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SISSEJUHATUS

Puudega lapse siind 166b segamini perekonna elukorralduse ning on vanemate jaoks
suureks elumuutuseks ja viljakutseks, kuna puudega lapsed vajavad tavalisest enam
tdhelepanu ja hoolitsust. See omakorda mojutab omavahelisi suhteid perekonnas,

sotsiaalset aktiivsust ja majanduslikku toimetulekut.

Eestis on Sotsiaalkindlustusameti (2022) andmeil 31. detsembri 2022. a seisuga 4996
raske ja sligava puudega last ning Saaremaa vallas elab 193 puudega last. Igal aastal jouab
osa neist tdiskasvanu ikka ja nende jaoks muutuvad seadustega ettendhtud toetused ja
teenused. Samuti on see probleemiks Kanadas (Gauthier-Boudreault et al., 2018, Ik 216),
kus 10peb erikoolis kdimise rahastamine raske ja sligava intellektipuudega lastele 21-
aastaseks saades. Samal ajal toimub {ileminek laste tervishoiuteenustelt tdiskasvanute
teenustele, mis paneb puudega noored ja nende vanemad looma uut reaalsust. Praegu on
noortel tiiskasvanutel ja nende peredel raske jouda turvaliselt uude reaalsusesse rohkete

véljakutsete tottu, mis on seotud iileminekuga tiiskasvanu ikka.

Eestis saadakse tdisealiseks 18-aastaselt, aga muutused puudega lapse perele algavad
lapse 16-aastaseks saamisel. Nimelt Sotsiaalkindlustusameti (2021, 1k 4) mdistes puudega
laps on laps kuni 16-aastaseks saamiseni ja sealt alates tuvastatakse seadusest tulenevalt
(PISTS, 1999, § 2) tema puude raskusastet nagu todealistel puudega isikutel. Magi (2016,
lk 48) uuris vanemate valmisolekut raske ja siigava puudega lapse tdiskasvanuks saamisel
ning antud td0s selgus, et vanemad vajavad iilemineku perioodil rohkem tuge ning see, et
teenusekohti tdiskasvanud erivajadusega inimestele on vihe ja jarjekorrad on liiga pikad.
Ka 2021. aastal Poliitikauuringute Keskuse Praxise poolt teostatud analiiiisi 10pparuandes
(Paat-Ahi et al., 2021, Ik 8) leiti, et Eestis on probleemiks teenuste Killustatus. See
tahendab, et erivajadusega abivajajad ei tea, kus ja mis teenuseid nad saama peaks ning
samas ei ole erivajadusega inimeste abivajaduse hindamise ja toetavate teenuste

korraldajal {ilevaadet abivajaja vajadustest.



Lahtvee jt (2018, Ik 86—87) uuringu raport toob vilja puudega lapse 16-aastaseks saamise
mdju nende peredele. 18% uuringus osalenud puudega lapse vanematest tunneb muret
tuleviku parast, kuigi laps ei ole veel 16-aastane. Nendest, kes on juba 16-aastased, on
erihoolekande teenusel 15%, ilma vajaliku teenuseta erihoolekande jérjekorras on 24%
lastest ja iilejadnutel on toimiv lahendus. Samas tuli vélja, et erihoolekande teenustega ei

olda rahul.

Sotsiaalkindlustusameti poolt koostatud Eesti sotsiaalteenuste kvaliteedijuhises
(Sotsiaalkindlustusamet, 2018) on tulemuste ja mdju hindamiseks kriteerium: kliendi ja

tema ldhedaste rahulolu teenusega, mida hinnatakse ja analiilisitakse regulaarselt.

Eelnevast ldhtudes sOnastab autor oma 10put6d uurimisprobleemi: raske ja siigava
puudega lastele ettendhtud sotsiaalteenustelt iileminek tdoealise puudega inimesele

ettendhtud sotsiaalteenustele on komplitseeritud.

Uurimistdoo eesmérk on vélja selgitada raske ja siigava puudega last kasvatava vanema
teadlikkus ja valmisolek eesootavatest muutustest sotsiaalteenuste korralduses lapse
tdisealiseks saades ning tulemustele pohinedes teha iilemineku protsessi tohustamiseks

ettepanekud Saaremaa valla sotsiaalosakonnale.

Sellest tulenevalt on uurimiskiisimused jargmised:
1. Milline on lapsevanemate rahulolu raske ja siigava puudega lastele korraldatud
sotsiaalteenustega Saaremaa vallas?

2. Mida tunnevad ja mdtlevad lapsevanemad seoses oma puudega lapse tulevikuga?

Loputdo eesmargist ja uurimiskiisimustest tulenevalt on uurimisiilesanneteks:

e teoreetilise iilevaate koostamine puude olemusest ning puudega lastele ja
taiskasvanutele ettendhtud sotsiaalteenuste ja -toetuste tutvustamine;

e puudega last kasvatavate perede toimetuleku kohta uuringutest kogutud teabe
kirjeldamine;

¢ rahulolu mdiste ja selle mootmise meetodite tutvustamine;

e uuringu ettevalmistamine, seal hulgas uurimismeetodi valimine, intervjuu kiisimuste
ja valimi koostamine;

e uuringu labiviimine ja andmete analiiiis;



e uurimistdost tulenevate jarelduste viljatoomine ja vajadusel ettepanekute tegemine

Saaremaa valla sotsiaalosakonnale.

Uuringu labiviimiseks kasutas autor kvalitatiivset uurimisviisi, mille vahendiks oli
poolstruktureeritud intervjuu. Uuringu labiviimisel baseeruti teooriale, mis on koostatud

aktsepteeritud allikate pohjal ja materjali otsiti akadeemilistest andmebaasidest.

Loput6o koosneb kahest osast, millest esimeses antakse teoreetiline tilevaade raske ja
stigava puudega lastest, kirjeldades ja Klassifitseerides puuet ning tutvustades neile
ettendhtud sotsiaaltoetusi ja -teenuseid. Kajastamist leiab ka raske ja siigava puudega last
kasvatavate perede toimetulek. Teises osas tutvustatakse Saaremaa valla poolt pakutavaid
sotsiaalteenuseid puuetega inimestele, uurimismeetodit ning Kirjeldatakse valimit ja
uurimuse labiviimist. Seejdrel analiilisitakse intervjuude tulemusi ja tehakse nende pdhjal

jareldusi ning ettepanekuid.



1. TEOREETILINE ULEVAADE RASKE JA SUGAVA
PUUDEGA LASTEST

1.1. Puude kirjeldus ja klassifikatsioon

Uha enam kasutatakse Eestis terminit erivajadus puude asemel, kuna puue on negatiivse
kolaga. Siiski erivajadus ei samastu puudega ja on laiem mdiste kui puue. Erivajaduseks
voib pidada koike seda, mille tottu on vaja muuta ja kohandada keskkonda ja tegevusi, et

laps saaks parimad voimalused arenguks.

Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seadus (PISTS, 1999, § 2) kirjeldab puuet, kui inimese
anatoomilise, fiisioloogilise vOi psiiithilise struktuuri, funktsiooni kaotust voi
kdrvalekallet, millega kaasneb takistus osaleda tihiskonnas teistega vordsel alusel. Sama
seaduse jérgi tuvastatakse kuni 16-aastasel lapsel, ja ka vanaduspensioniealisel inimesel,
keskmine, raske voi siigav puudeaste soltuvalt korvalabi, juhendamise voi jérelevalve
vajadusest jargmistel pohitegevustel: s6dmine, hiigieenitoimingud, riietumine, litkkumine,
suhtlemine. Puude raskusastme hindamisel 1ahtutakse sellest, kui palju laps vajab rohkem
korvalabi, juhendamist ja jérelevalvet vdrreldes eakaaslastega. Puude raskusaste
tuvastatakse kuni 16-aastasele lapsele kestusega kuus kuud kuni kolm aastat voi
muutumatu, piisiva seisundi korral 16-aastseks saamiseni. Kusjuures puude raskusastmed
madratakse jargmiselt:

e Kkeskmine puue — inimene vajab vdhemalt korra nddalas regulaarset korvalabi,

juhendamist voi jarelevalvet viljaspool oma elukohta;,
e raske puue — inimene vajab igal 66péeval kdrvalabi, juhendamist vai jarelevalvet;
e siigav puue — 60pédevaringne, pidev korvalabi, juhendamine voi jarelevalve. (PISTS,

1999, § 2)

Alates 16. eluaastast kuni vanaduspensioniealiseni tuvastatakse puude raskusaste

lahtuvalt piirangutest igapdevases tegutsemises ja lihiskonnaelus osalemises kestusega



kuni viis aastat voi vanaduspensionieani. Puude astmed maédratakse antud juhul

jargmiselt:

e keskmine puue — inimesel esineb raskusi igapdevases tegutsemises voi ithiskonnaelus
osalemises;

e raske puue — inimese igapdevane tegutsemine voi iihiskonnaelus osalemine on
piiratud;

e siigav puue — inimese igapdevane tegutsemine voOi iihiskonnaelus osalemine on

taielikult takistatud. (PISTS, 1999, § 2)

Laste puhul tuvastatakse puude liik litkumisfunktsiooni, nigemisefunktsiooni,
kuulmisefunktsiooni, keele- ja kdnefunktsiooni, vaimse funktsiooni ning muus
valdkonnas (Sotsiaalkindlustusamet, 2021, Ik 16-23)

Puuetega inimeste Oiguste konventsioon ja fakultatiivprotokoll (2012, Preambul)
tdpsustab, et puue ei ole iiksi tervisekahjustus voi diagnoos, vaid takistuste koosmdju
tulemus, mis tuleneb terviseseisundist ja keskkonnast. Puue v&ib ajas muutuda, kuna
muutuda voivad nii inimese toimetulek ja keskkond kui ka tegevus- ja osalusvdime kas
paremuse vOi halvemuse suunas. Just seetdttu on vajalik teatud ajaperioodi tagant hinnata

puude olemasolu ja raskusastet, kas inimese terviseseisund ja toimetulek on muutunud.

Puude raskusastme ja lisakulud tuvastab Sotsiaalkindlustusamet, kaasates selleks
ekspertarste. Puude raskusastme tuvastamisel arvestatakse isiku terviseseisundit;
tegevusvoimet; korvalabi, juhendamise ja jérelevalve vajadust ning seda ka vaatamata
abivahendite kasutamisele; elukeskkonda ning puudest tingitud lisakulusid. (PISTS,
1999, § 2) Taotluse esitajal on digus esitada vaie, kui ta ei ndustu puude tuvastamise
otsusega ja leiab, et tema oigusi on rikutud. Vaie lahendatakse kolme kuu jooksul, alates
pdevast, millal vaie esitati vaidluskomisjonile. Vaidluskomisjoni otsusega
mittendustumisel on isikul digus pooérduda halduskohtusse. (PISTS, 1999, § 40).
Kohtupraktika analiitis (Reisberg, 2022, 1k18) toob vilja, et puude raskusastme
tuvastamine on hindamisotsus ja kohus saab kontrollida kas arst on hindamisel ldhtunud
asjakohastest andmetest ja nouetekohaselt pdhjendanud oma arvamust. Kohtupraktikas
on leitud, et on juhtumeid, kus taotluse esitajale ei ole hindamisotsuse pdhjendusi

teatavaks tehtud ja seda peetakse hea halduse tava rikkumiseks. Reisbergi (2022, Ik 18)



arvates on kdorvalabi, juhendamise ja jarelevalve moisted erakordselt avatud ja raskesti
mdddetavad ning isiku abivajaduse jargi puude tuvastamine on haldusmenetlus, kus
tulemus korvaltvaatajale on raskesti ettendhtav. Kohtupraktikas on leitud, et otsus eeldab
ka terviseseisundi igakordset hindamist, mitte ei saa olla ainult diagnoosipéhine.
Kokkuvottes leiti, et on keeruline hinnata, kui palju juhendamist voi jarelevalvet

konkreetne laps vajab vorreldes tervete samaealistega voi ,,normaalse toimetulekuga®.

Puude raskusaste tuvastamiseks on Sotsiaalkindlustusametis vilja téotatud pShialused,
mida saavad kasutada metoodika kohaldajad, taotlejad, valdkonnaga seotud spetsialistid
ja raviarstid. Puude liigid ja raskusastmed mairatakse piirangute ulatuse ja igapdevaelus
esineva sageduse jargi, mis on mdadratletud Rahvusvahelise funktsioneerimisvoime,
puude ja tervise klassifikatsiooniga (RFK) kooskolas oleva metoodikaga. Metoodikat
taiendatakse ja korrigeeritakse jatkuvalt arvestades testimise tulemusi, aluspohimotete
praktikas kasutamisel selgunud tdhelepanekuid ja puuetega inimeste {ihenduste
ettepanekuid. (Sotsiaalkindlustusamet, 2021, Ik 3)

Maailma Terviseorganisatsioon avaldas juba 2001. aastal Rahvusvahelise puude ja tervise
klassifikatsiooni, et luua iihtne raamistik puude hindamiseks ning kuus aastat hiljem
avaldati selle laste ja noorte versioon (World Health Organization, 2007). Molemad
tootati vilja spetsialistide ja puuetega inimeste osalusel ning need on mdeldud iihiseks
platvormiks puude hindamiseks nii lastele kui ka nende vanematele ja hooldajatele. Illum
ja Gradell (2015, Ik 7, 10) viisid Taanis 1dbi mahuka uuringu, et selgitada vilja, kuidas
analiilisida erinevaid haigusi hdlmates voimalikult laia spektrit erinevate puuetega lapsi.
Selleks, et holbustada Klassifikaatorite kasutamist voimalikult selgesonaliste méaratluste
abil, sonastati klassifikaatorid lapse igapaevaelu tegevustes vajamineva abi taseme jargi,
vorreldes puudeta eakaaslastega. Uuringu tulemusena usutakse, et erinevate
klassifikatsioonide koodide iihtne komplekt voiks olla hea vahend kdigi eri tiilipi ja

erineva ulatusega puudega laste funktsioneerimise hindamiseks.

