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SISSEJUHATUS

Puue on véga aktuaalne teema nii Eestis kui ka tldiselt maailmas. WHO (Maailma
terviseorganisatsioon) andmete jargi oli aastal 2011 tle maailma 7 miljardist inimesest 1
miljard puudega ehk 15% elanikkonnast. (World Health Organization & The World
Bank, 2011, lk 29) Aastal 2005 oli WHO andmete jargi maailmas puudega lapsi 150
miljonit (World Health Organization & The World Bank, 2011, Ik 36). Eestis oli 2017.
aasta seisuga puudega lapsi 13 143, mis on kaks korda suurem arv kui aastal 2009
(Kallaste et al., 2017, Ik 54). 2018. aasta seisuga oli puuetega laste arv juba 13 620.
Puuetega laste osakaal tduseb, kuid millest see tuleb pole tdpsemalt uuritud. (Kreitzberg,
2018, Ik 2) Samas on ka teooriaid, et puudega laste arv tduseb kuna vanemad on rohkem
teadlikumad. Ollakse kursis, millised teenused on lapsele puude korral kattesaadavad
ning taotletakse kergekaelisemalt puuet. (Arumetsa, 2019, Ik, 86) Puuetega laste
vOimalused on riigiti vaga erinevad ning sOltuvad mitmetest teguritest, nt. riigi

majanduslikust olukorrast (Tallinna Puuetega Inimeste Koda, 2012, Ik 4).

Eestis labi viidud uuringus on vélja toodud, et ligi pooled vanemad on 6elnud, et teenuste
kohta info leidmine on olnud raske. Samuti on pahameelt rohkem (les naidanud
kérgharitud vanemad ning voib 6elda, et sel juhul ei pruugi madalama haridustasemega

vanemad teada Uldse, milliseid teenuseid on véimalik taotleda.(Sarv, 2018, Ik 22—-24)

Peredes, kus kasvab puudega laps on igapdeva elu tihtipeale raskem, kuna tuntakse, et
neile ei pakuta piisavalt tuge. Lasteaias vdi koolis on mitmed vanemad kokku puutunud
Opetajate eelarvamusliku suhtumisega. Samamoodi on kohatud ka teiste laste ja nende

vanemate poolt eelarvamuslikku suhtumist.(Kallaste et al., 2017, Ik 170-171)

Perekonnad seisavad sageli silmitsi sisemiste probleemidega, kuid perekonnal on lapse
ees véga oluline roll. Tihti vajavad abi ka lapsevanemad ise, et tulla toime oma
emotsioonidega. (Viton, 2015, Ik 123) Puuetega laste vanemad kogevad suuremat stressi

ning see probleem ei ole levinud ainult Eestis vaid ka mujal maailmas. Suurem stress voib



tugevalt mojutada ka vanemate kasvatusviise ning lapse vajadused ei pruugi olla esikohal.
(Peer & Hillman, 2014, lk 92) Uuritud on lapse kasvatamisega seotud stressi ning
toimetuleku strateegiaid. Uuring on ndidanud, et vanemad tundsid sotsiaalset eraldatust

ja emotsionaalseid raskusi. (Cauda-Laufer, 2017, Ik 2)

Seega on puudega laste perede stressitase suurem kui mitte puudega last kasvatavates
peredes ning pered tunnevad, et nad ei saa piisavalt tuge, mille tdttu on kannatajaks terve
pere. Vdga palju keskendutakse puudega lapsi kasvatavate perede materiaalsele
abistamisele, kuid vahe on réégitud nende emotsionaalsest toimetulekust. Puudega lapse
kasvatamine ei ole lihtne ning koormus on suur. Keskenduma peaks ka lastevanemate
vaimsele tervisele, mitte vaid materiaalsetele probleemidele. Kd&ik materiaalsed
probleemid on samuti teguriteks, mis mdjutavad emotsionaalset olukorda. Ei tohi eristada
materiaalset ning emotsionaalset toimetulekut, sest kaudselt on materiaalsed probleemid

aluseks emotsionaalsete probleemide tekkimisel.

Puuetega lapsi kasvatavatel peredel on vdimalus saada erinevaid toetusi ning teenuseid
riigilt kui ka kohalikult omavalitsuselt. Ké&esoleva uurimist66 eesmaérk on valja selgitada
No6o valla puudega lapse perede emotsionaalset toimetulekut méjutavad tegurid ja teha

ettepanekuid sotsiaalosakonnale perede paremaks abistamiseks.

Lahtudes t60 eesmargist on sdnastatud jargmised uurimiskisimused:
e Mis on puudega laste kasvatamisel emotsionaalselt kdige raskem?
e Mida saab kohalik omavalitsus veel teha selleks, et puudega last kasvatav pere

tunneks end toetatult?

Uurimisulesanneteks on:

e Selgitada valja kuidas puudega lapse pered on seni toetust saanud N&o vallast

e Anda Ullevaade NOo valla puudega last kasvatavate perede emotsionaalsest
toimetulekust

e Kavandada ja viia 1&bi uuring Noo vallas elavate vanemate seas, kes kasvatavad
puudega last

e Kogutud andmete analliusi pdhjal tuua vélja puudega laste perede arvamus koige

suurematest probleemidest ning abi vajalikkusest



Uuringu ja anallitsi phjal teha ettepanekuid NGo valla sotsiaalosakonnale perede

paremaks abistamiseks.

T60 koosneb kahest osast. Esimeses osas on keskendutud teoreetilisele poolele, kus
antakse Ulevaade puudega last kasvatavate perede toimetulekust ja probleeme
tekitavatest teguritest nii Eestis kui ka mujal maailmas. T60 teine osa keskendub
uuringu labiviimisele ja tulemustele. Uuring on kvalitatiivne ning inimestega viiakse
labi intervjuud, et mdista paremini nende olukorda. Uurimisandmeid anallisitakse,
tehakse jareldused ning hiljem tehakse kokkuvdte ja soovituslikud ettepanekud Ndo

valla sotsiaalosakonnale.



1. ULEVAADE PEREDE TOIMETULEKUST LAPSE
PUUDEGA

1.1. Puue ning lapse puude diagnoosiga kohanemine

Puue on inimese kehaline vdi vaimne kaotus voi kdrvalekalle, mis erinevates olukordades
tokestab (hiskonna elus osalemist vordsetel tingimustel (Puuetega inimeste
sotsiaaltoetuste seadus, 1999, § 2). Puue ei ole ainult haigus vaid see on keeruline néhtus,
mis peegeldab keha ja dhiskonna tunnuste vahelist koostoimet (World Health
Organization & The World Bank, 2011, Ik 4). Puue vdib lapsel negatiivselt mdjutada
kognitiivset, kaitumuslikku ning sotsiaalset arengut (Kubicek, Riley, Coleman, Miller &
Linder, 2013, Ik 243).

Puuetel on erinevad raskusastmeid ning neid on kokku kolm (Puuetega inimeste

sotsiaaltoetuste seadus, 1999, 8 2):

e Keskmine puue, mille korral vajab inimene regulaarset abi v0i juhendamist vahemalt
kord nédalas.

e Raske puue, mille korral vajab inimene abi v6i juhendamist igal 06péeval.

e Sigav puue, mille korral vajab inimene kdrvalist abi, juhendamist vdi jarelvalvet

00paevaringselt.

Puue vdib olla juba stindides, kuid v6ib tekkida ka hiljem. Tekkepdhjused on erinevad
nagu naiteks (Habicht & Kask, 2016, Ik 11) :

e geneetiline,

e traumajérgne,

e rasedusaegsete haiguste tagajéarjel,

e sunni ajal tekkinud komplikatsioonide tottu.



Kaasaslindinud puude pdhjuseid ei osata tihtipeale seletada ning seetdttu on ka
tekkepdhjuseid raskem tuvastada. Meditsiin on arenenud, kuid sellegipoolest on moni
haigus vaga haruldane ning spetsialistidel pole piisavalt oskusi vOi kogemusi haigusega
vOitlemiseks voi see polegi vdimalik. Sellisel juhul vdib tegemist olla harvikhaigusega.
(Habicht & Kask, 2016, Ik 11)

Puue on miski, mida ei saa valida, see on inimeste eripara. Varasemalt on olnud palju
hukkamdistu, kuid tdnapdeval on rohkem mdistmist ning puudega inimesi koheldakse
rohkem vdrdsetena. (Hsiao, 2018, Ik 202) Sellest hoolimata ei vBeta puuet kui tavapérast
eluosa ning vanemad ei julge lapsi uuringutele saata, sest kardetakse tulemusi. Seda ei
peaks kartma vaid see tekitab asjatult hirmu. Puude diagnoos ei ole miski, mida peaks
h&benema vaid see vOib olla just abistav. Sellega kaasnevad erinevad teenused, mida
puude madramiseta pole vdimalik saada. (Habicht & Kask, 2016, Ik 12) Oluline on
vanemate toetus ning uskumine oma lapse kaasasiindinud vGimetesse (Gilor, Klibanski,
& Kfir, 2020, Ik 2).

Puudega tuleb leppida ning dppida sellega elama, kuid tihtipeale on kdige raskem just
sellega kohanemine. V@ib tunda erinevaid emotsioone ning sageli koiki ihe péeva
jooksul. (Wang, 2015, Ik 23) Emotsioonid, mis puude teade saades tekivad on kdigil
erinevad (Cauda-Laufer, 2017, lk 2). Need vdivad vahetuda vaga kiiresti ning see on
normaalne. Toimetulemiseks on vanematel erinevad kaitumisviisid, kuid pdhilised neli
on ( Habicht & Kask, 2016, |k 14-15):

e Eitus — minu lapsega sellist asja ei juhtu.

e Viha - koik negatiivne elatakse vélja lahedaste peal.

e Hirm — Kuidas ma hakkama saan?

e SlUtunne — Kas mina olen sitdi selles, mis lapsega toimub?

