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Kui perre sünnib vaimupuudega laps

Koolis ei õpetata lapsevanemaks olemist ning kahjuks on meie eluks ettevalmistuses väga väikene koht mõistmaks erinevusi ja erinevate inimeste erivajadusi meie ümber. Seega on selge, et niigi raske lapsevanemaks saamine on seda keerulisem kui perre sünnib erivajadusega laps.

Kõige raskem on mõista vaimupuudega inimese erivajadusi, seega on lapsevanemal kelle perre sünnib vaimupuudega laps vaja alustada uut elukestvat õpet, eelkõige ise ennast koolitades mõistmaks oma lapse erivajadusi.

Selleks, et orienteeruda uute vajalike teadmiste valdkonnas ei pea minema kõrgkooli, kuid hea oleks teha palju kodutööd internetis, lugeda, liituda mõne sobiva lapsevanemate organisatsiooniga, viia ennast kurssi asjakohase seadusandluse ja asjaajamise süsteemidega.

See on suur väljakutse, väsitav ja närvesööv lisakoormus, mille täitmise juures ei tohi unustada ise ennast ja enda ning oma pere vajadusi ning õigust oma elule.

Pere toetus antud elu perioodil on väga tähtis ning seda ei tohiks alahinnata. Pere koospüsimise nimel peab tegema pingutusi, püüdma leida lahendusi ja tegema koostööd kõikide pere liikmetega, et õppida mõistma uut ja tundmatut, mis elu on ette toonud.

Abi saamiseks võib pöörduda perenõustajate poole, Tallinnas tegutseb kriisabi keskus, kus esimesed nõustamised saab keerulises situatsioonis tasuta. 

Iga elutähtsa otsuse tegemisele eelnevalt on vajalik ennast kurssi viia kogu informatsiooni ja võimalike riskidega. Sellepärast ei maksa kohe esimese diagnoosi panemise järgselt masendusse langeda vaid pigem väljakutsele vastu astuda ning parem ikka mitmest erinevast kohast vastuseid otsida, valides ise enda tunnetele ja võimalustele vastava tee kuidas eluga edasi minna.

Lastel on  kõige parem kasvada oma peres, see on parim ka vaimupuudega lapsele. Eestis on olemas võimalused leida oma lapsele teine kodu või kasutada riiklikku hooldamise teenust, kuid oma ema ja isa poolt loodud kodu on siiski see õige.

Kõige parem on võtta ühendust oma elukohajärgse kohaliku omavalitsuse puudega inimeste spetsialistiga ning lasta endale selgitada oma õigusi ja võimalusi.

Kuna kohalik omavalitsus on vastutav nii hariduse kui ka sotsiaalteenuste osutamise eest siis on hea, kui loote kontaktid sotsiaaltöötajatega võimalikult kiiresti ja püüate leida endas jõudu neid säilitada.

Lapsevanemale on oluline ise õppida tundma oma lapse erivajadusi, orienteeruda seadusandluses, olla valmis abi ja nõu küsimiseks ilma valehäbi ja enese süüdistamiseta.

Hea otsus on liituda mõne sobiva lapsevanemate organisatsiooniga, kes küll ei anna rahalist abi kuid palju nõuandeid ja mõistmist ning kasulikke kogemusi. MTÜde kontakte leiab Eesti Puuetega Inimeste Koja koduleheküljelt www.epikoda.ee või Eesti Vaimupuudega Inimeste Tugiliidu kodulehelt www.vaimukad.ee .

Vaimupuue

Vaimupuue ei ole haigus. Vaimupuue on seisund mida ei saa ravida ning mille tekkepõhjused on enamustel juhtudel teadmata. Peamised teada olevad põhjustajad on sündroomid ( geneetiline sündroom, näiteks Down sündroom ), sünnitraumad ( näiteks ajukahjustus hapnikupuuduse tagajärjel ), õnnetused, neuroloogilised haigused.

Vaimupuue diagnoositakse enne 18 eluaastat, tavaliselt üpris varakult lähtudes intellektist ning eale kohastest omandatud oskustest ja arengust.

Eestis määratakse diagnoose Rahvusvahelise Haiguste Klassifikatsiooni ( RHK ) järgi (http://www.kliinikum.ee/psyhhiaatriakliinik/lisad/ravi/RHK/RHK10-FR17.htm ) kus vaimne alaareng on määratletud peatükis Psüühika-ja käitumishäired (F70-F79). Seepärast käsitlevad Eestis paljud seadused vaimupuuet ja vaimuhaigust ühisnimetaja all psüühikahäirena, kuid spetsialistid on ammu jõudnud kokkuleppele, et lähenemised ja teenused on neile kahele erinevale sihtgrupile erinevad. 

