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ABSTRACT

Combining working life and parenting in raising a child with disability

Every year a number of disabled people in Estonia rises. Today every ninth person has a
disability. Among all disabled people, 7% of them are children younger than 16 years
old (Sotsiaalministeerium, 2015). Primary carers for a disabled child are the parents,
even if the child goes to kinder garden or school. It can limit the parents’ s working
life, they may be more burdened by different obligations compare to the workers those
have not the disabled child. This can lead to dissatisfaction with working life and

parenting.

The aim of the present thesis was to bring out what are the possibilities for parents with
disabled child to develop his/hers child and arrange rehabilitation, seek out what are the
possibilities for parents to find the best combination in order to balance their working
life and recreation. Results of the thesis leading to the conclusions that there are links
between taking care of a child, parents working life and recreation. The biggest obstacle
of taking care of disabled child is a lack of information. If the parent does not have all
necessary information on possibilities of the rehabilitation services, she/he cannot
provide the child with best care. This affects directly the parents working life and
recreation. The availability of services would make easier the parents with disabled
children to have a full-time job. The childcare service gives the parents the possibility to

use recreation services.

According to the interviews held by the author of the present theses the parents with
disabled children found that flexibility of working hours is very important. The parents
agreed to be paid less if the employer provides them with flexible working hours. It
argues that an independency of disabled child makes a big difference when it comes to
parent working life. Independency of child who has a cognitive disability do not

develop as fast as child that does not have disability. That is why children with



disabilities need more help from adults which leaves their parents less time for working
life and recreation. Recreation of parent with disabled child directly depends on child’s
disability. For example children with cognitive disability do not want visit places that
are crowded, so the parents have to choose carefully where and how to spend time with

family.

Key-words: children with disabilities, parents of disabled child, parenting, taking care
of disabled child, working life of parents with disabled child, recreation of parents with

disabled child.
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Sissejuhatus

2014. aasta TNS Emori uuringuaruanne ,,Vastutustundlik ettevotlus ning to6- ja pereelu
ithitamine: teadlikkus, hetkeolukord ja ootused’ joudis jareldusele, et mida rohkem
kulub tootajal 66pdevas kohustustele ja mida vihem aega jadb muudele tegevustele,
seda tdendolisemalt ollakse t60 ja pereelu tasakaaluga rahulolematumad. Konealune

uuring viid 1dbi koikde tdotajate ja todandjate seas.

Puudega inimeste arv Eestis kasvab iga aastaga ning praeguseks on igale iiheksandale
eestlasele mddratud puue. Puuetega inimeste seas on lapsi (kuni 15-aastaseid) 7%
(Sotsiaalministeerium, 2015). Puudega lapse esmaseks hooldajaks on tema vanemad
(Read, 2000) ning isegi siis kui laps 1dheb koolieelsesse lastehoiu asutusse voi kooli,
peavad vanemad puudega lapse eest hoolitsema. See voOib aga omakorda seada
piirangud vanemate osalemisele tooelus, nad vodivad olla kohustustega rohkem
koormatud kui teised todtajad, mis vOib omakorda tekitada rahulolematust t6o ja

pereelu tasakaaluga.

Tulenevalt sellest on kdesoleva uurimuse eesmérgiks tuua vilja, millised on puudega
lapse vanema vdimalused lapse arendamiseks ja rehabilitatsioonis osalemise
korraldamiseks, tooelus osalemiseks, oma vabaajategevustega tegelemiseks ning nende

valdkondade tihildamiseks.

Kéesolev uurimus koosneb viiest osast, kus esimeses osas tuuakse vilja puude erinevad
definitsioonid ning teoreetiline késitlus puudega lapse hoolitsemisest, puudega lapse
vanema todelust ja vabast ajast. Teises peatiikis kirjeldatakse uurimuse metoodikat,
kolmas peatiikk analiilisib puudega lapse vanematega lébiviidud intervjuudesi, neljas
peatiikk sisaldab analiilisitulemustel pdhinevat arutelu ning viies peatiikk annab

soovitusi, kuidas saaks puudega lapse vanem t66- ja pereelu paremini iihildada.



1. Kirjanduse ulevaade

Puuetega inimeste konventsiooni ja fakulatiivprotokolli (2012) kohaselt on puue ajas
muutuv moiste ning puuet defineeritakse vaegustega isikute ning suhtumuslike ja
keskkondlike takistuste vastasmdju tagajérjena, mis takistab nende isikute tiielikku ja
tohusat osalemist ithiskonnaelus teistega vordsetel alustel.

Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seaduse (2015) § 2 defineerib puuet selliselt: ,,Puue
on inimese anatoomilise, flisioloogilise voi psiitihilise struktuuri voi funktsiooni kaotus
voi korvalekalle, mis koostoimes erinevate suhtumuslike ja keskkondlike takistustega
tokestab iihiskonnaelus osalemist teistega vordsetel alustel’’. See tdhendab, et inimesel
tekib puue terviseolukorra ja keskkonnast tulenevate takistuste koosmdjul. Puuetega
inimeste sotsiaaltoestuste seadus (2015) eristab Eestis puudel kolme raskusastet:
kesmine, siigav ja raske puue. Kuni 16-aastatsele lapsele méératakse puude raskusaste

vastavalt sellele, kui palju vajab laps korvalabi, juhendamist voi jarelevalvet.

Sotsiaalne késitlus puudest rohutab iihiskonna puudujidke, kus iihiskonnal ei ole
voimalik pakkuda muuhulgas teenuseid vajaduspdhiselt. Teenused hdlmavad siinkohal
koiki valdkondi, mis voivad tekitada inimestel, kellel on tulenevalt tervislikust
seisundist osalemis- ja tegevuspiirangud, véljakutseid, seda nii sotsiaalsel tasandil,
fiitisilises keskkonnas kui ka t66- ning Oppimivdimalustes (Hiranandani, 2005).
Sotsiaalse kasitluse jargi ei ole puue iiksikisiku probleem, puue kujuneb inimese
terviseolukorra ja sotsiaalse keskkonna tegurite vastasmojus ning seda on vdimalik
muuta vaid sotsiaalse keskkonna kaudu (Oliver & Sapey, 2005). Kodaniku késitlus
puudest rohutab aga seda, et kdik kodanikud, sealhulgas need, kellele on méairatud

puue, on tiiediguslikud tihiskonnaliikmed. (Oliver, Sapey & Thomas, 2012).

Julie Smart (2011: 156-166) on jaganud puuded kolme laiemasse kategooriasse:
* Fiiiisiline puue - pimedus, ndgemise kaotus, kuulmise kaotus, kurtus, kurtus ja

pimedus koos, liikumisvoime kahjustused, autoimmuunsed haigused,



ajukahjustus, spina bifida, lihasdiistroofia, kroonilised haigused ja tervisehiired,
moonutused.

* Kognitiivne puue - intellektuaalsed puuded, Opiraskused, pervasiivsed
arenguhdired (nagu néiteks autism).

* Psiihhiaatriline puue — vaimuhaigused ja meeleoluhéired.

Uhiskond eristab erinevaid puudeid ning annab selle jirgi ka hinnanguid. Uldiselt on
fiitisilise puudega inimeste suhtes iihiskonnas kodige vihem eelarvamusi. Rohkem on
ithiskonnal eelarvamusi kognitiivse puude suhtes ning kodige rohkem psiihhiaatrilise
puude suhtes. Fiiiisiline puue on ithiskonna jaoks mdistetav ning inimesed saavad sellest
aru. Kognitiivne ja psiihhiaatriline puue on inimeste jaoks aga hirmutav. Samuti
kiputakse kognitiivse ja psiihhiaatrilise puude puhul siiiidistama inimest ennast ning
usutakse, et puuet oleks voinud ka dra hoida (Smart, 2011). Seetdttu on iseseisvuse
saavutamine ja sdilitamine monede intellektipuudega inimeste jaoks raskem (Swain,

French, Barnes & Thomas, 2004).

1.1 Lapse eest hoolitsemine

Selleks, et kasvatada last, on vaja tervet kiila (Clinton, 1996). Kiill aga puudega laste
jaoks ei ole tihtipeale kiila olemas (Smart, 2011) ning pere peab lapse eest
hooldamisega ise hakkama saama. Sotsiaalne tugi on see, mis vihendaks puudega lapse
vanema stressi, kuid enamast piirdub sotsiaalne tugi lapse hoidmisega, mis annab
lapsevanemale veidi vaba aega ning vabastab vanema hetkeks lapse eest hoolitsemisest

(Martins & Couto, 2014).

Iga pere on viike kultuuriiiksus, mis kannab edasi oma véértuseid, sealhulgas on pered
ka peamised puuet defineerivad institutsioonid ning annavad sarnaselt {ihiskonnale
hinnanguid. Nad pakuvad suures mahus erinevaid teenuseid, mida vajavad puudega
inimesed (Smart, 2011). Néiteks on vanemad peamised hooldajad oma lapsele, kellel on

puue.



Tavaliselt on puudega lapse esmaseks hooldajaks ema (Read, 2000). Isad ei ole lapse
eest hoolitsemise juurest tdielikult korvale jietud, kiill aga on nende osalemine lapse
eest hoolitsemisel ning t661 kéimisel sarnased nii abielus, vabaabielus kui ka
iiksikvanemate puhul. Pigem hoolitsevad isad laste eest 10busate tegevustega, nagu
nditeks méangides. Kodused t66d nagu koristamine, sddgitegemine jaddvad enamasti
emade kanda (McLaughlin, Goodley, Clavering & Fisher, 2008; Oliver & Sapey, 2006).
Kusjuures vanematel, kes on vanuses 16 kuni 44 ning kellel on suure tdenéosusega juba
iseseisvad lapsed, hoolitsevad emad majapidamistodde eest kaks korda rohkem kui isad
(Oliver & Sapey, 2006). Seega enamasti osalevad isad puudega laste hoolitsemises,
kuid hoolitsemise ja majapidamistodde eest vastutavad siiski emad (McLaughlin jt.,

2008).

Emad on tavaliselt need, kes pakuvad siigava puudega lapsele personaalset hoolitsust ja
abi, sellisel juhul on vajalik pidevalt last vannitada, toita, abistada tualetis, liikumisel ja
suhtlemisel. Samuti aitavad emad oma lapsi ravimite voOtmisel, fiisioterapeudi
soovitatud raviplaani tditmisel ja muudel rehabilitatsiooni teenustel kédimisel, lisaks
vajavad moned lapsed pidevat jarelevalvet ja tihelepanu (Read, 2000). Puudega lapsed
soltuvad oma tegemistes vanematest. Kdige enam sdltuvad lapsed vanematest just
mobiilsuses (Martins & Couto, 2014). Kui laps saab vanemaks ja kasvab suuremaks,
siis muutuvad ka lapse vajadused kui ka vanema voimalused lapse eest hoolitsemisel.
Mida suuremaks laps kasvab, seda raksem on lapsevanemal fiiiisiliselt lapse eest
hoolitseda. Samuti suurenevad lapse kasvamisel tema kiitumise, suhtlemise ja
sotsiaalse eluga seotud probleemolukorrad (Read, 2000). Kognitiivse puudega lapsed ei
saavuta tihtipeale kasvades sellisel tasemel iseseisvust, et nad suudaksid erinevates

tegevustes osaleda ilma tdiskasvanu abita (Crettenden, Wright, & Skinner, 2014).

Puudega lapse vanemate iilesandeks on lisaks tema hooldamisele ja kasvatamisele ka
erinevate spetsialistide kiilastamine. See on vanemate jaoks jdllegi iiks visitav,
aecgandudev ja tihti pahameelt tekitav t60 (Read, 2000). Spetsialistide kiilastamine
toimub tavaliselt argipédeviti to6tundidel, mil lapsevanemad peaksid tavaliselt ise t66l
olema (Crettenden jt., 2014). Lapsevanemate jaoks on oluline asjakohased ja abistavad
teenused, mis mingivad suurt rolli nii vanemate endi kui ka laste elus. Teenus, mis
vastab vajadustele vihendab omakorda vanemate stressitaset. Kiill aga ei ole paljudel

puudega laste vanematel teenusepakkujatega hédid kogemusi, mistottu liigitavad
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vanemad teenusepakkujatega tegelemist kdige stressirohkemaks osaks lapse

hooldamisel (Read, 2000).

Puudega lapse vanemad on teadlikud sellest, et professionaalid (sotsiaaltdotajad) on nii-
oelda viravavahid selles osas, milliseid teenuseid pere ja laps saab. Siinkohal vdib
vanema ja sotsiaaltodtaja arvamused lapse vajadustest erineda. Seda, milliseid teenuseid
pere ja laps saavad, vOib omakorda mdjutada sotsiaaltootaja enda hinnangud ja
arvamus. Hinnangud ja arvamused voivad mojutada ka seda, millist informatsiooni

sotsiaaltodtaja lildse lapsevanemale annab (Read, 2000).

Suur osa infost voimalike teenuste kohta saavad puudega lapse vanemad teistelt

vanematelt. See nditab, kuivord oluline on vanemate tugigrupid (Smart, 2011).

Puudega laste vanematel on raske leida lapsele hoiukohta, eriti kui lapsel on
kéitumisprobleemid (Lewis, Kagan & Heaton, 2000). Nii on ka emadel, kelle lastel on
kéditumisprobleemid, suurem stressitase kui nendel emadel, kelle lastel on kdrgem
kohanemisetase. Kéitumisprobleemidega laste emade stressitase tousis lapse vanusega
samas, kui nende emadel, kelle lastel on kdrgem kohanemistase, stressitase oli lapse
vanuse kasvamisel stabiilne. (Hauser-Cram, Warfield, Shonkoff, Krauss, Hodapp,

2001).

1.2 Vanemate osalemine tooelus

Puudega lapse siind voib perele olla traumeeriv ning v3ib tuua kaasa suhete purunemise.
Seega on sotsiaaltod olulised valdkonnad vajadusel emotsionaalse toe pakkumine,
pakkuda vajalikku abi ja vahendeid ning vdhendada biirokraatia negatiivset mdju
vanematele (Oliver & Sapey, 2006). Lapsevanemate, kes kasvatavad puudega last ning
soovivad t06le minna, vajavad teistsugust ja pikaajalisemat tuge kui tavalised
lapsevanemad (Kagan, Lewis & Heaton, 1999). Paljud pered ldhevad siiski vaatamata
abile lahku, kuna néiteks lapse haigus vdi vanema to6tus tekitavad olukorra keerukuse

tottu vanematele stressi (Soponaru & lorga, 2015).
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Puudega lapse emadade puhul on stressitase tunduvalt kdrgem kui teistel emadel,
sealjuures on stressitase veel korgem iiksikemadel (Read, 2000). Moned lapse esmased
hooldajad, kes tihtipeale on lapse ema, suudavad iihidlada lapse eest hoolitsemist ja
tootamist. Siinkohal tuleb aga arvestada, et nende stressitase on tunduvalt suurem kui

teistel emadel (Kagan, Lewis & Heaton, 1999).

Pérast seda, kui emad, saavad teada, et nende lapsel on puue, on neil raskuseid toole
naasmisega, eriti iiksikemadel. Toole naasmisel on emade suurimaks viljakutseks
lapsehoiu/lasteaiakoha leidmine, seda eriti just puudega lapse emadel. Isegi kui leitakse
vaba lasteaiakoht, ei pruugi see lapse jaoks olla sobiv (Crettenden jt., 2014). Isegi, kui
emad naasevad toole, siis nende laste eest hoolitsemise kohustus jdéb samaks ehk isade
roll lapse hoolitsemise osas ei suurene. Pigem peab t06 sobituma lapse eest
hoolitsemisega. Seetdttu eelistatakse pigem osalise ajaga t66d. Samuti on oluline, et t66
oleks paindlik, kas siis ohtusel ajal vdi sellisel ajal nagu vanemale sobib (McLaughlin

it., 2008).

Uha enam naasevad emad, kellel on puudega laps, tagasi todle, kuid vorreldes meestega
saavad nad siiski vdhem palka. Osaliselt seetdottu, et nad todtavad osalise
tookoormusega, teisalt tootavad emad madalapalgalistel tookohtadel (Crettenden jt.,
2014; McLaughlin jt., 2008). Siinkohal tuleks mérkida, et puudega lapse emad, kes on
naasenud t00le osalise tookoormusega, ei ldhe toole tdiskoormusega isegi siis, kui laps
on saanud tdiskasvanuks. See eristab emasid, kes kasvatavad puudega last, teistest

emadest (Crettenden jt., 2014).

