi on ATH, diagnoosikoodiga F90.0 hiperkineetiliste héirete alla kuuluv
héire, ent mérkega, et sellelaadsete hdirete alattiipideks jaotamisel ei ole kindlust. Kull aga
peamisteks siimptomiteks peetakse téhelepanuhéiret, killaldase pusivuse puudumist
tunnetustegevuses, desorganiseeritust, Glemaarast aktiivsus ja halvasti juhitud tegevusi.
Diagnostika raamistiku jargi on hiperkineetiline laps sageli impulsiivne, reeglina esineb
kognitiivsete protsesside kahjustusi, mérgitakse ka, et tldpopulatsioonist sagedamini esineb neil
inimestel motoorse ja kdne arengu pidurdust. Sotsiaalse suhtlemise héireid kirjeldab RHK-10

sekundaarsete komplikatsioonidena (tdpsemalt RHK-10/V — Pstiihika ja kditumishaired).

Faraone ja tema ligi 80 kolleegi tle maailma (2021) on andnud vélja téenduspdhise faktide
kogumiku ATH olemuse ja ravi kohta, kus on leitav 27-st riigist, 6 kontinendilt kogutud teadmus
selle diagnoosi kohta. Nende suure Ghisuurimuse jargi on esmamainimised meditsiinikirjanduses
ATH sumptomaatikale viitavale stindroomile pdrit juba 1775. aasta Saksamaalt ja kuni aastani
1937 leidub ATH Kkirjeldust just erinevas Euroopa meditsiinikirjanduses. Ametlik diagnoos sai
ATH-st aga alles 1970ndatel.

ATH sumptomid avalduvad reeglina juba lapseeas ja kas téielikult vOi osaliselt jadvad inimest
saatma kogu eluks. Kuigi hdire iseenesest vOib avalduda juba véikelapseeas, jaab diagnoosi
saamine enamasti kooliea algusesse, 6-9 eluaasta kanti (Buitelaar ja Montgomery, 2003). Barkley
oma kolleegidega (2002) on leidnud, et lapseea ATH simptomid séilivad 60-70%-| noortest
taiskasvanutest ja on tdendoline, et simptomite sdilimine tdiskasvanueas on alamérgatud, kuna
enda eripdradega kohanetakse, seega nn vilja kasvamise prognoos ei ole vdga hea. Faraone

kolleegidega (2021) toob wvaélja palju erinevaid aju-uuringuid, sh ajukuvamismeetodeid
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kasutavaid, kus ndidatakse nii ATH-ga aju erinevat aktivatsioonimustrit, aju ehituslikke
eriparasid, mis on pildilt visuaalselt nahtavad kui ka hairunud dopamiini aktiivsust ja hulka
teatud aju osades. Dopamiin reguleerib liigutustegevust, motivatsiooni ja on seotud naudingute

kujunemise, une, tdhelepanu, tdomalu ja 6ppimisega.

ATH voib olla erinev ja on Ameerika Psuhhiaatrite Assotsiatsiooni eestvedamisel jagatud
kolmeks meditsiinis tunnustatud alatutbiks (Rowland jt, 2008):

e Domineerib tahelepanuhdire;
e Domineerib hlperaktiivsus-impulsiivsus;
e Kombineeritud vorm.

Igal alatulibil on omad eripdrad ja raskused — kdaitumishdire ehk raskused sotsiaalselt
aktsepteeritava kaitumisega on iseloomulikud hiiperaktiivsuse-impulsiivsusega ja kombineeritud
vormile, peamiselt tdhelepanuhdire korral aga on kdrgem risk depressiooniks, arevushdaireteks ja
Opiraskusteks (Rowland jt, 2008). Oma uuringus toovad Rowland ja tema kolleegid (2008) vélja
aga hoopis keerukuse véga tapselt neid alatiiipe maarata, kuna neid ei saa objektiivselt mdota ja
hinnang antakse anamneesi pdhjal. Nende uuring osutab, et kodust ja koolist tulev sisend vdivad
olla nii erinevad, et kirjeldavad ihe ja sama lapse kohta erinevaid alatupe. Kui aga on kasutatud
nii vanema kui koolipoolset sisendit, siis vOib varem teisiti maératud alatliup muutuda — see
néitab, et diagnostiliseks tapsuseks on vajalik lisaks vanema Kirjeldustele arvesse votta ka koolilt
saadud hinnangut. Rowlandi (2008) jargi on enamasti tegemist ATH kombineeritud vormiga,
mida ebapiisava anamneesi tottu ekslikult peetaks ainult tdhelepanuhédireks vdi ainult
hiiperaktiivsuseks. Et vanemate ja Opetajate kirjeldused laste siimptomite kohta on védga
erinevad, leidis ka Kumari ja tema kaasautorite uuring (2020).

Vaatamata alattitipide vahelistele erinevustele on tdidesaatva funktsiooni toimimise eripédrad
alatulipide Ulesed ja teatud tutpi Ulesanded, mis vajavad just taidesaatva funktsiooni toimimist,
on rasked koikidele ATH-ga lastele (Geurts jt, 2005). Téidesaatva funktsiooni osad on
pidurdusprotsessid ehk voime reguleerida ise enda tegevust, toomaélu ja kognitiivne paindlikkus,
nii néiteks on kdigil ATH-ga lastel raskusi abstraktse probleemilahenduse ja véikse t6omaluga

(Faraone jt, 2021). Karalunas kaasautoritega (2014) on lisaks vanematelt tulevale kirjeldusele
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magnetresonantstomograafiat kasutades teinud teistlaadi liigituse, mis ei ole lle kantav praegu
Kliiniliselt tunnustatud alatttpidele, aga annab kirjelduste kaudu aimu, milline vbib ATH vilja
néha. Nende USA-s 437 lapsega labiviidud uuring jagas ATH kolme neurobioloogilisse alattiupi

jargmiselt:

o Kerge ATH — llekaalus on impulsiivsus ja tahelepanuhéire, aga simptomaatika ei ole

vdaga tugev, erinevus tavalastest ei ole suur;

e Silvenenud, tugev (surgent) ATH — tugevalt valjendunud impulsiivsus, puudub
hébelikkus, nad on domineeriva isiksusega, daarmuslikud naudinguotsijad ja Vvéga

aktiivsed:;

e Arrituv ATH — impulsiivsus on tugev ja tihelepanu reguleerimine raske, aga selle lisaks
on emotsionaalsus véga tugevalt negatiivsele kallutatud: tugevad vihahood, ebamugavus,

hirmud, kurbus, raskesti lohutatav, kergesti arrituv .

Uks versioon on USA tuntud neuropsiihhiaatri, dr Daniel Ameni véljatootatud ATH jagamine
seitsmeks alatiiibiks aju SPECT uuringute pdhjal ehk aju aktivatsioonimustrite jargi ja kuigi
tema meetodit ja ravisoovitusi kasutatakse ka ATH ravis laialdaselt, ei ole seegi lahenemine
leidnud Ameerika Psilihhiaatrite Assotsiatsiooni kinnitust ega ole liikunud ametliku diagnostika

osaks (www.amenclinics.com/conditions/adhd-add/; Gilley, 2018):

1. Klassikaline ATH - rahutu, hUperaktiivne, konfliktse kéitumisega, liig jutukas,

impulsiivne, korratu, teeb palju hooletusvigu, unustab ja kaotab asju, larmakas;

2. Domineerivalt tdhelepanuhdire — raskusi keskendumisega, ei tbmba endale negatiivset
tdhelepanu oma kaitumisega, tundub laisk ja véhemotiveeritud, tundub unistav (pilk l&heb
uitama ja laps justkui lilitab end keskkonnast vélja), kurdab igavuse (le, ei suuda aega

planeerida;

3. Huperfookusega ATH — probleem ei ole mitte suutmatus téhelepanu koondada, vaid
tdhelepanu juhtida. Selle alattiubi puhul tekib tegevustel hiperfookus, laps ei oska
tdhelepanu tegevuselt enam dra suunata, lOpetada ja pause teha. Tekkida vdivad
sundmotted, jd&db mingitesse negatiivsetesse motetesse kinni. Kdrge risk soltuvuste
tekkeks, muretseb liigselt, ei oska lahendusi néha, vdib esineda kompulsiivset kaitumist;
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4. Temporaalsagara ATH — sageli traumajérgne, lisaks tavaparastele ATH siimptomitele
méluprobleemid, Gpiraskused, emotsionaalne labiilsus, vBib olla agressiivne, voib olla

paranoiline;

5. Limbiline ATH — limbiline sisteem, mis vastutab meie tundeelu ja emotsionaalse
kaitumise eest, on dliaktiivne ja prefrontaalkorteks, kust juhitakse téidesaatvaid
funktsioone nagu pidurdusvéime, toomalu ja paindlik mdtlemine, vaheaktiivne.
Depressioonile kalduv, kergesti &rrituv, tujukas, negatiivne, Uldiselt pahatujuline,

krooniliselt madala enesehinnanguga;

6. Tuleringi ATH - (ldine aju Gliaktiivsus. Sage on tunne, et kbike on liiga palju, motted ja
tunded on liiga Ulevoolavad, ei suuda enda aju niidelda valja lulitada. Sageli kaasub just
selle vormiga bipolaarne héire. Probleemiks on Ulitundlikkus heli, valguse, puudutuse
suhtes, rigiidne motlemine, jaik enda tahtmise ndudmine ja tdrges-trotslik kaitumine,

kergesti arrituv, &rev, samas suurustava mottelaadiga;

7. Arev ATH — Dbasaalganglion, mis vastutab tipsust vajavate peenmotoorika
koordineerimise eest, on liiga aktiivne ja prefrontaalkorteks véheaktiivne, arevuse foonil
stiveneb ka ATH slimptomaatika. Sotsiaalsetes situatsioonides vGib kangestuda, kardab

eksida, esinevad fiilisilised arevuse voi stressi ilmingud nagu néiteks peavalud.

Faraone jt (2021) toovad oma uuringus vélja, et oluline on seegi, et ATH-ga kaasneb sageli teisi
pstithikahdireid, mis voivad véljenduda suuremal voi véhemal mééral ja jadda ka markamata voi
tegelemata, olles tihedalt seotud ATH-le endale omaste joontega. Selliste kaasuvate
diagnoosidena margivad Singh ja tema kolleegid (2015) dra mitmeid erinevaid vaimse tervise
probleeme ja kdrvalekaldeid normist (joonis 1). Veel enam, on leitud, et isegi kdnnimuster on
ATH-ga lastel teistest lastest erinev (Simmons jt, 2020), mis viitab sellele, et ATH on aju
eripdrana midagi méarksa enamat kui lihtsalt tahelepanu voi pisivuse probleem. ATH-ga laste
kond on laiemal toepinnal — jalad on harksemalt ja varbad sageli véljapoole pdo6ratud. Leiti ka
sammupikkuses ja teistes kdnniparameetrites suurem varieeruvus, kdnd ei ole Uhtlane nagu

tavalapsel.
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Joonis 1 ATH-ga sageli kaasuvad diagnoosid ja eriparad. Autori joonis, Singh jt (2015) alusel.
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haire

Rootsis ja Norras miljonite inimeste terviseandmeid kaasavad uuringud on toonud vilja, et ATH-
ga inimestel esineb tavapopulatsioonist enam ka astmat, allergiahaigusi, psoriaasi ning

morbiidset Ulekaalu (Faraone jt, 2021).

Toimetulek, mured ja saavutused hariduse omandamisel

Akadeemilist edasijdudmist ja Gppeasutuses hariduse omandamist peab vaatlema kahe erineva
nurga alt — ks pool on see, mis héirib Opetajaid, teine aga see, mis teeb dppimise ja lasteaias voi
koolis kéimise keeruliseks lapse vaatenurgast. Langberg kaasautoritega (2011) on leidnud
Kinnitust varemgi uuritule, et ATH-ga lapsed on sageli akadeemiliselt madalamate tulemustega
kui nende eakaaslased. Huiperaktiivsus ja tahelepanuhdire teevad koolitunnis hakkama saamise
keeruliseks — raske on paigal pisida, raske on tunniteemale keskenduda ja kaasa to6tada. Enim
aga mojutab nende uuringu pdhjal akadeemilist edu just tdéhelepanuhdire. Kill aga on Cheesman
jt (2022) leidnud, et ATH-ga laste akadeemiline edu on kooliti erinev ja paistab peamiselt
sOltuvat koolist, mitte eriparade tugevusest. Akadeemilise edu juures on aga Arnold jt (2020)
oma 176 uuringut kaasavas slstemaatilises Ulevaates leidnud olulise vahe akadeemilises edus

sOltuvalt sellest, kas ATH-ga laps saab sumptomite kontrollimiseks ravimeid vOi mitte.
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Ravimitega kompenseeritud ATH korral on pikaajalises vaates akadeemiline edasijdudmine
parem. Faraone ja tema kolleegide (2021) koostatud seisukohas tuuakse vélja seegi, et USA-s
tehtud uuringute pdhjal on ATH-ga noortel 6pingute katkestamine enne kdrgkooli astumist kaks

korda tdendolisem kui tavanoorte seas.

On leitud, et peamiseks pdhjuseks, miks juba eelkoolieas ATH-ga lapsed, sealjuures eriti poisid,
kipuvad akadeemiliselt eakaaslastest maha jadma, on téhelepanuhéire (Borger ja Meere, 2000).
Murekohaks on tdsised raskused psiihhosotsiaalsete oskuste valdkonnas, aga 313 uuringut
kaasanud Ulevaateartiklis on joutud jareldusele, et Ukski sotsiaalsete oskuste treeningprogramm
ei avalda ATH-ga lapse oskustele mérkimisvaarset moju (Storebg jt, 2019). Kuna kéitumine
sotsiaalsetes situatsioonides on eripérane, tuleb ka eakaaslastelt ning Opetajatelt negatiivset
tagasisidet ja reaktsioone, mis 18puks viib selleni, et ATH-ga laps on kdrvalejaetud (Cunningham
jt, 1995). Raskused sotsialiseerumisel aga ei allu ravimitele ega parane mérgatavalt teraapiaga
(Pelham jt, 1998).

Kertu Pavel on enda magistritod (2020) raames uurinud, kui teadlikud on uldse klassidpetajad
ATH-st ja sellega seotud erineva lahenemise vajadusest, Gpetamisstrateegiatest, ja nentis, et
kahjuks on teadmised varem tehtud sarnaste uuringutega vorreldes véhenenud, ent kuigivord

plutakse kditumisteraapia votteid tunnis kasutada.

Harazni ja Alkaissi (2016) Palestiinas labiviidud kvalitatiivses uuringus, kus intervjueeriti ATH-
ga laste emasid ja iga lapse kohta tema kolme Opetajat, tuli esile viis teemat, mis on
problemaatilised Opetajate vaates, kui klassis dpib ATH-ga laps:

e cebapiisav informatsioon — diagnoosi olemus, konkreetse Opilase terviseseisund ja

vOimekus, millised meetodid toimivad just selle lapse 6petamisel;

e lapse segav kaitumine — ei suuda jargida klassi reegleid, ei pane tahele ja on impulsiivne,

vOib olla verbaalselt ja futsiliselt hdiriva kditumisega teiste suhtes;
e ressursside ebapiisavus — ei ole aega, materjale, tugispetsialiste;

e ebapiisav toetus — haridussuisteem, kooli personal, lapsevanemad;
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e koorem, et selline laps on klassis — tuleb pidevalt jalgida lapse ohutust enda ja teiste

suhtes, rahustada last ja kaasdpilasi, emotsionaalne koormus.

On leitud, et ATH puhul on efektiivne tegevuste planeerimine ja reorganiseerimine nii, et ei jaaks
tegevuse sisse ajalist viivitust, sest mottepausi tekkides tdéhelepanu hajub — pigem las laps hlppab
ulesande Uhelt osalt teisele ja kokkuvdttes saab Ulesande sama ajaga tehtud kui need lapsed, kes

suudavad tahelepanu hoida jarjest ja teha asju niiéelda diges jarjekorras (Sonuga-Barke jt, 2002).

Harazni ja Alkaissi (2016) toovad omakorda vélja vajaduse ATH-ga lapsi Opetada vaikeklassis ja
pakkudes neile rohkem 1:1 Opetaja tédhelepanu. Siin aga seab piirid kool ja sealsed ressursid.
Ressursside puudus on haridusstisteemis universaalne probleem. RGhutatakse, et tavaklass ei ole
ATH-ga lapse jaoks sobiv Opikeskkond. Oma uuringus toovad nad vélja, et on murettekitav, et
ATH-ga laste edasijoudmine on koolis halb sageli ka siis, kui lapse vaimne vdimekus on pigem
hea ka Opetajate sdnul. See toob esile, et akadeemiline edasijoudmine ei ole intellekti kiisimus,

vaid sobiva dpikeskkonna ja sobivate strateegiate kasutamise oma.

Toimetulek igapaevategevustega ja vanemate kogetud raskused

Uurijad Harazni ja Alkaissi (2016) toovad vélja, et igapdevatoimingutega seotud raskused
algavad kodus juba hommikul — véga palju aega ja energiat votab ATH-ga koolilapse
hommikurutiinide juhendamine, et laps saaks digel ajal kodust vélja ja jouaks digeks ajaks kooli.
Samuti on vajalik, aga vanematele kurnav, lapse suunamine ja juhendamine kodusel dppet6ol
peale kooli jargmiseks koolipdevaks valmistudes, sest ATH-ga laps vajab tavalapsest enam
suunamist. Monikord kulub mitu tundi ainutiksi sellele, et laps oma koolitédga tletldse alustaks.
Mida raskemaks laheb aga koolis, seda raskem on vanematel leida lahendusi, kuidas ATH-ga
laps suudaks dppematerjali omandada. Ohtused rutiinid lapse digeaegseks magama suunamiseks
on véljakutset pakkuvad juba seetdttu, et selleks ajaks on vanem ise vasinud ja kannatlikkust ei
jatku enam piisavalt. Oma uuringus toovad nad valja peamise probleemikohana ATH-ga laste
puhul selle, et nad on oma koikides rutiinides ja tegemistes juhendatavad — neil ei kujune vélja

harjumusi.
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Kuna ATH-ga lastel on motoorne koordinatsioon halb, on ka igapéevaoskuste Gppimine ja
teostamine keerulisem. Néiteks 7-10-aastastel lastel on raskusi, kirjutamise (kéekirja), riietumise,
ujumise, palli kdsitsemise ja dues méngimisega, samas kus teismelistel domineerivad probleemid
kohmaka kaekirja, joonistamise, lauakommete, tooOriistade kasutamise ja palli ké&sitsemisega
(Fliers jt, 2008). Sarnase tulemuse, peenmotoorika arengu eripdrad, toob valja ka Zhangi ja tema
kaasautorite uuring (2022). Nende uuring (n=146), mis kasutas lisaks erinevatele testidele ka
traktograafiat ehk aju juhteteede visualiseerimist, t0i vélja ka tugeva seose peenmotoorsete
vOimete ja sotsiaalsete oskuste vahel — lapsed, kel esineb rohkem raskusi sotsiaalses

toimetulekus, on rohkem hairunud peenmotoorikaga.

