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ABSTRACT

“Support person service gives hope that there’s help”- parents talk about their experience

with support person service

The purpose of this bachelor thesis is to understand parents’ experience with support person
service based on the parents who get their service needs filled by the Estonian Agrenska
Foundation. Understanding parents' experiences with support person services is important to

provide practical guidance to service providers and the state.
To understand parents’ experience and their thoughts, | prepared 4 research questions:

1. What is the support person service for parents?

2. How was parents’ experience with getting the service?

3. What do parents talk about their experiences with the support person service?
4

. What are parents’ suggestions for the development of the service?

The thesis’ literature overview section gives the reader a short understanding of what it is like
to live with a disabled child and how the state helps families in need. One of the services aimed

at alleviating the situation of families in need is the support person service.
In order to collect data about parents’ experiences I conducted 5 interviews.

With the interviews it was found that the support person service gives hope for parents. In a
situation where the working life of the parents is affected by a disabled child, the support person
service helps them in the labor market by taking care of their child whilst the parent works. It
is the main reason why support person service is important for the parents. It also gives parents

free time for themself or their other children.

Although getting the service and finding a service provider was easy for parents, the process
from there was not without difficulties. The main difficulty for parents is the frequent change
of the support worker, which can be hard for both the parent and the child. The constant need

to explain and reapply for services and disability is also a problem for the parents.

Putting aside the problems, the parents think that the organization of the service is good and

they are very satisfied with the service provider and the support workers.

Keywords: parents’ experience, disabled children, support person service.
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SISSEJUHATUS

Puuetega laste ning neile ja nende peredele pakutavate tugiteenuste temaatika on Eesti
sotsiaalt0os aktuaalne ning oluline teema. Seda eriti hetkel, kui 18ppes teenuste rahastamine
Euroopa Sotsiaalfondi toetusel ning rahastus liikus tagasi kohalike omavalitsuste kohustuseks
(Rohtla, 2022).

Puudega laps vajab vorreldes tavalise lapsega rohkem lisatuge ja jarelvalvet (Puuetega inimeste
sotsiaaltoetuste seadus, 2023), mida tavaliselt pakuvad talle tema vanemad. Vanemate
vOimalused seda lisatuge pakkuda on mojutatud mitmetest faktoritest, nagu pere teised lapsed,
tooelu, pere sotsiaalmajanduslik olukord, aga ka sotsiaalsisteem ning neile pakutav abi.
Vanemate olukorra leevenduseks on riigi ja kohalike omavalitsuste korraldatav tugiteenused,
nagu lapsehoiuteenus, tugiisikuteenus ning sotsiaaltranspordi teenus, mis leevendavad
vanemate koormust, pakkudes lastele vajaminevat lisatuge. Antud t60 keskendub
tugiisikuteenusele. Vajadus tugiisikuteenuse jargi on pidevalt kasvav: 2020. aastal said
tugiisikuteenust 1291 puudega vi pstiihikahairega last, mis oli 528 last enam kui 2016.aastal
(Tugiisikuteenuse osutamine aastatel 2016-2020, 2022).

Mind ennast seob tugiisikuteenusega minu t06. Eelmise aasta suvel asusin toé6le puudega lapse
tugiisikuna. Oma t66s olen kokku puutunud mitmete erinevate vanematega ja nende lastega,
kellele olen tugiisik olnud. lIgapaevatdos on tegelik kokkupuude lapsevanematega aga vaike,
millest tekkis ka suurem huvi just antud grupi ja nende kogemuste suhtes.

Sellest tulenevalt on 18putdd eesmérgiks maoista lastevanemate kogemusi seoses puudega laste
tugiisikuteenusega Eesti Agrenska Fondis. T00 seotus konkreetse teenusepakkujaga lisab téole
praktilisema eesmargi pakkuda soovitusi teenuse arendamiseks nii teenusepakkujale kui ka

riigile, pakkudes kokkuvdtliku llevaate teenusesaajate kogemuste ja arvamuste kohta.

Lahtuvalt t06 eesmadrgist pustitasin jargmised uurimiskisimused, millele soovin tédga

vastuseid saada:

Mis on tugiisikuteenus lastevanemate jaoks?
Milline on vanemate kogemus teenusele saamisega?

Mida ré&givad vanemad oma kogemusest tugiisikuteenusega?

N

Millised on vanemate ettepanekud tugiisikuteenuse arendamiseks?



Bakalaureuset06 raames kasutasin kvalitatiivset uurimismeetodit ning viisin l&bi intervjuud
Eesti Agrenska Fondi puudega lapse tugiisikuteenust saavate lapsevanematega. Teenust
saavate laste vanuseline jaotus ja puude profiil on erinevad, mistdttu on iga pere kogemus
omapérane. Uurimuses osalenud sihtrihmast ja meetodist annab tdpsema Ulevaate t06

metodoloogia peatikk.



1. PUUDEGA LAPS PERES JA EESTI SOTSIAALSUSTEEMI
VOIMALUSED ABISTAMISEKS

Jargnevalt annan Ulevaate sellest, mis on puue, miks ja millist abi on vaja puudega lapsel ja
tema perel. Lisaks esitan lilevaate lapsehoiu- ja tugiisikuteenuste olemusest ning Eesti puuetega
lastega seotud sotsiaalsusteemist. Eraldi tutvustan ka Eesti Agrenska Fondi kui Uhte

teenusepakkujat sotsiaalststeemis, mille klientide seas viisin labi andmekogumise.
1.1 Puude mdiste

Tihti kasutatakse termineid erivajadus ja puue samatahenduslikult, mistdttu on selguse mdttes
oluline teha selle t06 raames vahet antud mdistetel. Eesti Puuetega Inimeste Koda (edaspidi
EPIKoda) toob erinevuse kirjeldamiseks valja, et puue on alati erivajadus, kuid kaiki
erivajadusi ei saa vordsustada puudega (Mis on puue?, i.a). Néaiteks hariduslik erivajadus ei

tahenda, et lapsel on ilmtingimata puue.

Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seaduse (2022) § 2 jirgi on puue “inimese anatoomilise,
fusioloogilise voi pstthilise struktuuri voi funktsiooni kaotus voi kdrvalekalle, mis koostoimes
erinevate suhtumuslike ja keskkondlike takistustega tokestab Gihiskonnaelus osalemist teistega

vOrdsetel alustel. ”

Puude teoreetilises kasitluses eristatakse meditsiinilist ja sotsiaalset mudelit (Kiis, 1999). Neid

paradigmasid eristab see, mida peetakse puude olemuseks ja selle pdhjustajaks.

Meditsiiniline mudel kasitleb puuet kui individuaalset tervislikku probleemi vdi olukorda, mida
tuleb inimesel ravida (Narusson ja Medar, 2014). Selle kohaselt on probleemiks inimese
normist korvale kalduv tervislik seisund, mis takistab tavapérast thiskonnaelus toimimist
(Bogart jt, 2022).

Seevastu sotsiaalne mudel votab puuet kui suuremat, sotsiaalsemat probleemi (Kiis, 1999).
Probleemiks ei ole inimene ja tema puude maératlus, vaid tuleb arvestada ka sotsiaalset aspekti,
puudega inimese ja sotsiaalse keskkonna interaktsiooni (Kiis, 1999). Tema sonul on sotsiaalse
I&henemise keskmeks puudega inimese tihiskonnaellu integreerimine tervetega vordsel méaaral,
kasutades selleks sotsiaalseid sekkumisi ja sotsiaalpoliitilisi vahendeid. Voib ka 6elda, et
sotsiaalne mudel kasitleb puuetega inimesi kui vahemusgruppi, kellel on kujunenud teistsugune
elukogemus, kuna enamus ei ole arvestanud nende vajadustega (Bogart jt, 2022).



Puuete liigitamisel lahtutakse peamiselt meditsiinilisest mudelist, kus puude liik s6ltub inimese
organismi normist erinevast funktsioneerimisest, kuid arvestatakse ka sotsiaalse mudeli
kohaselt keskkonnategureid, mis puudega inimese igapdevast toimimist kas toetavad voi
takistavad (Rahvusvaheline funktsioneerimisvdime, vaeguste ja tervise klassifikatsioon, 2005).

Erinevates allikates kasutatakse erinevaid puuete kategoriseerimist ehk erineb puuete liikide
arv, lihtsuse huvides kasutan t66s EP1Koja liigitust selle kategooriate vahesuse tdttu. Puuete
liigid Eesti puuetega inimeste koja (2019) jargi on erinevad meelepuuded, nagu
nédgemispuuded ja kuulmispuuded, liikumispuuded, intellektipuuded, liitpuue vdi moni muu

tapsustamata puue, mis on tingitud tervislikust seisundist.

