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SISSEJUHATUS

Aastakiimneid tagasi ei teatud Uhiskonnas raskégava puudega lastest kuigi palju,
kuna see oli tabuteemaks ning arvati, et niisugutgsi peaks hoidma ,varjus” voi
eraldatuna — neid vo0ristati ja h&beneti. Tanagaeivale see enam probleemiks, vaid
pigem on saanud aktuaalseks teemaks, sest Uhamokkeeldakse avalikult ja
Uritatakse pakkuda abi ning tuge nende laste kasvuseks.

Puudega lapse kasvatamine ja hooldamine ei ole klame kui terve lapse — see nduab
lapsevanema suurt pihendumist ja pidevat juuresbl®kimetatud lapse hooldamiseks
vajavad lapsevanemad toetusi, meetmeid ja eriteghusng Uldjuhul saadakse neid
kohalikult omavalitsuselt selleks, et saavutada lderniseks taisvaartuslik elu nii

lapsele kui iseendale.

Avalikkusele voib tunduda, et Eestis pakutavaiditegnuseid puuetega lastele on
piisavalt ja need peaksid olema ka heal tasemaél, tkgelikkuses oleneb see vaga palju
piirkonnast ja selletdttu vdib ka teenuse kétteaaasl teatud kohtades olla piiratud voi
puudulik. Antud teemat ei ole varem Parnumaal pirkiti uuritud ja autori hinnangul
on see teema vajalik ja sellele tuleks rohkem &gweiu poodrata. Puudega laste arv
Eestis oli 1. jaanuar 2013 seisuga 9983. (Puunhegesed...2013)

Raske ja sigava puudega laste arv Parnumaal aanugr 2013 seisuga 373
sealhulgas, Parnu linnas 173 (Peterson, Truu 26B&solevas [6putbds keskendutakse
Parnumaal elavatele perekondadele, kes kasvataagie rja sligava puudega last
vanuses 0-17 eluaastat. Autori huvi teema vastoleiajendatud ainult omandatud
erialast, vaid ka isiklikust aspektist, kuna kuulsé@muti lapsevanemate hulka, kes

kasvatavad raske voi sligava puudega last.



LOputdd eesmargiks on vélja selgitada Parnumashtdaaske ja stigava puudega lapsi
kasvatavate lapsevanemate probleemid kodus, nemadeany vajalike teenuste

kattesaadavusele ja vastavalt uuringu tulemustele fparendusettepanekuid.
Vastavalt t66 eesmargile on pustitatud jargnevadnsiilesanded:

o Selgitada ja analliisida raske ja sligava puudega magaramise teoreetilisi
lahtekohti, tuua vélja sellega seotud erinevad tediga maaramise protsessid,;

o Anda Ulevaade raske ja sligava puudega lastele guatast tugiteenustest ja
toetustest Eestis;

o Viia labi uuring Parnumaal elavate lapsevanematkga, kasvatavad raske ja
siigava puudega last vanuses 0-17 eluaastat;

o Koostada uuringu anallits, jareldused ja vastavatingu tulemustele teha

konkreetsed parendusettepanekud.

Autor kasutab oma uurimuse analtiiisimiseks kvaiggat uurimust, mille meetodiks

on autori koostatud ankeetkusitlus.

To0 koosneb kolmest peatikist, esimene osa anmaadik puude raskusastmetest ja
raskusastete maaratlemise kohta, tuuakse valja faskigava puudega lapse perekonna
vajadused ning toimetulek, kirjutatakse perekondabritsevast vorgustikust. Teises

peatikis antakse Ulevaade Eesti riigi poolt palattst toetustest ja teenustest puudega

laste peredele. Kolmandas peatikis tuuakse vatjenistulemused ning jareldused.

LEputdd koostamisel lahtuti Tartu Ulikooli Parnulledzi ulidpilaste kirjalike téode
vormistamise 2012. aasta metoodilisest juhendistiesdlevas t66s kasutatakse
jargnevaid pohimdisteid, mis aitavad maaratleda t@éatenurka. Terminite
lahtiseletamine on t60 seisukohalt oluline, kunadeekdnekeelne ja ametlik kasutus

vOib erineda.
LOputdos olulisemad kasutatavad moisted on jargheva

Puue —Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seaduse (PEZB)L kohaselt on

puue inimese anatoomilise, fusioloogilise vO&i psligd struktuuri voi
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funktsiooni kaotus voi korvalekalle, mis koostoim@#nevate suhtumuslike ja
keskkondlike takistustega tOkestab Uhiskonnaelwdensst teistega vordsetel

alustel. (Puuetega inimeste... 1999)

Erivajadus - KaasaslUndinud v&i elu jooksul tekkinud orgarma ahlitluse

vajadus saada korvalist abi. (Puudega inimestetedt2013)

Sotsiaalteenus Sotsiaalhoolekande seaduse 82 kohaselt oraahle&gnus isiku

vOi perekonna toimetulekut soodustav mitterahaioetus.

Sotsiaaltoetus- Sotsiaalhoolekande seaduse 8§82 kohaselt on slbbsius on

isiku voi perekonna toimetuleku soodustamiseks\arghaline toetus.



1. RASKE JA SUGAVA PUUDE MAARATLEMINE
LAPSEL, PUUDE MOJU JA PUUDEGA KAASNEVAD
VAJADUSED

1.1. Puude raskusastmed ja raskusastmete maaramine  ning

rehabilitatsiooniplaan

Kaesolevas alapeatikis tuuakse valja puude raskusamaaramise alused ning
protseduur Uldistatult. Samuti kirjeldatakse ja laasitakse rehabilitatsiooniplaani

koostamist ning selgitatakse, mis on rehabilitatsiplaan.

Kui perekonda stnnib erivajadusega laps, kellelératakse raske voi stigav puue,
muudab see oluliselt perekonna vdi ka tksikvanemieogaldust. Samuti on nii uudise
kui ka olukorra tdsidusega toimetulek lapsevanelmawuureks valjakutseks nii
fuusiliselt kui ka emotsionaalselt. Lapsed, kellele maaratud stigav voi raske puue,
vajavad oma hooldajalt tavaliselt enam tahelepamuhgolitsust. Samuti suureneb
lapsevanema vo6i hooldaja jaoks vajadus leida inébsmoni, mis aitaks uues olukorras

paremini toime tulla. (Puudega laps 2014)

Kuigi puudega lapse peamine kasvataja ja hooldajtaeaolukorras tema vanem, siis
on vOimalik taotleda taiendavat abi tulenevalt &psuude raskusastmest, lapse
vajaduste rahuldamiseks. Puude raskusastme maéataapsele kaasneb digus taotleda
erinevaid riigi ja/vbi omavalitsuse poolt pakutayasotsiaalteenuseid, -toetuseid ja
taiendavaid soodustusi, kuna puudega lapse pégipga enda abistamine on jagatud nii

riigi kui ka kohaliku omavalitsuse vahelbid.)

PISTS 82 Ig 1 (Puuetega inimeste... 1999) kohasmelpuue inimese anatoomilise,
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fusioloogilise voi psuuhilise struktuuri voi funkeeni kaotus voi kdrvalekalle, mis
koostoimes erinevate suhtumuslike ja keskkondikestustega tdkestab thiskonnaelus
osalemist teistega vordsetel alustel. Siiski tylgitida tahelepanu asjaolule, et antud
t6os lahtutakse PISTS-is toodud puude definits&tonkuid erinevad oigusaktid,
inimesed ja riigid vbivad puuet tdlgendada teistdioo

Selleks, et konkreetsel lapsel vdi noorel maaratgksie, peavad olema tdsised haired,
need on naiteks jargnevad (Hanga 2012: 10-15):

o organismi struktuurides (nt elundid, kehaosad @p&uithilised haired jne);

o organismi funktsioonides (nt haale ja kbnega sedwndtsioonid vdi narvide,
lihaste ja likumisega seotud funktsioonides jne);

o osalemine Uhiskonnas ja keskkonnas (nt raskusesk erest hooldamisel ja muu

korvalise abi vajamine.

Lastel ja pensioniealistel isikutel tuvastatakseidmiraskusaste samadel alustel. See
tahendab, et l&htuvalt sellest, kui palju nad psudengituna vajavad kdrvalabi,
juhendamist vai ka jarelvalvetbid.)

Tulenevalt puude taotleja vanusest tuvastataksmalik puude raskusaste ja puudest
tulenevad lisakulud erinevatel alustel. Kuni 16tassl lapsel tuvastatakse puude
raskusaste lahtuvalt koérvalabi, juhendamise voelgualve vajadusest jargmiselt
(Haukandmm 2011: 68-70):

o siigav puue, kui laps vajab 66paevaringselt pidedatalabi, juhendamist voi
jarelevalvet;

o raske puue, kui laps vajab igal 66paeval kbrvajabendamist voi jarelevalvet;

o keskmine puue, kui laps vajab regulaarset kérvalé@bjuhendamist véljaspool

oma elamiskohta vdhemalt korra nadalas.

Lapsele maaratakse puue tahtajaga 6 kuud kunitataksid mitte kauemaks kui 16-
aastaseks saamiseni. Puudega lapse tervise sei8imedja jooksul nii halveneda kui

pareneda ehk on ajas muutuv, mille téttu voib e&kiajadus puude raskusastme imber
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maaratlemiseks. (Haukandmm 2011: 68-70)

16- kuni 18-aastase noore puude méaaramise kordOoswstatud tddealise isikule
puude méaadramise korraga. Seega tuvastatakse puwasheisaste lahtuvalt noore
igapéevasest tegutsemis- ja Uhiskonnaelus osalgniiaegutest tulenevalt jargmiselt

(Puude raskusastme... 2014):

o sugav, kui inimese igapéevane tegutsemine voi Uhiskonsaekalemine on

taielikult takistatud;

o raske, kui inimese igapdevane tegutsemine voi Ghiskelus osalemine on
piiratud;
o keskmine, kui inimese igapaevases tegutsemisesihiSkonnaelus osalemises

esineb raskusi.

Puude raskusaste ja puudest tulenevad lisakuluastatakse tdiskasvanud inimesele
kestusega 6 kuud, 1 aasta, 2 aastat, 3 aastat gastat, kuid mitte kauem Kkui
vanaduspensionini Puude raskusastme maaramisdksSwiisiaalkindlustusamet labi

ekspertiisi, kaasates ekspertéid.)
Puude raskusastme tuvastamise protsess on uldggéngenine (Hanga 2012: 13):

1. Taotlemine — taidetakse taotlus ekspertiisi labnigeks, taotlusele margitakse
perearsti/eriarsti  kontakt ning esitatakse elukiygesse  sotsiaal-
kindlustusameti klienditeenindusburoosse.

2. Taotluse registreerimine ja edastamine eksperdibotius voetakse menetlusse
ning Sotsiaalkindlustusamet teeb elektroonse périhgrviseinfostisteemi, et
kontrollida perearsti poolt sisestatud info vajklikt puuderaskusastme
tuvastamiseks.

3. Terviseseisundi hindamine - Sotsiaalkindlustusamekispertarst hindab
Terviseinfosisteemis sisalduvat infot isiku tersaeundi kohta. Kisib
vajadusel tdiendavat infot isiku perearsti/eriakstest kas infostisteemi kaudu
vOi paberkandjal. Seejarel annab ekspertarst doktidede tuginedes oma
arvamuse isiku puude raskusastme ja lisakuludeakoht
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4. Rehabilitatsiooniplaani koostamine — Rehabilitaisiplaani koostamine ei ole
puude raskusastme maadramisel alati kohustuslikgd Kapsele koostatakse
rehabilitatsiooniplaan alati. Selleks saadetaipedvanemale koju suunamiskiri
rehabilitatsiooniplaane koostavate asutuste nirjeglar Lapsevanem valib vélja
sobiva asutuse, lepib kokku sobiva aja ning lapgaduste kindlaks tegemiseks
vestlevad nii laps kui tema vanem rehabilitatsispatsialistidega. Valmis
rehabilitatsiooniplaan edastatakse Sotsiaalkindgashetile ning lapsevanemale.

5. Otsuse tegemine ja teavitamine — Vajalike dokundentolemasolul ning
tuginedes ekspertarsti arvamusele, teeb sotsidilistusameti spetsialist otsuse
puude raskusastme ja lisakulude kohta. Otsus sdedet isikule voi
lapsevanemale koju. Kui puude raskusastme tahta@gdub, tuleb algatada
kordusekspertiis ehk sama protsess.

6. Vaide esitamine — Otsusega mittendustumisel on aiilinkolme kuu jooksul
peale otsuse teadasaamist poO6rduda vaidega Skitsihastusameti

vaidluskomisjoni poole.

Lapsele vOi noorele maaratud stgav, raske voi keskipuue annab figuse taotleda
puudega inimese sotsiaaltoetusi, milleks on vajatkita puuetega inimeste

sotsiaaltoetuse taotlus. (Puude raskusastme..) 2014

Rehabilitatsiooniplaan on isiku enda voi tema sebiu esindaja aktiivsel osalemisel
koostatud kirjalik dokument. Rehabilitatsiooniplean antakse hinnang isiku

tegevusvoimele, kdrvalabi, juhendamise voi jardevaajadusele. Lisaks tuuakse valja
isiku iseseisvaks toimetulekuks ja sotsiaalseksaageks vajalikud tegevused ning

teenused. (Rehabilitatsiooniplaan 2014)

Rehabilitatsiooniplaan koostatakse rehabilitatsiom@eskonna poolt, kuhu kuuluvad
vahemalt viis erineva eriala spetsialistist: nsg@ltootaja, taastusraviarst, psihholoog,
eripedagoog, fusioterapeut voi tegevusterapeut.aBiktatsiooniplaani koostamisel
hinnatakse lapse/noore erinevate teenuste vajadesviklikult, st lisaks
rehabilitatsiooniteenustele voidakse soovitadaeks teenuseid. Teenused kirjeldatakse

tulenevalt lapse vdi noore vajadustest ning neddaddolla naiteks lapsehoiuteenus,
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isikliku abistaja teenus, tugiisikuteenus, taastu8t hooldusravi, abivahendid jne.
(Rehabilitatsiooniplaan 2014)

Kokkuvétvalt vdib Oelda, et nii puude raskusastmeddramisega kui ka
rehabilitatsiooniplaani koostamisega selgitataké§javisiku/lapse kdrvalabi vajadus
ning iseseisev toimetulek. Puudega lapse sund atdjkgu perekonda, tihti tdhendab
see ka uhe vanema loobumist t66st. Suure hooldusks@ga kaasneb tihti magamatus
ja suur fudsiline koormus, mis omakorda tekitalesgr. Jargnevas alapeatikis annab
autor Ulevaate sellest, kuidas voib raske ja suganalega laps mojutada perekonna

toimetulekut.

1.2 Raske ja suigava puudega lapse mdju perekonna

toimetulekule

Sotsiaalhoolekande seaduse 82 (Kiis 1999: 25) eefin toimetulekut kui isiku voi
perekonna fuusilist vdi psihhosotsiaalset vBimep#gvaelus toime tulla. Samas on
antud definitsioon indiviidikeskne ning ei arvesisikut Umbritsevat keskkonda.
Kaesolevas alapeatikis kirjeldab autor raske v@agé puudega lapse perekonna
vajadused ja toimetuleku puudega lapse kasvatammg®j puudega lapse eest

hoolitsemisel.

Ronald Wiman (1990) on valja toonud viis eeltingshtoimetulekuks (Kiis 1999: 25):

o voimed @bilities) - inimese flitsilised ja vaimsed ressursid toinestiseks;
o motiivid (motivatior) - iga inimese enda soov tulla toime konkreetsekarras;
o teadmised Knowledgg - informatsioon ja teadmised, mis toetavad inines

toimetulemist konkreetses olukorras;

o oskused, kogemuskKills) - oskused ja kogemused aitavad kaituda vastawadt
teadmistele ning toetavad toimetulemist;

o voimalused d@pportunitie3 — vbimalused keskkonnas, mis annavad reaalse

vOimaluse toimetulemiseks.