Sotsiaalse kisitluse kohaselt ei vaadelda puuet kui inimesest endast tulenevat
terviseprobleemi, vaid puue on isiku, tema keskkonna, sotsiaalsete tokete, uskumuste ja
stereotiilipide koosmodju. Sotsiaalse mudeli kohaselt tuleb kohandada keskkonda,
hoiakuid ja poliitikat, et kdik inimesed, ka puudega, ithiskonda kaasata (Hanga, 2013, 1k

9). Puuet voib médratleda kui keskkonna kontekstis tervisega seotud piiranguna lapse



voimekusele sooritada arengule vastavaid tegevusi ja osaleda soovitud viisil {ihiskonnas.
Puude madratlemine pigem piiranguna kui terviseseisundina iseenesest rohutab
sotsiaalset ja tehnoloogilist konteksti. Kodu ja koolikeskkond voib kujundada puuet ja
uued tehnoloogiad véivad kas leevendada voi siivendada puuet. (Currie & Kahn, 2012,
Ik 3-4)

Puuetega inimeste diguste konventsiooni (Puuetega inimeste diguste konventsioon ja

fakultatiivprotokoll, 2006, Artikkel 1) eesmark on kaitsta ja tagada kdigi inimdiguste ja

pohivabaduste vordset teostamist kdigi puuetega inimeste poolt ning edendada austust

nende vaarikuse vastu. Samas dokumendis on kirja pandud punktid, mis on eelduseks

puuetega laste vordsele kohtlemisele:

e kasutatakse koiki meetmeid, et tagada puuetega lastele teiste lastega vordsetel alustel
inimdiguste ja pohivabaduste teostamine;

e puuetega lastega seotud tegevustes seatakse esikohale lapse parimad huvid;

e tagatakse, et puuetega lastel on oGigus vabalt viljendada oma seisukohti neid
puudutavates kiisimustes ja selleks tagatakse nende puudele ja vanusele vastav abi.

(Puuetega inimeste diguste konventsioon ja fakultatiivprotokoll, 2006, Artikkel 7)

Oiguskantsler tdidab Eestis sdltumatu lasteombudsmani tilesandeid alates 2011. aastast,
seistes selle eest, et ei rikutaks laste digusi neid puudutavates otsustes ning esikohale
seataks lapse parimad huvid. Oiguskantsleri aastaiilevaade 2021/2022 juhib tihelepanu
erivajadusega laste ja nende perede ebadiglasele kohtlemisele. Niteks ei ole vdimaldatud
koikidele erivajadusega lastele kohta lasteasutuses vOi seadusega ettendhtud

tugiteenuseid selle tottu, et lasteaias pole piisavalt tugispetsialiste. (Madise, 2022, Ik 18)

Kokkuvatvalt voib delda, et puude tuvastamine on keeruline ja kdik osapooled ei pruugi
tulemusega rahul olla. Uleminek RFK pdhisele hindamismetoodikale aitab tuvastada
puude raskusastme ja liigi sooritus- ja osaluspiirangute tasandil koosmdjus isiklike ning
keskkonna faktoritega. Kuigi puude raskusastme tuvastamise pdhialused lastel
(Sotsiaalkindlustusamet, 2021, Ik 16) toob vilja, et eksperdiarvamuse andjal on
kaalutlusdigus, leidis kohtupraktika analiitis (Reisberg, 2022, lk 18), et puude
raskusastme tuvastamine on hindamisotsus ja kohus saab kontrollida, kas arst on

hindamisel ldhtunud asjakohastest andmetest ja nduetekohaselt pdhjendanud oma
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arvamust. Oiguskantsleri aruanne niitab, et puuetega lastele ei ole alati vordsed

voimalused tervete omaealistega, nagu nieb ette Puuetega inimeste diguste konventsioon.
1.2. Sotsiaaltoetused ja -teenused puuetega inimestele

Kiesolevas alapeatiikis annab autor iilevaate Eesti Vabariigi eelarvest rahastatavatest
sotsiaaltoetustest ja teenustest, mida on puudega isikul voimalik taotleda. Puuetega
inimeste iseseisva toimetuleku tagamiseks, sotsiaalseks 1dimumiseks ja vordsete
voimaluste toetamiseks on vilja tootatud sotsiaaltoetused puudest tingitud lisakulude

hivitamiseks.

PISTS (1999, § 5) sitestab, et isikule, kelle keskmine, raske voi siigav puue pohjustab

lisakulutusi maédratakse ja makstakse puuetega inimeste sotsiaaltoetusi. Riigikogu

kehtestab igaks eelarveaastaks puuetega inimeste sotsiaaltoetusemadéra, mis on aluseks
seadusega sétestatud sotsiaaltoetuste arvutamiseks. Sama seaduse teine peatiikk kirjeldab
toetusi, mida on puudega isikul voimalus taotleda:

e Puudega lapse toetus — makstakse igakuiselt keskmise, raske voi siigava puudega
lapsele puudest tingitud lisakulude hiivitamiseks ja rehabilitatsiooniplaanis ette
néhtud tegevusteks. Toetust makstakse kuni lapse 16-aastaseks saamiseni lapse, tema
vanema voi eestkostja arvelduskontole. Toetuse suurus on keskmise puudega lapsele
540%, raske puudega lapsele 630% ja siigava puudega lapsele 945% puuetega
inimeste sotsiaaltoetuse méarast.

e Puudega todealise inimese toetus — makstakse igakuiselt puudest tingitud lisakulude
hiivitamiseks, vastavalt lisakuludele, kuid mitte vihem kui 65% ja mitte rohkem kui
210% puuetega inimeste sotsiaaltoetuste miérast.

e Oppetoetus — makstakse igakuiselt, vilja arvatud juuli- ja augustikuu, 10.—12. klassis,
kutsedppeasutuses vdi korgkoolis Oppivale puudega noorele, kellel on puudest
tingituna oppetdoga seotud lisakulutusi.

e Taienduskoolitustoetus — makstakse to6tava puudega inimese tegelike koolituskulude
hiivitamiseks kuni 24-kordses puuetega inimeste sotsiaaltoetuse maéras puudega

inimese tooalaseks ja tasemekoolituseks. (PISTS, 1999, ptk 2)

Puuetega inimeste sotsiaaltoetused mairab Sotsiaalkindlustusamet ja otsused tehakse

hiljemalt kiimne todpédeva jooksul taotluse esitamisest ja need makstakse puudega
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inimesele voi puudega inimese eestkostjale (Riisalo et al., 2018, Ik 11). Lisaks on
puuetega lastega peredel digus saada sissetulekust soltuvaid ning soltumatuid toetusi,

nagu naiteks toimetulekutoetus ja lapsetoetus.

Lisaks sotsiaaltoetustele on ette ndhtud mitmed sotsiaalteenused puuetega inimestele,
mida osutavad nii riik kui ka kohalik omavalitsus. Riigi korraldatavad sotsiaalteenused
Sotsiaalkindlustusameti kaudu on:

e Sotsiaalne rehabilitatsiooniteenus, mis on ette ndhtud kuni 16-aastastele puudega
lastele voi abivajadusega lastele ja piisivalt toovoimetuks tunnistatud tooealisele
isikule voi tooealisele puuduva to6voimega isikule, kellel on tuvastatud antud teenuse
vajadus. (Sotsiaalhoolekande seadus, 2015, § 59)

e Riigi poolt tasu maksmise kohustuse iilevotmine abivahendi ostmisel vdi Giirimisel.
Tasu maksmise kohustuse iilevotmist on digus taotleda alaealisel isikul, puudega
tooealisel vihemalt 18-aastasel isikul ja pensioniealisel isikul ning isikul enne puude
raskusastme  voOi toovoime  hindamist  igapdevaelus toimetulekuks.
(Sotsiaalhoolekande seadus, 2015, § 47)

e Erihoolekandeteenus, mis on mdeldud siigava vOi1 piisiva psiilihikahdirega
tdisealistele isikutele, kellel on puudest tulenevalt suurem kdrvalabi, juhendamise voi
jarelevalve vajadus. Teenusele saamiseks hindab Sotsiaalkindlustusamet isiku
erihoolekandeteenuse vajadust ldhtuvalt tema toetusvajadusest, et tagada elukvaliteet
olulistes eluvaldkondades (toimetulekuvoime, tegevusvdime, osalusvdime,
terviseseisund jt). Erihoolekandeteenusteks on &o6pédevaringne erihooldusteenus,
igapdevaelu toetamise teenus, kogukonnas elamise teenus, to6tamise toetamise teenus
ja toetatud elamise teenus. (Sotsiaalhoolekande seadus, 2015, § 87, § 91, § 94, § 97,
§ 100)

Puudega, piisiva todvOimetusega ja osalise voi puuduva tdovoimega inimestele osutab
Eesti To6tukassa mitmeid teenuseid, nditeks tooalane rehabilitatsioon, to6ruumide ja -
vahendite kohandamine, tugiisikuga to6tamine, kaitstud t60, kogemusndustamine,
toolesoidutoetus jt. Vajadusel saab inimene ka mitut teenust samaaegselt ja teenuste
eesmérk on puudest tingitud takistuste kdrvaldamine tootamisel (Riisalo et al., 2018, 1k
20). Tootukassa hindab toovoimet ja maksab toovoimetoetust inimestele, kellel

tuvastatakse osaline voi puuduv t66voime. Osalise t66voimega inimestelt ndutakse
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toetuse saamiseks aktiivsusnduete tditmist, mida puuduva t66voime korral ei nduta.
(Riisalo et al., 2018, Ik 28)

Eesti Vabariigi pohiseadus (1992, § 28) maddratleb, et riik soodustab omavalitsuste
hoolekannet ning toob wvilja riigi ja kohaliku omavalitsuste erilise hoole puuetega
inimeste eest. Sotsiaalhoolekande seadus (2015) kohustab kohalikke omavalitsusi
korraldama abivajajatele jargmisi sotsiaalteenuseid: koduteenus, véljaspool kodu
osutatav tildhooldusteenus, tugiisikuteenus, tiisealise isiku hooldus, isikliku abistaja
teenus, varjupaigateenus, turvakoduteenus, sotsiaaltransporditeenus, eluruumi tagamine,
volandustamisteenus, lapsehoiuteenus, asendushooldusteenus, jarelhooldusteenus.
Kohalik omavalitsus korraldab ka suure hooldusvajadusega raske ja siigava puudega 0—
17-aastastele lastele tugiteenuseid (lapsehoid, tugiisik, transport), mida varem rahastati
sotsiaaltoetusfondi  rahadest.  Tugiteenuste  pakkumine vdhendab  vanemate

hoolduskoormust ja véimaldab neil osaleda to6turul. (Sotsiaalministeerium, 2020, 1k 10)

Sotsiaaltoetuste suurus oli kiill ajale jalgu jadnud, kuna puudega inimese sotsiaaltoetuse
miir, mis on aluseks toetuste arvutamisel on palju aastaid piisinud samal tasemel ning
juba 2015. aastal, kui Sotsiaalministeerium tegi puudega inimeste erialaliitude
esindajatega intervjuud, tuli vilja, et vahe puudest tulenevate kulutuste ja saadavate
toetuste vahel on liiga suur abivajajate jaoks. Puudega inimeste esindajad on korduvalt
markinud, et sotsiaaltoetus on ebapiisav, et katta koiki puudest tulenevaid kulusid (Riisalo
et al., 2018, Ik 13). Uleeuroopalises uuringus (Horridge et al., 2019, Ik 333) vaadeldi
kokkuhoiu mdju puuetega laste hooldusele. Uuringu iiks peamisi jéreldusi oli, et
hoolimata kokkuhoiust teatasid puudega laste pered ja neid hooldavad spetsialistid kogu
Euroopas sotsiaaltoetuste ja -teenuste vihenemisest viimastel aastatel. Eestis tdsteti
puuetega lastele ettendhtud sotsiaaltoetuseid 2020.aastal, kui suurendati véljamakstava
toetuse protsenti sotsiaaltoetuse maédrast (Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seaduse

muutmise seadus, 2019, §1).

Sotsiaalhoolekande programm aastateks 20232026 toob vilja, et tdnasest abistamisest
nii riigi kui ka kohalike omavalitsuste korraldatud teenuste ja toetuste ebapiisavuse tottu
ei ole abivajajate toimetulek tagatud. Suurimad probleemid on ebaiihtlane abi
kéttesaadavus Eesti eri piirkondades ning abi jagunemine eri ametkondade vahel, olles

abivajaja jaoks keeruline. Kohalike omavalitsuste voimekus hoolekandelise abi tagamisel
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on véga erinev ja seetdttu on ka teenuste kvaliteet ja kittesaadavus iile Eesti ebaiihtlane.
Murekohaks on ka info litkumine eri valdkondade ja tasandite vahel ning abi andmine on
iiles ehitatud spetsialistide toOkorraldust ja silisteemiloogikat silmas pidades.
Lahendusena nidhakse RFK rakendamist, mis vdimaldab lahendada andmevahetuse
kvaliteedi probleeme ja aitab koos infosiisteemide arendamisega jouda Kkiiremini ja
voimalikult lihikese teenuse teekonna kaudu abivajajale sobivate teenusteni.
(Sotsiaalministeerium, 2023, 1k 3-4)

Voib viita, et Eesti riik hoolitseb puuetega laste ja nende perede eest oma vimaluste
piires. Seadustega on paika pandud sotsiaaltoetused ja -teenused, et tagada puuetega
inimeste voimalikult iseseisev toimetulek ja toetada vordseid voimalusi. Kaardistatud on
ka puudused ja murekohad puuetega lastele pakutavate teenuste ja toetuste osas ning

paika on pandud eesmérgid, et olukorda parandada.

1.3. Raske ja sligava puudega last kasvatavate perede

toimetulek

Kui perekonda siinnib erivajadusega laps, muudab see oluliselt perekonna elukorraldust.
Lapsevanematele on selle olukorraga toimetulek suureks véljakutseks nii emotsionaalselt
kui ka fiitisiliselt, kuna puudega lapsed vajavad tavalisest rohkem tdhelepanu ja

hoolitsust.