Puue 

Peale diagnoosi määramist peab inimesele määrama puude raskusastme. Vaimupuude diagnoosi määramise puhul peaks keskenduma võimalustele last arendada ja õpetada ning mitte alla andma, kuna keskkonna ja arendamise mõju antud diagnoosi puhul on suure kaaluga.
Puude aluseks on toimetuleku piirajad ja/või arengu piirajad , mitte meditsiiniline diagnoos. 

Toimetulekut hinnatakse enamasti neljas valdkonnas: 

1. Liikumine

2. Kommunikatsioon

3. Intellekt ja Sotsiaalne käitumine

4. Organitalitus, funktsioneerimine.

Arengut võib vaadelda neljas erinevast aspektist:
1. Kognitiivne areng- mõtlemine, tajumine

2. Sotsiaalne areng- käitumine, suhted teistega

3. Emotsionaalne areng- tunded, hoiakud

4. Füüsiline areng- oluline, sest see on baasiks igasugusele muule arengule

Vaimupuudega inimese areng ja toimetulek sõltub palju keskkonnast, seega peaks võimalikult kiiresti hakkama tegelema puudega inimesele sobiva ja arendava keskkonna loomisega.

Selleks, et paremini hinnata puudega inimese vajadusi toimetulekuks, leida parimaid võimalusi piirajate vähendamiseks on loodud rehabilitatsiooni meeskonnad, kes koostavad inimesele rehabilitatsiooni plaani.

Rehabilitatsiooni plaan on sisuliselt kõikide järgnevate tegevuste sooritamise, rehabilitatsiooniteenuste ja sotsiaal-ning hoolekandeteenuste kättesaadavuse aluseks, nii lastele kui täiskasvanud puudega inimestele. Rehabilitatsiooni plaani koostamise taotlemine algab perearsti juurest, kes annab kõik järgnevad juhendid. 

Kindlasti peaks lapsevanem, hooldaja  viima ennast kurssi võimalike ja vajalike teenuste olemasoluga ning osalema rehabilitatsiooniplaani koostamise protsessis. Teie ju tunnete oma last kõige paremini nind saate anda vajalikke juhtnööre meeskonnale.

See juures ei tohi ära unustada, et spetsialistid on õppinud töötama erivajadusega inimestega ning omavad oskusi ja soovi arendada Teie last. Parimate tulemuste saavutamiseks peab tegema koostööd spetsialistidega kuigi see ei pruugi alati mõnusalt minna kuid on äärmiselt vajalik, lausa lapsevanema kohustus.

Plaanis soovitatud rehabilitatsiooni teenused peab inimene ise taotlema ja leidma. Protsess algab jälle perearsti või eriarsti juurest. Rehabilitatsiooni teenuste nimistu on vaimupuudega inimestele suunatud teenuste osas suhteliselt kesine, seda kindlasti täiskasvanute osas kuid ka lastele on raske leida sobivaid teenuseid või tegevusi. 

Teenused

Puudega inimesi toetavad ja arendavad teenused jagunevad valdkondade kaupa ja rahastajate lõikes.

Laias laastus jagunevad teenused riiklikes ja kohaliku omavalitsuse poolt rahastatavateks sotsiaal-ja hoolekande teenusteks. Psüühikahäirega täiskasvanud inimeste erihoolekande teenuseid rahastab riik, riik rahastab ka lapsehoiu teenust puudega lapsele kuid seda teenust kordineerib kohalik omavalitsus. Sotsiaalteenuseid rahastab ja kordineerib kohalik omavalitsus näiteks, isiklik abistaja puudega lapsele koolis ja kodus, nõustamine, päevahoid koolivaheajal, jne

Teenuseid osutavad kas riigile või linnale kuuluvad asutused ( näiteks Astangu Rehabilitatsiooni keskus, päevakeskus Käo, jne ) või eraõiguslikud organisatsioonid ( näiteks MTÜ Meie lapsed, EIT Tugiliisu, jne )

Teenused jagunevad ka valdkonniti. Haridus, Tervishoid, Sotsiaalteenused, Tööhõive – kõikide nende valdkondadega tegelevad erinevad organisatsioonid ja ametid.

Teenuste võrgustikus orienteerumine nõuab keskendumist ning aega, et leida endale sobiv. Segamini ei tohiks ajada rehabilitatsiooni teenuseid, sotsiaalteenuseid ning soovitatavaid tegevusi, haridusalaseid võimalusi, lisaks peab leidma asutused kes tegelevad vaimupuudega inimestega. 