Esimesed neli loetletud faktorit moodustavad inieneslividuaalse toimetulemise ning
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viies kaasab keskkonna kui toimetulemist toetavggssiva faktori. Kui tks véi moni
neist tingimustest on puudulik voi ei ole taidettekivad toimetulekuraskused. Perede
toimetulekuprobleemid, kus kasvab puudega laps lapsed, voivad tekkida nii
keskkonna t6ttu (nt fuusilise keskkonna piirangeenuste kattesaadavuse piiratus jne)
kui ka pere likmete endi puudulik toimetulek olukas (nt informatsiooni piiratus,
puudulikud teadmised, motivatsiooni puudus jneant8s: 26-27)

Viiralt (1996: 107) kirjeldab Ferguson ja Fergus¢h987: 356-357) kahte vaatenurka:
normatiivset ja situatiivset. Vaatenurgad on kdgld tulenevalt vanemate
reaktsioonist lapse puudest tulenevale olukorrBlermatiivse vaatenurga puhul on
vanema ja lapse suhe perekonna uks olulisemaideiegunis sailitab tasakaalu. Kui
lapsel on puue, siis see tasakaal voib olla rikuto omakorda pdhjustab vanemate

kaitumise voi emotsioonide muutumist negatiivsamsis.

Situatiivse vaatenurga puhul ei ole lapse puue tgaraus ning probleemsust
vaadeldakse sotsiaalsest aspektist. Lapse ja vasahtast on olulisem see, kuidas
thiskond vastab vanema vajadustele ja asjaolu, gkobleemne on lapse puue
vanematele, pere sotsiaalsest situatsioonist. |dajaekse nelja puudega lapse pere
l&henemisviisi: psuhhosotsiaalne, funktsionaalne, siihhodinaamiline ja

interaktsionaalne. (Ferguson ja Ferguson 1987: 3&ajt 1996: 108)

Bronfenbrenner (1979: 22-26) toob valja 6koloogilsaatenurga, kus on neli stisteemi:
mikro-, meso-, ekso- ja makrosiisteem. Okoloogilsatenurga jargi toimub kull areng
isiku ja keskkonna koosmdjus, kuid isik samal @jadab muuta keskkonna tingimuste
muutumist enda suhtes sobivamaks. Rakendades sdwmemist puudega laste
peredele, on vdimalik, tundes pere vajadusi, amamda pakkuda teenuseid, mis
arvestavad puudelaste perede huvisid. Okoloogilitenemine on seisukohal, et
puudega last kasvatav pere ei erine teistest perekles kasvavad lapsed, kuid nad

vajavad rohkem spetsiifilist nGu ning abi. (Viird®96: 110-111)
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WVANEMATE
TUNDED JA
HOIAKLID

PERE-
KOMNNA
TEGEWVLUS
JAa ARGIELU

MUUTUSTE ALA

MULUTUSTE ISELCOM

REEGLIPARANE

OLUKORRAST SOLTLIW

PSUHHODUNAAMILINE

- suidiolek

- wiha

- eitamine

- kurbus

- kaitsemehhanismide
vallandumine

KRIISITEOORLA

PSUHHOSOTSIAALNE
- krooniline kurbus

- uudsuse vapustus

- slress

KOHANEMISTEOCORIA

EMA, ISA,
PUUDELAPS,

OEDYVENNAD

SOTSIAAL-

VORGUSTIK

FUNKTSIONAALNE
- rollide muutumine
- itksmeel abielusuhetes

INTERAKTSIONAALNEE
- teenuste vihesus
- pitser (stigma)

- diskrimineerimine
- sotsiaalne kdrvaletdmbumine

SUSTEEMSED
PEREKONMNATECORIAD

OKOLOOGILISED TEQORIAD

Joonis 1.Puudelapse perekonna uurimistraditsioonid (Femgysd-erguson 1987: 357,
Viiralt 1996: 108).

Funktsionaalse lahenemise kohaselt (Ferguson gusen 1987: 370) muudab puudega
laps kdige enam pere argielu. Kuna peres rollidtoead, siis kohanemise ajal on pere
kaitumine kohati ebasobiv ja ebaefektiivne. Sellerhusel pere struktuur muutub. Pere
toimetulek sbltub palju perele pakutavatest teersistPere, kes saab teenuseid, on
harmoonilisem kui pere, kes ei saa teenuseid. dktgonaalse lahenemise korral
vaadeldakse Fergusonide (1987) hinnangul lapsevateehk@itumist lapse puudest
tulenevast olukorrast. Samas on interaktsionaalaatenurka vorreldes teise kolme
vaatenurgaga vahe kasutatud. Interaktsionaalsenagt puhul keskendutakse pere ja
Uhiskonna vastastikustele mdjutele, mitte ei rétautdaitmiseks maaratud tlesandeid.
Pere kohanemise seisukohalt on olulised kolm pgbre 1) vanemad peavad
arvestama oma puudega lapse erivajadustega igapéevagevustes; 2) vanem-laps
vastasmoju toimib erilises sotsiaalses kontekssisst nii perekonna sotsiaalsel

vorgustikul kui imbritseval kultuuril on oma arussd normidest kdrvalekalde suhtes
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ning sellega kaasnevast sildistamisest; 3) pergidevalt arenev Uksus, kuid see areng
toimub sotsiaalselt maaratletud piirides. Ka Eé&sgimustes voiks interaktsionaalset
lahenemist enam kasutada, kuid see eeldab vanésaaié&kkuse tdstmist. (Viiralt 1996:
109-111)

Samas saab pere toimetulekut vaadata lahtuvalt pereritsevatest sisteemidest.
Susteemiteooria kohaselt saame slsteemide abkldada nii sotsiaalseid kui
bioloogilisi siisteeme. Slusteemiteoorias on Uhedamtsiooni kohaselt véimalik jaotada
susteeme avatud ning suletud sitsteemideks, milledelkindlad piirid. Suletud
susteemide puhul, ei toimu suhtlemist Ule nendedpii kuid avatud siusteemide puhul
suhtlus toimub (naiteks nagu teekotike tassis, kots laseb vee sisse kuid ei lase
teepurul vette sattuda). Suletud siUsteemid mdojdtaesi sisteeme vahe ning on ise
minimaalselt mdjutatavad. Samas on see sotsiaaissteemis ohumargiks. Sellisel
juhul oleks tegemist naiteks isoleeritud perekomndgaiteks stressisituatsioonis (nt
puudega lapse sund) on indiviidil ja stisteemil kalts endasse sulguda, mitte lasta end

mdjutada ja mitte informatsiooni vastu votta. (Fag005: 143-145)

Kiis (1999: 27-28) jatkab, et erinevate allikatehkeelt on joutud konsensusele, et
puudega lapse sind perre tekitab perekonnas shiegssamas suurendab perekonna
vajadust abile ning toele valjastpoolt pere suletiidteemi. Samuti toob Kiidb{d.)
valja kokkuvotvalt, et erinevate allikate kohasedi ole jOutud pdhjapanevate
tulemusteni, kuidas mojutab pere toimetulekut k&itepse puude liik ja raskusaste voi
pere tuup, naiteks, kas on tegemist Uksikvanemdgaraditsioonilise perega. Kiis
(Ibid.) toob valja, et on uurijaid, kes arvavad, et rggliedega last kasvatavad pered on
tugevalt negatiivselt mdojutatud, samas on uurijdid|/le hinnangul tulevad pered
suureparaselt toime puudega lapse kasvatamiseganekie pakkuda labimdeldud

teenuste vOrku, mis toetab pere toimetulekut.

Puudega lastega perede toimetuleku ja vajadusteguu(Puudega lastega... 2009: 7)
tulemustes on valja toodud, et puudega laps pengsomdjutab oluliselt nii vanemate
kui ka teiste perekonda kuuluvate liikmete elu iskllmaaral. Kéige olulisemal maaral

mojutab puudega laps teiste perekonnaliikmete \@gdaeetmise vOimalusi. Puuetega
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lastega perede liikmed saavad oluliselt vahem pébandada puhkamisele, huvialadele
ja hobidele vdi ka meelelahutusele. Samuti mojupsidega lapse perekonda
kuulumine teiste perelikmete t66hdives osalemiduringus osalenute vastustest
selgus, et keegi pereliikmetest pidi muutma té6vowndi tookohta, vahendama
tookoormust vOi loobuma taielikult t66l kaimiseset toetada puudega lapse
toimetulekut perekonnas. Uuringus osalenud tdifaviéh vajaduse perekonna valiseks
abiks puudega lapse kasvatamisel ning puudega Ilagrsese toimetulekuks

igapéevaelus.

Uuringu (Puuetega laste... 2009: 8) tulemustegusdta asjaolu, et paljudes peredes on
probleemiks lapse puudega toimetulekul ruumide kdheine. Paljud pered on
kohandanud oma elukoha ruume, et paremini toima tuha lapse puudest tingitud
vajadustega, kuid vahesed pered on selleks kagltaigi poolt pakutavat eluruumi
kohandamise teenust (2% koikidest puudega lastedpst). Lapse puudest tingitud
lisakulutustena tbid uuringus osalejad valja lidatused transpordile ja ravimitele.
Samuti on uuringu tulemustes valja toodud, et pigoled uuringus osalenutest, ei ole
podrdunud kusagile abi saamiseks oma puudega l|apgkmise vOi hooldamise
kisimustes ning ule poolte uuringus osalenutestdionet vajab abi ning ndustamist
toetuste ja teenuste taotlemisel, valikul ning &lalamisel.

Erinevaid |&henemisviise raske ja sligava puudegs lkasvatava perekonna
toimetulekule on mitmeid, kuid palju modjutab peret@metulekut Uhiskondlik
reaktsioon puudega lapse suhtes ning peret toetsivstéemid. Puudega lapse sind

mdjutab perekonna suhteid, igapaevaelu ja tekiraiss.

Puudega laste perekondade vajadused on suuremaavkperekondadel. Mitte tkski
inimene ei jaksa olla terve elu hooldaja rollis gada 60pé&evaringselt. Jargnevas
alapeattikis kirjutab autor raske ja stigava puutksigkasvatava perekonna vajadustest

ning nende taitmisest.
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1.3 Raske ja sligava puudega last kasvatava perekonn a

vajadused ja nende taitmine

Kaesolev alapeatiikk annab tlevaate, millised dkergsstigava puudega last kasvatava

perekonna igapaevased vajadused.

Puudega lastele ning nende toimetulekule ja elakduse parandamisele piuhendatakse
tha rohkem tahelepanu. Samas, kui samasugust gahelenende laste hooldajate
toimetulekule podratakse palju véahem. Laps, kelbelendaratud siigav voi raske puue,
mojutab perekonna toimetulekut olulisel maaraklj sglle perekonna liikkme elu, kes on
pohiliseks lapse hooldajaks. (Kivisaar 2007: 108)1Suur hoolduskoormus votab
vanematelt ja teistelt pereliikmetelt palju energeaaega, tekitab perekonnas pingeid
ning tbhusate tugistusteemide puudumisel vdib vKavigaar 2007: 32) hooldaja

marginaliseerumiseni.

Et tavaliste laste vanemad saaksid t60! kéia, peetaormaalseks, et thiskond tagab
toimivad lasteaiad ja koolid. Vaiksemate laste gaok koolides pikapéaevarihmad. Kui
vahemaad pikemad, nditeks maal, garanteerivaddvktalibussi. See kdik on perede
jaoks, kas tasuta (solidaarsest maksurahast) viditiikd hinnaga. Tavaliste laste puhul
I6peb vanemate seaduslik hoolduskohustus lapssiifipaevaga, voi siis kutse- voi
kdrgkooli Idpetamisega paar aastat hillem. Puuelagie vanemate jaoks aga naeb meil
seadus ette hooldus- ja ulalpidamiskohustuse, eg$ak surmani. Olgu see surm siis
lapse v6i vanemate oma. (Kangro 2012)

Lapse diguste konventsiooni (1996) kohaselt ond&ese voi fllsilise puudega lastel
Oigus taisvaartuslikule elule, mis tagab neile itmgsed enesevaarikuseks, aitavad
kaasa enesevaarikuse kujunemisele ning voimaldas@dihiskondlikus elus aktiivselt
osaleda. Et see kdik toimiks, peab riik tagamadbgpgdi ka tema perele/hooldajale abi
ning erihoolitsuse. Seejuures tuleb abi andmisedstada pere/hooldaja varanduslikku
olukorda, andes vajadusel abi tasuta. Isik, ketuteds lapse hooldamise eest, on aga
kohustatud seda abi kisima. Puudega lapsel peatmoléimalus omandada haridust

vOi valjadpet, tema tervis peab olema Kkaitstud, pdab olema juurdepaas

16



rehabilitatsiooniteenustele ja td0alasele ettevabmsele, kuid ka vdimalus
puhkamiseks. (Puutepunktid 2014: 15)

Oluline on perekonna vajaduste ja nende taitmiseep) et spetsialistid naeksid lapse
vanemaid kui vordvaarseid partnereid nii lapse thaolisel, ravil kui ka vajalike
koolituste planeerimisel ning labiviimisel. Seda deetbttu, et lapsevanemad omavad
oma lapse kohta palju informatsiooni. Ferguson gagttson (1987: 386) kirjeldavad
mitmeid asjaolusi, mida vbiks kasutada puudegaelasmematele lahenemisel (Viiralt
1996: 110):

1. vanemad on need, kes on oma puudega lapse esnuadedj&d ja ka ravijad;

2. lapsevanemal on tihti rohkem teadmisi oma lapskst, lapsega tootaval
spetsialistil;

3. téotajad voivad kasvatusmeetodeid kasutada, kypdelanemad jouavad neis
meetodites selgusele (mis td6tab ning mis mitte);

4. vanemad suudavad 6ppida;
vanemad saavad toetada oma lapse dpetamist;

6. vanemad vajavad teadmisi ja oskusi, mida spetthh®ivad neile anda ning
spetsialistid vajavad vanemate teadmisi oma lapb&ak

7. ka vanemad on inimesed, kellel on nimi, harrastysdualivid;

8. spetsialistid peaksid alati vanemate arvamusi, msisii ja meetodeid austama,
kuigi alati ei pruugi vanematel digus olla ning tspadisti GUlesanne on jagada
vanemale informatsiooni alternatiividest ja uutesidmistes;

9. vanem ei ela ainult oma puudega lapse maailmas spetgialistid peavad oma
to0s arvesse votma ka vanemate muresid ja vajadtugiotus, haigus, pere
teised lapsed, puhkus jne;

10. vanematel on oma uhkus ja enesevaarikus;

11. spetsialistil peab olema padevus mdistmaks, etraated on vajadusi, millega
toime tulemiseks vOib tekkida vajadus suunamiseksste spetsialistide

vastuvotule ning vajadus teha koost66d.

Ukskaik, kas puue on kaasa siindinud vdi tekkinpgdaelu jooksul, mdjutab see pere
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toimetulekut, kuna tegemist ei ole médduva nahtasBgske ja siigava puude puhul on
suure tbendosusega tegemist asjaoluga, mis mojpeab toimetulekut, ka lapse
taiskasvanuks saamisel. Kendall, Linden ja Murra@0(: 323) selgitavad viidates
Meira Weiss'i (1994) uuringule, et kui laps stnpidega, siis juhtudel, kus puue on
nn peidetud (ei ole véliselt ndhtav) on vanemagbém leppida lapse puudega, kui

juhtudel, millal on puue valiselt nahtav.

Puudega last kasvatavad pered vajavad spetsialigimblt tdiendavat tuge ning
ndustamist, et tulla toime suurenenud pingega n@edesisteemile ning pakkumaks
puudega lapsele parimat hooldust ja arenguvdimalDkiline on, et perekonnad ei
jaéaks oma murega uksi ning vajalik abi jduaks Cegselt parale, siinkohal on téhtis
roll perekonda Umbritseval vorgustikul, millest @ikalt kirjutab autor jargnevas

alapeatukis.
1.4 Perekonna ja umbritseva vorgustiku osatahtsus

Kéaesolevas alapeatiikis kirjeldab autor lUhidalt egenda ja teda Umbritsevat
vorgustikku raske ja sligava puudega lapse kasvetasgisukohast, tuues vélja selle

eriparad.

Pinicus ja Minahan (1973) on kindlaks teinud suUsi&sooria sees kolm abistavat
susteemi (Payne 2005: 145):

o mitteformaalsed stisteemid, nt pere, sdbrad, totdsasjne;
o formaalsed siisteemid, nt kogukond, omavalitsus jne;
o sotsiaalsed susteemid, nt kool, lasteaed, haigla jn

Susteemiteooria kohaselt, peaks perekonda toefadabistades vorgustiku liikkmed
lahtuma kontekstist, milles perekonda toetataksabjstatakse. Milline on vastutus,
vOimalused ja ka takistused. Abistajal tuleb teatizda, et pinged perekonnas vdivad

pere reaktsiooni abile mdjutada, tulenevalt vijdisidas seda pakutakse. (Samas: 146)

Viiralt (1996: 111) kirjutab, et kohaliku piirkonnsotsiaaltootajad saavad olla pere ja

lapse olukorda oluliselt m&jutavaks teguriks sa@tisi@ toetuse naol. Sotsiaaltootaja
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ulesandeks on olla isik, kes Opetab vanemaid eadaitama ning kaasama neid
Umbritsevaid ressursse. Lapsevanemal on samas $agus tUhiskonnalt mitmekdilgset
toetust ja abi puudega lapse hoidmisel ja lapse&ootal parandamisega seotud

praktiliste kiisimuste lahendamisel.