T66 on puudega last kasavatavatele vanematele vdga oluline, see on koht, kus nad
saavad end kodusest elust nii-6elda vélja liilitada ja tegeleda muuga, mis ei ole seotud
lapse eest hoolitsemisega. T60 voib lapsevanemale pakkuda rahuldust ning vdhendab
sotsiaalset isoleeritust, mis kaasneb puudega lapse eest hoolitsemisel (McLaughlin jt.,

2008).

Puudega lapse vanema osalemisel to6elus on viga oluline, et todandja oleks voimalikult
peresobralik, paindliku tddajaga ning et lapsevanematel on vdimalus jétta laps
lastehoidu (McLaughlin jt., 2008). To66andja paindlikus seisneb siinkohal selles, et

vajadusel saab lapse eest hooldaja todtada kauem vordeliselt todaega muudeks
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tegevusteks kasutatud ajaga. Samuti voimalus votta toole kaasa laps, kui see on talle
ohutu voi vdimalus tdotada kodus. Siinkohal on oluline, et tddandja pakub ja julgustab

hooldajatele vdimalust paindliku tooaega kasutada (Crettenden jt., 2014).

Puudega lapse ema voi isa (ja tlildse koikide hooldajate) stressitaset vdhendaks
tooandjate ja kolleegide modistmine, mida puudega lapse (hooldatava) hoolitsemine
tahendab. See paneks omakorda aluse nii-6elda hooldajasdbralikule todkohale

(Crettenden jt., 2014).

Kuigi tihti radgitakse t66- ja pereelust eraldi, siis tegelikult elatakse siiski iihte tervkliku
elu, mitte kahte erinevat. T60 ja pere mojutavad iiksteist, seega on vajalik késitleda neid

koos ning lahendusi otsides arvestada mdlemaga (Halpern, 2008).

1.3 Vanemate vabaajategevused

Lapsevanemad on need, kes méddravad perekonna emotsionaalse dhkkonna, seega on
positiivse dhkkonna hoidmiseks oluline vanemate heaolu (Kersh, Hedvat, Hauser-Cram
& Warfield, 2006). Kognitiivse puudega laste kéitumisprobleemid mojutavad iihelt
poolt vanemate vaimset tervist, kuid teisalt mojutab vanema heaolu last ennast (Benson

& Karlof, 2009).

T66 korval on vanemate jaoks oluline ka muud tegevused, mis ei ole seotud lapse
hooldamisega. Vanemad ja enamasti just emad vajavad lapse eest hoolitsemisest
puhkepause. Puhkepausidena sobivad nende jaoks histi kas trenniskdik, poodlemine
vai hoopis iilikoolis kdimine. Kuigi vanemate jaoks on lapse kasvatamine, t661 kdimine
ja vabaajategevuste iithildamine iilioluline, siis tavaliselt on see ka viga keeruline
(McLaughlin jt., 2008). Kuna emad on need, kes peamiselt hoolitsevad laste eest ning
teevad majapidamistdid, on neil raskem tegeleda isiklike huvitegevustega ning on
rohkem sotsiaalselt isoleeritud kui isad (Martins & Couto, 2014). Kuigi iiksikemad
votavad lapse eest hoolitsemist positiivsena, siis samas tunnevad nad isolatsiooni ning
seda, et on kaotanud iilejdinud osa iseendast. Samuti on keeruline tegeleda iseendaga,

kuna lapse eest hoolitsemine nduab palju energiat (McLaughlin jt., 2008).
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Kodust vilja saamine ei ole puudega lapse vanematele kerge. Tegevused, mis on teiste
jaoks iseenesest mdistetavad, vajavad puudega lapse vanematelt palju rohkem energiat.
Tihti on finantsilised vdimalused puudega lapse peredes piiratud, seega on vanema
vabaaja sisustamine keerukam. Samuti peab lapsevanem otsima oma lapsele hoidja

(Read, 2000).

Lapsega koos vaba aja veetmine vOib puudega lapse vanemale olla stressirikas. Et
lapsega koos aega veeta, peab organiseerima transporti, tuleb avestada keskkonnaga,
mis ei ole puudega lapsele sobilik voi niditeks ligipddsetavus litkumispuudega lapsele on
piiratud. Samuti muutab kodust véljaskdimise keerukaks abivahendid, mis lapsel alati
kaasas peavad olema, lapse liikkuvus Vo1 kéitumine ning ka asjaolu, et
perekonnaliikmetel on vaba aja sisutamiseks erinevad soovid (Mactavish, & Schleien,

2004; Read, 2000).

Vabaajategevused, mida vanemad lastega harrastavad on tavaliselt liikuvad tegevused,
kas siis ujumine, rattaga soitmine voi jalutamine. See on vanemate jaoks eriti oluline,
kuna tihelt poolt parendab see perekonnalu ning teisalt dpetab ja tekitab lastele sellist

liikki vabaaja veetmise harjumust. (Mactavish, & Schleien, 2004).

Vabaaja tegevuste planeerimine on puudega lapse vanema jaoks raske ka seetdttu, et
ithiskond ei ole siiani aru saanud, et vaba aja veetmine on ka puuetega inimeste oluline
kodanikudigus (Martins & Couto, 2014). Paljud puudega lapse vanemad tunnistavad, et
vooraste inimeste reaktsioonid nende laste viljandgemisele voi kditumisele, hoiavad

neid avalikest kohtadest ja kodust véljaskédikudest eemal (Read 2000).

Kiill aga hakkavad mdned puudega lapse vanemad nii-6elda aktivistideks ning osalevad
erinevates tugigruppides ning voditlevad paremate teenuste eest. Sellisel juhul on
tegemist pigem peredega, kus on olemas nii aja- kui ka finantsressursse. (Smart, 2011).
Moned suhtuvad teemasse nii tdstiselt, et hakkavad ise to0le puuetega inimestega voi

jatkavad selles vallas haridusteed (Swain, French, Barnes & Thomas, 2014).
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1.4 Puuetega laste ja nende vanemate oigused Eestis

1.4.1 Teenused lapsele

Sotsiaaltoetused, rehabilitatsioon ja abivahendid

Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seaduse (2015) jargi makstakse puudega lapse toetust
tema vanemale kuni lapse 16-aastaseks saamiseni. Nii maksab riik 2016. aastal
keskmise puudega lapsele toetust igakuiselt 69,04 eurot, raske ja siigava puudega

lapsele 80,55 eurot toetust kuus (Puuetega inimestele, 2016).

Lisaks voivad alla 16-aastased lapsed (ja ka todealised inimesed, kes on todtuna arvele
voetud) saada sotsiaalset rehabilitatsiooni. Teenuste vajadus mérgitkase dra
rehabilitatsiooniprogrammis, tegevuskavas vOi rehabilitatsiooniplaanis (Sotsiaalne
rehabilitatsioon, 2016; Sotsiaalhoolekande seadus, 2015 §58 ja §59). Uhes
kalendriaastas vdib puudega laps saada sotsiaalse rehabilitatsiooni teenuseid kuni 1395
euro ulatuses, sealjuures on eraldi kehtestatud piirméérad fiisioterapeudi teenustele. Kui
sotsiaalse rehabilitatsiooni teenust osutatakse teises linnas voOi vallas, siis
kompenseeritakse teenuse saajale ning tema saatjale sdidukulud kuni 41,55 eurot

kalendriaastas iihe inimese kohta (Teenuse eest tasumine..., 2016).

Rehabilitatsiooniplaanis mirgitakse, milliseid abivahendeid laps vajab. Abivahendeid
on vdimalik kas osta voi iiiirida, abivahndite soodustuse piirmiirad ja kogused on

madratletud sotsiaalkaitseministri 21. detsembri 2015 médruse nr 74 lisas.

Lisaks riigi pakutavatele rehabilitatsiooni teenustele, pakub Sotsiaalkindlustusamet
Euroopa Sotsiaalfondi toetuse andmise tingimuste ,,Puudega laste tugiteenuste
arendamine ja pakkumine ning t60- ja pereelu iihildamise soodustamine’ toel
lapsehoiu, tugiisiku ja transpordi teenust. Projekt kestab aastani 2020 ning iihele lapsele

hiivitatakse aastas kuni 4918 euro eest teenuseid (Puudega laste tugiteenuste..., 2016).
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Puudega lapse koolieelne lapsehoid ning 6igus haridusele

Koolieelse lapsehoiuteenuse pakkumine on vastavalt koolieelse lasteasutuse seaduse
(2015) jargi kohaliku omavalitsuse iilesanne, kus § 14 lg 1 toob vilja, et valla- voi
linnavalitsus peab looma ka vdimalused puudega lapse arenemiseks ja kasvamiseks
elukohajdrgses lasteasutuses. Vajadusel voib luua sobitusriithmasid, eririthmasid kui ka

erilasteaedasid.

Pohikooli- ja gilimnaasiumiseaduse (2015) §47 Ig 1 toob vilja, et: ,haridusliku
erivajadusega Opilase Oppe korraldamisel ldhtutakse kaasava Oppe pdhimdtetest, mille
kohaselt iildjuhul O&pib haridusliku erivajadusega Opilane elukohajargse kooli
tavaklassis’’. Hariduslik erivajadus tdhendab pdhikooli- ja giimnaasiumiseaduse (2015)
§46 lg 1 kohaselt opilast: ,,/.../ kelle andekus, Opiraskused, terviseseisund, puue,
kditumis- ja tundeeluhdired, pikemaajaline 0ppest eemalviibimine voi kooli dppekeele
ebapiisav valdamine toob kaasa vajaduse teha muudatusi vdi kohandusi dppe sisus,
Oppeprotsessis, Oppe kestuses, Oppekoormuses, Oppekeskkonnas, /.../, taotletavates
Opitulemustes voi Opetaja poolt klassiga tootamiseks koostatud tdokavas’’. Seega on
puudega lapsel digus kdia oma elukohajargse kooli tavaklassis. Lisaks tavakoolidele
tegutseb Eestis ka erikoolid, mis kus Opivad vaimupuudega lapsed. Kuna enamasti
puudub tavakooli personalil padevus vaimupuudega laste dpetamiseks, siis on erikoolid

puudega laste jaoks viga olulised (Open Society Institute, 2005)

1.4.2. Puudega lapse vanema oigused tooelus

Oigused viirbamisel

Puudega laste vanematel voib olla kiill keeruline lapse korvalt t66l kéia, kuid see voib
lapsevanema jaoks olla oluline kui mitte lausa héddavajalik. Kuigi puudega lapse
vanemaks olemine voib eeldada vajadust suuremale paindlikkusele todelus, tuleb silmas
pidada, et toodle kandideerimisel ei saa perekondlikute kohustuste tditmine olla
valikukriteeriumiks. Lepingueelsete 1dbirddkimiste kdigus ei ole tdoandjal digus nduda
andmeid, mille vastu tal puudub digustatud huvi. See pdhimdte tuleneb todlepingu

seaduse (2014) (edaspidi TLS) § 11 1digetest 1 ja 2. Teave selle kohta, kas t66le soovija
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on lapsevanem vai kas tal on hooldatavaid, ei néita, kas inimene sobib t66d tegema voi

kas ta tuleb t60 tegemisega toime (Hea todandja teejuht..., 2016).

Kui tooandja jatab sobiva kandidaadi valimata seetdttu, et todtajal on puudega laps, on
tegemist diskrimineerimisega. Soolise vOrddiguslikkuse seaduse (2015) (edaspidi
SoVS) kohaselt on otsene sooline diskrimeerimine see, kui {ihte isikut koheldakse tema
soo tottu halvemini, kui koheldakse, on koheldud voi koheldaks teist isikut samalaadses
olukorras. Otsene sooline diskrimineerimine on ka isiku ebasoodsam kohtlemine seoses
raseduse ja silinnitamisega, lapsevanemaks olemise, perekondlike kohustuste tditmise
vOi muude soolise kuuluvusega seotud asjaoludega, samuti sooline ja seksuaalne
ahistamine ning ahistamise tOrjumisest vOi ahistamisele alistumisest pdhjustatud
ebasoodsam kohtlemine (SoVS, 2015 § 3 Ig 1 p 3). Vordse kohtlemise seaduse (2014)
(edaspidi VordKS) kohaselt on aga keelatud diskrimineerimine muuhulgas perekondlike
kohustuste tditmise, sotsiaalse seisundi ja tootajate huvide esindamise vOi tootajate
ithingusse kuulumise, keeleoskuse voi kaitsevéeteenistuse kohustuse tottu (VordKS,
2014 § 2 1g 3). Perekondlike kohustuste tiitmise all on mdlema seaduse puhul mdeldud
ka pereliikme hooldamist ehk see laieneb ka puudega lapse vanemale.

Puudega lapse vanemale kehtib keeld diskrimineerida puude tdttu. Euroopa Liidu
oigusnormide tdlgendamisel on leitud, et puudel pdhineva diskrimineerimise eest
peavad litkmesriigid kaitsma ka neid inimesi, kes on seotud puudega inimesega pere-
vOi muude suhete tottu (Hea todandja teejuht..., 2016). Seda seisukohta toetab ka
Euroopa Kohtu otsus C-303/06.

Seega on puudega lapse vanemal oluline silmas pidada, et todandja kiisimused laste ja
pere kohta ei ole digustatud ning tdotaja voib perekondlike kohustusi puudutavad
kiisimused jétta vastamata. Kui aga todandjal on teada see, et to6taja omab puudega
last, ei saa see olla valikukriteeriumiks to0le vOtmisel. Vastasel juhul on tegemist
diskrimineerimisega, mille puhul on inimesel &igus poorduda aasta jooksul

toovaidlusorgani poole ning ndud hiivitist (VordKS, 2014 § 23-25, SoVS § 12-14).
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Oigused tootamisel

Toosuhteid reguleerib todlepingu seadus. Toolepingu seadus annab suurema kaitse
eelkdige neile, kel seda kdige rohkem vaja on — alaealised, lapseootel naised, viikelapse
vanemad ja puudega lapse vanemad. Niiteks voib puudega lapse vanemat ldhetada
kokkulepitud tookohast véljapoole iiksnes tema ndusolekul (TLS, 2014 § 21 1g 3).

Eelkdige on see vajalik, et ei tekiks olukorda, kus laps jddb hooldajata.

Kui tavapéraselt on emal voi isal, kel on alla 14-aastaseid lapsi, Oigus saada
kalendriaastas kolm voi kuus todpdeva lapsepuhkust, siis puudega lapse iihel vanemal
on oOigus sellele lisaks saada igakuiselt iiks toOpdev lapsepuhkust puudega lapse
hooldamiseks (TLS, 2014 § 63 lg 1 ja 2). Kui puudega lapsi on mitu, on vanematel
voimalik lisapuhkepieva votta vastavalt puudega laste arvule. Uks vaba pdev kuus
annab voimaluse vanemal regulaarselt tegeleda puudega lapse vajadustega, niiteks kéia
lapsega arsti juures voi taastustravil (Kédidrats, Treier, Suder, Pihl & Proos, 2013).
Puudega lapse puhkusepievad hiivitatakse tootajale keskmise todtasu alusel (TLS, 2014
§ 63 lg 2). Tooandjale hiivitatakse puhkusetasu omakorda riigieelarvest (TLS, 2014 §
66). Kuigi seadus eeldab, et puhkepdevi tuleb kasutada igakuiselt, on tootajal ja
todandjal voimalus kokku leppida ka puhkusepdevade liitmises (Kéairats jt, 2013).
Taiendavalt on puudega lapse emal ja isal digus saada 10 to6pdeva tasustamata puhkust
kuni lapse 18-aastaseks saamiseni. Mdlemale puhkusele on digus lisaks lapsevanemale
ka lapse eestkostjal voi isikul, kellega on sdlmitud lapse perekonnas hooldamise leping

(TLS, 2014 § 65 Ig 1).

Ka toosuhtes olles peab silmas pidama, et todoandjal ei ole digus puudega lapse vanemat
panna halvemasse positsiooni kui teisi tootajaid. Naiiteks ei tohi todandja
diskrimineerida puudega lapse vanemat toGtingimuste kehtestamisel, korralduste

andmisel ja tootasustamisel (VOrdKS, 2014 § 2 1g 1 p 2).