Lisaks puude liigile mééaratletakse puude raskusaste. Eesti seadusandluses kasutatakse laste ja
eakate puude raskusastme hindamisel jarelevalve ja korvalise abi vajadust (puuetega inimeste

sotsiaaltoetuste seadus). Selle kohaselt on puude raskusastmed lastel jargmised:

1. keskmine puue- puudest tulenevalt vajab inimene regulaarset lisaabi valjaspool oma
kodu véhemalt kord nédalas;

2. raske puue- puudest tulenevalt vajab inimene kdrvalist abi, juhendamist voi jarelevalvet
igapéevaselt;

3. sugav puue- puudest tulenevalt vajab inimene kdrvalist abi 66paevaringselt.

Kdrvalabi defineeritakse puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seaduses (2022: §2) kui abistamine
igapéevastes tegevustes, nagu séémine, higieenitoimingud, ravimite vétmine, riietumine ja

muu abi, mis vOib inimesel vaja minna normaalseks igap&evaseks toimimiseks.
1.2 Puudega laps ja pere

Teemast raakides on oluline radkida muutustest, mis puudega lapsega kaasnevad, ning miks on

just neil peredel vaja lisatuge vorreldes teiste peredega.

Vottes aluseks puude raskusastme maéaratluse, voib Gelda, et puudega laps toob perele kaasa
ennekdike vajaduse pakkuda lapsele lisatuge ja jarelvalvet. Lapse esmaste hooldajatena on toe
pakkumise kohustus ennekdike lapse vanematel. Puudega lapse hooldamise all peetakse silmas
igapdevast abi osutamist valdkondades, kus laps ise ei saa hakkama vorreldes tervete
eakaaslastega (Elanikkonna hoolduskoormuse uuring, 2022). Hooldamisel abivajavad
valdkonnad on samad, mis varem vélja toodud puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seaduses

kdrvalabi valdkonnad: toidu valmistamine ja s66mine, ravi- ja hiigieenitoimingud, liikumine



nii kodus ja kodust valjaspool, suhtlemine (Elanikkonna hoolduskoormuse uuring, 2022). Kdik

need tegevused kokku moodustavad hooldaja hoolduskoormuse.

Hoolduskoormust defineeritakse  kui flusilised, vaimsed, sotsiaalsed ja majanduslikud
muutused, mis kaasnevad pereliikmetel puudega lapse hooldamisega (George ja Gwyther,
1986).

Tapsemalt eristatakse hoolduskoormuse temaatika raames mdisteid subjektiivne ja objektiivne
koormus (Sales, 2002). Objektiivse ehk nii-6elda valise koormuse all peetakse silmas tegevusi,
mida pereliikmed peavad puudega pereliikme t6ttu tegema vo6i tema tottu dra jatma, kuid ka
muud muutused, nagu majandusliku olukorra muutused, pere- ja muude suhete muutused
(Sales, 2002). Samas subjektiivne koormus on seotud hooldaja emotsionaalse ja
psuhholoogilise seisundiga ning késitleb endas selliseid aspekte, nagu stiutunne, habi, mure ja

muud emotsioonid, mis vBivad hooldamisega kaasneda (Sales, 2002).

Puudega lapse kasvatamisega kaasneval koormusel (nii subjektiivsel kui objektiivsel
koormusel) on mdju nii vanemate suhetele, todle, vaimsele tervisele kui ka majanduslikule
olukorrale (Ersin ja teised, 2022). Jargnevalt toon erinevate uurimistodde ja raportide tulemuste
pdhjal vélja, milliseid subjektiivseid ja objektiivseid muutuseid toob endaga kaasa puudega
lapse siind ja kasvatamine nii vanematele kui ka perele tervikult ja ka teistele lastele, kes peres

kasvavad.
MGju vanematele

Saades teada, et lapsel on puue, tabab lapsevanemaid eelkdige Sokk, viha, {iritatakse olukorda
eitada ning voidakse ka end sliidistada oma lapse seisundis (Habicht ja Kask, 2019). Lisaks
paistab autorite poolt kirja pandud lugudest ka kadedus vanemate suhtes, kellel puudega last ei
ole (Habicht ja Kask, 2019). Esialgne emotsionaalsus ja meeltesegadus asendub aga aja jooksul
leppimisega, mille jooksul kohanetakse olukorraga ning tuleb Umber korraldada senine elu
(Habicht ja Kask, 2019). Halvimal juhul ei suuda vanemad diagnoosi ja elukorraldusega
kohaneda, mis v@ib viia nii lapsevanema suitsiidini (Puuetega Inimeste Koja juht: harvikhaiged
ja nende pered tunnevad end sageli Uksi, 2023). Psiihhoanalidtiline vaade puudega lapse
kasvatamisele vordleb vanemate esmast reaktsiooni puudega lapsele leinaprotsessiga, kus
domineerivad negatiivsed emotsioonid, nagu Sokk, uskumatus, kurbus, viha (Drotar jt, 1975,
Watermeyer ja Mackenzie, 2014 kaudu). Selle vaate kohaselt peab vanem ladbima antud

emotsioonid etapiliselt, et jduda leppimiseni (Drotar jt, 1975, Watermeyer ja Mackenzie, 2014
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kaudu). Samas on oluline mérkida, et psihhoanalliitilist lahenemist peetakse liiga
meditsiinilisele mudelile keskenduvaks ning on kritiseeritud selle keskendumist negatiivsetele

emotsioonidele (Watermeyer ja Mackenze, 2014).

Mitmete uuringute tulemusel, kus vorreldi vanemaid, kes kasvatavad puudega last, ja neid
vanemaid, kel puudega last ei olnud, on leitud, et puudega lapse olemasolul hindasid vanemad
oma stressi taset kdrgemini, kui need vanemad, kellel kasvasid peres terved lapsed (Ersin jt,
2022). Lisaks olid halvemad tulemused puuetega lapse vanematel une kvaliteedi, depressiooni
ja Uldise elukvaliteedi osas, kusjuures vorreldes puuetega laste emasid ja isasid, oli moju
emadele suurem (Ersin ja teised, 2022). Ersin ja kolleegid (2022) joudsid oma vordlusega
jareldusele, et vanemate olukorra leevendamiseks on oluline, et oleks kattesaadavad
koduhooldusteenused, mis vahendaksid hoolduskoormust. Inimesed, kes tegelevad
igapéevaselt ldhedase v6i muu inimese hooldamisega, kogevad vorreldes mittehooldajatega
rohkem uneprobleeme ning depressioonisiimptomeid; mida suurem on hoolduskoormus, seda
rohkem  kogetakse  uneprobleeme ning  depressioonisumptomeid  (Elanikkonna

hoolduskoormuse uuring, 2022).
MGju perele tervikult ja teistele lastele

Puude olemasolu ei m@juta mitte ainult last ja tema vanemaid, vaid mdju avaldub ka perele

laiemalt.

Uheks oluliseks muutuseks puudega lapse stinnil on pere majanduslik olukord, mis mdjutab
pere tervikuna. Puue on otseselt seotud inimese tervisega, mistdttu on paratamatud kulud
tervise valdkonnas. Seda kas otseselt ravimite n&ol voi erivahendite, nagu ratastoolid ja muud
lilkumisvahendid, eritoidud. 2017. aasta puudega laste ja nende perede toimetuleku ja
vajaduste uuringu andmetel 86-89% puudega lapsega peredest teevad kulutusi just lapse
ravimitele ning vajalikele vitamiinidele ja toidulisanditele, mida laps ei pruugi toidust katte
saada. 73-77% peredest teeb igakuiselt kulutusi ka lapsega seotud transpordile ning umbes
pooled puudega lapsega pered teevad ka otseseid kulutusi lapse ravi- ja
rehabilitatsiooniteenuste tarbeks (Kallaste jt, 2017).

Vanemate hoolduskoormus voib dle kanduda ka pere teistele lastele. Peredes, kus lisaks
puudega lapsele on ka teisi lapsi, on vanemad maininud, et pere teised lapsed aitavad vanematel
tegeleda oma puudega de-vennaga (Méagi, 2016). Uhelt pool nduab puudega laps vanematelt

rohkem téhelepanu ja aega vOrreldes tema terve Ge-vennaga, kuid teiselt poolt vdivad ka lapsed
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omaks votta hooldaja rolli (Hwang ja Charnley, 2010). Kirjanduses kasutatakse selle
kirjeldamiseks terminit “noored hooldajad” (ingl k young carers) ehk lapsed, kes hooldavad
vOi aitavad hooldada oma puudega pereliiget (Hwang ja Charnley, 2010). Oe v&i venna
hooldamine ei ole alati seotud vanemate poolt pandud kohustusega, vaid olulisel kohal on lapse
enda arusaam, et see on tema kohustus oma vanemaid aidata ning abivajava 6e-venna eest hoolt
kanda ning tuua isiklikke ohverdusi selle nimel (Hwang ja Charnley, 2010). Samuti tdid noored
hooldajad ise vélja oma eeldatavat tuleviku kohustust oma autismih&irega 0e vOi venna eest
hoolt kanda (Hwang ja Charnley, 2010).