Viiralti arvates asetatakse sotsiaalt6os pohirdlgkistamisele ja aitamisele. Kuigi
puudega laste vajadused ja soovid kattuvad suuses teiste laste vajaduste ja
soovidega, siis puudega lapsed vajavad sagelisliakeriteenuseid ning teistsugust
lahenemist tekkinud probleemidele. Kuna puudedegad ka raskusastmete poolest, on
Umbritseva keskkonna abi puudega lapse toimetulaklise tdhtsusega. Puudega lapse
vanemad vajavad nii teadmisi, kui ka kuulajat jaistét, kellele on vbéimalik radkida

lapsega seonduvatest probleemidest ning oma twsinetealt (1996: 111)

Kiis (1999: 29-30) kirjutab, et pere toimetulekutessiga mojutab paljuski sotsiaalne
toetus (mitteformaalne sisteem), mis soltub asgholkui hasti pere kohaneb oma
olukorraga, kuidas uksteist toetatakse pere sisgsehljapoolt peret. Kui pereliikmed

tunnevad toetust, suudavad nad paremini tulla tainessist tingitud pingetega ning
kohaneda olukorraga. Oluliseks toimetulekumehhaikisran ka teiste lapsevanemate
tugi ja teadmised, kellel endal on puudega lapsakigkib vdéimalus informatsiooni ja

kogemuste jagamiseks. Samuti vestlemiseks isiklgs, mdistab puudega lapse
kasvatamisega seonduvaid probleeme ning tundeid.

Lapse, ka puudega lapse, isiksuse kujunemist md@dtaeelkbige suhted teda
Umbritsevas perekonnas, kes on puudega lapsele Kéigedamal seisev vorgustik.
Oluline on isa ja ema eeskuju, samuti vanavanefaateiste lahedaste suhtumine ja
eeskuju. Toetav ja turvaline kodu on iga lapse ga&kige olulisem ja vajalikum
kasvukeskkond, mida ei asenda Ukski institutsi¢®aarits 2001: 79-83)

Samas selgitab Kiis (2009: 30), et suur osa puudasfakasvatava pere toest tuleb
formaalsest slUsteemist, naiteks meditsiiniasutusedaridus- ja  sotsiaal-
hoolekandestisteem. Samas aitab véltida pere Ulalamoist institutsioonide poolt

vahendada Umbritseva sotsiaalse vorgustiku kaardise ja kattesaadavuse toetamine.
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Samuti aitab vanemate jouvarusid toetada (Viirai6t112-113):

o emotsionaalne toetus, nt tutvumine teiste peredegie] on puudega laps;

o materiaalne ja moraalne toetus, nt tugiteenustesaddavus;

o hea koost66 oma piirkonna sotsiaaltootajaga;

o kohanemine Umbritseva thiskonna reageeringutega;

o informatsiooni kattesaadavus puudega lapse pereust@ig kohta, ravi

kattesaadavuse vbBimalustest ning hoolduse kisisiuste
o puudega lapsele sobivate arengutingimuste loomin@g nhoolduse
kattesaadavuse korraldamine vastavalt vanemateadsitele;

. Uuhiskonna moistmise, sallivuse tdstmine.

Sugulased ja sGbrad
Vabatahtlike tugivirgustik
Eriteenused

Uldteenused

Joonis 2.Tugiteenused puudelapse perele. (Viiralt 1996: 112)
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Teenuste disainimises on suund puddele kohandadh vwastavalt puudega lapse
individuaalsetele vajadustele. Individuaalseid p&a(nt rehabilitatsiooniplaan)
koostatakse meeskonnatdd tulemusel, mida koordimpendega lapse elukohajargne
sotsiaaltdétaja. Samas on puudega lapse tulevikestiusdltuv ka tema vanemate
kohanemisvdimest ning soovist oma last aidata.rgl\ii1996: 112-113)Valdavas
enamuses (97%) on puudega lapse peamiseks hoddaghke, kes on enamikul
juhtudest (96%) puudega lapse ema. Pooled (48%)etpga laste peamistest
hooldajatest on vanuses 35-44 aastat, kolmandikanases kuni 35 aastat ning viiendik
on vanemad kui 44 aastat. Ule poole (56%) puuetagi@ peamistest hooldajatest
tootavad ning lisaks 11% otsivad t60d. Vaid 13% qtega laste hooldajatest on
kodused ning 19% on muu staatusega. Ule poole (55%ptega laste peamistest
hooldajatest on keskharidusega, veerand (25%) aghk@idusega ning viiendik (20%)
pdhiharidusega voi alla selle. (Puudega lastez@09)

Kui hooldajatel on olemas tugisiisteem, on suureanddsus olukorraga kohanemiseks
ja paremaks toimetulemiseks. Seetbttu on vaganeluioll perekonda Umbritseval

vorgustikul.
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2. PUUDEGA LAPSE PERELE OSUTATAV ABI EESTI
VABARIIGIS

2.1. Eesti riigi poolt rahastatavad sotsiaaltoetuse  d puudega

lastele ja peredele

Kaesolevas alapeatlikis annab autor Ulevaate etestvsotsiaaltoetustest, mida Eesti
Vabariigi riigieelarvest rahastatakse ning mida mndega laste peredel vdimalik

taotleda.

Puudega laste peredele on ette nahtud riigieetameakstavad sotsiaaltoetused, mille
eesmargiks on toetada puudega laste ja nende pasedeisvat toimetulekut,

integratsiooni Uhiskonda ning anda voérdsed voineduéppimiseks ja tdotamiseks.
(Hanga 2012: 16)

Toetuse taotlemiseks peab tditma puudega inimett@altoetuse taotluse ning esitama
Sotsiaalkindlustusametile, kes maarab toetuse salatestliku ekspertiisi taotluse
esitamise pdaevast. Sotsiaaltoetuste arvutamiseel@uson puuetega inimeste
sotsiaaltoetuste maar. Sotsiaaltoetuste maar 20ddstal on 25,57 eurot.
(Sotsiaaltoetused... 2014)

Puudega inimeste sotsiaaltoetustele on riiklikei#ttad kindlad eesmaérgid (Hanga 2012:
16):

o esmalt puudega lastel ning eakatel puudest tinggaulude hivitamiseks ning
rehabilitatsiooniplaanis ettenahtud tegevusteks;
o teiseks tooealistele inimestele puudest tingitudsakulude osaliseks
hlvitamiseks, nt ravimid, abivahendid, transpoet jn
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Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seaduse aladaitakse puudega lapse toetust ja
Oppetoetust. 16-17 a vanused lapsed saavad tdékalmiuetega inimestele moéeldud

toetusi. (Puudega laps 2014)

Puudega lapse toetusPuudega lapse toetust makstakse kuni lapse l@Gsakst
saamiseni igakuiselt, kui lapsel on mééaratud puadkusaste ning toetus on ette nahtud
puudest tingitud lisakulude hivitamiseks ja rehtgiooniplaanis ettenahtud
tegevusteks (Hanga 2012: 16). Keskmise puude raskusga puudega lapsele on
2014.aastal toetus 270% sotsiaaltoetuse méaarast@jiid eurot. Raske ja siigava
raskusastmega puudega lapsele makstav toetus asted.@an 315% sotsiaaltoetuse
maarast ehk 80,55 eurot. (Sotsiaaltoetused ...)2014

Oppetoetus Oppetoetust (Hanga 2012: 17) makstakse puudegmaitg kes ei toota ja
Opib gumnaasiumi 10.-12. klassis, kutsedppeasutu8ekdrgkoolis ning kellel on
puudest tingituna dppetddga seonduvaid lisakulutdgpetoetust makstakse igakuiselt,
v.a. juuli- ja augustikuu eest. Oppetoetuse suy®stsiaaltoetused ... 2014) on
25—100% sotsiaaltoetuste maarast vastavalt tegeliiseleulutustele ning 2014. aastal

on summa vahemik 6,39-25,57 eurot.

Rehabilitatsioonitoetust makstakse  16-65 aastasele puudega inimesele
rehabilitatsiooniteenuse osutajalt teenuse saamis@kg toetust makstakse tegelike
rehabilitatsioonikulude osaliseks hivitamiseks (tlan  2012: 18).
Rehabilitatsioonitoetus on kuni 200% sotsiaaltoetusidrast kalendriaasta jooksul ehk
2014.aastal 51,14 eurotbid.)

Puudega tooealise inimese toetushakstakse alates 16. eluaastast igakuiselt puudega
tooealisele inimesele puudest tingitud lisakuludevitamiseks (Hanga 2012: 16).
Toetust makstakse vastavalt lisakuludele igakyiskltid mitte vahem kui 65%
sotsiaaltoetuste maarast (2014. aastal 16,62 eymotinitte rohkem, kui 210%
sotsiaaltoetuste maarast (2014. aastal 53,70 dwros) (Sotsiaaltoetused... 2014)

Puudega vanema toetust makstakse puudega uUksikvanemale, Uhele puudega

abikaasadest, Uksi kasvatavale puudega vOOrasvéndikai kasvatavale puudega
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eestkostjale, Uksi kasvatavale puudega isikule dhusdlmitud perekonnas hooldamise
leping sotsiaalhoolekandeseaduse alusel), kes tedsviuni 16 aastast last ja
pdhikoolis, gimnaasiumis vdi kutsedppeasutusesvappiuni 19 aastast last. (Hanga
2012: 17)

Lisaks puudega lastele ja puudega inimestele mdetdetustele, on puudega last
kasvataval perel 6igus ka Eesti Vabariigis makstdeaiiklikele sotsiaaltoetustele, mis
on moeldud peredele. Riiklike peretoetuste eesrksirgh peredele hivitada osaliselt
laste hooldamise, kasvatamise ja Oppimisega sekiiidused. Enamlevinud perede

toetamise viisideks on peretoetused ning maksustosied. (Hanga 2012: 22)

Sotsiaalkindlustusameti andmetel on Eestis makdtaparetoetused jargmised
(Peretoetused 2014):

o suinnitoetus;

o lapsendamistoetus;

o lapsetoetus;

o lapsehooldustasu;

o Uksikvanema lapse toetus;

o ajateenija lapse toetus;

o eestkostel vOi perekonnas hooldamisel oleva |laptes;
o elluastumistoetus;

o seitsme- ja enamalapselise pere vanema toetus.

Lisaks makstakse veel sunnitushdvitist ning vanemidist, millede eesmaéargiks on
lapsevanemale vaikelapse kasvatamise tottu saajaataud tulu hidvitamine. Kui

lapsevanem ei ole tulu saanud, tagatakse talletib€ivmaéara suurune sissetulek.
(Vanemabhtivitis 2014)

Tootavatel lapsevanematel on digus lapse haigestukorral votta t66lt hooldusleht,
mille alusel makstakse hoolduslehe huvitist. Hosldivitis on ajutise t6dvoimetuse

hivitis, mida haigekassa maksab hoolduslehe aldg8t&ljana ravikindlustatud isikutele:
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. alla 12-aastase lapse pdetamisel kuni 14 jarjestikdeva eest;

. haige perekonnaliikme kodus pdetamisel kuni 7 gliljase paeva eest;

. alla 3-aastase lapse v0i alla 16-aastase puudegae l@ooldamise korral, kui
lapse hooldaja ise on haige voi talle osutataksaitisabi kuni 10 jarjestikuse

péaeva eest.

Huvitist makstakse hoolduslehele margitud t66- téenistuskohustustest vabastuse
esimesest paevast alates. Hivitise suuruseks on. 8086lduslehe vdib arst vajadusel
valjastada ka pikemaks ajaks, piiratud on ainultvittde maksmise periood.
(Hooldushuvitis 2014)

Antud alapeatukis on valja toodud erinevad riiktiksotsiaaltoetused, mida on puudega
lapse perel vOimalik taotleda. Toetuste eesmark tmgtada puudega lapse pere
toimetulekut. Siiski on toetuste summad kullaltkéikesed vorreldes vdimalike

valjaminekute ning kuludega erinevate puuete nimgde raskusastmete puhul.

2.2 Eesti rigi poolt rahastatavad sotsiaalteenused puudega

lastele ja peredele

Kéesolevas alapeatikis kirjeldab autor lihidalheraid sotsiaalteenuseid, mida Eesti
Vabariigi riigieelarvest rahastatakse ning mida mndega laste peredel vdimalik

taotleda.

Riigi rahastatav lapsehoiuteenus mille taotlemiseks tuleb p6drduda kohaliku
omavalitsuse poole taotlusega. Raske voi sugavdggaulapse vanemale hlvitab riik
lapsehoiuteenuse kulusid kuna nendel lapsevanematel tavalisest suurem

hoolduskoormus ning suurem vajadus oma lapse hadgéat vaba aja jarele.

Lapsehoiuteenuse kulude htvitamine siiski ei korspeni puudega lapsele ja tema
perele lasteaiakoha vdi koolis kdimise vdimalusadmmist. Puudega lastel on teiste
lastega vOrdsed Oigused kaia lasteaias ning kob#ipsehoiuteenuse hivitamine on

lapsevanema jaoks tdiendav abi puudega lapse kasigat. (Riigi rahastatav... 2014)

Sotsiaalhoolekandeseaduse & {Riigi rahastatava... 8kbhaselt on riigi rahastatavale
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lapsehoiuteenusele 6igus raske voOi stuigava puudsmse Iseaduslikul esindajal voi
hooldajal kuni lapse 18-aastaseks saamiseni (s&ldmdriaasta [6puni), kui on téidetud
eeldus, et raske vOi sligava puudega lapse hoodsustiee vajadus on kirjas lapse
rehabilitatsiooniplaanis ja lapse hooldamine ei damal ajal tagatud teiste
sotsiaalteenustega, v.a. perekonnas hooldaming.\Eagsriigi maaruse kohaselt 2014.
aastal on Oigustatud isikutel digus saada laps&demust maksimaalse maksumusega

402 eurot kalendriaastas. (Riigi rahastav...2014)

Rehabilitatsiooniteenus sisaldab rehabilitatsiooni vajaduse hindamist jgewiste

planeerimist, planeeritud tegevuste taitmise julemdt ja hindamist, fusioterapeudi
teenust, tegevusterapeudi ja loovterapeudi teemnst sotsiaaltdotaja, eripedagoogi,
pstuhholoogi ja logopeedi teenust (Puudega laps )208#tsiaalkindlustusameti
andmetel (Rehabilitatsiooniteenus 2014) voib en&mileenustest osutada kokku kuni
kalendriaastaks maaratud maksimaalse maksumusmiséni, mis puudega lapsele on
1395 eurot kalendriaastas. Osadele teenustele btedtatud erinevad piirmé&érad,
naiteks flsioterapeudi teenust ja flsioterapeudpiticé teenust kokku vdib osutada

lastele 234,12 euro eest.

Tehnilised abivahendid. Sotsiaalministri 2000.a. maaruse nr 79 kohasetebnilised

abivahendid (proteesid, ortoosid jm abivahendid}amied, instrumendid, varustus voi
tehnilised susteemid, mille abil on vbimalik enmetatekkinud voi kaasasiindinud
kahjustuse vOi puude slvenemist, kompenseeridaugiaisiest voi puudest tingitud
funktsioonihairet, parandada voi sailitada voimallikkdrget flusilist ja sotsiaalset

Iseseisvust ning tegutsemisvdimet. (Tehnilised aewndid...2000)

Abivahendite muuk, laenutamine ja hlvitamine ors&tsiaalteenus, mille rahastamist
ja korraldamist reguleerib Eesti Vabariik Sotsiaallekandeseaduse 8§ 12 ning
Sotsiaalministri 14.12.2000 maarusega nr 79, ,Tettei abivahendite taotlemise ja
soodustingimustel eraldamise tingimused ja kordfsal. Abivahendite alla kuuluvad
nii ndgemis-, kuulmis-, liikumis-, ja olmeabivah&hdkui muud tootegrupid ning

abivahendite valik laieneb kiiresti. (Haukandmm 2031)

Abivahendite vajaduse hindamine ja maaramine otajad kaheks. Vaikeabivahendite
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korral hindab vajadust perearst v6i muu raviargetdlisemate tehniliste abivahendite
puhul vdi proteeside puhul, mis maksavad rohkem Xk2ir8,23 eurot, hinnatakse
abivahendi vajadust eriarsti v0i rehabilitatsiosnituise poolt. Sellel juhul tdendab
abivahendi vajadust arstitdend voi rehabilitatsiptaan, kuhu on abivahendi vajadus
margitud. (Haukanbmm 2012: 31)

Alapeatikis on kokkuvotvalt valja toodud olulisemasbtsiaalteenused, mida
rahastatakse riigi eelarvest ning toetavad ja mreed puudega laste ning nende perede
toimetulekut. Jargnev alapeatikk annab Ulevaataugtest ja teenustest, mida saab

taotleda kohalikelt omavalitsustelt.