Tegevused

Vaimupuudega inimestele on kahtlemata vaja rehabilitatsiooni teenuste nimistus loetletud massasi ja nõustamist, kuid kahjuks on paljud sellised tegevused mis tõesti toetavad vaimupuudega inimese kaasamist ühiskonda jäänud väljaspoole nimekirju, loetelusid või napi mahulised.

Lisaks rehabilitatsiooni teenustele, riiklikke ja kohaliku omavalitsuse poolt osutatavatele teenustele tegelevad paljud organisatsioonid projektitööga, mis võimaldab vaimupuudega inimesel osaleda erinevates, huvitavates tegevustes.

Projekt on eesmärgistatud tegevus millel on kindel algus ja lõpp, seega kahjuks projektiraames teostatavad tegevused lõpevad üks kord ära ja sellega peab arvestama. Projekti raames toimetatav on tihti ajakohasem ja paindlikum ning huvitavam kui kindlate reeglite järgi toimivad teenused.

Näiteks delfiiniteraapia või EIT Tugiliisu poolt korraldatud välismaale sõidud vaimupuudega noortele kohtuma teiste riikide noortega, sukeldumise kursus Türgis, Tallinna Puuetega Inimeste Kojas toimuvad loovusearendamise kursused, tantsutrennid, arvuti kursus puuetega inimestele, jne.

Informatsioon erinevate fondide poolt rahastatavatest projektidest ei ole kahjuks koondatud ühte kohta. EIT Tugiliisu ( www.vaimukad.ee ) on alustanud lapsevanemate ja perede e-maili aadresside kogumist, et luua info list kus kättesaadavat informatsiooni levitada.

Elukaar

Inimesed elavad teatud rütmis ja rutiinis, seda ka vaimupuudega inimesed ja nende perekonnad. Oluline on, et kogu elu keerukuse virr-varris ei ununeks ära see, mida lapse sünni ja arengu puhul normaalseks peetakse. See on tavaline elu, kus laps on emaga kodus, siis läheb lasteaeda, kooli, iseseisvub ja õpib uusi oskusi. Vanemad lähevad tagasi tööle ning vaimupuudega inimene õpib ja areneb, tal tekkivad sõbrad ja suhted, harjumused ja eelistused ning ta õpib ilma vanemateta ka väljaspool kodu ennast hästi tundma. Täiskasvanud inimene, ka vaimupuudega inimene, elab normaalses iseseisvalt oma kodus. Oma kodus elades on tal päevategevused ja hobid ning ta saab vajaliku toetuse teenuste kujul mida osutavad spetsialistid. Vanemad käivad tal külas ja koos veedetakse vaba aega. 

See ei ole enam  päris helesinine unistus, võimalusi ja toetavaid teenuseid normaalseks eluks on võrreldes kümne aasta taguse ajaga palju juurde tulnud, kuigi pikk tee on veel käia.

Hetke olukorda kaardistades võib öelda, et mida väiksem laps seda väiksemad mured. Pisikesega on ema kodus ja tegelikuses kuni kooli eani vaimupuudega lastele erilisi sotsiaalteenuseid ei pakutagi. Kasutage kindlasti rehabilitatsiooni teenuseid, logopeedi teenuseid, riiklikku lapsehoiu teenust, kuigi see on napi mahuline. Alustage ettevalmistust lapse koolis käimise alustamiseks varakult! Suunamised ja asjaajamised võtavad aega. 

Kooli suunatakse laps läbi hariduskomisjoni. Hoolimata kenadest kaasamis programmidest on tavakoolides õppivaid vaimupuudega lapsi väga vähe. Olemasolevad erikoolid vajavad vahel abi sotsiaalteenustelt, et toime tulla hariduse andmisega vaimupuudega lapsele. Koolis käiv laps võib kasutada lapsehoiuteenust, erinevad organisatsioonid korraldavad laagreid ja koolivaheaja päevahoidu vaimupuudega lastele. Loodud on intervallhoiu teenus, kus last hoitakse 24h, et saaksite ise puhata. 

Uurige võimalikke huvitavaid teistsuguseid teenuseid ja tegevusi, näiteks hipoteraapia, delfiiniteraapia, koera teraapia, muusika –ja kunstiteraapiad. Kasutage kõiki teisi võimalusi, näiteks väga sõbralik on vaimupuudega laste suhtes  olnud Riki-Tiki maa, kus saate käia lapsega aega veetmas. 

Olemas on lauluringe ja ujulaid kus vaimupuudega laps saab käia, kuid neid ei ole palju ja koha leidmine võib osutuda keeruliseks. Otseselt vaimupuudega inimeste huvitegevusi ei rahastata ning lähtudes vajadusest last tegevustes osalemises pidevalt toetada võib sobiva huvitegevuse leidmine osutuda keeruliseks. 