Morein-Zamir (2021) on kolleegidega leidnud, et 20%-1 ATH-ga inimestest kujuneb valja
patoloogilise ehk kompulsiivse kogumise haire. See tahendab, et nad ei suuda midagi &ra visata,
asjadest loobuda, ja asjad hakkavad kuhjuma. Kui hdire kujuneb ekstreemseks reeglina ikkagi
alles taiskasvanueas, siis noorukieas on alged selleks juba olemas. See aga raskendab korra
loomist mbritsevas keskkonnas, enda toa korras hoidmist, koolikoti korras hoidmist (sest asju
laheb sinna ainult juurde, aga midagi ei liigu sealt vélja). Uuringus tuuakse vélja, et just
tahelepanuhaire tdsidus on ennustav, kui tosiseks kujuneb kogumishdire. Kaasuv arevushaire ja
depressioon samuti suurendavad kogumishdire kujunemist. Tuuakse valja ka patoloogilise
kogumise kohta info kisimise vajalikkust, kuna probleemiga inimesed ise seda ei avalda ega
kurda ja varajane mérkamine on oluline ka siin. Asjade liigkogumist tuuakse vélja igapaevaelu

funktsioneerimisvdimet halvendava tegurina.

ATH-ga lapse kasvatamine seab perele palju erinevaid véljakutseid. Palju téhelepanu ja
juhendamist vajav laps mojutab ka paarisuhet. Harazni ja Alkaissi (2016) uuringus kerkis esile

kolm tdsist teemat emade toimetulekul ATH-ga lapse kasvatamisega:

e hoolduskoormus — lapse hariduse omandamisega kaasnev koorem, igapédevaeluliste

tegevustega seotud koorem ja psiihholoogiline, emotsionaalne koorem;

o ebapiisav toetus — partner/abikaasa ja sugulased ei toeta piisavalt, lapse kool ei ole toetav,

uhiskond ja kogukond ei ole toetavad,;

e lapse hdirunud kaitumine — hoperaktiivsus, tahelepanu puudus, impulsiivsus ja

vaenulikkus/agressiivsus.
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On leitud, et ATH-ga laste vanemad on sageli ise ATH simptomitega vOi kannatavad
depressiooni kées. See aga suurendab vanematevahelisi lahkhelisid ja ebaefektiivset vanemlust
ATH-ga lapse jaoks. Lapse ja vanema suhe on keeruline — samamoodi nagu Opetajate ja
eakaaslaste puhul, saab ATH-ga laps ka vanematelt rohkelt negatiivset tagasisidet ja niitelda
halba reaktsiooni enda kéitumisele ja vbimekusele. Seda olenemata, kas vanem on ka ise ATH
vOi depressiooni simptomitega vdi mitte (Wymbs jt, 2017). Emad tunnevad frustratsiooni,
muret, viha, meeleheidet, stressi ja seda, et nad on jouetud aitama. Ka tlevasimus, mis ATH-ga
lapse eest hoolitsemisel tekib, on peamiselt emadele omane. Esineb enese sitdistamist, et lapse
toimetulekut piisavalt ei suuda parandada voi aidata. Suur on mure lapse tuleviku pérast. Isad
sageli ei saa lapse eripdradest aru vOi ei taha neid tunnistada, mis omakorda kilvab peres
konflikte (Harazni ja Alkaissi, 2016). On leitud, et vanemlik stress ATH-ga lapse kasvatamisel on
oluliselt suurem kui tavalapse kasvatamisel ja kasvatusmeetodid ja -strateegiad on seda

kehvemad, mida kdrgem stressitase vanemal on (Yousefia jt, 2011).

Anu Oismets (2020) on enda I8putdds uurinud vanemate toimetulekut 7-15-aastaste ATH-ga
laste kasvatamisel ja leidnud, et vanemad tunnevad sagedasti sulid pere teiste laste ees, kuna
need ei saa vanemate arvates piisavalt tahelepanu, peresuhetes on raskusi ja kdik paarisuhted ei
pea vastu erilise lapse kasvatamise pingele. Samuti on vanemate enda vaimne tervis méjutatud,
stressi on rohkem. Oismetsa uuring toob vélja vanemate soovi saada rohkem infot, teenuseid ja

tuge, mida Eestis vanematele piisaval méaral ei voimaldata.

Ka Harazni ja Alkaissi (2016) on enda uuringus toonud vélja, et emad ise soovivad rohkem
informatsiooni ATH olemuse ja sellega toimetuleku strateegiate osas. Samuti vajavad emad ise
psuhholoogilist tuge ja mond keskust, kus last aidatake tema erivajadustega, sh haridusliku
erilisusega, sest hariduse omandamine on emadele enim muret tegev. Seda, et oma pereringis ja
lahedastelt ei saa emad piisavalt toetust, tunneb enamus emasid, kelle kodus kasvab ATH-ga laps.
Faraone ja tema kolleegide publitseeritud tdenduspdhises seisukohas (2021) tuuakse vélja, et 647
perekonda kaasavas uuringus ilmneb, et elukvaliteeti hindavad ATH diagnoosiga laste vanemad

madddukalt halvemaks kui tavalaste vanemad.

USA-s on tehtud mitmeid uuringuid hindamaks ATH-ga lapse kasvatamise mdju pere
majanduslikule toimetulekule (Matza jt, 2005). Lisaks raviga seotud kulutustele tuuakse vélja

sagedasi t0olt puudumisi seoses lapsel koolis tekkinud ootamatute olukordadega, tavaperedest
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enam on arstide visiite seoses lapse mdtlematust kaitumisest tingitud traumadega ja ka
tavaparaste kaikudega spetsialistide juurde. Vanemad ise tunnevad, et nende sissetulek on
vdiksem, kuna toole on vGimalik vahem pihenduda vdi on (ldse raske tool kédia. Ka Anu
Oismetsa 16putdds (2020), kus on uuritud Eesti vanemate toimetulekut, on vélja toodud
mdnikord vajab ATH-ga laps nii palju juhendamist ja tahelepanu, et vanem ei saa olla to66turul

aktiivne.
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AKTIIVSUS- JATAHELEPANUHAIREGA LAST JATEMA
PERET TOETAVAD TEENUSED

Sotsiaalministeerium on 2020 aastal kaardistanud erivajadusega lapse teekonna tugiteenuste
saamiseks (Lisa 1). Sealt on néhtav, et tugiteenuste saamiseks on vdimalik pédrduda kohaliku
omavalitsuse, sotsiaalkindlustusameti, meditsiiniasutuse voi perearsti poole ja teenuseid on

vOimalik saada ka haridusasutusest, olgu see kool voi lasteaed (Anallius ja ettepanekud..., 2021).

Jargnevalt kirjeldangi, kuidas on v@imalik ATH diagnoosiga lapsel ja tema perel jduda toetavate

teenusteni.

Tugiteenuste stisteemid

Alates 2016. aasta 1. jaanuaris realiseerunud toévGimereformist on rehabilitatsioonisiisteem
suurtes muutustes. Suund on juhtumikorralduslikule késitlusele, kus kohaliku omavalitsuse
sotsiaaltootaja/lastekaitsespetsialist koordineerib k&iki teenuseid ja toetusi, mida laps vajab. Igas
tugiteenuste slsteemis tekib lapse Umber tema vajadustest lahtuv unikaalne spetsialistide
meeskond. Uue juhtumikorraldusliku mudeli seletavad lahti Eva Liina Kliiman, Alice Juurik ja
Marge Hindriks (2020). Juhtumikorraldaja tlesandeks on autorite sénul tuvastada, kas laps vajab
valdkondadedilest l&henemist ja kui, siis milliste spetsialistide abi laps vajab. Ja kuigi hinnatakse
ainult last, jalgitakse, kas pere on piisavalt toetatud. Milles seisneb pere toetamine, ei ole artiklis

valja toodud.

Sotsiaalne rehabilitatsioon

Sotsiaalse rehabilitatsiooni teenusele on 0Oigustatus lapsel, kellele on maaratud puue ja kel
hinnatakse kompleksteenuse vajadus ehk et ronkem kui (he spetsialisti abi vajadus. Teenuse
saamiseks esitab lapsevanem vOi eestkostja taotluse sotsiaalkindlustusametile. Kui muud
teenused ei ole andnud piisavat efekti, vOib sotsiaalse rehabilitatsiooni teenust lapsele taotleda ka
kohalik omavalitsus, sellisel juhul ei ole oluline puude olemasolu (Laste sotsiaalne

rehabilitatsioon, 2023).
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Rehabilitatsioonististeem pakub lapsevanemale tuge lapse rehabilitatsiooniprotsessi osana, nii et
lapsega tootavad spetsialistid on kursis terve perega ja spetsialistid ndustavad lapsevanemat, kes

ise eraldi vaadatuna ei ole erivajadusega (Sotsiaalse rehabilitatsiooni...,2015).

Haridustugiteenused

Riigi Teatajas avaldatud 6igusakti ,,Tugispetsialistide teenuse Kirjeldus ja rakendamise kord*
(2018) alusel on pohikoolis ja gumnaasiumis tugispetsialistideks logopeed, eripedagoog,
koolipstihholoog ja sotsiaalpedagoog. Koolis on tugispetsialisti Glesanne ndustada ja Opetada
Opetajat Opilase 6ppe- ja arendustegevuste labiviimisel, sobiva 6ppevormi ja Gppematerjalide (sh
abivahendite) leidmisel ja kohandamisel ning individuaalse dppe korralduse kava voi Gppekava
koostamisel. Mé&aruses tuuakse vélja, et vajadusel teevad kooli tugispetsialistid koost6od
meditsiini-, rehabilitatsiooni-, sotsiaalvaldkonna jm spetsialistidega. Kohustust koost6oks ei ole.
Teenuse rakendamise, mahu ja kestuse otsustavad tugispetsialistid koostods klassi- ja
ainedpetajatega. Direktori kohustus on tagada vajalike tugiteenuste kattesaadavus thel voi teisel
moel — vottes toole spetsialistid vOi korraldades teenus muudmoodi. Tugiteenuste saamiseks
koolis saab soovi avaldada ka dOpilane ise vdi lapsevanem, aga I0pliku otsuse teenuse osas teeb

siiski kool (Tugispetsialistide teenuse..., 2018).

Tervishoiuteenused

Tervishoiu tugispetsialistid, kelle juurde saab suunata kliendi perearst voi taastusraviarst, on
flsioterapeut, tegevusterapeut, logopeed, ja kliiniline psiihholoog. Valiku teenuse vajaduse osa
teeb arst enda parema teadmise jargi ja sekkumiste sisu Ule otsustab tugispetsialist, vastutades
selle eest, tdhelepanu pdorataks arsti soovitud teemadele. Vastutavaks arstiks on kas perearst voi
taastusraviarst, soltuvalt sellest, kes on lapse tugiteenusele suunanud (Muud tervist taastavad
teenused, 28.04.2022).
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Kohaliku omavalitsuse pakutavad teenused

Sotsiaalkindlustusameti kodulehel on vélja toodud, et kditumise ja vaimse tervise probleemide
korral tuleks pédrduda teenuse saamiseks kohaliku omavalitsuse lastekaitsespetsialisti poole, kes
hindab lapse teenusevajadust ja selgitab vélja sobiva abimeetme (Laste sotsiaalne
rehabilitatsioon, 2023).

Uheks kohaliku omavalitsuse kaudu pakutavaks teenuseks on tugiisiku teenus.
Sotsiaalkindlustusamet, olles varasem teenuse vahendaja, on kirjeldanud tugiisiku teenuse sisu ja
taotlemise protsessi (Tugiisikuteenus raske ja..., i.a). Selle jargi tugiisikuteenus puudega lapse
perele on piiratud mitte ainult puude olemasolu vajadusega vaid ka puude raskusastmega —
teenust saab taotleda, kui lapsele on maaratud raske vdi siigav puue. Teenuse Kirjelduse ja sisu on

kirjeldanud sotsiaalkindlustusameti lastekaitseosakond, loetledes tugiisiku tilesandeks jargneva:
e lapse juhendamine ja abistamine haridusasutuses;
e igapdevaelu tegevustes julgustamine ja toetamine;
e enda eest hoolitsema Gpetamine;
e koosto0oskuste arendamine;
e sotsiaalsete suhete loomisel ja hoidmisel abistamine;
e turvalise keskkonna loomine;

e abi iseseisvaks toimetulekuks tingimuste loomisel.

Tugispetsialistid

Uheks segadust tekitavaks asjaoluks on, et erinevates valdkondades pakutavate tugiteenuste
osutajad on samad spetsialistid. Fusioterapeudi juurde v6ib sattuda nii perearsti, lastearsti kui
rehabilitatsiooni  raames, sh  kdnealust rehabilitatsiooniteenust saab taotleda nii
sotsiaalkindlustusametist kui kohalikust omavalitsusest. Jargnevalt toon valja, millisena on
maéaratletud spetsialistide roll erinevates valdkondades ja milliste keerukustega on vdimalik abi

saada.
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Eripedagoog

Eripedagoogi ulesanne koolis on dpilase arengu ja dpioskuste taseme kindlaks tegemine ning
tema arengut mojutavate tegurite valjaselgitamine, Opetajate juhendamine ja ndustamine,
abirthma-  vdi  individuaaltundide  ettevalmistamine ja  l&biviimine  Oppeasutuses

(Tugispetsialistide teenuse..., 2018).

Sotsiaalse rehabilitatsiooni raames eripedagoog tegeleb kognitiivsete, kommunikatsiooni-,
sotsiaalsete, Opi- ja muude oskuste arendamisega eripedagoogiliste vOtetega. Teenuse 0sa on
lapse vorgustikuliitkmete eripedagoogiline ndustamine, minnes selleks vajadusel ka lasteaeda,
kooli, koju. Samuti 6petab eripedagoog meelepuudega inimesele igapaevatoiminguid, soovitab ja
Opetab kasutama abivahendeid ning vajadusel suunab vajaliku abivahendi saamiseks edasi teise

spetsialisti juurde (Sotsiaalse rehabilitatsiooni..., 2015).

Logopeed
Logopeediline ravi tervishoius on ambulatoorne voi statsionaarne tervishoiuteenus, mida osutab

logopeed koostdos pere- vOi eriarstiga voi iseseisvalt (Psuhhiaatrilise abi seaduse..., 2022).

Logopeedi  (lesandeks  koolis on  Opilase  kommunikatsioonivéime  hindamine,
kommunikatsioonihdirete valjaselgitamine, Opilase suulise ja kirjaliku kdne arengu toetamine
ning sobiva suhtluskeskkonna soovitamine. Samuti Opetajate  toetamine  Opilase
kommunikatsioonivdime arendamisel, taastamisel ning kompenseerimisel (Tugispetsialistide
teenuse..., 2018).

Rehabilitatsiooniasutuses tegeleb logopeed kone-eelse kommunikatsiooni arendamisega,
verbaalse ja/vOi alternatiivse kommunikatsiooni arendamise vOi taastamisega, abivahendite
vajaduse hindamise, abivahendi soovitamise ja kasutama Opetamisega ning vorgustikuliikmete
ndustamisega kommunikatsioonioskuste arengut voi taastamist toetava keskkonna kujundamisel

(Sotsiaalse rehabilitatsiooni..., 2015).
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Sotsiaaltottaja/sotsiaalpedagoog

Rehabilitatsioonispetsialist on sotsiaaltodtaja. Sotsiaaltodtaja tlesanne on ndustamine ja teenuste
koordineerimine sotsiaalsete probleemide ennetamiseks ja lahendamiseks, et toetada ja
soodustada isiku edaspidist funktsioneerimist, tegevus- ja osalusvdimet. Samuti l&ahivdrgustiku
aktiveerimine, kogukonna ressursside vahendamine, avalike teenuste osutajate ja teiste formaalse
vorgustiku liikmete konsulteerimine, et toetada isikut rehabilitatsiooni eesmérkide saavutamisel

(Sotsiaalse rehabilitatsiooni..., 2015).

Sotsiaalpedagoogi ulesanne on Opilase sotsiaalsete oskuste hindamine ja tema eakohast
tegevusvdimet takistavate tegurite analtitisimine, dpilase suhtlemisoskuse ja sotsiaalse padevuse
kujundamine ja toetamine, koolis esilekerkivate Opilase sotsiaalsete ja koolikohustuste taitmist
takistavate probleemide kaardistamine, nende ennetus- ja lahendustegevuste koordineerimine
(Tugispetsialistide teenuse..., 2018).

Loovterapeut

Loovterapeudi teenus rehabilitatsioonis sisaldab loovus- ja kunstipbhiste meetodite ja
tehnikatega tegevusvdime arendamist isiku terviseseisundist lahtuvalt psthhoteraapilisel,
funktsionaalsel ja rekreatiivsel tasandil. Teenuse osa on ka isiku ja tema vorgustikuliikmete
konsulteerimine  loovtegevuste  arendamiseks  isiku  tegevuskeskkonnas  (Sotsiaalse
rehabilitatsiooni. .., 2015).

Tegevusterapeut

Rehabilitatsioonis on tegevusterapeudi Ulesanne igapéevaelus vajalike oskuste Gpetamine,
tdiendamine ja séilitamine, sh vajadusel isiku tegevuskeskkonnas, isiku ja tema
vorgustikuliikmete ndustamine keskkonnakohanduste tegemisel. Samuti abivahendivajaduse
hindamine, sobiva abivahendi soovitamine ja kasutama Opetamine, v@imalusel isiku

tegevuskeskkonnas. (Sotsiaalse rehabilitatsiooni..., 2015)

Taastusravi raames sisaldab tegevusterapeudi teenus tegevusvOime hindamist, igapéevaelu
oskuste Opetamist ja harjutamist, tegevuseelduste arendamist, abivahendivajaduse hindamist,
soovitusi ja kasutama Opetamist, keskkonna kohandamist vdimetele vastavaks, individuaalsete
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ortooside valmistamist ja tegevusvdimealast juhendamist-ndustamist (Taastusravi kodeerimise
juhend, 2014).