2.3 Kohalike omavalitsuste poolt rahastatavad sotsi aaltoetused

ja teenused puudega lastele ja peredele

Alapeatikis kirjeldatakse lUhidalt kohalike omatslste poolt rahastatavaid
sotsiaaltoetuseid ja teenuseid. Lisas 2 on vatjdud Parnumaa kohalike omavalitsuste

nimekiri ning Interneti veebilehed, kust on vainkdkida lisainformatsiooni.

Kohaliku omavalitsuse llesanded erivajadustegaasiemhoolekande korraldamisel on
reguleeritud kohaliku omavalitsuse korralduse ssadia sotsiaalhoolekandeseaduse
alusel (Tsuiman 2012: 33). Tsuiman (Samas: 33)ftlet vallas vdi linnas elavale
isikule on elukohajargne kohalik omavalitsus kohtiel korraldama sotsiaalteenuste,
sotsiaaltoetuste, valtimatu sotsiaalabi vOi muu amdmist. Sotsiaalteenuste
osutamisega on kasusaajad otseselt omavalitsus&kusla ehk tegemist on avalike
teenustega. Sotsiaalhoolekandeseaduse § 26 Idigehaselt korraldab valla- voi
linnavalitsus abi vajava puudega isiku toimetulekotsiaalteenuste osutamise,

sotsiaaltoetuste maksmise, valtimatu sotsiaalafiya abi osutamise teel.

Kohaliku omavalitsuse poolt pakutavad toetusedegntised on erinevad ning voivad
sOltuda iga omavalitsuse prioriteetidest ning rabedt voimalustest. Samuti voib olla
maaravaks teenuse pakkumise vBimalus ehk teenukeajpalemasolu(Puudega laps

2013). Kuna koikide vdimalike toetuste ja teenusiesem kirjeldamine on antud t60

kontekstis liga mahukas, siis annab Ulevaate tddraeatud olulisematest toetustest ja
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teenustest (Sotsiaalteenused 2014):

o Sotsiaalndustamine. Sotsiaalndustamine on isikudg@liku teabe andmine
sotsiaalsetest Oigustest ja seaduslike huvide miaiés vOimalustest ning
abistamine konkreetsete sotsiaalsete probleemidendmisel edaspidise
toimetuleku soodustamiseks. Sotsiaalndustaja dekselooks eriettevalmistuse
saanud hoolekandetdétaja.

o Tugiisik lapsele. Tugiisik abistab last arendaviagevuste labiviimisel, 6petab
ja julgustab last igap&evaelus toime tulema, omadigel lapsele taiskasvanud
saatjaks vOi abistab Oppimisel, aitab vajadusdl $asitlemisel pereliikmetega
voi valjaspool kodu, dpetab last enda eest hootitsgms. Laps kohtub
tugiisikuga regulaarselt nii oma kodus kui ka tsstokkulepitud kohtades, alati
lapsevanema teadmisel ja ndusolekul.

o Tugiisik perele. Tugiisik kaardistab koostd6os piékeletega perekonna
vajadused ja vOimalused, pustitab eesmargid jatkboseaalse tegevuskava,
juhendab ja ndustab perelikmeid tegevuskava efhusel, igapaevaelu
korraldamisel ning Uhiskonnaelus osalemisel, abisfgerekonda toetava
vorgustiku  kujundamisel ja selles osalemisel, pakuyereliikmetele
emotsionaalset ja psthhosotsiaalset tuge.

o Isiklik abistaja lapsele. Isikliku abistaja teenwsssmark on puudega inimeste
iseseisvuse ja osalemise suurendamine kdikides aldkandades ning
pereliikmete hoolduskoormuse vahendamine.

o Psuhholoogiline ndustamine. Psuhholoog hindab lapsengu taset ja
dinaamikat, emotsionaalseid, kaitumuslikke ja kigseid funktsioone ning
ndustab last, tema peret ja tugivdrgustikku, kamsa@jadusel psihhiaatri ja
psuhhoterapeudi.

o Lapsehoiuteenus sh hoolekandeasutustes. Lapsetmaisten lapse hooldamine,
arendamine ja turvalisuse tagamine kvalifitseeritajgsehoidja poolt. Teenust
rahastatakse kokkulepitud mahus riigieelarvest t&enust osutatakse raske voi
stigava puudega lapsele
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o Invatransport. Laps vajab nn transporditeenust, tauerivajadusest tulenevalt
opib kodukohast eemal voi kui ta ei ole suutelinsudtama Uhistransporti. KOV
korraldab invatransporti (SHS 8§ 26lhvatransporditeenus ofikumis- ja
nagemisfunktsiooni kahjustusega ning intellektipegal isikutele, kellel on
kahjustusest vOi vaimupuudest tingitult takistusikliku vdi Uhistranspordi
kasutamisega, tagatakse transpordi kasutamise k&madppimiseks,
tootamiseks ja avalike teenuste kasutamiseks

o Hooldajatoetus ja sellega kaasnev sotsiaalkinddustdooldajatoetus on
kohaliku omavalitsuse toetus, mida makstakse orntaumaé poolt kehtestatud
tingimustel ja korra alusel isikule, kes hooldaboldosvajadusega isikut
(puudega laps voi taiskasvanu, eakas jt). Hooldejase saajal on vdimalik

saada sotsiaalkindlustus, kui tal ei ole seda miwaldstel.

Puudega lapse peres kasvamine, tdhendab tihtiajisevanema loobumist téolt ning
hakata ametlikult lapse hooldajaks. Enamus omawalies on kehtestatud hooldaja
maaramise kord. Selles dokumendis on tapsustatetielk tdpsemalt hooldaja

maaratakse, keda ei saa hooldajaks méaarata jmtekblaisad omavalitsused ei maara
pereliikmeid hooldajaks. Kui omavalitsuses kehtestdingimused ei takista hooldaja

maaramist, alustab sotsiaaltddtaja hooldaja ma&mmenetlust. (Hooldaja méaaramine
2014)

Kui hooldaja vdi hooldust vajav isik podrdub hogldandaramise sooviga kohaliku
omavalitsuse poole, on kohaliku omavalitsuse saltgiatajal 6igus hooldusvajadust
hinnata. See tdhendab, et sotsiaalttttaja uurgetdalt, milles hooldust vajav inimene
abi vajab, millega ta ise toime tuleb, millised ®ma kodused tingimused jms. Kui
hooldusvajadus on tapsustatud, uurib sotsiaal@okas potentsiaalne hooldaja jouab,
oskab ja soovib neid Ulesandeid taita, mida korikeeénimese hooldamine endaga
kaasa toob. Kui osapooltega on kokkuleppele joutué@grab kohalik omavalitsus oma
digusaktiga hooldaja. Vahel maaratakse hooldaj@ajeiselt ning vahel tahtajatult. Kui

hooldamist vajaval isikul ei ole endal kedagi h@péds pakkuda, siis otsib sobiva
hooldaja omavalitsus. See vdib aega votta ningIMahenitte dnnestuda. Kui hooldajat

ei leita, tuleb hooldus korraldada teisiti- naiteksfievases vOi O6paevaringses
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hoolekandeasutuses. Kohaliku omavalitsuse otsusegi@ndoustumisel on taotlejal
digus esitada vaie maavanemdléooldaja méaramine 2014)

Tsuiman (2012: 37) margib, et kohalikul omavalitdusn Gigus, vBime ja kohustus

osutada sotsiaalteenuseid, tulenevalt elanike fagu$vajadustest ning arvestades valla
vOi linna vBimalusi ja eriparasid ning teenuse asuhe peab tuginema isiku hinnatud
vajadustele. Tapsemalt on vdimalik konkreetsetéuste ja teenuste kohta saada infot

isiku elukohajargsest omavalitsusest.

Raske ja sligava puudega lapse hooldamiseks va@yselvanemad toetusi, meetmeid
ja eriteenuseid, et perekond paremini toime tujekaldjuhul pakuvad neid teenuseid
kohalikud omavalitsused. Peatlkis andis autor @evgouude raskusastmetest ja
raskusastete maaratlemise kohta, t6i valja raskestvfava puudega laste perekonna
vajadused ja toimetuleku ning perekonda Umbritdevasgustikust. Kirjeldas riigi ja

kohaliku omavalitsuse poolt pakutavatest toetusjasteenustest, raske ja sligava

puudega laste peredele.
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3. UURIMUS RASKE JA SUGAVA PUUDEGA LASTE
HOOLDAMISEGA SEOTUD VAJADUSTEST KODUS

3.1 Uuringu probleemi seade

Alapeatiikis annab autor Ulevaate probleemi olemudegutab uuringu valikust,

eesmargist, metoodikast ja valimist.

Puudega lapsele peavad lapse diguste konventsi¢gp896) kohaselt olema
kattesaadavad koik teenused vordselt teiste lastiegaisaks tdiendavad teenused, mis
on vajalikud puudest ja arengulistest ja/vdi haslest erivajadustest tulenevalt. Iga
puudega laps on eriline ning vajab individuaalsdtehemist. Puudega laps peres
mojutab pere dunaamikat ja suhteid. Puudega lajsstamine tdhendab Uhtlasi
vajadust toetada vanemaid ja teisi lahedasi.

Laps ja pere peavad saama teenuseid, mis parantigpsadja perekonna toimetulekut
ning vahendavad kdrvalabi vajadust. Puudega lamdeeoodatud lasteaia tavariihma,
lapsele ei leita tihti sobivat eririhma. Lapseheamnus ei ole kdigile kattesaadav ega
lapse ja pere vajadusi arvestav. Paljud vanemaduonitud lapsehoiuteenust ostma
vabade lasteaiakohtade puudumisel vdi phjuselerdle last ei voeta lasteasusse tema
puudest tulenevalt. Lapsehoiuteenus, millele esitat nduded on vaiksemad
koolieelsetele lasteasutustele esitatavatest néiyetebib olla kallim lasteaia
osalustasust. Koigile puuetega lastele ei ole vitkmeida lapsehoidjat, kes oskaks ja

tahaks hoida puudega last.

Last kodus hooldavad vanemad ei saa vordselt geisisaleda tooturul ning oht on, et

pered satuvad majanduslikesse raskustesse. Lapss kooldamisel jadvad vanemad

(tavaliselt emad) sageli sotsiaalselt isoleeritukamematel ja teistel perelikmetel on
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lapse hooldamisega seoses keskmisest enam kohwsitvsm voimalusi oma jduvarude
taastamiseks ning suurem oht labi pdleda.

Lahtudes eeltoodust on [6putd6d eesmargiks véljgitada Parnumaal elavate raske ja
stigava puudega lapsi kasvatavate lapsevanematéegmod kodus, nende hinnang
vajalike teenuste kattesaadavusele ja vastavaltingwr tulemustele teha

parendusettepanekuid. Tuginedes t00 teoreetiliss=s @ntud Ulevaatele ning t60

eesmargile, pustitati jargmised uurimiskisimused:

o Millised probleemid kaasnevad raske voi sigava pgadapse kasvatamisel
perekonnas ja kui informeeritud on lapsevanemakergssiigava puudega laste
perekondadele pakutavatest toetustest ja teentistest

o Kuidas on tagatud teenuste kattesaadavus, kui gededab Parnu linnast eemal
maakonnas ning kui paljud lapsevanemad kasutavadkésutanud) lapsele
koostatud rehabilitatsiooniplaanis valja toodudteseid?

o Vdalja selgitada voimalikud p&hjused, miks jaévadjaWaud teenused
perekonnale kattesaamatuks ja kui palju jaab |apsEwatel aega raske ja

stigava puudega lapse koérvalt aega puhkamiseks?

Vastavalt uuringu tulemustele teeb autor konkreepseendusettepanekud.
3.2 Uurimismeetod ja protseduur

Antud alapeatikis kirjeldab autor uuringu valikut, medtgd I&biviimist. Uuringu
labiviimiseks kasutati kvantitatiivset uuringut, Ilmi meetodiks oli ankeetkisitlus.
Ankeetkusitlus vbimaldas kusitleda suurema hulganesi luhikese aja jooksul,
tapsemalt uuriti Parnumaal elavaid vanemaid, kevdtavad raske ja stigava puudega
last vanusevahemikus 0-17 eluaastat. Tagasisidgalp8hab hinnata, millised on
peamised eelpool nimetatud vajadused nende toetuséihjus-tagajarg seoseid, kus
kogutud vaatlusandmete statistilisele analtisgenedes tehakse jareldusi (Hirsijarvi jt
2005: 130-131). Uurimismeetodiks oli autori kotsth ankeetkisitlus (vt Lisa 1).
Uuringu andmestik koguti internetipohis@bogle Docsnternetikeskkonnas, samuti ka

paberkandjal. Uuring viidi l1abi 8.marts 2014 — 2rith2014.
32



Klsitlusankeet, mis sisestdtioogle Docsinternetikeskkonda, saadeti laiali uuritavate
e-posti aadressidele, lisaks postitati ankeedi lk&k sotsiaalmeedia vorgustikku
facebook lehe kommuuni, mille likmeteks on lapseraad, kelle peres on kasvamas

erivajadustega laps.

Paberkandjal valja prinditud ankeete viis automBaroimetulekukooli direktori katte,
kelle vahendusel laekus tagasi 12 taidetud ankeetiolid taidetult pandud kinnisesse
Umbrikusse ja mis hillem autori poolt sisest@ogle Docskeskkonda. Kisimused
paberkandjal kui ka ankeedBoogle Docsinternetikeskkonnas olid identsed. Kokku

laekus tagasi 65 taidetud ankeeti.

Ankeetkusitlus raske ja stuigava puudega laste pedekiele koosnes 48 kisimusest,
sisaldas nii valikvastustega kisimusi, kui ka astdtiisimusi. Valikvastustega enamus
kisimustele oli lisatud juurde ka vOimalus kirjulaommentaar. Kiusimused olid
jaotatud viite kategooriasse: Uldosa, kodune elurakdus, erinevad toetused ja
teenused, rehabilitatsiooni teenused, lastevanensdtepanekud. Ankeetkisitluse
vastuseid kodeeriti ja analtusiti programmis MS étx@aljavotted ankeetidest on t60s

toodud kaldkirjas ja tahistatud jutumarkidega.
3.3 Uuringu valimi iseloomustus

Valimi moodustasid Parnu maakonnas elavad perekbnkes kasvatavad raske ja
stigava puudega last vanusevahemikus 0-17 eluaRatke ja stigava puudega laste arv
Parnumaal oli 1l.jaanuar 2013 seisuga, kokku 3738 lsglgas, Parnu linnas 173 ja
maakonnas 200 (Peterson, Truu 2014). Autor pidgalikuks uurida maakonnas
elavate perekondade toimetulekut ning erinevateutge kattesaadavust. TG0 autor
leiab, et raske ja sligava puudega laste perekoraladBarnu maakonnas on piisav

uurimuse labiviimiseks.

TO0s kasitletava valimi suurus on 65 respondentiikKrespondendid osalesid
uurimuses vabatahtlikult ja uurimus oli anontiimadérgnevas joonises 3 on vdlja

toodud respondentide uldiseloomustus.
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Joonis 3 Respondentide uldiseloomustus (n=65) (autori tadod).

Meeste osakaalu vahesust respondentide hulgassedifitada sellega, et valdav osa
meestest to6tab ning raske ja siigava puudega Epsgeleb rohkem kodus naine. Uhel
juhul oli mees kodune ja ametlikult lapse hooldégase ema oli pere juurest lahkunud
kui laps oli 2 aastane, tdnaseks on ta uuesti véddaa, kuid ema lapse vastu huvi ei

tunne.