Puudega laps ei ole vaid “koormus”

Puudega lapse Uleskasvatamist vaadeldakse enamasti stressirikka kogemusena (McKeever ja
Miller, 2004). Green (2007) Kkritiseerib lahenemist, et vanemad, kes oma kogemust
negatiivsena ei véljenda, peetakse omavat liiga idealistlikke maailmavaateid voi arvatakse, et
need vanemad eitavad oma lapse probleeme (Green, 2007). Vanemate teekond oma puudega
lapsega ei ole ainult negatiivne, vaid nii nagu iga lapsega, tuleb ette nii haid kui ka halbu

momente.

Puudega lapse vanemaks olemist ei dpetata ning lapsevanemad ei tea enne lapse stindi voi alles
hilisema arengu kéigus, et nende laps vdib kujuneda teistsuguseks, mistdttu on tegemist
vanemale olukorraga, kus tuleb ise 6ppida uue eluga kohanema (Habicht ja Kask, 2019).
Habicht (Habicht ja Kask, 2019) kirjutab enda isiklikus loos arenguhdirega lapsega, et oma
lapse kasvatamine pani teda proovile, kuid samas aitas suuresti kaasa enesearengule ning
muutnud on tema vadartushinnanguid. Lisaks paneb puudega lapse kasvatamine vanemat
rohkem vaartustama neid lihtsaid positiivseid asju, mis tema elus on, nagu tervis, rahu, s66k ja
jook ja muu selline (Habicht ja Kask, 2019).

Vanemate kogemuse kulg oleneb nii vanemate enda poolt tulenevatest aspektidest kui ka abi
ja toetuste vdimalustest ning Uhiskonnapoolsest aktsepteeritusest. Lapse puude diagnoosiga
kaasnevate esmaste tunnetega ja ka hilisemate elumuutustega hakkamasaamiseks on oluline, et
lisaks valisele abile, omaksid pereliikmeid haid toimetulekuoskuseid ja -viise, millest oluliseim

on enesele aja votmine perest eemal (Brien-Bérard ja des Riviéeres-Pigeon, 2023).

Lisaks headele toimetulekuoskustele on perede jaoks, kus on kasvamas puudega laps, oluline
tugivorgustiku ja tugiteenuste olemasolu (Brien-Bérard ja des Riviéres-Pigeon, 2023). Ka
Habicht ja Kask (2019) kirjutavad, et iga lapse kasvatamine nduab vanematelt palju, ja puudega

lapse kasvatamine nduab veelgi rohkem, sest erilisema lapse kasvatamiseks on vaja
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lisateadmisi ja oskusi. On oluline, et vanemad saaksid vajaliku abi ja informatsiooni (Habicht
ja Kask, 2019).

1.3 Toetused ja teenused puuetega lastele ja nende vanematele

Eelneva pdhjal on ndha, et pered, kus on tles kasvamas puudega laps, vajavad lisaabi vorreldes
peredega, kus puudega last ei ole. Selliste perede olukorra leevenduseks on Eesti riigis mitmeid

toetuseid ja teenuseid.

Eesti puuetega inimeste sotsiaalslisteemi peamine reguleeriv dokument on Puuetega inimeste
sotsiaaltoetuste seadus (edaspidi PISTS). 1999. aastal vastu vdetud seadus madratleb Eesti
seadusandluses kasutusel oleva puude mdiste ja puude raskusastmega seotud temaatika.
PISTS-i (Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seadus, 2022) eesmark on tagada puuetega
inimestele paremad vGimalused ja toetada nende toimetulekut 1&bi riiklike toetuste ja teenuste.
PISTS (Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seadus, 2022) pakub puuetega laste perede

sotsiaalsete ja majanduslike olude leevendamiseks mitmesuguseid riiklike toetuseid.

Eesti riigis on igale lapsele ette nahtud lapsetoetus, mida makstakse lapsevanemale peretoetuste
seaduse kohaselt kuni lapse 19-aastaseks saamiseni (Perehivitiste seadus, 2023). See on
universaalne toetus perele, mis ei ole seotud puude olemasoluga. Lisaks makstakse puuetega
laste eest igakuiselt tdiendavat puudega lapse toetust sdltuvalt lapse puude raskusastmest, mis

on valja toodud tabelis 1.

Tabel 1. Riikliku puudega lapse toetuse maarad

Puude raskusaste Toetuse suurus (€)
Keskmine 138.08
Raske 161.09
Slgav 241.64

Lisaks toetab Eesti riik gimnaasiumis, kutsekoolis voi Ulikoolis dppivad puuetega noori
vastavalt nende lisakulutustele 25-100% ulatuses sotsiaaltoetuste méérast (Puuetega inimeste

sotsiaaltoetuste seadus, 2022).

Riigi tasandil tegeleb puuetega lastega Sotsiaalkindlustusamet, mille kaudu toimub puude

méaaramine ja rehabilitatsiooniteenuse korraldus (Sotsiaalkindlustusamet, 2023).

12



Rehabilitatsiooniteenuste, nagu seda on ka tugiisikuteenus, saamiseks on vajalik
rehabilitatsiooniplaani koostamine. Rehabilitatsiooniplaan on lapse vajadustest lahtuvalt
koostatud dokument, mis sisaldab rehabilitatsiooni eesmarki ning teenuste ja abivahendite
vajadust, mille koostamisel peavad osalemad erinevate valdkondade esindajad, nagu
sotsiaaltddtaja, eripedagoog, psihholoog ja muud valdkonnad, mis vdivad lapse eriparadest

tulenevalt vajalikud olla (Sotsiaalhoolekande seadus, 2023).

Eestis toimub alla 16-aastasele lapsele puude méaramine vanema Sotsiaalkindlustusametile
esitatud taotluse alusel. Taotluse saab esitada nii internetis SKA kodulehel, digitaalselt taidetult
e-posti teel vdi paberkandjal saates postiga voi esinduses (Puude taotlemine, 2023). Taotlus
edastatakse ekspertarstile, kes, vottes arvesse lapse tervislikku seisundit, kérvalise abi vajadust,
lapse tegevusvoimet ja kodust keskkonda, hindab millises valdkonnas lapsel puue esineb ja
lisaks maarab puude raskusastme (Lapse puude raskusastme tuvastamine, 2023). Valdkonnad,
mida hinnatakse, on kooskdlas EPIKoja poolt valja toodud puude liikidega ning on jargmised:
lilkumine, ndgemine, kuulmine, keel ja k&ne, psulhikahdire, vaimupuue (intellekti
mahajddmus) v6i muu puue, mis vdib ilmneda mingi kehapiirkonna v6i funktsiooni

ebatavalises talitluses (Lapse puude raskusastme tuvastamine, 2023).

Kuna puuete p8hjused on erinevad ning alla 16-aastane laps on veel arengujargus, ei madrata
Eestis lapsele eluaegset puuet (Habicht ja Kask, 2019). Tanu pidevale tddle ja
rehabilitatsiooniplaani jargimisele vdib lapse tervislik seisund paraneda ja ta ei vaja enam
jarelvalvet ja tuge samal maéaral, mis varem, mist6ttu ei pruugi madratud puude raskusaste
kehtida tulevikus. Maaratud puude raskusaste otsus kehtib sdltuvalt lapse tervislikust
seisundist kuuest kuust kuni kolme aastani, kuid mitte kauem kui 16-aastaseks saamiseni
(Habicht ja Kask, 2019). Kui peale raskusastme otsuse kehtivuse 16ppu on lapse terviseseisund
endine, saab alates 50 p&eva enne kehtiva puude otsuse I6ppemist esitada korduvtaotluse puude

raskusastme uuesti maaramiseks (Sotsiaalkindlustusamet, 2023).

Puude uuesti taotlemine on vanemate jaoks pigem lisakoorem ning neil on raske mdista, miks
peab seda protsessi koguaeg uuesti tegema. Lapsevanemate pahameelest puude taotlemise
teemal kirjutas oma bakalaureusetdos ka Pilleriin Koor, kes uuris diabeedi diagnoosiga laste ja
nende vanemate Facebooki postitusi Ghes neid Uhendavas grupis. Koor (2021) leidis, et
vanemate peamiseks murekohaks sellel teemal on puude maéra liihike kestus, mistdttu peavad
lapsevanemad tavaliselt iga poole aasta kuni aasta tagant puuet uuesti taotlema. Postitustest tuli

ka vilja, et kuna paljud toetused ja teenused on seotud puude raskusastmega, néiteks varasemalt
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mainitud puudega lapse toetuse suurus soltuv puude raskusastmest, eelistavad lapsevanemad,
kui nende lapsele méératakse suurema raskusastmega puue (Koor, 2021). Vanematele oleks
parem, kui puude méarataks kauemaks ning ei oleks vajalik liikuda erinevate rehabilitatsiooni-

ja sotsiaalslisteemi asutuste vahel (Koor, 2021; Habicht ja Kask, 2019).