Puudega kohanetakse, kuid millal inimesed j6uavad leppimise faasi on véga
individuaalne. V&ib minna aastaid, kuid 18puni sellega leppida on raske.Erinevatel
eluetappidel voivad korduda vanad emotsioonid. Seejarel tundub, et kdik algab otsast
peale, kuid lapse kasvades on erinevad katsumused, mis tuleb tletada. 11-aastase Downi-
sundroomiga lapse ema on 6elnud, et sellega ei lepi kunagi, kuid sa dpid sellega elama.
(Habicht & Kask, 2016, Ik 15)



Puudega kaasnevad pusivad ja pikaajalised valjakutsed, mis on keerulised terve pere
jaoks (Khanlou, Mustafa, Vasques, Haque, & Yoshida, 2015, Ik 661). Kdigest hoolimata
on oluline raékida oma tunnetest ning olla avameelne (Habicht & Kask, 2016, Ik 16).
Emotsionaalne tugi ja toetus on oluline vanematele, kelle lapsel tuvastatakse puue
(Arumetsa, 2019, Ik 85). Perekonna roll puudega lapse elus on véga oluline. Kdik
Opetused tulevad just kodust ning perekond on see, kes peab vajadusel seisma silmitsi
soovimatu tahelepanuga. Seal juures on oluline roll tugivdrgustikul, kes aitab perel toime
tulla. Tuleb leida enda kdrvale lahedased inimesed, keda usaldad ja kellega on hea koos
olla. Eriti oluline on jagada oma tundeid partneriga ning olla avameelne. Tunnete
jagamine on téhtis ning on normaalne 6elda, kui ollakse vasinud. Sellistes olukordades
tuleb tunda r6dmu vaikestest asjadest, isegi kui olukord voib tunduda lootusetu aga tuleb
leida oma lapses positiivseid kulgi. (Habicht & Kask, 2016, Ik 19)

Samas on inimesi, kes tahavad olla vaid Uksi ning ei taheta mitte kedagi néha ja toetus
liikatakse tagasi. Uksi olles on tavaline tunda kurbust, tihti tekib siis ka vGimetuse tunne
—ma ei saa sellega hakkama. Suutlikkus olukorraga toime tulla on kdigil erinev, see kbik
mdjutab lapse heaolu ning tulevikuvaateid. (Arumetsa, 2019, Ik 85) Kdigil on erinevad
viisid toimetulekuks ning toimetulekustrateegiatest v@ib valja tuua naiteks aktiivse
véltimise ehk kasutatakse narkootikume, alkoholi voi studistatakse ennast. On ka
probleemikesksed strateegiaid, kus otsitakse abi ning kuulatakse nGuandeid, kuid alati ei
oska lapsevanemad abi kisida, sest nad ei tea oma vOimalusi ega digusi. (Kroonmae,
2019, Ik 97) Samas on ka positiivseid toimetulekustrateegiaid kui olukorra toimiseks
kasutatakse nalja ning huumorit, mille kaudu leitakse positiivseid motted ning
tundeid(Mount & Dillon, 2014, 1k 71).

Kui vorrelda vanemaid uksikult siis emad kogevad raskeid olukordi  rohkem
emotsionaalsel tasandil, valjendades seda Kiiresti ja intensiivselt. Tunnevad end sildi
ning suunavad viha enda peale. Emad keskenduvad lapsele ning unustavad seetdttu
paarisuhte. Samas isad kogevad kannatusi pigem iseendaga ning nende reaktsioonid on
pigem sisemised ning tunnevad end labikukkununa. (Pelchat, Levert, & Bourgeois-
Guerin , 2009, Ik 245) Isad suruvad pigem oma emotsioone maha, kuid emad néitavad

oma emotsioone konkreetsemalt valja (nt pisaratega). See aitab neil kohaneda ning isade



emotsioonide maha surumise tottu votab neil kauem aega, et uudis vastu votta ja sellega
leppida. (Pelchat et al. 2009, Ik 245)

Kohanemisel on oluline, kuidas ise suhtuda olukorda. Mdned vanemad vdivad puudega
lapse eest hoolitsemisel tunda positiivseid tundeid, kuid teised vdivad jallegi reageerida
valtimisstrateegiate ja enesestudistamise kaudu. Paljude emade enesekindlus suureneb,
kui nad Gpivad oma lapse eest hoolitsema. Uhendkuningriigis labi viidud uuringus on
vanemad Oelnud, et puudega lapse saamine on muutnud neid tugevamaks ning on ka
ennast rohkem tundma &ppinud. (Bhopti, Brown, & Lentin, 2019, Ik 208)

Lisaks on mitmed uuringud analiitsinud puuetega laste emasid ja isasid ning on leidnud,
et vanemad, kellel on oma puudega lapse suhtes positiivne ettekujutus, véljendasid
rohkem dnnetunnet, perekonna thtekuuluvustunnet ja isiklikku arengut kui need, kes
suhtusid asjasse negatiivselt (Vilaseca et al. 2019, Ik 2). Samuti on vanemad tihtipeale
ebakindlad ning seetdttu voivad olla liigselt kontrollivad ja kaitsvad. Mistottu tekivad

emotsionaalselt negatiivsed suhted. (Hsiao, 2018, Ik 2)

Koikidel votab puudega kohanemine aega erinevalt ning samuti on erinevad
kaitumisviisid (nt. Eitus, viha, hirm, sittunne) , kuidas olukorraga toime tullakse. Oluline
on alati leida endale tugivdrgustik ning mitte llkata teisi endast eemale. Tuleb leppida
olukorraga ning naha lapses positiivsed kiilgi. Lisaks on emad emotsionaalsemad kui isad
ning vanemad kogevadki seetdttu olukorda erinevalt. Sellegipoolest on mdlemal raske
ning ei tohi alahinnata teist ja ka oma tundeid alla suruda. Tuleb radkida ning leida aega

ka iseendile. KBik negatiivne mdjutab tervet perekonda, mitte vaid indiviidi tksinda.
1.2. Puudega lapse perede stressiga toimetulek ja vajadused

Puudega lapse saamine on suur stindmus, mis mdjutab perekondi negatiivselt ja sunnib
peresid oma plaane, eesmérke ja suhteid Umber hindama, arvestades lapsega seotud
piiranguid ja sellest tulenevat stressi vanematel ning nende tdhusust toimetulemisel.
(Bawalsah, 2016, Ik 1) Kdik inimesed kogevad vdi mdistavad stressi erineval viisil. See
vOib sbltuda vanusest, soost, kultuurist ja ka sotsiaalsest keskkonnast, kus inimene elab.
( Atasoy & Sevim, 2018, Ik 1130)
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Vanemad ja nende erivajadustega vaikesed lapsed seisavad sageli silmitsi erinevate
kaitumisprobleemide ja stressiga (Hsiao, 2018, Ik 201). Stress ei puuduta inimest kui
indiviidi vaid koiki, kes on nende ldhedal. Puudega lapse kasvatamisel on véga oluline
roll ema ja isa omavahelistel suhetel. (Cauda-Laufer, 2017, Ik 15) Puudega laste vanemad
ei pruugi teadvustada endale negatiivseid emotsioone ning kaitumisi ja seega mojutavad
kogu pere omavahelist suhtlust (Hsiao, 2018, Ik 2). Kui vdrrelda vanemaid, kes
kasvatavad puudega last ning neid vanemaid, kes sellise probleemiga silmitsi seisma ei
pea, on toodud Vvélja, et puudega last kasvatavate vanemate stressitase on margatavalt
korgem (Peer & Hillman, 2014, Ik 2). Samuti on Jordaanias l&bi viidud uuring, mis toob

valja puudega laste vanemate suurema stressitaseme (Bawalsah, 2016, 1k 1).

Stressi pOhjustajaks on valja toodud vanemlike oskuste puudumine voi ebapiisavad
oskused. Stressiga toimetulekuks on mitu erinevat v8imalust. Uheks vdimaluseks on
probleemide lahendamine Kkindlate Glesannete abil. Kasutatakse konkreetseid
strateegiaid, mis minimeerivad probleeme. Teiseks vdimaluseks on laheneda stressile voi
probleemile emotsionaalsete reageeringute kaudu. Kasutatakse ka p6genemismeetodit,
kus pdgenetakse probleemi eest voi leitakse uusi tegevusi, et probleemiga mitte tegeleda.
Stressi slivenedes v@ivad vanemlikud oskused veelgi saada kahjustada. Ei reageerita
piisavalt lapse vajadustele ning probleem stiveneb veelgi. (Hsiao, 2018, Ik 2) Samas
perekonnad, kes tunnevad puudega last kasvatades midagi positiivset, kogevad vahem

stressi ning tunnevad end ka paddevamate vanematena (Vilaseca et al., 2019, 1k 2-3).

Stress on puudega lapse kasvatamisel alati, kuid see pole alati nii ilmselge. Lapse
kasvades kasvab ka vanemate stressitase. (Glidden & Natcher, 2009, |k 311) Kuna
vanematel puuduvad sageli toimetulekuoskused, et lahendada t6elisi probleeme, seetbttu
elatakse koike emotsionaalselt tle, millel puudub t6husus ja pdhjustab rohkem probleeme
(Hsiao, 2018, Ik 2). Lapse kaitumises pole tihti vdimalik muutusi teha ning siis teevad

vanemad oma kaitumises muudatusi(Mount & Dillon, 2014, Ik 70).

Erinevused vanemate kaitumisviisides v@ivad pdhjustada omavahelisi lahknevusi ja
stressi ning seetdttu mojutada psiihholoogilist heaolu erinevalt (Hartley et al., 2012, Ik
2). Poolas labi viidud uuring Bragieli ja Kanioki (Cauda-Laufer, 2017) poolt nditas, et
isad tundsid end rahulolevamalt kui ka neid oli kaasatud lapsega seotud tegevustesse.
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Samuti aitas see pingeid maandada ema ja lapse vahelistes suhetes (Cauda-Laufer, 2017,
Ik 15).

Belgias labi viidud uuringust tuli vélja, et emad ja isad suhtuvad olukorda erinevalt
(Pelchat, Levert, & Bourgeois-Guerin, 2009, Ik 239). Uuringust selgus, et emad kogevad
suuremat stressi kui isad ning toimetulek on erinev. Emad otsivad rohkem infot puude
kohta kui isad. Samuti on emadel suurem vajadus suhelda inimestega, kes on samas
olukorras. Isad samas kasutavad rohkem perekonna valiseid tegevusi (nt. t60, vabaaja
veetmine), et hoida kodustest probleemidest eemale. (Pelchat et al., 2009, Ik 240)
Hoolimata sellest, et mdlemad vanemad tunnetavad olukorda erinevalt siis mdlemad

tunnevad siiski kestvat valu, mis iga uue raskuse ajal kordub (Pelchat et al., 2009, Ik 244).