Respondentidest 20% olid tUksikvanemad, enamusstetstasid, et lapse isal puudub
nende elus roll ja huvi lapse kasvatamisel ningliak toetus on minimaalne ja paaril
juhul puudulik. Uhel juhul kasvatavad siigava puadigst vanaema ja vanaisa, kuna
lapse bioloogilised vanemad soovisid peale lapselidapsest loobuda ning vanemate

poolne osalus lapse kasvatamisel puudub taielik@lt. respondenti on suure
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hoolduskoormuse t6ttu jd&dnud ka ise to6ovOimetuspeits, 1 respondentidest on
lapsehoolduspuhkusel ja 3 respondenti ei ole veawla®t hooldajaks joudnud

registreerida.

Peredes, kus kasvab 2 last, tdi 24 respondenta,vétj just teine laps on raske voi
sligava puudega, 1 respondent vastas, et molemsetlap raske voi sigava puudega.
Kolme lapselistest peredest vastas 6 respondentiaske vOi sligava puudega on
kolmas laps, Uhe respondendi peres on esimeneljaakolaps mdlemad raske vOi
stigava puudega. Peredes kus kasvab 4 last, t@pbnéent valja, et kolm nendest on
raske vOi stigava puudega. Respondent kelle pereg last, on raske voi slgava
puudega teine ja kolmas laps.

Respondentide peres kasvavate raske ja sligavagaulaite vanusevahemik jai 2—18
eluaastani. 30% lastest olid vanuses 2-6 eluaasigt70% lastest olid vanuses 7-18
eluaastat. Respondendid kelle vanus oli 41 ja erkasvatavad kOik raske ja sligava
puudega lapsi, kes on Ule 12 eluaasta. Kuni 4 sestiapsed kasvavad respondentide

seas, kelle vanus on kuni 30 eluaastat.
3.4 Uuringu tulemused

Kaesolevas alapeatiikis anallilsitakse ja antakseaaile kiUsimustele vastanud
lastevanemate rahulolu erinevatest Eestis raskéigava puudega lastele pakutavatest
toetustest ja teenustest ning sellest, kuidas pareld oma igapaevase eluga toime

tulevad.

Tehnilised abivahendid To60 teises peatikis andis Ulevaate autor telaslis
abivahenditest, mille abil on v8imalik ennetadakielsd voi kaasasindinud kahjustuse
vOi puude slvenemist, kompenseerida kahjustusest pdudest tingitud
funktsioonihdiret, parandada vdi sailitada voimalikkdrget fuusilist ja sotsiaalset
Iseseisvust ning tegutsemisvdimet. (Tehnilised aewndid...2000)

Perekonnad kus kasvavad raske v0i siigava puudesediaajavad liikumiseks lapsele

Usna tihti abivahendeid. Mida suuremaks laps kasedd raskemaks lapsega liikumine

35



vOi isegi lapse tdstmine muutub. Laps vdib vajadaahendina toitmist lintsustavaid
vahendeid, hingamiseks hapnikumasinat jne. Ka&easlewuringus osalenud
lapsevanemad said avatud kisimusena kirjutadaisend! abivahendeid nende lapsed

igapéevaselt kasutavad.

Vaga palju oli vastuseid, mis kordusid, autor towhlja sagedamini esinevad
kommentaarid marksbnadega: 67% respondentidest isnéek nende laps vajab
igapéevaselt mahkmeid, ravimeid, eriistmeid, etkvaitl, ortoosid, inhalaatorit,
vanniraami, ortopeedilisi jalandusid, 2 respondemasstasid, et lisaks vajavad nad ka
tOstukit, millega last tdsta ning lapse toitmisé@slusonde ja 1 respondent vastas, et
vajavad lisaks hapnikuaparaati, aspiraatorit, sgespeahoidjat. 20% respondentidest
markis, et vajavad kdrvaimplantaate ja prille. 18%pondentidest vastas, et spetsiifilisi
abivahendeid ei vajagi, kuid enamus vastajatestacdi markinud, et laps vajab

O00péaevaringset jarelvalvet.

Vajalike abivahendite olemasolu ja nende tddtanvnepuudega lapse puhul vaga
oluline ja autor on ise kogenud, kui pikk ja vaékas on see protseduur, et diged
abivahendid lapsele saada. Seega tundis autor kwidas saavad uuringus osalenud

lapsevanemad lapsele vajalikud abivahendid, jargrmavs 4 annab sellele vastuse.

O Oleme ise kdik abivahendid pidanud
Kuidas olete saanud vajalikud teatud asutustest vélja otsima
abivahendid oma laspsele?

® Muu
5%

16%

O KOV abistab, et vajalikud abivahendid

lapsel olemas on

56%
O Minu lapsel ei olegi abivahendeid,
kuna keegi pole mind sellest
informeerinud

Joonis 4. Respondentide vastused abivahendite saamise k(it&7) (autori

koostatud).
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Kuna 8 respondenti vastas, et spetsiaalseid amdaiek nende laps ei vaja siis seetobttu
jatsid nad antud kisimusele vastamata. Jooniselhd@ra, et 56% respondentidest
peavad koik vajalikud abivahendid lapsele ise na@men. 23% respondentidest markis
muu ja kokkuvétvalt toob autor vélja nende vastusegksonadega: kliiniku voi haigla
abiga, ostavad ise valja, otsivad ise vajalikud/aendid valja ja kohalik omavalitsus

aitab tasuda, lapse vanaema aitab abivahendiddsoeta

Puude iseloomud on vaga erinevad ja seetdttu kaladndite vajadus erinev, mdnel
juhul on see ka eluks vajalik. Autor arvab, et raimkon vaja informatsiooni asutuste
kohta, kes mingeid kindlaid abivahendeid pakuvatb leidmine vajalike abivahendite

osas peaks olema lapsevanematele kergemini kattesaa

Kui lapsel on olemas 6iged abivahendid siis mooéluj on see kindlasti abiks ka
lapsega ringi likumiseks. Lapse transportiminebvéellegi poolest olla raskendatud,
kuna dhistranspordiga liikumiseks on dldjuhul véigaabi. Kisimusele, kuidas on
korraldatud lapse transport vastas 90% respondestfidt peres on olemas isiklik auto
ja vajadusel liigutakse sellega, tlejaanud vastajadkisid et liiguvad Ghistranspordiga
ning udks respondent vastas, et kuna elavad pangesiniheksandal korrusel ja lift
majas puudub, siis nad ei liigugi koos lapsega.oAwdrvab, et moénel juhul on
hadavajalik, et peres oma auto on sest Uhistradg@otiikumine on vdimatu, lapsel

voib puududa immuunsisteem voi ei ole see voinmaikie muu erisuse tottu.

Toetused, teenused raske ja sligava puudega lastequele. Teises peatikis andis
autor Ulevaate sotsiaaltoetustest ja teenustedf om puudega laste peredel véimalik
taotleda. Puudega laste peredele on ette nahtud riigieelarvemkstavad
sotsiaaltoetused, mille eesmargiks on toetada mautiste ja nende perede iseseisvat
toimetulekut, integratsiooni Uhiskonda ning andadgéd vdimalused Oppimiseks ja
t6otamiseks (Hanga 2012: 16).

Jargnevalt toob autor vélja teenuste ja toetustsutkmisest respondentide seas.
Allpoololev joonis 5 toob visuaalselt valja, mitks infokanalite kaudu on jéudnud
erinevate raske ja sligava puudega lastele moeldetuste ja teenuste info

lapsevanemateni.
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] ) ] ] O Internetist
Erinevad infoallkad, toetustele ja teenustele

B Sopradelt, tuttavatelt

6%
13% O Muu
44%
O KOV sotsiaaltdotajalt

16%

B Ei teagi, mis teenuseid ja
21% toetusi mul veel véimalik
saada on

Joonis 5. Respondentide po&hilised infoallikad erinevate uetd ja teenuste kohta
(n=61) (autori koostatud).

Jooniselt on naha, et kdige suurem infoallikas rdernet, 16% respondentidest valis
variandiks muu ning lisas kommentaari, autor toakskkommentaari vélja tsitaadina

ning jutumarkides. Tsitaat vordub Uhe respondendiusega.

,Uldiselt pead ise koik valja uurima, sotstootajaiuyde poordusin kui oli

tugiisikut vaja. Soovitas otsida facebookist.”
.Rehabilitatsiooniplaani koostades sotsiaaltootajal

Ulejaanud 9 respondenti oli markinud kommentaariétsjgast vastuse variandist on

lisainfot saanud.

Uldjuhul tuleb raske ja siigava puude lapse perekonajalike toetuste ja teenuste
saamiseks poorduda kohaliku omavalitsuse pooled kwna abi kisimine ei ole
paljudele meelt médda ja tihti tehakse seda aliigs lsui olukord on véaljapddsmatu.
Autor uuris, kui palju on lapsevanemad saanud ahakkelt omavalitsustelt erinevate
toetuste ja teenuste osas. Vastused andis 61 cmmpnnVioned vastused tuuakse vélja
tsitaatidena ning jutumarkides. Sagedamini esinevaammentaarid esitatakse
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marksdnadega. Uks tsitaat vérdub (ihe respondestiisega.

.Kui uurisin lapsehoidja voi tugiisiku varianti, d@i, et neil ei ole inimesi ja kui
pakkusin vélja, et minu ema ametlikult vormistadpskehoidjaks siis 6eldi et ei
saa kuna pole vastavat paberit. Nii minu ema sogl last paevasel ajal kui

mehega to0l oleme ja maksame talle ise iga kue selt veidike.”

»1ugiisik on meil vahel abis, hapnikuaparaadi elgkiilu 22.- vahel oleme
saanud rahalist toetust kui avalduse kirjutan, gpdega vaja haiglasse soita,

naerukoht.”

»Tugiisiku kaskisid meil endal otsida pole kill mgihabi saanud, transportimisel

oleme abi saanud.”

Marksdnadeks veel respondentide vastustest, midasesohkem: erinevad tUhekordsed
toetused 50-100% ulatuses mingi abivahendi soethksituse kompensatsioon, iga
kuine hooldaja toetus, parkimiskaart, puudega istkivahendi kaart, tugiisiku- ja

lapsehoiuteenus. 23 respondenti vastas, et eiiolgitrabi saanud.

Kisimusele kui tihti kasutate kohaliku omavalitsupeolt pakutavaid toetusi ja
teenuseid vastasid kokku 54 respondenti. 19 regmindastas, et iga kuu saavad
hooldaja toetust, 12 respondenti vastas, et kamstaa ning Ulejdédnud respondentide
vastustes olid jargnevad maéarksdnad: nii tihti kdinvalik, nii harva kui vdimalik,

vastavalt vajadusele, ei kasutagi.

Uheks véimaluseks hoolduskoormust veidi kergendaul&asutada riigi rahastatavat
lapsehoiuteenus, mille taotlemiseks tuleb poéordkahaliku omavalitsuse poole
taotlusega. (Riigi rahastav ... 2014). Autor ulms pajud lapsevanemad kasutavad seda

teenust.

Jargnev joonis 6 annab Ulevaate selle kohta, kasdpkasutavad lapsehoiuteenust

valjapoolt kodu.
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Kas Teie laps saab @ Minu laps on kodune
kodust valjaspoolt hoiuteenust?

8% B Paevasel ajal on erilasteaias/

koolis (66siti on kodus)
43%

O Muu

30%

O On nadala sees 66paevases
hoius (n&dalavahetused kodus)

Joonis 6.Lapsehoiuteenuse kasutamine véljapool kodu (n&G8pri koostatud).

Jooniselt selgub, et 43% respondentidest on mékieunende laps on kodune. 19%
respondentidest on markinud muu ning lisanud komazen 11 respondenti vastasid
sarnaselt ja autor toob nende kommentaarid véaljarksbdadega: laps kaib
internaatkoolis ja seda teises maakonnas. 1 respbrh méarkinud, et ei saa teenust
kuskilt ning 2 respondenti on jatnud kisimuseletaasita. 16 respondenti vastas, et
laps saab hoiuteenusega samas asutuses katte k& k@jalikud
rehabilitatsiooniteenused.

Jargnevast joonisest 7 selguvad pohjused, miksediapsevanemad viinud oma raske
vOi sligava puudega last erilasteaeda voi kooliiris oli mdeldud lapsevanematele,
kelle laps on kodune.

Mis pdhjusel Te eiole la @ Sellised asutused puuduvad
viinud erilasteaeda/kooli? Péarnus ja Parnumaal
10% 304 B Muu
17%,

O Soovin, et mu laps oleks kogu aeg
kodus
0,
69% O Meil puudub igasugune
transpordivéimalus

Joonis 7.P6hjused, miks lapsed ei kai erilasteaias voiikdok29) (autori koostatud).
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Respondentidest 69% vastasid, et sellised asupugetiivad Parnus ja Parnumaal. 17%
markisid muu ning lisasid kommentaari, autor toamknentaarid valja tsitaatidena
ning jutumarkides. Uks tsitaat vérdub (he respodderastusega. Vastused olid

jargnevad, tsiteerides:

.Laps kaib Tartus koolis ja riiklik lapsehoiuteeraisraha kasutatakse
omavalitsuse poolt transpordi kuludeks ja seoséegsepole meil véimalus lisa
hoidu saada isegi isiklikku abistajat mitte, midaleks vaga vaja

koolivaheaegadel.”
,Laps on kodudppel.”
.Lapse SEISUNDILE vastavat hooldusasutust ei ole.”

Lapsehoiuteenust on digus raske vOi sligava puudkggse seaduslikul esindajal
taotleda ja kasutada teenust vajadusel ka kodusespbdndenti, kelle lapsed kasvavad
kodus, vastasid et ,EI* kasuta seda teenust jays@lel, miks ei kasutata riiklikku
lapsehoiuteenust selguvad jargmises joonises 8iniissoli vastamiseks mdeldud

neile, kes ei kasuta riiklikku lapsehoiuteenustgissiis kui laps on paeval lasteaias voi

koolis.
@ Teenus ei vasta reaalsele
Mis pdhjusel Te ei kasuta vajadusele, seega liga palju
rigi rahastavat lapsehoiuteenust? asjaajamist
B Muu
2%
25%

38%

O Ei teadnud teenuse olemasa

O Teenuse pakkujad on kodust
35% liga kaugel

Joonis 8. PAhjused riikliku lapsehoiuteenuse mitte kasutanksehta (n=40) (autori

koostatud).

41



Respondentidest 38% vastas, et teenus ei vastBakeasajadusele ja seega kaasneb
sellega liiga palju asjaajamist, respondentide$k 2fstas, et nad ei ole teadlikud
teenuse olemasolust, 35% respondentidest markiagtuseks muu, kuhu lisasid
kommentaari, autor toob paar pohjalikumat kommentadlja tsitaatidena ning

jutumarkides. Uks tsitaat vordub (ihe respondenstiugzga ja on jargnev:

,El ole vastavaid inimesi, nduded on liiga suuredidjale ja tasu véike, hoidja

tasu laheks juba ainult sdidule, et kohale jéuda.”

~Puuduvad inimesed, kes julgeks selliste lastegeltia ja kui leiame sellise, siis
nende palk on nii véaike, et ei kompenseeri isegienkohale sditu, radkimata

vastutusest.”

,Lisaks on lapsehoiu tingimused nii jdigad, et madonnas on neid raske taita

kui pea mitte véimatu.”
»leenuse maht on aastas nii vaike, et sellesteenahgit kasu.”
.Pole kedagi, kes teenust meie kodu l&hedal pakuks.

Moned respondendid markisid, et see tootasu, mialestakse lapsehoidjale, kes seda
teenust labi viib, on nii pisike, et selle eesttelegi keegi lapsehoidjaks. Kolm
respondenti olid valja toonud, et parimaks laheelsison sotsiaaltddtaja pakkunud
neile lapse hooldusdigusest loobumist.

Autor arvab, et lapsehoiuteenuse vdimalus peaksirsél vastavalt vajadusele ja
vOimalused peaksid olema suuremad ka maapiirkorsd&ie ebanormaalne, et teenuse
katte saamine on nii keeruline ja ametnikud sowaitialapsest loobuda. Igal lapsel on

0igus kasvada koos oma vanematega ning riik eksalidse sellist varianti soosida.

Jargnevalt jooniselt 9 selgub kuidas hindavad Mgrsemad, kes uuringus osalesid,
kohaliku omavalitsuse ametnike suhtumist, kui na@drguvad oma murega nende

poole.
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O Toetavalt, putavad leida

Kuidas on suhtunud kohaliku omavalitsuse )
mulle sobiva lahenduse

ametnikud Teie poordumistesse?