Perekonna seaduse (2009) § 116 sétestab, et vanematel on kohustus ja digus hoolitseda
oma lapse eest. Kui tavaliselt 10peb see kohustus lapse tdisealiseks saades, siis puudega
lapse eest hoolitsemine jitkub ja seega on lapsevanemast saanud omastehooldaja. Paimre
(2014, 1k 25) artiklis on kirjeldatud omastehooldajat kui inimest, kes hooldab oma
hooldusvajadusega pereliiget ja ei tee seda kutsetoona. Suur ja pikaajaline
hoolduskoormus toob paratamatult kaasa ithiskonnast eraldumise ja riski sotsiaalsesse
isolatsiooni jdada ning vaesuse. Sotsiaalministeeriumi tellitud uuringu 1dpparuanne
(Viks-Binsol et al., 2022, 1k 89) toob kokkuvdttes vilja, et kuigi erinevad meetmed on
parandanud erivajadusega inimeste iseseisvat toimetulekut, ei ole see oluliselt aidanud
omastehooldajatel litkuda tooturule voi jatkata todtamist. 2017. aastal 1dbiviidud uuringus
selgus, et kaks kolmandikku puudega laste vanematest on pidanud tegema td60 voi

Opingute osas jareleandmisi seoses suure hoolduskoormusega (Kallaste et al., 2017, Ik
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14). Lahtvee jt (2018, Ik 110) uuring néitas, et 78% vastanud puudega laste vanematel on
hoolduskoormus kahjustanud tervist vahemal v3i suuremal mééral. Ka hoolduskoormuse
vidhendamise rakkeriihma 10pparuanne t3i vélja, et omastehooldajatel on
ebaproportsionaalselt suur hoolduskoormus, mis mdjutab hooldaja enda tervist ja ta voib
ise saada hooldatavaks. See omakorda tekitab riigile kaudseid kulusid saamata jaanud
maksutulu, tervishoiusiisteemi lisakoormuse ja toimetulekutoetuste maksmise néol.
Samas aruandes nenditi, et hoolduse korraldamine ei ole inimesekeskne, ega
koordineeritud. (Riigikantselei, 2017, Ik 3-4)

Eriti raskete juhtumite korral on selge, et hoolduskoormus langeb kogu perele, kaasa
arvatud hooldatava 6ed-vennad. SSltuvalt puudega lapse hooldusvajadusest voivad saada
pere teised lapsed vidhem vanemate tdhelepanu ja materiaalset ressurssi (Lahtvee et al.,
2018, 1k 123). Hollandis Kruithofi jt (2021, Ik 354) poolt ldbiviidud uuringus tuli vélja,
et lapsevanemad kiill ei soovinud, et nende teistel lastel oleks mingeid kohustusi
hoolitseda puudega 0¢ vOi venna eest, aga sealjuures loodeti hoolduse iilevotmist nende
poolt, kui ise ei olda enam selleks vOimelised. Samas koik uvuringus osalenud
hooldatavate 6ed-vennad olid vajadusel valmis tulevikus hooldus- ja tugiiilesandeid iile
vOtma ning see tundus nende jaoks viltimatu. Vanemad on mures ka oma puudega lapse
tuleviku pérast ning siigava puudega lapse vanemad loodavad, et nad elavad oma lapsest
kauem. Hollandis labiviidud uuringus (Kruithof et al., 2022, 1k 110) teatasid peaaegu koik
vastajad murest vOi isegi hirmust, et nende siigava puudega laps voib neist kauem elada.
Paljud vanemad avaldasid lootust, et nende laps sureb enne neid. Puudega laste vanemad
peavad end oma lapse eksperdiks, mis pohineb nende kogemustel ja ldhedusel. Samuti
toodi vélja lapse kaitsja roll, et tagada oma siigava puudega lapsele parim ravi, toetus ja

hooldus.

Paljud puudega lapse vanemad tunnetavad, et riiklik puudetoetus ei kata lapse
erivajadusest tingitud kulutusi ning pere on suuremas vaesusriskis kui pered, Kkus
kasvavad ilma puudeta lapsed (Lahtvee et al., 2018, Ik 126; Kallaste et al., 2017, Ik 223).
Puudega lapse eluvoimalused soltuvad suuresti sellest, milline sotsiaalne padevus,
eelsoodumus ja potentsiaal neil juba varases eluetapis vélja kujuneb. Seetdttu soltub
puudega lapse elukvaliteet suuresti tema perekonna elutingimustest. Puudega lapse

perekonna roll lapse vdimalikult iseseisvaks eluks ettevalmistamisel on iilioluline.
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Perekonna piiratud voimalused voivad pohjustada kaugeleulatuvaid tagajargi lapse
praegusele arengule ja tema tulevasele toimimisele. (Mikolajczyk-Lerman, 2016, Ik 296)
Poolas 1dbi viidud uuringu analiiiis hdlmab puudega lapse elutingimusi perekonnas,
eclkoige tervist, materiaalseid ja eluasemetingimusi, suhteid perekonnas, vanemate ja
teiste pereliikmete suhtumist puudega lapsesse, kontakte ja suhteid perevilise
keskkonnaga. Analiilisi tulemused nditavad, et puudega lapsi kasvatavate perede
peamiseks probleemiks on rahalised raskused ja rahalise toetuse saamise diglus. Uuringus
tuleb vilja, et puudega laps elab sageli vaesuses, mis pohjustab vaesusriski ja
eluvoimaluste vahenemist olevikus ja tulevikus. Puudega lapse hooldamine méarab pere
toimimise raamistiku, pdhjustades konflikte ja probleeme peresuhetes. (Mikolajczyk-
Lerman, 2016, Ik 306) Viga sageli on vajalik psithholoogiline toetus kogu perekonnale
(Lahtvee et al., 2018, Ik 126; Mikolajczyk-Lerman, 2016, Ik 306).

Lapse puude diagnoosimine on tdendoliselt vanematele kodige raskem kogemus ning
perekond kas kohaneb ja planeerib tShusaid tegevusi voi tunneb suurt emotsionaalset
stressi ja reageerib ebaefektiivselt (Marvin & Pianta, 1996, viidatud Habibi et al., 2015,
Ik 246 vahendusel). Lapse hooldamine vajab suuri muutusi perekonna elurutiinis ja
raskused voivad puudega laste vanematel tekitada &revust, stressi ja depressiooni.
Puuetega laste vanemad kogevad seoses suure hoolduskoormusega suuremat stressi, mis
voib tekitada neile rohkem terviseprobleeme, drevuse ja depressioonisiimptomeid, kui
tervete laste vanematele (Taanila et al., 2002, viidatud Habibi et al., 2015, Ik 246
vahendusel). Kuna emade hoolduskoormus puudega lapse eest hoolitsemisel on suurem,
kogevad nad rohkem vaimseid hiireid, madalat enesehinnangut, siilitunnet, fiitisilist
vasimust ja kurnatust. On leitud, et puuetega laste emadel on korgem lapsega seotud
stressi, depressiooni ja drevuse tase kui teistel pereliikmetel (Olsson & Hwang, 2001,
viidatud Habibi, et al., 2015, Ik 247 vahendusel). Stress mojutab peresuhteid ja vanemate
voimekust oma laste kasvatamisel ning avaldab negatiivset moju nende lastele. Habibi jt
(2015, Ik 249) uuringu tulemusel selgus, et probleemilahendusteraapia tShusus on
kooskolas varasemate tulemustega (Dzurilla & Goldfried, 1971, viidatud Habibi et al.,
2015 1k 249 vahendusel), mis niitavad probleemide lahendamise tohusust depressiooni,
drevuse ja stressi vdahendamisel (Bell & Dzurilla, 2009, viidatud Habibi et al, 2015, Ik
249 vahendusel) ning voimet parandada kognitiivseid oskusi, kriisidega toimetulekut
(Nezu, 1986, viidatud Habibi et al., 2015, 1k 249 vahendusel).
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Probleemilahendusteraapiad vdivad aidata puuetega laste emadel toime tulla erinevate
probleemidega, mis tulenevad lapse erivajadusest. Grupiteraapia véimaldab emadel saada
empaatiat ja tuge, mis voib aidata neil olla vastupidavam. Samale jareldusele joudis Hsiao
(2018, Ik 204) Ameerikas, et stressis lapsevanem voib pidurdada erivajadusega lapse
arengut ja selleks, et seda véltida soovitatakse otsida toetust véljastpoolt perekonda, eriti,
kui perekondlikku tuge ei ole piisavalt. Praktikud vdivad aidata vanematel leida teavet ja
tugiressursse véljaspool perekonda. See tdhendab, et praktikud saavad anda teavet
kogukonna toetuse kohta, et tugevdada pere tugivorgustikku, nditeks olemasolevad
kogukonna organisatsioonid, kohalikud iihendused nende laste konkreetsete puuete jaoks,

kogukonna vanemate tugirithmad, tugiriihmad ddede-vendade jaoks ja hingehoidmine.

Elanikkonna hoolduskoormuse uuring Eestis toob vilja, et hooldusega seotud inimestel
on viiksem mitteformaalne tugivorgustik vorreldes mittehooldajatega. Mida suurem on
hooldaja hoolduskoormus, seda keskmiselt vidiksem on tugivorgustik, kuigi
emotsionaalse toetuse vajadus on suurem, sealjuures viaga vihe omastehooldajaid kuulub
mingisse tugigruppi. Ligi kolmandikul hooldajatest pole iihtegi inimest, kes oleks valmis
hoolduskohustuste tditmisel neid tasuta abistama. (Vainu et al., 2022, Ik 72-73) Antud
uuringu tulemusel selgus, et omastehooldajate koormus on ebaproportsionaalselt suur nii
hooldamisel kui ka hooldusteenuste eest tasumisel. Selleks, et ennetada omastehooldajate
toohoivest viljalangemist, tuleks soodustada hoolduskohustuse ja té6tamise tihildamist,
tuleks ellu viia plaanitud muudatused, naiteks sotsiaalmaksuerisuse loomine osaajaga
tootavatele hooldajatele jt. Sotsiaalse ebavordsuse vahendamiseks tuleks hooldajatoetuse
madramisel ja maksmisel kdigis omavalitsusiiksustes sisse viia lihtsed pdhimotted.
(Vainu et al. 2022, |k 111-112) Sotsiaalministeeriumi tellitud uuringust (Kallaste et al.,
2017, lk 223) tuleb vilja, et ligi pooltel puudega laste peredel on olnud probleeme

sotsiaaltoetustega ning peamiseks mureks on infopuudus.

Nagu arvukatest uuringutest ja analiitisidest on selgunud, ei ole puuetega lastega peredel
kerge toime tulla. Hoolduskoormus on ebaproportsionaalselt suur, toetused ei kata
puudest tingitud kulutusi ja puudega lapse hooldajad ei saa piisavalt emotsionaalset ega

materiaalset abi.

17



1.4. Kliendi rahulolu moiste ja selle mé6tmise meetodid

Kéesolevas alapeatiikis tutvustab autor liihidalt kliendirahulolu mdistet ja aastakiimnete

jooksul viljatootatud kliendirahulolu modtmise viise sotsiaal- ja tervishoiu valdkonnas.

Kliendi rahulolu mdistetakse erinevalt. Selle aluseks on vajaduste ja nende rahuldamise
kontseptsioon. Erinevad arusaamad vajadustest ja nendega seotud emotsionaalsetest
seisunditest viivad rahulolu erineva késitluse ja erineva ldhenemise selle modtmisele.
(Biesok & Wyrod-Wrobel, 2011, Ik 23) Harris ja Poertner (1998, Ik 5) on defineerinud
kliendi rahulolu, kui kliendi seisukohta neile oluliste teenuste aspektide kohta. Vana
(2013, 1k 4) on kirjeldanud kliendi rahulolu kui kliendi taju tema nduete tdidetuse méara
kohta. Samast aruandest tuleb vilja teenuse kvaliteedi néitaja, milleks peetakse seda, et
kliendi vajadused on rahuldatud ja klient on rahul osutatud teenusega. Kore (2021, 1k 60)
on 6elnud: ,,Hoolekanne on niivord universaalne kui universaalsed on inimeste vajadused
ja inimese olemus®. Seetottu inimesed tunnevad samasid teenuseid tarbides erinevalt ka
rahulolu. Teenustepdhises sotsiaalhoolekandes uuritakse klientide rahulolu pidevalt l14bi
kiisimuste, avalduste ja vilispidiste rahulolukiisitluste (Kore, 2021, Ik 60). Sotsiaal- ja
mittevabatahtlike teenuste puhul voib kliendi perspektiivide ja kogemuste mdistmine
minna kaugemale sellest, mida tavaliselt arvatakse rahuloluks. Kiisimuse kliendi ootuste
kohta voib pigem asendada sellega, kas teenused vastasid nende vajadusele teenusele
suunamise ajal. (Mundy et al., 2016, Ik 177)

Kliendirahulolu mddtmine on oluline teenuse kvaliteedi tagamisel ja parandamisel.
Klientidel on hulgaliselt teavet sotsiaalteenuste kohta ja nende arvamuste kogumine voib
anda teavet, mis on kasulik teenuste parandamiseks. (Harris & Poertner, 1998, Ik 5;
Mundy et al. 2016, Ik 177; Harris, 2012, Tilbury et al., 2010, viidatud Tilbury & Ramsay,
2018, Ik 141 vahendusel) Kliendi rahulolu uuringud on Kkinnitanud teenuseosutaja ja
kliendi kahepoolset suhet ning keskendunud suhte olulisele rollile muutuste protsessis
(Gladstone et al., 2012; Sainsbury, 1987, viidatud Tilbury & Ramsay, 2018, Ik 141

vahendusel).