Oluline on, et leiaksite aega ja võimalusi enda ja oma lapse jaoks olla kaasatud ühiskonda, mitte ainult spetsiaalsetesse suletud ringidesse, vaid liikudes tavalisi radu pidi koos teistega.

Mõeldes tuleviku peale on väga vajalik, et laps harjuks elama ühiskonnas ning, et lapsevanem asuks tagasi tööle. Peale kõige muu on vaimupuudega lapse kasvatamine väga kallis ning neid tegevusi ja isiklikku toetust, mida vaimupuudega inimene vajab,  ei ole kahjuks kantud abivahendite nimistusse ning need on seega  keerulised hankida. ( näiteks, lihtsas keeles raamatud, spetsiaalsed arvuti mängud õppimiseks, tugiisik selleks, et mõista ümbritsevat maailma,jne ). Kuid andes teada oma vajadustest saavad MTÜd kõige enam vajalikke tegevusi projektide raames ellu kutsuda, teostada.

Enamasti lõpeb vaimupuudega noore koolitee põhihariduse saavutamisega ( 9klassi ). Oluline on jätkata õpet, kinnistada õpitut ja kindlustada noor inimene päevase või töösarnase tegevusega.

Kutsekoolide juurde on hakatud looma gruppe vaimupuudega inimestele tööoskuste õpetamiseks. Astangu Kutse-ja Rehabilitasiooni keskus on üle Eesti üks ja ainuke omalaadne, kus saavad õppida ka vaimupuudega inimesed. 

Napib vaimupuudega inimeste töökeskustest ning sotsiaalettevõtteid praktiliselt pole, kuid näiteks EIT Tugiliisu enamus raske vaimupuudega noori töötab avatud tööturul.

Raske-ja sügava vaimupuudega, liitpuudega noortele võimaldavad päevategevust päevakeskused ja töökeskused ( näiteks Käo, Juks, EIT Tugiliisu ). 

Kaaluge ka vähe kasutatud alternatiive tegevuste leidmiseks, näiteks vaimupuudega inimeste vabatahtlik tööpraktika välismaal ( Euroopa Noored ). Tööpraktika ( mis siis, et tihti praktiliselt tasuta ) mõnes heatahtlikus asutuses. 

Peaasi, et julgeksite jätkata alustatud teed ning mitte jätta noort inimest koju istuma. 

Iseseisev elamine on hetkel võimalik ainult väikesele arvule vaimupuudega inimestest. Toetatud elamise teenus ( riiklik hoolekandeteenus ) nõuab elamispinna olemasolu, mille puudumise taha tihti iseseisvalt elama asumine jääb. Piirkonniti on ligipääs avatud ühiskonnas elamisele erinev. Teiseks takistuseks on hirm suunata oma laps vähese toetuse mahuga teenusele või ei ole see erivajaduse tõttu võimalik. Eestis osutatakse 24h järelvalvega elamise teenust ainult hooldekodudes, kuid ideeliselt võiks seda teha ka avatud ühiskonnas tavalises korteris. Kindlasti on takistavaks teguriks  raha, koos elamine on ikka odavam kui vaimupuudega noore iseseisva elu toetamine.

Arusaam, et täiskasvanud vaimupuudega inimene võib ka omaette elada on aeglane tekkima, kuid just selles osas on vaja lapsevanema, hooldaja pealehakkamist ja soovi. 

Kui soovijaid ei ole, siis ei saa ka teenus areneda.

Hea näitena võib tuua lapsevanemate algatusel loodud Haraka pesa, mis peatselt valmib ja kuhu asuvad elama sügava vaimupuudega inimesed.

Soovitusi anda tegutsemiseks saab ainult soovijale. Kui Te ei leia sobivat teenust, toetust või lahendust olukorrale siis on võimalik olemasolevaid sobitada või projekti raames vajalikud tegevused ellu kutsuda. Kindlasti peab oma soovidest ja vajadustest teada andma ja kõige õigem viis selleks on ühineda mõne organisatsiooniga, kes saab kogutud vajadused otsustajatele edastada või projekti raames vajaliku tegevuse ellu kutsuda.

Vahel aitab kõige enam kui leiate mõne “väikese MTÜ”, kes kuulab Teid ära andes nõu ja jõudu edasiminekuks ilma paberi kuhjade  ja vastuvõtu aegadeta.

Jõudu soovides

Agne Raudmees

Eesti Vaimupuudega Inimeste Tugiliit
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