Puudega lapse vanemal v3ib olla vajadus tootada osalise todajaga, kuid té6andjal pole
kohustust seda tootajale vOoimaldada. Seda enam, et tinane maksusiisteem osalist
tookoormust ei soosi. Todandjad on kohustatud maksma koikide toodlepinguliste
tootajate pealt sotsiaalmaksu, mille mair on 33%. 2016. aastal on minimaalne kuumair,

millest sotsiaalmaksu arvestatakse, 390 eurot ehk minimaalselt peab t66andja iga tdotaja
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pealt maksma 128,70 eurot sotsiaalmaksu kuus (Maksuméérad ja maksuvaba..., 2016).
See voib tulla probleemiks just lihtsamate toode juures, kus on madalamad palgad,

tootatakse osalise tookoormusega ning kus palgaks voib jddda vahem kui 390 eurot.

Oigused toosuhte I6petamisel

Toosuhe saab 10ppeda iihepoolsel iilesiitlemisel voi poolte kokkuleppel. Kuigi
toolepingu seadus todsuhte iilesiitlemisel otseselt puudega lapse vanematele erisusi ei
tee, on siiski moned niiansid, mis annavad puudega lapse vanemale rohkem o&igusi.
Niiteks saab toosuhte iiles Oelda erakorraliselt tavapérast 30-kalendripdevast voi 15-
kalendripdevast etteteatamistdhtacga jirgimata, kui pohjuseks on perekondlike
kohustuste tditmine (TLS, 2014 § 91 1g 3 & § 98 lg 2). Perekondlike kohustuste
tditmine laieneb ka siinkohal sarnaselt SovS ja VordKS puudega lapse kasvatamisele.
See tdhendab, et todtajal on voimalik puudega lapsega seotud ettendgematus olukorras
toosuhe esimesel vajadusel iiles 6elda. Siinkohal peab aga lapsevanem teadma, et TLS §
91 1g 3 alusel toosuhet iiles Geldes, ei teki hiljem &igus tootuskindlustushiivitisele
(Tootuskindlustuse seadus, 2014 § 6), mis tdhendab, et erakorraline vajadus toosuhe dra

1dpetada voib jétta ka lapsevanema sissetulekuta.

Puudega lapse vanem on kaitstud olukorras, kus tédandja soovib todsuhet iiles delda.
See tdhendab, et todandja saab toOsuhte iiles Oelda liksnes seaduslikul alusel, nt
koondamine (TLS, 2014 § 89 Ig 1) voi todtaja isikust tulenevad pdhjused (TLS, 2014 §
88, nt tdotaja ei tule todga toime, rikub kohustusi jne). Toolepingu seadus (2014) § 91
lg 1 p 2 keelab todandjal todsuhet iiles delda pohjusel, et todtaja tdidab olulisi
perekondlike kohustusi. Nagu ka eespool vélja tuleb, laieneb perekondlike kohustuste
tditmine ka puudega lapse kasvatamisele. Seega ei saa puudega lapse vanemaks olemine
olla alus selleks, et todandja toosuhte iiles iitleks. Kui todandja seda aga teeb, saab
tootaja 30 kalendripdeva jooksul iilesiitlemise vaidlustada (TLS, 2014 § 104-109).
Lisaks on tootajal digus aasta jooksul podrduda toovaidlusorgani poole ja nduda
tooandjalt diskrimineerimise eest varalise ja mittevaralise kahju hiivitamist vastavalt

VordKS (2014) § 24 1g 4 ja SoVS (2015) § 13 g 4.
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1.5 Probleemiseade

Puudega lapse siind on vanematele raske. Just vanemad on need, kes on lapse esmased
hooldajad ning peavad tegema kdik, et laps saaks elada normaalselt ilma takistusteta
nagu koik teised inimesed (Oliver & Sapey, 2006). 2009. aastal Sotsiaalministeeriumi
tellitud kvantitatiivses uuringus ,,Puudega lastega perede toimetuleku ja vajaduste
uuring 2009 on vilja toonud, et kdige enam mojutab puudega lapse kasvatamine
vanema vaba aja veetmist. Sellele jigneb aga tooelu, kus kolmandikus peredest pidi
keegi leibonnast puudega lapse hooldamise tottu muutma oma t6&vormi voi todkohta,
kolmandikus peredest pidi keegi leibkonnaliikmetest vihendama to6koormust ning 22%
leibkondadest pidi keegi tdielikult loobuma t66l kdimisest (Puudega lastega perede...,
2009). Samuti on 2007. aastal kvalitatiivse uuringu ,,Siigava ja raske puudega laste ja
noorte mitteformaalsete hooldajate marginaliseerumine’’ raames uuritud, missugustes
valdkondades mojutab puudega lapse kasvatamine esmase hooldaja marginaliseerumist.
Ka sellest uuringust selgus, et just tdoelu on see valdkond, mida puudega lapse
kasvatamine vanemaid véga palju mdjutab (Kivisaar, Soots & Narusson, 2007). Kiill
aga ei ole uuritud neid vanemaid, kes on suutnud lapse kasvatamise korvalt ka t661 kéia
ning uuritud seda, kuidas iithildavad vanemad puudega lapse kasvatamist, t661 kdimist ja

vaba aja tegevusi.

Kéesoleva uurimuse eesmirk on tuua vilja, millised on puudega lapse vanema
voimalused lapse arendamiseks ja rehabilitatsioonis osalemise korraldamiseks, téoelus
osalemiseks, oma vabaajategevustega tegelemiseks ning nende valdkondade

thildamiseks.

Uurimuskiisimused:

1. Millised on puudega lapse vanema vdimalused lapse arendamiseks ja
rehabilitatsioonis osalemise korraldamiseks?

2. Millised on puudega lapse vanema voimalused todelus osalemiseks?

3. Millised on puudega lapse vanema vdimalused vabaajategevustega

tegelemiseks?
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4. Kuidas {hildab puudega lapse vanem lapse kasvatamist, tddelu ning

vabaajategevusi?
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2. Metoodika

2.1. Uurimismeetod

Kéesoleva uurimuse ldbiviimiseks kasutasin kvalitatiivset uurimismeetodit. Laherand
(2008: 24) on kirjutanud, et kvalitatiivset uurimismeetodit kasutatakse siis, kui
soovitakse mdista inimeste kogemusi, arusaamu ja tdlgendusi. Kuna kéesoleva tooga
uurin, millised on nende lastevanemate kogemused, kes on suutnud tihildada puudega
lapse kasvatamise oma todeluga, siis sobis minu uurimustdd meetodiks just

kvalitatiivne meetod.

Kvalitatatiine uurimismeetod tegeleb tdhenduste ja tdlgendustega. Antud meetodi
teooria méngib siinkohal ka suurt rolli, kuna see méadrab 4ra, mida peab uurija
kvalitatiivsete andmete analiiiisimisel tidhele panema. Kvalitatiivses uurimuses mingib
suurt rolli keeleasutus, kuna keelega (niiteks ldbi metafooride) antakse siindmustele

tadhendus (Ezzy, 2002: 3).

2.2. Uuringus osalejad

Uuringus osales kaks isa ja neli ema, kes kasvatavad puudega last ning kdivad tool.
Uuringus osalejate valimisel oli kriteeriumiks, et lapsevanem kasvatab kuni 16-aastast
puudega last, kéib hetkel osa- vdi tdiskoormusega t66l, elab Tallinnas voi Tartus ning
valdab eesti keelt. Eesti keele oskus oli oluline seetdttu, et minu vene keele oskus ei ole

niivord hea.
Kuigi kriteeriumiteks oli, et intervjueeritav peab elama Tallinnas vdi Tartus, siis

intervjuud kokku leppides selgus, et kaks Tallinnas intervjueeritavat ema tootasid

Tallinnas, kuid elasid linnast viljas. Kuna intervjueeritavad on siiski linnadega tihedalt

22



seotud ning ei ela linnadest véiga kaugel, siis otsustasin nendega intervjuud siiski 14bi

viia.

Intervjueeritavate leidmine oli algselt iisna keeruline. Kaks minu isiklikku tuttavat
votsid lihendust inimestega, kes tootavad puudega inimestega ning kiisisid, kas neil on
potensiaalseid intervjueeritavaid. Vastuseks said nad, et viimasel ajal on puudega
inimesi védga palju uuritud, nii lidpilased kui ka ajakirjanikud, mistdttu on huvi
intervjuudes osalemiseks kahanenud ning intervjueeritavate leidmine voib olla

keerukam.

Intervjueeritavate leidmiseks sain abi Eesti Agrenska Fondilt, kes saatis edasi e-kirja
kiimnele lapsevanemale, kes vastasid minu eelnevalt seatud kriteeriumitele. E-kirjale
vastas kaks vanemat Tartust, kellest tihega viisin intervjuu lébi. Teine potensiaalne
intervjueeritav kahjuks intervjueerimisele kohale ei tulnud. Kaks intervjueeritavat
leidsin isiklike tutvuste kaudu ning kolm intervjueeritavat votsid minuga iithendust
pérast seda, kui postitasin Facebook’i samasisulise info nagu Eesti Agrenska Fondile
saadetud kiri. Pérast Facebook’i postituse tegemist kirjutasid mulle tuttavate tuttavad,
et voivad vajadusel intervjuus osaleda. Kiill aga kahtlesid kolm intervjueeritavat
sobivuses intervjuus osalemisel, kuna nende peres toimib kdik normaalselt. Uhtegi
intervjueeritavat ma selle tottu ei vilistanud. Seletasin neile, et kuna kdik lood ning

kogemused on virdvédrselt olulised, siis on ka intervjuus osalemiseks sobivad.

2.3. Andmete kogumine

Andmete kogumiseks kasutasin poolstruktureeritud intervjuud. Laherand (2008) on
kirjutanud, et intervjuu on kvalitatiivse uurimuse jaoks vidga hea valik juba seetdttu, et
sOltuvalt intervjueeritavast on intervjueerijal vdimalik intervjuu kidiku ja
andmekogumist muuta. Poolstrukureeritud intervjuud jddvad struktureeritud ja avatud
intervjuude vahepeale, mis laseb intervjueeritaval kiill vabalt oma motteid véljendada,

kuid hoiab teda samas uurimuse fookuses (Laherand, 2008).

Koostasin intervjuu kava (vt Lisa 1) kolmes blokis: lapse kasvatamine, téoelu ning

huvitegevused ja hobid. Iga bloki alguses lasin intervjueeritaval kirjeldada vastava bloki
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teemal oma nigemust, misjdrel kiisisin tépsustavaid kiisimusi. Kui intervjueeritav saab
alguses teemaga seonduvalt ise kirjeldada ja jutustada, rddgib ta ilmselt seda, mis on
tema jaoks kdige olulisem ning see vdib omakorda tuua tdosse huvitavaid teemasid,

millega uurija teooria koostamisel ei pruukinud osata arvestada.

2.4. Uurimuse kaik

Kodik intervjuud toimusid silmast-silma ajavahemikul 21. aprill kuni 28. aprill.
Intervjuude kestuseks arvestasin esialgselt tund kuni poolteist, kuid kdige lithem
intervjuu oli 30 minutit ning pikeim 85 minutit. Pérast kahte intervjuud jitkus vestlus
veel kahe intervjueeritavaga, millest tegin endale méarkmeid ning kirjutasin iiles olulised
tsitaadid. Palusin luba vestluse kiigus {iles kirjutatut kasutada ka magistritos, millega
intervjuueritavad olid ndus. Kaks intervjuud viisin 1ibi intervjueeritavate tookohal. Uhe
puhul pidime intervjuu poole pealt intervjueeritava t60 tottu katkestama ning jitkama
parast viikest pausi. Pausi ajastus oli parast esimest plokki nii, et iikski mote poolikuks
ei jadnud. Kolm intervjuud viisin 14bi vaikses kohvikus eraldi ruumis, kus korvalisi
isikuid ei olnud, seega ei olnud probleem, et keegi vdiks pealt kuulata. Uhe intervjuu
kohaks pakkus intervjueeritav ise kohviku, kus meie timber oli ka teisi kdrvalisi inimesi,

kuid intervjueeritav ei tundud ennast héirituna.

Intervjueeritavad vastasid kiisimustele ilma pausideta, oli ndha, et vanemad on nendele
teemadele varasemalt mdelnud ja enda jaoks libi todtanud. Uhe intervjueeritava puhul
pani minu kiisitud lisaklisimus vanemat esimest korda motlema, kuidas on puue
mdjutanud last vaimselt, kuna vanema sonul on lapse puue nende jaoks normaalne ning

selle tottu ei tehta mitte midagi teisiti.

2.5. Andmeanaliiiis

Andmeanaliiiisina kasutasin kvalitatiivset sisuanaliiiisi, kus andsin igale 16igule koodi.
Kodeerimise eesmérk oli siinkohal igat 16iku mdista ning talle koodi ndol tihendus

anda. Tanu kindlale skeemile on kvalitatiivne sisuanaliiiisi protseduur selgem. Selline
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meetod sobib vdga hésti suure mahuga materjali analiiisimiseks, kus on olulisem teksti

pindmine osa (Laherand, 2008: 299).
Andmeanaliilisi alustasin helisalvestiste transkribeerimisega, misjérel andsin igale

16igule koodi. Kui kdigidele 16ikudele oli koodid antud hakkasin neid kategoriseerima.

Kategooriate loomisel 1dhtusin nii teooriast kui ka in vivo koodidest.
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3. Analiiis

3.1 Intervjueeritavate tutvustused

Uurimuses osales kuus lapsevanemat, kellest neli elab suurlinnas ning kaks peret elab
suurlinnast véljas. Uurimuses osales neli ema ning kaks isa. Neljast emast kaks on

iiksikemad ning iiks isa kasvatab lapsi iiksi.

Koikides intervjueeritavates peredes oli puudega lapsele méddratud raske puue.

Sealhulgas esines nii fliiisilist, kognitiivset kui ka liitpuuet.

Analiiiisis on vanemate nimed muudetud.

3.2. Lapse kasvatamine

3.2.1. Laste iseseisvus

Laste kasvatamise teeb logistiliselt tunduvalt keerulisemaks see, kui lapsed ei ole
voimelised iseseisvalt kooli minema ega ka tihistranspordiga litkuma. Liisa ei julge veel
last iiksi Uihistranspordiga sditma lasta, kuna ta poeg unustab kodutee dra. Seega peab ta

lapse transportisimiseks ise last sdidutama.

Liisa: ,, Nditeks praegu ma veel ei riski, ma viin ja toon teda igale poole, ma ei suuda

riskida teda lasta nditeks tihistranspordiga tiksi soitma /.../ ta ise keeldub ka minema

1.0

Samuti on palju lihtsam lapse kasvatamist ja tdoelu iihildada neil, kelle lapsed oskavad
iiksi kodus olla, on iseseisvad ega vaja pidevat jirelevaatamist. Samuti on suureks abiks
see, kui puudega lapsel on kdrval vanem dde voi vend, sellisel juhul julgevad vanemad

lapsi rohkem iiksi koju jétta.
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Terje: ,,/.../ Julgen last koju jétta. Mul ju reaalselt laps ei vaja hoolt. Mulle on pakutud
lapsehoiuteenust, aga ma ei ole viitsinud otsida lapsehoidjat (naerab). /.../ Mul on ju
plika [puudega lapse ode] nii vana, et saavad kahekesi hakkama. Mul pole olnud

iR

reaalset vajadust sellist lapsehoiuteenust talle palgata’’.

Samas ei saa niditeks Maria lapsi kahekesi iiksi véga kauaks rahuliku siidamega jétta,
kuna puudega laps ei ole piisavalt iseseisev. Oma kuueaastast poega, kellel on puue,
julgeb ta iiheteistaastase poja hoolde jatta vaid vidga lihikeseks ajaks ning

hiadavajadusel.

Maria: ,,Ja isegi vanem poeg aitab mul vahest poissi hoida, (naerab) kuigi ega ma
muidugi rahuliku siidamega teda ei jdita, aga pohimotteliselt, kui mul on vaja korraks
poest leiba voi piima tuua, siis saab nii palju kiill, et ma olen isegi jalutamas kdinud,

kui mul ndrv must on (naerab) ja lapsed koju jdtnud’’.