Juba eelmise sajandi 1990. aastatel t66tati vilja hulgaliselt tervishoiu- ja sotsiaalteenuste
kliendi rahulolumo6tmise vahendeid. Harris ja Poertner (1998, 1k 3) analiiiisisid 1990.—

1997. aastal avaldatud tervishoiu ja sotsiaalvaldkonna kliendirahulolu uuringuid ja
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joudsid jareldusele, et kliendile esitatud kiisimused néitavad, kuidas kliendi rahulolu
madratletakse. Nendes uurimustes oli vilja to6tatud mitmeid erinevaid rahulolu mo&tmise
vahendeid vastavalt kiisimuste allikale, millest peamiseks olid: kliendid, spetsialistid ja
erialane kirjandus. Puuetega lastele osutatavate teenustega seotud mootmed keskendusid
teenuse osutamise protsessi kvaliteedile vOi struktuurile: {ldine rahulolu,
kommunikatsiooni kvaliteet, klientide arusaam ootamisajast seoses esmase kohtumise voi
10pptoote saamisega ning see, mil méadral kliendid tundsid, et neile pakuti piisavalt

erinevaid teenuseid vOi voimalusi teenuste saamisel. (Harris & Poertner, 1998, 1k 23)

Tilbury ja Ramsay (2018, 1k 146) analiiiisisid suurt hulka aastatel 2000-2016 iile maailma
teostatud lastevanemate rahulolu uuringuid lastekaitseteenustega. Kvantitatiivset
uurimismeetodit kasutati 17 t60s ja 11 uuringus kasutati metoodilisi vahendeid, mille
kasutamine vodimaldab teha vordlusi selgitamaks lastevanemate rahulolu eri
jurisdiktsioonides ja ajas. Valideeritud vahendite puuduseks saab pidada seda, et vastused
el pruugi tépselt esindada vanemate rahulolu, kuigi suur valim suurendab statistilist
valiidsust. Samas toodi vilja, et eesmirgipdrane ja mugavusvalim vodivad olla teadlaste
jaoks koige elujoulisemad. Intervjuud ja fookusgrupid voivad samuti rohkem teavet esile
tuua, kuna vastaja saab oma murede véljatoomisele keskenduda. (DiCicco-Bloom &
Grabtree, 2006, viidatud Tilbury & Ramsay, 2018, lk 146 vahendusel) Suurem osa
analiiisitud toodest kasutas kvalitatiivseid meetodeid, mille puhul saadi véartuslikku
informatsiooni kliendi seisukohtadest ilma kallutatuseta. Uurimist66 tulemusena toodi
vilja, et klientide pideva tagasiside kaudu saadud teadmised vdivad lihtsustada
ennetavaid muutusi, mis annavad mairku sellest, et asutus védirtustab vanemate

drakuulamist. (Tilbury & Ramsay, 2018, lk 148)

Aastate jooksul ilmunud kirjandus klientide rahulolu kohta sotsiaalteenustes ja arvukad
katsed tootada vélja sisulisi moodikuid néitavad itha suuremat huvi selle vastu, et oluline
on mdista klientide kogemusi teenuste osutamisel ja reageerida vastavalt. Kuid vaatamata
sellele, et antud teemale on aastakiimneid tdhelepanu pdoratud, ei ole ei sotsiaalteenused
tildiselt ega ka sotsiaalhoolekanne saanud kasu selliste meetmete véljatodtamisest, mida
saaks laialdaselt ja produktiivselt rakendada nii klientide toetamiseks, teenuste
osutamiseks kui ka selleks, et teavitada teenuseosutajaid ja teenuste planeerijaid seoses

osutatavate teenuste parandamisega. (Mundy et al., 2016, 1k 188)
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Majandusteadlased on rahulolu- ja motivatsiooniteooriate pohjal vélja todtanud erinevaid
rahulolu mootmise metoodikaid, mis annavad ettevottele informatsiooni teenuste ja
toodete parandamiseks, et suurendada kliendirahulolu ja seeldbi kliendilojaalsust.

Sotsiaalvaldkonnas, kus puudub konkurents, need modtmisvahendid ei toimi.

Antud iilevaatest saab jareldada, et kuigi aastakiimnete jooksul on vilja tootatud erinevaid
rahulolumoddikuid ja tehtud hulgaliselt uuringuid, ei ole need sotsiaalvaldkonnas
laialdast rakendust leidnud. Puuetega laste vanemate rahulolu nende lastele ettendhtud
sotsiaalteenustega ¢i ole hiljuti 14bi viidud voi pole neid akadeemilistes andmebaasides

avaldatud.
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2. UURING RASKE JA SUGAVA PUUDEGA LASTE
VANEMATE RAHULOLUST SOTSIAALTEENUSTE
KORRALDUSEGA

2.1. Saaremaa valla tutvustus

Saaremaa vald on peale 2017. aasta haldusreformi Eesti suurim vald nii territooriumi kui
ka rahvaarvu poolest. 1. jaanuari 2023. aasta seisuga elab Saaremaa vallas 32 297 inimest
(Saaremaa vald, 2023), puudega lapsi sealhulgas 193 (Sotsiaalkindlustusamet, 2022).
Haldusreformi seireraport (Rahandusministeerium, 2022, Ik 25-26) toob vilja, et valdade
tthinemise positiivne tulemus on teenuste iihtlustumine {ile Saaremaa ning norkusena

mainitakse elanike tunnetust teenuste kaugenemisel.

Saaremaa vald korraldab jargmiseid sotsiaalteenuseid: koduteenus; véljaspool kodu
osutatav tildhooldusteenus; tugiisikuteenus; isikuhooldus; isikliku abistaja teenus;
varjupaigateenus; turvakoduteenus; sotsiaaltransporditeenus; eluruumi tagamine;
volandustamine; lapsehoiuteenus; asendushooldusteenus; jarelhooldusteenus; iseseisvat
toimetulekut soodustav sotsiaalteenus; viipekeele tdlketeenus; kKuulmisndustamisteenus;
perelepitusteenus; ndustamis- ja teraapiateenus; véltimatu  sotsiaalabiteenus;
toidupangateenus; véljaspool kodu osutatav intervallhooldusteenus; viljaspool kodu

osutatav pdevahoiuteenus (Sotsiaalhoolekandelise abi andmise kord, 2019, § 7).

Raske ja siigava puudega lapse vanemal on digus taotleda raske ja sligava puudega laste
erivajadusest tingitud toetust, mis on ette ndhtud konkreetse olukorra lahendamiseks voi
abivahendite  ja  muude  erivajadusest  tingitud  kulude  hiivitamiseks
(Sotsiaalhoolekandelise abi andmise kord, 2019, § 82).

Riiklikult korraldatud erihoolekandeteenuseid, peamiselt igapaevaelutoetamise teenust ja

toetatud elamise teenust pakuvad Saaremaa vallas AS Hoolekandeteenused, Kuressaare
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Hoolekanne, MTU Saaremaa Puuetega Inimeste Koda, MTU Randvere T66dppekeskus,
MTU Liimanda Sotsiaalkeskus, MTU Sotsiaaltdokeskus, MTU Onneonn ning SA Hea
Hoog. Odpievaringset erihooldusteenust, seda ka siigava liitpuudega isikule, ja
kogukonnas elamise teenust osutab AS Hoolekandeteenused. Kuressaarde on rajatud ka
erivajadustega inimestele 24-kohaline korterelamu. Sellele vaatamata tddetakse, et
erihoolekandeteenuste osutamine vallas vajab arendamist. (Saaremaa Valla arengukava
2019-2030, 2018, Ik 33) Sellest ldhtuvalt on samas Kirja pandud olukorra parandamiseks
eesmirk: hoolekandesiisteem ja elukeskkond toetavad erivajadustega inimeste iseseisvat
toimetulekut. Seda eesmarki aitavad tdita mitmed tegevused nagu erivajadusega inimeste
iseseisva toimetuleku toetamine; erivajadusega inimeste to6elu, huvialadega tegelemise
ja suhtlemisvoimaluste toetamine; erivajadusega inimestele teenuste arendamine ja
sotsiaalse ettevotluse ja erivajadusega inimeste toole saamise toetamine. (Saaremaa Valla

arengukava 2019-2030, 2018, Ik 35)

Haldusreformi kiaigus loodi Saaremaa Toetava Hariduse Keskus, mis integreeritult
sotsiaalteenuste ja perendustamistega tagab vallaiileselt hariduse tugiteenused. Kuna
tugispetsialiste ei ole piisavalt, on maakoolides teenuste tagamine suur véljakutse, aga
tihtse keskuse 14bi on kaetud koik lasteaiad ja koolid vdhemalt minimaalsete teenustega.
(Rahandusministeerium, 2022, Ik 28) Saaremaa Vallavalitsuse hallatava asutuse
Saaremaa Toetava Hariduse Keskuse sotsiaalteenuste osakond toetab valla lapsi ja
peresid vajalike sotsiaalteenustega. Lisaks osutatakse erinevaid ndustamisteenuseid
lastele ja nende peredele ning soltuvalt vajadusest ja vOimalustest muid
hoolekandeteenuseid lastele, noortele ja lastega perekondadele. Osakonna
pohiiilesanneteks on osutada asenduskodu teenust ja ajutisi O0Opdevaringseid
hoolekandeteenuseid ning puuetega lastele osutada rehabilitatsiooni teenust,
lapsehoiuteenust ja tugiisikuteenust peredele. (Saaremaa Toetava Hariduse Keskuse
pohimadrus, 2021, § 22) Saaremaa Toetava Hariduse Keskuse arengukava 2023-2028
(2023, 1k 3, 9) toob vilja, et keskuse tilesandeks on lihtsustada lapsevanema jaoks lapsele
vajaliku toe saamist ning koondada tuge vajavate laste ja nende vanemate vajaduste
informatsioon vallavalitsusele sihtgrupile vajalike teenuste véljatootamiseks ja
korraldamiseks. Arengukavas nimetatakse ka Saaremaa Toetava Hariduse Keskuse
pohivéadrtused, milleks on: lapsekesksus, véarikus, ettevotlikkus ja positiivsus, hoolivus,

praktilisus ning koosto0.
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Sotsiaalse rehabilitatsiooni teenust puuetega lastele osutab Saaremaa Toetava Hariduse
Keskuse rehabilitatsiooni meeskond, kuhu kuuluvad fiisioterapeudid, tegevusterapeudid,
eripedagoogid, psiihholoogid, logopeedid, loovterapeudid, kogemusndustaja,
sotsiaaltootajad, dde ja arst. Puuetega lastele pakub rehabilitatsiooniteenust Saaremaal
veel Kuressaare Haigla Sihtasutuse rehabilitatsioonimeeskond, kus lisaks
rehabilitatsioonivajaduse  hindamisele ja planeerimisele, osutatakse oe, arsti,
sotsiaaltdotaja, fiisioterapeudi eripedagoogi, psithholoogi, logopeedi, loovterapeudi ja

kogemusnoustaja teenuseid. (Tarbijakaitse ja Tehnilise Jarelevalve Amet, S. a.)

Saaremaa vald osutab puuetega lastele erinevaid sotsiaalteenuseid, mis peaks aitama
toime tulla puudest tingitud raskustega. Teenuste valik on kiill mitmekiilgne, aga puudus
on tugispetsialistidest ja teenused on suures osas koondunud Kuressaarde, mis teeb linnast
kaugel elavate peredele selle kittesaamise keeruliseks. Saaremaa vallas ei ole varem
uuritud puuetega laste vanemate rahulolu sotsiaalteenuste korraldusega (K. Roomets, e-

kiri, 23.01.2023) ja antud uuringus loodab t66 autor selle vélja selgitada.
2.2. Uurimistoo metoodika ja valimi kirjeldus

Loputdd eesmargist 1ahtuvalt kasutas autor uurimistdos kvalitatiivset uurimismeetodit,
mille eesmirk on 1dbi individuaalsete tolgenduste kirjeldada tegelikku sotsiaalset
olukorda (McNabb, 2010, viidatud Ounapuu, 2014, 1k 56 vahendusel). Ka vdimaldab
kvalitatiivne uurimismeetod teemat sligavamalt késitleda. Kuna uurimistdd eesmérk on
uurida teadlikkust ja rahulolu, on saadavat teavet arvuliselt véljendada vdimatu voi
mottetu (Lagerspetz, 2017, 1k 122). Antud uurimistoos on kvalitatiivne uurimisviis
sobivaim, sest aitab vilja tuua puuetega laste vanemate vaatenurgad nende elukogemuste

Kirjeldamiseks.

Andmekogumismeetodina kasutati intervjuud, mis voimaldab uurimise kdigus jouda
sligavamale ja uurida delikaatseid teemasid, mida vaatluse ega kiisimustikega ei pruugi
kitte saada (Ounapuu, 2014, lk 171). Hammersley (2013, Ik 54) toob vilja, et
intervjueerimine on olemuselt tundlik ja selle eesmirk on hdlbustada asjakohaste andmete
hankimist inimeste kogemuste ja vaatenurkade mdistmiseks. Autor kasutas uurimistdos
poolstruktureeritud intervjuud, mis on sobilik fenomenoloogilistes uurimistéddes, mille

eesmirk on vilja selgitada inimeste igapdevaelu olukorrad ja vahetud kogemused.
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Poolstruktureeritud intervjuu on osaliselt korraldatud vestlus ja algab kava kohaselt.
Olenevalt olukorrast vdib muuta kiisimuste jarjekorda, neid paindlikult sdnastada,
vajadusel esitada tdpsustavaid kiisimusi ning kiisimused on avatud 15puga (Ounapuu,
2014, 1k 173). Plaanis oli 14bi viia kaheksa kuni kiimme intervjuud, sdltuvalt Lagerspetzi
(2017, 1k 106) soovitusest koguda materjali ja seda analiilisida, kuni olemasolevale
informatsioonile lisanduvad andmed midagi uut enam juurde ei lisa. Intervjuu kiisimuste
koostamisel ldhtus autor uurimistdd eesmaérgist, uurimiskiisimustest ja antud t60
teooriaosas kasitletud teemadest. Intervjuu kava (vt lisa 1) pdhjal vormistas t66 autor
intervjuu kiisimused lihtsalt loetavasse teksti (vt lisa 2), mis koos kaaskirjaga

intervjueeritavatele saadeti.

Uuringus kasutas autor mittetdendosuslikku, eesmérgipdrast valimit, milleks on
Saaremaa valla raske ja sligava puudega 14-18-aastaste laste vanemad, kuna selles
vanuseriihmas on pered valmistumas muutusteks voi osalevad juba selles protsessis.
Autor joudis uuritavateni 1dbi Saaremaa Toetava Hariduse Keskuse sotsiaalteenuste
osakonna, kus osakonna juhataja sonul saab sotsiaalse rehabilitatsiooni teenust igakuiselt
umbes 85 last (J. Tamm, suuline vestlus, 08.11.2022). Rehabilitatsiooni meeskonna
sotsiaaltootaja edastas intervjuu kaaskirja raske ja siigava puudega laste vanematele,
kellest neli vottis to6 autoriga tihendust, et vastata intervjuu kiisimustele. Saaremaa valla
lastekaitse tootajad edastasid intervjuu kaaskirja ka raske ja siigava puudega
rehabilitatsiooni teenust mitte saavate laste vanematele ning iiks lapsevanem avaldas
soovi osalemiseks uuringus. Saaremaa Toetava Hariduse Keskuse dppeosakonna
oppejuht ja sotsiaaltootaja suhtles dpilaste vanematega, kellest kolm votsid to66 autoriga
iihendust. Uks lapsevanem loobus hiljem intervjuust ning seega viidi uuringu jaoks libi
seitse intervjuud. Kéesoleva uuringu autor otsustas piirduda seitsme intervjuuga, kuna

vastustes oli ndha korduste tekkimist ja uut informatsiooni enam ei lisandunud.