Vanemate stressitaseme pdhjustajaks on valja toodud veel ka sotsiaalne torjutus, mida
puudega lapsega kohata voib. (Hsiao, 2018, Ik 202) Emad tajuvad sotsiaalse toetuse
vahenemist, mis tuleneb lapse puude raskusest ning selle mdjust perefunktsioonidele.
Kdik see suurendab stressi ning mojutab vaimset tervist ja sellega kaasneb depressiooni

ja &revuse riski suurenemine. (Carlson & Miller, 2016, Ik 172)

Stressi leevendamiseks on abistavad erinevad tugigrupid, kus vanemad saavad raékida
oma muredest ja emotsioonidest ning koos neid analiilisida. Jagada oma kogemusi ning
olla Uksteisele alati toeks. (Hsiao, 2018, lk 204) Pere on alati oluline tugipunkt ning
varasemaga vorreldes ei elata tanapéeval enam erinevate generatsioonidega koos vdi on
vahemaad suured ning seetdttu saavad ka lapsevanemad lahedastelt vdhem tuge ja abi.
Just lahedaste abi oleks see, mis vahendaks lapsevanemate stressi. Mida suurem on
tugivdrgustik seda vihem on ka stressi. Uksi puudega last kasvatavat vanemat mdjutab
vahene tugivorgustik suuresti ning vanema toimetulek v6ib mdjutada ka lapse vaimset
tervist. (Perry & Szalavitz, 2016, 1k 245-246)

Puudega last kasvatades ei tohi ka lapse 6desid ning vendi tdhelepanuta jatta. Ka nemad
kohanevad erinevalt ning véljendavad oma emotsioone erinevalt. (Cauda-Laufer, 2017,
Ik 18) On leitud, et sageli tunnevad 6ed ja vennad end kdrvale jéetuna. Nad voivad arvata,
et puudega dde voi vend teeskleb valu, et saada tahelepanu, kuid samas tunnevad nad ka
kurbust. Voib toimuda vGimuvditlust vanemate tahelepanu saamiseks, kuid see ei

tdhenda, et nad ei hooliks teise heaolu pérast. (Martirosyan, 2013, Ik 11) Vanemate pilgu
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Iabi on Gdede ja vendade olukorras nii positiivseid kui ka negatiivseid omadusi. Positiivne
on see, et ollakse rohkem sallivad, enda tervist vaartustatakse rohkem ning ollakse
rohkem hoolivamad. Negatiivseteks kiilgedeks on kaaslaste poolt saadud h&bistamine ja
torjutus (Habicht & Kask, 2016, Ik 19), mis v8ib tuua eelarvamusi teistes. Saadakse
soovimatut tahelepanu ja kisimusi, milleks ei olda valmis, kuid koik ei ole kokku

puutunud puudega ning tuleb ka neid mdista (Cauda-Laufer, 2017, Ik 19).

Vanemad kirjeldavaid palju rohkem negatiivseid kogemusi ning madalamat elukvaliteeti,
vorreldes mitte puudega lapsi kasvatavate vanematega (Miranda et al. 2009, Ik 2).
Samamoodi on ka terve pere vastutuskoormus suurem puudega lapse eest hoolitsemisel
(Habicht & Kask, 2016, 1k 19). Tihtipeale v6ib puudega laps olla peres esimene laps ning
see VvOib raskendada vanemate otsust jargmise lapse sinniks. Kuna puudega lapse
kasvatamise juures on tihti stress, depressioon, hirm kui ka rohkem muid kulusid siis on

vanemad kaalukamad teise lapse plaanidega. (Kimura & Yamazaki, 2017, Ik 217)

Véga oluline on kdigi sbprade, tuttavate, arstide jt. toetus, mida perele pakutakse.
Igasugune toetus on oodatud, sest see vahendab perekonna stressi (Hsiao, 2018, 1k 202).
Madal sotsiaalne toetus on samuti teada olevalt (ks stressifaktoritest (Barak-Levy &
Atzaba-Poria, 2020, Ik 202). Mitte toetamine vdib pdhjustada mitmeid teisi probleeme,
néiteks laste k&itumisprobleeme. Vanematel on vaja toetust ning haridust, kuidas toime
tulla. (Hsiao, 2018, Ik 202)

Vanemad peavad dppima eristama lapse k&itumist nende endi omast. Nad peavad olema
valmis selleks, kuidas laps erinevates olukordades reageerib ning toetama ja abistama last
igas olukorras. (Hsiao, 2018, Ik 203) On tdendoline, et lapse kaitumisraskused
pbhjustavad ema vésimust, mis omakorda VvOib m0jutada ebatGhusate
toimetulekustrateegiate kasutamist ning seetdttu suurendada stressi (Miranda etal., 2019,
Ik 3).

Samas on olukordi, kus puudega lapsega on vaja mitmeid erinevaid teenuseid, mida
pakuvad erinevad spetsialistid. Abi on alati oluline, kuid mitmed erinevad kontaktid
vOivad viia pere segadusse ning nad ei tea, millises olukorras millise spetsialisti poole
poorduda. (Carter & Thomas, 2011, Ik 1) Lisaks on paljud lapsevanemad tundnud, et neid
ei kuulata ning nendega ei peeta ndu. Samuti oldi olukorras, kus spetsialistidelt polnud
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mingit mdistmist ning vanemad tundsid suldi end oma lapse ké&itumise pérast.
(Wodehouse & McGill, 2009, Ik 6) USAs elavad immigrantide vanemad on tunnistanud,
et tunnevad habi oma laste vaimse tervise probleemide pérast. Samuti on 6elnud seda ka
aktiivsus- ja tdhelepanuhéirega laste vanemad. (Alsharaydeh et al. 2019, Ik 673) Lisaks
kdigele eelnevale on suureks probleemiks olnud ka puude liigitamine kindlasse
kategooriasse. Aastatega on olukord muutunud paremuse poole ning on vahenenud

sildistamine ja hukkamdistmine puudega inimeste Ule. (Hsiao, 2018, Ik 203)

Puudega lapsevanemad tunnevadki rohkem stressi, sest neil on rohkem vastutust, kuid
stressiga toimetulekuks on erinevaid viise ning tuleb leida see, mis on endale kdige
parem. Stressi p6hjustaks vdib olla ka teadmatus ning oskamatus olukorraga toime tulla.
Ei teata oma digusi ega osata igas olukorras kaituda. Sellistel puhkudel on tugi véaga

oluline ning spetsialistide toetus, kes oskavad suunata kuhu vaja, et keegi ei jaaks abita.

1.3. Puudega laste perede vajadused ning toetused riigilt ja

kohalikult omavalitsuselt

Puudega last kasvatavatel peredel on erinevad vajadused ning nad tajuvad tihtipeale asju
teisiti kui tavalised pered. P6hja-Kuprosel on 2018. aastal uuritud vaimse puudega laste
vanemate pohilisi probleeme, millega tuleb hakkama saada ning milliseid strateegiaid
kasutatakse toimetulekuks. Uuring nditas, et vanemate toimetulek on t6husam kui nende
teadlikkust suurendatakse. (Atasoy & Sevim, 2018, Ik 1138) Toimetulevad koik erinevalt,
kuid Kuiweidis l&bi viidud uuringu pdhjal on vanemad 6elnud, et abi on vaja lapse
abistamisel, emotsionaalsel toimetulekul ning hilvitiste ja toetuste saamiseks (Al-Daihani
& Al-Ateeqi, 2015, Ik 132). Hiinas labi viidud uuringu tulemuste pdhjal on vanemad valja
toonud kolm peamist vajadust ning nendeks on kogukonna teenused, info vajadus ning
vajadus perekonna ja sotsiaalse toe jarele. Lisaks toodi vélja, et vanemad sooviksid
rohkem suhelda ja kohtuda peredega, kus kasvab samuti puudega laps, et jagada

kogemusi ning sotsialiseeruda. (Wang, Michaels, & Day, 2009, Ik 286)

Aastal 2018 1abi viidud uuring Eestis ,,Elu erilise lapsega- toimetulek ja vajadused*, kiisiti
vanematelt kuidas nad end tunnevad. Suures tlekaalus vastati, et tuntakse end tksikuna
ning eemale jaetuna. Riigilt on liiga vahe tuge ning vanemad sooviksid seda rohkem.

(Lahtvee, Parts, Pirn, Poldvee, & Reiljan, 2018, Ik 108) Puudega laste vanemad on valja
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toonud, et lapsed ei saa piisavalt kiiresti abi. Vdga palju peab suhtlema erinevate
asutustega ning tegema liigselt paberit6od, mis aeglustab vajamineva abi saamise. Samuti
on ka spetsialistide juurde saamise jarjekord pikk. (Juurik, Labi, Rooso, & Liba, 2019, Ik
81-84)

Uuringutest on selgunud, et perede elukvaliteeti mojutavad sageli tingimused, mis on
seotud nende vajaduste rahuldamisega. Piiratud on vanemate t66— ja haridusvdimalused,
mis takistavad peredele nende vajadusi rahuldavaid ressursse leida. Samuti on
raskendatud Ghiskonna ning kultuurielus osalemine ja sotsiaalsete kontaktide loomine.
Vélja on toodud, et riikidel on piiratud suutlikkus vajalikku tuge pakkuda ning samuti on
mainitud ka kohalike omavalitsuste pakutavaid toetusi, mis on perele olulised
toimetulemiseks. (Millere & Dobelniece, 2015, Ik 113) Lisaks on oluline teenused
kohandada perekonna vajadustele vastavaks, et abi oleks maksimaalne (Ignatovic,
Milanovic, & Zegarac, 2017, Ik 2). Paraku ei kohandata kdiki teenuseid perekonna
vajadustele. Peredel kellel pole oma autot on samuti vaja liikuda, kuid kdik Ghistranspordi
vahendid seda ei vGimalda. Kdik Ghistranspordi vahendid pole mdeldud nt. ratastoolis
lilkujatele ning seetdttu voib tekkida erinevaid probleeme, kui perekond ei saagi sdita
sinna kuhu vaja. (Saarevet, 2019, Ik 27)

Puuetega lastel on digus saada riigi ja kohaliku omavalitsuse poolt pakutavaid
sotsiaalteenuseid. Kohalikul omavalitsusel (KOV) on seaduse jargi kohustus pakkuda
puuetega laste peredele kolme teenust (Sotsiaalhoolekande seadus, 2015):

e tugiisikuteenus,

e sotsiaaltransporditeenus

e lapsehoiuteenus.

KOV-i pakutavad teenused vdivad piirkonniti erineda. VVéikese eelarve ja elanikkonnaga
piirkondades ei ole kdik teenused nii hasti kéttesaadavad. Kdige suuremad probleemid
ilmnesid psudhilise erivajadusega inimeste péevakeskuse teenusega, vaimupuudega
isikute paevakeskuste teenusega, riikliku lapsehoiuteenusega puudega lapsega peredele
ning tugiisiku teenusega psudhilise erivajadusega inimestele. (Eesti Patsientide
Esindustihing, 2014, Ik 16)
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Riigilt on puudega laste peredel saada jargnevaid teenuseid(Sotsiaalhoolekande seadus,
2015):

e puudega lapse toetust ja dppetoetust,

¢ rehabilitatsiooniteenust, mis sisaldab koiki teenuseid nagu vajaduse hindamine,
tegevuste planeerimine ning planeeritud tegevuse tditmise juhendamist ja
hindamist. Selle kdigus on vdimalik saada erinevaid teenuseid (Sotsiaalse
rehabilitatsiooni teenuse raames..., 2015) : tegevusterapeudi teenus,
sotsiaaltdotaja teenus, eripedagoogi teenus, logopeedi teenud, arsti teenus, Oe
teenus, loovterapeudi teenus, psiihholoogi teenus, kogemusndustaja teenust,
flisioterapeudi teenus.

e abivahendite vajaduse hindamine ja mairamine,

e raske vOi sligava puudega lapse esindajal on Gigus riigi poolt rahastavatele

sotsiaalteenustele, kuid nende taotlemine toimub labi kohaliku omavalitsuse.