Riiklikult madratud toetustele ja teenustele lisaks vastutavad puuetega inimeste heaolu eest
Eesti riigis kohalikud omavalitsused. VVorreldes riigiga on kohalikul omavalitsusel otsesem ja
lahedasem roll puuetega inimeste aitamisel. Teenused, mida kohalik omavalitsus vdib pakkuda,
on jargmised: nii sotsiaalne kui psihholoogiline ndustamine, lapsehoidja- ja/voi
tugiisikuteenus, sotsiaaltransporditeenus, eluruumide kohandamine, muud tdiendavad toetused
(Puudega laps, 2023). Antud teenuste kattesaadavus ja kvaliteet vBivad piirkonniti erineda.
Kohalikud omavalitsused hindavad teenuste vajalikust piirkonniti ning v6ivad ise otsustada,

milliseid teenuseid ja millises mahus nende piirkonnas pakutakse (Puudega laps, 2023).
1.3.1 Tugiisikuteenus

Minu t66 fookuseks on tugiisikuteenus ning puuetega laste vanemate kogemus sellega, mistdttu
jargnevalt annan pikema ulevaate tugiisikuteenusest ja selle toimimisest Eestis. Lisaks selgus
intervjuudest vajadus lisada tugiisikuteenusele ka lapsehoiuteenus, mistdttu annab jargmine
peatiikk Ulevaate ka lapsehoiuteenusest. Antuid teenuseid vBib kokku votta kui puudega lastele

mdeldud tugiteenused.

Sotsiaalhoolekande seadus (ka SHS) defineerib tugiisikuteenust kui kohaliku omavalitsuse
korraldatav teenus, mille eesmark on pakkuda inimesele kdrvalabi eluvaldkondades, kus
inimesel on tema sotsiaalsete, majanduslike, pstihholoogiliste vdi tervislikke probleemide tdttu
abi vaja (Sotsiaalhoolekande seadus, 2023). Erinevalt PISTS-ist defineerib SHS koérvalabi kui

juhendamine, motiveerimine ja inimese iseseisvuse suurenemisele kaasa aitamine.

Tugiisikuteenuse puhul on réhk just puude sotsiaalsel kasitlusel. Eesmark ei ole inimest terveks
ravida, vaid kaasa aidata tema teistega vordvaarsele toimimisele ja Ghiskonnaelus osalemisel,

et tagada lapsele vahegi vordvaarsed vdimalused oma tervete eakaaslastega.

Oma olemuselt on kdik inimesed vastuvotlikud haavatavusele ja igatihe elus vdib tulla ette
olukord, kus Uksi ei saada hakkama ja laheb vaja lisaabi, et igapaevaselt hakkama saada. Sellest
tulenevalt ei ole tugisikuteenus vaid puuetega inimestele, vaid koigile, kellel v6ib eelmainitud

sotsiaalhoolekande seaduses vélja toodud valdkondades abi vaja minna.
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Eraldi tuuakse vélja puudega lapse tugiisikuteenus. Raske ja sligava puudega lapse
tugiisikuteenus on kohaliku omavalitsuse korraldatav teenus, mille eesméark on toetada nii
lapsevanema to6turul osalemist kui ka lapse individuaalset arengut ja toimetulekut (Berkman,
i.a). Vorreldes sotsiaalministeeriumi  juhendmaterjaliga (Berkman, 1i.a) ei too
sotsiaalhoolekande seadus lapse tugiisikuteenuse eesmargiks lapsevanema to6turul osalemise
toetamist, vaid lapse arengu toetamine labi juhendamise ja abistamise ning vajadusel ka

hooldustoimingute I&biviimine (Sotsiaalhoolekande seadus, 2023).

Siinkohal tuleb uuesti mainida, et teenus on ettendhtud raske ja sligava puudega lastele,
mistottu voib tekitada vanematele pahameelt, kui lapsele maaratakse keskmine puue, mille
tottu on osa teenuseid ja toetuseid lapsele kas kattesaadamatud voi teistsuguse maaraga

vorreldes lastega, kelle raske voi stigav puue (Koor, 2021).

Tugiteenuste saamiseks on puudega lapse vanemal v8i muul hooldusdigust omaval isikul
vajalik esitada taotlus kohaliku omavalitsuse sotsiaaltdOtajale voi lastekaitsetOdtajale, kes

vastavalt iga lapse vajadustest maarab talle vajalikud teenused.

Koos taotlusega voib kohaliku omavalitsuse vastutav t66taja paluda lapse esindajal esitada
andmed ka lapse abivajaduse kohta. Abivajaduse nditajaks vajalikeks andmeiks andmeid lapse
vBimete, oskuste, kditumuslike eriparade, abivahendite kasutamise vajadus ja muud andmed,
mis on seotud lapse puudega ning vastutav tootaja leiab vajalik tugiteenuse vajaduse
hindamiseks (Berkman, 1i.a). Teenuse vajaduse hindamiseks on vajalik ka lapse
rehabilitatsiooniplaan voi tegevuskava (Tartu linna koduleht, 2023).

Vastavalt lapse vajadustele hindab juhtumikorraldaja ehk kohaliku omavalitsuse sotsiaaltodtaja
vOi lastekaitsettotaja vajadust tugiisikuteenuse mahule (Berkman, i.a). Tartu linnas on esialgu
teenuse mahuks kuni 400 tundi aastas, kuid lapsevanemal on vdimalik esitada taotlus teenuse

mahu suurendamiseks (Tartu linna kodulehekiilg, 2023).

Kohalik omavalitsus vdib tugiisikuteenust osutada ise, palgates selleks tugiisikud, voi eraldi
allasutuste kaudu. Kui kohalikul omavalitsusel ei ole eraldi palgatud tugiisikuid vdi vastavaid

allasutusi, siis vdivad nad sisse osta teenuse eraldi teenusepakkujatelt (Berkman, i.a.)

Sotsiaalhoolekande seadus ega muud valdkonda juhtivad dokumendid ei satesta tugiisikule
eraldi haridus- ega koolitusnéudeid. Tugiisik peab olema téisealine isik, kes ei ole varasemalt
kuriteo eest sutdimadistetud, lisaks ei tohi tugiisik olla otsene sugulane ehk lapse puhul tema

15



vanemad ja vanavanemad ning ka muud isikud, kes elavad igapdevaselt lapsega koos
(Sotsiaalhoolekande seadus, 2023).

Tugiisikul peab olema ennekdike toetav ja arendav roll lapse elus, pakkudes talle tuge ja
vajadusel abi erinevate ilesannete lahendamisel (Berkman, i.a). Nagu iga abi pakkumisel, peab
ka tugiisik oskama lIOpetada Oigel hetkel abi pakkumise ning laskma lapsel iseseisvalt
ulesannetega toime tulla (Wilson jt, 2018). Teenuse kéigus ei tohi laps &ra dppida, et tema eest
tehakse kdik dra, vaid tuleb julgustada lapsel iseseisvalt toimima. Lisaks toetab tugiisik last
pere ja eakaaslastega suhtlemisel ja probleemide lahendamisel (Berkman, i.a). S6ltuvalt lapse
vajadustest vdivad aga tooulesanded erineda (Berkman, i.a), mistottu on oluline, et kindlad
toollesanded pannakse paika juba konkreetse lapse ja tugiisiku koostdol ja satestatakse

to6lepingus.

Puudega lapse puhul loevad moned teenusepakkujad ja kohalikud omavalitsused Glesandeks
ka hooldustoimingud. Hooldustoimingute ja otseselt kehalise aitamise osas leidis Allik (2014)
oma bakalaureusetdos tugiisikuteenuse teemal, et selliste toimingute puhul on tegemist isikliku
abistaja teenusega, kus toollesandeks on puudega inimese fliusiline aitamine tegevustes,
millega ta puudest tulenevalt ise hakkama ei saa. Allik (2014) t6deb, et Eesti seadusandlus ei
erista selgelt kahte teenust, kuid t60 raames eristab autor ise, et tugiisik Gpetab ja arendab
oskusi, et suurendada lapse iseseisvust ning isiklik abistaja teeb voi aitab lapsel teha tegevusi,
mida laps ise ei saa puude tottu. Tihti ametinimetuselt tugiisik taidab isikliku abistaja rolli,
olles sellest ka ise teadlik (Allik, 2014).