Ka Mirt saab vajadusel lapsed iiksinda koju jétta. See muudab isa elu palju vabamaks,
kuna ta saab sellisel juhul vabalt ilma pika planeerimiseta vajalike toimetusi teha. Kuigi
vanem laps on fliiisilise puudega, siis on just tema see, kes vdiksemal vennal silma peal
hoiab. Teist védiksemat last isa iiksi koju jétta ei julgeks. Vanem laps on Mérdi sdnul

1seseisev.

Mairt: ,,Nad saavad hakkama, kui nad on kahekesi. Viiksemat ei saa, vanem poiss voib

tiksi kodus olla ja. kindluse mottes voiks kutsuda kedagi seltsi, aga iildiselt ei ole vaja’’.

Lapse iseseisvust mdjutab véga palju ka tema abivahendite kvaliteet. Kadi sonul on ta
tiitar piisavalt iseseisev, et ta saaks kodus iiksi olla, kuid kuna ravimite manustamine on
mitmel korral ebadnnestunud, sest moned abivahendid on praagid, siis vOtab see dra
suure osa lapsvanema vabadusest, kuna ta ei voi iial teada, kas tarvikud on tdokorras.
Kui selgub, tarvikud ei ole todkorras, peab vanem lapsele appi minema, see nduab aga
omakorda kohest reageerimist, mis tdhendab, et laps ei tohi vanemast viga kaugel

asuda.
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Kadi: ,,Niiiid ta on juba 11, ta hoiab ise ennast, aga keegi peab ikka valvama. /.../ no
nditeks moned /.../ [abivahendid] on praagid. Kui ma teaksin, et need ei oleks praagid,
vaid tookindlad asjad, siis ma saaksin juba ju palju rohkem vabadust nii endale kui
talle, aga ma kunagi ei tea, mis voib juhtuda jdrsku. Siis selles valdkonnas, ainult seal

)

on nagu abi vaja’’.

3.2.2. Logistika

Uheks suureks osaks laste kasvatamise juures on nende transportimine lasteaeda voi
kooli, nende sealt dra toomine, rehabilitatsiooniteenustel kdimine. Kui vanema t66koht
asub lapse lasteaiale voi koolile ldhedal, siis tildjuhul sellega probleeme ei ole, isegi kui
tookoht ja kool asuvad teises linnas. Lapse lasteaeda sdidutamine on Maria jaoks lihtne,

kuna ta sai endale tookoha, mis asub tipselt lapse lasteaia kdrval.

Maria: ,,Ja teine asi, mille iile mul on hea meel, et see [téokoht] on toesti nagu
logistiliselt lapse lasteaia korval, et see oli kiill niitid puhas juhus, aga noh ongi nii, et
ma tihe lapse viin kooli, teise lapse viin lasteaeda ja siis tulen toéle ja kui ma siit t60lt

)

dra ldhen, siis on jdrgmine, siis ma ldhen lasteaeda, votan lapse ja ldhen koju.’

3.2.3. Mured kooli ja lasteaiaga

Lasteaiakoha leidmine puudega lapsele on lapsevanematele lihtsam kui niiteks
koolikoha leidmine. Spetsialistid on selles valdkonnas avatud ning on ndus vajadusel

avama tasandusriihmasid, et laps saaks kiia tavalasteaias.

Madis: ,,Alguses esimese aasta kdis ta meil kodu lihedal tavalasteaias, 100 meetrit,
kodu ldhedal, kaks korda nddalas, pool pdeva, tavariihmas, ta oli kolmene. /.../ juhataja
oli viga hooliv ja uuris ja tahtis isegi pdrast spetsriihma teha, tasanduriihm voi

midaiganes’’.

Ka Terje laps kédib tavalasteaias. Tema lapse elu teeb palju lihtsamaks asjaolu, et

lasteaias on kohapeal olemas rehabilitatsiooniteenused. Seega saab laps koik talle
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vajaliku iihest kohast kitte, mis omakorda jdtab &dra logistikamured seoses lasteaiast

rehabilitatsiooniteenustele ja trenni viimisega.

Terje: ,,Kdib tavariihmas. /.../ Trennides kdib lasteaias. /.../ Logopeedi juures kdib ja
erapedagoog ja fiisioterapeut. Ja siis loovterapeut, nende juures ta kdib. Et enda
logopeedilist ja lihaste norkemist treenida. Need on meil koik lasteaias, ei kdi eraldi

kuskil. Meil on lasteaias rehaasutus.’’

Maria laps kéib lasteaias tugiisikuga. Kuna tema laps ei maga Idunaund, siis on ta
lasteaias vaid pool pdeva. Seetdttu ei saa aga ema omakorda omada tiiskoormusega

tookohta.

Maria: ,,Meil on selles mottes hdsti ldinud, et meil on tugiisik, kes temaga koos on siis
lasteaias. Ja kdib temaga ka teraapias lasteaiavabadel pdevadel, et siis temast on meile
héisti palju abi. Et kuna Erik ei maga lounaund, siis ta on lasteaias ainult pooliku
pdeva, kella tiheni, mis tihendab siis seda, et minu téopdev ei saa olla pikem kui kella
tiheni, sest mul ei ole last mittte kuskile jdtta, et siis ongi nii, et ma lihen neile jdrgi ja

’

nii, et lasteaias ta tervet pdeva ei ole’’.

Kadi laps aga ei kidinud iildse lasteaias, kuna tema sonul ei olnud lasteaias Opetajatel

piisavaid oskuseid tema tiitre eest hoolitsemiseks.

Kadi: ,,Sotsiaalses mottes jdi tal puudu, et ta ei kdinud lasteaias, sellepdrast, et mina
alles harjustin selle haigusega ja lasteaias ilmselgelt ei olnud ka vajalikke kompetentse
tootajatel, et nad oleksid saanud seda teha, et oleks saanud seal kdia. Tdnu vanaemale

IR

sai ta kodus olla”’.

Kooli osas on olukord aga keerukam, seda just kognitiivse puudega lastel. Liisa elab
Tallinnast véljas ja kuna tema koduvald ei suutnud tema lapsele koolikohta tagada, siis
kéib kognitiivse puudega laps erakoolis Tallinnas. Koolikoha sai Liisa oma lapsele
juhuslikult. Kuna tegemist on erakooliga, mis on tasuline, vajas Liisa valla toetust. Et
vald lapse kooli kinni maksaks, pidi Liisa mitmeid kordi vallale kirjutama. Liisa jagas

ka teiste lastevanemate kogemusi tavakoolides, kuhu kognitiivse puudega lapsi vastu
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votta ei taheta. Tema sonul hakkab kool nii last kui ka lapsevanemat diskrimineerima

nii, et lapsevanem votab lapse vabatahtlikult koolist dra.

Liisa: ,,Siin tulevad jirgmised sotsiaalsed teemad ette, et see on juba jdrgmine asi, et
see kool, kuna ma olen jddnud iiksi, siis see kool on tasuline siin, siis selleks, et mu
lapsel oleks koht, kus koolis kdia, ma pidin vallale tegema pdrs koledaid kirju, et vald
hakkaks mul seda kooli rahastama. Nii nagu riigi seadus seda ette ndeb. Esimesse
klassi minnes vald iitles kohe ja ka linn, et neil ei ole lapsele koolikohta pakkuda, mida
ma teen? Mul ei olegi reaalselt last kuhugi kooli panna. Ristik oli tdis, teised koolid ei
votnud, see kool oli tdiesti juhuslikult, et just sel hetkel tekkis ja katsed olid ka libi, nii
et me lihtsalt tulime ekspromt siia proovima ja jumala onn, et meid vastu voeti. /.../ Neil
lastel polegi kuhugi minna, teised lihtsalt, kui nad muudmoodi ei tee, siis nad hakkavad
lopuks seda last ja laspevanemat niimodi terroriseerima, et see lapsevanem lihtsalt

suurest ahastusest votab selle lapse koolist dra. Tanapdeval on selline elu meil”’.

Kadi tunneb, et tema tiitrel, kellel on fiiiisiline puue, on koolis hea, ta arvab, et lapse
heaolule aitab kaasa just see, et linnast viljas asuv kool, mis on linnakoolidest vdiksem,
arvestab rohkem ka tema lapse erivajadustega. Kool on Kadi tiitre suhtes vastutulelik
ning temaga arvestatakse. Samuti ei ndinud koolielus probleeme Mirt, kelle lapsel on

samuti fliisiline puue.

Kadi: ,,Kui alguses tahtsime panna [tiitart] linnakooli, kuna me elame natukene linnast
vdljas, siis onneks niitid tagantjdrgi saan siiski onnelik olla, et ta liks oma
elukohajirgsesse kooli, mis on viiksem ja seal on ka viga suur vastutulek, et kuna tal

on/.../, siis ka nii toiduga ja muude erivajadustega koolis arvestatakse oudsalt’’.

3.2.4. Info teenuste kohta ja koostoo spetsialistidega.

Maria ja Mirt on infot teenuste kohta otsinud peamiselt ise. Infot on Maria saanud nii
teistelt vanematelt kui ka lapse tugiisikutelt. Kuid ta siiski tunneb ta puudust olulisest
infost. Teadmatus viib vanemad omakorda stressi, kuna sellest tulenevalt vdib laps
jéada ilma temale vdga vajalikust teenusest. Maria kdige suurem mure hetkel on lapse

kooli minekuga, mille kohta ta ei osanud arvata, et see protsess vdib kesta niivord kaua.

30



Ta oleks soovinud, et keegi oleks teda informeerinud et protsess votab niivord palju

aega.

Maria: ,, Tead, ma olen ise otsinud pohiliselt. Osa olen ma saanud teistelt vanematelt ja
palju olen ise otsinud ja tugiisikud on ka andnud, et selles mottes ma olen vdga tundnud
puudust sellest. Et meil nditeks oli probleem sellega, et ma hakkasin lapse
oppenoustamiskomisjoni liiga hilja tegema /.../. Ma toesti oleks tahtnud, et keegi oleks

mulle oelnud /.../. Et selles mottes ma olin siin vdga stressis vahepeal .

Liisa toob lisaks sellele, et infot ei ole mitte kuskilt saada, vilja ka selle, et on olukordi,
kus lapsevanem peab vditlema, et saada seaduses ette ndhtud diguseid, mis votab suure
osa vanema ajast ja energiast. Selleks, et diguste eest vdidelda, peaks vanem kdikide
seadustega kursis olema, mida tema sdnul vanemad ei ole, kuna see ei otseselt lapse eest
hoolitsemiseks vajalik. Liisa sonul ei ole lapsevanematel tuge, nad on vésinud, kui siiski
soovivad oma lastele parimat. Sealhulgas tunnevad vanemad spetsialistidelt ndu ja abi
kiisides end alandlikult, kuna neid pannakse sellisesse olukorda, kus nad ise peavad
spetisalistidelt kiisima. Selline olukord tekitab Liisale aga vastumeelsuse abi saamise
osas, kus 1dpuks voib tekkida olukord, kus ta loobub abist lapse hooldamisel. Samuti on
Liisal mure lapsele tugiisiku leidmisega, kuna puude tottu ei aktsepteeri poiss igaiiht
ning kohanemiseks on tal vaja aega. Varasemalt on Liisa lapsele vdimaldatud tugiisik,

kuid kuna laps tugiisikut ei aktsepteerinud, siis ei olnud vdimalik ka teenust saada.

Liisa: ,,Mitte keegi sulle ju ei rddgi, /.../ siin iiks ema nditeks, kes on ise opetaja ja tema
siis aitas mul sellele vallale neid seadusandluseid ja piigalaid, no ma olen tavainimene
/.../ aga ma ei loe iga pdev seadusi, et mis seaduspiigalaid ma voin vdlja tuua, et mis on
nagu nouded, et mul aidataks rahastada seda meeletut soitu iga pdev peaaegu 80-90
km, et last tuua-viia kooli ja just need koolimaksud, et mul on 6igus neid nouda, et seda
infot ei saa mitte kuskilt. Ja ei ole ka vanematel tuge, nad on vdsinud, nad kardavad
,nad on tiidinenud nad tahavad lihtslat, et asi kuidagi liiguks edasi, sest seda, mida meie
tile elame, tundub meile nii iilekohtune. Vihe sellest, et meid on onnistatud sellise
lapsega, peame me veel elu eest voitlema ja toestama ja kui sa ldhed kuskile midagi
kiisima, siis sa tunned ennast nagu mingisuguse kerjusena voi liigkasuvotjana, sinu
olukord tehakse lihtsalt niivord ebamugavaks, et sa lihtsalt ei tahagi nagu, lihtsalt tekib

vastumeelsus, et see on tdiesti kohutav olukord. /.../ Pealegi on see nende tugiisikutega,
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et nditeks kool leidis lapsele eelmine aasta, kui meil asi hésti karmiks ldks kdtte, lausa
noudis tugiisikut, aga laps selle inimesega, kes tuli siia noor naine, ta lihsalt saatis

pikalt sona otsese mottes.’’

Terje on informeeritud tdnu sellele, et juba enne puudega lapse siindi tdotas ta puuetega
inimestega. See on talle andnud eelise lapse kasvatamisel, ta on kursis oma
vOimalustega ning oskab oma lapsele teenuseid nduda. Kuid alandavat tunnet abi
kiisimuse tottu on tundnud ka tema. Tema sOnul on oluline abi kiisida, kuna

vabatahtlikult kohalik omavalitsus abi ei osuta.

Terje: ,, Tootan ise selles valdkonnas. Téotasin juba enne lapse stindi. /.../ Mida rohkem
toetusi kiisid, seda rohkem hakatakse pere jilgima. Linn ei anna midagi vabatahlikult,

’

ise pead kiisima’’.

Madis kirjeldab, et infot saab ise otsides. Ise peab spetsialistidelt kiisima, vajadusel ka
mitmeid kordi. Vdga palju abi on Madis saanud ka Agrenska Fondist, seal aidatakse abi
ja nduga viga palju, eriti selgeks on talle tehtud rehabilitatsiooni plaani tditmine. Kuna
Madis on ennast kdigega enam-vahem kurssi viinud, siis ei ole mdtet tema abikaasal
biirokraatiaga tegeleda. See oleks tema arvates liigne ajakulu, kui abikaasa peaks ennast
kogu siisteemiga kurssi viima. Eriti keeruline on Madise arvates see, et puude ja

rehabilitatsiooni plaani tdahtajad vdivad olla erinevad ja neid peab jidlgima.

Madis: ,,lkka on kiisitud ja ikka on nou ka antud, kuidas see koik algas, /.../ siis seda
tdpselt ei mdletagi. Niitid on peas koik nii sassis, aga iildiselt on alati ikkagi nii, et pead
koike kiisima ja veel iile kiisima, et moned asjad on ikkagi jube keerulised, kasvoi
mingisugune see rehaplaani koostamine, tditmine seal sotsametis, et see on juba paras
tsirkus. /.../ Pohimotteliselt olen ise ennast kurssi viinud selle teemaga, aga peensusteni
ei olegi motet ajada, alati saab ju kiisida. Agrenska Fondist saab ka alati just abi nende

rehaplaanide suhtes, see on meile nagu viga hdsti selgeks tehtud’’.
Kadi tunneb, et ta on teadmatuses ning seetdttu ei oska ka oma lapselele teenuseid

nduda. Teenuste (véljaspool rehabilitatsiooniplaani) mittekasutamist pdhjendab Kadi

osaliselt protsessile kuluva ajaga. Ainus koostoo spetsialistidega on tal raviarsti ja dega.
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Kadi: ,,Me ei ole kasutanud rehaplaani teenuseid, kas siis teadmatusest voi siis sellele
eelnevast ajakulust voi ma arvan rohkem, et teadmatusest. Koostéo ongi siis raviarstiga

’

ja oega. Rohkem koostood ei ole”’.

3.2.5. Euroopa Sotsiaalfondi tugiteenuste kasutamine

Madis sai ESF tugiteenustest teada Agrenska Fondist, kuna see voitis Tartus koos
Sveresson OU-ga hanke. Ta on teinud ka avalduse, kuid teenuseid ise veel kasutanud ei
ole. Nende pere jaoks on ESF rahastatud tugiteenused varuvariant, kuna alati
proovitakse hakkama saada pereliikmete abiga. Samas néeb Madis ESF tugiteenustes
seda muret, et kui tekib olukord, kus oleks ilma pika etteteatamiseta vaja lapsele hoidjat
(nditeks, kui laps jddb haigeks) siis ESF rahastusega see vdoimalik ei ole, kuna seal on
kindel etteteatamise aeg. Sellisel juhul tuleks kasutada toovoimetuslehte. Tugiteenuseid
oleks voimalik kasutada siis, kui perele on pikalt plaanid ette teada, kuid sellisel juhul
kasutab Madise pere siiski vanavanemate abi. Avalduse ESF tugiteenuste jaoks tegi
nende lihelt poolt ka seetdttu, et ndidata, et tugiteenuste vastu on huvi olemas. Kuigi
Madise pere hetkel otseselt lisateenuste vastu vajadust ei tunne, siis on ta kindel, et

paljudel teistel peredel ldheb seda ikkagi vaja.