Alljargneval joonisel 1 on vilja toodud uuringu valimi niitajad, kus anoniiiimsuse
tagamiseks on vastajate andmed kodeeritud. Kuna vastajad olid kdik puudega lapse emad,
siis koodid téhistati tdhega E ja intervjueerimise jarjekorranumbriga, nditeks esimene
vastaja on E1. Respondentide vanus jdéb 36 ja 55 vahele ning nende puudega laste vanus
on 14-18. Viie vastaja lapsele on maératud raske puue ja kahel vastajal on laps siigava

puudega.
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Joonis 1. Valimit kirjeldavate niitajate iilevaade

Intervjuud viidi  1dbi  ajavahemikul 04.03.2023-28.03.2023 Microsoft 365
meeskonnatookeskuses Teams ja kahel juhul telefoni teel, kuna respondentidel puudus
kognitiivne voimekus kasutada arvutit. Vestluste pikkused olid 12 kuni 41 minutit,
keskmiselt 24 minutit ja intervjueeritavate ndusolekul intervjuud salvestati. Salvestatud
intervjuud transkribeeriti TTU kdnetehnoloogia labori avaliku kdnetuvastuse teenusega
Tekstiks.ee seetottu, et antud siisteem annab eesti keele tuvastamisel oluliselt paremaid
tulemusi kui kommertslikud alternatiivid (Olev & Alumée, 2022). Transkribeeritud
tekstifailid salvestati Wordi dokumendiks, mille mahuks tuli 26 lehekiilge ning peale

transkribeerimist helifailid kustutati.

Andmete analiilisimisel kasutas autor kvalitatiivset sisuanaliiiisi, kuna see vdimaldab
jouda materjali seesmise loogikani ning eristab olulist ja ebaolulist analiitisi kdigus.
Lagerzpetsi (2017, lk 181) sonul voib kvalitatiivset analiilisi eelistada juhul, Kui
soovitakse kisitleda uuritavat teksti tervikuna, kui uurijat huvitab teksti varjatud sisu voi
otsitav ei pruugi olla analiiiisi alguses kiillaldaselt selge, et oleks vdimalik loendada.
Kvalitatiivset sisuanaliilisi iseloomustab teksti siistematiseerimine. VVarasem asjakohane
Kirjandus toetab kvalitatiivsete andmete analiilisi, luues analiiiisile tausta. Andmetest
tehtud jarelduste ja varasemate uurimuste tulemuste vahelised seosed toob andmeanaliiiis
vilja. (Ounapuu, 2014, Ik 184)
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Kéesolevaks uurimistooks kogutud materjal loeti korduvalt 1abi, ldhtudes 16putdo
eesmargist ja uurimiskiisimustest kodeeriti sarnased sonad, laused ja motted ning need
kategoriseeriti jargmistesse temaatilistesse kategooriatesse:

e sotsiaalteenused ja -toetused, nende kattesaadavus ja rahulolu;

o teadlikkus eesootavatest muutustest ja selle kohta informatsiooni kéttesaadavus;

e puudega lastega perede toimetulek;

e puudega lapse tulevik.

Jargnevalt analiilisiti uurimistulemuste to6deldud andmeid ja vorreldi neid teooria osas

viljatooduga. Seejdrel tehti jareldused ja ettepanekud ning kokkuvote uurimistoost.
2.3. Uurimistulemuste anallius

2.3.1. Sotsiaalteenused ja -toetused, nende kattesaadavus ja rahulolu

Intervjuu esimeses osas vastasid vanemad oma lapsele puude madramisega seotud
kiisimustele. Seejérel tutvustati sotsiaaltoetuseid ja -teenuseid, mida nende lastele

osutatakse ja kuidas need katavad tegeliku vajaduse ning sotsiaalteenustega rahulolu.

Intervjuudest selgus, et puude hindamine ei olnud lapsevanemate jaoks kuigi keeruline
(E1, E2, E4) ja Sotsiaalkindlustusameti tuge ka tunnustati (E1): ,,SKAs oldi selles mottes
hésti toetavad/.../, et olid pigem nagu inimese poole vaatega.“ Kui ka lapseea puude
hindamine oli keeruline (E3, E5), siis tootukassa todealise isiku puude hindamine oli
taotlejatele lihtne (E3, E6). Keeruline oli puude hindamine juhul (E3), kui kohapeal
puudusid vastavad spetsialistid ning uuringud ja ekspertiisid oli vaja teha Viljandi haigla
lastepsiihhiaatria 0sakonnas:
.../keegi pole mulle seda nagu ragkima tulnud, voi pakkunud, et akki uuriks seda
puude asja. Pidin koik need aastad ise ikka hakkama saama, jarjepidev olema ja
ise asju ndudma. Oleme niitid ka juba ju ldbinud selle toGtukassa puude
méidramise. See oli vorreldes selle lapse jaoks iildse esimese diagnoosi

saamisega, siis tootukassa oma oli véga lihtne. (E3)
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Intervjueeritavad toid vilja, et suur abi puude taotlemisel oli erinevatest spetsialistidest
(E1, E2, E4, E5, E6, E7). Uhel juhul (E4) oli probleemiks tdotukassale taotluse

esitamisega hilinemine ja seelébi {ihe kuu toetusrahast ilma jadmine.

Uuring néitab, et peamine sotsiaalteenus, mida puudega lastele osutatakse on sotsiaalne
rehabilitatsioon (E2, E3, E4, E5, E6) ja seda saavad kdik Saaremaa Toetava Hariduse
Keskuse dppeosakonna (endine Kallemie kool) dpilased (E2, E3, E4, ES, E6). Uhe
respondendi (E1) laps ei saa praegu iihtegi teenust, kuna vajadus on iihe teenuse jirgi, aga
rehabilitatsiooni plaani kohaselt peab votma vdhemalt kaks ja laps ei ole ndus minema
talle ebameeldivale teenusele. Uhel juhul (E7) 1ppes rehabilitatsiooniplaan ja uue
tegemiseks ei niahtud vajadust. Uks laps (E6) saab lisaks rehabilitatsioonile Kuressaare
perekodu lapsehoiuteenust koolivaheaegadel ja kasutab abivahendina ratastooli, mille
eest tasu maksmise kohustuse on iile vdtnud riik. Uhel juhul (E6) katavad
sotsiaalteenused puudega lapse vajadused tdielikult ja kahel juhul (E1, E7) ei kata tildse.
Ebapiisavaks pidasid sotsiaalteenuseid vanemad, kes tundsid puudust tugiisiku teenusest
(E2, E3, E4) ja psithholoogi teenusest (E5). Sotsiaaltoetusi hindas piisavaks katmaks
erivajadusest tingitud kulutusi kolm respondenti (E4, E5, E7) ja iilejdanud (E1, E2, E3,
E6) enamvihem piisavaks. Vastaja E3 tddes: ,,... 161euro eest katabki, eks ju, iilejadnud
maksan koik ise. Krambirohud tegelikult katab ju ikkagi dra, aga see pole ainult rohi, tal

on ka tasulised protseduurid.*

Saaremaa vallas osutavate sotsiaalteenustega puuetega lastele rahul olevad vanemad (E3,
E5, E6) kiidavad Saaremaa Toetava Hariduse Keskuse dppeosakonda, kus lapsed saavad
koik teenused kohapeal kitte. Vastaja E3 sOnas:
Kallemie kool on parim! Saame teenused Kallemée koolis ja kiill on kahju, et
me sinna sattusime poisi kolmandas klassis. Oleks sellele asjale nagu varem
nagu pihta saanud, siis ma oleksin ta sinna kooli ikka pannud tunduvalt varem,
oleks esimese-teise klassi traumad mooda Saaremaa koole, kus keegi midagi

teha ei osanud erivajadusega lapsega, see koik oleks olemata jadnud.

Respondent E6 toi veel vilja, et nende kogemus on olnud hésti positiivne ja nad on saanud
neid teenuseid, mida on laps vajanud. Lisaks kiitis lapsevanem Kallemée kooli, deldes et
kool teeb nii head t66d nendega ning see on nii toetav ja tore keskkond. Puudega lastele

pakutavate sotsiaalteenustega ei olda enamasti rahul pdhjusel, et laps ei saa sobivat
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teenust (E1, E2, E4) voi teenuste valik on kesine (E1). Vastaja E2 toob vilja: ,,Ei ole rahul
— meid aitaks tugiisik, aga mulle pakutakse lapsehoidu 24/7— ma ei vii teda sinna
lastekodusse, mitte kunagi. Aga see voib-olla ongi, pigem see siis, et pakutakse neid
teenuseid, mida nagu otseselt lapsel vaja ei ole, et ei ldhtuta lapsepdhiselt. Absoluutselt!*
Uks ema (E7), kelle laps ei saa praegu iihtegi sotsiaalteenust, oli teenustega rahul, kui
neid tema lapsele osutati.

Informatsiooni kittesaamisega sotsiaalteenuste ja -toetuste kohta on rahul vastajad E4 ja
E6, keda teavitati voimalikest teenustest ja toetustest kooli rehabilitatsioonimeeskonna
poolt. Vastaja E6 lisas, et perekodu juhataja andis méarku, kui oli mingeid muudatusi voi
uuendusi vOoi mida iganes Selles vallas ja et sealt tundis kiill sellist tuge. Enamus
lapsevanemaid ei olnud rahul sotsiaalteenuseid puudutava teabe kittesaamisega, tuues
pShjuseks, et kui ise kiisida ja uurida ei oska, siis keegi litlema ka ei tule, mis teenuseid/

toetusi puudega lapsel digus saada on.

Selle teemaploki kokkuvdtteks saab Gelda, et lastevanemate rahulolu sotsiaalteenustega
puuetega lastele soltub lapsele vajalike teenuste kéttesaadavusest. Enim on rahul
vanemad, kelle lapsed kidivad Saaremaa Toetava Hariduse Keskuse dOppeosakonnas ja

saavad seal koik vajalikud teenused.

2.3.2. Teadlikkus eesootavatest muutustest ja selle kohta informatsiooni

kattesaadavus

Intervjuude selles punktis tuleb vilja lastevanemate teadlikkus eesootavatest muutustest
puudega lapse 16-aastaseks saades ning kustkohast ja kellelt on saadud teavet t66voime

ja tooealise inimese puude hindamise kohta.

Eelseisvatest muutustest polnud enamus vastajaid (E1, E2, E3, E5, E6) teadlikud.
Lapsevanem E2 vastas: ,, Ei ole kursis, me elame ainult pdev korraga,/.../ siis nii ongi,
kui see aeg kdes on, et ma kindlasti ei motle praegu sellele, kui ta on 14. Vastaja E6, kes
on juba muutused lédbi teinud kirjeldab kogetut:
Ja ega ma ei teadnud kiill, et... et selles mottes nagu see pool tuli mulle iildse
tillatusena, tuleb teha see uus hindamine ja et hinnatakse toovoimet ja et hoopis

uutel alustel, siis ta hakkab saama seda t6ovoimetoetust. Ma praecgu mdtlen,
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kuidas see info minuni joudis, kas ikkagi perekodu kaudu dkki? Voi ikkagi
sotsiaalkindlustusametist tuli ka dkki mingi teavitus, et laps saab 16-aastaseks.
Ma ei olnud ka uurinud. Ausalt Geldes, et see, ma motlesin millegiparast kogu

aeg, et need asjad toimuvad siis, kui ta 18 saab.

Vihesel maaral olid teadlikud vanemad (E4, E7), keda olid eesseisvast teavitanud lapse
tugiisik ja teisel juhul Saaremaa Diabeediselts.

Informatsiooni selle kohta, mis muutub puudega lapse 16-aastaseks saades on emad
saanud samas olukorras tookaaslaselt (E1), lapse tugiisikult (E4), Saaremaa
Diabeediseltsilt (E7) ja Saaremaa Toetava Hariduse Keskuse 0ppeosakonnast (E3, E5).
Vastaja E2 ei ole kelleltki nou kiisinud, kuna tunneb, et dnneks on veel natuke aega.
Intervjueeritav E6 meenutas, et kiisis ndu, lihtsalt ise uuris tootukassast ja
sotsiaalkindlustusametist, et mis taotlused tuleb téita. To6tukassast plaanib ndu kiisida ka
vastaja E1: ,, Selles mottes, et ma arvan, et tootukassa ma raalin vélja, aga ma motlen
seda, et ma ei kujuta ette, mida nad pakuvad, kas nad pakuvad sulle kdike voi pead jalle

ise teadma.

Kokkuvottes voib tddeda, et puuetega laste vanemad ei ole kuigi teadlikud muutustest,
mis ootavad ees, kui laps saab 16-aastaseks. Saaremaa Toetava Hariduse Keskuse
oppeosakond on informeerinud lapsevanemaid, kui on aeg alustada iileminekut

tootukassa hindamisele.
2.3.3. Puudega lastega perede toimetulek

Antud kategoorias on tilevaade puudega lastega perede toimetulekust nii majanduslikult

kui ka emotsionaalselt ning kuidas sellega toime tullakse.

Majandusliku toimetuleku kohta arvas suurem osa intervjueeritavatest (E1, E4, E5, E6),
et nad saavad enamvidhem hakkama. Heaks pidasid oma majanduslikku toimetulekut
respondendid E2 ja E7 ning vdga heaks hindas oma toimetulekut vastaja E3. Puudega
lapse toetusele lisaks saavad koik pered lastetoetust, iiks vanem (E5) saab lisaks
vanemabhiivitist ja iiks pere (E6) saab ka peretoetust. Vestluste kdigus selgus, et enamus
uuringus osalejatest (E1, E2, E3, E4, E7) on vdhenenud t66voimega ja nad saavad

t00vOimehivitist.
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Oma hoolduskoormust seoses puudega lapsega hinnati enamasti mdoddukaks (E1, E3, E4,
E5, E7), vaid kahel juhul (E2, E6) peeti seda suureks. Ema E2 ti vilja, et tema puudega
laps iiksi hakkama ei saa ja vajab pdhimotteliselt 24/7 hooldust ning ta on sunnitud oma
toolepingu lopetama igal aastal 6. juunil, kui algab koolivaheaeg. Probleemi aitaks
lahendada tugiisikuteenus, mida antud perele ei ole vdimaldatud. Teine ema (E6)
kirjeldas oma olukorda jargmiselt: ,,/.../ iildiselt ta vajab 60pédevaringset jarelevalvet. Ta
magab meiega iihes toas. Sellepérast, et teda ei saa nii-6elda usaldada tiksinda, ka 66seks,
tal voib pdhe tulla mida iganes, tal peab olema kogu acg nii-Oelda silm peal. Et siis pidev

jérelevalve.