B Abi on minimaalne (ei ole
alati kdiki vajadusi
arvestatud)

O Pahandab, kurjutab, et
jélle tulin tema juurde

13%

3% 32%

O Muu

52%

Joonis 9.Respondentide hinnang kohalike omavalitsuse akesuhtes (n=65) (autori
koostatud).

Iga inimene soovib elada normaalset ja rahulikkurehg paljud perekonnad proovivad
ise toime tulla, et mitte abi kiisima minna, Uhekéjpseks on kindlasti, et ei taheta
valja ndidata oma muret ja raskusi. Valditakse laisimist voi tehakse seda alles siis
kui ollakse omadega juba ummikus.

Autor uuris, kas kohaliku omavalitsuse sotsiaal{gbn ilma kisimata (kui naiteks Te
pole ise veel nende poole p66rdunud) naidanudiatiits (soovi) aidata, ndustada,
vajalikku infot jagada vastas 57 respondentidedt, & respondentidest ,JAH” ja 2
respondenti markis vastuseks ,Muu”, millele oli jda méargitud kommentaar. Autor
toob need vastused vilja tsitaatidena ning jutuidésk Uks tsitaat vérdub (he

respondendi vastusega:
~Soovitati laps riiklikule kasvatamisele panna.”

,El. Ma ei ole kunagi kohtunud kohaliku sotsiaaltédjaga ega teagi, kes selles

ametis tootab

Raske ja stigava puudega laste perekonnad vajaetadaad teenuseid ja kuna iga lapse
erivajadus on erinev, siis on ka teenuste vajaBklewinev. Uuringus osalenud 64

lapsevanemat andis vastuse, milliseid teenuseidenperekond vajaks ja miks. Kuna
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vastuses oli palju sarnaseid kommentaare toob &ét@ar respondentide kommentaarid
marksbnadena. 48 respondenti tbid valja vahemiadt jdrgmistest marksdnadest:
tugiisikuteenus, lapsehoiuteenus, transporditeefas rohkem informatsiooni. 7
respondenti vastas, et vajaksid vahel ka 66hoidespondenti vastuses olid jargmised
marksonad: logopeediteenus ja rohkem taastusramalisi. 5 respondenti vastas, et ei
tea.

Puudega lapse stind, tdhendab ldjuhul seda, dapgsvanematest peab loobuma t66l
kaimisest ning voib juhtuda ka, et pooleli jaavdastatud Opingud. Raske vdi sligava
puudega lapse kasvatamine nduab lisavaljaminekwuida abivahendid on kallid siis
dldjuhul peab peres olema transportimiseks kaiksddito.

Raske ja stigava raskusastmega puudega lapseleamnadstus 2014.aastal on 315%
sotsiaaltoetuse maarast ehk 80,55 eurot. (Sotsasied ... 2014). Autor tundis huvi,
kas sellest summast iga kuu piisab, et katta hdagse kulutused ning andis
lastevanematele vGimaluse markida oma poolne arsarseillest, kui suur peaks olema

iga kuine toetus, et perel kergem toime oleks tulla

Sellest kas igakuine riigipoolne toetus raske{jgava puudega lastele on piisav, andsid
vastuse koik 65 respondenti, sellest 4 respondeagtas ,JAH” on piisav ja 61
respondenti ,EI” ole piisav.

18 respondenti vastas, et igakuine toetus peak®saoleii suur, et kataks ara lapse
puudest tulenevad lisakulutused. 12 respondentikisidy et toetus voiks olla
miinimumpalga suurune. Ulejaanud respondendid wiigh toonud erinevaid summasi

mille vahemik ja&b alates 100 eurost kuus kuni &d@ni kuus.

Avatud kusimusena uuris autor, et millist abi ostek kohaliku omavalitsuse
ametnikelt. Vastuses oli palju sarnaseid kommeataautor toob vélja respondentide
kommentaarid marksdnadena. Kisimusele vastas kbkkaspondenti. 58 respondendi
vastuses oli vahemalt (ks jargnevatest marksdnadestkem informatsiooni,

nduandeid, n&apunéiteid, mdistmist, lahenduste agimmarkamist, hoolivust, nende

poolset initsiatiivi ja rohkem koost6dd. 31 respentil oli vastuseks markinud ,ei tea“.
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Jargmisel joonisel 10 on vélja toodud lastevanenmat@ang kohaliku omavalitsuse
poolt pakutavate teenuste kvaliteedi suhtes.

Véga hea

Hea

Rahuldav

Kehv

Vaga kehv

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Vastajate arv ja protsent valiku teinud Uldarvust

Joonis 10. Respondentide hinnang kohaliku omavalituse poakupavatest teenuse
kvaliteedi kohta (n=63) (autori koostatud).

Rehabilitatsiooniplaan. Igale lapsele kellele maaratakse puue, koostatalste ka
rehabilitatsiooniplaan. Rehabilitatsiooniplaanigaikse hinnang isiku tegevusvdimele,
kdrvalabi, juhendamise voi jarelevalve vajadus&ehabilitatsiooniplaan koostatakse
rehabilitatsioonimeeskonna poolt, kuhu kuuluvad evahlt viis erineva eriala
spetsialistist: nt sotsiaaltootaja, taastusravigrstihholoog, eripedagoog, fiisioterapeut
vOi tegevusterapeut (Rehabilitatsiooniplaan 2014).

Rehabilitatsiooniplaanis vélja toodud teenused opskatud individuaalselt kindlale
lapsele ning tema vajadusi ja eripaeva arvestanutsed peaksid toetama lapse arengut.
Autor  puudis  lastevanematelt  Uldisemalt uurida, amidnad arvavad

rehabilitatsiooniplaani koostamisest, teenustekogu rehabilitatsioonistiisteemist.

Kdigepealt uuris autor kuidas lapsevanemad hindavatabilitatsiooniplaanis
valjatoodud teenuste mahtu, jargnevalt jooniselbdIndha kuidas lapsevanemad seda
hindasid.
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Vajalike rehabilitatsiooniteenust maht? 0 Teenuseid on
piisavalt

2204 2% ] Vajal?!<ke teenuseid

on véhe

O Muu
51%

O Teenuseid on palju

Joonis 11. Hinnang rehabilitatsiooniplaanis vélja toodud tesale (n=59) (autori
koostatud).

Respondentidest 22% valis vastuseks variandi ,Munj méarkis juurde kommentaari.
Autor toob marksbnadega valja enim vastuses olewdcksdnad: plaan on kasutu,
sobilikum on hoopis taastusravi, teenuste kattesaedei ole vBimalik. 5 respondenti

markis vastuseks ,ei oska hinnata”. 6 respondéitgid kiisimusele vastamata.

Uldjuhul pakutakse rehabilitatsiooni teenuseid dsnning maal teenuse osutajad

puuduvad, seega on suur vdimalus, et maal elavad péivad teenustest ilma jaada.

Jargnevas kiusimuses autor uuriski, kuidas mojutalpsel elukoht vajalike

rehabilitatsiooni teenuste kattesaadavust. Vasingées 59 respondenti ning nendest 16
vastas, et saavad vajalikud teenused katte, kysasaab kodust eemal hoiuteenust ja
samast asutusest katte ka rehabilitatsiooniteen@sedspondenti vastas, et sdidavad
teenusele vastavalt vajadusele. 35 respondentasjast teenusel kdimine on maal

elamise tottu raskendatud voi ei kai tldse teenusel

Lapsevanematest 54 andis vastuse, milliseid teghpgaks veel rehabilitatsiooniplaan
ette ndgema ning sellest 44 respondenti t0i vétjaajadusel peaksid teenused judma
lapse juurde koju vOi teenus peaks vOimaldama témdus transpordivéimalust.

Ulejaanud respondentidest andsid erinevaid vastuskdbilitatsiooniplaani ja kogu
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selle silisteemi ressursside raiskamise kohta, kondrketseid teenuseid sealt rohkem

valja ei lugenud.

Konkreetselt ei toodud valja ka Uhtegi ebavajalikitabilitatsiooniteenust. Enamus
uuringus osalenud lapsevanematest teenusega rahale,e rehabilitatsiooniplaani

koostamisega kaasneb palju paberit66d ning lahideb tkoos lapsega komisjonist.
Uldises plaanis ei vasta ettendhtud teenused lagjadustele ja on kasutud.

Rehabilitatsiooniteenuste kohta toob autor véljateenused vdivad olemas kill olla
kuid pered, kus kasvab kodus raske vdi sligava mauldgs ja kes elavad linnast valjas,

on teenuse kattesaadavus puudulik.

Aeg puhkamiseks Puudega lapse kasvatamine ja tema pidev hooldaminvaga
kurnav, nii vaimselt kui fuusiliselt, lisaks sebelet vajalikud toetused ning teenused
raske ja siigava puudega laste perekondadeni jbaakesmalt lapsevanematel palju
asjaajamist ning paberite taitmist. Autor uurisj kalju on lapsevanematel vdéimalik
nadalas aega iseendale lubada, vastuse andis kbGikspondenti. Kuna tegemist oli
avatud kisimusena ja vastused sarnased siis agbrvilja respondentide vastused
marksbnadena: 6 respondenti t6id valja, et on Réfu aeg lapse jaoks olemas, 21
respondenti markis, et 2-3 tundi nadalas ja vaglksii abikaasa voi lapse vanaema on
ndus last vaatama, 28 respondenti markis, et kaisadto6l ning et see ongi aeg
iseendale, 6 respondenti vastas, et laps on kiéVgbakoolis, kuid selle arvelt siis
tegelevad nad teiste lastega ning korrastavad kodurespondenti vastas, et aega on

piisavalt.

Kui peres on kasvamas peale raske vOi stigava paudpge veel teisi lapsi, siis vOib
juhtuda, et tdhelepanu tervetele lastele ei leichayalt. 16 respondenti markis, et sagel
tekib tunne, et teised lapsed jaavad korvale, kwow@duskoormus vétab kogu aja ara,
samas markis ka 16 respondenti, et selline tunkib i&hel harva ja 18 respondenti

markis, et sellist tunnet tekkinud ei ole.

TOO esimeses peatukis oli juttu, millist mdju anrmaludega laps perekonnale ning

kuidas see olukord stressi tekitab. Kui perekorp@ke piisavalt tuge ja vdimalust

a7



kellele toetuda, mdjutab see pere toimetulekugjpdre suhtlemisharjumisi, kuna enam
ei ole piisavalt aega kulaskaikudeks, kulalisteskatiseks ja sOpradega suhtlemiseks.
Hooldaja voi abilise puudumise tbttu ei ole perblsélt vdimalik koos reisidel ega
valjasoditudel kdia. Kéaesolevas uuringus selgusnatendavad motted tekivad sellega
seoses sageli 7 respondendil, kuid 32 respondeirkis) et aeg-ajalt tekib tunne kus
.enam ei joua“. 22 respondenti markis, et sellisgitted tabavad vaid monel tksikul

korral ning 4 respondenti markis, et ei teki masaadd motteid.

Raske ja stigava puudega laps vajab tihti hool@jaeljalvet 60pdev labi ning see
omakorda mdojutab lapsevanema vaimset kui ka figtigdirvist. Hooldusega kaasneb
tihti magamatus ja pidev lapse eest hooldamine &sitaw. Tihti tuleb lamaval lapsel
00siti keerata kilge ja asendit muuta. Uuringudeosal 13 respondenti markis, et
peavad lapse parast 60siti arkama 3-4 korda, 1r@akpeavad arkama 15 respondenti
ning 32 respondenti markis, et laps magab o6odmuldault. 30 respondenti vastas, et
laps magab kuill oma voodis, kuid lapsevanema vé@dval. 8 respondenti magab
lapsega Uhises voodis ning 20 respondenti markigps magab oma voodis ja oma
toas. Paljud lapsevanemad, kes lapse péarast pé&ésiid arkama, pole saanud pikalt
magada tervet 60d jarjest. Selline koormus ja magasnmaojutab tervist ning inimese
psuuhikat. Uuringus osalenud respondentidest 5%af@ vahemalt Ghe jargnevatest
marksOnadest: stress, depressioon, arevushairediigus, unetus. 49 respondenti
vastuses oli kas pea- vdi seljavalud. 2 respondexdias, et tervis ei ole hea ning 3
respondenti vastas, et hetkel on veel tervis héwmigusi ei esine. Paljud vastajad olid
valja toonud ka asjaolu, et endale ei saa lubadgeks olemist, see tdhendab seda, et
kui lapse hooldaja haigestub siis olenemata sepestb ta suutma oma last hooldada.

Autor arvab, et magamatus on uks suur p6hjus, @@its tekitada erinevaid haigusi ja
pidev lapse eest hooldamine ning rutiinne kodusnole depressiooni, mis omakorda
tekitab tudimuse ja ukskoiksuse tunde. Kuid omakytakse erinevaid teenuseid, mis

peaks hooldamist lihtsustama.

Lapsevanemate ettepanekud Uuringu viimases osas andis autor lapsevanematele

vOimaluse kirjutada, milliseid toetuseid, teenuseitbks luua véi muuta, et raske ja
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siigava puudega laste perekondade elukvaliteetingada. Pdhjalikumad vastused
tuuakse vélja tsitaatidena ning jutumarkides. Sagdi esinevad kommentaarid

esitatakse marksénadega. Uks tsitaat vérdub Upemdsndi vastusega.

Lapsevanemate ettepanekud elukvaliteedi parendbrasie ja sligava puudega laste

peredes.

,0leks vaja sellist pdevahoidu haigla juurde serve péev oleks lapsele
planeeritud erinevad reh. teenused ja last siisakde sinna ja tuuakse.
Vahepeal mangivad, saavad kerge eine ja siis sagibel mingit teenust.

Vanem aga saaks sel pdeval endale mdne teenysakguri planeerida.”

»Olemasolev rehabilitatsiooni stiisteem peab muutimraese keskseks. Hetkel
on see slUsteem susteemi parast. Idee on hea, Wardus vaga kandiline ja
lohisev. Suurendada tugiisiku teenuse mahtu, etemmatel jadks suurem
vOimalus tegutseda taisvaartuslike inimestena imsk hivanguks.
Toetussiisteemi alalhoidjana. Kui puudega lapse wvajéitakse Uksi siis see

viibki mandumiseni.”

»Tuleks vétta stigava lapse pere kui tervikut, migeainult on olemas laps ja
seal korval ei ole ei ema ega isa ega ka teisiilay@imaldades lapsele eluks
vajalike aparaatide olemasolu ja Oigel ajale nendaamise. Sotsiaalset,
psuhholoogilist ja perendustamist. Paha ei teeky®andustamine, kui pere

Uks liige enam ei saa t6dl kaija aga kulud on titestit suurenenud.”

~<Ametnike initsiatiiv, nt kui laksin uurima kas tiigikut saab, 6eldi et ise peab
otsima, siis selgus et ikka neil oli tugiisikutenekiri, lubasid labi helistada
koik tugiisikud, kuu aja parast votsin Uhendustdbet ei leidnud, otsi ise,

otsisin ja leidsin, parast selgus et see inimen&kalV tugiisikute nimekirjas,

ootas t66d ja mitte keegi polnud talle helistanaddod pakkunud, nii et KOV
oli savi minu probleemidest, valetasid mulle, ad dlgiisikud I&bi helistanud

ja keegi polnud huvitatud.”
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»Kui el peaks nii palju ise jooksma koos lapseigaoli, teenustele, koju. Voiks
olla vahemalt E-R naiteks 66paevane hoid, samaaské&bol ja teenused mis

on vajalikud. Nii oleks ju kergem lapsele ja vantia

»Tahaks ka toole tagasi minna ja normaalset elestuelama hakata, tahaks
lapse lasteaeda viia kuhu saaks ta naiteks vahéldszks jatta, tahaks ise ka

veidi puhata.”

.Minu laps on hetkel 11 aastane ning kaib erikopliaid péris tihti on ta
haige ning pean temaga ise kodus haiguslehel olemeaje ka haiglas tihti.
Kuna minu laps ise ei liigu ja on vaga hellake, olemaga alati haiglas
kaasas kuigi alates sellest kui laps sai 10 tdisamp enda eest tasuma
voodikoha ja kui ta veel 12 tais saab siis ei saame haiguslehtegi votta, ma ei
mis siis saab, hirm on, kas pean lapse Uksi hasglasmatma kui ta haiglaravi

vajab. Mis seadused need kiull sellised on?*

»Kul minul emana oleks vdimalus kodune olla omake& puudega lapsega ja
tegeleda sellega, et korraldada tema elu, et teksda siiski vdimalikult paju
osaleda oma elus Uritustel ja teenustel jne. Ofekss emana palju rédmsam
ja kindlasti mitte nii vasinud koguaeg, aga meigisi vOib sellest vist ainult

unistada.”