Aastal 2016 viidi Tallinnas labi uuring, kus puuetega laste vanemad tdid vélja, et info
tugiteenuste kohta on raskesti kattesaadav. Samuti on raske leida infot, mis puudutab
puuetega inimestele suunatud teenuseid. (Saar Poll OU, 2016, Ik 163) Lisaks on
Uhendkuningriigis 1abi viidud uuringud leidnud, et isegi kui toetus on olemas, siis 61%
peredest leidis, et see polnud kasulik v6i oldi rahulolematud. 71% peredest olid saanud
psuhholoogilist tuge, kuid ainult 38% leidis, et sellest oli abi. Pered leidsid, et abi oli
kasutu, kuna spetsialistid ei m&istnud neid. (Wodehouse & McGill,2009, Ik 2)

Riigil ja kohalikul omavalitsusel on kohustus toetada puudega inimest. Oluline ei ole
milline on teenus, mida pakutakse vaid pered peaksid teadma, et neil on véimalus
poorduda KOV-i poole abi saamiseks. Inimesed tahavad rohkem infot olukorra kohta,
kuid nad ei oska kusida. Lisaks ei ole tihtipeale vanemate sdnul spetsialistidest kasu, kuna
nad ei mdista vanemaid, kuid selleks vdib olla mitmeid pdhjuseid. Vanemad vdivad

tdlgendada ka spetsialistide arvamust just endale sobivaimaks.
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2. PUUDEGA LAST KASVATATE PEREDE
EMOTSIONAALNE TOIMETULEK NOO VALLAS

2.1. Toetused jateenused puudega last kasvatavatele

peredele NOo vallas

N6o vald paikneb Tartumaa keskosas ning rahvastikuregistri andmetel elab 1.jaanuari
2020 aasta seisuga N6o vallas 4316 inimest. Noo vallas on kokku 20 kiila ja 2 alevikku.

(N6o vald, s.a.)

Noo vallas on 01.11.2019 aasta seisuga stigava puudega lapsi 35 ning raske puudega lapsi
seitse. Keskmise puudega laste arvu ei ole vélja toodud. Aastal 2020 on N&o valla
toetusfondi lisatud raske ja sligava puudega lastele abi osutamise toetuse summaks
19 627 eurot (Rahandusministeerium, 2020), kuid aastal 2019 oli see summa 9110 eurot
(Rahandusministeerium, 2019). Millest see summa on muutunud pole kindel, kuid voib
arvata, et puuetega laste arv on tdusnud ning abi vajadus on suurem ja seetGttu on

voimalik taotleda suuremaid toetuseid, et kdik abivajajad saaksid abi.

Sotsiaalteenuseid on voimalik KOV’ist saada inimesel, kes rahvastikuregistri jirgi elab
NoGo vallas ning kelle igapaevane toimetulekuvoime on hairitud(NGo vald, s.a.). Samuti
saavad abi ajutiselt NOGo vallas elavad inimesed kui abi on véltimatu.
Sotsiaalhoolekandelise abi saamise korras on vélja toodud sotsiaalteenused ning
sotsiaaltoetused, mida NOo vald teostab. Raha nendeks tuleb wvalla eelarvest

(Sotsiaalhoolekandelise abi andmise kord, 2019).

Teenuseid, mida NOo vallas pakutakse on mitmeid. Teenuse vajalikkust otsustab vald
ning eesmark on vahendada seeldbi vanemate hoolduskoormust kui ka vahendada

osalemist t60hdives. Teenuste saamiseks on oluline esitada taotlus abivajadusest. N6o
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vallas on vdimalik saada puudega lastel ja nende peredel seitset erinevat teenust ning

nendeks on (N6o vald, s.a.):

e tugiisikuteenus,

e sotsiaaltransporditeenus,

e puudega lapse hooldamine,

e puudega laste tugiteenuste arendamine ja pakkumine

e puuetega inimeste eluaseme fudsiline kohandamine

e lapsehoiuteenus,

e tédiendavad vajaduspdhised teenused ( psiihholoogiline nbustamine, tugirihmades ja
tugiprogrammides osalemine, rehabilitatsiooniteenusel osalemine,

erihoolekandeteenusel osalemine, toiduabi, muud toetavad teenused).

Lisaks sotsiaalteenustele on sotsiaaltoetused. Toetused, mida makstakse N6o valla
eelarvest on sissetulekutest mittes6ltuvad. Puudega laste peredel on vdimalus saada

lapsetoetust (lihekordne toetus) ning kriisiabi.

Sissetulekust soltuvad toetused on lastega perede toetus, toetus raske majandusliku
olukorra leevendamiseks, erivajadusest tulenevad toetused, hooldajatoetus puudega lapse
hooldajale ning toetus puudest tingitud lisakulude katteks (Sotsiaalhoolekandelise abi
andmise kord, 2019).

Kdigele lisaks on vdimalik veel saada ka toimetulekutoetust, mis eraldatakse
riigieelarvest. Riigilt on laekunud valla eelarvesse toimetulekutoetuste jaoks vajalik
summa ning vallavalitsus otsustab, kellel l&heb vaja. (Sotsiaalhoolekandelise abi andmise
kord, 2019). Eelnevale lisaks on riigieelarvest sihtotstarbeliselt eraldatud toetused, mida
madratakse raske ja stigava puudega lastele abi osutamiseks. Neid toetavad teenused on:
Sotsiaalhoolekandelise abi andmise kord, 2019)

e lapsehoiuteenus,

e sotsiaaltransporditeenus,

o isikliku abistaja teenus,

e tugiisikuteenus,

e intervallhooldusteenus,

e noustamisteenus,
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e eluaseme kohandamise teenus,
e muud teenused, mis aitavad parandada raske ja siigava puudega lapse arengut ja tema
pere toimetulekut ning aitavad véhendada perekonna hoolduskoormust vdi puudest

tulenevaid lisavajadusi.

Puudega last kasvatavatel peredel on digus saada neid teenuseid ning toetusi nii nagu
seaduses on kirjas. Nende saamine s6ltub vallavalitsuse otsustest ning igatihele neid ei
vOimaldata. T60s uuritakse tdpsemalt, milliseid teenuseid on valla kaudu saadud ning

kuidas on valja nédinud toetuste ja teenuste saamine.
2.2. Uurimuse valim ja labiviimine

Uuringu labiviimiseks kasutati kvalitatiivset uurimismeetodit, kuna see labi saab kdige
paremini kirjeldada inimeste kogemusi ja arvamusi. See annab kdige parema ulevaate
hinnangutest ja seisukohtadest. Sellega pulitakse naha véikese valimi tdttu inimeste
maailmavaadet, mitte ei kontrollita pisitatud hipoteesi. (Laherand, 2012, Ik 20) Andmete
kogumiseks valiti poolstruktureeritud intervjuu. Selle kaigus on vdimalik intervjueerival
kisida lisakiisimusi ning vajadusel neid selgitada. Samamoodi vGib méni vastus vajada
lisakiisimust. (Ounapuu, 2014, Ik 172) Lisaks poolstruktueeritud intervjuule sai kasutatud
ka struktureeritud intervjuud, kus kisimused ettevalmistatud kindlas jarjekorras ning
tapsustusi ei tehta (Ounapuu, 2014, Ik 171). Selline intervjuu toimus vaid iihe osalisega
ning seetdttu, et intervjuu sai labi viidud e-kirja teel ja vastaja ei vajanud kisimustele
tapsustusi, vastused olid vdga pikad ning l&bimdeldud, et intervjueerijal ei tekkinud

lisakisimusi.

Piisavalt véikse valimi puhul on iga juhtumi kohta intensiivne analuds. Vaikse valimi
suurus vdimaldab arendada juhtumitevahelisi Gldistusi. (Robinson, 2014, Ik 5) To66s
kasutati kvalitatiivset sisuanalliusi, sest uuringu tulemustega sooviti teada saada vastajate
hinnangut puudega lapse perede emotsionaalsest toimetulekust ja toetustest N6o vallas.

Oluliseks peeti, et vastajate motted jadksid samas.

Kisitlused viiakse l&bi poolstruktueeritud intervjuudena, et naha inimeste olekut,
kéitumist ning mdoista paremini nende motteid. Intervjuuga on vdimalik jouda

varjatumatesse kohtadesse, uurida rohkem siivitsi ning tundlikumal viisil. (Qunapuu
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2014, 1k 171) Kogutud andmed sisaldavad tekstilisi andmeid mitte numbrilisi vordlusi
(Laherand, 2012, Ik 20).

Uuring viidi labi jargmiste etappidena:

intervjuu kiisimuste koostamine toetudes teooriale

intervjueeritavate otsimine NOo valla Facebooki grupist ning lumepallivalimit

kasutades

e aegade kokkuleppimine intervjuudeks ning intervjuude labi viimine kohtudes, e-kirja
teel kui ka telefoni teel

e andmete todtlemine, analilisimine ning télgendamine

e ettepanekute ja kokkuvotete tegemine NGo valla sotsiaalosakonnale perede paremaks

abistamiseks, toetudes vanemate soovidele,

Intervjuud viidi 1abi erinevatel viisidel. Kahe intervjueeritavaga saadi kokku ning Covid-
19 téttu pbhjustatud eriolukorrast tulenevalt on tlejdénud intervjuud l&bi viidud meili ja
telefoni teel. Valimisse kuulusid NGo valla puudega laste vanemad, kes leiti Facebooki
,NOO vald — vallasisene arutelu grupp“ grupi kaudu. Lisaks kasutati t6os ka
lumepallivalimit, mille kaudu saadakse kitte vastajad. Uks osaleja titleb edasi teisele ning
see omakorda annab teada jargmisele. Kdik inimesed, kes sellel meetodil leitakse on
vabatahtlikult ndus osalema. (Qunapuu, 2014, Ik 145) Valimi leidmine oli keerukas, kuna
inimesed ei ole tundnud huvi kisimustele vastamiseks. Kuna Eestis kehtib
andmekaitseseadus siis sotsiaalosakonnast abi ei saanud. Lisaks sai poérdutud inimese
poole, kes tegeleb puudega laste vanematega N&o vallas, ning edastas autori Kirja, kuid

kahjuks Uhtegi vastust ei tulnud.

Allolev tabel 1 annab Ulevaate intervjuude labiviimisest ning kdigile intervjueeritavale

on lisatud kood, mille jargi edaspidi neile t60s viidatakse.

Tabel 1. Intervjuude osalejad, ajakava ning kestus

Intervjueeritav Kood Intervjuu labiviimise aeg | Intervjuu kestus (min)
Lapsevanem 1 L1 13.03.2020, kell 11.00 45

Lapsevanem 2 L2 13.03.2020, kell 12.00 15

Lapsevanem 3 L3 23.03.2020 e-kirja teel
Lapsevanem 4 L4 24.03.2020 e-kirja teel
Lapsevanem 5 L5 3.04.2020, kell 13.30 Telefoni teel, 35
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| Lapsevanem 6 | L6 | 10.04.2020, kell 18.00 [ Telefoni teel, 20 |

Intervjuudes, mis viidi 1abi inimestega kohtudes, kasutati diktofoni ning seejarel sisestati
vastused MS Office Wordi tekstitootlusprogrammi. Samuti telefoni teel labi viidud
intervjuud salvestati diktofoniga, kuid kdikidelt vastajatelt kisiti luba jutu

salvestamiseks.