Jareleandmisi seoses hoolduskoormusega on pidanud tegema t66 osas ema El, kelle t66
peab vdimaldama igal ajal telefonile vastata ja vajadusel kiiresti reageerida ning ema E6
peab alati oma t66lepingu 16petama 6. juunil, kui algab koolivaheaeg. Liikumise osas on
jareleandmisi pidanud tegema lapsevanem EG6:
Jareleandmisi oleme pidanud tegema litkumise mottes vdib-olla kdige rohkem,
et alati peab planeerima, et kui me soovime kuhugi minna, niiteks mingile
iiritusele, et kuhu me siis saame ja kes saab nagu /.../ valvata vdi siis ka néiteks

sellised pikemad reisid on tdiesti dra jadnud.

Kolm vastajat (E3, E4, E5) ei tunnetanud, et nad oleksid pidanud mingeid jareleandmisi
tegema seoses hoolduskoormusega.

Uuringust selgus, et puuetega laste vanematel puuduvad tugigrupid murede jagamiseks
ja enda laadimiseks. Oma kuludega kiib teraapias liks ema (E1), ning oma hobisid peab
stressi maandavaks ema E6. Uhel juhul (E3) toodi vilja hiljuti soetatud maakodu ja
kartulimaa, mis aitab vdhendada emotsionaalset stressi. Nimetati (E7) ka Saaremaa
Diabeediseltsi koolitusi ja kokkusaamisi. Tugigrupist ei olnud iildse huvitatud iiks
lapsevanem (E2) ja ka teine vanem (E6) motiskles:
Ja tegelikult ka see, kui ma saan, kui laps saab kéia péaeval nii-6elda kodust éra,
et siis see on ka selline hésti suur asi, mis tegelikult viib motted mujale.... isegi
teinekord need néddalavahetuse pdevad on nagu koormavamad, kui need
toopaevad. Siis, kui laps oli vaiksem, siis meile pakuti ka neid erinevaid variante,
et kdia, aga siis ma tundsin, et ma iildse ei tahagi kellegagi sellel teemal nagu

vestelda, et kuidagi tahaks nagu selliste tavaliste inimestega tavalisi asju rddkida.
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Mitteformaalne tugivorgustik puudub tihel emal (ES), kes on lapsega kahekesi ja ainult
oma pere on toeks vastajale E1. Ulejiinud respondendid (E2, E3, E4, E6, E7) hindasid
oluliseks oma perede ja ldhedaste toetust. Joonisel 2 on vilja toodud leibkondade
suurused ja pere t661 kdivate liikmete arv. Kahe pere (E1, E3) juures elab respondendi

pensiondrist ema ja vastaja E4 peres keegi to0l ei kéi.

222
II II Il I“l III
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Respondendld
| pereliikmed kokku M pereliikmed tdiskasvanud
perelilkmed lapsed W pereliikmed tootavad
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O r N W b U1 O

Joonis 2. Uuringus osalenute perekondade koosseis

Kaikides uuringus osalenute peredes on puudega lapsel 6de vai vend. Kahe respondendi
(E5, E7) tdisealised lapsed on juba kodust lahkunud. Vestlustest tuli vélja, et vdhemal voi
suuremal mééral on puudega laps mojutanud pere teisi lapsi. Ka juhul kui ema (E2) arvas,
et ei ole mojutanud, siis vestluse kdigus tuli vélja, kuidas puudega dde on teised lapsed
heastidamlikumaks ja empaatilisemaks kasvatanud. Veel toodi vilja seda, et pere teised
lapsed peavad hakkama saama puudega de voi venna tujude ja kditumisega (E1, E3, E4,
E6) ning on omandanud oskused puudega lapse eest hoolitseda (E2, E7). Naiteks vastaja
E7 iitles: ,,Ikka on mdjutanud! Juba see, et nad dpivad seda, mida see diabeediga, esimese

tiitibi diabeedi laps voib siilia ja tema veresuhkruid mddtma. Tema tujudest aru saama.*

Teemaploki kokkuvdtteks voib oelda, et uuringus osalejad tulevad toime nii
majanduslikult, kui ka hoolduskoormusega, kuid mille tottu on olnud vaja teha
jareleandmisi t60 ja reisimise osas. Oluliseks peetakse mitteformaalse tugivorgustiku

olemasolu ja siin on osa ka pere teistel lastel.
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2.3.4. Puudega lapse tulevik

Intervjuude selles punktis tuleb vélja, mida motlevad ja tunnevad puudega laste vanemad

seoses oma puudega lapse tulevikuga ning millisena seda ette kujutatakse.

Puudega lapse tulevikule mdtlemine tundus paljudele intervjueeritavatele (E1, E2, E3,

E6) hirmutav. Ema E3 unistab, et tema puudega laps saaks tulevikus hésti hakkama.
Sa hoiad teda loomulikult elu elupdevade 16puni beebiks, ei laseks teda kuskile,
seda kunagi. See on natukene hirmus. Ta sai 17-aastaseks 23. ja 26. hommikul
oli postkastis sdjavdekutse, on niisugune asi, et see protsess tuleb ka niiiid 1&bi
teha veel. Loodan, et ei stressa ja vaatame kéigu pealt, tiks paev korraga. Tal on
sellevorra lihtsam, kas minu firmas voi mehe firmas on tal ikka alati t60d. Mees
tootab ehituses. Puudega lapse puhul, erivajadustega, ei saa ennustada pikalt.
Uks pdev on see tuju iiks ja teine pdev teine. Onneks meil on ldinud see

puberteediiga praeguseni paris hésti. (E3)

Lapsevanem E4 todes, et tema ongi oma puudega lapse tulevik ja laps jadbki tulevikus

emme juurde. Sarnaselt ndeb lapse tulevikku ema E6, kes tundis, et tema puudega laps

saab maailma asjadest piisavalt aru, et moista pere olulisust:
Seda on nagu niha, kui oluline on talle tegelikult tema ldhedased. Ja see, et ta
tuleb igal ohtul koju ja siin on tema asjad ja selline tuttav keskkond ja siis
tuttavad inimesed. Et ta viga nagu rddmustab, kui ta ndeb....noh, kui mul néiteks
abikaasa tuleb koju vdi ma ise tulen koju, et siis ta nagu kohe nagu silmnéhtavalt
nondaviisi rddmus, et meil lihtsalt ei ole nagu lapse mattes ka siidant teda panna
kuskile erthooldekodusse, kuigi see ma saan aru, oleks selline ka {iks voimalik

variant. (E6)

Intervjueeritav E7 on tuleviku pérast murelik ja loodab, et laps saab tulevikus iseendaga
hakkama. ,,See tdhendab, tal peab olema endal histi tugev kontroll oma veresuhkrute 0sas
jaolema teadlik, mida ta siitia v3ib, palju need siisivesikuid annavad, ehk, ta peab endaga
hakkama saama. Ma loodan et ta saab. Kardan kiill aga mis sest abi on, on hullemaidki
haigusi.*“ (E7) Lapsevanemad (E1, E2, E6) on mures tuleviku pérast ka seetottu, et nad el

soovi oma puudega last mandrile saata. Ema E2 iitles: ,,Ma siiralt kogu aeg loodan, et siia
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Saaremaale, noh, see on nii kinnine iithiskond ja meid on siin nii palju tegelikult, et siia

tuleb midagi sellist, et me ei peaks teda viima kuskile Vorru, kuhu on véga pikk maa.*

Puudega lapse tuleviku suhtes optimistlikud ei olda. Ema E1 sonab:
Ja siis ongi ainult toetatud elamine, to6tamine. Ma ei oskagi ette kujutada, polegi
mdtet, vOib-olla nagu ruineerib ennast voib-olla rohkem, kui sa tuleviku peale
mdtled, et pigem vaataks pdev korraga. Suhteliselt ei saa nagu tegelikult seda
pikka plaani teha. Et noh, selles mdttes ma tunnen, ma arvan, et paljud voib-olla
tunnevad seda: sellist turvatunnet tegelikult tuleviku osas ei ole, et sa tead, et
oleks nagu toetatud voi. Noh, siis pead ikka ise voitlema ja vaeva ndgema.

Kahjuks!

Sarnaselt mdtleb vastaja E2, kes ammu juba ei mdtle asju ette, aga ei kujuta ennast ka
O0pdevaringselt koju jadma, kui laps saab tdisealiseks. Lapsevanem E4 on kindel, et
niikaua, kui ta elab, hoolitseb ise oma lapse eest, olgu nii raske kui tahes ja kui teda enam
ei ole, on ainuke lahendus hooldekodu. Ema E6 néeb oma lapse tulevikku jargmiselt:
Tuleviku mottes, aga praegu me kiill tunneme, et me jaksame ja ndeme ja seda
ndnda, et ta elab meiega koos, aga lihtsalt meil on vajalik talla niiiid leida selline
paevane hoid siis, kui me ise oleme t66l ja eeldatavalt, soovitavalt v3iks olla, et
ta kéib kodust ka &ra, et siis on ka talle endale vaheldus. Aga, aga praegu on
sellega natukene keeruline. Et ma saan aru, et seda kohta nagu hetkel ei ole.
Toetatud elamisel tema ei saa, ta ei ole niivord iseseisev ja ta ei rddgi ka. Ta
véljendab ennast hadlitsustega voi Zestidega voi siis viib su sinna kohta, kui ta
tahab midagi kiilmkapist néiteks, siis ta viib su sinna ja niitab. Ta tegelikult
vajab hasti palju sellist tuge ja aitamist. Eks me ise ka loodame, et kunagi on

Saaremaal selline koht kuhu siidamerahuga saaks panna sellised lapsed.

Uks lapsevanem (E7) votab oma jutu kokku sdnadega, et kuigi siidames on mure tuleviku

parast, peab ikka lootma parimat.

Intervjuu 16puks paluti respondentidel radkida seda, mida nad ise oluliseks peavad ja mis
neile veel muret teeb. Vastaja E1 tundis muret, et lapsed saavad teenuseid ja on hoitud,
aga tdisealiseks saades satuvad nad kuskile tundmatusse kohta. Keegi ei tea noorte

tegemistest ja tekib kohustus, kui oled tdiskasvanu, pead ise hakkama saama. ,,Et seda
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tileminekut nagu meil ei ole, see tdiesti puudub, et lastekaitse annaks sujuvat sotsiaalile
kliendi tile.“ (E1) Ema E3 soovitas kiisida teenusepakkuja, valla kdest, mis nemad
tegelikult oma arust tegema peaksid ja jagas arvamust, et nad on véaga, histi kidakeelsed
oma info ja vdimaluste viljajagamisel. Uhel juhul (E5) jdudis puudega lapse ema
intervjuu kdigus ehmatavale teadmisele, et seoses tookoha vahetusega ei ole tal suvel last
kuskile jétta, kuna lapsehoiuteenust pakutakse ainult Kuressaares, mis asub 30 km
kaugusel.
.... see on kiill kehva, et niimoodi koolivaheajal siin iiksi on. Et t661 ma pean ju
nii ehk naa kdima, aga, jargmise koolivaheajal ma olen kodus tal seltsiks. See
suvi on ka siuke, et ei tea, vaatame mis saab, ei tea, ma motlen selle peale. Nojah,
seda ei tea,/.../ oh vaatame, peab motlema seda, mis suvel teha. Ma ei ole nagu

mdelnud selle peale, aga, et mis see suvi saab? (E5)

Ema E6 igatseb pdevahoidu oma siigava puudega lapsele, kus ta saab olla jarelevalve all
ja seda kodust viljas. Uks lapsevanem (E7) sooviks vihem muretseda, sest seda on liiga
palju. Mure on see, kas laps tduseb hommikul ja kuidas ta ennast tunneb. ,,Aga eks ta v3ib
ka nork olla, sest et see raske, see haigus on vaimselt kurnav ja raske, sest meie koguaeg
nduame: kas sa tegid veresuhkrud, kuidas veresuhkur on? Kas sa hommikul sdid, kas sa

16unal soid. Kas, kas, kas, kas!“ (E7)

Selle teemaploki pdhisdnum on mure tuleviku parast. Respondendid tunnevad tuleviku
ees hirmu ja pigem ei soovita pikalt ette mdelda, vaadatakse paev korraga. Vanemad
muretsevad, et lapse téisealiseks saades, kui lastele moeldud teenused 15ppevad, ei ole
Saaremaal nende jaoks sobivaid teenuskohti. Lapsi ei soovita ka mandrile teenusele saata

ja pigem ollakse ise valmis koju jadma.
2.4. Arutelu, jareldused ja ettepanekud

Puuetega inimeste diguste konventsiooni (Puuetega inimeste diguste konventsioon ja
fakultatiivprotokoll, 2006, Artikkel 1) kohaselt peab kaitsma ja tagama koigi inimdiguste
ja pohivabaduste vordset teostamist kdigi puuetega inimeste poolt. Selleks, et puuetega
lapsed saaksid teiste lastega vordselt tihiskonnas osaleda (Hanga, 2013, Ik 9) on riik
kehtestanud puude tuvastamise korra ning sotsiaaltoetused ja -teenused puuetega lastele.

Lapse puuet ja selle raskusastet tuvastab Sotsiaalkindlustusamet (2021, Ik 3) selleks vilja
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tootatud metoodikaga, mis toetub RFKIle. Uuringus selgus, et puude hindamine ei olnud
enamuse vastanute jaoks keeruline ja toodi vilja, et Sotsiaalkindlustusameti spetsialistid
olid abivalmid ja toetavad. Kui ka lapseea puude taotlemine oli monel juhul keeruline,
siis Tootukassa puude hindamine tunnistati viga lihtsaks nende poolt, kes selle on juba
labinud. Seetottu voib tiheldada, et Maailma Terviseorganisatsiooni poolt vilja tootatud
RFK ja selle noorte versioon (World Health Organization, 2007) on heaks platvormiks
puude hindamisel, mis leidis kinnitust ka Taanis 14bi viidud uuringus (Illum & Gradell,
2015, 1k7, 10).

Kéesoleva uuringu respondendid ei ole pidanud puude tuvastamise otsuse tottu
vaidluskomisjonile (PISTS, 1999, ,§40) vaiet esitama vdi vaidluskomisjoni otsusega
mittendustumisel halduskohtusse poorduma. Siinkohal voib piiranguks olla viike valim
ja see, et respondentide lastel on kehtiv puudeotsus. Kohtupraktika analiiiis (Reisberg,
2022, 1k 18) toob esile probleemid hindamisotsuste pdhjenduste teavitamisega ja leiab, et
lapse puude astme hindamine on keeruline ja raske on hinnata, kui palju konkreetne laps

vajab korvalabi vorreldes tervete samaealistega lastega.