Lapsehoiuteenus

Lisaks tugiisikuteenusele pakutakse puudega lapse tugiteenusena ka lapsehoiuteenust
(Sotsiaalhoolekande seadus, 2023). SHS defineerib lapsehoiuteenust kui teenust, mille eesmark
on toetada vanemate toimetulekut, vahendades nende hoolduskoormust ning vOimaldada
lapsevanemal tootada (Sotsiaalhoolekande seadus, 2023). Lapsehoiuteenus pakub vanematele
aega tooks voi muudeks vajalikeks toiminguteks, aga ka vaba aega iseendale (Berkman, i.a).

Teenuste taotluse protsess kdib samamoodi labi kohaliku omavalitsuse, kuid erinev on, kes
saab teenuse méaarata. Kui tugiisikuteenust saab perega tegelev kohaliku omavalitsuse
lastekaitsetdOtaja ise madarata, siis lapsehoiuteenuse puhul kdib mééaramine 1abi komisjoni, kes
hindab pere teenusevajadust (Personaalne Kirjavahetus Agrenska Fondiga, 9.03.2023).

Olenevalt teenusevajadusest leiab teenusepakkuja (Agrenska Fond) lapsevanemale kas siis
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tugiisiku voi hoidja, kes on nbus perega to6tama, ning jagab lapsevanemale potentsiaalse
tootaja kontakti, et pere ja to6taja saaksid kokku leppida kohtumise ning hinnata omavahelist

sobivust.

Lisaks sellele erinevad kaks teenust mahu osas. Kui tugiisikuteenust on voimalik korraga
taodelda 400 tundi, siis lapsehoiuteenust on Tartu linnas vdimalik korraga saada 200 tundi,
kuid ka selle I6ppedes on v@imalik esitada taotlus mahu juurde saamiseks (Tartu linna
kodulehekilg, 2023).

1.3.2 Eesti Agrenska Fond

Uheks nendest teenusepakkujatest, kellelt kohalik omavalitsus saab sisse osta tugiisikuteenust,
on Tartus tegutsev Eesti Agrenska Fond. Fondi n&ol on tegemist Rootsist parit
organisatsiooniga, mille eesmérk on toetada ja aidata puuetega lapsi ja taiskasvanuid ning
nende peresid (Agrenska Fondi koduleht, i.a). Eesti Agrenska Fond asutati 2003.aastal. Samal
aasta annetati fondile hooned Tammistus, kus niilidseks tegutseb Tammistu Perekeskus, kus

pakutakse peredele lapsehoiuteenust ja suvelaagri teenust.

Tugiteenused, millega Agrenska Fond aitab puuetega lapsi ja noori, on tugiisiku- ja
lapsehoiuteenus (Eesti Agrenska Fondi koduleht, i.a). Lisaks sellele pakub fond peredele
ndustamist, infopdevi, laagreid ja muid Gritusi. Teenuseid pakutakse Tartu linna ja maakonna
kuni 18. aastastele lastele. Agrenska Fondi koduleht (i.a) toob vélja, et erandjuhul pakutakse

teenust ka Tartu linna kuni 19-aastastele noortele, kes dpivad.

Tugiisiku- ja lapsehoiuteenust pakub Agrenska mitmes vormis: lisaks tavapéarasele
tugiisikuteenusele, millest andis Ulevaate eelmine alapeatiikk, on pikem lastehoid Tammistus

suvelaagrina ja naddalavahetuse hoid 3 korda kuus (Eesti Agrenska fondi koduleht, i.a).

Lisaks pakub Agrenska Fond puuetega tdiskasvanutele nii sotsiaalset kui ka tOoalast
rehabilitatsiooniteenust ja erihoolekandeteenust.

Agrenska Fondi teeb eriliseks vorreldes teiste teenusepakkujatega asjaolu, et lapsehoiu- ja
tugiisikuteenust ei piirata puude raskusastmega (Personaalne kirjavahetus Agrenska Fondi
esindajaga, 9.03.2023).
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Eelmises peatiikis tdin valja vanemate probleemi, et erinevad teenused ja toetused on seotud
puude raskusastmega. Praktikas on tugiisikuteenus otseselt seotud raske ja sligava puude

méaaramisega, mistottu keskmise puudega, kuid abivajavad lapsed, teenust ei pruugi saada.

Agrenska fond (Personaalne kirjavahetus, 9.03.2023) pakub teenust ka lapsevanematele, kellel
on vajadus teenuse jargi, kuid lapsel on kas keskmine puude maar voi on puue alles taotlemisel
vOi pikendamisel, mist6ttu Uldise seadusandluse tGttu ei ole talle teenust ette nahtud. Lapse
abivajadus pannakse enne birokraatiat (Personaalne kirjavahetus Agrenska Fondi esindajaga,
9.03.2023).

Agrenska Fondis kaib lapsele sobiva lapsehoidja ja/vdi tugiisiku leidmine l&bi to6taja ja pere
vahelise esmakohtumise, mille kdigus mdlemad osapooled saavad hinnata omavahelist
vBimalikku koost6od. Kui nii perele kui ka tugiisikule voi lapsehoidjale jai kohtumisest mulje,
et vOiks edaspidi koostood teha, asub ta lapsega tdole. Selline praktika arvestab nii pere kui
tugiisiku ja lapsehoidja vaatega ning mélemal poolel on Gigus keelduda koostdost, kui selleks

on vajadust. Mdlema teenuse theks peamiseks aluseks on omavaheline koostdo ja usaldus.
1.4 Probleemipustitus

Esialgne otsus tugiisikuteenust uurida tuli minu enda kogemusest tugiisikuna ning nahes,
millised on inimeste teadmised teenusest ja selle toimimisest, kui nad ise tugiisikuteenuse
ststeemis sees ei ole. See nditas, et teenusest tuleks rohkem raédkida ning selle tegemiseks on

vajalik ennekdike teenust uurida.

Too tapsem fookus selgus juba Kirjanduse Ulevaate tegemisel. Vanemad, kes kasvatavad
puudega last, vajavad lapse kasvatamisel lisatuge. On leitud, et puudega lapse kasvatamisel
voivad olla negatiivsed mdjud lapsevanema isiklikule elule, tervisele, suhetele, aga ka perele
ja majanduslikule olukorrale laiemalt (Ersin ja teised, 2022). Tugi on eriti oluline teekonna
alguses, kus puude temaatika on vanema jaoks uus ning ennekdike peab leppima uue
olukorraga ning kohanema elumuutustega (Habicht ja Kask, 2019). Algusele omased Sokk,

stiiitunne, eitamine, millega lapsevanem peab silmitsi seisma, on omased ka leinaprotsessile.

Toe olulisust mdistab ka sotsiaalsiisteem, mis pakub puudega laste vanematele mitmesuguseid
toetuseid ja teenuseid, millest (ks on tugiisikuteenus. Kahjuks aga pole tugiisikuteenus
kattesaadav koigile lapsevanematele, sest teenus on ette nadhtud ennekdike raske ja stigava
puudega lastele (Koor, 2021). Teades, milline on tugiisikuteenuse roll nii lapse kui ka
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lapsevanema elus, on vdimalik leida alternatiivseid teenuseid, mis aitaksid leevendada ka

nende lapsevanemate olukorda.

Lisaks kuna teenus on oluline lapsevanematele, pisib ka olulisus uurida lapsevanemate

arusaama ja kogemust teenusega.

Tugiisiku teema on tihedalt seotud puudega laste temaatikaga, mida on vdrdlemisi palju
uuritud. Antud uuringud on keskendunud dldiselt lastevanemate arvamusele ja kogemusele
puudega lapse kasvatamise osas, kuid seevastu tugiisikuteenust otseselt pole niivord uuritud.
Autorina leian, et on oluline selgitada vélja, millised teemad ja probleemid on omased just
tugiisikuteenusele. Kas esineb teemasid, mis on ainulaadsed ja seotud otseselt lapsevanemate

kogemusega tugiisikuteenusega?

Siinkohal on oluline ka mainida Helga Isanda tehtud bakalaureuset6é 2012. aastal, kus ta
muuseas uuris lapsevanemate arvamust tugiisikuteenuse vajalikkuse ja selle korraldusliku
poole osas (Isand, 2012). Antud t66d saab kasutada kui vérdlusmomenti, et naha, kuidas on
ststeem kiimne aastaga edasi arenenud. Millised probleemid ja arvamused on jaanud kestma

ning millised on saanud lahenduse.

Lisaks keskendun to6ga konkreetse teenusepakkuja klientidele, mistdttu vOivad esineda ka
teemad, mis on omased just sellele teenusepakkujale. See pakub praktilisi suuniseid nii antud
teenusepakkujale kui ka sotsiaalstisteemile Uldisemalt, millised on Kkitsaskohad just

lapsevanemate kogemuse pdhjal.

Sellest tulenevalt seadsin oma bakalaureuset6d eesmargiks Kirjeldada lastevanemate kogemusi

raske ja sligava puudega laste tugiisikuteenusega.