Andmed koguti mittetdendosuslikku valimit kasutades ning just seetOttu, et
intervjueeritavate hulka ei olnud vdimalik ette mdaarata. See vdib juhtuda raskesti
kattesaadavate elanikkondade puhul ning sellises olukorras on oluline kasutada
paindlikumaid meetodeid. (Ounapuu, 2014, Ik 142) Antud t66s oli valimiks puudega
lapse vanemad ning elanikkonda on raske tabada, kuna kdik ei soovi avalikult raékida

lapse puudest ning sellega kaasnevatest teguritest.

Lisakisimusi ning tépsustusi vajasid intervjueeritavad, kellega oldi otseses kontaktis voi
intervjuu viidi labi telefoni teel. Vajasid selgitusi kusimustel vdi kiusimust mdnel teisel
viisil esitatuna, et kiisimuse mottest paremini aru saada. Samuti oli mitmeid mdttepause,
kus ei osatud midagi vastata. Samas e-kirja teel labi viidud intervjueeritavad ei vajanud
oluliselt tdpsustavaid kusimusi ega tapsustusi. Vastused oli pikad ning analttsivad. Asi
vais olla ka selles, et neil oli aega rohkem mdelda ning oma vastused labi méelda, kuid

nende intervjuude puhul ei ndinud inimeste emotsioone otse vaid labi vastuste.

Kuupédevad kokku saamiseks intervjueeritavatega olid juba paigas kui tekkis eriolukord
Covid-19 tottu ning seetbttu pidi autor leidma uue lahenduse. Inimestega kellega polnud
veel intervjuud tehtud, said valida, kuidas oleks neile kGige mugavam ning sobivaim.
Valikus oli videokdne, telefoni kdne kui ka e-maili teel. Kaks intervjueeritavat valisid e-
kirja teel vastamise, pdhjenduseks toodi, et saavad rahus kusimustele vastata kui leiavad
aega. Samas kaks intervjueeritavat valisid telefoni teel rdé&dkimise, kuna arvuti kasutamise

oskused pidid kehvad olema.

LOputdo autorile on teada inimeste nimed, kuna inimesed votsid ise Ghendust voi edastati
nende telefoni number uuringu tegijale nende loal ning sellega ei rikutud (htegi

andmekaitseseadust. Autor garanteeris inimestele anontiimsuse.
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2.3. Uuringutulemuste anallis

Intervjueeritavateks olid puudega laste vanemad. Vastajateks olid neli ema ning vanaema
ja isa. Vanaema ja isa on samast perekonnast. Koik vastajad kasvatavad puudega last,
kuid kdigil on erinev raskusaste. Lapsevanemad L1 ja L2 kasvatavad stigava-liitpuudega
last. Lapsevanem L3 ja L6 kasvatavad raske puudega last ning L4 ja L5 kasvatavad

keskmise puudega last. Lisaks on L4 perekonnas kaks puudega last.

Puuet voi haigust ei ole alati vGimalik ndha kohe kui laps on siindinud. Vaid Uks
intervjueeritavatest utles, et kohe lapse stindides oli kahtlust, et midagi on valesti, kuid

ametlik diagnoos tuli sellegipoolest alles 3-kuuselt aga ka see muutus.

Laps sai diagnoosi 3-kuuselt, kuid esialgu ei tundunud asi hull, kuna 6eldi, et kdik
saab korda lihtsa operatsiooniga ning seejarel toimus palju arstide visiite ja
erinevaid uuringuid ja see oli miski, mis morjendas. Kuid kui laps oli saanud
aastaseks tuli valja, et diagnoos on vale pandud ning lapse olukord ei parane ka

operatsiooniga. (L3)

Teised lapsevanemad said lapsele puude hiljem. On ka olukordi, kus puue madratakse
varem ning diagnoos tuleb alles aastaid hiljem ning ka uks lapsevanem tdi vélja, et lapsele
maéadrati puue aastaselt, kuid diagnoosi sai laps alles 7-aastaselt. Tegemist on haruldase
haigusega ning esialgu ei osatud sellist haigust kahtlustada ja vajalikud olid mitmed

erinevad uuringud, et vélja selgitada, mis haigusega on tegemist.

Erinevad haigused ning diagnoosid mdjuvad kdikidele erinevalt, kuid uuringust tuli valja,
et koik lapsevanemad tundsid vaga segaseid tundeid peale diagnoosi saamist. Palju oli
emotsioone ning ei osatud nendega koheselt toime tulla. Samuti toodi vélja ka enese
sutdistamine, mis sai tehtud valesti, et last ja lapsevanemat niimoodi karistatakse. Elu
pdorati peapeale ja igapdevane elu muutus arstide vahelt kaimisega. Ohtuti last magama
pannes juhtus emadel nutuhooge, kuid nendel hetkedel oli see kdige parem viis oma
emotsioone ndidata. Koik vanemad on 6elnud, et alguses oli raske, kuid sa lepid sellega
ning teed kdik, et olla lapse jaoks olemas. ,,Peale esimeste emotsioonide iileelamist tuli
rohkem rahu ning leppimist olukorraga, kuid vahepeal on siiski hetki, kus nutad tiksinda

kuskil toas ja mdtled, et miks mu last nii karistatud on* (L5). Uks lapsevanem on vilja
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toonud selle, et mehega saadi asjad selgeks mdeldud, kuid raske oli tuttavatele ja
sugulastele asja selgitada ning nemad nii iseenesest mdistetavalt seda ei votnud ja pidi
tegema selgitustood, kuidas asjad hakkavad edasi minema. Samas ei olnud selleks ajaks

ka vanematele teada kuidas kdik tldse minema hakkab.

Sellistes olukordades ei ole vaid vanemad need, kes peavad oma emotsioonidega toime
tulema ning uuriti ka kuidas 6ed ja vennad toime on tulnud. Kuuest intervjueeritavast oli
vaid Uhel lapsevanemal ka varem lapsi. Ema ra&kis, et suuri muutusi ei ndinud vanemate
laste seas, et nad elaksid seda kuidagi tle. Teised lapsevanemad on 6éelnud, et nooremad
Oed ja vennad on vahepeal vélja ndidanud, et nad on kurvad antud olukorra tottu, sest
néevad, et del vdi vennal on halb. Samuti on nooremad 8ed ja vennad kisinud, miks on
tema dde voi vend sellises olukorras. Lapsed tahavad teada, kas ta saab terveks voi jaébki
kogu eluks selliseks. L2 on ¢elnud, et vaiksem vend on kisinud kuna vend temaga joosta
saab. Vahepeal on laps dnnetu, et vend temaga méngida ei saa. Positiivse kohapealt on
vanemad Oelnud, et lapsed, kes elavad koos puudega &e vOi vennaga on rohkem
sallivamad ning nende jaoks ei ole midagi uut kui tdnaval tuleb vastu puudega laps voi
taiskasvanu. Oluline on lastele selgitada, et kdik inimesed on erinevad ja see on

normaalne ning seet6ttu ei tohi kedagi halvustada.

Puudega laps vajab rohkem tahelepanu ning abi kui tavalised lapsed. Kisides vanematelt,
mis on kdige raskem puudega last kasvatades olid vastused erinevad. Kuna puuded on
erinevad ning samuti ka raskusastmed siis kdigi kogemused on erinevad. Kaks
lapsevanemat tdid valja lapse abistamise igas olukorras. Laps ei liigu ning ei s60 ise ja
kdik tegevused peavad olema abistatud. See tdéhendab, et vanematel ei ole vOimalustki
last Uksinda jatta. Kui teistel on lootust, et lapsed on likshetk iseseisvad siis see perekond
ei tunne, et oleks kuskile véljapadsu. Samas ltlevad vanemad, et nad ei kujutagi elu enam
teisiti ette. Vanaema, kes kasvatab puudega last on delnud ka, et tema jaoks on hetke
olukord palju raskem kui paar aastat tagasi. Laps kasvab ning vanaema vananeb ning on

hirm lapse tuleviku ees, mis saab kui teda enam pole.

Vilja toodi ka aja planeerimine ning sdit linna arstide juurde. ,,Endal mul transporti pole
ning pean hasti aega planeerima kuidas saada linna arstide juurde. Lisaks on mu lapsed
molemad kaitumisprobleemidega ja esineb paigalpisimatust siis see on endale vaga

raske** (L4). Uks lapsevanem tdi valja hirmu tuleviku ees. Laps elab hetkel vanematega
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ja tema eest hoolitsetakse aga mis saab kui laps kolib kodust vélja ning peab sisenema
tooturule. Mitme vanema poolt on radgitud ka haigushoogudest kui lapsel on véga kehv.
Sellistes olukordades on pinge suurem ning raske toime tulla ka enda emotsioonidega.
Lapsevanem on valja toonud ka raskused, mis nludseks on uletatud, kuid alguses oli see

nii vanematele kui ka lapsele endale kurnav.

Laps oli kolme aastane kui pidi hakkama igapéevaselt mitu korda péevas rohte
vOtma. Rohud olid kibedad ning laps keeldus neid vdtmast. 3 aastane laps ei
mdistnud, miks on vaja rohtu vétta. Tema arvates oli haiguseks koha ja nohu ja kdik
muud vélised tunnused. Mitu korda péevas oli vaja lapsele selgeks teha miks on
rohtu vaja ning see oli emotsionaalselt vdga koormav nii lapsele kui vanematele.

Lapse kasvades asjad paranesid ning nutdseks on see raskus Uletatud (L5).

Erinevates olukordades ning puude raskusastmete juures on kdikidel omad asjad voi
tegevused, mis lihtsustavad igapédevast olukorda. Kaks lapsevanemat t6id valja erinevad
abivahendid nagu vanker, ratastool ning s6dgitool, mis on igapdevaselt kasutuses ning
ilma nendeta nad ei kujutaks elu ette. Teised lapsevanemad on toonud vélja perekonna
ning tuttavate abi. Perekond on alati valmis abistama ning sotsiaalsed suhted on olulised,
et mitte end dra kaotada ja olla vaimselt tasakaalukas. L3 on ka vélja toonud selle, et tuleb
leida aega ka oma kaaslase jaoks ning olla teisele toeks. Tema sonul on véga téhtis

teinepool, kellega last koos kasvatada, et kdik tegevused ei oleks vaid ihe inimese kanda.

Igas asjas on ka alati midagi positiivset ning sai uuritud vanematelt, mis toob r6dmu
nende perre kui peres on puudega laps. K&ik vanemad, kellega intervjuu sai l&bi viidud
kas otse suheldes vdi telefoni teel, votsid motlemiseks aega. Kolm lapsevanemat on vélja
toonud edusammud, mida on naha ning samuti lapse enda positiivsed emotsioonid. Kui
laps on rddmus ja ndha, et tal on hea olla siis teeb see kdige ronkem r6dmu. Samuti on
valja toodud siirus, et hoolimata olukordadest on lapsed siirad. Uks lapsevanem tles, et
raske on vélja tuua midagi kindlat, kuid pisiasjad, mis viivad edasi paremuse poole.
Lisaks on ks lapsevanem 6elnud, et oma laps toob alati rd@mu ning ei ole vahet, kas ta

on puudega vOi mitte.