Sotsiaalkindlustusameti kaudu korraldab riik puuetega lastele rehabilitatsiooniteenust,
tasub abivahendi ostmise voi rentimise kulu ja korraldab erihoolekandeteenust.
(Sotsiaalhoolekandeseadus, 2015) Uuringus osalenud enamuse respondentide lastele
osutatakse rehabilitatsiooniteenust, millega ollakse ka enamasti rahul. Probleemiks on
nodue, et rehabilitatsiooniplaani kohaselt peab kasutama vihemalt kahte teenust ja kuna
laps vajab tihte teenust, sSiis ta ei saa sedagi. Lisaks rehabilitatsiooni teenusele saadakse
ka lapsehoiuteenust, mida korraldab kohalik omavalitsus ja kasutatakse abivahendit,
mille eest tasub riik. Uks lapsevanem vajaks koolivaheajaks lapsehoiuteenust, aga kuna
pere elab Kuressaarest kaugel, kus seda osutatakse, siis seda teenust ta kasutada ei saa.
Teenuste kaugenemise elanikest valdade iihinemisel toob ndrkusena vilja ka
haldusreformi seireraport (Rahandusministeerium, 2022, Ik 25-26). Pea pooled uuringus
osalenud vanemad tundsid puudust tugiisikuteenusest, mida nende peredele ei vdimaldata
ja lapsele psiihholoogi teenust. Nagu ka iileeuroopalises uuringus (Horridge et al. 2019,
Ik 333) tuli vilja, on viimastel aastatel teenused vihenenud. Hoolekandeprogrammis
aastateks 2023-2026 on dra margitud sotsiaalteenuste ja -toetuste ebapiisavus abivajajate

toimetulekuks, ning suurimaks probleemiks on ebaiihtlane abi kéttesaadavus
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(Sotsiaalministeerium, 2023, Ik 3-4). Sotsiaalteenustega on rahul pooled uuringus
osalenud puudega lapse vanemad ja rahul ei olnud see pool lapsevanemaid, kes pidasid
saadavaid sotsiaalteenuseid ebapiisavaks. Viga rahul olid respondendid Saaremaa
Toetava Hariduse Keskuse 0ppeosakonnaga, kus lapsed saavad kohapeal kdik vajalikud
teenused ja kiidetakse kooli toetavat keskkonda ja kogenud personali.

Puudega inimeste erialaliitude esindajate sdnul on sotsiaaltoetused ebapiisavad, et need
kataks koik puudest tulenevad kulud (Riisalo et al., 2018, Ik 13). Sotsiaaltoetuseid hinnati
uuringus piisavaks, katmaks erivajadusest tingitud kulutusi ligi pooltes intervjuudes ja
veidi rohkem kui pooltes enamvahem piisavaks. Siinkohal on abiks olnud puudega lastele
ettendhtud sotsiaaltoetuste suurenemine 2020. aastal (Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste
seaduse muutmise seadus, 2019, §1). Enamus lapsevanemaid ei olnud rahul teabe
kéttesaamisega sotsiaaltoetuste ja -teenuste kohta ning paaril juhul toodi positiivselt vilja
Saaremaa Toetava Hariduse Keskuse Oppeosakonna poolne tugi. Sotsiaalministeeriumi
tellitud uuring to1 vélja, et ligi pooltel puudega laste vanematel on peamiselt

infopuudusest olnud probleeme sotsiaaltoetustega (Kallaste et al., 2017, Ik 223)

Kanadas algab puudega lapse iileminek tdisealise inimese teenustele 21. eluaastal
(Gauthier-Boudreault et al., 2018, Ik 216), kuid Eestis peavad puudega lapse vanemad
hakkama sellega tegelema ennem, kui laps saab 16-aastaseks. Naiteks kdesolevas
uuringus selgus, et todealise isiku t66voime ja puude hindamise taotluse esitamisega
hilinemine tdhendas iihele lapsele iihe kuu toetusrahast ilmajddmise. Enamus kéesoleva
uuringu respondentidest ei olnud teadlikud eesootavatest muutustest puudega lapse 16-
aastaseks saades. Nagu ka Migi (2016, Ik 48) leidis uurimistdds, et vanemad vajavad
tileminekuperioodil tuge oma puudega lapse téoealiseks saamisel. Lahtvee jt (2018, Ik
86-87) uuringu raport toob vilja puudega lapse 16-aastaseks saamise mdju peredele,
milleks on mure lapse tuleviku pérast, teenuskohtade puudus ja rahulolematus
erihoolekande teenustega. Eestis on probleemiks teenuste killustatus, mis tdhendab, et
erivajadusega abivajajad ei tea, kus ja mis teenuseid nad saama peaks ning teenuste

korraldajatel puudub iilevaade puudega inimeste vajadustest (Paat-Ahi et al., 2021, 1k 8).

On leitud, et puudega lapsi kasvatavate perede suureks probleemiks on rahalised raskused
ja ebadiglus rahalise toetuse saamisel. Samas soltub puudega lapse elukvaliteet suuresti

perekonna elutingimustest. (Mikolajczyk-Lerman, 2016, Ik 296) Uuringus selgus, et
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suurem osa vastajaid saavad majanduslikult enamvdhem hakkama. Lisaks puudega lapse
toetusele saavad koik pered veel lastetoetust ning iihel juhul veel vanemabhiivitist ja liks
pere saab ka peretoetust. T66 autorile iillatuslikult tuli uuringus vélja, kuigi kiisimust selle
kohta ei esitatud, et enamus vastanutest on vdhenenud t66voimega ja nad saavad
toovoime toetust. See tulemus vastab Lahtvee jt (2018, Ik 110) uuringu raportis vilja
toodule, et 78% puudega laste vanematel on hoolduskoormus tervisele halvasti mgjunud.
Kéesolevas uuringus hindasid enamus lapsevanemaid oma hoolduskoormuse mdddukaks
ja vidhesel maédral on vaja olnud t66 osas jareleandmisi teha. Kahel juhul peeti
hoolduskoormust suureks ning vanemad on pidanud ka suure hoolduskoormuse tottu
tegema jareleandmisi nii t66s kui ka liikumise osas. Antud teave kinnitab Kallaste jt
(2017, Ik 14) uuringus viljatulnut, et kaks kolmandikku puudega laste vanematest on

teinud jéreleandmisi t60s ja dpingutes seoses suure hoolduskoormusega.

Puudega laste emade hoolduskoormus puudega lapse eest hoolitsemisel on tavaliselt
suurem ning nad vdivad tunda teistest perelitkmetest rohkem vaimseid héireid, madalat
enesehinnangut, siiiitunnet, vasimust ja kurnatust, mis voib viia stressi ja depressiooni
tekkimiseni (Olsson & Hwang, 2001, viidatud Habibi, et al., 2015, Ik 247 vahendusel).
Kéesoleva uuringu respondendid olid koik emad, kes on puudega lapse peamised
hooldajad. Puuetega laste vanematel ei ole tugigruppe, kus saab muresid jagada ja ennast
laadida. Stressi maandamiseks kasutatakse erinevaid viise: kdiakse oma raha eest
teraapias, tegeletakse hobidega, hoolitsetakse aia ja kartulimaa eest ning osaletakse
Saaremaa Diabeediseltsi koolitustel. Habibi jt (2015, Ik 249) leidsid oma uuringus, et
probleemilahendusteraapia aitab emadel toime tulla erinevate probleemidega ja saada
empaatiat ja tuge, mis aitab tdsta vastupidavust. Stressis lapsevanem voib pidurdada
erivajadusega lapse arengut ja selleks soovitatakse véljastpoolt perekonda otsida toetust,
eriti kui mitteformaalne tugivargustik puudub (Hsiao, 2018, Ik 204). Kéesolevas uuringus
puudus mitteformaalne tugivorgustik iihel emal ja iilejadnud respondendid tundsid pere
ja lahedaste poolt suurt toetust. Eestis on leitud, et hooldajatel on védiksem tugivorgustik
vorreldes mittehooldajatega ning ligi kolmandikul hooldajatest pole inimest, kes oleks
neid valmis tasuta abistama (Vainu et al., 2022, Ik 72-73).

Pere teised lapsed vodivad, soltuvalt puudega lapse hooldusvajadusest, saada vihem

vanemate tdhelepanu ja majanduslikku ressurssi (Lahtvee et al., 2018, Ik 123). Kuigi
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vanemad ei soovi, et pere teistel lastel oleks mingeid kohustusi puudega lapse eest
hoolitsemisel, olid koik Kruithofi jt (2021, Ik 345) uuringus osalenud puudega lapse ded-
vennad valmis tulevikus hoolduse vanematelt {ile vGtma ning see tundus neile viltimatu.
Kéesolevas uuringus tuligi vélja, et koikide respondentide peredes on puudega laps
mojutanud pere teisi lapsi, kes on seelédbi kasvanud empaatilisemaks, dppinud toime
tulema puudega lapse tujude ja kditumisega ning omandanud oskused hoolitseda puudega

lapse eest.

Puudega laste vanemad peavad end oma lapse eksperdiks, mis on saavutatud labi
kogemuse ja ldheduse, ning kaitsjaks, et tagada oma puudega lapsele ravi, toetus ja
hooldus. Oma puudega lapse tuleviku péarast tuntakse hirmu ja loodetakse temast kauem
elada. (Kruithof et al., 2022, 1k 110) Puudega lapse tulevikule motlemine tundus emadele
hirmutav ka kéesolevas uuringus. Pea pooled respondendid muretsevad tuleviku pérast
seetdttu, et Saaremaal napib teenusekohti puudega noortele ja mandrile ei soovita oma
last saata. Ollakse valmis oma puudega lapsega hooldajaks jaama, kuigi ei kujutata ette,
et ise enam oopdevaringselt kodust vilja ei saa. Siinkohal ndhakse lahendusena puudega
noortele péevahoiuteenust, et pikaajaline suur hoolduskoormus ei tooks kaasa
tihiskonnast eraldumise ja sotsiaalsesse isolatsiooni jaamise (Viks-Binsol et al., 2022, Ik
89). Tuleviku osas ollakse pessimistlikud ning tunnetatakse turvatunde ja toe puudumist,

pigem vilditakse pikalt ette motlemist ja vaadatakse paev korraga.

Uuringu analiitisi kdigus joudis t66 autor jarelduseni, et lapse puude hindamine on
spetsialistide abiga lapsevanemate jaoks lihtsaks tehtud. Puudega lapsele osutatavate
sotsiaalteenustega on rahul vdhem kui pooled uuringus osalenud lapsevanemad, kes
kiidavad Saaremaa Toetava Hariduse Keskuse dppeosakonda, kus lapsed saavad koik
vajalikud sotsiaalteenused. Ule poole vastajatest ei ole rahul Saaremaa vallas osutatavate
sotsiaalteenustega peamiselt seetdttu, et osutatavad teenused ei kata tdielikult puudega
lapse vajadusi. Enim tunti puudust tugiisiku teenusest ning toodi vélja ka sotsiaalteenuste
kesine valik ja teenuste kaugus abivajajast. Enamus uuringus osalenud puudega lapse
vanematest ei ole rahul sotsiaalteenuseid ja -toetuseid puudutava teabe kéttesaamisega.
Probleemiks on ka vanemate viahene teadlikkus eesootavate muudatuste kohta puudega
lapse 16-aastaseks saades. Majanduslikult saavad puudega laste pered enamvidhem

hakkama, kuigi sotsiaaltoetused ei kata koiki lapse erivajadusest tingitud kulutusi ning
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hoolduskoormuse tdttu on lapsevanemad pidanud tegema jareleandmisi t66 ja litkumise

osas. Puudega laste vanematel puuduvad tugigrupid, mis pakuksid emotsionaalset ja

vaimset tuge ning seetottu kasutavad vanemad stressi maandamiseks erinevaid viise.

Tuleviku suhtes on puudega lapse vanemad mures ja hirmul, kuna ei ole kindlust selle

suhtes, mis saab siis kui puudega laps saab tiisealiseks ja lastele ettendhtud

sotsiaalteenused loppevad.

Uurimistulemuste kokkuvdttena teeb t00 autor Saaremaa valla sotsiaalosakonnale

jargmised ettepanekud:

Teavitada 15-aastase puudega lapse vanemaid eesootavatest muudatustest ja selgitada
mida ja millal on vaja ette votta.

Arendada pédevahoiuteenust puudega noortele leevendamaks  vanemate
hoolduskoormust ja vdimaldada neil osaleda to6turul.

Leida voimalus pakkuda puudega laste vanematele emotsionaalset ja vaimset tuge kas

tugigruppides voi 1dbi teraapia.

Kokkuvatlikult voib todeda, et uuringu eesmaérk sai tdidetud ja uurimiskiisimused said

vastused.
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KOKKUVOTE

Puudega lapse siind perekonda muudab oluliselt perekonna elukorraldust ja
lapsevanematele on selle olukorraga toimetulek suureks viljakutseks nii emotsionaalselt
kui ka fiitisiliselt, kuna puudega lapsed vajavad tavalisest rohkem tdhelepanu ja
hoolitsust. Eesti riik hoolitseb puudega laste ja nende perede eest oma voimaluste piires,
olles seadustega madranud sotsiaaltoetused ja -teenused, et tagada puuetega inimeste
voimalikult iseseisev toimetulek ning toetada vordseid voimalusi. Sellegipoolest esineb

puudusi puuetega laste ja nende perede toetamisel riigi ja kohalike omavalitsuste poolt.

Suur ja pikaajaline hoolduskoormus toob paratamatult kaasa ithiskonnast eraldumise ja
riski sotsiaalsesse isolatsiooni jadda, mis on kinnitust leidnud mitmetes Eestis 1dbi viidud
uuringutes. Puudega laps peres mojutab ka pere teisi lapsi, kes voivad saada vihem
vanemate tdhelepanu ja majanduslikku ressurssi. Paljud puudega lastega pered on
suuremas vaesusriskis kui pered, kus kasvavad terved lapsed, aga samas perekonna
piiratud véimalused vdivad parssida puudega lapse arengut ja tema tulevast toimimist.
Puudega laste vanemad, eriti emad, kogevad suuremat stressi hoolduskoormusega, mis
voib tekitada drevuse ja depressioonisiimptomeid, kui tervete laste vanemad. Siinkohal
oleks abiks tugigrupid ja teraapia, mida igal pool ei pakuta. Vanemad on mures oma
puudega lapse tuleviku pérast ja loodavad neist kauem elada, kuna peavad end oma lapse
eksperdiks, mis pohineb nende kogemustel ja ldhedusel. Mitmetest uuringutest ja
analiitisidest on selgunud, et puuetega laste peredel ei ole kerge toime tulla, kuna
hoolduskoormus on ebaproportsionaalselt suur, toetused ei kata puudest tingitud kulutusi

ja puudega lapse hooldajad ei saa piisavalt materiaalset ega emotsionaalset abi.