Fusioterapeut

Tervishoiusisteemis on flsioteraapia ambulatoorne voi statsionaarne tervishoiuteenus, mida ravi
eesmaérgil viib labi flsioterapeut koostods pere- voi eriarstiga voi iseseisvalt (Psiihhiaatrilise abi
seaduse..., 2022). Taastusravi kaudu sisaldab flsioterapeudi teenus hindamist, fusioterapeutilise
diagnoosi maéaratlemist ning teraapia planeerimist ja labiviimist (Taastusravi kodeerimise juhend,
2014).

Rehabilitatsioonis on fisioterapeudi teenuses sisalduv vaga tapselt maaratletud. Ulesanded on
isiku motoorse soovitusvdime ja tegevuskeskkonna hindamine ning tegevuskeskkonna
kohanduste soovitamine (vOimalusel elluviimine), individuaalsete liigutuslikku sooritusvéimet ja
iseseisvat toimetulekut arendavate, taastavate, soodustavate ja/voi sdilitavate fusioterapeutiliste
programmide koostamine ja rakendamine (ei sisalda passiivseid tegevusi) ning tegevuse
tulemuslikkuse hindamine koostd6s isikuga. Samuti abivahendivajaduse hindamine, sobiva
vahendi soovitamine ja kasutama Opetamine (vOimalusel isiku tegevuskeskkonnas),
vorgustikuliikmete ndustamine ja ergonoomilise abistamise votete OGpetamine l&hivdrgustiku

lilkmetele isiku tegevuskeskkonnas. (Sotsiaalse rehabilitatsiooni..., 2015)

Pstihholoog

Pslihholoogiline ravi on ambulatoorne vdi statsionaarne tervishoiuteenus, mida osutab kliiniline

psthholoog koos pere- voi eriarstiga voi iseseisvalt (Pslhhiaatrilise abi seaduse..., 2022).

Koolipsuhholoogi tlesanne on dpilase psiihholoogilist arengut ja Gppeprotsessis toimetulekut
mdojutavate tegurite hindamine, dpilase ndustamine isikliku elu, dppetddga ja vaimse tervisega
seotud probleemidega toimetulekul, tunnetusprotsesside, vaimsete vdimete, kéitumis- ja
suhtlemisoskuste arendamisel ning Opi- ja karjaérivalikute tegemisel, Opilase toetamine ning
vanema ja kooli personali ndustamine Kriisisituatsioonist véljatulekuks toe korraldamisel

(Tugispetsialistide teenuse..., 2018).

Rehabilitatsiooniasutuse psiihholoog ndustab isikut terviseolukorrast, isiksusest ja suhetest

tingitud probleemide ennetamiseks ja lahendamiseks, hinnates selleks ka psuhholoogilist
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seisundit ja tegevusvoimet. Samuti arendab potentsiaali ja valmisolekut eakohasteks tegevusteks,
Oppimiseks, iseseisvumiseks jpm. Psiihholoog ndustab ja motiveerib ka vorgustikuliikmeid, et

tagada rehabilitatsiooni eesmérkide saavutamine. (Sotsiaalse rehabilitatsiooni..., 2015)

Kogemusndustaja

Kogemusndustaja on vastava valjadppe saanud rehabilitatsioonimeeskonna liige, kes ndustab
sarnase puude, terviseolukorra, kogemuse voi erivajadusega inimese poolt. Tema Ulesanne on
teadmiste ja kogemuste vahetamine ning emotsionaalse, sotsiaalse ja/vdi praktilise toe

pakkumine. (Sotsiaalse rehabilitatsiooni..., 2015)
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PROBLEEMIPUSTITUS

Uurimisprobleem

Sotsiaalministeeriumi kodulehelt on leitav erivajadusega laste tugististeemi reformi infoleht, kust
néhtub, et Eestis on 2020.a seisuga 36 500 abivajavat last, mis tdhendab, et 14% kdigist lastest
vajavad sotsiaal-, haridus- ja/vOi tervishoiuvaldkonnast lisatuge. Seal tuuakse valja, et
riigikontrolli auditi kohaselt on tugispetsialisti abi olemas ainult 3%-s koolidest. Psulihikahdirega
laste arv on viimase 10 aastaga aga neljakordistunud. Tuuakse viélja, et lasteaedades on 2020a
seisuga puudu 400 ja koolis 600 tugispetsialisti. Ule 30% erivajadusega laste vanematest ei saa

hoolduskoormuse tottu osaleda tooturul. (Anallis ja ettepanekud. .., 2021)

ATH diagnoosiga lapsed kogevad raskusi kohanemisega koolis, akadeemilise edasijdudmisega,
kohanemisega Opetajatega, sotsiaalsete suhete loomise ja hoidmisega, igapdevategevuste
alustamise ja ldpule viimisega ning nende jaoks on raske ootamatute muutustega toimetulek.
Enda impulsiivsuse tdttu kogevad ATH diagnoosiga lapsed oma argipaevas véaga suuri raskusi,

sest nad ei suuda ise kontrollida enda kaitumist ega emotsioone (Kumar jt 2020).

1. jaanuaril 2016 a mindi Eestis tugiteenuste siisteemis tle juhtumikorralduslikul pdhimdttel
teenustevajaduse hindamisele ja tugiteenuste maaramisele (Kliiman, 2020). Kliiman jt (2020)
toovad vélja aga integreeritud mudeli rakendamise valukoha — andmeid ja infot ei saa
automaatselt edastada, mistdttu on see ebamugav ja aegandudev ka spetsialistidele. Puudub
uhine arusaam, millise sagedusega vdrgustikukohtumised on juhtumikorraldusliku késitluse
toimimiseks vajalikud ja kes peale KOV juhtumikorraldaja/lastekaitsespetsialisti vorgustikku

kindlasti kuuluvad.

Umberkorralduste raames IGpetas sotsiaalkindlustusamet (ihe osa tugiteenuste koordineerimise ja
rahastamise 1. jaanuaril 2021. Ometi kirjutas Gerli Aavik-Méartmaa (2020), et uuringutega on
valja tulnud, et Eesti ei ole veel valdkondadelileseks rahastusmudeliks valmis ning
valdkondadetlese koordineerimise valmidus oli sel hetkel alles piloot-uuringu kéigus selgumas.
Aavik-Martmaa (tleb, et toimiva juhtumikorralduse puhul peavad kéik andmed inimese kohta
joudma samasse kohta kokku ja olema ka tihise klasterina nédhtavad. Nii jéuab Gige abi inimeseni
Oigel ajahetkel. Mida tdhendab see aga lapsevanemate jaoks, kui last puudutav info ning
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teenused on laiali erinevates asutustes ja milliseks kujuneb tugiteenuste kattesaadavus, on oluline
kiisimus — kas nii on ikka lapse vajadused ja eesmérgid tugiteenuste keskpunktis ning perekond

toetatud.

Uurimistdod eesmark

Viimase viie aasta jooksul teostatud uuringutega tuvastatud ebapiisav valmisolek
valdkondadetileseks teenuste koordineerimiseks ja rahastamiseks (Aavik-Martmaa, 2020) ei ole
olnud takistuseks rahastus- ja koordineerimismudeli muutmisel. Minule teadaolevalt ei ole veel
uuritud, kuidas kogevad teenuste kéattesaadavust uuenenud mudeli alusel aktiivsus- ja
tdhelepanuhdirega laste vanemad ja kuivord nemad tunnevad, et on ATH diagnoosiga lapse

kasvatamise protsessis toetatud.

Uurimistdd eesmérk on mdista vanemate, kelle lastel on diagnoositud ATH, kogemusi

tugiteenuste siisteemiga ning ATH-diagnoosiga laste perede vajadust abi jérele.

Uurimiskisimused

1) Mida réégivad vanemad enda kogemusest lapse diagnoosi saamisega?

2) Mida radgivad vanemad enda teadlikkusest ja selle suurendamisest ATH-ga lapse
kasvatamisega paremaks toimetulekuks?

3) Kuidas kogevad vanemad toetust ATH diagnoosiga lapse kasvatamisel tugiteenuste néol?

4) Millised on lapsevanemate kogemused hariduse tugiteenuste, sotsiaalteenuste ja

tervishoiuteenuste omavahelisest integreeritusest?
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UURINGU METOODIKA

Oma uurimistdos kasutan kvalitatiivset meetodit. Kvalitatiivne uuring on hea v8imalus uurida
inimeste kogemusi olukordade ja ka teabega, mida neile edastatakse (Laherand, 2008).
Kogemuste sarnasus vOi erinevus on heaks v@imaluseks mérgata tugiteenuste slsteemi
kitsaskohti ja tugevusi ning anda aluse ka tulevasteks tdpsustavateks uurimusteks, mis vdivad
saada heaks sisendiks inimesekesksema teenusekorralduse kujundamisel. Kvalitatiivne meetod

vBimaldab Bhandari (2020) sénul enim mdista erinevaid kontseptsioone, arvamusi ja kogemusi.

Laste tugiteenuste puhul ei saa vaadelda teenuste sobivust ja kattesaadavusega seotud vajadusi
ainult lapse vaates, kuna lapsed on paljuski oma vanematest sGltuvad — vanemad valivad
(vBimalusel) teenuseosutaja, vanemad hoolitsevad teenustele jéudmise eest ja vastutavad, et
lapse parim huvi oleks tagatud. Seetdttu on laste teenuste kéttesaadavuse ja teenustega seonduva
puhul oluline uurida ka seda, kuidas laste vanemad seda kogevad. See on kvalitatiivne uuring,

mis uurib ATH diagnoosiga laste vanemate kogemusi ja hoiab fookuses kogu nende eluilma.

Uuringus osalejad

Selles uurimist66s on minu sihtgrupiks erivajadusega laste vanemad ja kitsendusena on
erivajaduse pdhjuseks aktiivsus- ja tdhelepanuhaire. Uuringuss osalemiseks pdordusin 9 ATH-ga
lapse vanema poole. Neist 5 oli ndus uuringus osalema. Uuringus osalevad lapsevanemad elavad
erinevates Eesti piirkondades - Tartus, Tallinnas, Sauel, Olustveres ja Viljandis. Uuringus
osalejatest Uiks oli kahe ATH diagnoosiga lapse isa, teised olid ihe vdi mitme ATH-diagnoosiga
lapse emad. Uuringus osalenud vanemate lastel oli ATH mdnel juhul ainus diagnoos, mdnel juhul
kaasuv ja monel domineeriv aga mitte ainus diagnoos. Osalejatel on kokku 8 ATH diagnoosiga ja
4 ATH simptomitega, aga hetkel veel diagnoosimata last ning uhel vanemal, kel on 3 ATH
diagnoosiga last, kéivad kdik erinevates koolides, mistottu tal on iga lapsega erinev kogemus

(Tabel 1). Uuringus osalemise ajal olid ATH diagnoosiga lapsed 10-15-aastased.
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Tabeli 1. Uuringus osalenud vanemad ja nende lapsed.

Osaleja Laste arv peres ATH diagnoosiga | Diagnoosimata, aga

laste arv ATH  sumptomitega
laste arv

N1 5 3 2

N2 4 1 2

N3 2 2

N4 2 1

N5 2 1

Osalejad leidsin mugavusvalimit kasutades. Kuuludes ise sotsiaalmeedias Facebook’i gruppi
,ATH lapsed — aktiivsus- ja tdhelepanuhdirega lapse kasvatamise nipid“, tegin ettepaneku
uuringus osalemiseks lapsevanematele, kes erinevaid teemasid teiste grupiliikmetega vorreldes
sagedamini kommenteerisid ja kogemusi jagasid. Eeldasin, et need vanemad on avatud oma
kogemusi jagama ka uuringu tarbeks. Magistritod kirjutamise ajal oli grupis juba tle 3400
lapsevanema. Intervjuud planeerisin teostada Ule videosilla. K8ik vanemad, kelle poole uuringus
osalemise klsimusega podrdusin, ei soovinud siiski uuringus osaleda. Mdnel juhul sai

takistavaks veebiformaat, mdnel juhul lihtsalt ei olnud soovi osaleda.

Osalejate to6hdive oli erinev — oli koduseid, oli todtavaid vanemaid. Seega intervjuudega
alustades vois eeldada, et kogemused on erinevad nii erinevate elukohtade, laste diagnooside

erisuste kui vanemate t66hdive erinevuste tottu.

Andmekogumine

Ké&esolevas uuringus kasutan individuaalseid poolstruktureeritud intervjuusid. DiCicco-Bloom ja
Crabtree  (2006) on kirjeldanud poolstruktureeritud intervjuud kui  enamlevinud

andmekogumismeetodit kvalitatiivsetes uuringutes. Sellistes intervjuudes kasutatakse andmete
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saamiseks avatud kisimusi ja on v@imalus planeeritud kisimustele esitada lisakisimusi, kui
intervjueeritava ja intervjueerija vahelises vestluses uusi kiusimusi esile kerkib. Individuaalne
intervjuu vdimaldab suvitsi késitleda isiklikke ja sotsiaalseid teemasid, mis grupiintervjuudes

sageli sellisel kujul ei dnnestu.

Arvestades osalejate paiknemist erinevates Eesti linnades, otsustasin intervjuud teostada Zoom
veebikeskkonnas, mis vdimaldas need ka hilisema transkribeerimise eesmérgil salvestada.
Osalejate ndusoleku videosilla vahendusel intervjuul osalemiseks ja selle salvestamiseks kisisin
kohe, kui nendega esimesel korral Ghendust votsin ja planeeritavast uuringust raakisin. Suhtlus
toimus Facebook Messenger rakenduse kaudu ja sinna saatsin osalejatele ka vahetult enne
intervjuud osalemise veebilingi. Veel enne sisulise intervjuu algust kusisin dle, kas intervjuu

salvestamine neile jatkuvalt sobib.

Uuringu kaik

Uuringu ettevalmistus on jagunenud véikeste osadena mitme aasta peale, alustasin 2020 aasta
sugisel. Potentsiaalsete intervjueeritavate poole podrdusin rakenduse Facebook Messenger
kaudu. Tutvustasin enda uuringut, selle eesmarki ja kisisin, kas nad oleksid ndus oma kogemust
jagama. P6ordusin kokku 9 inimese poole, neist 5 olid ndus oma kogemust jagama. Nendega, kes
ndustusid osalema, leppisin kohe kokku neile sobiva intervjuu aja ja kooskdlastasin, et kasutan
seda Messenger’i vestlust ka intervjuu labiviimiseks vajaliku veebilingi saatmiseks. Samuti
leppisime esimesel, kirjalikul suhtlusel kokku, et intervjuu on vabas vormis vestlus, milleks
kuidagi valmistuma ei pea. Esialgne plaan négi ette ronkem intervjueeritavaid, aga intervjuude
kéigus ilmnes, et kogemused on paljuski v&ga sarnased ja otsustasin, et piirdun 5 inimese looga

ega kutsu rohkemaid lapsevanemaid osalema.

Intervjuud viisin ldbi kahe kuu jooksul, veebruaris ja martsis 2023 aastal. Kuna
koroonapiirangute ajal oli hakatud palju nii dppetdos kui ka todalaselt koosolekuteks kasutama
veebipdhiseid lahendusi, otsustasin ka enda intervjuud teha veebipGhiselt, videosilla kaudu,
Zoom keskkonnas. See vBimaldas kaasata inimesi erinevatest Eesti osadest ilma surveta kellelgi

kindlal ajal kuhugi kohale sbita.
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Zoom keskkond v@imaldas intervjuud salvestada. Intervjuude kestus varieerus 40 minutist 1,5
tunnini. Salvestised ja neist tehtud transkriptsioonides nimetasin osalejad intervjuude
toimumisaja jargi N 1, N 2 jne, kus N on tdhenduseta taht. Uuringus osalenud lapsevanemaid ma
nende soo jargi ei erista. Salvestised on transkribeerimise jargselt kustutatud ja transkriptsioonid
séilitan magistritdd kaitsmiseni. T60 kaitsmise jarel kustutan transkriptsioonid. Intervjuudes

toodud naiteid kasutan t60s isikustamata kujul.

Eneserefleksioon

Minu magistritdd6 teema, mis algselt oli plaanitud (kskdik millise erivajadusega lapse
kasvatamisega seonduvaks, muutus tapsemaks ja sihtgrupiks said ATH diagnoosiga laste
vanemad seetdttu, et olen ise kasuema rollis Tourette’i stindroomiga tudrukule, kel on kaasuvana
ATH. Néhes igapéevaselt kdrvalt tema raskusi ja pludes leida lapse jaoks lahendusi paremaks
toimetulekuks jain méotlema, et minul on meditsiinivaldkonna haridus ja ma téotan
rehabilitatsioonimeeskonnas, aga kuidas teised vanemad hakkama saavad. Kust nemad teavad,
mida teha? Kuna minu lapsel ei ole Tourette’i siindroomiga seoses markimisvéarseid
toimetulekupiiranguid, aga on suured toimetulekupiirangud seoses ATH-ga ja raskused just
igapédevaste tegevuste tegemisega, mdistsin, et UkskBik, millised diagnoosid v&i milline
kombinatsioon eripérasid lapsel on, ATH diagnoosiga lapse toimetulekuraskused ja valjakutsed
tema kasvatamisel, talle kaasteeliseks olemisel véarivad markimist ja tdhelepanu téiesti

sOltumata kdigest, mis vdib, aga ei pruugi diagnostiliselt kaasneda.

Olin enne intervjuusid &rev, kas minu kisimused on liiga kinnised ja kas Uldse tekib head,
sujuvat, orgaanilist vestlust. Muretsesin, kui avatud on uuringusse kaasatud lapsevanemad. Aga
selle hirmu vottis maha esimene intervjuu juba esimestel minutitel. Ma né&gin, et kogemuse
jagajale on kergendus sellest réd&kida. Tal on hea meel, et keegi néeb ka teda ja kisib, kuidas

temal l4heb ja kuidas tema hakkama saab.