Madis: ,,Olen sellest kuulnud, sest Agrenska voitis ka niiiid selle pakkumise ja siis nad
andsid meile teada. /.../ meil on nagu see avaldus on tehtud, selle tegime dra, rahastus
on olemas voimalusel isegi, aga ma ei ole seda suurt kasutanud, sest ei ole nagu viga
vaja olnud, et Agrenskaga on see asi, et ta viis pdeva kdib lasteaias [laps] ja alati tuleb
see ootamatult, see tugiisiku teenus, no harva jah, kui teame, et ldheme kuu aja pdrast
teatrisse, siis saaks, aga no meil elab vanaema Taru linnas. Kui laps jddks haigeks, siis
me nitkuinii ei saaks tugiisikut nii /.../ siis on ikkagi teine variant, et votad sinise lehe.
/.../ Aga meil on see varuvariant, et me motlesime juba ka sellepdirast, et voiks nagu
selle dra teha, et kui juba inimesed ndevad vaeva ja ajavad mingi asja vilja ja pdrast
keegi ei tunne isegi huvi, ei viitsi seda isegi teha, siis noh, mis mote siis asjal ikkagi on,

et osadel on ikkagi vaja seda’’.

Kaks {iksikema, kellele ESF rahastusega tugiteenused oleksid vdga vajalikud,

voimalusest otseselt midagi ei teadnud. Maria on ESF rahastusest midagi kuulnud, kuid
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mitte viga tipselt ning selle teenuste sisuga ei ole ta samuti kursis. Liisa kuulis Euroopa
Sotsiaalfondi toetuse andmise tingimustest esimest korda. Mari on juba monda aega
moelnud, et ta sooviks minna tiiskohaga tdole, kuid kuna last ei ole kuhugile jétta, siis
ei ole see kahjuks vdimalik. Liisa muretseb aga siigise parast, sest riigi poolt ette ndhtud
rahad lapsehoiuks saavad kevadega kulutatud. Pérast seda ei kujuta Liisa hetkel ettegi,

kuidas tal on voimalik oma t66elu lapse kasvatamisega iihildada.

Maria: ,,Lugesin tihe silmaga juhuslikult kuskilt [ESF rahastatvate tugiteenuste kohta].
Et ka tugiisiku rahstamine, aga iitle, kas see on koolilastele ka voi ainult koolieelsele

perioodile? Ja seda saab siis kust kaudu?”’

3.2.6. Perekonna toetus

Intervjuudest tuli vilja, et tugivdrgustiku olemasolu perekonna ndol on véga oluline.
Lihedased on need, kes aitavad vajadusel last hoida ja kasvatada. Kiill aga nédeb Liisa
siinkohal muret selles osas, et isegi ldhedased ei moista lapse puuet. Teda on mitmel
korral siitidistatud lapse dra hellitamises ning halvas kasvatuses, kuigi tegelikult on
lapsel kognitiivne puue. Seda hullemaks muutus olukord, kui lapsega oli vaja tootada
ning ta vajas teistsugust ldhenemist, kuid isa ei mdistnud olukorda ning piiiidis last
kasvatada, vOtmata arvesse tema erivajadusi. Liisa toob vilja, et meedias puudest
rddkimine on muutnud tema vanemaid veidi teadlikumaks, nad mdistavad, et lapsel ei

ole lihtsalt kditumisprobleemid, vaid tegemist on puudega.

Liisa: ,,Koige raskem on tegelikult perekond, kes ei tule kaasa selle asjaga. Tinaseks
oleme abikaasaga lahutatud, mees ei saand siiamaani, lopuni aru, et lapsel on midagi
teistmoodi ja tihtilugu ta tootas vastu. Ta ei tulnud kaasa nede reeglitega, millega oleks
voinud toetada, aidata. /.../. Ja ka vanemate vendadega on tihtilugu see, et moni iitleb
jdlle, et noh et dra hellitatud. Ma iitlesin et saa aru, et see on /.../ ja tema aju on
teistmoodi ehitadud ja seda ei saa teiseks teha paraku, sa ei saa sellest aru, aga me ei
saa sinna midagi teha./.../Ja minu vanemad ei saanud sellest asjast aru vihemalt vist
viis aastat, mis tegi ka olukorra muidugi viga keeruliseks. Enne, kui hakati meedias
rohkem tulema saateid sellistest inimestest ja lastest, et siis nad hakkasid reaalselt neid

’

ndgema voi aru saama neid eripdrasusi.
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Marial on toeks tema ema. Kuna Maria elab oma laste isast lahus, siis hoiab isa
poegasid véhe. Isa toetab pere finantsiliselt. Oma ema Maria laste hoidmisega viga
koormata ei taha, kuna tal on veel kaks lapselast, keda ta hoidmas kdib. Maria soov

vaba aega veeta tundub temale endale siinkohal vahemtéhtsam.

Maria: ,,Ema, minu ema [osaeb laste kasvatamises] ja ega mul rohkem variante nagu ei
olegi, et noh laste ise ka aeg-ajalt aitab nagu, me elame lahus onju. Mul ei ole poissi
kuskile jdtta ja kuna emal on veel kaks lapselast siis, ja seal on ka vdike laps, siis ta
kdib seal viga palju abis. Siis ma ei saa ka teda iile koormata, et ma tahan niiiid kinno

minna vaata’’.

Ka Madise peres on suureks abistajaks abikaasa ema. Tema ema vanemad elavad teises
linnas, mistottu ei ole hoidmine pika vahemaa tdttu mdistlik. Samuti ei ole Madise

vanemad ta lapsega veel péris harjunud ning ootamatu olukord ehmataks vanemad é&ra.

Madis: ,, /.../ Vanaema on ka ikka pohiliselt, kes last on aidanud hdsti palju hoida. Aga
see on ikka jdlle see, et vanema on ikkagi see, kes nagu selline naise ema iitleme. Minu
vanemad elavad teises linnas, et sinna ei ole motet vedada ja nad veel kohkuksid dra ka

veel (naerdes)’”.

Terje tugivirgustik on tugev, tal on palju ldhedasi (ema, vanaema, dde), kes aitavad tal

vajadusel lapsi hoida, nendega tegeleda ning neid transportida.

Terje: ,,Lapse kasvatamises osalevad koik. On vanaema jirgi kdinud, ema on jdrgi
kdinud, ode on jdrgi kdinud. Lasteaeda ja trenni viin pohiliselt mina. Vajadusel viib,

toob ja hoiab ka ode ja ema’’.

Ka Kadil on tugev tugivorgustik. Ta elab koos vanaema ja elukaaslasega, kes mdlemad
panustavad tiitre kasvatamisesse. Kadi ema elab samas trepikojas, seega on ka tema tugi
alati kittesaadav. Tdnu vanaemale sai Kadi kunagi 16petatud keskkooli, ta aitas tiitart

valvata eriti keerulisel ajal, kui lapse haigusest saadi alles teada ning sellega harjuti.
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Kadi: ,,/Kasvatamises osalevad] minu vanaema, kes elab meiega samas korteris ja
samas trepikojas siis teisel korrusel elab mul ema, et ikka kui suhrut on vaja laenata,
siis pole probleemi voi et lapsele jdrgi voi vastu kuskile jalutada. Et siis on ka ema
olemas. /.../ Tugivorgustik pere ndol on viga hea. Kui ma liksin keskkooli tagasi, siis ta
Jjdi haigeks, siis vanaema tugi antud hetkel oli asendamatu, et kuna mul jdi ju keskkool
pooleli, otsustasin enne siinnitada, siis ma arvan, et see ei oleks, ma ei oleks saand oma
haridust lopetada, kui mul ei oleks old vanaema, /.../ et see oli pdris keeruline aeg, aga

ilma temata poleks saand seda olla.’’

Mirt kasvatab kahte poissi liksi, laste ema teda selles osas iildiselt ei toeta. Emaga
hoiavad lapsed suhteid minnes talle pirast kooli t60 juurde kiilla, kuid Mérdi sonul
lapsed pigem vildivad ema kiilastamist. Vanemate lahkuminekul ei tekkinud vaidlust,
kellele juurde peaksid lapsed elama minema. Laste endi kui ka vanemate soov oli, et

lapsed jééksid elama koos isaga.

Mairt: ,,Pohimotteliselt [kasvatan lapsi] mina, sest et kooselu lapse emaga liks
timmarguselt kaks aastat tagasi laiali, aga poisid jdid mulle jah. Et nagu ei tekkind
kiisimustki, nad pohimotteliselt ei tahntnud minna kuhugi. Nad pohimotteliselt ei kdigi
ema juures. Kool on iile tee ema tookohast, nditab emale ndgu, iildiselt ta [laps] vildib

seda.’’

3.3. Tooelu

3.3.1. Tookoha paindlikkus

Koik intervjueeritavad tdid vilja, et et tookohal on iilioluline paindlikus. Paindlikus
seisneb selles, et oleks vdimalus vajadusel toolt dra kdia, kas siis nditeks lapsega arsti
juures. Voi siis paindlikus tildisemalt t60aja osas, et oleks vdoimalik oma todaega sittida
vastavalt lapse vajadustele. Maria to6koht on paindlik, kuid ta teadvustab endale, et see
on siiski mdistlikuse piires, kuna temal on nditeks kindlatel kellaaegadel vastuvotud.
Nendeks aegadeks ta iildjuhul muid tegevusi lapsega ei planeeri. Samuti on paindlik

tookoht ka Kadil. Tema toob vilja selle, et todandja on niivord vastutulelik ja moistab
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teda isegi sellistes ootamatutes olukordades, mil ta saab todandjat t661t eemal olemiseks

teavitatud viimasel hetkel. See on pohjus, miks Kadi oma praegust tddkohta hoiab.

Maria: ,,Aga tooelu on selles mottes tore, et mul on voimaldatud, et kui mul on vaja dra
kdia, siis ma saan siit dra kdia, nditeks lapsega seoses mingi, on vaja minna mingitele
uuringutele voi teraapiasse eksju, voi kui tekib mingi ootamatus, et saan dra kdia. Et
tooaeg on mul suhteliselt paindlik iitleme nii, et ma ei saa éelda niiiid, et nii paindlik. Et
mul mingi vastuvotuaeg on siin, aga pohimotteliselt on mulle éelnud, et kui on vaja, siis

’

ei ole probleemi’’.

Kadi: ,,Kui mul ikkagi selgub, et ma pean niiiid dra minema voi ei saa tulla ja ma iitlen
seda et ka viga vihe, siis nad alati moistavad, mitte kunagi ei ole mingeid probleeme

’

sellest tulnud. Sellega kaasnevalt ma hoiangi seda toékohta.’

Liikuv t66 annab lapsevanemale omakorda veel rohkem paindlikust, sellisel juhul on
vanemal vdimalik muuta oma tddaega ning liikkuda sinna, kuhu vaja. Autoga linnas

soites on voimalik vahepeal lapsi vajadusel sdidutada.
Terje: ,,T66 on lahtine, litkuv t66. Kuna tootan kahes kohas: erivajadustega inimestega

ja pohitdokoht on /.../, siis mul on iisna litkuv t66, saan iga kell muuta oma tdoaega ja

litkuda kuhu vaja, lapse vajadustele vastavaltt. Pole kuskilt ajaliselt kinni.

3.3.2. Tookoormus

Intervjueeritavate tookoormused olid véiga erinevad alustades poolest kohast 15petades
1,2 kohaga. Maria tootab poole kohaga, kuna laps kéib {iheni lasteaias ning parast seda

pole tal last kuhugile jatta.

Maria: ,,Mul on hea meel selles mottes, et mul tekkis selline voimalus olla sellisel ajal

t6ol mis ongi minu ainuke vaba aeg pdeva jooksul.’’
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Ka Kadi tootab osalise tookoormusega, kuid tema tookoormus on hooajaliselt viga
erinev. Kuna ta tootab kdsunduslepinguga ja koormus ei ole fikseeritud, siis suveti on

tal tavaliselt vihem t60d, mistottu tuleb korvale otsida lisatood

Kadi: ,,Kuna tunde ei garanteerita, siis see soltub, kui palju korraldajad teevad iiritusi,
et selle koha pealt kiill, kindalti kuluks rohkem dra siis pdevane to6. Detsembris olen
peaaegu iga pdev tool, samal ajal, kui juuli, august olen kodus ja september on ka

rahulik, et selline hooajaline t06 pigem nagu.’’

Madis ja Mért todtavad mdlemad tdiskoormusega. Kui Mirdil on to6paev igal toopaeval
kaheksast poole viieni, siis Madise t66 on graafiku alusel. See annab perele veel rohkem
paindlikust juurde, kuna vajadusel saab toOpdevi iimber tosta, samuti teeb Madis aeg-
ajalt ka Giseid vahetusi. Madise abikaasa to0tab samuti tdistooajaga, kuid ka tema saab
vajadusel oma toOpdevi vahetada, et abikaasaga tihildada toopdevad selliselt, et iiks

vanematest jouaks lapsele lasteaeda toole.

Madis: ,,/.../ naisega oleme pdris hdsti hakkama saanud, molemad tdistéoajaga. Temal
on ka erineva pikkusega toopdevad, et saab onneks neid pdevi vahetada, et kui mul on
nditeks ebasobiv pdev. /.../ Peame oma graafikuid ette teadma enam-vihem ja siis peab

motlema ja siis ta peab rddkima todjuures, /.../ aga iildiselt saame hakkama.’’

Terje ja Liisa tootavad molemad aga 1,2 koormusega. Pohitéokohal ollakse siiski
taiskoormusega. Teise t60 vottis Liisa juurde pigem missioonitundest, sest sealt teenitav
raha ja oma firmaga seotud paberimajandus ja tasu tegelikult seda vaeva édra. Ka Terje
vottis osakoormusega t60 juurde seetdttu, et aidata tuttavat organisatsiooni hddast vilja.
Varasemalt to6tas ta organistatsioonis lapsehoolduspuhkusel tdistooajagaa, kuid kuna
palgad ei ole sellistes asutustes tasuvad, ei soovi sinna keegi toole jidda. Mdlema naiste

lisatood on seotud puuetega inimestega.
Liisa: ,, Paraku kui sa kasvatad iiksi last ja sul on laenud ja kodu ja koik siis /.../ palk ei

ole just viga midagi. Ja muidugi iiks asi see ka , et see koht [osakoormusega] sai

voetud ka rohkem missionitundest. *’
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Terje: ,,See 0,2 koht on jddnud sellega, et ma lapsepuhkusel olles tegin seal tdiskohaga
166d, aga kuna seal MTU-des on palgad nii viiksed, siis neil polnud kedagi votta, ma
olin nous pisikese koormusega neid aitama edasi. Voib delda, et selline vabatahtlik

2

100.

3.3.3. Rahulolu tookohaga

Koik intervjueeritavad on oma tookohaga rahul, eriti just seetdttu, et neile on
vOimaldatud paindlik todaeg. See on tdokohal kdige olulisem ning kdoik
intervjueeritavad tunnevad oma tookohal voimalust tooaega séttida sellisel viisil nagu
neil tarvis on. Kadi puhul méngib to6kohal olulist rolli see, et tddaeg on Ohtuti, seega
saab ta pdeval valves olla, kui tiitrel midagi juhtuma peaks. Kuigi pievatoo oleks Kadi
jaoks tasuvam, siis ei soovi ta hetkel hea graafikuga toost dra 6elda. Samuti saab ta t66

korval kiia ka kdrgkoolis.

Kadi: ,,Ldksin toole viis aastat tagasi ja sinna ma ka jdin, kuna ma tol hetkel t60l ei
kdinud, kuna lapse erivajadus siiski eeldas, et ma olen kodus, /.../siis selle tottu on minu
tookoht valitud selliselt, et ma oleksin pdeval enamasti kodus voi vihemalt kittesaadav.
Ja tinu sellele ei olegi saanud endale otsida pdevatood. /.../ Aga samas see andis mulle

Jjdllegi aega voi voimaluse minna kaugoppesse kooli’.