Igas olukorras on tugivdrgustik oluline. Kdikidel inimestel peaks olema mdni inimene,

kes on alati toeks. Uurides tugivdrgustiku kohta oli vaga positiivne, et kdik tdid vélja Usna
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suure tugivorgustiku. Keegi ei 0Oelnud, et nad peavad ise alati hakkama saama.
Lahedasemad sugulased ning sdbrad. L1 tdi vélja ka sdbrannad, kellega on nad kokku
saanud just lapse puude tottu rehabilitatsioonikeskuses ja tunneb, et nemad mdistavad
kdige paremini olukorda, sest nad on ka ise selle sees. Vanem tunnistas ka, et tal on kahju,
et sellist tugigruppi polnud tema elus kohe lapse esimestel eluaastatel kui oli palju rohkem
kiisimusi ning toetust vaja. L4 kasvatab (iksikvanemana kahte puudega last ja imikut, kuid
alati on keegi olemas, kes vajadusel aitab. Tugivorgustik on koigil olemas, kuid vanemad
on siiski toonud ka valja selle, et moni kord tuntakse end ikka tiksikult vGi kdrvalejaetuna,
sest el taheta abi kusida voi koik ei mdista olukorda. Selliseid emotsioone on tuntud eriti
arstide ning erinevate spetsialistidega suheldes, sest vanemad on mdistnud, et neil on
arstidega erinev arusaam ning tihti on liiga palju birokraatiat abi saamiseks. Sellistes

olukordades ei ole ka heast sdnast tugivorgustiku poolt abi.

Edasi uuriti puudega laste vanematelt kuidas nad tajuvad inimeste suhtumist puudega
lapsesse. L1 on Oelnud, et aastatega on paremaks lainud. Kuna elatakse véikeses kohas
siis vaadati palju lapsele jargi ning réagiti, kuid siis ei teatud lapse lugu. Samas on
lapsevanem tdhelepanud, et linnas vaadatakse alati jarele. Laps on liikumiseks alati
vankris ning siis vaadatakse, et nii suur poiss ja istub vankris. Samuti on lapsevanem
Oelnud: ,,vahepeal on tunne, et tuleks vankri peale panna silt: Olen puudegal!*“. Kdik
vanemad on mingil maaral tajunud erinevat suhtumist oma puudega lapsesse. Vélja on
toodud ka see, et kui lapsel pole ndost néha, et midagi oleks viga siis aetakse kdik
kasvatamatuse kaela. Lisaks on mdned lapsed pidanud ka taluma teiste laste etteheitmisi
ning naermist. Lapse jaoks on kdige raskem kui eakaaslane Utleb midagi halvasti ning
seetGttu on lastele raske leppida olukorraga. Ohtuti on ema see, kes peab lapsi lohutama

ja vanemale on see samuti emotsionaalselt vaga raske.

Uks lapsevanem (tles, et alguses inimesed omasid stigavat kaastunnet ja kahjutunnet.
Isegi haletseti perekonda, kuid hiljem kui inimesed négid, et ka pere ise on olukorraga
harjunud siis leppisid ka teised. Samas mainib, et vanaemadel v6tab pisara aegajalt silma,
kui nad last méngimas nahes mottesse vajuvad. Vodrad inimesed on alguses pigem
kohkunud kui last esmakordselt ndevad, kuna lapse puue ei riiva silma siis arvab ema, et

ulekohtust negatiivset tajumist inimestelt ei tule. Samas tddesid kbik vanemad, et asi vGib
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olla ka selles, et alguses mérgati rohkem teiste suhtumist, kuid nitdseks on harjutud ja ei

pOorata sellele enam tahelepanu.

Peale erinevaid labielamisi ka halvustamise ndol on véga oluline leida aega ka iseendale
ning séilitada psddhiline toimetulek. Kdik vastajad on 6elnud, et varskes éhus viibimine
on miski, mis aitab neil motteid korrastada. Olles Uiksi ning teha oma lemmiktegevusi,
mis on igale inimesele erinev. Samuti sotsiaalsus, et lilitada vélja end olukorrast, suhelda
teistega ja leida aega iseendale. Kindlasti ei ole kdikidel lastevanematel igapaev voimalus
olla tksinda ning moni vastaja on ka vélja toonud selle, et ta vajaks rohkem oma aega
ning teha kdike seda, mis talle meeldib, kuid talle ei meeldi abi paluda ning seet6ttu

proovib ta ise hakkama saada.

Ukskord olen ma abi kiisinud bussijuhilt, sest laps kaalub koos vankriga véaga palju
ning koos neid tdsta pole vdimalik. Bussijuhilt sai palutud abi vankri tdstmisel, kuid
bussijuht Gtles sellepeale, et pane laps 6ue seisma. Laps ei seisa aga mul ei jaddnudki
muud 0le kui panna laps talvel I6rtsiga kraavi istuma ning seejarel minna vankrile

jargi. See on olnud tiks olukord, mis mdjus mulle véga raskelt. (L1)

Just selliste olukordadega silmitsi seistes on vanematel tekkinud tunne, et nad ei taha abi
klisida, sest pérast tunnevad ennast halvasti. Vanemad harjuvad dra sellega, et nad peavad
ise hakkama saama ning alati pole kedagi, kes oleks ndus abistama. Samas spetsialistidelt
ei taheta kusida, sest nendega seostub alati birokraatia ning liigne paberimajandus, mis

on paljudele Ule jou kéiv.

Jargnevalt sai uuritud toetuse kohta N6o vallas. K3igil on digus saada abi ning uuriti kui
palju ning millist abi on vald peredele pakkunud. Kdik vanemad on toonud vélja rahalise
abi, kuid on mainitud, et ka selle saamine on tihti peale keeruline. Esmalt tuleb endal leida
raha, et vajalikku abi saada ning seejarel makstakse alles raha, kuid kdik perekonnad ei
ole alati heal jarjel ja pole sellist raha votta. Vallast on deldud, et leitke transport ning
hiljem kompenseerib vald. Rahaliselt on vald on toetanud abivahendite maksmist kui ka

lapsehoiuteenust 50 tunni ulatuses kuus ning seda on saanud kuuest vastajast vaid Uks.

Samuti on vélja toodud transpordi abi, kuid kaks vastajat on 6elnud, et aastaid Geldi neile,

et pole voimalik. Lopuks sekkus kolmas osapool, mis aitas korraldada transpordi mitmele
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puudega lapsele. Kolm vastajat on 6elnud, et nad ei ole inimesed, kes kiisivad abi ning
seetdttu on jatnud abi kisimise ka vallalt ja samuti ei osata midagi kisida, sest ei teata
oma voimalusi. Teenustest on Uks perekond saanud ka puuetega inimeste inimeste
eluaseme fulsilist kohandamist. Valla poolt vdimaldati perele uus vannituba, et puudega
laps saaks korralikult kdia pesema. Positiivseks toodi valja ka see, et see on ainuke teenus,

mida vald on ise pakkunud.

Vastajatele anti ka vOimalus réakida, mida ja kuidas sooviks, et omavalitsus puudega laste
peresid toetaks. L1 ja L6 Utlesid, et transporti vdiks vald rohkem toetada. Palju kordi on
tulnud vastuseks, et pole vdimalust, kuna vanuritega kéiakse arstil ning seega on puudega
laste peredel tekkinud kisimus, kas nemad on vahem tahtsad. L2 Utleb, et vaga véhe
antakse infot voimaluste kohta ning mingisugust tuge pole nad ka saanud, mida ootasid.
L3 ja L5 arvavad, et teavitustoo on miski, mida oleks vaja muuta. Kdik ei ole kursis, mida
ning kust on voimalik saada ja seetdttu on hé&das. Selles olukorras vodiks valla
sotsiaalttotaja peresid suunata, kuhu poorduda. L4 on valja toonud, et vald vdiks rohkem
toetada oma inimesi. Probleemide korral aidata neid lahendada ning teha rohkem
teavitust6od. Suureks probleemiks on ka palju paberitodd, mida inimesed ise ei oska alati
taita ning vald saaks sellega aidata. Kolm vastajat on lisaks maininud ka lapsehoiuteenust,
mida nad vajaksid, kuid senini pakutud pole. Uks vastaja saab lapsehoiuteenusele

rahastust.
2.4. Arutelu, jareldused ja ettepanekud

Kohaliku omavalitsuse kohustus on pakkuda sotsiaaltoetusi- ja teenuseid puuetega
inimestele, kuid siiski on erinevates valdades tihtipeale olukord erinev. Uheks
uurimiskisimuseks oli valja selgitada, kuidas saaks vald abistada peresid, et nad ei
tunneks end korvale jaetuna. Kéesolevas t06s anti tlevaade valla poolt pakutavatest
teenustest ning uuriti puudega laste vanematelt, kuidas on nad abi saanud ning mida

sooviksid nad muuta.

Teoorias on valja toodud 7 erinevat sotsiaalteenust, mida Noo vald pakub puudega lapsele
ja perele (Sotsiaalhoolekandelise abi andmise kord, 2019) ning intervjueeritavad on valja
toonud vaid the. Sotsiaaltransporditeenust kasutavad kolm vastajat, kuid lisaks toodi ka

vilja, et selle saamine oli Usna keerukas. Sotsiaaltransporti ei pakuta kergekaeliselt ning
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vanematel jai mulje, et vanemad inimesed, kellega k&iakse arsti juures on olulisemad kui
puudega lapsed, kellel oleks samuti transporti vaja arstile minekuks véi kooli sdiduks.
Paraku on ka saadav abi olnud minimaalne. Sotsiaalhoolekande seadus 83 jargi on 6eldud,
et abi sdltub esmajarjekorrast isiku vajadustest (Sotsiaalhoolekande seadus, 2020). Seega
vOib jareldada, et vajadused pole piisavad. Samas tddesid vanemad, et kolmanda osapoole
sekkumisel leiti ka v6imalus, mille tottu vGib jallegi jareldada, et vajadust vaadatakse
selle jargi, kes rohkem nduab ning teab, mida kisida. Tegelikkuses pole tikski véide dige,
sest kdigil puuetega lastel on digus saada sotsiaaltransporti ning seda peaks vdimaldama.
Samuti ei tohiks teha vahet inimestel nagu vanurid ja puudega lapsed ega ka inimesed,
kes on teenustega kursis ning need, kes pole kursis. Koigil peaks olema vordsed

vOimalused, et saada teenust. Oluline on valla ja vanemate koost6o.