Intervjuude ajal oli kohati véljakutseks mitte vahele réé&kida ja enda kogemust jagada, eriti, kui
intervjueeritav radkis sarnastest olukordadest, mida olen ise kogenud. Tundsin, et tahaks anda

soovitusi ja nippe, mis minul tootasid voi mida saaks veel proovida. Selles suutsin end kill tagasi
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hoida, aga kui keegi oli mingi asjaajamisega seotud info leidmisega hédas vdi oma kogemust
jagades raékis, kuhu planeerib murega péérduda ja ma teadsin, et see ei ole kbige digem koht,
llitusin siiski korraks spetsialisti rolli ja siiski kommenteerisin vahele, juhatades Oige teeots
katte. See pani mind mdtlema, kas vdib-olla oli vale valida teema, mis mind nii isiklikult
puudutab. Teisalt on protsess olnud sellevGrra huvitavam ja ma tunnen, et just vaga isikliku huvi

ja seotuse tdttu olen magistritdo tegemise protsessis vaga palju juurde Gppinud.

Mulle tuli Gllatusena, kui suureks kasvas teemade hulk, millest intervjuudes réagiti ja kui suureks
laks selle t60 kontekstis andmemaht. Analulsi koostades oli tunne, et iga 6eldud sdna on nii
kriitiliselt oluline, et midagi ei saa valja jatta. See tegi raskeks teemade kategooriateks jagamise
ja kohati tundus, et kdike on liiga palju. Palju oli abi juhendajast, kes aitas kdrvaltvaataja pilgu

abil mul ennast oma td6st distantseerida ja ndha tervikut ka osadena.

Analtusi meetod

Analliisi meetodina kasutan oma magistritods temaatilist analutsi. Temaatilise analudsi puhul
teemad jagatakse kategooriatesse alles siis, kui kogu info on kogutud ehk et teemad tekivad
olemasolevast infot, mitte ei ole ette antud (Ezzy, 2002). See vdimaldab olla avatud kdigele,

mida uuringus osalejad oluliseks peavad.

Salvestatud intervjuud transkribeerisin kasutades Tallinna Tehnika Ulikooli automaatse
kdnetuvastuse tarkvara. Tegemist on avalikult tasuta kéattesaadava transkriptsiooni teenusega, mis
transkribeerib helifailid erinevateks tekstifailideks (Olev ja Alumée, 2022). Oma t66s kasutatud
tekstifailid toimetasin le ja korrigeerisin, et oleks selgelt nahtav, millal raékis intervjueerija,
millal intervjueeritav. Samuti oli vajalik parandada mdned tehnilised vead, nt ,,ATH-ga“ oli
tekstis sageli valel kujul, nt ,,aad teha aga‘“, samas kus liiteta ATH oli tekstis korrektne. Tarkvara
vOimaldas suurt ajalist kokkuhoidu ja on hea kaasaegne vdimalus transkribeerimise

lihtsustamiseks.

Analiiisi  alustasin  kodeerimisega. Labiviidud intervjuude transkriptsioonid printisin

paberkandjale ja lugesin korduvalt, et mérgistada &ra korduvad ja erinevates intervjuudes esile
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tulevad votmekusimused, samuti see osa tekstist, mis vastab minu uurimiskisimustele. Seejarel

jagasin margistatud osad teemaplokkideks, luues koodidest kategooriad.

Intervjuudes tulid esile jargmised teemad:
e Teekond eriparade markamisest diagnoosini
e \anemate emotsioon ja abituse tunne diagnoosi saamise jargselt
e Laste eripdrade ja sellega kaasneva igapaevase toe vajadus
e Vanemate teadlikkus ja kust vanemad on saanud toimetulekuks tuge
e Laste akadeemiline edasijoudmine ja sellega seotud tugiteenuste kattesaadavus koolis

e Rehabilitatsiooniteenuste kattesaadavus ja abi, sh rehabilitatsiooniasutuse ja kooli
koostto

o Konfliktid seoses teenuste kattesaadavusega
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ANALUUS

Magistritéd uurimistulemused on esitatud intervjuude analliisis esile tulnud teemade kaupa ja
osaliselt jagatud veel alateemadeks. Olen esitanud teemad osalejate jaoks kronoloogilises
jarjestuses, alustades laste eripdrade méarkamisest ja diagnoosimisest ning minnes edasi nii
vanemate igapaevast toimetulekut kirjeldava kui nende vaates lapse toimetulekut kirjeldava
osaga. Eraldi toon vilja vanemate toimetulekut toetavad aspektid. Uhe alateemana vanemate
toimetuleku juures kasitlen teenuste kéttesaadavust. Konfliktsed kogemused kajastan eraldi

alateemana.

Eriparade markamisest diagnoosini

Kdusisin koikidelt uuringus osalenud vanematelt, kes voi kuidas uldse markas, et laps on
tavalapsest erinev ja milles see véljendus. Kogemus eripdrade markamisega on olnud véga
erinev. Oli vdga varajast markamist: ,,Minu jaoks... Juba kui ta oli mingi paari kuune, ma
markasin, et vlrreldes esimese kahega ta on natuke nagu teistmoodi — virilam, rahutum, ta ei
tahtnud kaisus olla.“ Pereringis mérkamisi, et laps on teistmoodi, oli k&igil uuringus osalenud
vanematel, aga keegi neist ei seostanud seda sellise erilisusega, mis oleks vajanud diagnoosimist.
Uks vanem raakis sellest, et ta mérkas, kuidas mingid tavalised olukorrad frustreerivad tema
eelkooliealist last, nt poejarjekorrad, aga ta pidas last siiski pigem lihtsalt keskmisest
aktiivsemaks, sest talle meenus varem kuuldud raadiosaade: ,, No ja seal siis raagiti teistsugusest
hiiperaktiivsusest ja siis seal ¢eldi valja, et iga hiperaktiivne laps ei ole ATH, lihtsalt, ta voib
olla keskmisest aktiivsem.“ Nende pere puhul lapse ema ja vanaema, olles haridusvaldkonnaga
seotud ja tooalaselt erivajadusega lastega kokku puutunud, olid aga veendunud, et péris
tavapérase aktiivse lapsega siiski tegemist ei ole, kuna neil oli oskus mérgata hliperaktiivsuse

korval teisigi ATH-le viitavaid eripérasid.

Ootused lapse iseseisvusele on enamasti sdltuvad lapse vanusest ja véikelapse eas voibki ATH
jaada vanemate jaoks markamata. Seda Utles ka iks uuringus osaleja: ,, Kasvava lapse uudishimu
on seal nii palju juures, et sa ei pruugigi seda méargata. Selleparast et see selline nagu
mingisugune nelja-viiene tahab anyway minna igale poole, sest et nii pdnev on! ““ Ta lisas: ,, Kui
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me radgime konkreetselt minu lapsest, siis ta ei ole kunagi olnud pusimatu ATH, aga sealsamas
vGib olla rutakas... Utleme juba sellises, ma ei tea, koolieas siis hakkas tekkima see, et ma (laps)
pean teadma ette ja noh, mulle ei sobi kiired mingisugused muutused. Et see vdis sobida 3-5, kui
laps on eakohaselt uudishimulik, onju. Aga sealt juba tekkisid kooli mottes sellised ebak6lad —
ma (laps) ei saa niimoodi, et nild ei tule seda tundi, no mis asja, ma tean oma peas, et nuld
tuleb SEE.

Lapsel ATH diagnoosimine on kogemuse poolest vanemate jaoks olnud erinev ja nende
intervjuudest tuleb vélja, et see sdltub pigem diagnoosiva psuhhiaatri toopraktikast — kes millistel
alustel diagnoosi vélja paneb ja kuidas asjasse suhtub. Ka RHK-10 jatab psuhhiaatrile palju ise
otsustamise ruumi ja ravijuhendit ATH kohta veel ei ole. Uuringus osalenud vanemate
kogemuste pdhjal on tajutav, et mdned psihhiaatrid kardavad eriti vaiksemaid lapsi ule
diagnoosida, kuna lapseeas on ka normivariatiivsus suur (RHK-10/V - Psulhika ja
kaitumishaired). Psuhhiaatrite suhtumine ATH-sse kui eriparasse on samuti uuringus osalenud
vanemate kogemusel erinev. Uks lapsevanem sai koos lapsele diagnoosi saamisega ehmatava
suhtumise osaliseks: ,,Koigepealt laksime riiklikku susteemi. Seal me sattusime, ma ei tea,
kindlasti oled kuulnud sellist nime nagu... (nimi). Sattusime tema otsa. See oli katastroof. Tema
seisukoht oli see, et selliste lastega ei tohi avalikes kohtades kaia, sest nad segavad teisi
inimesi. “ Vanema sonul on tema laps nn klassikaline ATH — hiperaktiivne, impulsiivne ja
larmakas. Peale seda negatiivset kokkupuudet vanem vahetas lapse psihhiaatrit ja uue

psuhhiaatriga koostdo sujub, psiihhiaater on lapse suhtes toetav.

Valjastpoolt kodu tuli signaal lapse eripédrasuse osas enamasti lasteaia 16pus, kui laps oli juba
koolieeliku vanuses. Uhe pere puhul, kus kasvab viis ATH siimptomaatikaga last, on kolme lapse
toimetulek ja Opetajate toimetulek lastega olnud probleemiks aga juba vaikelapseeas, samas kui
kahe lapse puhul on ATH simptomid muutunud probleemiks hiljem: , Juba kolmandast

eluaastast on meil see karussell kéinud, aga vaiksemad lapsed said lasteaias veel hakkama *

Taupiline oli uuringus osalejate kogemustes lapse eelkooliiga, mil dpetajad tdid vélja, et lapsega
on kollektiivis raskusi. Uks vanem koges, et konfliktid lasteaiaga olid pidevad: , Lasteaia
viimases riihmas oli Uhe OGpetajaga koguaeg probleeme, nad ei saanud nagu lldse omavahel
hakkama, kogu aeg ks soda kais.“ Teise vanema sonul olid raskused lasteaias seotud kindlate

tegevustega: ,, Ta ei soovinud osaleda grupitoodes, see oli liiga larmakas, ei suutnud
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keskenduda./.../ Tegid soovituse, et akki vaikeklassi kooli panna. Et nad dldse ei vihjanud nagu
mingisugusele eriparale, aga et akki lapsel oleks endal mdnusam.“ Varajase markamise juures
mainiti ka sotsiaalseid oskusi ja vOimeid, nditeks ATH-le omast suutmatust Uksi méngida ja
omaette tegeleda, aga ka taiesti teistlaadi eriparaseid tahelepanekuid: ,, Uldse ei manginud iksi ja
see ei tundunud paris loogiline /.../ Lasteaiast tuli mingeid vihjeid, just nagu joonistuste p&hjal.
Et selline nagu... Mingi nagu laiaulatuslikud voi... Ta kill seletas need ise oma sdnadega lahti,

aga mingid asjad pidid nagu alati piltidel olema.

Sageli algas diagnoosi saamise teekond Rajaleidja keskusest, mis andis suunised paremaks
hakkama saamiseks lasteaias ja koolis just eesmargiga toetada last hariduse omandamisel ning
kahtlustades psuthikahdire olemasolu soovitas po6rduda psuhhiaatri poole. Vaatamata sellele, et
laste eripérad torkasid silma juba véikselapseeas, jai diagnoosimine mdnel juhul Gsha hiliseks.
13-aastase poisi ema, kelle laps sai diagnoosi algklasside 18pus, utles: ,,Ja tegelikult, ma arvan,
et me jaime selle kdigega veitsa hiljaks. “ Diagnoosi saamise hetkeks olid lapsel tekkinud juba
suured raskused sotsiaalse suhtlusega ja raskused akadeemilise edasijoudmisega, kuna teda ei
osatud suunata ja ei saadud aru, millist erildhenemist v@iks proovida, mis oleks talle kohane.
Teistegi uuringus osalenud vanema kogemus néitab meditsiini kitsaskohti ja laste psihhiaatrilise
abi kehva kéattesaadavust. Radgiti sellest, et raske on saada vaimse tervise de vastuvdtuaega, kes
on omakorda filtriks psthhiaatri juurde paaseda soovijate ja seda tegelikult vajavate laste ja
perede vahel — vaimse tervise de vastuvotuaegu lihtsalt ei ole saada. Uks vanem kirjeldas oma

lapse diagnoosi teekonda nii:

,,Kolmandas klassis kaisime vaimse tervise 0e juures... Tehti mingeid asju, aga diagnoos
kinnitust ei leidnud. Ja nddd siis, poolteist aastat tagasi oli siis niidelda see nupuke, mis selle
veerema pani. Me sattusime sinna Raja tanavale (psuhhiaatriakliinik), onju, ja Raja tanaval tehti
uuesti erinevaid neid teste. Ja siis oli ka selline fifty-sixty umbes, onju, et vGib-olla on ja vdib-
olla ei ole. Ta jai selline piiripealne nagu. Ma hoidsin ennast seal tagasi juba, mul tegelikult oli
seal raske, sest ta ju suudabki nagu hoida, aga sealsamas on tal nagu ju keeruline, eksju! Siis
suunati valjapoole psiihhiaatri juurde... Siis tema ikkagi Utles, et paneme selle asja véalja. Et mis
point on enam oodata, onju. Samal ajal, ma dtlen ausalt, et see asi on ju vaga hiljaks jaanud.
Vanema sonul sai laps tanu diagnoosile 16puks ravimid, mis aitavad lapsel 6ppida, aga selleks

hetkeks olid Opiraskused kestnud juba seitse aastat. Rajaleidja oli teinud lapse toetamiseks kiill
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otsuseid, ent kool ei rakendanud neid. Vanemale tundus, et kooli jaoks on oluline diagnoosi
olemasolu: ,,Ja ka siis, kui tuleb diagnoos, laheb ikka, ma (tlen sulle, aasta, enne kui nad
pariselt hakkavad aru saama, et ahah, ongi diagnoos. Ja niitid ma (tlen sulle, et 1&aheb veel aega,
enne kui nad kdik sellega suudavad toime tulla. Ja siis on kool labi./.../ Sest meil ikkagi Eestis,

noh olgem realistlikud, meil ei tehta mitte midagi ilma diagnoosita.

Uuringus osalenud vanemad, kelle lapsed said diagnoosi hiljem, kuna vaatamata lapse raskustele
akadeemiliselt ja sotsiaalselt hakkama saada, ei olnud psiihhiaater kindel, kas tegemist ikka on
ATH-ga, raakisid sellest, kuidas varasem diagnoos oleks nende arvates saanud ennetada
akadeemilist mahajadmist ja koolis Opetajatega kujunenud konflikte. Uuringus osalenud
vanemate mdlemad lapsed, kes said diagnoosi alles teismeeas, said diagnoosiga koos ka ravimid,
mis aitavad Oppetdds keskenduda. Vanemad leidsid, et seda abi oleks olnud vaja kohe koolitee

alguses.

Diagnoos kéaes. Mis edasi?

Kdikide uuringus osalenud vanemate jaoks oli ootamatu, et diagnoosi saamine, millest oodati
lahendust, oli pigem lihtsalt formaalsus lapse terviseloos. Loodetud abi diagnoosi saamine kaasa
ei toonud: ,,Sulle lajatatakse diagnoos otsaette ja visatakse kabinetist vélja. Ja edasi vaata ise,
kuidas saad /.../ Ja siis sa istudki siin nagu tobu, midagi peale hakata ei oska /.../ Vanemad
lihtsalt visatakse nii-0elda killma vette. Et mitte keegi nagu ei selgita vanematele, et kuidas selle
ATH lapsega nagu hakkama saada vdi et keegi selgitage, mis asi see uldse on /.../ Meil olid
endal juba lained pea peal kokku &ra kainud. /.../ Tegelikult on tBesti hea, kui nendest asjadest
hakatakse rohkem raakima, sest mulle tundub, et kuidagi vaga infosulus on. Kdik ATH vanemad
seal grupis ka kirjutavad, vahest loen, taitsa nutt tuleb peale, kuidas inimesed on ikka nii Uksi

jaetud.

Uuringus osalenud vanemate kogemus on sarnane minu enda omaga — kogu info selle kohta,
kuidas lapsega toime tulla, milliseid abivahendeid kasutada, kuidas elu lapse jaoks paremini
toimima saada, on olnud vaja ise otsida. Mdningast tuge on uuringus osalenud vanemad saanud
Uksikute segmentidena monelt tugispetsialistilt, aga suur osa teadlikkuse suurendamisest ja

toimetuleku votete leidmisest on jadnud lapsevanemate endi teha ja otsida. Kd&ik uuringus
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osalenud vanemad tdid valja ATH-teemaliste raamatute lugemist, mis nende sénul on enim
aidanud lapse eripérasid moista. Mdned vanemad on pddrdunud ise psiihholoogi voi psiihhiaatri
juurde, et saada abi lapsega toimetulekuks, abi just nippide, votete ja metoodikate n&ol, mida
kodus kasutada. , Kuhu ma jduda tahtsin on see, et joudsime tegelikult pé&ris abini alles

erasusteemis, “ kommenteerib abi saamist iks uuringus osalenud vanem.

Vanemate teadlikkus ja roll ATH diagnoosiga lapse toimetuleku toetamisel on véga oluline, sest
lapse enda jaoks tema olemus ja eripdra on tema normaalsus. Vanema ulesanne on sobitada enda
laps, vajadusel kdrvalise abiga, sellesse maailma, milles me elame. Uks uuringus osalenud
lapsevanem sai suure osa kodus ise lapsega hakkama saamise votteid ja lapsele parema
toimetuleku  votteid  asutuselt, mis lisaks  rehabilitatsiooniteenustele  osutab  ka
erihoolekandeteenuseid: ,,See (abi — autor) jai meil Perekodusse /.../ Nad Opetasid, tegid
piktogrammid, soovitusi, lehed, sellised asjad /.../ Lasengi vana rasva peal edasi, et noh, meil on
sotsiaalsed jutukesed, piktogrammid, meil on kindel ajagraafik, meil on time-timer’id, meil on
kellad, onju, meil on kummikeksud laua all, onju, ja noh, vahendid, aga noh, soovitusi Kkui
selliseid, mis tegelikult kuluks vaga marjaks ara, ei ole. Et motle oma peaga, loe, uuri, aga nagu

ma Utlen, teinekord vanem ei tule selle peale!