Samuti on intervjueeritavate jaoks oluline dhkkond. Terje on varem to6tanud nérvilises

ohkkonnas, mistottu oskab ta vddrtustada praegust sdbralikku tookeskkonda.

Terje: ,,Ei saa kurta [to0 iile]. Kurta voib igal pool ju. Kurta ei saa, pole probleeme
olnud. Mdolemas kohas on sobralik kollektiiv. Olen téotanud ndrvilises kohas ka, kus

)

toesti ei tahtnud toole minna.’

Kuid ka palk on see, mis mdjutab rahulolu t66ga. Koik intervjueeritavad tdid vilja, et
palk voiks alati suurem olla. Kuna Maria todtab osakoormusega, on tema sissetulek
seda véiksem ning seega on rahulolu t66ga vorreldest teiste intervjueeritavatega veidi
viaiksem. Ta sooviks todtada tdiskoormusega, kuid lapse eest hoolitsemine seda ei

vOimalda.
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Maria: ,,Olen rahul oma toéga, palgaga ei ole rahul. See on vist enamusel nii (naerab)
/.../ Ma vahepeal ndgin iihte ahvatlevat kohta, aga noh seal oli tdiskohaga to6, et ma ei

hakanud kandideerimagi.”’

3.3.4. Seadusest tulenevate soodustuste kasutamine

Koik intervjueeritavad on teadlikud soodustusest iiks vaba pdev kuus. Ainus, kellel
soodustust ei ole on Kadi, kuna ta kiib t661 kidsunduslepingu alusel ning sellisel juhul
soodustus ei rakendu. Kadi ei pea seda probleemiks, kuna tdib hetkel niigi osakoormuse
to0l ning tal on vdimalik ka oma graafikut séttida selliselt, et vaba péeva vOtmise

vajadust tal ei teki. Pigem soovib ta nii palju pdevi t66l kéia kui vdhegi voimalik.

Kadi: ,, Kdasunduslepinguga seda esiteks ei rakendu [soodustust iiks pdev kuus] ja
teiseks, mul on see voimalus vabaks votta nagu ka siis just selle lepingu tottu ka
niisama. /.../ Ma votan nii palju téopdevi kui voimalik ja teen ikka endast oleneva, et

saada maksimumi sealt.”’

Liisa kasutab iihte pdeva kuus ainult vajadusel. Koiki pdevi ta dra ei kasuta, juba selle
parast, et rahaliselt ei tasu see tema jaoks dra. Vajadusel kombineerib Liisa puhkuse
pdevad kokku, et votab ilihes uus niiteks kaks pédeva, selleks on tal todandjaga

kokkulepe olemas.

Liisa: ,,Kasutan tdpselt nii palju, et kuna ma ei taha, et minu probleemid oleksid veel
kellelegi nagu pinnuks silmas, et siis ma kasutan neid jah aeg-ajalt, meil on téoandjaga
kokkulepe. Iga kuu noh, ma ei nde motet seda votta, esiteks ta rahaliselt on natukene
nagu, aga ma saan selle, et kui mul on vaja lapsega arsti juurde minna /../ voi on

vdljasoidud, siis ma need paar pdeva votan need puudega lapse pdevad.”’

Kuna Maria on alles pool aastat oma tdokohal olnud, siis ta ei ole veel iihtegi seadusest

tulenevat soodustust kasutanud. Kiill aga on temalgi to6andjaga juba kokkulepe olemas,

40



et puudega lapse pdevad votab ta korraga vilja septembris, kui laps kooli 1dheb. Samuti

arvab Maria, et kasutab septembris dra ka kolm péeva lapsepuhkust.

Madise peres kasutab puudega lapse pdevi abikaasa, kuna Madisel endal on niigi
voimalik oma ajgraafikut sobitada nii, kuidas vaja. Ka temal on vdimalik puhkuse paevi
korraga villja votta nii, nagu neid on kogunud. Uldiselt votab Madise abikaase

puhkepievad vilja iga kolme kuu tagant.

Madis: ,,Naine votab seda korra kuus, saab selle lisa vaba pdeva, et ta kasutab seda
vahepeal niimodi, et kolm pdeva jutti, et kaks kuud on votmata ja siis kolmas kuu votab,

’

et siis ta kirjutab avalduse.’

Terje ja Mért koguvad koik kaksteist pdeva aasta 10puks ning votavad puhkuse pdevad
siis vélja. Terje vOtab aasta 10pus vilja ka lapsepuhkuse pdevad. Neid pdevi saavad
lapsevanemad kastuada lisapuhkusena, kui pdhipuhkus on juba kasutatud. Mart
lapsepuhkuse pievi motekaks ei pea, kuna ta kaotab sellisel juhul rahaliselt. Samuti on
ka temal niivord paindlik todkoht, et tal on vdimalik oma todaega sittida selliselt, et ta

ei pea lapsepuhkuse péevi kasutama.

Terje: ,,Olen iildjuhul vilja votnud aasta lopus korraga. Mul ei ole motet iihe kuu kaupa
seda vilja votta, see hakkaks veel imelikuks, kui iga kuu vilja votta. Mul on pigem
motet see koguda mingiks ajaks ja siis mingi hetk vilja votta. Ma iildjuhul kasutan enda
pohipuhkuse dra ja siis lisapuhkusena saab kasutada neid ja pluss siis lapse kolm
lisapdeva on ka veel lastele. Lisapuhkuseid ma olen kasutanud. See oli ka eelmisel
aastal, tahtsin aasta lopus puhata, aga pohipuhkus oli kasutatud, siis votsin need
vdlja,”’

Mart: ,,./.../ Ma votan selle tavaliselt joulude ajal vilja koik korraga. Tooandja lubab,
tal ei ole valikut, see on puhtalt kokkuleppel. Lapsepuhkus ei ole tdistasuga, see on
mingi mddratud summa, ma ei viitsi seda ajada, sest see raha on nii vdike, mul on
lihtsam delda, et ma homme ei tule ja kogu lugu. Pdris nii ei ole, aga mul annab koike

sdttida.”’
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3.4. Huvitegevused ja hobid

3.4.1. Huvitegevustega tegelemise voimalused

Marial huvitegevusteks aega pohimdtteliselt ei jatku. Kdige suurem takistus on tema
jaoks see, et tal ei ole kuhugi last jitta. Samuti ei ole majanduslik seis niivord hea, et ta
saaks igal pool kdia. Huvitegevustega tegelemise teema teeb teda vdga kurvaks, kuna
isegi tulevku suhtes ei ole tal selgust, kuivord iseseisvaks laps saab ning kas tal on lapse
suuremaks kasvamisel vdimalus ka iseendaga tegeleda. Tdpselt samad mured on ka
Liisal. Liisal kui ka Marial on lapsega huvitegevuste tegelemise voimalused piiratud.
Lapse hirmud uute kohtade ees ei vdimalda teinekord inimestele kiilla minna, kuna laps

ei ole ndus voorasse hoonesse sisenema. Samuti ei saa kiilastused olla viga pikad.

Maria: ,,Mis see veel on [huvitegevused], sellest ma ei tea midagi (naerab). Voimalused
on vdga napid, peaaegu olematud. /.../ Ajad mind nutma (naedes), no ei saa, muidugi
reedeks ma sain endale moned vabad tunnid, et me lihme sobrannaga kontserti
kuulama, et laste isa oli nous tulema lapsi vaatama, /.../ iildiselt pole jdtta last kuskle,
ma ei saa et iiks asi on see, et noh ta ongi noor ka veel eksju, aga ma arvan, et ma ei

’

saa teda ka mitme aasta pdrast, aga avoib-olla saan, ma ei tea, ma ei oska oelda.’

Liisa: ,,Kasvatamise koha pealt ma pidin koigepealt ennast iimber kasvatama,
totaalselt. Minu jaoks minu iseenda mina enam ei ole praktiliselt olemas iildse (naerab).
/.../ Ega ei jddgi [aega huvitegevusteks], kodus heegeldada ja tikkida ja kuna mul on
oma aed, siis iluaiandusega tegelen nii palju, kui siis rahakott voimaldab. /.../ Ega ikka
kuskil muidu ei saa, esiteks on rahalised piirangud. /.../ Lapsega ei saa eriti ksukile
minna jah. Kiilas kdime jah, ikka kdime moningatel inimestel. Monda kohta ta ei tule
sissegi, mis kiilaskdik see on? /.../ Uldsiselt isegi vanaisa ja vanaema juurde minnes
peame suht kiiresti tagasi tulema, kui ma niitid sinna kaasa ei vea arvutit, et mul peab

olema siis netitihendus, asjad, see on jdlle lisakulu’’

Teistel intervjueeritavatel oli ilma pere osaluseta huvitegevusteks rohkem vodimalusi.
Kiill aga ei pidanud nad seda niivord oluliseks, kuna eelisasid pigem siiski koos perega
aega viita. Mirdile meeldib vaba aega veeta kodus tehes majapidamistdid. Vahepeal

kédis Mart ka jousaalis trenni tegemas, kuid ta ei pea seda enam niivord mdistlikuks.
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Madise peres saavad mdlemad vanemad soovi korral vaba aega ilma pereta veeta.
Madis kiib jousaalis trennis {ildjuhul nddalas paar korda. Pdevad, millal ta trennis kdib
sOltub nii tema kui ka abikaasa todgraafikust. Madise abikaasa kéib sdbrannadega vahel

aega veetmas, sellisel juhul hoiab lapsi isa.

Mirt: ,,Meil on koik voimalused. Pohimotteliselt ma voiksin teha, mis ma tahaksin.
Lihtsalt ma tunnen, et see rutiin on koige keerulisem, aga see rutiin on igal vanemal.
Minu sihuke hobi on kodus oma kitega nikerdamine, mul on see maja ja hoov, mul on
nii palju teha seal, et ma ei. Ma niiiid vahepeal motlesin kiill, et ldhen tagasi jousaali,
siis ma kdisin seal paar nddalat ja ma tundsin, et ma ei viitsi pikutada seal kuskil
umbses keldris ja tosta kangi, ma voin pigem kodus midagi reaalset korda saata selle

pooleteist tunniga.’’

Madis: ,,Eks saab koike, saame naisega hdsti libi ja saame aru, et ega ei ole niitid noh,
niimodi, et kdin nddalavahetusel sopradega olut joomas ja tema siis kahe lapsega
kodus. Onneks ei taha ka ise niimodi, sellelt pinnalt ei ole mingied probleeme tekkinud.
Naine saab ise kdia, tema kdib voib-olla isegi rohkem sobrannadega niimodi vahepeal

)

voi tookaaslastega ohtuti, kui mina kodus olen.’

Terje huvitegevused on enamasti seotud koik lastega. Koos kdidakse sprotimas,
erinevatel iritustel ja kinos. Kuna ema huvitegevused iihitvad laste omadega, siis
tehaksegi neid koos. Terje sonul ei ole tal iihte kindlat huvitegevust, kuid kui ta soovib

midagi teha, siis ta leiab selleks alati aega.

Terje: ,,Lastega ju koik [huvitegevused]. Ratastega kdime soitmas, kinos. Voimalikult
palju oleme kdinud tiritustel. Selles suhtes jah, et otsest huvitegevust pole. Nii palju kui
mul endal vaja on, ma saan alati selle aja votta. Surfiga saab tegeleda suvel, aga

sellega molemad [lapsed] tahavad tegeleda. Ses suhtes iihised tegevused.’’
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3.4.2. Osalemine puuetega lastele voi nende vanematele suunatud

organisatsioonis

Maria on osalenud organisatsioonis laste vanematele tehtud vestlusringides. Ta ei ole
olnud iihegi organisatsiooni liige, kuid on osalenud tende tegevustes. Viimasel ajal ei
ole ta véga aktiivne olnud, kuna on ta on kolinud uude kohta ning ei ole teadlik, kas
tema kodukandis ka selliseid veslutsringe tehakse. Samas arvab Maria, et ta ei saaks

nendel enam niikuinii osaleda, kuna tal ei ole siis jillegi last kuhugile jatta.

Maria: ,,Jaaa, ma niitid tiikk aega ei ole nendega suhelnud. Aga siis, kui ma elasin
linnas, siis ma kdisin seal Pirital oli, /.../ liit tegi neid vanemate ringe niidelda, kus siis
voeti iga kord keegi, ma ei ole seal ametlikult liige, selles mottes mitte, aga ma olen
kdinud nendel koosviibimistel kuhu on voetud keegi spetsialist, kes siis rddgib mingil
teemal, mis on aktuaalne hetkel. Aga ma ei tea, kas seal Nomme voi Laagri pool on
midagi ja ma ei ole joudnud isegi uurida. Et siis on jdlle see probleem, et kuhu ma lapse

Jjdtan nii kauaks.’’

Aeg ja koht on midravaks ka Liisa jaoks. Tal on tuttav, kes on loonud kaks puuetega
inimestele moeldud iihingut ning ndinud kokkutulekuid korvalt. Tema mureks on see, et
iiritused toimuvad liiga kaugel ning ka kellaaeg on ebasobiv. Samuti tekib Liisal mure
lapsehoiuga. Pigem saab ta toetuse lapse koolis olevatel teistelt emadelt, kellega

suheldakse omavahel viga tihedalt ja kédidakse iiksteisel isegi kiilas.

Liisa: ,,Uks mu tuttav on kaks /../ iihingut loonud eestis, ja no niimodi olen ma
vaadanud neid kokkutulekuid ja asju, et nad on koik kas minu jaoks liiga kaugel,
kellaaeg, kuhu ma lapse panen, iihsonaga liiga palju jama. Ja kuna me praegu siin
koolis iiksteist toetame, kdime iiksteisel kiilas oma lastega, et me piitiame seda

keskkonda siin ise hoida.”’

Madis ja tema pere on seotud vaid Agrenska Fondiga, sealt saadakse palju tuge lapsele
kui ka infot vanematele. Suveti on Madise pere kédinud ka fondi poolt korraldatud
laagrites. Madis on kidinud ka tihes vanematele mdeldud vestlusringis, kuid kuna ta sealt

enda jaoks midagi huvitavat ja vajalikku ei leinud, ei jitkanud ta vestlusringidest
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kéimist ega ithinenud organisatsiooniga. Samas tunneb Madis suurt huvi kuidas 1dheb

teistel vanematel, kes kasvatavad samuti puudega last

Madise: ,,Tegelikult on need iitleme iihingud ja seal ei osale, me oleme selle
organisatsiooni kaudu mingitel vestlustel kdinud, kus psiihholoogide ja vanemate
vestlusringid moned korrad nagu Tartus, et see on tditsa ok, et ei olnud viga midagi,
aga midagi vdga vaimustavat ka ei olnud. Et me paar korda kdisime, aga siis
vaatasime, et ega me siit mingit mega infot ka ei saa, mis meid nagu konkreetselt aitaks.
Et seal miiiid iitleme osaleda ei oska nagu, kas sellest mingit kasu oleks kellelegi.
Tegelikult ma ei tea, vanematega lasteaias suhtleme, et selles suhtes on ponev vaadata,
et kuidas teised vanemad hakkama saavad jamillised nad iildse on. /.../ Oleme Agrenska
Fondi korraldatud laagrites kdinud moned korrad ja inimesed tuttavad /.../, et siis

’

tavaliselt oleme kdinud perega kaks, kolm korda o6bimisega’

Terje on ise aga juhatuse liige iihes puuetega inimestele suunatud organisatsioonis, kuid

sinna sattus ta juba enne oma puudega lapse siindi.

Terje: ,,Ma olen see juhatuse liige, neil oli lihtsalt vaja. Kaks kuud moosisid (Naerab).’’

Kadi iihtegi puudega lastele vdi nende vanematele suunatud organisatsiooni ei kuulu.
Ainus hetk, millal ta puutub kokku teiste laste ja vanematega, kellel on samasugune
puue nagu tema tiitrel on siis, kui toimuvad tritused, mis on mdeldud kdikidele lastele,

kellel on samasugune puue nagu Kadi tiitrel.

Kadi: ,,Ainukesed kokkupuuted on siis, kui korraldatakse lastele /.../ tiritusi, see on kord
aastas, moni kord kaks korda aastas, seal kohtume ka. Sellist aktiivset suhtlust teiste

vanematega [kelle lastel on sama puue] ei ole.”’