Kliendi rahulolu mdStmine on oluline teenuse kvaliteedi tagamisel ja parandamisel.
Kliendi rahuloluks voib pidada seda, kuidas klient tajub tema nduete tdidetuse médra ja
kuidas on tdidetud tema vajadused. Kuigi aastakiimnete jooksul on ilmunud arvukalt

katseid wvilja tootada sisulisi moddikuid klientide rahulolu mo&tmiseks
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sotsiaalteenustega, ei ole sotsiaalhoolekanne sellest kasu saanud. Valideeritud vahendite
puuduseks voib pidada suunatud vastuseid, kuigi suur valim suurendab statistilist
valiidsust. Kvalitatiivset uurimismeetodit hinnatakse antud puhul elujoulisemaks, kuna
kliendid saavad keskenduda oma murede viljatoomisele ja on vdimalik saada
vaartuslikku informatsiooni Kliendi seisukohtadest ilma kallutatuseta. Loputdo
eesmargist lahtuvalt kasutas autor kvalitatiivset uurimismeetodit ning andmeid koguti
poolstruktureeritud intervjuude meetodil. Intervjuu kiisimuste koostamisel 1dhtus autor
uurimistoo eesmérgist, uurimiskiisimustest ja antud t66 teooriaosas kasitletud teemadest.
Uuringus kasutati mittetdoendosuslikku eesmargipdrast valimit, milleks olid Saaremaa

valla raske ja stigava puudega 14—18-aastaste laste vanemad.

Uuringu tulemused néitasid, et puudega lapsele osutatavate sotsiaalteenustega on rahul
vihem kui pooled uuringus osalenud lapsevanemad, kes on ka viga rahul Kallemée
kooliga. Rahulolematud on need lapsevanemad, kelle puudega lapse vajadusi ei kata
Saaremaa vallas osutatavad sotsiaalteenused. Kdige enam tunti puudust tugiisiku
teenusest ning toodi vilja ka sotsiaalteenuste kesine valik ja teenuskoha kaugus. Enamus
uuringus osalenud puudega laste vanemad ei ole rahul sotsiaalteenuseid ja -toetuseid
puudutava teabe kéttesaamisega ning lapsevanemad ei ole kuigi teadlikud eesootavatest
muudatustest puudega lapse 16-aastaseks saades. Oma lapse tulevikule moeldes on
vanemad mures ja hirmul, kuna tuleviku osas puudub selgus, mis teenuseid ja kus on
voimalik puudega noorel saada. Puuetega laste vanemad vajavad abi, et vihendada
hoolduskoormust, emotsionaalset ja psithholoogilist tuge ning puudega noortele

soovitakse paevahoiuteenust, et hoolduskoormust leevendada ja vanemad saaks t661 kéia.

Uuringu tulemused andsid vastused uurimiskiisimustele ja kdesolevas 10put6os seatud
eesmark sai tdidetud. Uuringu tulemusena selgus, millist tuge lapsevanemad vajavad
kaige enam, et olla valmis oma puudega lapse tédisealiseks saamiseks ning selle pohjal oli
t60 autoril voimalik teha konkreetsed ettepanekud Saaremaa valla sotsiaalosakonnale.
Uurimist6é autor leiab, et tugi puudega laste vanematele on vajalik vihendamaks
hoolduskoormust, stressi ja muret lapse tuleviku pérast. Siinkohal saab kohalik
omavalitsus appi tulla teavitades vanemaid eesseisvatest muudatustest lapse 16-aastaseks
saades, arendades pédevahoiuteenust puudega noortele ja pakkudes puudega laste

vanematele voimalust osaleda tugigruppides voi teraapiates.
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Lisa 1. Intervjuu kava

1. Kes Te olete puudega lapsele?
Taustakiisimused 2. Kes on Teie pereliikmed?

3. Kuivana Te olete?

4. Kui vana on Teie puudega laps?

5. Kui suur on Teie pere?

6. Kes on Teie pereliikmed?

7. Mitu pereliiget kdib t661?

Puude méaramisega seotud 8. Milline puudeliik ja puude raskusaste on Teie
kiisimused (Sotsiaalkindlustusamet lapsel tuvastatud?

2021, 1k 16-23; Reisberg, 2022, Ik 9. Kuidas toimus puude médramise protseduur ja
18) milliseid raskusi sellega kogesite?

10. Milliseid sotsiaalteenuseid Teie puudega lapsele
Kiisimused sotsiaalteenuste ja - osu_tat_a_lkse? . . . .

11. Kui piisavaks hindate neid teenuseid/toetuseid?
toetustega rahulolu kohta (SHS, 12. Kui suurel méiral katavad toetused puudest
2015, § 59; Riisalo et al., 2018, Ik13; | = o * e o p
Horridge et al., 2019, Ik 333; Tilbury 13 Ku?das olete rahull Saaremaal pakutavate
& Ramsay, 2018, Ik 148) - RUIC P

sotsiaalteenustega puuetega lastele?

14. Kui rahul olete informatsiooni kittesaamisega
Kiisimused informatsiooni sotsiaalteenuste/-toetuste kohta?
kéttesaadavuse ja teadlikkuse kohta 15. Kui teadlik olete eesootavatest muudatustest lapse
(Kallaste et al., 2017, Ik 14; Paat-Ahi 16-aastaseks saades?
etal., 2021, Ik 8; Lahtvee et al., 2018 | 16. Kellelt ja kuskohast olete ndu kiisinud lapse 16-
Ik 86-87) aastaseks saades eesootavate muudatuste kohta?

17. Kuidas hindate oma majanduslikku toimetulekut?

18. Milliseid toetusi saate peale puudega lapse toetuse

?

Kiisimused perede toimetuleku kOht,a 19. \Pzetf}il.suur on teie hoolduskoormus?
(Mikolajczyk-Lerman, 2016, Ik 296; 20 Milliseid idreleandmisi i 1 ) .

S . Milliseid jareleandmisi ja milles olete pidanud
Kallaste et al., 2017, Ik 14; Hsiao, tegema seoses suure hoolduskoormusega?
2018, Tk 204; Habibi et al., 2015; 21 Kgidas ennast laadite? Kas kéite m6nesgtu. igrupis
Vainu et al., 2022, Ik 210; Kruithof ' V6 teraapias? : E18Tup
etal., 2021, Ik 354) 22. Kui suur on Teie mitteformaalne tugivorgustik?

23. Kuidas on pere teisi lapsi mojutanud puudega

o0de/vend?

24. Mida Te motlete ja tunnete seoses oma puudega

. . lapse tulevikuga?
E;lﬁgar&llzfﬂg)l;ﬁe;ﬁ 1;8;;?&?38‘; 25. Milli_sena kujutate ette oma puudega lapse
tulevikku?
Lopetuseks 26. Kas midagi Teile olulist jii intervjuus kiisimata?
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Lisa 2. Intervjuu kiisimused
Lugupeetud lapsevanem!

Olen Idpetamas oma Opinguid Tartu Ulikooli Pirnu kolledzis sotsiaaltdd-ja
rehabilitatsioonikorralduse erialal. Viin 1dbi intervjuusid 14-18-aastaste raske ja siigava
puudega laste vanematega, et vélja selgitada, kui teadlikud on vanemad sellest, milliseid
muudatusi toob kaasa nende puudega laste 16-aastaseks saamine ja kuidas ollakse selleks
valmistunud. Lisaks soovin vilja selgitada ka lastevanemate rahulolu nende puudega
lastele Saaremaa vallas pakutavate sotsiaalteenustega. Saadud tulemuste pdhjal valmib
10putdo ,,Raske ja stigava puudega laste vanemate teadlikkus ja rahulolu sotsiaalteenuste
korraldusega Saaremaa valla néitel“. Teie vastuste puhul on tagatud konfidentsiaalsus ja
tulemusi kasutatakse iildistatult ning ainult selle t66 koostamiseks. Kui te olete valmis
panustama oma aega antud kiisimustele vastamiseks, palun ithendust votta intervjueerija

Marju Miiiiriga, e-posti aadressil /.../

1) Kes Te olete puudega lapsele? (ema, isa, eestkostja) Kui vana Te olete?

2) Kui vana on Teie puudega laps?

3) Milline puudeliik ja puude raskusaste on Teie lapsel tuvastatud? (vastamine
vabatahtlik ja vastused on konfidentsiaalsed) Kuidas toimus puude méadramise
protseduur ja milliseid raskusi sellega kogesite?

4) Kui suur on Teie pere? Kes on Teie pereliikmed? Mitu pereliiget kdib t661?

5) Kuidas on pere teisi lapsi mojutanud (nt heaolu, vaimset tervist) puudega dde/vend?

6) Milliseid sotsiaalteenuseid Teie puudega lapsele osutatakse? Kui piisavaks hindate
neid teenuseid/toetuseid? Kui suurel miédral katavad toetused puudest tingitud
lisakulutused? Kuidas olete rahul Saaremaal pakutavate sotsiaalteenustega puuetega
lastele?

7) Kui rahul olete informatsiooni kdttesaamisega teenuste/toetuste kohta? Kui teadlik
olete eesootavatest muudatusteks puudega lapse 16- aastaseks saades? Kellelt ja
kustkohast olete nou kiisinud/saanud lapse 16-aastaseks saades eesootavate

muudatuste kohta?
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Lisa 2 jarg

8) Kuidas hindate oma majanduslikku toimetulekut? Milliseid toetusi saate peale
puudega lapse toetuse veel? (lastetoetus, toimetulekutoetus jne)

9) Kui suur on Teie hoolduskoormus? Milliseid jareleandmisi ja milles olete pidanud
tegema seoses suure hoolduskoormusega? Kuidas ennast laadite? Kas kdite mones
tugigrupis voi teraapias? Kui suur on Teie mitteformaalne tugivorgustik?

10) Mida Te mdatlete ja tunnete seoses oma puudega lapse tulevikuga? Millisena kujutate
ette oma puudega lapse tulevikku?

11) Kas midagi Teie jaoks olulist jéi intervjuus kiisimata? Palun selgitage.

Suur tinu Teie panuse eest minu 1oput6é valmimisel!

Lugupidamisega

Marju Miitir
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SUMMARY

AWARENESS AND SATISFACTION OF PARENTS OF CHILDREN WITH
SEVERE AND PROFOUND DISABILITIES WITH THE ORGANISATION OF
SOCIAL SERVICES IN THE MUNICIPALITY OF SAAREMAA

Marju Miiiir

The birth of a child with a disability changes the family's way of life significantly, and
coping with this situation is a major challenge for parents, both emotionally and
physically, as children with disabilities need more attention and care than children usually
do. In Estonia, the age of majority is 18, but the transition from social services to social
services for disabled people of employment age starts at 16. During this period, parents
need more support to cope with those changes. Previous studies have shown that parents
of disabled children have little awareness of the changes ahead, there are not enough
services for disabled young people, and there is dissatisfaction with the special care

services.

In light of the preceding, the problem of this research is the complicated transition from
social services for children with disabilities to adult services. This research aims to find
out the awareness and preparedness of parents of children with severe and profound
disabilities about the upcoming changes in the organisation of social services when the
child reaches adulthood and, based on the results, to make suggestions to the social
services department of Saaremaa municipality to improve the process. This research seeks
answers to the following questions: what is the satisfaction of parents with the social
services for children with severe and profound disabilities in Saaremaa municipality, and

what do parents feel and think about the future of their disabled child?

The theoretical part of the thesis consists of four sub-chapters. The first describes the
classification of disability and outlines the problems associated with claiming disability.

The following sub-chapter introduces the social benefits and services available to people
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with disabilities in Estonia. The third sub-chapter reviews previous studies and analyses
on the coping of families with children with disabilities in Estonia and elsewhere. The
final theoretical section explains the concept of client satisfaction and describes methods
for measuring it. The empirical part of this thesis gives an overview of the social services
and support offered to people with disabilities in Saaremaa municipality and presents the
study's results.

The study used a qualitative research method, interviewing parents of children with
disabilities to get their perspectives on their life experiences. Semi-structured interviews
were used, which are appropriate in phenomenological research that aims to identify
people's everyday situations and direct experiences. The author based their interview
questions on the research aim, the research questions, and the themes discussed in the
theory section of this thesis. The interviews were recorded with the consent of the

respondents.

In the study, the author used a non-probable, purposive sample of parents of 14-18-year-
old children with severe and profound disabilities in Saaremaa municipality, as families
in this age group are preparing for change or are already involved in the process. The
respondents were reached through the social department of the Saaremaa Supportive

Education Centre, the Kallemée school, and the child protection staff.

The author used qualitative content analysis to analyse the data. The interviews were
transcribed, the text files were saved as a Word document, and the entire material was re-
read multiple times. Based on the aim of the thesis and the research questions, similar
words, phrases and ideas were coded and categorised into four thematic categories. Next,
the processed data from the research findings were analysed and compared with those in
the theory section. Conclusions and suggestions were then drawn, and the research was

summarised.

While analysing the survey, the author concluded that assessing a child's disability has
been made easier for parents with the help of specialists. Less than half of the parents
surveyed were satisfied with the social services provided to their child with a disability.
More than half of the respondents are not satisfied with the social services provided in

Saaremaa municipality, mainly because the services provided do not fully cover the needs
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of the disabled child and the lack of a support person. The majority of the parents of
disabled children who were surveyed are not satisfied with the availability of information
on social services and benefits. Parents' lack of awareness of the changes that will take
place when the disabled child turns 16 is also a problem. Parents of a disabled child are
worried and fearful about the future, as there is no certainty about what will happen when
the disabled child reaches adulthood, and the social services for children come to an end.
Parents of disabled children need help to reduce the burden of care, emotional and
psychological support, and daycare services for disabled young people to ease the burden

of care and enable the parents to work.

Based on the results of the research, the author of the thesis makes three proposals to the
Social Department of Saaremaa municipality: to inform the parents of a 15-year-old
disabled child of the upcoming changes and explain when and what actions to take, to
develop day care services for disabled young people to alleviate the burden of care for
parents and enable them to participate in the labour market, and to offer emotional and

mental support to parents of disabled children either in support groups or through therapy.

The study's results answered the research questions and the objective of this thesis was
met. The study identified the support parents need most to be ready for their disabled
child to reach adulthood and the social services for children with disabilities that need to
be developed.
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