Lapse Opikeskkonna kohandamise ideed ja vdimaluste uurimise oskus on tulnud ka vélismaalt
seal nahtu ja kogetu pdhjal: ,, Vahepeal olin oma doktorantuuri ajal Hong Kongis ja tulin tagasi,
siis me laksime erakliinikusse ja siis seal esimest korda hakati meile radkima, et oo, by the way,
tugiisik lasteaeda! Teate, et vaikeklass on olemas? Me (tlesime, et oo, pariselt v? Siis tles, et
teeme kohe puude &ra, siis saad igasugust toetust veel lisaks.* Erakliinikusse p6drdumise
ajendiks olid Hong Kongis nahtud toimivad ATH tugigrupid ja sotsiaalsete oskuste treenimise
programmid ATH diagnoosiga lastele, mis tekitasid vanemates kiisimuse, kas Eestis tdesti midagi

sellist ei ole vdi tema lihtsalt ei ole sellest teadlik.

Teinegi lapsevanem raékis, et tema enda Gpingud on aidanud tal last paremini mdista ja teda
aidata: ,,Lisaks on mind aidanud 6pingud ulikoolis. Ja kolmandaks ikkagi voib-olla teiste ATH
vanemate kogemused, tldse Facebooki grupp, et sa loed ja vahel avastad sealt mdne, et néded,
meil on ka selline olukord olnud, ja siis vbib-olla sa saad mingi uue métte jalle. Ikkagi sotsiaalne
pool tuleb juurde, et kui sa saad kellegagi raakida tldse, onju. Mul endal ei ole mingit, ma ei tea,

psuhholoogi voi, voi kellegi selles mbttes tuge olnud vdi mingit tugispetsialisti.
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Nende puhul, kel diagnoosi saamine jdi venima, ei andnud diagnoos vanema toimetuleku
toetamise osas enam midagi juurde. Lapse eripdradega oli pere selleks hetkeks kohanenud ja
pereelu normaalseks toimimiseks olid vanemad juba ise ka lahendusi otsinud. Uks uuringus
osalenud vanem (tles, et vaatamata hilisele ametlikule diagnoosile on tema ise koguaeg olnud
kindel, et tema lapse raskuste pdhjuseks on ATH ja on ise uurinud selle olemuse kohta ning

toetanud last nagu ATH-ga last.

Kisisin uuringus osalenud vanematelt, kui palju nad saavad praegu tagasisidet oma laste
tugispetsialistidelt, nii lapse arengu osas kui lapse eripdradega toimetulekuks. Vanemad vastasid
uhtemoodi, et jooksvat tagasisidet ja jooksvaid nduandeid ei saada (ldse, soltumata sellest, kas
lapse tugispetsialist todtab temaga koolis, rehabilitatsiooniasutuses voi mujal.

Uks uuringus osalenud lapsevanem tles, et usutavasti on nad vanematena tanaseks ise juba
piisavalt targad ja kas nad enam toimetulekuks seda abi ja tagasisidet vajavadki. Kill aga arvas,
et kui poorduks kunagise erakliiniku poole, killap sealt leitaks aega nende ndustamiseks. ,, Mida
ma tegelikult nagu tahtsin sealt eelmisest kasutada, kahjuks ma ei saanud, nagu ei jéudnud
sinna, oli nlud see, et sealtkaudu oleks saanud ka nii-6elda lapsevanematena psiihholoogilist
ndustamist. Nii-Oelda just selle kiilje pealt, mitte selle kiilje pealt, et nagu raske oleks, lihtsalt
selle kulje pealt, et milliseid nagu tehnikaid kodus kasutada /.../ Ma arvan, niitid me oleme juba
paris osavad ise, “ toob ta valja kahetsusena, et seda vdimalust ei osanud kasutada, kui laps veel

erakliinikus rehabilitatsiooniteenustel kais.

Eriparadest tingitud korvalabi vajadus

Iga ATH diagnoosiga laps on erinev ja on omadusi, mis on omased Uhele voi teisele lapsele ja on
asju, mis on nende laste puhul universaalsed. Uuringus osalenud vanemate intervjuudest ilmnes,
et kdigi nende laste puhul oli Ghesugune vajadus lastele kdike korduvalt meelde tuletada, ka
igapéevaseid rutiinseid tegevusi, ja seda s6ltumata lapse vanusest. Vanemate sénul nende lastel ei
pisi meeles tavalised argised enesehooldustoimingud, nt ennast tuleb pesta vOi juukseid
kammida vOi s66ma tulla. Samuti raakisid nad, et lapsed ise ei méarka reeglina vajadust ennast
ega enda keskkonda korras hoida vdi kui markavad, siis ei suuda seda teostada. Uuringus

osalenud vanemad raakisid, et nende ATH-ga lastel on raskusi k&ikide igapdevatoimingute ara
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tegemisega, kui ei ole meeldetuletust ja/vGi juhendamist. Peamiseks pBhjuseks téhelepanu
hajumise kdrval ATH-le omane suutmatus oma aega planeerida, mistdttu vajatakse tavalapsest
enam juhendamist ja suunamist ka rutiinsetes tegevustes. Selleks on (ks vanem kirjeldanud
nende kodus toimivat strateegiat, mis aitab 6. klassis kdivale koolilapsele tegevusi meelde
tuletada, jargmiselt: ,, K&ik muu on pénevam ja laheb meelest ara. Kui ta nagu siin hakkab kooli
minema, siis mul on igas toas kellad. Need plarisevad erineva helinaga. Uks kell on riietumiseks,
teine WC jaoks, kolmas on leriided, neljas kott. Ja siis on minek. Kui ma jatan mone asja
tegemata, siis ta ise ei suuda, unustab ara. Erinevalt suuremast poisist, kes ise ei tee ja kdik, kui
midagi valesti on, laheb luhisesse, siis vaiksemal (4. klassis Gppiv) on aega maa ja ilm. Tema
monikord unustabki pariselt kooli minna.“ Elementaarsete hommikuste toimingute meelde
tuletamisest radgib ka 13-aastase lapse vanem: ,, Vaata, see eneseregulatsioon, et teatud asju
peab koguaeg meelde tuletama... Et vaata, jalgi kella... Siis et hammaste pesu. Kuidagi seda jah,
seda enese eest hoolitsemist. Teeb ara, aga kdike tuleb meelde tuletada. “ Sarnane kogemus on
10-aastase lapse vanemal: ,,Hommikul on nagu hasti raske teda minema saada. V0i et digel ajal
minema saada... Kui ta teeb, siis ta teeb isna hasti, aga teda midagi tegema saada, siis tuleb
kbigepealt mingi 750 korda meelde tuletada, suunata, vahepeal reaalselt, mitte nagu jouga, aga

flusiliselt viia ta sinna vannituppa.

Uuringus osalenud 15-aastase ja 10-aastase lapse vanem kirjeldab koolipdevade hommikuid
jargmiselt: ,,No hommikul muidugi see aeg kaob. Kui ikka ise ei istu nagu kubjas seljas, siis
tintipeale ei joua digel ajal vélja. /.../ Seal on ju nii palju neid muid stiimuleid... On ju

igasugused juutuuberid ja tiktokkerid, kes kdik tuleb enne ara vaadata.

Uks uuringus osalenud vanem rdhutab eraldi seda, et lapse endaga toimetulek on nii suurel
maéaéral juhendamisest sbltuv, et vanemad peavad oma toéokoha ja tddajad valima ja sattima selle
jargi, et olla lapse jaoks kodus olemas, kui laps on kodus. Ei ole vdimalik tootada téokohal, kus
mingitel aegadel peab laps ise hakkama saama ja ise Gigeks ajaks kooli v&i mujale jéudma:
,, Utleme, tema ju sisuliselt kella peale ise ei drka. Samas, ega kes Utleb, et vdib-olla mingi tava
teismeline arkab, ma ei tea. Aga ma nagu motlen, et noh, siin ei ole nagu seda valikut, et ma v6in
minna naiteks kella 7-ks to6le, et ma tean, et ta saab ise... Hommikul on ka vahest ikkagi see, et
ma (tlen, et 7 minutit, onju, no siis on 4 minutit. Niud me oleme ldinud seda teed, et sul on
soomiseks 15 voi 20 minutit, onju, siis on 10 minutit riidesse panekuks ja siis 5 minutit, et jduda
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autosse ja siis me peame ara sbitma“ Nende peres kasutatakse kodust hommikul litkuma
saamiseks ajalist teavitust, kui palju mingiks tegevuseks aega on. Kill aga ema (tleb, et see on
ka ,,nii ja naa, sest ta tegelikult ei saa aru, kui pikk aeg on 5 voi 10 minutit. Ta nagu ei hooma

aega. “

Minu enda kogemus ATH-ga lapsega on sarnane uuringus osalenud vanemate omadega ja kuulen
sama ka oma t60s rehabilitatsiooniasutuses — harjumused ja rutiinid ATH-ga lastel ei kinnistu,
mistottu nad vajavadki kdige elementaarsemates igapaevastes asjadeski pidevat juhendamist.
Soltuvalt lapse vanusest ja sellest, kui palju lapsi on peres ehk et kas on vérdlusmomenti, v6ib
pidev juhendamine tunduda vanemale pdris kaua normaalne, aga mida vanemaks saavad lapsed,
seda enam vanemad markavad, et sellises mahus juhendamist ei ole paris tavaparane. Raske on
lapse eripara mitte margata, kui 8. klassis kéiv laps ei saa iseseisvalt koolikotti kokku pakitud ja
vajab iga paev selle tegevuse juures iga tunniplaanijargse tunni kohta tle kusimist, kas need
asjad said kotti. Kooliasjade valmis panek on Uks neist asjadest, milles kdik ATH-ga lapsed

vajasid meelde tuletamist ja Ule kisimist, kas ikka tihed vdi teised asjad said kotti.

Drastilisemad néited, milline v8ib olla impulsiivne laps, kes ei suuda ise enda emotsioone ega
kaitumist adekvaatselt juhtida, illustreerivad hasti, kui keeruline voib olla olukord peres, kus
kasvab ATH-ga laps. Uks uuringus osalenud vanem Kirjeldas, kuidas tema laps kaitub, Kkui
millegi peale endast valja laheb: ,, See asi on lainud teiste jaoks ohtlikuks. Reaalselt eluohtlikuks.
Kaitumine. Pika noaga jookseb kodus ringi, lubab &ra tappa... Tal on hasti tugevalt... ta
ropendab. Kriiskab... Ropendab, ahvardab, karjub, iriseb, kbik on kéiges studi /.../ Ma juba
kirjutasin arstile, et palun, see laps tuleb haiglasse sisse votta, sest ta on oma véikevennale
ohtlik, onju . Vdi kui vaike asi vdib nii-Gelda filtrita lapse endast vélja viia: ,, “Keegi on pannud
minu triibulised pluusid ruuduliste pluuside vahesse. Kes see hull oli? Kes see loll oli??? Kas te
ei tea???“ Selle juurde kdib nagu mingi meeletu-meeletu draama“ Vanemad Kkirjeldasid, et
kdrvaltvaatajale ebaolulised pisiasjad vdivad nende ATH diagnoosiga lapsed ajada hiisteeriasse ja
mdnel juhul muuta ka agressiivseks. Tavapéraseks koduse elu osaks on dkkvihahood, kui miski
esimesel katsel vélja ei tule ja maha rahuneda ei suuda sellises olukorras ka teismelised. M6ned
vanemad raékisid, et laps tuleb situatsioonist fulsiliselt eemaldada, et ta suudaks hakata
rahunema. Mitmed vanemad Kirjeldasid, et rahunemiseks on lapsel kodus kindel koht, nt kindel

nurk oma toas vOi mingi kindel abivahend vdi tegevus, mis aitab rahuneda, nditeks kiikumine.
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Eripérasid, mis vbivad Uhel ATH-ga lapsel olla on palju. Sealhulgas ulitundlikkus: ,, Mingid
materjalid selga panna, no toon ndite. Eile pakkusin T-sarki, ainult noh, et vaata, proovi, akki
mahub ja sobib. Noh et vastu nahka, nahakontaktis, selline uhutud. UhesBnaga, et see peaks
olema vaga nagu, minu jaoks tundub, jumala pehme, onju, jumala normaalne. Saad sa aru,

vodistab: ,, Rove! ““

Hilise diagnoosiga lapse puhul oli olukord kodus omamoodi keeruline: ,,No meil oli ikka péris
hull olukord, sest noh, ta pissis voodisse, ta naris oma kilined dra ja noh, see kaitumine on ikka

taiesti hullumaja. “

Hommikune kooliks valmistumine voi ka kooli kohale joudmine vdib olla ATH-ga lapse jaoks
keeruline erinevatel pdhjustel, mitte ainult selleparast, et tal on raske rutiinseid tegevusi
Gigeaegselt ara teha. 6. klassi lapsega juhtunud olukorda kirjeldas ema nii: ,,Uks hommik
unustasin lapsele panna saapad digesse kohta. Ta ei jdudnud kooli, sest saapad olid vales kohas.
Nad olid 5 senti eemal! Mul on ké6gis ring tehtud, ilusti sinna sisse on tavaliselt saapad pandud.
Aga nad olid natuke ringist valjas! /.../ Ma just sbitsin Tallinnasse R-le jéargi ja vaatasin
stuudiumi — K puudub koolist. Mis mdttes? Helistasin siis K-le, et kus ta on ja miks koolis pole.
,,Ma olen kodus. Kas ma pean koolis olema? “ Kullake! Kell on kimme ja sul on tbesti praegu
kool! Ja siis ta ttleb mulle: ,, Pole hullu, jargmine nadal on ka kool. Kool kestab juunini! Ara

muretse! ““

ATH-ga lapse jaoks on raske ka sotsialiseerumine ja sotsiaalsete olukordade Gigesti
tdlgendamine: ,, Kolmas poiss mul selline, et kutsus koolikaaslasele politsei kooli. Just see, et too
10 teda kdhtu, aga tegelikult teine laps laks médda ja triigis ja kogemata miiksas. Ja tema taiesti
sinisilmselt kutsuski politsei. Garderoobitadi ei teadnud sellest midagi, dpetajad ei teadnud

midagi. Politsei tuli kooli. Kdik kolm on ikka mind tllatanud millegagi .

Uuringus osalenud vanemad raakisid, et on méarganud, et lapse paremaks toimetulekuks on
vajalik rutiinsus kdiges : ,, Peaks ikka olema pigem rutiinne hasti ja kdik, mis sa teed, peab olema
rutiinne ja pigem ette teada, selline... planeeritud tegevused. “ K&ik uuringus osalenud vanemad
toovad vélja, et nende lapsed ei tule muutustega ja ootamatustega toime. Koéik kaigud ja
tegevused peavad olema tapselt ette teada ja mdned vanemad ka kirjeldasid, kuidas nad juba
nédal voi rohkemgi ette hakkavad lapsele rd&kima, kui tuleb argirutiinist erinev kaik, kas vOi
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arsti juurde minek. Mida suurem on muutus vOi sundmus, seda pikemat etteteatamist ja

ettevalmistust lapsed vajavad.

Olulise eripdrana toovad osad uuringus osalenud lapsevanemad vélja lapse eriparast ajataju.
ATH-ga lapsed ei taju aega alati nii nagu neurotttpilised, tavalapsed. Nende ajatelg on lihtsalt
Oeldes suvaline. Vanemad réaékisid, kuidas laps monest ammusest siindmusest réagib nagu see
oleks olnud eile ja moni vahetult toimunud stindmus on malust kas taiesti kustunud voi lapse
jaoks tundub kauge, nagu oleks aset leidnud aastaid tagasi. Selle tdttu on uuringus osalenud
vanemate lastel raskusi ka rutiinsete tegevuste 6igeaegse dra tegemisega, et nad ei saa ise aru, kui
palju aega neil millekski kulub. Vanem vdib neile Gelda, et magamaminek on tunni aja pérast,
aga nad ei hooma, kui pikk on tund. Uhe strateegiana kasutavad vanemad taimereid ja liivakelli,
et laps naeks aja kulgu visuaalselt silma ees. Kella tundmine ei pruugi ATH-ga last aidata just
seetOttu, et ta ei vaata Oigel ajal kella. Uks vanem t&i vélja, et tema 14-aastane laps oskab

kasutada ainult digitaalset kella, sest seieritega kell on liiga abstraktne lapse jaoks.

Uheks kohastumuseks peredes on lapse Oigeaegseks tegevustesse suunamiseks erinevate
alarmide kasutamine. Suuremad lapsed Opetatakse ise enda telefonis olevat kalendrit ja alarme
kasutama, vaiksemate puhul on &ratuskellad ja alarmid kasutuses vanema juhendamisel, sh
kasutatakse kaekelladele alarmide seadistamist. On ka neid lapsi uuringus osalenud vanemate
laste hulgas, kes vaatamata alarmidele ilma juhendamiseta siiski 6igeaegselt tegevusi tehtud ei

saa — alarm vajutatakse kinni plaaniga tegevus teha mdne hetke pérast, aga see ununeb kohe.

Mitte Gkski uuringus osalenud lapsevanem ei kurtnud probleemina lapse hiiperaktiivsust, mida
peetakse ATH pohiosaks ja peamiseks iseloomustavaks omaduseks. Uks lapsevanem tdi selle
valja hoopis teise nurga alt: ,, Hiperaktiivsus on see pool, mis hairib Gpetajaid, aga ei ole see,
mis teeb Ghe ATH-ga inimese elu raskeks. Isegi vdib-olla hliperaktiivsus on see, mis teeb inimese
elu nagu... nagu agedaks! See energia, mis sul on! Tihtipeale, miks lapsed ei taha ravimeid
votta, sest nad tunnevad, et nende energia nagu kaob. Et ei oska lugupidada sellest, et nad

suudavad keskenduda. “
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Kdige vajalikum teenus

Uuringus osalenud vanemad raéakisid tool kaimise vdimalikkusest ja argielu sattimisest
rohutades, et ATH-ga last ei saa jatta jarelevalveta. Nende sdnul, mida vaiksem on laps, seda
pingsamat jarelevalvet ta vajab. Toodi Vélja, et kui lasteaialaste ja algklassilaste stinnipdevad on
neurotulpiliste laste vanematele sellised, et ,,laps liikatakse uksest sisse ja endal on paar tundi
vaba aega“, siis ATH-ga lapse vanem ei saa lapse impulsiivsuse ja lapse sotsiaalsete oskuste
eriparade tottu last niimoodi jarelevalveta jatta. lgal stinnipaeval on ATH-ga lapse vanem ruumis
ja nagu Uks vanem utles, ,vegeteerib seal, kuna ei ole ka kellegagi juttu réé&kida — teised

vanemad ootama ei jaa.