Mirt ei ole seotud mitte iihegi puuetega inimestele mdeldud organisatsiooniga. Tema
jaoks on selline tegevus pigem sildistav ning tema ennast ja oma last sildistada ei taha.
Samuti peab Mirt selliste organistasioonide tegevustes osalemist negatiivseks. Kui
lapsega Onnetus juhtus, siis algselt mdtles Mért hakata kogemusndustajaks ning aitata
teisi vanemaid rasketest olukordadest iile saada, kuid haigla halva teeninduse pérast

otsustas ta seda siiski mitte teha.
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Mirt: ,,Sellelt teemal kohe iildse mitte. Ma arvan, et sihuke, voibolla on minu arvamus
vale ldhenemine, voib-olla kolab sihukese hdidast ja masendusest noretav sihuke vdrk, et
ma isegi ei kaaluks vist minemist sinna. Koik on okei, et ma ei pea endale mingit siti 6la
kiilge panema. /.../ Ma alguses ise motlesin mingi hetk, et dkki ma pakun ennast
Mustamde lasteahaiglasse selleks kogemusnoustajaks, et ehk siis vaata, kui kellelgi
midagi juhtub, siis saavad kontakte jagada ja ma saan suhelda teiste inimestega samal

teemal. Aga pdrast seda niru teenindust, mis seal oli, siis ma motlesin, et savi.”’
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4. Arutelu

4.1. Lapse kasvatamine

4.1.1. Puude defineerimine

Eestis médratakse puue inimesele, kellel on anatoomilise, fiisioloogilise voi
psiihhiaatrilise struktuuri voi funktisooni kaotus voi korvalekalle. Selle alusel on
voimalik totleda riigilt erinevaid teenuseid (Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seadus,
2015). Samas on just pered need, kes defineerivad puuet (Smart 2011).
Intervjueeritavaid otsides iitlesid kolm intervjueeritavat, et nad vdivad uurimuses
osaleda, kuid nad kahtlevad oma sobivuses, kuna nende perel on kdik hésti, kdik toimib
nagu tavalistes peredes ning lapse puue on kdigest formaalsus. Ise nad lapsel puuet ei
ndinud. Neist peredest kaks kasvatavad fiilisilise puudega last ning iiks kognitiivse
puudega last. Neist iiks lapsevanem taotles lapsele puuet vaid seetdttu, et saada lapsele
rehabilitatsiooniteenuseid, kuna véljaspool rehabilitatsiooniplaani olid spetsialistide
juurde ajad veel pikemad. Teised kaks lapsevanemat rehabilitatsiooniteenuseid ei
kasuta. See nditab vastuolu iihiskonna (eelkdige riigi) ja perekonna puude
defineerimisel. Uhiskond on lapsele miiranud puude, kuna tema arvates takistab lapse
tervislik seisund koosmdjul suhtumuslike ja keskkondlike takistustega tal osaleda
ithiskonnaelus sama vordselt kui seda saavad teha teised. Kolm perekonda
suhtumuslikke ja keskkondlikke takistusi aga ei ndinud ning nende arvates osaleb nende

laps tihiskonnaelus ilma takistusteta.

4.1.2. Lapse iseseisvus

Kuna puudega lapsed, eriti just kognitiivse puudega lapsed, ei saavuta sellist iseseisvuse
taset, et nad suudaksid erinevaid tegevusi teha ilma tdiskasvanu abita (Crettenden jt.,
2014), siis vajavad nad vanemate abi. Lapse iseseisvus mojutab seda, kui palju vaba

aega jadb lapsevanemale endale. Kui lapsed on piisavalt iseseisvad, nagu Mardi poeg,
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siis on ka vanematel suuremad vdimalused tegeleda oma huvitegevustega. Selge
erinevus flisilise- ja kognitiivse puudega lapse iseseisvuses tuli vilja ka kiesolevas
uurimuses. Kuna Maria ja Liisa lapsed ei olnud kognitiivse puude tdttu piisavalt
iseseisvad, et liksinda kodus hakkama saada, siis said vanemad ka vdhem vabaaja
tegevustega tegeleda. Maria aga ei saa lapse iseseisvuse puudumise tottu tdiskohaga t661
kéia. Tema laps vajab lasteaias tugiisiku teenust, kuid kuna kohalik omavalitus toetab
tugiisiku teenust kindla summa ulatuses aastas, ei ole Marial voimalik last kuhugile
jatta. Liisa muretseb aga tuleviku pérast. Kuna kohaliku omavalitsuse lapsehoiuteenuse
toetusest jatkub talle vaid suveni, siis ei tea ta veel, mis saab siigisest tema lisatoost,
kuna temalgi ei ole last kuskile hoiule jitta. Vanemate silmis on laste jaoks olulised
teenused, mis on asjakohased (Read, 2000). Sealhulgas on oluline ka abivahendite
kvaliteet, kuna see on liks tegur, mis voib mdjutada lapse iseseisvust. Kadi laps on ema
sOnul téiesti iseseisev ning saab suurepdraselt hakkama, kuid abivahendite kvaliteet on

see, mis votab lapselt iseseisvuse, kuna sellisel juhul vajab laps tiiskasvanu abi.

4.1.3. Logistika

Puudega lapsed sdltuvad oma vanematest enim just mobiilsuses (Martins & Couto,
2014). Viiksemad lapsed, ka need, kellel ei ole puuet, vajavad, et vanemad viiksid neid
lasteaeda ja tuleksid neile ka jirgi. Puuetega laste puhul, eriti just kognitiivse puudega
laste puhul, voib selline iseseisvuse tase, mil laps on vdimeline ise kooli minema, edasi
liikkuda voi keerulisematel juhtudel ei pruugi laps sellise tasemeni jouda. Seega on
vanemad need, kes sdidutavad lapsi lasteaeda, kooli, huviringidesse ning

rehabilitatsiooniteenustele.

4.1.4. Lasteaia ja kooli suhtumine

Hoiukoha leidmine lastele on keeruline, eriti, kui tegemist on kognitiivse puudega
(Lewis jt., 2000). Kiill aga on kohalikul omavalitsusel kohustus tagada koolieelset
lapsekoiuteenust elukohajirgses lasteasutuses (Koolieelse lasteasutuse seadus, 2015)
ning riigil on kohustus tagada puudega lapsele elukohajirgne koht tavaklassis

(Pohikooli- ja gilimnaasiumiseadus (2015). Vajadusel on luuakse eri- ja
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tasandusrithmad voi erilasteaiad v3i —koolid. Samas tuli uurimuses viélja, et lasteaiakoha
leidmine puudega lapsele ei olegi niivord keeruline ja stressirohke. Kiill aga méngivad
siinkohal olulist rolli muud aspektid. Madise laps kiis alguses tavalasteaias. Lasteaia
personal oli toetav ning valmis avama ka tasandusriihma, mida neil seni veel ei olnud.
Kiill aga otsustas Madis siiski eralasteaia kasuks, kuna tavalasteaias oleks lapsel
pidanud tugiisik pidevalt korval olema. Tugiisikuga kdib lasteaias ka Maria laps. Tema
koos00 lasteaia Opetajatega on hea, ainus takistus lapse lasteaias kdimisel ongi see, et
tugiisikuteenus on kohaliku omavalitsuse poolt tagatud kindla summa ulatuses, mistottu
el saa laps terve pdev lasteaias olla. See aga mdjutab omakorda Maria todelu, kuna ta ei
saa seetOttu omada tdiskoormusega todkohta. Kadi laps ei ldinud lasteaeda seetottu,

kuna ta vajas aeg-ajal sellist abi, milleks lasteaia kasvatajal ei olnud oskuseid.

Erinevate spetsialiste juures kdimisel on lastel vaja tdiskasvanut, kes neid spetsialisti
juurde viiks. See on vanemate jaoks aegandudev ja vésitav t66 (Read, 2000), seda enam,
et spetsialistid votavad tavaliselt vastu to6tundidel (Crettenden jt., 2014). Terje toi aga
vélja, et tema lapse lasteaias pakutakse rehabilitatsiooniteenuseid. Seega jédb Terjel dra
toopdevasisesed soidud logopeedi, erapedagoogi ja fiisioterapeudi juurde. Samuti
toimuvad lasteiaias lapse huviringid, mis jitavad &ra logistilised mured ning omakorda

voimaldab Terjel todajal piihenduda tdole.

Kooli osas on olukord keerukam ja seda pigem kognitiivse puudega laste puhul. Kuigi
Eestis on puudega lapsel digus kéia tavakoolis, siis on loodud ka erikoolid, mis on
eelkdige loodud just vaimupuudega lastele (Open Society Institute, 2005). Liisa
koduvald ei suutnud tema lapsele pakkuda koolikohta, mistottu kdib tema poeg teises
linnas, Tallinnas, erakoolis. Koolikoha sai Liisa oma lapsele juhuslikul, koik teised
erikoolid olid juba tdis. Kuna erakool on tasuline, siis ndgi Liisa suurt vaeva, et vald
ndustuks lapse koolitasusid hiivitama. Samuti jagas Liisa lapse koolivendade emade
kogemusi, kus kognitiivse puudega lapsed ei ole tavakoolides aktsepteeritud. Kuigi
pohikooli- ja giimnaasiumiseadus (2015) {itleb, et puudega lastel on digus kiia
tavakoolis, siis suhtub kooli personal puudega lapsesse ja tema vanematesse torjuvalt.
Selline suhtumine viib aga vanemad nii kaugele, et nad vdtavad vabatahtlikult lapsed
tavakoolist dra ning otsivad neile koha erakoolis. See néditab, et tavakoolid

diskrimineerivad kognitiivse puudega lapsi ning nende vanemaid. Kadi, kelle lapsel on
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fuitisiline puue, toi vélja, et lapse kooli personal on lapse puude suhtes vdga toetavad

ning arvestavad tema erivajadustega.

4.1.5. Info teenuste kohta ja koostoo spetsialistidega

See, milliseid teenuseid puudega laps ning tema pere saab, sOltub suures osas
sotsiaaltOotajast ja spetsialistidest, kelle antavad hinnangud méngivad olulist rolli
(Read, 2000). Uhelt poolt omavad spetsialistid teadmisi, milliseid teenuseid on vdimalik
pakkuda, teisalt on spetsialistid need, kes otsustavad puudega lapse
rehabilitatsiooniteenuste vajalikkuse iile. Kuigi spetsialistid on need, kes on teenuste ja
seadusandlusega kursis, siis peavad puudega lapse vanemad erinevate vdoimaluste kohta
ise informatsiooni otsima. Kui vanemad ise informatsiooni iilesse ei leia, peavad nad
spetsialistidelt kiisima. Paljudel puudega laste vanematel ei ole aga spetsialistidega héid
kogemusi, mistottu on nendega suhtlemine lapsevanemate jaoks koige stressirohkem
tegevus puudega lapse hooldamisel (Read 2000). Nii Liisa kui ka Terje tdi vélja, et ndu
kiisimine teikitab nendes alandavat tunnet. Spetsialistid panevad puudega laste vanemad
sellisesse olukorda, kus nad ise vanematele otseselt abi ja ndu ei paku, vaid panevad nad
kiisima. Selle taga vdib peituda mitmeid asjaolusid, nditeks kohaliku omavalitsuse piiiid
hoida kulutusi sotsiaalteenuste piiramisega kontrolli all voi spetsialistide eelarvamused
kiisijate suhte. Terje mérkis, et mida rohkem sa kohalikult omavalituselt abi kiisid, seda
rohkem hakatakse ka pere jdlgima, milliseid teenuseid ta saab. Samas oli Terje
erinevatest teenustest informeeritud enne puudega lapse siindi, mis on andud talle eelise
lapse kasvatamisel. Liisa on aga seaduses ettendhtud diguste nimel vdidelnud kohaliku
omavalitsusega, kuna vald ei suutnud tema lapsele pakkuda koolikohta. Kadi ega tema
laps pole muid teenuseid peale rehabilitatsiooniplaanis margitule saanud. See tuleneb
osalt tema teadmatusest kui ka sellest, et teemaga kurssi viimine nduaks suurt ajalist

ressurssi.

Oluliseks infokanaliks on vanematele veel teised puudega lapse vanemad (Smart, 2011).
Nii on suure osa informatsiooni saanud mitmed uurimuses osalenud lapsevanemad.
Viga palju abi pakuvad ka erinevad organisatsioonid, mis ithendavad puuetega inimesi
vOi nende eest hoolitsejaid. Madis to1 vilja, et kogu silisteemiga, mis puudutab lapse

rehabilitatsiooniplaani, selle tditmist ja muid puudega lapse ja tema vanematele
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moeldud teemadega kurssi viimine vitab véga palju aega. Seetdttu on tema see, kes

peres biirokraatiaga tegeleb.

Teadlikkus Euroopa Sotsiaalfondi tugiteenustest oli uurimuses osalejate seas vidhene.
Mirtsikuu Puutepunkti ajakirjas on vélja toodud, et selle ajani on lackunud iile 500
avalduse tugiteenuste saamiseks, kiill aga ei kasuta veel koik avalduse teinud pered
pakutavaid teenuseid (Kangro, 2016). Madis on avalduse teenuste jaoks esitanud ning
tal on voimalus kasutada lapsehoiuteenust, kui tal peaks selline vajadus tekkima. Samas
iitles ta, et otsest vajadust ESF pakutavate tugiteenuste jérgi ei ole, kuna tema pere saab
hakkama tdnu vanavanema abile. Samas ei olnud tugiteenustest teadlikud uuringus
osalenud kaks iiksikema Maria ja Liisa, kelle jaoks oleks lapsehoiu ja tugiisiku
vOimalus véga oluline. Kui Maria teeks avalduse lapsehoiu voi tugiisiku teenuseks,
oleks tal voimalik minna tdiskoormusega toole, millest ta juba monda aega unistanud
on. Samuti lahendaks lapsehoiteenus Liisa mure, kuna kohaliku omavalituse ettendhtud
rahade eest oleks tal voimalik last lastehoidu saata kuni suveni. Pérast seda peaks ta

oma lisatddst loobuma.

Seega voib jireldada, et info on vdim. Kui puudega lapse vanemad on teadlikud
erinevatest teenustest, siis see voimaldab neil lapse kasvatamist, td0elu ning vabaaja
tegevusi paremini tihildada. Neil on parem ligipdés teenustele, millele tegelikkuses on

oigus koikidel puuetega lastel ja nende vanematel.

4.1.6. Perekonna toetus

Sotsiaalne tugi, mis enamasti piirdub lapse hoidmisega, on puudega laste peredele viga
oluline, see annab vanematele aega tegeleda vabaajategevustega, mis omakorda
vidhendab vanema stressitaset (Martins & Couto, 2014). Ka uurimusest selgus, et
vanemate jaoks on tugivorgustik vidga oluline. Vanemate elu teeb lihtsamaks see, kui
lahedal elab néiteks lapse vanavanemad, kes aitavad lapsi hoida, kui vanemad soovivad
koos vilja minna. Kdige kehvemas seisus on aga iiksikemad, kelle olukorra muudavad
keerukamaks asjaolu, et nad kasvatavad kognitiivse puudega last. Kuna endiselt on
ithiskonnas kognitiivne ja psiihhiaatriline puue inimeste jaoks hirmutav (Smart, 2011),

siis on nende laste vanematel ka keerulisem. Liisa pere ei saanud véga pikka aega aru, et
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tema lapsel on kognitiivne puue, mitte ta ei ole halvasti kasvatatud. Liisa piiiidis nii oma
taiskasvanust lastele, lapse isale kui ka vanavanematele selgitada, et lapsel on
kaitumisprobleemid tema kognitiivse puude tottu. Liisa pere hakkas puudest aru saama
alles siis, kui meedias hakati sellisest puude liigist rohkem rddkima. Seega pere muutus
tanu meediale mdistvamaks. Kuigi Marial lapsel on vanavanema, kes saaks last hoida,
ei soovi Maria oma ema liialt koormata, kuna tal on veel teisi vdikseid lapselapsi, kelle
eest ta peab hoolitsema. Samuti osaleb laste isa laste kasvatamises viga harva. Uksikisa
Mirt kasvatab lapsi samuti iiksi, laste ema osaleb laste kasvatamises vdga vihesel
méiiral. Kuna Mirdi lapsel on fiiiisiline puue ning isa sdnul on ta iseseisev, ei tunne

Mirt perekonna toetusest puudust.