Lisaks pakutakse ka sotsiaaltoetusi (Sotsiaalhoolekandelise abi andmise kord, 2019) ning
koik vastajad on 6elnud, et mingisugust rahalist toetust on nad saanud. Sellegipoolest on
vastajad vélja toonud, et pigem peavad leidma ise raha abivahendite jaoks ning hiljem
vaadatakse, kas on vdimalus rahalist toetust saada. Paraku piirab see inimeste valikuid
erinevates olukordades, sest kdigil ei ole viimalust kohe raha maksta asjadele, mis vdivad

nende elukorraldust parandada voi lihtsustada.

Kdige rohkem toetuseid on saanud vaid (ks vastaja, kuid ka tema tdi valja selle, et ta on
kursis erinevate teenustega, mida vald peaks vBimaldama. Ta on ise uurinud ning on
teadnud, mida kisida ja seetdttu on talle ka neid vdimalusi antud. Samuti on ka teoorias
viidatud, et vanemad on kurtnud, kuidas teenuste kéttesaadavus ning info nende kohta on
raskestki kattesaadavad. (Poll OU, 2016, Ik 163) Viis vastajat on éelnud, et nad ei oskagi
midagi kusida, kui pole juhuslikult oma tuttavate kdest kuulnud, et sellist toetust voi
teenust peaks ka vald pakkuma. Sellest hoolimata on vélja toodud fakt, et N6o vallas pole
pakutud koiki teenuseid, mida teistest valdadest saab. Vanemate jaoks on eriskummaline,
et valdades pakutavad teenused on erinevad ning mdnes vallas on vdimalusi ronkem. See
vOib sdltuda kohaliku omavalitsuse eelarvest ning elanikkonna arvust. Vaiksema
elanikkonnaga valdades ei ole nii suuri vdimalusi kui mdnes suuremas vallas. Samamoodi
on ka majandusliku olukorraga. Riigilt eraldatakse koikidele valdadele raha, kuid
erinevates summades. Oluline on vallas olevate puuetega laste arv ning abi vajalikkus.

Kui varasemalt ei ole vallas piisavalt teenuseid ja toetusi pakutud ning rahaline tlejaak
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on suur, siis jargnevatel aastatel on toetused vaiksemad ning ka sellest voib s6ltuda

teenuste pakkumine, sest igal aastal pole véimalik.

Vanematelt uuriti, mis ettepanekuid v8i muutusi sooviks nemad nédha valla t60s, et
puuetega laste kasvatamine oleks parem ning rohkem edasiviiv. Toodi vélja info puudus,
millega peaks tegelema. Lapsevanemad sooviksid rohkem infot ja teavitustood erinevate
spetsialistide kohta. Mdni vanem on ka ise kursis, kuid mdni vanem ei tea asjadest midagi,
on liiga tagasihoidlik ning ei julgegi abi kisida. Seega oleks mdistlik kui vald tuleks appi
ja oleks keegi, kes oskaks perekonda suunata, et leida sobivaimad teenused. Oluline on
ka see, et kdik vanemad ei vaja hetkel abi, kuid nad tahaksid, et neil oleks olemas info, et

vajadusel see abi leida.

Info kittesaadavus ja puudus on 1dbi kdinud ka 2016 aastal tehtud uuringus ,,Puuetega
Tallinlaste toimetulekut késitlev sotsiaaluuring®. Seal selgus, et puuetega laste vanemad
ei olnud rahul sellega, kuidas on info tugiteenuste kohta kittesaadav (Poll OU, 2016, Ik
163). Ainult info puuduse (le vanemad ei kurda. Samuti soovitakse rohkem
sotsiaaltransporti ning ka lapsehoiuteenust, mida pole pakutud vdi véimaldatud. Pered
osaleksid heameelega uritustel vdi tugigruppides, kus on ka teised puudega lapse pered.

Vahetada kogemusi ning anda tiksteisele ndu. Pered sooviksid rohkem koostddd.

Lisaks eelnevale uurimiskisimusele sooviti teada saada ka, mis on puudega laste
kasvatamisel kdige raskem. K@ik puuded on erinevad ning seega on ka vajadused
erinevad. Toodi valja fudsilisi tegevusi kui ka vaimseid. Peredel ei ole lihtne ning endale
aja leidmine voib olla keeruline, mis tekitab omakorda stressi. Samuti on tihtipeale on
raske aega planeerida kui pole transporti, et lilkuda ning perekonna jaoks on see raske
olukord. Lisaks arvestades, et peres on mitu puudega last ning kéitumisprobleemid.
Samuti mainiti hirmu tuleviku ees kui laps elab valjaspool kodu ning tal ei ole kogu aeg

abi korval.

Raskusteks toodi vélja ka haigusega kohanemine. Samuti on teoorias valja toodud, et
kdige raskem on puudega kohanemine ( Wang, 2010, Ik 24). Mitte kdigil vanematel ei
ldinud see lihtsalt ning tekitas palju stressi. Kaks lapsevanemat laksid lahku oma
partnerist ning samas moni teine perekond dtles, et selline olukord tegi neid veel

tugevamaks. Sellest voib jareldada, et olukordi on erinevaid ning inimesed on erinevad.
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Moned leiavad Uksteiselt tuge ning samas teised likkavad l&hedasi endast eemale ning
proovivad Uksi hakkama saada. Samuti saab ka selle viia kokku teoorias valja toodud
erinevate emotsioonidega, mida tuntakse. Tahetakse (iksi olla ning llkatakse toetus

eemal, et keskenduda iseseisvalt lapsele ja endale. (Arumetsa, 2019, Ik 85)

Teoorias (Pelchat et al., 2009, 1k 240) on vélja toodud, et emad tunnevad suuremat stressi
kui isad ning elavad emotsionaalselt rohkem l&bi kui isad. Vastajate seas oli ka (ks isa,
kes viitis samamoodi. Utles, et ta oli alguses kurb ning ikka on raskeid hetki aga ta pigem
hoiab neid enda sisse ja ei lase neil enda Ule vBimust votta, kuid emad on
emotsionaalsemad ja lahevad stressi ning sellega teevad asja hullemaks. Kindlasti ei ole
ka isadel kerge, kuid emad néitavad rohkem valja oma tundeid. Samuti on emad ise ka
6elnud, et emadele on see kohati raskem, sest nad elavad rohkem (le seda, mis toimub ja
on lastega rohkem kodused ning seetdttu on neil vastutus suurem. Uhe pere vanemad
né&evad olukorda lisna erinevalt. Nende vaated ja arusaamad asjadest on erinevad. Samuti
on probleemile lahenemine inimestel erinev. Uks on emotsionaalsem ning elab asju
rohkem dile, kuid teine pool samas proovib igalt poolt midagi positiivset leida. See vdib
tulla sellest, et Gks vanem on pohiliselt last kasvatamas ning ka seetbttu elab asju
raskemalt Gle. Uurimuses osalenud Kinnitasid seda vaidet, et vanemad vdivad tunda
olukorda erinevalt. (Pelchat, Levert & Bourgeois-Guerin, 2009, lk 245)

Lisaks just nagu teoorias (Cauda-Laufer, 2017, Ik 19) on vélja toodud, et inimesed tajuvad
teiste poolt negatiivseid emotsioone ning seda on ka maininud uuringus osalejad. Kdik
on tundnud mingil méaral halvustamist, kuid suurimad halvustamised on siis kui lapse
haigust pole véliselt ndha ning on vaid ké&itumisprobleemid. Sellega seostatakse
kasvatamatust. Ka vanemad on 6elnud, et teiste poolt on naha viltu vaatamist kui on néha,
et lapsel on midagi viga aga samas on see pigem kaastunne. Kohati tundub, et inimesed
on nuldseks rohkem mdistvamad puudega inimeste Ule, kuid v6ib ka eeldada, et puudega
inimesed ning nende pered on erinevate tdhelepanudega aastate jooksul harjunud ning
seetdttu arvavad, et halvustamist on véhe. Samas ei pandagi teistsugust tahelepanu
niivord téhele, et mitte ise endale olukorda raskeks teha. Varasematel aegadel olid
puudega inimesed rohkem ,,peidetud* ning tdnapdeval on inimesed rohkem teadlikumad,
tehakse rohkem teavitustoid inimeste eripdradest ning sellest saab jareldada, et tihiskond

on muutunud tolerantsemaks puudega inimeste suhtes.
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Ké&esoleva LOputdd eesmark sai taidetud. Tuginedes teoorias vélja toodule ning autori

labi viidud uuringus osalejate vastustest voib teha jargmised jareldused:

e puudega laste vanematel on rohkem stressi.

¢ puudega kohanemine ei ole kerge ning kdik tunnevad segadust, on palju emotsioone.

Samuti on tavaline, et stilidistatakse ennast.

e suuremal voi vahesel mééaral tajutakse ka teiste inimeste poolt halvustavat hoiakut.

e vdga oluline on tugivorgustik, kes on vajadusel alati toeks.

e puudega last kasvatavatel vanematel puudub sageli teave neile pakutavatest teenustest

ja toetustest.

e pohiline tugi, mida peredele pakutakse on toetused, kuid teenuseid saadakse vaga

harva.

e pered ei julge ega taha alati abi kisida, kuid nad votaksid abi vastu kui neile seda

pakutakse.

Autori soovitused kohalikule omavalitusele on:

Teha tihedamat koostodd lastevanematega ning samuti teenuseosutajatega. Teha
rohkem teavitustdod vanematele, et vajadusel teaksid vanemad kuhu p6drduda,
isegi kui nad hetkel abi ei vaja. Vlja tuua erinevad teenusepakkujad ning neid
jagada kasvdi infolehtedel, et esmane info oleks peredele kéttesaadav ning
tdpsustavateks kisimusteks on vOimalus podrduda valla sotsiaalosakonda.
Kdikidele puudega laste vanematele saata kirjad teenuste kohta. Lisaks julgustada
vanemaid ka ise abi kiisima ning sotsiaaltootaja voiks ka ise ronkem abistada ja
huvi tunda, kuidas perel l&heb.

Korraldada voi soovitada erinevaid tugigruppe, mida puudega laste vanematele
pakkuda, et nad saaksid jagada kogemusi inimestega, kes on samas olukorras.
Sellises olukorras sobiks hésti kogemusndustaja ning samuti spetsialistid, kes
teavad olukorda héasti. Oluline oleks selliseid gruppe ka suuremalt reklaamida.
Kohalik vallaleht on selline, mis jouab igasse majapidamisse ning abivajajad
saaksid esmase info. Samuti on ka erinevad koolitused vanematele kasulikud (nt.
kaitumisprobleemidega toimetulemine, koolitused kindlate haiguste kohta,
esmaabi koolitus jne. ). Nad saavad ennast harida ning samuti keskkonnavahetust

ning igapéeva elust valja.
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Pstihholoogiline abi oleks samuti perele oluline. Esimesed raskused on puudega
kohanemisel ning eriti alguses vajavad pered rohkem tuge. Pakkuda peredele
ndustamist, et pered tunneksid toetust.

Samuti vaadata ile sotsiaaltranspordiga seotud tegevused, et kdik, kellel oleks
seda teenust vaja seda ka saaksid. Vajadusel lisada eelarvesse sotsiaaltranspordi
laiendamise vbimalused, tekitada juurde sotsiaaltransporte kui ka inimesi, kes
seda teenust pakuks.