Samasugune murekoht on uuringus osalenud vanemate jaoks see, kes on lapsega peale kooli.
K&ik uuringus osalenud vanemad valistavad taielikult vdimaluse, et laps on kas enne kooli voi
peale kooli Uksinda kodus. Lapsed vajavad lisaks juhendamisele koolitddde ja huviringidesse-
trennidesse joudmise osas ka inimest, kes jélgiks, et nad endale sliia tehes viga ei teeks, pliiti
sisse ei jataks jms. Uksmeelselt leidsid vanemad, et kdige vajalikum teenus, mis peaks tulema
automaatselt ATH diagnoosiga kaasa, on tugiisikuteenus: ,,Ma arvan, et sa tead ise ka, et ATH
laste kdige olulisem teenus on tugiisik. Just see, mis on vdib-olla enne kooli ja peale kooli. Et sa
saad, noh, to6l kaia ja no mis seal thiskonnale parem on, onju. Kas thiskonnale on parem, et
emad VvOi isad jadvad koju ja tulevad to6turult ara, onju, selle nimel, et KOV saaks natuke raha

kokku hoida? See ongi see, et Uiksi jatta ei saa.

Hommikuse iseseisva koolimineku juures réhutasid mdéned uuringus osalenud vanemad, et
kisimus ei ole ainult selles, kas laps jduab minuti pealt 6igeks ajaks kooli, vaid ka selles, et laps
peaks suutma oma ravimid hommikul ise &ra votta. ATH-ga lapse puhul aga sellele loota ei saa.
Votmata ravim tdhendab aga automaatselt nii-Gelda aia taha lainud koolipdeva, kui laps uldse

kooli jéuab.

Mitu vanemat raakis, et lapsel on raskusi iseseisvalt ilmastikule vastavaid riideid valida, mistottu
peab last juhendama ja suunama ka riietumisel. Uhel uuringus osaleval vanemal on kogemus, et
ta kutsuti oma koolilapsele autoga rehabilitatsiooniteenusele jarele, kuna laps oli sinna l&inud
kall matsi ja salliga, nagu talvel ikka kantakse, aga jopet ei olnud selga pannud ja oli lihikeste

varrukatega. Vanema sonul vaitis laps, et temal tbesti ei olnud nii kilm. See nditab, kui
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ootamatutes olukordades oleks abi tugiisikust, kes saab jalgida, millises riietuses laps kodust

valja l&heb.

Mdnes uuringus osalenud peres ongi otsustatud, et mdistlikum on, kui ks vanem on tdiesti
kodune. Eriti, kui peres on lapsi rohkem kui Uks. Mdnes peres kombineerivad vanemad
kodukontoris tootamist omavahel selliselt, et emb-kumb vanem oleks peale koolipdeva I6ppu
kodus olemas, abistamaks koolitdddes ja hoidmaks lapsel pilku peal.

Uks uuringus osalenud vanem vahetas tookohta, et jduda hilisdhtu asemel to6lt koju juba
parastldunal. Teine vanem kommenteeris t66l kaimist selliselt: ,,Ma ei kujuta ette, kuidas
inimene, kes kaib t06l ja kasvatab erivajadusega last ja kellel pole teenuseid koolist saada,
kuidas ta jouab! Ega neid tugiisikuid, kes lapsi viivad-toovad, ei ole ka tegelikult. “ Tema avas ka
seda poolt, et isegi kui lapsele on tugiisik ette nahtud, ei ole seda alati vdimalik saada: ,,R-le on
vaja tugiisikut dpilaskodusse — mina otsin, Perekodu otsib, linn otsib. Me ei leia ja meil 1aheb see
asi Opilaskodus jarjest hullemaks. M-l on vaja tugiisikut, kes viiks teda korra né&dalas
noortekeskusesse, et ta dpiks teistega suhtlema — me ei leia isegi seda inimest. K-I on ettenahtud

tugiisik kooli — keda pole, on tugiisik.

Toimetulek ja tugi koolis

Uuringus osalenud vanemad, Uhe erandiga, on kooliststeemis pettunud ja nendivad, et nende
lapsed koolist vajalikku tuge ei saa — seda sdltumata sellest, kas tegemist on tavakooli voi
erikooliga. Koikidele lastele, kellest uuringu raames vanematega juttu oli, on koostatud
Rajaleidja poolt otsused, millist tuge laps koolikeskkonnas vajab ja koolidele on antud suunised
vajalike meetmete osas. Neli vanemat viiest radkisid, et Rajaleidja otsuseid ei arvestata ja
ettendhtud tuge lapsed ei saa. Laste puhul, kellele on Rajaleidja poolt koostatud suunamine
individuaalsele dppekavale teatud dppeainetes, individuaalset dppekava ei rakendata. Samuti ei
vOimaldata mitmes koolis lastele vdikeklassi, kuigi see on Rajaleidja otsusel vajaliku meetmena
kirjas. Uuringus osalenud vanemate enamuse tunnetuslik kogemus on, et laps ei saa koolist mitte
mingisugust tuge ja see teeb laste jaoks kooli vastumeelseks kohaks. Vanemate jaoks on mure
laste negatiivne Gpikogemus ja et dpetajate poolt ei tajuta koostdd soovi: ,,Ma olin nagu avatud

kbikide Opetajate jaoks, onju, et klsige, ma saan ju juhendada, kuidas nagu kodus toimib. Aga
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tegelikult seda sealt ju ei tulnud. Kogu aeg oli nagu, et mina justkui kaisin valja mingeid ideid ja
motteid, kuidas ma kodus saaks temaga to6tada vdi mis on kodus nii-6elda labiproovitud variant,
onju, aga koolis tegelikult see oli niisugune tiikk tihja maad /.../ Nad ignovad seda, et ma Utlen,
et palun tehke nii, onju. Ja Opetajad ei tulegi mingite elementaarsete asjade peale, mida teha

teisiti, mis samal ajal annavad tulemust “.

Juhtumikorralduslik l&henemine tugiteenustele eeldab erinevate osapoolte koost6od —
haridusasutus, tervishoid, sotsiaalteenused, kodu. Uuringus osalenud vanemad raakisid aga, et
kool on pigem kinnine Uksus ja sealt ei saa vanemad jooksvat tagasisidet ega taju vanemad ka, et
kool teiste Uksustega koostdod teeks: , Rehateenuste spetsialistid ja kool ei tee koost6dd.
Rehateenused ootavad, et kool voiks koost6dd alustada, aga koostodd ei ole.

Kahe kooli puhul on uuringus osalenud vanemad Oppetd6 ja tugiteenuste korraldusega véga
rahul. Uks vanem t0i esile Tallinnas asuva Vanalinna Hariduskolleegiumi, kus on vaikeklasside
uksus ja utles, et kui kdik koolid korraldaks erivajadusega laste dppet6d selliselt nagu selles
koolis tehakse, siis kogu hiskond vdidaks sellest. Teise koolina toodi esile Tallinna Konstantin
Patsi Vababhukooli, mis toimib @pilaskoduga koolina ja kuhu vdetakse vastu Opilasi kogu
Eestist. Nendes koolides on haridusliku erivajadusega lastel teraapiad orgaaniliselt tunniplaani
osad ja laps saab kogu vajaliku toe koolist katte. Rakendatakse individuaalset dppekava ja
arenguvestlustelt saab vanem tagasisidet, kus on selgelt arusaadav, kuidas on lapsega tegeletud,
mis on arenenud ja mis on probleemne kooli vaates. Vajadusel osalevad arenguvestlusel
tugispetsialistid. Sellisel juhul on vanemad saanud arenguvestlustel tugispetsialistidelt
nduandeid, kuidas (iht voi teist raskust lahendada.

Uuringus osalenud vanemad rdhutasid, kui oluline on, et mingigi osa tugiteenustest jouaks
lasteni koolis — kohas, kus on lapse jaoks probleem. Uhe sellise teemana toodi vilja sotsiaalsed
suhted. ,,Kui me raéagime autistist vdi ATH-kast, nad ei oska niimoodi suhelda nagu meie,
tegelikult. Nad hiljem dpivad niimoodi, aga vaiksena vajavad abi. Eriti enda avamisel ja teistega
arvestamisel — nende jaoks on hoopis teine maailm. /.../ Nad on toredad lapsed, kui neil oleks

tugiisik voi keegi asjalikum juures ja néitaks ette kas voi. See oleks suureks abiks!

Uhe positiivse praktikana toodi vélja vanemate, sotsiaalselt aktiivsemate Opilaste kaasamist

nooremate suhtlemisoskuse parandamiseks. Uhe uuringus osalenud vanema sénul nn Pétsi koolis
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suunatakse vanemaid Opilasi véiksemate ja arglikumatega suhtlema, mis (htpidi arendab
mdlemal lapsel suhtlemisoskust ja teistega arvestamise oskust, teistpidi aga védiksem laps tunneb,
et ta ei ole uksi. Sotsiaalsete oskuste Gpetamine kohas, kus peaks toimima ja toimuma reaalne
igapaevane sotsiaalne suhtlus, v@iks olla elementaarne lahenemine. Uks vanem selgitas sotsiaalse
toe vajadust koolis nii: ,, Teised lapsed suudavad muuta Utleme nagu jooksu pealt, kdigu pealt
mingeid asju. Aga tema vajab selleks pikemat seedimist, et aru saada, mis muutub, kuidas
muutub, kuna muutub “. Uheks selliseks naiteks on olukord, kus lapsed teevad kambakesi midagi
ja keegi utleb, et lahme nuld teeme teist asja — ATH-ga laps j&&b maha, sest kui tema poole ei ole
eraldi nimeliselt pdordutud, ta ei saa kohe aru, kas tema ka kuulub sellesse gruppi, kes laheb
koos midagi muud tegema voi teda ei kutsutud ja teised IGpetasid edasi liikumisega temaga

mangimise/uhistegevuse.

Uks uuringus osalenud lapsevanem, kes hindab ise lapse jaoks suurimaks mureks just sotsiaalse
toimetuleku raskusi, Utles aga, et suhtlemine lapse jaoks vd0Oraste inimestega
rehabilitatsiooniasutuses on siiski parem suhtlemistreening kui oleks seda tldse mitte saada.
Tema enda kogemuse pohjal markab, et olles sunnitud suhtlussituatsioonidesse
rehabilitatsiooniasutuses, on laps muutunud suhtlemises julgemaks ka koolis. Vanema sonul
julgeb laps niilid, olles juba 8. klassis, Gpetajatele seda delda, kui miski talle ei sobi v6i kui vajab
abi. Ema mdtiskles, kui erinev oleks olnud lapse koolikogemus, kui ta oleks julgenud ennast
valjendada juba algklassides ja kui teda oleks koolis mdistetud, temaga eripdradega arvestatud.
Varasemat suhtlust valjaspool pereringi kirjeldas vanem jargmiselt: , Ta laks lukku. Et ei

radkinud vastu, tdmbus endasse. “

Murena t6id moned uuringus osalenud vanemad valja, et kui koolis ongi Gpiabi tunnid, siis need
on ainetundide ajal ja laps, kes saab Gpiabi, peab kodus iseseisvalt omandama selle ainetunni
materjali, millest ta dpiabi t6ttu puudus. Seda toodi valja kui absurdsust ja kusiti, kuidas see
peaks last keerulises 6ppeaines edasi aitama: ,, Mul laheb luhisesse — Gpetaja eeldab, et jargmine
paev on see eesti keele tund omandatud ja Gpiabis teeb ta hoopis midagi muud! Ja siis ta tuli
koju, siis ta laks trenni ja siis ta tuli koju ja siis me hakkasime tegema seda tundi jargi, mis teised
tegid koolis. No ja siis oli veel kodune dppimine, sest meil jaab kodus ka ikka 6ppida, meil ei ole

lihtne.
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Samamoodi said kriitika osaliseks tugispetsialistide lahenemised. Uks vanem Kkirjeldas, kuidas
logopeed palus disleksiaga lapsel lugemisvilumuse harjutamiseks ja funktsionaalse
lugemisoskuse treenimiseks votta raamatukogust tkskdik milline raamat, mida laps lugeda
sooviks. Kui laps oli valinud meisterdamise raamatu, mis iseenesest oleks juhenditest arusaamise
arendamiseks sobinud hésti, Utles logopeed, et ,.see ei ole mingi raamat*, kuna tegemist ei olnud
juturaamatuga. Mitmed vanemad kurtsid, et nii véhe kui tugispetsialistide abi lapsele pakutakse,
see abi ei aita, kuna spetsialistid ise ei oska vanemate hinnangul lapse erivajadustest l&htuda ja
neid arvestada. Seda, et laps vajab juhenditest arusaamiseks suunavaid kisimusi ja Glesande
Umbersdnastamist, raékis mitu vanemat (he osana sellest, kuidas kodus lapse dppimist

toetatakse.

Uks uuringus osalenud vanem tdi naite pandeemia-aegsest distantsdppest, kus koolipaeva
Oppetd6d pandi veebikeskkonda ules alles 16una ajal, aga ATH-ga lapse keskendumist toetava
ravimi mdju hakkas selle aja peale juba Ule minema, mis tekitas lapsele tarbetut raskust
Oppimisel. Vanem osutas ka, et kui ATH-ga laps vajab rutiini ja stabiilsust paremaks
toimetulekuks, siis tema lapsel on praegu 6. klassis olles olnud koolitee jooksul kokku 7
klassijuhatajat, erinevad dpilased klassis, nn koduklass on mitu korda muutunud ja hetkel puudub
koduklass uletldse, laps liigub igaks ainetunniks erinevasse klassiruumi. Selleks, et tema laps
suudaks selliselt koolimajas liikuda ja Gigeks ajaks digesse kohta jouda, on kokkulepe uhe
klassikaaslasega, kes ,,fudsiliselt tirib tema lapse endaga kaasa“.

Tugiteenuste ja toe kattesaadavust kirjeldas ks uuringus osalenud vanem jargmiselt: ,, Ta sai
esimese klassi jooksul vaikeklassi otsuse, individuaalse Oppekava ning ta sai, et oleks nagu
tugiisik tunnis voi abidpetaja tunnis. Ja kuni ta pole vaikeklassi lainud, peaks ta dppima
matemaatikat, eesti keelt ja loodust kuni kuueliikmelises keskkonnas. Reaalsus on see, et mu laps
esimeses klassis ei saanud mitte Ghtegi abi. Teises klassis sai ta dpiabi ja nuid kolmandas klassis
ta ei saa Opiabi. Samas vihik on tal jumala punane. Esineb kahetsust laste koolivalikul ja
uskumust, et teises koolis oleks tulemus voinud olla teine: ,,Kolmest koolist ihes ma saan
(tugiteenuseid). Mul on hea meel, et ma lapse saatsin sinna, kuigi ta on kaugel. Ja mul on alati
kahju ja ma kahetsen, et ma suuremat sinna ei saatnud. Ma kahetsen seda. Ma tean, et mul
suurem poiss oleks hoopis teistsugune, tal oleks mina-pilt kdrgem ja parem nagu. Ja meil oleks

Oppimine ka tegelikult parem “.
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Lasteaia viimasel aastal ATH diagnoosi saanud 10-aastane poiss ei ole saanud (htegi tugiteenust
ei kohaliku omavalitsuse, tervishoiu ega haridusasutuse kaudu. Tema ema raakis, kuidas
Rajaleidja on iga-aastaselt hinnanud lapse toevajaduse uuesti, igal aastal on uUha t6husama toe
vajadus ja vanema sonul avastas ta ehmatusega nuld detsembris, et kool ei ole osutanud (htegi
soovitatud teenustest. Teine uuringus osalenud lapsevanem vottis kooli teema kokku sdnadega:

,,Minu jaoks téna kdige ndrgem lili on kool. Kdige-kbige nGrgem nagu.

Rehabilitatsiooniteenuste kattesaadavus ja tugi

Praegu kehtib printsiip, et abivajav laps peab saama abi sdltumata sellest, kas tal on puue voi
diagnoos olemas vdi mitte. Uuringus osalenud vanemate kogemus on teistsugune. Lapsed, kes on
olnud vanemate sonul juba vaikelapseeas ,,hullus seisus*, on saanud diagnoosi ja puude Kiiresti,
aga teenuste kéttesaadavust ei ole alati parandanud seegi. llma puude ja diagnoosita on abi
jadnud  kattesaamatuks vaatamata faktilistele toimetulekuraskustele ja eriparadele.
Rehabilitatsiooniasutustes napib vastuvGtuaegu ja aja saamine tdhendab sageli lapse koolist dra
vOtmist, et teenustele minna. See aga slivendab raskusi koolis akadeemiliselt hakkama
saamisega. Kui 6nnestubki teenusteks saada 6htusem aeg, on laps aga juba vaimselt nii vasinud,
et ei suuda seda teenust vastu vétta. Uks vanem Kirjeldas ka raskust leiildse vastuvGtuaega
saada: , Plaan (rehabilitatsiooniplaan) oli kaks kuud (juba kehtinud), laps pole mitte (htegi

teenust saanud ja mul ju lapsel abi vaja!