Marksdnadeks kdikide respondentide vastanutesornmdtsiooni puudus erinevate
toetuste, teenuste saamise osas, samuti asjaajpmesmevate dokumentide taitmise
osas. Lapsehoiuteenuse mahu suurendamine, paevéaédhaiud kodu Ilahedal,
tugiisikustisteemi puudulikkus, transporditeenuseudplikkus, rahaliste toetuste
suurendamine, teenused lapsevanematele, puhkusbgaja veetmise vdimaldamine
koos teiste pereliikmetega, lapsevanemate to6turadesmine, tddtavad lapsevanemad
on mures, kui laps saab 12 eluaastat tais, ei sam e/0tta hoolduslehte. Vajadusel

lapsele teenused koju katte.
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Uuringu tulemustest selgub:

o Lastevanematel ei ole piisavalt informatsiooni, eadea kuhu ja millal mingi
teenuse saamiseks peavad p66rduma, tldjuhul okqedrema murega Uksi.

o Rehabilitatsioonististeem ei rahulda perede vajadesnuste kattesaadavus on
maapiirkondades raskendatud.

o Lapsehoiuteenuse rahastamise maht ei rahulda pevagalusi, suureks
probleemiks on sobivate lapsehoidjate ja lapsehigiimaluste puudumine
lapse kodukohas.

o Last kodus hooldav vanem ei saa osaleda vOordsstk ieimestega tooturul ning
seetdttu vbivad nad sattuda majanduslikesse rasigest

o Tootavatele lastevanemate teeb muret, et lapsadiaseks saamise jarel ei luba
seadus neil enam lapse haigestumise korral hoeldigstaada.

o Last hooldaval vanemal puudub vdimalus taastadajoavarusid.

Vastavalt uuringu tulemustele, teeb autor jargmadapeatiikis parendusettepanekuid.
3.5 Parendusettepanekud

Alapeatikis toob autor véalja ettepanekud, kuidagstisteeme t6husamaks muuta ning

lastevanemate informeeritust ja koost66d kohalikaealitsusega parandada.

Puudega laps muudab perekonna igapaevaelu ja ropsie vahelisi suhteid. Igal
inimesel on Bigus elada taisvaartuslikku elu. Lgppere peavad saama teenuseid, mis
parandavad perekonna toimetulekut ja elukvalitéetpsevanemad kelle jdud on suure
hoolduskoormuse t6ttu otsa saanud ja nad voivaablaguba ise mingil maaral abi, on
ebanormaalne, et ametnik pakub vanemale vGimalust lapsest ametlikult loobuda.
Millise ema sldametunnistus seda teha lubaks? hb&ke olukorras voib see
perekonnale muidugi tunduda ainukese lahendusend, kiidas vanemad suudavad
selliste hingepiinadega edasi elada? Selliseidniding ei tohiks pakkuda mitte Ukski
ametnik perele, kes on lapse hooldamise tottu jdddrlukorda, kus enam ei suudeta

toime tulla ja lapsevanema jouvarud on otsa sad®ee ei ole lahendus.

51



Vajalik informatsioon toetuste ja teenuste kohtalpelema vanematele kattesaadav.
Kohaliku omavalitsuse sotsiaaltd6taja voi lastedaitbotaja peaks olema see inimene,
kes omab teavet selle kohta, et tema piirkonnab alaivajav perekond vdi laps.
Sotsiaaltootaja peaks abivajajale kdikidest toeigh teenustest, mis on seadusega ette
nahtud, lahti radkima ning selgeks tegema, vajaidenuste ja toetuste kattesaamise
osas abistama sest protseduurid on abivajaja j#dbkipeale liiga keerulised. Kui
sotsiaaltdotajal voi lastekaitse t6otajal on toGkmas suur, et pidada jarge tema
piirkonnas elavatest abivajajatest, siis peaks al@mavalitsuses t60l inimene, kes
abivajavaid perekondi ja lapsi toetaks, ndustakssyanaks ning teenuste saamist
vahendaks. See t66taja voiks olla naiteks mitmiayzdale, mis on lahestikku, juhuks
kui erivajadustega lapsi on Uhes piirkonnas vahelir@ on, et tdotajale on tagatud
téovahendid ja ta ongi ainult selle valdkonna p&arekond v6ib vajada ka naiteks
pereteraapiat, kogemusndustamist ja muid perepoibte lahendamisele
kaasaaitavaid teenuseid. Vastav ametnik peaks pidsefliste perekondade kohta
tegevusplaani ning tegema vahepealseid hindamediis&d perekondi tuleb margata

vOimalikult varakult. Lapsevanemad ei tohi jaddeaamurega tksi.

Teenused peavad vastama laste ja perede vajadastglpeavad olema kattesaadavad
kdigile. Lapsehoiu- ja tugiisikuteenus maht peal@tusna vastavalt perekonna
vajadusele. Tuleb koolitada rohkem lapsehoidjaidjisikuid ja neile vastavat t66tasu
maksta ning pakkuda tuge ja motiveerida neid. Haimaluste loomine, igas
maakonnakeskuses peaks olema 00péevane lapsehsidaps saab katte ka kdik
vajalikud teenused ning lapsevanemad saaksid vsghaduna lapse kodust hoidu viia.
Lapsevanematele peab pakkuma erinevaid I66gastiente ja julgustama neid oma
raske ja stigava puudega last kasvoi ajutiselt lapde viima. Kui lapsevanemal ei ole
vOimalik last kusagile hoidu viia, peavad vajalikteenused lapse juurde koju katte
joudma ja last hooldaval vanemal peab olema vdimtdastada oma jouvarusid ja tal
peab olema vbimalus puhkamiseks. Siinkohal onleiiga kohalikule omavalitsusele
appi tulnud SA Tartu Ulikooli Kliinikumi Lastefondkes algatas selle aasta alguses
kampaania ,Unistuste puhkus®, mille kogutud annietyshjal soovitakse avada igas

maakonnas vahemalt Uks raske ja silgava puudegdelasbeldud O66paevaringne
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hoiukodu. Esimene hoiukodu avati 17.marts 2014usaning teine hoiukodu avatakse
27.juuni 2014 Parnus. Teenust hakkab Parnus pakk@ha TUK Lastefondi
pohikampaania ,Unistuste puhkus‘ raames loodud MHlise Puhkusepesa, mille
eestvedajaks on kaesoleva t66 autor. Kampaaniadelesin toetada sligava ja raske
puudega lastele hoiukodudes hoiuteenuse ning amgiste pakkumist kogu perele. (vt
Lisas 3). (Toetame siligava...2014)

Tootavatel lapsevanematel on probleem, et lapsaattaseks saamisel, ei luba seadus
neil enam hoolduslehte saada. Raske ja siigava gausieure hooldusvajadusega laps,
ei ole vBimeline Uksi haiguse ajal kodus v6i hagtdema. Seadus peaks lubama ka
lapse 12-aastaseks saamisel vanemal hoolduslehatemisf ning tagama
lapsevanematele vdéimaluse saada rahalist tuge &pgeest , kui nad last kodus voi

haiglas hooldavad.

Kui puudub vdimalus, et lapsevanemal ei ole omkeaa$i stigava puude lapse korvalt
t6ol kaia ning ta on sunnitud oma lapse eest isditsema ja teda hooldama, peaks riik
tagama selle eest ka vastava rahalise toetuseaneim saaks ise sellisel juhul leida

endale sobivaid lahendusi.

Paljud perekonnad ei ole motiveeritud kasutama liétetsiooniteenuseid, kuna
teenuse pakkumine toimub kodust liialt kaugel,iselljuhul tuleks peredele pakkuda
kas taielikku transpordivoimalust vOi vajadusel nigged koju katte. Oluline on

perekond ja laps saavad vajalikud teenused kajepjdevalt ja vastavalt vajadusele.

Vajalikud abivahendid peavad olema lapsele katteghfa jdudma lapseni digeaegselt.
Kui olemasolevad asutused ei suuda lapsi varustadevate abivahenditega, tuleks
vaadata ule peamised pohjused, miks abivahenditesk@davus venib ja vdimalusel

luua juurde vastavaid véimalusi.

Autor arvab, et alustada saab lihtsatest asjadast teeb kohalikele omavalitsusele

jargmised ettepanekud:
e Kaardistada oma piirkonna abivajajad perekonnatle kgeres kasvab raske voi
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suigava puudega laps, kilastada seda perekonda tegutagant ning teha
vahepealseid hindamisi.

e Jagada informatsiooni erinevatest toetustest jautstest ning nende muudatustest,
vajadusel abistada asjaajamisel ja teenuse kathessla

e Tunda huvi kas lapsel on kdik abivahendid olemdsg&orras.

¢ Julgustada lapsevanemaid jatta oma raske- ja sijpyambega laps hoidjate hoolde.
Autori ettepanekud Sotsiaalministeeriumile:

e \Vaadata ule tugiisiku- ja lapsehoiuteenuse sustégranuste maht on vaike ja
lapsevanemad ei ole motiveeritud seda kasutama.

e \Vaadata Ule rehabilitatsioonisiisteem, hetkel oml neenused maal elavatel ja suure
hooldusvajadusega lastele kattesaamatud.

e \Vaadata ule ravikindlustuse seadus, mis voimaldagke ja sliigava puudega lapse
12-aastaseks saamise jarel tottaval vanemal lapggedtumise korral, jdada
hoolduslehele ning tagama lapsevanematele voimalsda rahalist tuge kogu aja
eest, kui nad last kodus voi haiglas hooldavad.

e Votta Ule Tartu Ulikooli Kliinikumi Lastefondi aldatud projekt ja rajada igasse
maakonda vahemalt Uks hoiuteenust pakkuv asutustok vdimalik lastel katte
saada ka muud vajalikud teenused.

Kdik muudatused ei saagi toimuda kiiresti ja papealt, kuid kui alustada seda kdike
pisiasjadest nagu markamine ja hoolivus, on jubansake tehtud edasi ja kindlasti

annab see lapsevanematele lootust.
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KOKKUVOTE

Fuusiliselt ja vaimselt terve lapse puhul peetaddeenentaarseks ning normaalseks, et
lapsevanem on temaga kodus tema esimesed eluaegtad,|aheb lasteaeda ja jarjest
rohkem hakkab laps iseseisvuma. Peres, kus kaaglib vdi sigava puudega laps on
igapéevane argielu raskendatud, kuna alati peab léjgsevanematest kodus last
hooldama, mis tdhendab seda, et vanemal puuduvVakepé@evad, vabad hetked, on

hooldajaks 60paevaringselt nii aastast-aastasse.

Eestis kehtiv seadusandlus pakub raske ja slgawdepa laste peredele erinevaid
toetusi ning teenuseid, kuid maal elavatel inimegtEb nimetatud teenuste
kattesaadavus nii 6elda ,kaugeks” vdi puudulikukss tdhendab seda, et vajalikud
teenused ei joua abivajajateni. Uhiskonnas voillida, et perekonnad, kes kasvatavad
raske vOi sligava puudega last saavad hasti hakkesib@,suunatud abi on piisav, kuid
reaalsus vOib olla vastupidine, sest Uldjuhul amesed harjunud ise toime tulema ja
abi palumine ei ole igatihele aktsepteeritav. Abituge otsitakse alles siis, kui ollakse
meeleheitel ja ddrmuslikus olukorras. Seega puubtisga perekonnad vajavad toetusi,
meetmeid ja eriteenuseid. Need peavad vastamaegyesgadustele ning peavad olema

kattesaadavad koigile.

TOO teoreetilisest osast selgus, et raske ja sigawdega last kasvataval perekonnal on
vaga palju asjaajamist, kdigepealt tuleb lapsedidda puude raskusaste ja kuna lastel
on kohustuslik ka rehabilitatsiooniplaan, tulebidi@bveel mitmed komisjonid, mille

tulemusel selgitatakse vélja lapse kdrvalabi vagading iseseisev toimetulek. Puudega
last kasvatavad pered vajavad spetsialistide gé@hdavat tuge ning ndustamist, et
tulla toime suurenenud pingega nende peresustee@ildisel kohal on perekonda

Umbritsev vorgustik. Enamuste raske ja sigava maidastele modeldud teenuste
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saamiseks tuleb p66rduda kohaliku omavalitsuseegpool

LOputdd eesmargiks oli valja selgitada Parnumamlage raske ja sligava puudega lapsi
kasvatavate lapsevanemate probleemid kodus, nemaeany vajalike teenuste
kattesaadavusele. ToOs kasutati kvantitatiivset ingut, mille meetodiks ol
ankeetkusitlus ja koosnes 48 kisimusest. Andmésiikiti nii internetipdhiselt kui ka
paberkandjal. Uurimus viidi l&abi 8.marts — 27.4#014. Uurimuses osales 65 Parnu
maakonnas elavat lapsevanemat, kes kasvatavad -jsaskégava puudega last
vanusevahemikus 0-17 eluaastat. T66 eesmark sagulkadigus taidetud. Vastavalt t60
eesmargile olid pustitatud ka uurimistlesandeduianiskisimused ning need said t60
kaigus taidetud.

Uuringu tulemustest selgus, et lastevanematelespiidavalt informatsiooni, nad ei tea
kuhu ja millal mingi teenuse saamiseks peavad pivead Gldjuhul on perekord oma
murega Uksi. Rehabilitatsioonisisteem ei rahuldareqee vajadusi, teenuste
kattesaadavus on maapiirkondades raskendatud. h@pgsenuse rahastamise maht ei
rahulda perede vajadusi, suureks probleemiks onivaeb lapsehoidjate ja
lapsehoidmisvdimaluste puudumine lapse kodukohast kodus hooldav vanem ei saa
osaleda vordselt teiste inimestega t6oturul ninget&er voivad nad sattuda
majanduslikesse raskustesse. Tootavad lapsevan&eikdlapsed viibivad erilasteaias
vOi koolis on mures, kui laps saab 12 eluaastatrigig neil ei ole vbimalik votta enam
hoolduslehte, lapse haigestumise korral, kes etljishul last kodus hooldab voi
lapsega haiglas viibib, kui laps vajab 60paevaehdmolt. TOOtavatele lastevanemate
teeb muret, et lapse 12-aastaseks saamise jar@lbai seadus neil enam lapse
haigestumise korral hoolduslehte saada. Last hwealdaanemal puudub vdimalus

taastada oma jouvarusid.
Vastavalt uuringu tulemustele tegi autor parendapanekud:

o Kohalike omavalitsustele: koguda kokku oma piirkarabivajajad perekonnad,
kelle peres kasvab raske vdi stigava puudega laygs jagada informatsiooni
erinevatest toetustest ja teenustest, vajadusetaalai asjaajamisel ja teenuse

kattesaamisel.
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o Sotsiaalministeeriumile: tle vaadata olemasoletegauste maht vastavalt lapse
vajadustele ning vaadata ule ravikindlustuse seaaiis voimaldaks raske ja
siigava puudega lapse 12-aastaseks saamise jatavalddvanemal lapse
haigestumise korral, jadda hoolduslehele. VéttaTagu Ulikooli Kliinikumi
Lastefondi algatatud projekt ja rajada igasse mad&kwahemalt Uks hoiuteenust

pakkuv asutust.

Kuna raske ja stigava puudega laste perekondadehe@mdamist vajavaid probleeme
dsna palju, siis ei saagi eeldada, et kdik muutus@duvad kiiresti, kuid kui t66s
selgunud kitsaskohtadega ei tegeleta, voib juhtetdhpoldust vajavad [6puks ka lapse

hooldajad.
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Lisa 1. Ankeetkusitlus

Armas lapsevanem!

Olen Margit Krjukov, Tartu Ulikooli Parnu kolledzjSotsiaaltdot korralduse“ eriala

viimase kursuse tudeng ning hetkel kirjutan omautépd teemal ,Raske ja sligava
puudega laste hooldamine kodus: probleemid ningutde vajalikkus ja kattesaadavus,
Parnumaa néitel“. Uuringu tulemusi kasutan oma s et valja selgitada raske ja
siigava puudega laste ja vanemate probleemid kodaklamisel ning kuidas on

korraldatud vajalike teenuste kattesaadavus Paalimat selle pdhjal teha anallius ja
konkreetsed parendusettepanekud organisatsioonidels nimetatud teenuse
osutamisega seotud on. Teema on oluline ka isililkaspektist, kuna kasvatan ise
samuti siigava puudega 9 aastast tUtart ja puuapééyaselt kokku tema erinevate

hooldamisega seotud probleemidega.