To66ga soovin vastata jargnevatele uurimiskisimustele:
1. Mis on tugiisikuteenus lastevanemate jaoks?
2. Milline on vanemate kogemus teenusele saamisega?
3. Mida raagivad vanemad oma kogemusest tugiisikuteenusega?
4

Millised on vanemate ettepanekud teenuste arendamiseks?
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2. METODOLOOGIA

Jargnevas alapeatiikis annan Ulevaate uurimismeetodist ja valimist, mida oma t60 raames
kasutan, et mdista lastevanemate kogemusi tugiisikuteenusega ning vastata pustitatud
uurimiskusimustele. Lisaks arutlen eetilistel kiisimustel seoses td6ga ning minu kui uurija

vBimalikust mdjust t66 tulemustele.
2.1 Uurimismeetod

Oma bakalaureusetdos kasutasin kvalitatiivset lahenemisviisi, mis véimaldab uurida vaiksemat
valimit, keskendudes inimeste endi arvamustele ja kogemustele (Laherand, 2008:20).
Kvalitatiivse uurimistod eesmargid on mdista inimeste kogemusi ja tdlgendusi, uurides

inimesele loomulikus keskkonnas (Laherand, 2008).

Andmekogumismeetodina kasutan t06s poolstruktureeritud intervjuusid, mis vdimaldab
uurijana individuaalsemalt Idheneda intervjueeritavale, muutes intervjuu kéigus vastavalt
intervjueeritava vastustele kas kiisimuste jarjekorda vai lisades tapsustavaid kisimusi (Lepik
jt, 2014). Lisaks vBimaldas sellisel viisil intervjuude labiviimine dra jatta kiisimusi, mis said
osalejate poolt vastatud mdne teise kiisimuse raames. Selleks koostasin intervjuukava (esitatud
Lisas 1), kus iga uurimiskiisimuse uurimiseks valmistasin ette 4-5 kisimust. Lisaks alustasin
intervjuud sissejuhatava kisimusega lapse ja tema teenusevajaduste kohta, mis otseselt ei
kajastanud pustitatud uurimiskisimusi, kuid oli lapsevanema kogemuse paremaks maistmiseks

vajalik.

Viisin 18bi 5 intervjuud, millest 2 olid ndost-nakku ning 3 viisin l1&bi Zoomi platvormi kaudu.
Labiviidud n&ost-ndkku intervjuud helisalvestasin oma isikliku telefoniga ning Zoomi
intervjuude salvestamiseks kasutasin Zoomi platvormi salvestamisvdimalust. Salvestuste abil
koostasin intervjuudest kasitsi transkriptsioonid, mida kasutasin hilisemaks analtitsiks.
Kogutud andmete analtisimisel 168in koodid, mis aitavad saadud andmeid paremini
struktureerida.  Andmeanallisil ~ kasutasin  kvalitatiivse  andmeanaliiiisi ~ programmi
TAQUETTE, mis voimaldab teksti &ra markida koodidega ning lihtsustab hilisema koodides

litkumise.

Esialgsed koodid ehk nii-Oelda teemad tekkisid intervjuude l&biviimisel, kui mérkasin
vanemate vastustes korduvalt l&abikaivaid teemasid. Hilisema transkriptsioonide lugemise ajal

kasutasin koodide loomisel uurimiskiisimusi, mida meeles pidades 16in 74 esialgset
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maérksonalist kategooriat, mis hiljem analtsi Kirjutamise jaoks jagasin oma uurimiskisimuste

IGikes alapeatlkkide vahel dra.
2.2 Uuringus osalejad

Kokku viisin intervjuud l&bi viie puudega lapse vanemaga, kes saavad vOi on saanud
tugiisikuteenust Agrenska Fondi vahendusel. Intervjuud viisin l&bi vahemikus 22.03-
29.03.2023. Intervjuu l&biviimise koha ja viisi jatsin lapsevanemate otsustada, et tagada, et neil
oleks intervjuu labiviimise ajal vBimalikult mugav ning eelistatavalt oleksid nad endale
loomulikus keskkonnas. Sellest tulenevalt soovisid 2 osalejat intervjuu labi viia ndost-nakku

nende oma kodus ning 3 intervjuud viisin 1abi Zoom platvormi kaudu.

Intervjuusid labi viies tuli vélja, et vanemate arusaam ja kokkupuude tugiisikuteenusega on
erinevad, mistdttu on oluline tuua vélja, et ainult tugiisikuteenust kasutab kaks osalenud
lapsevanemat. Ulejaanud kolm lapsevanemat kasutavad ka Agrenska Fondi teisi pakutavaid
teenuseid, sealhulgas lapsehoiuteenus ja nadalavahetuse hoiu teenus. Teenustest Kirjutasin
tdpsemalt Agrenska Fondi tutvustavas alapeatiikis. Kuigi esialgse eesmark oli uurida
spetsiifiliselt lastevanemate kogemust tugiisikuteenusega, siis t06 kaigus laienes fookus ka
lapsehoiuteenust saavatele vanematele. Ka mitmed lapsevanemad mainisid, et nemad vdtavad
tugiisiku ja lapsehoidja teenust kui sarnast asja, mistdttu nende kogemus ei erine olulisel mééral

hoolimata, mis on tapselt teenuse nimi, mida nad saavad.

Intervjueeritavateni joudsin tdnu Agrenska Fondile, kes edastasid emaili teel minu uuringusse
kutse lapsevanemateni. Kutse sisaldas minu kontaktandmeid, mille kaudu said lapsevanemad,
kes olid ndus osalema, tihendust vGtta ning anda teada oma soovist osaleda. Sealt edasi raékisin

lapsevanematega isiklikult, sdilitades nende osalemise anoniiiimse ka Agrenska Fondi ees.
2.3 Eetika ja eneserefleksioon

Kuigi lubasin, et tagan lapsevanematele t60s taieliku anonutimsuse, ning Kinnitasin, et nende
vastuseid ei saa nende isikuga kokku viia keegi teine peale minu kui intervjueerija ja t66
autorina, vois lapsevanemaid siiski mojutada asjaolu, et ma ise to6tan ka tugiisikuna ning olen
seotud Agrenska Fondiga. See vOis mojutada lapsevanemaid olema oma vastustega
ettevaatlikum. Samas intervjuusid labi viies tajusin, et lapsevanemad on suhteliselt avameelsed

minuga ning olid k&ik valmis radkima oma kogemusest.
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Lisaks pakkusin osalejatele voimalust tutvuda todga enne selle taielikku esitamist, et kinnitada,
et nende anontiimsuse Gigust pole rikutud. Ukski osaleja ei soovinud enne esitamist tood iile
vaadata, kuid ks lapsevanem véljendas soovi lugeda t66d peale esitamist, et tutvuda teiste
lastevanemate kogemustega.

T606 andis mulle praktilise kvalitatiivse uuringu planeerimise ja labiviimise kogemuse.

Olles ise tugiisikuteenuse valdkonnas sees igapdevaselt ning t06tades tugiisikuna, pidin
intervjuusid l&bi viies endale meelde tuletama, et ma ei tohi enda kisimustega suunata
lapsevanemaid vastama endale soovitud suunas ning ei tohi laskuda intervjueeritavaga
vestlema tema vastuste pdhjal. Ma kiill esitasin vanematele tapsustavaid kiisimusi voi ldiseid
valdkondi, millest nad voiksid teatud kiisimuste puhul radkida, kui oli ndha, et lapsevanemal

oli raskusi kiisimusega, kuid tegin seda vdimalikult neutraalselt ning vaid méarksénade kaudu.

Uurijana oli minu kohustus jalgida t60 ja intervjuude kulgemist, et vajadusel teha muudatusi.
Uheks muudatuseks, mille vajadus intervjuude labiviimisel selgus, oli kisimuse lisamine
tugiisikute vahetumise teemal. Kahe esimese intervjuudega mdistsin, et teema on oluline
vanemate kogemuse uurimisel, mistdttu lisasin kisimuse tugiisikute vahetumise kohta

intervjuukavva.

ToO planeerimise osas Oppisin, et edaspidi tuleks rohkem tahelepanu podrata t66 valimi
koostamisele ning proovida ara tabada véimalikud probleemid valitud valimiga. T60 esialgseks
fookuseks oli tugiisikuteenus, kuid valim osutus laiemaks kui vaid tugiisikuteenuse saajad ning
lisandus lapsehoiuteenuse saajad, mistottu intervjuude kaigus selgus, et on oluline to6sse sisse
tuua ka lapsehoiuteenus. Kitsendades valimit vaid tugiisikuteenuse saajatele, oli oht, et t60 ei
kaasa piisavalt arvul intervjueeritavaid. Laiem valim tihelt poolt tagas, et t66 vastu tunneb huvi
rohkem lapsevanemaid, kuid teiselt poolt tekitas vajaduse laiendada fookust. Sellest hoolimata
keskendub t006 tugiisikuteenusele, sest osalenud vanematel oli olemas kogemus ja

valjakujunenud arvamus tugiisikuteenuse osas.
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3. LASTEVANEMATE KOGEMUSED TUGIISIKUTEENUSEGA

Intervjuu alguseks palusin lapsevanematelt, et nad radgiksid veidi oma lapsest ja tema
teenusevajadustest. Vanemate vastustest selgus, et iga lapse erivajaduslik profiil on erinev.