Uuringus osalenud vanemate kogemus on, et kui lapsel on juba diagnoos olemas, aga ei ole
méaaratud puuet, ja&b kohalikust omavalitsusest rehabilitatsiooniteenuste  saamine
kéattesaamatuks. Kohalik omavalitsus kisib puuet. Sotsiaalkindlustusametist
rehabilitatsiooniteenuste saamiseks on samuti puude olemasolu esmatahtis. Kuidas aga saada
puuet, kui erivajadusega lapsele ei ole veel pandud diagnoosi, on isekiisimus. Uks uuringus
osalenud vanem raakis, et tema (hele enda lastest, kel diagnoosi veel vélja pandud ei ole, kuigi
vanema sonul on ta véga selgelt samuti ATH-ga, ta riiklikult tugiteenuseid ei saagi. Laps kaib
tasulistes teraapiates. Sealjuures on nende peres ema kodune, kuna laste toevajaduse tottu ei ole

vOimalik t66turul osaleda.
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Rehabilitatsiooniteenuste taotlemine kohaliku omavalitsuse kaudu on uuringus osalenud
vanemate sonul alandav kogemus. Vanemad on tajunud, et neid kuulatakse Gle nagu Ghiskonna
heidikuid ja hinnatakse nende vanemlikke oskusi tajutavalt negatiivsel moel. Nagu uks uuringus
osalenud vanem s@nastas: ,, See tund aega taidetakse sinuga mingisugust ankeeti ja kiisimused on
nagu noh, et kas vanemad ikka saavad hakkama oma eluga ja siis, ,,by the way, me vGime tulla

teile koju ka vaatama, kuidas te elate! “*

Kohalikust omavalitsusest rehabilitatsiooniteenuste saamist ilma puude ja diagnoosita lihtsustas
uhe vanema kogemusel lastekaitse: ,, Rehabilitatsiooniteenustele me saime Uldse nii, et kui me
seal Raja tanaval tookord olime, siis lastekaitsespetsialist oli hoopis see, kes dtles, et noh, teeme
selle taotluse dra, et ta saaks vahemalt teenuseid. /.../ Uhest kiiljest nagu hirmutav mdte oli

lastekaitse, onju, aga sealsamas tegelikult oli minul sellest abi.

Rehabilitatsiooniteenustest tdid vanemad valja kasutatavate teenustena tegevusterapeudi,
psuhholoogi, loovterapeudi ja eripedagoogi teenust. Valjaspool rehabilitatsioonisiisteemi
kirjeldas Uks vanem suurt kasu olevat manguteraapiast, mida thele tema lapsele rahastab KOV,
teise lapse eest maksab pere ise. Kes on rehabilitatsiooniteenuseid saanud
rehabilitatsiooniasutusest, réhutavad, et oluline on teenuste jarjepidevus. Kui laps saab teenuseid
iganéddalaselt aastaringselt, on neist tunda kasu — lapsed tulevad enda impulsiivsusega paremini
toime, emotsionaalseid plahvatusi on viahem ja téheldatakse ka sotsiaalsetes oskustes teatavat
paranemist, laps suudab enda tundeid ja vajadusi paremini kommunikeerida jne. Kull aga
Oeldakse, et nii kui teenustesse jaéb paus, tekib ka tagasilangus. Teenuste kvaliteeti hindavad
vanemad spetsialisti isiku pdhiselt — mdni spetsialist on vanemate hinnangul véga-vdga hea ja
teisest ei tunta mingit kasu. Mainiti ka seda, et monel juhul kooli ebapédev ldhenemine nullib
rehabilitatsiooniteenuste positiivse efekti. Rehabilitatsiooniasutusest tulles néitab laps ules
motivatsiooni ja koostodvalmidust, teda kiidetakse, ta on rodmsameelne, aga koolis l&dheb laps

trotsi téis ega ole ndus I16puks enam uldse Gpetajatega koostodd tegema.

Nende laste puhul, kes saavad koolist tugiteenuseid, ei tunne vanemad rehabilitatsiooniteenuste
vajadust ja koolist saadavatele teenustele lisavdimalusi ei kasutata. Rehabilitatsiooniteenuseid
pluavad saada ja kasutavad need pered, kelle lapsed on koolis jd&nud toeta. Kuna ka
rehabilitatsiooniteenuste saajad raakisid, et vanemaid ei nfustata, siis vanema vaates ei ole

rehabilitatsiooniteenustel ja rehabilitatsioonisisteemil lisandvéaartust.
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Kui kusisin, kuivord rehabilitatsioonimeeskonna liikmed lapse teenuseid tagasisidestavad, (tles
Uks vanem, et tema péris iga kord tagasisidet ei soovikski: ,,Ma respekteerin rehateenuse
spetsialiste, see on privaatne kohtumine lapse ja selle taiskasvanu vahel ja selles mottes peabki
nii olema.* Teisalt tunnistab sama vanem, et nduandeid toimetulekuks ei ole kordagi isegi
pakutud. Kui ta ise on tagasisidet kisinud, on talle kinnitatud tema enda sdnu ja kui ta on
raékinud, mida on ise proovinud ja mis tema arvates on toiminud, on pigem saanud ka sellele

kinnitust, et teeb ise lapse jaoks kdike Gigesti.

Moned vanemad on vahetanud rehabilitatsiooniasutust, kuna esimesena valitud asutus ei ole
pakkunud jarjepidevat teenust. Vanemad tajuvad ka seda, et abivajajate hulk on nii suur, et
spetsialistide ressurssi ei jatku ja ollakse isegi mdistvad, miks lapse teenuste sagedus on véike.
Uks uuringus osalenud vanem tundis lausa rehabilitatsioonimeeskondadele kaasa, kuna nad
upuvad toosse ja suilid nahakse rohkem riigil uskudes, et parem rahastus tdhendaks rohkem

spetsialiste ja selle kaudu paremat ligipaasu teenustele.

Konfliktid toe nimel

Uuringus osalenud viiest lapsevanemast neli radkisid sellest, kuidas lapse jaoks sobiva toe nimel
tuleb voidelda. VVdidelda kooliga, vdidelda tervishoiuga, vdidelda kohaliku omavalitsusega. Mitu
vanemat, olles avastanud, et kool faktiliselt ei rakenda lapsele Rajaleidja otsusega ettenahtud
meetmeid, on poodrdunud kohaliku omavalitsuse poole, et nduda selgitusi. Uks uuringus osalenud
vanem poordus lausa haridusministeeriumi néuniku poole. Vanemad tajuvad, et kooli poolt neile
lausa valetatakse teenuste osas — kool liikkab vastutuse kohalikule omavalitusele, kes vdidetavalt
ei eelarvesta koolile tugispetsialiste. Kohalik omavalitsus on lukanud selle Gmber geldes, et raha
on olemas, spetsialisti pole ilmselt lihtsalt leitud. Kui piirkonnas on olemas erikool, on
survestatud vanemaid lapsi tavakoolist erikooli imber tdstma, aga kui vanemal on ka erikooliga

negatiivne kogemus, et ka seal ei saa laps vajalikke teenuseid ega tuge, ei soostuta seda tegema.

Samuti kurtsid vanemad, et kui koolil ka spetsialist olemas on, ei pddse laps teenusele, sest
erivajadusega ja toe vajadusega lapsi on palju, aga spetsialiste vahe: , See téhendab, et iga
september mina hakkan tegelema ja ennast meelde tuletama. Tuletama meelde HEV-ko-le

(haridusliku erivajaduse koordinaator), ma tuletan ennast meelde klassijuhatajale ja lisaks
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tuletan meelde eripedagoogile, et minu laps vajab eripedagoogi teenust. Ja need vanemad, kes
pole nii hakkajad, need ei paase 166gile, nad ei saa ja kdik. Hiljem lapsi juurde ei vGeta. “ Vanem
raékis, et esimeses klassis jaigi tema laps eripedagoogi teenusest ilma. Selle avastanud, p66rdus
ta kohaliku omavalitsuse poole: ,, Esimeses klassis ma viisin asja linna, nii et siis sain poole

aasta pealt. “

Uks vanem on votnud nduks teadlikkust ATH-ga laste teenusevajadusest ja kehvast
kattesaadavusest viia riiklikule tasandile tGhiskondliku aktiivsuse kaudu peale seda, kui lapsel
puude korduvmadramisel muutus raske puue keskmiseks ja sellega kaotas laps Giguse
tugiisikule: ,, Temaga oligi see probleem, et ma mdotlesin, et osalen mingil sotsiaalminni
(sotsiaalministeerium) organiseeritud intervjuul. Mdistlikult mdeldakse, kuidas hakata seda,
lihtsalt, et neid tugiteenuseid hakata paremini maarama. Seal olid ka teised, noh, ttleme grupid,
mingid... pimedate laste ja kurtide laste, diabeedi... Kdikidel oligi see probleem saalis nagu ATH
kogukonnal. See, et onju riik Utleb, et oi, et teenust annab KOV, et mitte mingit puuet pole
teenuseks vaja. Kui lahed KOV-i teenust kiisima, siis Geldakse oo, et aga kus puue on, onju.
Noorema lapsega abikaasa nagi vaga palju vaeva selleks, et nii-6elda tugiisik katte saada.

Teiselgi lapsevanemal on kogemus puude raskusastme muutumisega. Tema lapsel puuet ei
pikendatudki: ,, Ta sai mustiliselt Gle-eelmine aasta terveks! Too aeg ta ise veel ei liikunud ka,
igale poole tuli viia-tuua, ja mina métlesin, et mis méttes! Siis ma tegin vaide, et kust otsast, ja
ma sain tagasi raske puude. Kui ta on nagu terve laps, siis palun teeme nii, et ta ka liikleb

iseseisvalt! “

Koolipoolset teenuste mitte voimaldamist KOV-i lahendada viia otsustanud vanem vottis enda
kogemuse kokku sdnadega: ,,Ma ei oska enam uksinda midagi peale hakata“. Vanem tundis, et
tema on omalt poolt kdik teinud — kdinud Rajaleidjas, sealt on kooli jaoks tulnud soovitused, ta
on kisinud lapsele tuge ja selgitanud lapse vajadusi dpetajale, aga miski, mida ta teinud on, ei
ole andnud tulemust. Tema laps ikka ei saa koolist tema jaoks vajalikku tuge. Rajaleidja keskus
on vanema sonul votnud kooli toetava seisukoha 6eldes, et tema laps on raske juhtum ja ei lase
ennast aidata, lisades, et Opetajad ja kool ongi hétta jéetud. Sellele vastas vanem kilisimusega:
., Kas keegi kiusib LASTE kéaest, kas LAPSED on hatta jaetud?
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ARUTELU

Vanemate kogemus lapsele diagnoosi saamisega

Ké&esoleva magistritdo jaoks artikleid lugedes oli mérgata, et teadusuuringutes kasitletakse sageli
ATH-d ja autismispektrihdireid koos. See on osaliselt selgitatav praegu tunnustatud
biomeditsiinilise mudeliga, kus mélemad diagnoosid liigituvad Uhiselt neuroarenguliste hdirete
hulka (Sonuga-Barke ja Thapar, 2021), samuti on nende diagnooside sumptomaatikas vaga suur
kattuvus. Kaasuvad diagnoosid on htpidi sagedased (Singh jt, 2015), teisalt ravimeid mitte
vajavate kaasuvate eripdrade diagnoose ei panda sageli vélja, seega muu ametliku diagnoosi
puudumine ei tdhenda alati muu kdrvalekalde vdi eripdara puudumist. Praktikast on teada, et
diagnooside sarnasuse tottu teeb psuhhiaater vdi neuroloog kaalutletud otsuse enda padevuse ja
kogemuse piires, milline sumptomaatika domineerib ja vajab ravi vOi mojutab enim
toimetulekut, ning vélja pannakse diagnoos sellest lahtuvalt. Oma magistritéds olen intervjuudes
hoidnud fookuse teemadel, mis iseloomustavad just ATH-d ja sellega seotud toimetulekut, seega
kdik magistritods kirjeldatud eriparad, mis voivad tunduda muule diagnoosile omased, on
omased ka ATH-le.

Uuringus osalenud lapsevanemad réakisid, et tagantjargi saavad nad 6elda, et oli kill marke juba
vaikelapseeas, et lapsel voiks olla ATH eripara, aga pigem ei osatud sellest siis midagi arvata ja
arusaam lapse erivajadusest tekkis vahetult enne kooli minekut voi koolitee alguses. Lastel, kelle
vanemad olid juba vaikelapseeast peale kindlad, et mingit laadi eripdraga on tegemist, esines
rohkem kaitumisprobleeme ja raskusi impulsikontrolliga, mis vdis viia lausa agressiivse ja
teistele ohtliku k&itumiseni. Kendall kaasautoritega (2005) on leidnud, et agressiivne kaitumine
ja kaitumisprobleemid Uldse on enim raporteeritud ja kdige suurem probleem vanemate jaoks,
mis puudutab nende laste ATH-d. RHK-10 jargi ongi ATH enne kooliiga raskesti diagnoositav,
kuna normivariatsioonide hulk on suur (RHK-10/V — Psiithika- ja kaitumishéired). Tudpiliseks
ATH stimptomaatika Kliinilise véljenduse vanuseks on eelkooliiga ja koolitee algus (Buitelaar ja
Montgomery, 2003).

Uuringus osalenud vanemad Kirjeldasid suurema probleemina eksternaliseerunud ATH

sumptomeid nagu agressiivne ja impulsiivne kaitumine, mida vaikelapseeas saab pidada ka
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ealiseks isedrasuseks, koolilapse puhul enam aga mitte. Plsimatuse ja hiperaktiivsuse osale
sellest saab aga vaadata mitmel moel. Nagu ka Uks uuringus osalenud lapsevanem (tles,
hiiperaktiivsus on raske dpetaja jaoks, aga lapse jaoks ei tee huperaktiivsus elu keeruliseks, vaid
tema jaoks see hliperaktiivsus on energia. See paneb mdtlema, kui vajalik ja mis piirini on uldse
maistlik hiperaktiivsust alla suruda. Mdtlemiskoht on hariduse valdkonnas, kas eesméark on
hoida kdik lapsed 45 vdi rohkem minutit rahulikult koolipingis vGi oleks ka tavalastele
huvitavam ja kasulikum omandada teadmisi nditeks projektipdhise dppega, uurides, avastades,
ise tehes. Muudatused haridussiisteemis vdiksid teha koolielu huvitavamaks ja hariduse
omandamise lihtsamaks kdikide laste jaoks, olles samal ajal kooskdlas kaasava hariduse

pdhimatetega.

Enamus uuringus osalenud vanemaid said tduke psihhiaatri poole pddrduda Rajaleidja
keskusest, kus hinnati lapsi andmaks soovitusi, milline Gppekeskkond ja dpe lapsele kdige
paremini vBiks sobida. Mdni vanem sai sealt kaasa juba ka diagnoosi hilipoteesi, enamasti aga
lihtsalt soovituse podrduda vaimse tervise Oe vOi psuhhiaatri poole erivajaduse pohjuse
valjaselgitamiseks ja vajadusel raviks.

Vaimse tervise 0e ja psuhhiaatri juurde joudmine on olnud mitmetele uuringus osalenud
vanematele valjakutseks ja kogemus pstihhiaatritega on olnud kirju. Vanemad on kogenud nii
laste halvustamist kui diagnoosi valja panemise edasilukkamist, kuni raskused koolis ja
igapéevaelus on juba lapse jaoks talumatud. Viimaste aastate meediakajastus on aidanud ATH-d
rohkem inimeste teadvusse tuua, aga see on loonud ka kuvandi, milline ,,peab* ks ATH-ga laps
valja ndgema ja mis see ATH on. Bussing kaasautoritega (2012) on leidnud, et suur osa ka neist
lapsevanematest, kes hindavad oma teadmisi ATH-st heaks, peavad levinud miite
faktiteadmiseks ja usuvad diagnoosist midagi, mis tegelikult ei vasta tdele. ATH diagnoosiga last
kujutatakse ette kui pidevalt liikumises olevat sdnakuulmatut last, kellele lihtsalt ei ole kodus
piisavalt seatud piire. Selle siigavam sisu ja véljapaistva hiiperaktiivsuseta ATH on aga vodras

inimestele, kes ise ATH-ga ld&hemalt kokku puutunud ei ole.

ATH mdoju toimetulekule on suurem kui pisimatusest voi keskendumisprobleemist eeldatakse —
vanemad kurdavad lastel emotsionaalseid ja sotsiaalseid probleeme neileenam murettekitavana
kui koolis saadavaid hindeid. Sedagi kinnitavad erinevad varem tehtud uuringud, nt Kumar jt

(2020) on enda uuringus rdhutanud, et ATH diagnoos mdojutab elukvaliteeti vaga paljudes
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valdkondades, sh suhteid eakaaslastega, perekonnaga, toimetulekut koolis ja Gldist
kohanemisvoimet, samuti et see mdjutab ka ATH-ga lapse pereliikmete elukvaliteeti, mitte ainult

lapse enda oma, ning see mdjutab nende sdpru ja dpetajaid.

Vanemate intervjuudest selgus, et nad on oodanud diagnoosist lahendust ja abi, arsti vaates on
diagnoos aga alles teekonna algus. Selle selgitamine vanemale on UKks asi, mis peaks alati ATH
diagnoosimise juurde kuuluma. Hilinenud diagnoos on uuringus osalenud vanemate lastel toonud
kaasa hilinenud abi, mistdttu kdik suhted laste elus on saanud rohkem mdjutatud laste eriparade
tottu. Diagnoosi voi puude puudumise tbttu abita jadmine on 0Ohtpidi vastuolus erivajadusega
lapse kasitlemise pohimotetega, mille alusel peaks abi olema vajaduspdhine, mitte sdltuma
diagnoosist voi puudest, teisalt aga omakorda tekitab ootust, et diagnoosi saamine on ise juba

lahendus.

Vanemate teadlikkus ja selle suurendamine ATH-ga lapse kasvatamisega
paremaks toimetulekuks

Uuringus osalenud vanematega tehtud intervjuude analliusist tuli vaga theselt vélja, et kogu info
ATH olemuse kohta ja kuidas sellega toime tulla, on tulnud vanematel otsida ise. Loetakse ATH-
st réakivaid kasiraamatu tldpi raamatuid, uuritakse teadusartikleid ja otsitakse abi ja toetust
teistelt vanematelt sotsiaalmeedias, kes pakuvad enda kogemusest toiminud votteid ja nippe. Ka
varasemad uuringud on osutanud, et vanemad otsivad infot vdga erinevatest kohtades ja on ise
proaktiivsed lapse diagnoosist parema ulevaate saamiseks, enamuses on infoallikaks internet
(Bussing jt, 2012). Kas internetist info otsimine on k&ige parem lahendus on isekiisimus, sest

internetist vajaliku info saamiseks peab lapsevanem oskama olla allikakriitiline.