4.2. Tooelu

4.2.1. Tookoha paindlikus

Puudega lapse vanema tdoelus on viga olulisel kohal té6andja paindlikus, mis seisneb
nii todajas, tookohas, kui ka nditeks selles, et last on vOimalik t6ole kaasa votta
(Crettenden jt., 2014). Koik intervjueeritavad tdid paindlikuse olulise vélja. Té6andjad
on paindlikud tildjuhul t6dajas, kui puudega lapse vanemal on vaja last viia monele
rehabilitatsiooni teenusele. Sellisel juhul lubavad todandjad vanema t60lt dra, kuid see
tadhendab, et lapsevanem peab selle hiljem tasa tegema ehk téotama kas mdnel teisel
paeval voi samal pdeval nii palju kauem kui kaua oldi t66lt eemal. Paindlikus to66kohal
on ka iiks teguritest, mis hoiab puudega laste vanemaid oma to6kohal. Samas mdistavad
lapsevanemad, et to6aeg saab paindlik olla mdistlikuse piires, see tdhendab, et kui
tookohal on mingid kellaajad, mil to6taja peab kindlasti kohal olema, siis selleks ajaks
end toolt vabaks ei kiisita. Voib jareldada, et vanemad hindavad paindlikust kdrgelt ning

on seeldbi ka oma tdéoandjale lojaalsed.

4.2.2. Tookoormus

Kuna ema naasmisel t66le jadb alles tema kohustus hoolitseda puudega lapse eest, siis

lahevad paljud emad todle osalise tookoormusega (McLaughlin jt., 2008). Nii Maria kui
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Kadi todtavad osalise tookoormusega, seda just seetottu, et neil oleks vdimalik
hoolitseda ka oma puudega lapse eest. Kuna Kadi on t661 kdsunduslepinguga ning tema
koormus soltub suuresti hoosajast, siis vahel tuleb tal juurde otsida lisat6o. Kiill aga
tootavad Terje ja Liisa 1,2 koormusega. Mdlemad emad todtavad tdiskohaka oma
pohitodl ning osakoormusega t60 on seotud puuetega inimestega. Terje tootab 1,2
koormusega seeottu, et lapsepuhusel olles, tegi ta puuetega inimeste organisatsioonis
taiskoormusega t60d, kuid lapsepuhkuse 10ppedes oli ta ndus organisatsiooni osalise
koormusega edasi aitama. Kuna palgad on seal vdikesed, siis on tegemist pigem nii-
oelda vabatahtliku to6ga. Liisa vottis aga lisatod juurde nii missioonitundest kui ka pere
finantsolukorra parandamiseks. Kuigi Liisa tugivdrgustik on napp, siis on ta suutnud
oma tooelu ning lapse kasvatamist lihildada selliselt, et tal on vdimalik todtada 1,2
koormusega, seda kuni suveni, mil kohaliku omavalituse lapsehoiuteenuse toetuse raha

saab selleks aastaks otsa.

4.2.3. Rahulolu tookohaga

Puudega laste vanemate heaolu on oluline seetdttu, et nemad méédravad perekonna
emotsionaalse 0hkkonna ning kui vanemate heaolu on tagatus, siis valitseb ka peres
positiivne dhkkond (Kersh jt., 2006). Kuna t66- ja pereelu mojutava teineteist (Halpern
2008), siis on oluline ka see, et lapsevanem oleks rahul oma tdokohaga. See, milline on
ohkond tookohal, mojutab vanema heaolu, niiteks kirjeldas Terje, et ta on téotanud
narvilises ohkkonnas, mille tottu ei soovinud ta tihti todle minna. Uurimuses suurendas
osalejate rahulolu asjaolu, mil to6andja vdimaldab paindlikku téoaega. Koik
intervjueeritavad tdid vilja viikese rahulolematuse palgaga, mis vdiks suurem olla.
Paindlik t66aeg kaalub siinkohal aga viikese palga, puudega lapse vanemad on ndus

kdima t66l vdiksema palgaga, kui tddandja vdimaldab talle paindlikku todaega.

4.2.4. Seadusest tulenevate soodustuste kasutamine

Uheks peamiseks soodustuseks puudega laste vanematele on igakuiselt iiks toopéev
lapsepuhkus lapse hooldamiseks (TLS, 2014). Tédandjaga kokkuleppel on vdimalik

pdevi nii-delda koguda ja siis korraga vilja votta. Antud soodustusest olid teadlikud
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kdik uurimuses osalejad, kuid Kadi puhul antud soodustus ei kehti, kuna ta todtab
kisunduslepingu alusel ning soodustus sellist liigi lepingule ei laiene. Samas ei pea
Kadi tihte vaba pdeva kuus oluliseks kuna tema tookoht on niivord paindlik, et kui on
vajadus teatud hetkel vaba pdev votta, siis ta saab seda teha. Igakuist puudega lapse
puhkust kogusid mitmed intervjueeritavad, kiill aga ei kasutatud koik neid lapsega
rehabilitatsiooniteenustel kdimiseks voi muuks taoliseks. Nii Mért, Terje kui ka Madise
abikaasa kasutavad soodustust lisapuhkusena. See annab neile vdoimaluse tegeleda oma

vabaaja tegevustega.

4.3. Huvitegevused ja hobid

4.3.1. Huvitegevustega tegelemise voimalused

T66 korval vajab puudega lapse vanem aega, et tegeleda ka muude tegevustega, mis ei
ole seotud lapse eest hoolitsemisega (McLaughlin jt., 2008). Kiill aga on enamus
tegevused, millega puuega lapse vanemad vabal ajal tegelevad, seotud lastega.
Vanemad peavad olulisemaks tegevusi koos perega, kuid vajadusel on vanematel siiski
voimalik tegeleda vaid enda hobidega. Pohiline vabaaja tegevus, mida vanemad ilma
lasteta teha soovivad, on sportimine. Emad on aga need, kes on tihtipeale sotsiaalselt
isoleeritud, kuna nad peavad hoolitsema laste eest ka pérast t66d (Martins & Couto,
2014). Selline olukord on kiesoleva uurimuse jérgi liksikemadel. Kuna mdlemad emad
kédivad tool, peavad pidrast t60d laste eest hoolitsema ning neil puudub tugivorgustik,
siis on just nemad koige rohkem isoleeritud. Neil puudub vaba aja veetmise vdimalus,
kuna neil ei ole tugivorgustiku, kes abistaks lapsehoiuga. Vabaaja tegevused on
siinkohal seotud lastega, aga kuna puudega lastega vaba aja planeerimine on keerukas
(Read, 2000), siis on tegevuste valik piiratud. Tegevuste valikuid piirab nii
finantsolukord kui ka laste puude liik. Finantsolukorra tdttu ei ole puudega last
kasvatavatel iiksikemadel voimalik kiilastada tasulisi vabaaja veetmise kohti nii palju
kui nad sooviksid. Samui tuleb arvestada lapse puude eripidraga, kuna uurimuses

osalenud iiksikvanemate lapsed kardavad uusi ning rahvarohkeid kohti.
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4.3.2. Osalemine puuetega lastele voi nende vanematele suunatud

organisatsioonis

Puudega lapse eest hoolitsemine suunam paljusid lapsevanemaid osalema aktiivselt
erinevate organisatsioonide t00s, mis tegelevad puudega lastega vdi nende vanematega
(Smart, 2011). Otseselt puuetega laste diguste aktivistiks likski. Puudega laste vanema
eelisavad einevates organisatsioonides osaleda pigem passiivsete liikkmetena, osaledes
monel korral vestlusringides kui laagrites. Kuigi Terje tootab osalise koormusega
puuetega inimeste organisatsioonis, siis asus ta sinna tode enne puudega lapse siindi
ning oma t6dd peab ta pigem lihtsalt teiste hddast vélja aitamiseks. See, et puudega
lapse vanemad ei osale aktiivselt erinevate organisatsioonide t60s vOib tuleneda
kindalsti ajanappusest, mis puudega laste vanematel on. Samuti peab silmas pidama, et
kuna vanemad otsivad pidevalt ise informatsiooni, siis ei pruugi nad ennast ekspertidena

tunda, et siis omakorda diguste nimel vdidelda.
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5. Soovitused puudega lapse vanema tooelu ithildamise

lihtsustamiseks lapse kasvatamisega

Kdige olulisem aspekt puudega lapse vanema t6delu iihildamisel lapse kasvatamisega
on lapsevanema informeeritus nii tema enda digustest tookohal kui ka vdimalikest
teenustest, mida riik ja kohalik omavalitsus puudega lapsele ja tema vanemale pakuvad.
Kuna teavet otsivad puudega lapse vanemad tavaliselt ise, siis tegelikkuses voiks luua
veebikeskkonna, kuhu on koondatud kogu informatsioon, mida puudega lapse vanemad
teadma peaksid. Keskkond peaks siinkohal sisaldama kindlasti informatsiooni toetuste
kohta, rehabilitatsiooniplaani koostamise kohta, lasteaia ning kooli vdimalu.
Informatsioon peaks olema edasi antud selliselt, et lapsevanem ei peaks enam mujalt
teavet otsima, see tdhendab, et informatsioon oleks edasi antud voimalikult siivitsi. See
hoiaks kokku puudega lapse vanema aega, kuna sellisel juhul ei peaks ta informatsiooni
saamiseks sirvima erinevate asutuste kodulehti, vaid koik oleks iihes kohas olemas. Kui
teave on piisavalt siivitsi lahti kirjutatud ning tavakodanikule arusaadavas keeles (see
tadhendab, et ei sisalda ainult véljavotteid seadustest), siis ei teki vanemal pidevalt

vajadust kiisida spetsilistidelt ndu teenuste kohta.

Teine oluline aspekt t66- ja pereelu iihildamisel on tugivorgustiku olemasolu just
lapsehoiu mottes. Sellisel juhul on vanematel vdimalik tegeleda aeg ajalt vabaaja
tegevustega lastest eraldi. Kuna Euroopa Sotsiaalfondi toetuse andmise tingimused
,Puudega laste tugiteenuste arendamine ja pakkumine ning t60 ja pereelu ithildamise
soodustamine’’ pakub vanematele lapsehoiu kui ka tugiteenuse vdoimalust puudega lapse
vanema puhkamiseks voi todtamiseks, siis siinkohal soovitan tugiteenuste olemasolust
puudega lapse vanemaid rohkem teavitada. See on védga hea vdimalus puudega lapse
vanematele, kes soovivad todtada suurema osakoormusega voi kes vajavad pingete
maandamiseks vaba aega. Kdige suuremat teavitustodd saaks siinkohal minu arvates
teha kohaliku omavalitsuse sotsiaaltootaja, kuna temal on iilevaade vallas elavatest
peredest, kus kasvab puudega laps. Samuti puutub ta vanematega kokku juba siis, kui

vanemad taotlevad kohaliku omavalitususe lapsehoiuteenuse toetust. See oleks dige
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koht tutvustada vanemale, et kui kohaliku omavalitsuse lapsehoiuteenuse toetus on

kulutatud, siis on voimalus saada toetust Euroopa Sotsiaalfondist.

Kuna uurimusest selgus, et puudega lapse vanemad peavad véga oluliseks omaduseks
tookohal paindlikust, siis vOiks selle Austraalia eeskujul sisse tuua ka Eesti
seadusandlusesse. Austraalia ausa t66 akt (Fair Work Act, 2009) andis puudega laste
vanematele, kes todtavad, vdimaluse kiisida todandjalt paindlikumaid to6tingimusi.
Tooandja voib sellisel juhul rahudada tootaja soovi vOi mitte, kuid soovi
mitterahuldamata jatmisel peab todandjal olema mdjuv pdhjus (nditeks t60 iseloom ei
voimalda paindliku todaega voi -kohta). Ka tdo6tajale on siinkohal tingimused, niiteks ta
peab olema eelnevalt firmas té6tanud 12 kuud. Kui Eesti to6lepinguseadusesse lisada
punkt, kus puudega lapse vanem vodib todandjalt kiisida paindlikumaid to6tingimusi, siis
see paneks paljusid todandjaid, kes on siiani paindlike tootingimuste vastu olnud,
mdtlema, kas tal on iildse pdhjust todtajale paindliku todaja mittelubamiseks ning

omakorda kutsuks todandja korrale, kui tal mdjuvat pdhjust ei ole.
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Kokkuvote

Kéesoleva t60 eesmirgiks oli tuua vilja, millised on puudega lapse vanema voimalused
lapse arendamiseks ja rehabilitatsioonis osalemise korraldamiseks, todelus osalemiseks,
oma vabaajategevustega tegelemiseks ning nende valdkondade tihildamiseks. Selleks
viidi 14bi intervjuud kuue lapsevanemaga, kes kasvatavad puudega last. Intervjuusid
analiilisiti kvalitatiisve andmeanaliiiisi meetodiga. Tulemuseks saadi, et kdik eelnevad
valdkonnad: lape hooldamine, lapsevanema t66elu ning vabaajategevustega tegelemise
vdimalused on omavahel tihedalt seotud.

Uuringust tuli vilja, et suurimaks takistuseks puudega lapse eest hoolitsemisel oli
informatsiooni puudus. Kui lapsevanem ei ole teadlik kdikidest vdimalustest, mida riik
ja kohalik omavalitsus puudega lapsele ja tema vanemale pakub, siis ei ole puudega
lapse vanema vodimalused puudega lapse hoolitsemise eest niivord head, kui need
tegelikkuses voiksid olla. See aga mojutab omakorda lapsevanema todelus osalemist
ning vabaajategevustega tegelemise vOimalusi. On teenuseid, mis vodimaldaksid
vanemal niiteks tdistodajaga toole asuda voi kasutada lapsehoiuteenust, et tegeleda
vabaajategevustega, kuid kui vanem ei ole nendest teadlik, siis ei ole tal voimalik neid

teenuseid kasutada.

Tooelus osalemisega olid intervjueeritavad rahul. Kdige tdhtsamaks pidasid vanemad
todandja paindlikkust, mistottu oldi ndus jitkama samal tookohal isegi siis, kui teisel
tookohal oleks vdimalus teenida rohkem. Tooelus osalemist ja vabaajategevustega
tegelmise vOimalus mdjustas suurel midral puudega lapse iseseisvus. Uurimusest
selgus, et kognitiivse puudega laste iseseisvus ei arene niivord kiiresti, kui
tegevuspiiranguteta lastel. Seetottu vajab puudega laps erinevates tegevustes rohkem
tdiskasvanu abi, mistdttu jddb lapsevanemal vdhem aega tooeluks ning

vabaajategevusteks.

Puudega laste vanemate vabaajategevuste vOoimalusi mojutab mingil midral ka lapse

puude liik, nii peab niiteks kognitiivse puudega lapse vanem suurel médral arvestama
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lapse heoluga, mistdttu ei ole vdimalik kiilastada rahvarohkeid avalikke iiritusi ning

vabaajaveetmise kohti.
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Lisa 1. Intervjuu kava

I Lapse kasvatamine

N kAW

Palun kirjeldage oma lapse osalemist kooli-vdi lasteaiaelus.

Palun kirjeldage oma koostddd spetsialistidega rehabilitatsioonis, meditsiinis ja
teiste tugiteenuste osutajatega

Kas laps kéib lasteaias, koolis vdi huviringides?

Millistel sotsiaalse rehabilitatsiooni teenustel laps kédib?

Kas Te olete kasutanud Euroopa Sotsiaalfondi tugiteenuseid lastele?

Kus olete saanud informatsiooni erinevate teenuste kohta?

Kes osalevad lapse kasvatamises ja mil viisil?

III Tooelu

AU o

Palun kirjeldage oma téoelu

Millise osakoormusega tootate?

Millised on Teie suhted tooandjaga?
Millised on Teie suhted kolleegidega?
Kuidas olete rahul oma praeguse tookohaga?
Mida peate oluliseks to6l kdimise juures?

Milliseid seadustest tulenevaid soodustusi Te kasutate?

IV huvitegevused ja hobid

Palun kirjedage oma huvitegevustega tegelemise voimalusi.

Kas osalete aktiivselt mones puuetega lastele voi nende vanematele suunatud
organisatsioonis?

Kui jah, siis millisel viisil osalete selles organisatsioonis?

Milliseid tegevusi saate teha tiksi voi sOpradega, ilma pere osaluseta?

Millised véimalused on Teil pere ja sOpradega aja veetmiseks?
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