Intervjueeritud vanemate seas oli 3 autistliku lapse vanemat, 1 geenirikkega lapse vanem ja 1
stnnijargse ajukahjustusega lapse vanem. Kdigi osalenud vanemate lastel oli raske vdi siigava
puude diagnoos. Iga pere lugu ja kogemus on ainulaadne juba selle tdttu, et lastel on erinev

terviseolukord ning erinevad vajadused.

3 osalenud vanemat kasutasid otseselt tugiisikuteenust ning 1 lapsevanem hetkel kasutas ainult
nédalavahetuse hoiu teenust, kuid on varem kasutanud ka tugiisikuteenust ja lapsehoiuteenust.
Uhe lapse vanem aga itles, et ta on varem kasutanud kdiki vdimalikke teenuseid, kuid hetkel
saab ta ilma nende teenusteta ise hakkama. Antud vanemal on lisaks puudega lapsele veel kaks
nooremat last, kes aitavad emal puudega vennaga hakkama saada. Olulisena t6i vanem vélja

ka linnapoolsed teenused puudega lapsele.

“[Lapse nimi] kdib koolis ja peale kooli linn, Tartu linn, kohalik omavalitsus voimaldab lapsel
olla koolis kuni uh kolmveerand kuueni, kui on vastav avaldus tehtud. Et see nagu annab mulle

piisavalt praegu voimalusi”
3.1 Tugiisikuteenuse olemus

Paludes lastevanematel selgitada oma s6nadega, mis on tugiisikuteenus, tbid lapsevanemad
valja mitmesuguseid (lesandeid, nagu lapsele otseselt toe pakkumine, lapse
hiigieenitoimingutele suunamine ja vajadusel aitamine. Uks lapsevanem iitles, et tema jaoks
on tugiisikuteenus see, kui keegi teine votab temalt vastutuse tle samal ajal kui tema saab
tegeleda muude asjadega. Uhe teise vanema jaoks oli tugiisik rangelt inimene, kes hoiab tema
haiget last voi vajadusel tema venda kordadel, kui last ei ole haiguse tottu voimalik lasteaeda
viia. Lapsevanema hinnangul vdib tugiisik ka olla lapse saatja kui vanematel endal pole

voimalik lapsega kuhugi minna.

Uks intervjueeritav toi vilja, et tema jaoks on tugiisik inimene, kes vastavalt lapse vajadustele

aitab lapsel teha asju, mida teevad tema eakaaslased.

“Et ta lihtsalt aitab lapsel nii-6elda, mitte et olla tavaline laps, aga aitab nii-6elda teha tavalise

lapse asju nii palju kui on voimalik.”
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Tugiisik jélgib ja juhendab last vastavalt lapse vajadustele olukordades ja aegadel, kus vanem
seda ise teha ei saa. Sellest tulenevalt on tugiisikud olulised just haridusasutustes, kus

lapsevanematel ise ei ole voimalik lapse juures viibida ja tal silma peal hoida.

“Aga ma arvan, et see tugiisiku mottes on see oluline, et ta ise ei saa nagu hakkama. Kasvoi
riietumine voi siis jah kui nad kaivad kuskil kooliga kuskil naitusel vdi nagu muuseumis. Et jah
keegi peab teda jalgima, vaatama, juhendama, et ta teeks digeid asju Giges kohas. Et muidu ta

’

lihtsalt ei saa iseseisvalt hakkama.’

Tugiisiku rolli haridusasutustes tid valja ka teised lapsevanemad. Uhe vanema jaoks oli
tugiisiku olemasolu niivdrd oluline haridusasutuses, et kui teenust ei oleks, siis ei saaks laps
haridust omandada ega ka kodust ilma vanemateta valja minna. Tugiisik vGimaldab lapsel
saada talle vajalikku individuaalsemat lahenemist haridusasutustes, kus terve riilhma Gpilaste

peale on piiratud arv taiskasvanuid.

Samas tB6id kdik osalenud lapsevanemad valja, et nende jaoks on tugiisikuteenus ja

lapsehoiuteenus sama ning ei ole vahet, kumba teenust nende laps saab.

“no ma iitlen veel voibolla, et meil nagu ei olegi vahet, kas on tugiisik voi hoidja, et mis seal

vahet on. Peaasi, et keegi tal silma peal hoiab ja toetab.”

Seetbttu pidasid vanemad tugiisiku Ulesanneteks ka otseselt lapse higieeni ja
hooldustoiminguid. Kuigi ametlikult on tugiisiku ja lapsehoidja ametid eraldi ning lapsehoidja
ametil on lisanbudena esmaabikoolitus, ei teadnud enamus osalenud lapsevanemad seda.
Vanema jaoks on peamine, et nende laps on turvaliselt hoitud ning tema saaks rahuliku meelega
tegeleda muude vajalike toimingutega, mist6ttu pole vahet, kas lapsel hoiab silma peal tugiisik

vOi lapsehoidja.

3.2 Teenuse olulisus lapse ja lapsevanemate elus

Saades teada, mis teenus Uldse lapsevanemate arvates on, liikusin edasi otseselt teenuse

tahtsuse juurde nii lapsevanema kui ka lapse elus.

Uhe lapsevanema jaoks oli teenuse peamine olulisus see, et teenuse olemasolu vdimaldab

lapsevanemal t66l kdia.

“No minu jaoks on oluline, et ma saaksin to6l kdia. et kui niiiid seda teenust mul ei oleks,,, no

ma puuduksin t6olt ikka pdris palju.”
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Vdimalus t66l kéia ja vaba aega saada lapse korvalt kéis 1abi kdikides intervjuudes peamise
aspektina, miks lapsevanemate jaoks on tugiisikuteenus oluline. Vaba aja t6id vanemad
olulisena nii pere teiste lastega tegelemiseks kui ka isiklikuks ajaks. Lisaks ei ole voimalik
puudega last igale poole kaasa votta, mistdttu on vanematele oluline, et nad saaksid jatta lapse
kellegi hoole alla. Tugiisiku n&ol on tegemist lepingulise to6tajaga, mis annab lapsevanemale

rohkem kindlustunnet, et saab oma lapse jatta kellegi teise hoole alla.

“et see andis mulle sellise vabaduse, sellise voimaluse. Ja samas ma teadsin, et [lapse nimi]
on hoitud ja see on selles mottes vabatahtlik sellele tugiisikule. Et ta oli ndus sellega. Ja siis ta
oli tavaliselt siis [lapse] kodus. Ja see andis mulle kindlustunde muid asju teha. Ja vdimaluse

tildse.”

K®oigil osalenud intervjueeritavatel oli lisaks puudega lapsele peres ka teisi lapsi, mist6ttu kais
koikides intervjuudes labi teenuse olulisus teiste lastega seoses. Uks lapsevanem, kelle laps on
suure hooldusvajadusega laps ja vajab pidevat hoolt ja jarelvalvet, et alati oleks olemas keegi,
kui midagi peaks juhtuma, kasutas teenust esialgu otseselt selleks, et anda aega ja tdhelepanu
ka oma puudega lapse ddedele.

“Alguses ma kasutasin seda aega selleks, et ma saaksin [lapse nimi] odedega tegeleda. Tal on
kaks nooremat 6de. Et ma saaksin tldse ilma [lapse nimi] minna kuhugi tema nooremate
0dedega. Kasvdi naiteks ujuma. Noh et see,, et see tugiisik on ise lapsega ja mina saan siis

vabaks temast ja saan siis oma teiste pereliikmetega tegeleda, teiste lastega. ”

Lisaks vanematele on teenus oluline eelkdige ka puudega lapsele endale. Naiteks vajab (ks
laps kedagi, kes temaga individuaalselt tegeleks samal ajal kui vanemad ise peavad aega ja
tdhelepanu pdorama ka teistele lastele peres, mistottu puudega laps ei saa sellisel maaral

tdhelepanu, nagu tema seda sooviks.

“Uhesénaga kui tiiskasvanul kaob korraks see kontakt temaga dira, siis ta liheb juba mujale
oma asju tegema. Et temaga ei saa naiteks, kui sa tahad temaga joonistada, siis pead istuma

raakima temaga, vOimalikult vihe segajaid.”