Lapsehoiuteenust pakkuda kdikidele vajajatele. Hetkel on see teenus puudulik
ning vanemad ei ole kursis selle teenuse vdimalustega. Leida teenuseosutajaid,

kes sellist teenust pakuvad ning seejarel vanematega suhelda.
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KOKKUVOTE

LOputdo tulemused annavad llevaate puudega laste perede emotsionaalsest toimetulekust
ning toetustest, mida vald on pakkunud. T60s kasutati kvalitatiivset uurimismeetodit,
andmekogumiseks kasutati poolstruktueeritud ja struktureeritud intervjuusid ning
andmeanallitisiks kasutati sisuanaliitisi. Eesmargi taitmiseks viidi labi kuus intervjuud

inimestega, kes elavad N6o vallas ning kasvatavad puudega last.

T60 teoreetilises osas anti tilevaade tdpsemalt olukorrast, mis on puue ning mida puudega
lapse vanemad kogevad. Kdik vanemad kohanevad lapse puudega erinevalt ja tunnevad
mitmeid tundeid. On mitmeid emotsioone ja raskusi, millega tuleb hakkama saada. Tuleb
leida enda korvale tugivdrgustik ning samuti ei tohi alahinnata vastaspoole tundeid.
Oluliseks kohanemise tunnuseks on radkimine ning leida aega ka endale. Negatiivsus

mdjutab tervet peret ning tuleb leida positiivsust igast hetkest.

See on igati loogiline, et puudega lapse vanemad tunnevad suuremat stressi, kuid tuleb
leida viis, mis on stressiga toimetulekuks kdige téhusam. Stressi pdhjustavad erinevad
tegurid nagu oskamatus ning teadmatus olukorraga toime tulemisel. Vlja tuleb selgitada,
mis on kdige stressi tekitavam asi ning sellega tegeleda. Jallegi ei tohi unustada tuge, kes

aitavad erinevates olukordades.

Tuge on vdimalik saada ka kohalikult omavalitsuselt kui ka riigilt. Oigused on pandud
paika Sotsiaalhoolekande seadusega, kuid kurdetakse selle tle, et spetsialistidelt pole
piisavalt abi ning infot vahe. Uuringu kdigus sai uuritud Iahemalt Ndo valla puudega laste
vanemate k&est nende kogemusi abi saamisest kui ka dldiselt emotsionaalselt

toimetulekust.

Lapsevanemate hinnangul on puudega last kasvatades mitmeid raskusi ning esimeseks on
puudega kohanemine. Vanemate jaoks ei ole olnud kerge lapse puudega leppimine ning

sellega on kaasnenud mitmeid emotsioone. On tulnud ette ka enesesutdistamisi ning

33



hirmu tuleviku osas. Vanemad on leidnud, et tugivorgustik on oluline, et toimida
efektiivselt ning olla ka vaimselt korras. Oluline on leida enda kérvale inimesi, kes sind
mdistavad voi ainult kuulavad ning on niimoodi toeks. Vlja on toodud ka sdprade tugi,

kes kasvatavad samuti puudega last ning just nemad mdistavad olukorda hésti.

Samas ei ole kdik inimesed mdistvad ning vanemad on kokku puutunud ka negatiivsete
kogemustega. Halvustamistega teiste poolt kui tdnavatel vaadatakse jargi voi ka teised
lapsed naeravad. Vanemad t0devad, et olukord on aastatega ldinud paremaks, kuid asi
vOib olla ka selles, et enam ei panda selliseid asju nii palju tdhele. Vanem on vélja toonud
ka selle, et vanavanemad haletsevad veel siiani vahepeal last, kuid samas ei saa seda tuua

valja kui halvustamiseks aga oma negatiivne mdju on sellel siiski.

Paraku vdib kimbutada vanemaid siiski ka stress ning pdhjuseid on erinevaid. Uheks
pdhjuseks lapsevanemate hinnangul on info puudus. Ei saada piisavalt infot vdi on
teenused kattesaamatud. Sellega kaasnevad probleemid ning laps ei saa koiki vajalikke
teenuseid. Pered kurdavad vahese info Ule ning tuntakse véahest abi. VValja on toodud fakt,
et kes pole asjadega kursis ei oskagi midagi kiisida. Samuti toodi vélja, et ei saada aru

miks mdnes vallas lubatakse rohkem. Liiga palju on blrokraatiat ja paberimajandust.

N6o valla puudega lapse vanemad on éelnud, et pohiliselt on saadud vaid rahalisi toetusi
nagu néiteks transpordi kompensatsioon, et sdidutada last kooli. Lisaks ks vanem on
saanud toetust ka lapsehoiuteenuse rahastamisega. Teenustest toodi vélja vaid
sotsiaaltransport, kuid ka selle saamine kéis labi kolmandate isikute, kes olid asjaga

rohkem kursis.

T6O eesmérk sai saavutatud. Saadi llevaade puudega laste vanemate emotsionaalsest
olukorrast ning millised on nende saadud toetused ja teenused N&o vallas. Kaiki
asjaolusid (puudega kohanemine, teiste suhtumine, stress, puudulik info jne) on oluline
margata. Valim oli kill véike, kuid nende vastajate pdhjal on vdimalik siiski anda
ulevaade Ndo valla sotsiaalosakonnale perede seisust ning soovidest. Kuidas soovitusi
vastu voetakse ning kas ka midagi muudetakse on valla teha, kuid vaike osa inimesi on

siiski saanud 6elda oma s6na sekka anonliumselt.
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Lisa 1. Intervjuu kisimustik lapsevanemale

Kui vana on puudega laps?

Kui vana oli teie laps kui diagnoositi puue?

Kas peres on 6desid/vendi?

Millised olid pere(ema, isa, Ged, vennad) emotsioonid kui diagnoositi puue?
Mis on kdige raskem puudega lapse kasvatamisel?

Mis lihtsustab toimetulemist?

Mis toob kdige rohkem r6dmu puudega lapse kasvatamisel?

Milline on pere tugivorgustik?

© 0 N o gk~ w D PE

Kuidas tajute teiste inimeste suhtumist oma puudega lapsesse?
10. Mida te teete selleks, et séilitada oma pstiuhiline toimetulek?
11. Millist toetust olete valla poolt saanud?

12. Mida ja kuidas te sooviksite, et omavalitsus puudega lapse peret toetaks?
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SUMMARY

EMOTIONAL COPING OF FAMILIES WITH A DISABLED CHILD AND THEIR
SUPPORT IN NOO MUNICIPALITY

Laura Kuusk

There are 13,620 children with disabilities in Estonia and they have the right to receive
benefiits and services from both the state and local government. The aims of this study
were to find out the emotional coping of parents raising a disabled child and how help

has been received from the municipality.

To achieve this goal, the author asked two research questions to find out what is the most
difficult thin about raising a disabled child and what the municipality can do for itself so
that families do not feel left out. The result of the dissertation provide an overview of the
emotional coping of the families of disabled children and the benefiits offered by the
municipality. The work used a qualitative reasearch method, semi-structured and
structured interviews were used for data collection, and content analysis was used for data
analysis. To fulfill the goal, six interviews were conducted with people living in Ndo
municipality and raising a disabled child. Due to the declared emergency situation in
Estonia (Covid-19), only two direct interviews wew conducted. Two interviews were

conducted by e-mail and two interviews by telephone.

The work consists of two parts. The first chapter focuses on the theoretical side of
disability and how to adapt to it. In addition, they talk about stress and the needs of
families and the benefits and services that can be received from the state and local
government. The second part of the work is focused on research. How the study was
conducted and what the results were. Based on the results of the research, possible
suggestions will be made that would help to improve the situation or make it more

effective. The theory shows that parents of a disabled child have more stress than non-
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disabled parents. Adaptation to disability is the first difficulty in coping. There are many
different emotions and often there is self-blame or fear of the future. Over time, the

situation is reconciled and people learn to live with it, but the difficulties do not disappear.

In a situation where you have to raise a disabled child, stress is easy to come by. There
can be many reasons, such as incompetence or ignorance in dealing with the situation.
They complain about a little information and have to look for a lot of information
themselves. In the midst of all this, it is easy to go wrong and mental health can suffer. It
is important to have a support network and not to exclude others. The only support cannot
be close ones, but also the state, and local government has an important role to play in

helping families.

Families complain about little information and little help is known. The fact has been
pointed out that those who are not aware of things themselves cannot ask anything. It was
also pointed out that it was not clear why more was allowed in other municipalities. There
is too much bureaucracy and paperwork. The parents of a disabled child in NGo
municipality have said that they have mainly received only financial benefits, such as
transport compensation, to take the child to school. In addition, one parent has also
received support with childcare funding. At the same time, the parents admit that the
financial support will come later, and initially it will be necessary to pay for everything
themselves. Only social transport was mentioned in the services, but it was also received

by third parties who were more aware of the matter.

According to parents, there are many difficulties in raising a disabled child, and the first
is to adapt to the disability. It has not been easy for parents to come to terms with a child's

disability and there have been many emotions.

At the same time, not all people understand, and parents have also had negative
experiences: contempt by other people, staring at the streets and even when other children
laugh. Parents acknowledge that the situation has improved over the years, but it may also
be that such things are no longer noticed so much. The parent has also pointed out that
the grandparents still feel sorry for the child in the meantime, but at the same time it

cannot be pointed out as contempt, but it still has its negative effect.
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Unfortunately, parents can also suffer from stress, and the reasons are different.

According to parents, one of the reasons is the lack of information. Not enough

information is received or services are not available. There are problems with this and the

child does not receive all the necessary services. Families complain about the lack of

information and help.

The results of the research support the main goal of the dissertation. The main difficulties

and problems of families raising a disabled child were given an overview. An overview

was also given of the support received in N6o municipality and the services offered to

parents. In general, the results show that the families of children with disabilities suffer

from a lack of information and need more support.

Recommendations to the social department of N6o municipality:

There should be more collaboration with service providers to provide the best
treatment options for families. Carry out information about different opportunities
and service providers so that parents have the opportunity to turn to someone for
help. Collaborate with families even when they are directed to service providers.
Keep in touch with parents in the future.

Provide support groups for families so that they can interact with people who are
also raising a disabled child. In this case, experience counseling is also good. To
provide various trainings for families, which would help families raising a disabled
child.

Provide social transport for all those in need. If necessary create more social
transport as well people who provide this service.

Provide childcare for all those in need. At the moment this service incomplete and

parents are not aware of the possibility of this service.

The author thinks that the goal of the work was achieved. An overview of the situation of

parents of disabled children and the benefits and services they received in N6o municipality

was obtained. The sample was small, but on the basis of these respondents it is still possible

to give an overview to the social department of N6o municipality about the condition and

wishes of families. It is up to the municipality to decide how the recommendations will be

adopted and whether anything will be changed, but a small number of people have still been

able to have their say anonymously.
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