Toimetulekunippe ei ole uuringus osalenud vanematele keegi nende sdnul pakkunud Uheski
teenussiisteemis he erandiga, kus lisaks rehabilitatsiooniteenusele ka erihoolekandeteenuseid
osutav asutus ndustas vanemat pdhjalikult, kuidas ja mida kodus lapse toetamiseks teha. See
peegeldab vaga Uheselt praeguse tugisiisteemi puudujadke ja néitab, et vanemad on jaanud neile

vajaliku toeta. Erihoolekandeteenused, mis osutavad nii-Gelda pikaajalist teenust ja tegelevad
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inimesega pigem tema reaalses toimimiskeskkonnas, on seega osutunud téhusamaks partneriks
vanema toetamisel. Kui aga vanemad ise on ilma toeta ja neil puuduvad teadmised, kuidas lapse
toimetulekut toetada, ei ole ka laps kuigi hésti toetatud. Tugiteenus rehabilitatsiooniasutuses, mis
kestab 45 minutit ja mille raames vanemaid ei ndustata, ei aita lapsel kodus iseseisvalt hakkama

saada, sest tikski teenus ei muuda lapse aju eripéra.

Suure murekohana joonistub intervjuudest valja kvaliteetse info kattesaadavuse vahesus.
Spetsialisti juhitud tugigrupid vdiksid olla aga hea lahendus nii vanematele kaasteeliste toetuse
tundmiseks kui ka adekvaatse info ja toimetulekuvdtete saamiseks. Sellistesse tugigruppidesse
suunamine ja nendest teavitamine vOiks aga olla diagnoosiva arsti lesanne. ATH diagnoosiga
lapse peres on paremini toimiva argipdeva rekonstrueerimise aluseks vanema teadlikkus
abistavatest meetmetest. Ka uuringus loetles tiks lapsevanem meetmeid, mida nemad oma kodus
rakendavad, mis tdeliselt vahendavad vanema koormust ja muudavad last iseseisvamaks — laps

saab oma hommikurutiinidega iseseisvalt hakkama, kui tal on igaks tegevuseks aratuskell.

Kill aga tuleb arvesse votta, et rehabilitatsiooniteenuste kirjelduses on siiski vanemate ja
vOrgustiku ndustamine sees, mis tahendab taas, et abi saamine sdltub spetsialisti padevusest,
isiklikust valikust voi asutuse tookultuurist, mitte sellest, millises ststeemis teenust saadakse.
See tOstatab uusi kusimusi, néiteks miks uuringus osalenud vanematest keegi seda abi

rehabilitatsioonispetsialistidelt ei ole saanud.

Vanemate kogemus tugiteenuste kattesaadavuse ja abiga ATH diagnoosiga lapse

kasvatamisel

Intervjuudest selgus, et vanemate kogemuse kohaselt koolid ei arvesta Rajaleidja otsuste ja
soovitustega lapsele vajaliku abi pakkumiseks. Kéesoleva uuringu intervjuude anallusist ilmnes,
et enamus lastest ei saa kas Uldse vOi ei saa piisavalt tugiteenuseid. Enim vajalikuks hindasid
vanemad tugiisikuteenust, millel on otsene seos vanemate to6hdivega, ja see on uuringus
osalejate jaoks osutunud koige kéattesaamatumaks. Teiste tugiteenuste kéttesaadavus osutus kdige
halvemaks koolides. Ka sotsiaalministeeriumi enda labiviidud teenuste kéttesaadavuse uuringus
leiti, et tugispetsialiste ongi Eestis ainult 3%-s koolidest (Anallis ja ettepanekud..., 2021). V6ib

oletada, et rehabilitatsiooniteenuste kéttesaadavus on ebapiisav sarnasel pdhjusel kui teenuste
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kattesaadavus koolis — spetsialiste ei ole piisavalt (Anallls ja ettepanekud..., 2021). Vanemate
kogemus oli ka, et teenuste ajad on seetdttu sageli koolitundide arvelt, sest vastuvdtuaegade
valikut ei ole. Seda, et ATH diagnoosiga lapsed puuduvad koolist eakaaslastest rohkem, on
leidnud ka Classi kaasautoritega (2012). Classi jt (2012) uuring toi eraldi vélja, et puudumiste ja
arstivisiitide pdhjused on ATH-ga lastel sageli ka emotsionaalsed ja sotsiaalsed probleemid,
rohutades, et kaasuvate meeleoluhdiretega lapsi jouab eakaaslastest enam ka erakorralise
meditsiini osakonda ja meeleoluh&ired omakorda on pohjustatud koolist saadavast negatiivsest
tagasisidest, raskustest Opetajate ja eakaaslaste jutu tBlgendamisel ning &revusest toimetuleku
ees. Vajab eraldi uurimist, kui paljud ATH diagnoosiga lapsed Eestis puuduvad koolist
toimetulekuérevuse tottu, mis on tingitud sellest, et nende eriparadega ei osata arvestada ja nad ei

saa piisavalt tuge.

Koolis rakendatavate meetmete ja eripedagoogiliste lahenemiste olulisust réhutavad erinevad
uuringud (Hoagwood, 2005) ning neid peetakse oluliseks méaérajaks, milline on lapse toimetulek
tulevikus. Paraku ké&esolevas uuringus osalenud vanemate kogemus Kkinnitab, et teenuste
kéattesaadavus ja sobivus on vdga s6ltuv koolist ja spetsialistist ning vajalik tugi ei ole enamasti
kattesaadav. Ka Cheesman kaasautoritega (2022) on leidnud, et teenuste kattesaadavus ja
kvaliteet on kooliti véga erinev ja véljavaated tulevikus toimetulekule sdltuvad koolis saadavast

toest rohkem kui ATH siimptomite tugevusest.

Kui seadusandlikult peab laps saama sGltumata puudest ja diagnoosist tapselt selle abi, mis on
tema jaoks vajalik, siis tugiisiku teenuse puhul, mis on ATH diagnoosiga lapse
jarelevalvevajaduse tottu vaga oluline, on sdatestatud raske vOi stigava puude ndue. Uuringus
osalenud vanemad on kogenud suuri raskusi tugiisiku leidmisel isegi siis, kui puude raskusaste

on kriteeriumitele vastav, aga ilma raske puudeta tugiisikut saada ei ole Gnnestunud.

Tugiisikuteenuse halb ké&ttesaadavus tekitab probleemi vanemate t06héivega. Ootusparaselt
kinnitavad varasemadki uuringud (Brown, 2013), et vanema t06hdive ja lapse korvalabi vajadus
ei sOltu sellest, kas diagnoos on vélja pandud voi puue madratud, vanemate vOimalust osaleda
aktiivselt t6oturul ennustab lapse ATH sumptomite esinemine ja nende reaalne raskusaste.
Adekvaatsete ja kattesaadavate tugiteenuste olulisust nii lapsele kui tema vanematele réhutab ka
Sellmaier kaasautoritega (2016). Kédesolevas uuringus véljendub selgelt, et peredes, kus lapsel el

ole tugiisikut, on tks vanem kodune v0i on td6elu kodukontoriga kombineeritud sellisel moel, et
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koolist vabal ajal parastldunal saaks (iks vanem tegeleda lapsega ja tal silma peal hoida. See v6ib
tdhendada téiskohaga kodukontoris tootavale vanemale t60 tegemist enda uneajast. Uuringus
osalenud vanemate ATH diagnoosiga lapsed on 10-15 aastat vanad ja vanuseliselt ei tohiks enam
sellises mahus jarelevalvet ja juhendamist vajada. Vanemate jOuetust, emotsionaalset kurnatust,
erivajadusega lapse eest hoolitsemisega seotud ootamatusi ja selle hoolitsuse intensiivsust ja
ajamahukust on kirjeldanud mitmed uurijad varemgi (Brennan ja Brannan, 2005; Harazni ja
Alkaissi, 2016).

Sarnaseid kogemusi sobiva tookoha leidmise raskusega ja vajadusega valida t66, mis lahtub
lapsega seotud hoolduskoormusest, leidis enda uuringus Sellmaier kaasautoritega (2016).
Sellmaier jt (2016) uuring t0i eraldi vélja veel tookoha valikul aspekti, et kuidas on sellise
koduse koormuse juures vGimalik leida ja hoida tahenduslikku t66d, viidates lapsevanema
vaimsele kurnatusele ATH diagnoosiga lapse eest hoolitsemisel. Sarnaselt kdesoleva magistritto
uuringus ilmnenuga Sellmaieri ja tema kaasautorite (2016) uuring osutab veel sellelegi, et
teraapiad on enamasti t00pdeva sees ning parimaks ravitulemuseks peaks vanem olema neisse
kaasatud. Kdesolevas magistritods kogutud kogemuste pdhjal ei ole osadel ATH-ga lastel

vBimekust iseseisvalt teraapiasse joudagi.

Lahendus, millele viitas ka iks uuringus osalenud lapsevanem, vdiks olla automaatne Gigustatus
tugiisiku teenusele, kui lapsel on ATH. See aga lahendab ainult pool probleemi — tugiisikuid
lihtsalt ei ole piisavalt ja neid ei jatku ka nendele, kellele on teenus mééaratud. Eluilmakeskse
l&henemise korral vOib aidata aga ka lihtne lahendus nagu lapse tugivorgustiku aktiveerimine.
Keerulises olukorras vanem ei pruugi ise selle peale tullagi, et last, kes iseseisvalt liikluses ei
osale, saab koolist huviringi saata ka nditeks l&dhedal elav vanaema. Tavalapsega vorreldes
oluliselt suurema hoolduskoormuse jagamisel vOib olla abiks vorgustiku ressursside ldbi
arutamine. Uuringus osalenud vanemad tunnevad enda kogemuse pdhjal, et erinevate
spetsialistide, arstide ja ametnike poole pddrdumine ei lahenda nende eluilmast l&htuvaid
murekohti, mis on olulised just nende argipdevas. Sama on leidnud Razpotnik kaasautoritega
(2015) enda uuringus, kus réhutatakse vajadust sotsiaalsusteemi suurema paindlikkuse jarele, et
inimesed tunneks, et nad saavad abi, mitte et neid saadetakse piltilikult 6eldes tihe ukse tagant

teise taha.
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Vanemate kogemus erinevate teenussusteemide koostd0ga ja teenuste

integreeritusega

Uuringus osalenud vanemate kogemuse pohjal ei toimu valdkondade dlest koostdod erinevate
teenussiisteemide vahel. Vanemad tunnevad, et nemad ise ei ole justkui osa lapse ravi protsessist,
kuna vanemaid ei ndustata igapéevaste raskustega toimetuleku osas theski siisteemis — nii kool
kui rehabilitatsiooniasutus tootavad ainult lapsega ja meditsiinisiisteemis toimub uuringus
osalenud  vanemate  kogemusel ainult diagnoosimine ja ravimite  ma&iramine.
Juhtumikorralduslike pdhimotete toimimist (Kliiman jt, 2020) uuringus osalenud lapsevanemad

ei taju.

Teenusslsteemides eraldivoetuna on kogetav abi sdltuv spetsialisti isikust. Kui ks vanem tdi
vdlja, et tema tundis abistavana erameditsiini, siis rehabilitatsiooni teenustele vaadates oli see
sOltuv asutusest/spetsialistist. Edasist uurimist vajab, miks ei toimu reaalset vdrgustikutood
erinevate osapoolte vahel, mille vajalikkusest Uha enam radgitakse. Kas see on seotud teenuste
rahastusmudeliga, kus vOrgustikuto0 eest ei ole vdimalik teenuse arvet esitada, teenuste
hinnastamise probleemiga v8i on varem teisiti tdotanud spetsialistidel raske omaks vétta
uutmoodi lahenemist. Siin vdib selgust anda Viljandi ndide ja pilootprojekt PAIK, kus inimese
kdikide teenuste koordineerimise llesanne oli nn tervisejuhil (Oras ja Seidla, 2020). Kui laps
saab mone tugiteenuse koolist, midagi rehabilitatsiooniasutusest rehabilitatsiooniplaani alusel,
midagi tervishoiusisteemist ja midagi kohalikust omavalitsusest, tekib kisimus, kes on see nn
tervisejuht, kes suhtleb kdikide osapooltega ja planeerib seda koostodd. Koostdd planeerimisel
tuleb veel silmas pidada andmekaitseseadusest tulenevaid piiranguid ehk et mil méaaral saab
néiteks arst sisuliselt panustada vOrgustikukohtumisse ilma enda ametiga seotud
konfidentsiaalsusp6himotteid rikkumata. Tostatub kisimus, kas integreeritud teenuste mudel

saabki Uldse toimida.

Jareldused

Minu magistritdd uuring nditab, kui eriline, keerukas ja niansironke on ATH diagnoosiga lapse

kasvatamine ja et toe pakkumisel on oluline arvestada ATH-ga laste ja nende perede eluilma koos
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kdikide argipaeva eriparadega. Uuringu tulemusena sain ise uusi teadmisi ja loodetavasti saavad

neid ka teised spetsialistid ja poliitikaloojad seda t6dd lugedes. Kokkuvdtvalt jareldused:

e ATH puhul on vajalik varajane diagnoosimine pigem kui diagnoosiga ootamine, kuna
diagnoosi valjapanemise edasilikkamine lukkab edasi ka abi saamist. Abi hilinemine

omakorda vOib kahjustada lapse sotsiaalseid suhteid ja toimetulekut pdérdumatult;

e Seaduste ja reaalselt toimiva tugiteenuste ststeemi vahel on vastuolud — seaduses
ettendhtud abi saamist takistatakse erikriteeriumite seadmisega (puude raskusaste
tugiisiku teenuse puhul, puude olemasolu rehabilitatsiooniteenusteks);

e Vanemad vajavad rohkem infot ATH olemuse ja sellega toimetuleku kohta, sh

konkreetseid ndpunaiteid, kuidas argipaev paremini toimima saada;

e Tugiteenuste kattesaadavus ATH diagnoosiga lastele on halb ja nende kvaliteet on liigselt
sOltuv spetsialisti isikust;

e ATH diagnoosiga laste vanemad ei saa ise toetavaid teenuseid ega ole kaasatud lapse

teenuste protsessi;

e Uuringus osalenud vanemate laste koolidest enamus ei rakenda Rajaleidjas madratud

meetmeid, jattes lapsed abita;

e Erinevate tugiteenuste siisteemide vahel puudub koostoo.
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KOKKUVOTE

Magistritdos uurisin lapsevanemate kogemusi laste ATH diagnoosiga kohanemise ja tugiteenuste
kattesaadavusega. T6O0 eesmérk oli mdista ATH diagnoosiga lapse kasvatamisega seotud
valjakutseid, kogemusi tugiteenuste susteemiga ning ATH diagnoosiga laste perede vajadust abi
jarele. Selleks pustitasin neli uurimiskisimust: mida réégivad vanemad enda kogemusest lapse
diagnoosi saamisega; mida ra&givad vanemad enda teadlikkusest ja selle suurendamisest ATH-ga
lapse kasvatamisega paremaks toimetulekuks; kuidas kogevad vanemad toetust ATH diagnoosiga
lapse kasvatamisel tugiteenuste ndol ning millised on vanemate kogemused hariduse
tugiteenuste, sotsiaalteenuste ja tervishoiuteenuste omavahelisest integreeritusest. Pustitatud

kisimustele vastuste leidmiseks viisin labi poolstruktureeritud intervjuud.

T6OO teoreetilises osas andsin Ulevaate ATH olemusest tanase teadmise pdhjal, kuna teadmine
ATH kohta on kiiresti muutuv ja tdienev. Kirjeldasin ATH diagnoosiga laste toimetulekut ja
raskusi erinevates eluvaldkondades ning seda, milliseid toetavaid teenuseid on vdimalik

toimetuleku parandamiseks nii lastel kui nende peredel saada.

ATH diagnoosiga laste ja nende vanemate eluilm erineb neurottiipiliste laste ja nende perede
omast markimisvaarselt. Nende argipaev on tais meeldetuletusi, kordamist, juhendamist, vaitlust
lapse akadeemilise edasijoudmise ja vaimse heaolu eest. Uuringus osalenud vanemad Kirjeldasid
pludlust ja raskusi kommunikeerida Opetajatele ja spetsialistidele lapse eriparasid ja vajadusi

selliselt, et laste erivajadustega arvestataks, ent see enamasti ei ole andnud tulemusi.

Labiviidud intervjuude analiisist selgus, et kogu info ATH olemuse ja sellega toimetuleku votete
kohta on vanemad hankinud omal k&el erinevat kirjandust lugedes ja internetist abi otsides. Ka
tugiteenuste Gigustatuse ja taotlemise infot on otsitud samamoodi omal k&el, mis on omakorda

pdhjustanud viivituse abi saamisel.

Uuringus tuleb esile kaasava hariduse ja rehabilitatsioonististeemi valupunkt, milleks on
tugispetsialistide puudus. See toob kaasa teenuste ja abi halva kéttesaadavuse ning tunde
lapsevanemates, et nad on jéetud Uksi ja nende lapsed jaetakse hatta. Enim oluliseks peetud
teenus on uuringus osalenud vanemate sonul tugiisiku teenus, ent selle ké&ttesaadavus on
vastuoluline juba seadusandlikust vaatenurgast, kuna tekib 16he lapse reaalse abivajaduse ja

teenusele kvalifitseerumise kriteeriumite vahel. Ka selle teenuse kéattesaadavust hindasid
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uuringus osalenud vanemad kogemuslikult pigem vdga halvaks. Uuringu tulemused nditasid, et
teenuste kattesaamine oli sageli seotud konfliktiga teenusevajadust hindava voi teenust pakkuva
institutsiooni vahel ja abi eest on tulnud vdidelda. Vanemad nimetasid kahte kooli positiivse
néitena, kuidas ATH diagnoosiga lapsi peaks aitama ja toetama, et lastel oleks hea ja hariduse
omandamine oleks lastele lihtsam: Tallinna Konstantin Péatsi Vabadhukool ja Vanalinna

Hariduskolleegium.

Uuringu kaigus sain vastuse kdikidele pustitatud kisimustele ja ma loodan, et minu t66
tulemused aitavad kGikidel ATH diagnoosiga lastega ja nende peredega tootavatel spetsialistidel
paremini mdista, milline on argipéev peres, kus thel voi mitmel lapsel on ATH ja millist abi need
pered vajavad. Loodan, et minu magistrit60 andis uusi teadmisi ATH diagnoosiga laste ja nende
vanemate kogemustest ja eluilmast ning et t60s nii komplekssete raskuste ja mitmekilgsete

olukordadega leiab rohkem kasutust eluilmakeskne lahenemine sotsiaaltdos.
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