Klsimustik on anonttimne, oleksin vaga tanulik, leieksite aega (5-10 min) sellele

vastamiseks.
Aitah!

Minu kontakt: margitiga@gmail.com

Uldosa

Teie sugu:
o N
o M
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Lisa 1 jarg
Teie vanus:

o 20-30

o 31-40

0 41-50

o 51-...
Teie perekonnaseis:

0 Uksikvanem

o elan koos abikaasa/ elukaaslasega

0O muu ...
Kui elate lapse teisest vanemast lahus, siis tooglen vélja kui vana oli laps
lahkuminemise hetkel ja millist rolli méngib teimanem puudega lapse hooldamisel ja
toetamisel? (Vastake juhul kui olete tiksikvanem)
Teie haridus?

o Pdhiharidus

o Keskharidus

o Kaorgharidus
Mitu last kasvab Teie peres? .....
Mitmel lapsel on raske voi stigav puue? .....
Mitmes laps on raske vdi siigava puudega? .....
Kui vana on Teie raske vdi sligava puudega lap{-ed)
Kas Te olete:

o Kodune, ametlikult lapse hooldaja

o Tootate

o Muu: ...
Milliseid abivahendeid vajab Teie laps igapaev&selt

Kodune elu korraldus

Kuidas on korraldatud lapse transport, kui on Vagsega liikuda?



Lisa 1 jarg

Kas Teie laps saab kodust véljapoolt hoiuteenust?

Paevasel ajal on erilasteaias/ koolis (66siti crulsd

On nadala sees 66paevases hoius (nddalavahetuhes) ko
Meil on vdimalus kasutada 66paevast hoidu vastaagdidusele
Minu laps on kodune

o O O O o

Kui Teie laps kasutab hoiuteenust, siis kas ta tkéisusamas asutuses ka
rehabilitatsiooniteenused? (Vastake vaid siis, keie laps saab kodust valjas poolt
hoiuteenust).

o Jah

o Ei
Kui Teie laps on kodune siis mis pdhjusel ei oldag viinud erilasteaeda/erikooli, mis
ongi moeldud erivajadustega lastele? (Vastake siedkui Teie laps on kodune).

o Sellised asutused puuduvad Parnus ja Parnumaa

0 Soovin, et mu laps oleks kogu aeg kodus

o Meil puudub igasugune transpordivéimalus

o Muu ...
Kas kasutate riiklikku lapsehoiuteenust kodus?

o Jah

o Ei
Kui Te ei kasuta riiklikku lapsehoiuteenust, sighjuseks on? (Vastake vaid siis, kui Te
ei kasuta lapsehoiuteenust).

o Eiteadnud teenuse olemasolust

o Teenuse pakkujad on kodust liiga kaugel

0o Oma osalus teenuse kasutamiseks on liiga kallis

0 Teenus ei vasta reaalsele vajadusele, seega éilgagsjaajamist

o Muu ...

Kui palju leiate aega iseendale nadalas, raskesiugiva puudega lapse kérvalt?
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Lisa 1 jarg
Kas Teil on tekkinud tunne, et pere teised lapsegdénud hooldamise tbttu kdrvale?
(Vastake vaid siis, kui peres kasvab veel lapsi).
o Jah, sageli
o Vahel harva
o Ei
o Muu ...
Kuidas on korraldatud Teie peres puudega lapse mmiag&
0o Magab oma voodis ja minu/meie voodi laheduses
0o Magab oma voodis ja oma toas
o Magab minu/meie kérval, Uhises voodis
o Muu ...
Mitu korda peate lapse parast 60sel &rkama kuelapsund on stabiilne?
o 1-2 korda
3-4 korda
Rohkem kui 4 korda

Uldiselt laps magab 66sel rahulikult ja tema pagéskama ei pea

O O O o

Muu ...

Kas ja kuidas on saanud kannatada Teie enda tpauiglega lapse hooldamise tottu?
Kes Teid vajadusel abistab ja kellele saate toetuddast pole vdimalik hoidu viia?
Abikaasa/ Elukaaslane

Teised lapsed

Lahedasemad sugulased

Sdbrad, tuttavad

Ei abistagi keegi

O O O O o o

Muu ...

Kas Teid on kunagi tabanud tunne, et enam ei jU@id tabavad masendavad mdotted?
o Jah, sageli
o0 Aeg-ajalt
0 Moni Uksik kord
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o Ei, mitte kunagi

o Muu ...
Kas olete pidanud v&i saanud oma eluruume kohandatlalapse hooldamist
lihtsustada?

o Jah

o Ei

o Ei, kuid seda oleks vaga vaja

o Muu ...
Tooge palun valja kuidas nadete ette oma lapse kaatgtilevikku (elukoht, teenused,
jne)?

Erinevad toetused ja teenused

Millisest allikatest Te olete informatsiooni saantabke- ja stigava puudega lastele
mdeldud toetuste ja teenuste kohta?

o KOV sotsiaaltootajalt

(@)

Sopradelt, tuttavatelt

Internetist

(@)

(@)

Ei teagi, mis teenuseid ja toetusi mul veel voiknahada on

o Muu ...
Millist abi erinevate toetuste ja teenuste naolfere perekond saanud lapse igapaevasel
hooldamisel kohalikult omavalitsuselt?
Milliseid teenuseid (teenust) Teie pere ei ole kaisud, kuid mida tegelikult vajaksite?
Miks?
Kas igakuine riigi toetus raske- ja sigava puudagsele on Teie arvates piisav?

o Jah

o Ei

o Muu...
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Kui suur peaks olema riigipoolne stigava- ja raskedega lapse igakuine toetus?
Kuidas olete saanud vajalikud abivahendid oma lapseriistmed, erikarud,
vanniistmed jne)?

o KOV abistab, et vajalikud abivahendid lapsel olermas

o Oleme ise kdik abivahendid pidanud teatud asutusédia otsima

o Minu lapsel ei olegi abivahendeid, kuna keegi poied sellest informeerinud

o Muu ...
Kui tihti kasutate kohaliku omavalitsuse poolt ptkaid toetusi ja teenuseid?
Kuidas on suhtunud kohaliku omavalitsuse ametniklidie p66rdumistesse
abisaamiseks?

o0 Toetavalt, pitavad leida mulle sobiva lahenduse

o Abi on minimaalne (ei ole alati kdiki vajadusi astatud)

o Pahandab, kurjustab, et jalle tulin tema juurde

o Muu ...
Kas kohaliku omavalitsuse sotsiaaltootaja on ilmagitkata (kui néiteks Te pole ise veel
nende poole podrdunud) naidanud initsiatiivi (sp@idata, ndustada, vajalikku infot
jagada?

o Jah

o Ei

o Muu ...
Millist abi ootaksite kohaliku omavalitsuse ame#gitkR
Kuidas hindate kohaliku omavalitsuse poolt pakuiaveeenuste kvaliteeti 5 palli
susteemis? (1=vaga kehv, 5=vaga hea)

1 2 3 4 5

Kas olete rahul riigi ja kohaliku omavalitsuse pgqmikutavatest toetustest ja teenustest
raske- ja siigava puudega lastele ja nende perettele®a

o Jah
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o Ei
o Muu...

Rehabilitatsiooniplaan ja teenused

Kuidas hindate rehabilitatsiooniplaanis vélja toddajalike teenuste mahtu?
o Teenuseid on palju
o Teenuseid on piisavalt
o Vajalikke teenuseid on vahe
o Muu
Millisel viisil mgjutab Teie hinnangul elukoht laps/6imalusi osaleda talle vajalikes

rehabilitatsiooni teenustes?

Kas Teie arvates on rehabilitatsioonisiisteemisusgid, mis on ebavajalikud? Kui jah,
siis tooge palun vélja millised?
Kuidas hindate rehabilitatsiooniprotsessi kvalitaét plaani tegemist 5 palli stisteemis
(1-vaga kehv, 5-vaga hea)?

1 2 3 4 5

Lapsevanemate ettepanekud

Milliseid vdimalusi oleks vaja luua, et raske- jdgava puudega laste perekonna
elukvaliteeti parendada?
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Kui Teil on veel ettepanekud siis palun lisage?

Tanan Teid!
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Lisa 2. Parnumaa kohalikud omavalitsused

Parnumaa koosneb jargnevatest omavalitsustestyfaenOmavalitsuste Liit 2014):

1. Are vald — www.arevald.kovtp.ee;

2. Audru vald — www.audru.ee;

3. Halinga vald — www.halingavald.ee;

4, Haademeeste vald — www.haademeeste.kovtp.ee;
5. Kihnu vald — www.kihnu.;

6. Koonga vald — www.koongavald.ee;

7. Paikuse vald — www.paikuse.ee;

8. Parnu linn — www.parnu.ee;

9. Saarde vald — www.saarde.kovtp.ee;

10.  Sauga vald — www.sauga.ee;

11.  Sindi linn — www.sindi.kovtp.ee;

12.  Surju vald — www.surju.ee;

13. Tahkuranna vald — www.tahkuranna.ee;

14. Tootsi vald — www.tootsi.ee;

70



Lisa 2 jarg

15. Tori vald — www.torivald.ee;

16. Tdstamaa vald — www.tostamaa.ee;

17. Varbla vald — www.varbla.ee;

18. Vandra alev — www.vandra.ee;

19. Vandra vald — www.vandravald.ee.
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Lisa 3. SA Tartu Ulikooli Kliinikumi Lastefondi 201 4 aasta

pohikampaania ,Unistuste Puhkus* (Toetame siigava ja raske...2014)

Kampaania eesmargiks on toetada raske ja sigavdegaulastele hoiukodudes
hoiuteenuse ning tugiteenuste pakkumist kogu pekadgutud annetustest toetatakse
hoiu- ja tugiteenuste maksmist Uhele lapsele kuhipaeva aastas. Teenust voib

kasutada ka naiteks paar tundi paevas, vastavieles&uidas perele sobib.

Lisaks hoiu- ja tugiteenustele pakume vanemalénrstivaljatulekuks tegevusi ka enda
arendamiseks ja I6dgastumiseks. Meie koostoopaitoarvalja pannud peredele teatri-
ja restoranikilastusi, aga ka vBimalust nautidékpkbskuste teenuseid. Kdik tegevused

on nende laste peredele vbimaldatud tasuta tane Ime@idele sponsoritele.

Hoiuteenuse pakkumine uhele lapsele 30-ks paevakksab 1075 eurot, millele
lisanduvad erinevate tugiteenuste hinnad. Teenwaldsib hoiuteenuse tdotaja

palgakulu, lapse toitlustamist 4 korda paevas niagutust.

Esimene raske ja silgava puudega lastele mdeldudkdthi avati Tartus Kaopesa
asenduskodu juures 17. martsil. Teine hoiukodu akgat 27.juuni Parnus, teenust
hakkab pakkuma Lastefondi pShikampaania ,Unistpstekus” raames loodud MTU
Eliise Puhkusepesa, mille péhieesmérk on toetguaselaanema, eestkostja vdi lepingu
alusel lapse perekonnas hooldaja tbé6tamist voigtitekut ning vahendada ajutiselt
lapse hooldaja hoolduskoormust. Korraga pakutaksetdenust Parnus kuni neljale
lapsele. Hoiukodu hakkab paiknema Parnu Toimetkdeddi hooldusklassi ruumides,
asukohaga Rd&ugu 8a, Parnu. Parnu hoiukodu koh# lephkem informatsiooni
www.puhkusepesa.ee. Kolmas samalaadne hoiukoduawvaskavada kéesoleva aasta

kolmandas kvartalis Ida-Virumaal ning neljandasriales Louna-Eestis.
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Unistuste

Sigava puudega last hooldavatel
vanematel pole péeval ega 66sel
ainsatki vaba hetke.

Kingi neile unistuste puhkus -
pdris vaba péev! Helista ja
toeta puuetega lastele
hoiukodu loomist.

Eliise, 8 a

900 0025 5€ “
900 0100 10€ Laste “fond

TARTU ULIKOOL! KLIINIKUM

900 0500 50 € www.lastefond.ee
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SUMMARY

The author chose "Home Care of Children with a 8=va Profound Disability:
Problems and the Necessity and Availability of 8m% as Exemplified by Parnu
County" as the topic of the paper.

In the case of a physically and mentally healthydcht is considered elementary and
normal that a parent remains at home with the dioiicthe first years of his/her life,
then the child starts going to a nursery schoohaitidoecome increasingly independent
over time. Everyday life in a family with a childhe suffers from a severe or profound
disability is complicated, because one of the parbas to stay at home and take care of
the child at all times, which means that the paherst no days off, no spare moments —

the parent is an around-the-clock caretaker yeanthyear out.

The current Estonian legislation offers differeenbfits and services to families with
children who suffer from severe and profound dilss, but the availability of such

services remains "distant” or insufficient to peofiving in the countryside, which

means that the necessary services do not reacpethi@e in need. The society may
think that families who raise children with severeprofound disabilities manage well
and the help they receive is sufficient, but thalitg may be the opposite, because
people are generally used to managing on their ésking for help is not acceptable to
everybody. Help or support is sought only in timafs desperation and extreme
situations. Therefore, families with children whdfer from disabilities need benefits,
measures and special services. These must servaeetds of the families and be

available to everybody.

The aim of the thesis was to ascertain the problehthe parents of children with a

severe or profound disability with regard to honaegecand how the parents assess the
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availability of necessary services.

From the theoretical part of the paper, it becamdeat that a family raising a child
with a severe or profound disability has a lot @ttars to attend to. First, a certificate
of a degree of disability of the child must be agglfor. Since it is mandatory to have a
rehabilitation plan for the children, several coresmns have to be gone through, as a
result of which the need of the child for persoassistance and his/her independent
ability to cope are determined. Families raisingjsabled child need extra support and
counselling from specialists to cope with the ilmsed pressure on their family system.
It is important that a family is engaged in a nekvaOne must turn to the local
authorities to receive most of the available sewidor children with severe and

profound disabilities.

Quantitative research was employed in the papeudstionnaire, which consisted of
48 questions, was the method. The data was cadlléxith electronically and on paper.
The research was carried out between March 8 amitl 2p of 2014. 65 parents from
Parnu County who raise a child with a severe ofgomed disability in the age range of
0-17 years took part in the research. The objethepaper was attained in the course

of the research.
From the results, it became apparent that:

o The parents lack sufficient information. They dd know where and when to
turn to to receive a specific service. The famibes generally alone with their
worry.

o The rehabilitation system does not meet the neddshe families, the
availability of services in rural areas is hampered

o The volume of funding of childcare services does meet the needs of the
families. A shortage of qualified childminders amptions for childcare in the
locality of the child is a big problem.

o A parent who takes care of a child at home canmotigipate in the labour

market on equal terms with other people, theretbey may get into financial
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difficulties.

o For employed parents it is a concern that oncecltfild has turned 12, the law
no longer allows them to receive a certificatedare leave when the child falls
sick.

o A parent who takes care of a child has no oppdrasito reinvigorate

themselves.

Pursuant to the results of the research, the ayttogosed the following to the local

authorities:

. To chart the families in need in the area who rasehild with a severe or

profound disability.

o To visit these families after a specific period twhe and perform mid-term
evaluations.
o To share information about different benefits amdvises and any possible

changes to these. To assist them with matterses@iMing the service.

o To take an interest in whether the child has all #ids and that these are
functional.
o To encourage the parents to entrust their childvéh a severe of profound

disability to the care of childminders.
Propositions of the author to the Ministry of Soéiffairs:

o To review the system of support persons and chiédsarvice. The volume of
services is small and the parents are not motiviatede it.

o To review the rehabilitation system. At the mometiiese services are
unavailable to those children who live in the coysitle and need great care.

o To review the Health Insurance Act, which would l@deaan employed parent to
get a certificate for care leave when their chdtlsfsick after he/she has turned
12 and ensure them an opportunity to receive fiahrstpport for the entire
time that they take care of their child at homénaa hospital.

o To take over the project launched by the Tartu Ersiy Hospital Children's
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Foundation to establish at least one institutidarofg childcare services in each
county, where it is also possible for childrendogaive other necessary services.

All changes could not possibly take place swifigavithin a day, but if one started the
whole process with little details such as takingjagoand caring, a step forward would

be taken and this would definitely encourage threms.
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