3 osalenud lapsevanema arvates on tugiisik kui lapsele keegi perest véljaspoole, kes justkui
ongi lapsele uus ja ponev, kuid samas “isiklik inimene”. Vanemad ootavad, et tugiisik tooks

lapse ellu midagi positiivset ja uut, mida pere ise pakkuda ei oska v0i ei saa, olgu selleks néiteks
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tahelepanu, aeg v6i ka mdni uus kogemus, positiivne mélestus v6i muu kogemus, mis lapsele

meeldiks.

“Just, et [lapse nimi] saab sellest pere mullist vilja. Ta saab ka ndha ja kuulda, kuidas teised
inimesed mdtlevad. Et &kki toob siis uut vaatenurka v6i midagi. Ma loodan, et toob midagi

positiivset ikka.”

Sama lapsevanem tdi aga ka valja, et lapsel endal justkui ei ole vahet tugiisikust, vaid pigem

on see oluline vanematele, et nemad saaksid oma ressursse paremini jagada.

“et ega see laps seda teenust ei vaja tegelikult, et seda on meile lapsevanematele nagu rohkem.

Et nagu noh laps on laps, temale ei ole nagu sellest midagi.”

Kahes intervjuus kéis ka labi, et lapsevanemad vdtavad tugiisikuteenust kui boonust, mida

nende perel on Gigus saada.

“see on samamoodi nagu ma votan lasteaeda, ma votan tugiisikut, ma votan seda kui boonust.
Ma ei vota seda kui eluks vajalik. Aga nagu selles mdttes, et ma saaks hakkama ka ilma, aga

see on lihtsalt boonus meie perele. ”

Antud lapsevanemal oli lisaks puudega lapsele 2 last veel, kellel ta vajadusel palus oma venna
jargi vaadata ja temaga tegeleda, samal ajal kui vanem ise pidi kuskile &ra minema. Samas
teisel vanemal endal sellist tugiringkonda ega vimalust ei olnud, mist6ttu hindas ta oluliseks,

et abi tuleks kuskilt mujalt.

“No meie jaoks,, no,, no ei tea, see ongi nagu, et kui sul ei ole oma tugiringkonda, kust saada

abi, siis see ongi viga hea noh kasutada sellist abi viljaspoolt.”

Uldiselt on teenuse olemasolu lapsevanemate jaoks tihtis ning teeb nende pere olukorra
paremaks. Eriti on teenuse olemasolu oluline lapsevanematele alguses, kui alles peab

kohanema mdttega puudega lapsest.

“Ma arvan ikka, et siuke , et see teenuse olemasolu on ikkagi vaga suur voit. Ainulksi juba
see, no et sel lapsel puue eksole, siukse mottega kohanemine on vaga raske tegelt nagu hasti
raske. Ja siis on nagu vaga tore, et sul justkui sa saad teada, et sel lapsel on puue, sa tead, et
satud sinna maailma. Aga see on nagu vaga positiivne, et saad teada, et on sellised teenused,
mis sind aitavad. Et selles mottes see tugiisikuteenus annab sellise lootuskiire, et on olemas

abi.”
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Viimane tsitaat oli niivérd kdnekas ning lootust tais, et see on leitav ka t66 pealkirjana.
3.3 Teekond tugiisikuteenuseni

Vastustest selgus, et lastevanemate teekonnad said alguse erinevatel aegadel. Seda on oluline
silmas pidada analtitisides edasiseid vastuseid, sest on oluline, kas lapsevanem hakkas teekonda
esmakordselt l&bima 15 aastat tagasi vOi alles hiljuti. Aja jooksul on seadused ja
sotsiaalslisteemi korraldus kindlasti muutunud, mistottu ei saa vordsustada kahte ajaliselt vaga
erinevat kogemust. Samas vGttes arvesse kehtivaid seadusi ja lastevanemate ¢eldut, et iga kord
kui lapsel puude kehtivusaeg saab labi, peab hakkama uuesti taotlema ja tegelema erinevate

asutustega, mistottu on mitmel vanemal kogemusi nii praeguse korraga kui ka varasemaga.

Uks lapsevanem vordles oma teekonda oma lapse sBbraga, kellel on hetkel tugiisikuteenuse
teekonna alustamine kasil, ning leidis, et vOrreldes nende perega laks neil (intervjueeritava

perel) lihtsalt ning tegemist oli “vaid lepingu solmimise vaev”.

“Sest see sOber meil, see suurema poisi rihmakaaslane, nendel kéis see kodu vaatlus kuskil
kaks kuud tagasi ma arvan. Jah jaanuaris. Ja silamaani neile ei ole inimest leitud. ma kujutan
ette, see vBiks olla keeruline. selle inimese, sobiva inimese leidmine. hea kill, et leitakse Uks
sulle, aga kui juhtub, et ikkagi mingi koosto0 ei suju ja inimesed ei sobi omavahel, siis see viib

)

meeletult seda protseduuri nagu pikaks venitada.’

Informatsiooni teenuse olemasolu kohta said lapsevanemad nii labi isiklike tuttavate kui ka
kohaliku omavalitsuse spetsialistidelt- sotsiaalttotaja ja lastekaitsetdotaja. Kahe osalenud
lapsevanema teekond sai alguse just labi tuttavate soovituste vai tanu isiklikule informatsiooni
leidmisele. Kolm lapsevanemat aga t0id vélja, et nendele jagas soovitusi nendega t6otav

kohaliku omavalitsuse t06taja voi asutus, mis tegeles lapse rehabilitatsiooniplaaniga.

Sealt tulid ka erinevused lapsevanemate teekondades. Nimelt kaks lapsevanemat otse mainisid,
et neil kédidi kodus lapse teenusevajadust hindamas, et teha kindlaks, kas nende lapsele
hakatakse teenust pakkuma ja kuidas. Seevastu Uks lapsevanem (tles, et neil keegi kodus ei
kéinud ning isiklikult tema leiab koduse teenusevajaduse hindamise ebaotstarbeka. Hetkel pole

kindel, mis asutuse poolt ja mis hindamist vanemad siinkohal silmas pidasid.
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Uldiselt lapsevanemad ei tundnud, et nendel oleks abist puudus olnud teenusele jGudmise
juures. Selles osas kiidavad vanemad eelkdige Agrenska Fondi, kes tegi nende jaoks teenuse
saamise korraldusliku poole kergeks ning vdimaldavad lapsevanematel lapsehoidjat voi
tugiisikut leida.

“Utleme, et Agrenska puhul on senimaani kerge olnud, et need hoidjad on kuskilt ikka
tekkinud.”

Lisaks teenusepakkujale endale oli teenuse kulgemise kerguse vOi raskuse taga asutuste
tootajad, kus lapsevanemad teenuste taotlusi ja muud seonduvat tegid. Uks lapsevanem véga
kiitis endaga tegelenud sotsiaaltdttajat, kes jagas talle informatsiooni nii puude kui ka
vOimalike teenuste ja toetuste teemal. Antud lapsevanem ja ka teine osalenud vanem tdid vélja,
et nende arvates on teenuse taotlemise ja teekonna puhul oluline, kus omavalitsuses voi

asutuses sellega tegelema hakatakse.

Teekonna all tuli eraldi jutuks ka tugiisikute leidmine. Tugiisiku leidmine on osa teekonnast,
sest pere ei saa teenust saada enne, kui neile on leitud sobiv tugiisik. Sobiva tugiisiku leidmisel
t0id kaks lapsevanemat vélja, et nende jaoks on tugiisiku puhul kéige olulisem, et nende laps
sobiks kokku neile pakutava tugiisikuga. Intervjueeritava sénul voib tugiisiku leidmine s6ltuda
ka lapse olemusest: keerulisemale lapsele voib olla keerulisem leida tugiisik, sest on vahem

inimesi, kellel on kompetents ja valmisolek raske lapsega tegeleda.

Neli intervjueeritud lapsevanemat jatsid sobiva tugiisiku leidmise teenusepakkuja ilesandeks,
kuid Uks lapsevanem on enda lapse tugiisikud ise leidnud, kasutades Facebooki gruppe ja
isiklikke tutvusi. Uks lapsevanem alguses oli ka ise proovinud leida inimest, kuid see osutus
raskeks ning edaspidi on to6tanud teenusepakkujapoolsete tugiisikutega. Head tugiisikut on

aga raske leida.

“No ma jah, no inimest on vaga raske leida, et see vist ongi see teenuse kdige keerulisem kiilg
ikkagi. Koik inimesed, kes seda t00d voiksid nagu teha, kes oleksid usaldusvaarsed ja
armastavad ja hoolivad ja kdiki, mis sa soovid oma lapsele. et nemad on enamasti juba
tooturule rakendatud eksole. Ja need, kes ei ole rakendatud, need on ebausaldusvaarsed. voi
noh ma,, et no ma saan inimestest ka aru eksju, et ta ei saa ka paevad labi oodata, et niitid &kki

tina kutsutakse toole, et ma olen kodune, ma ei luba ennast mitte kuskile.”
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Uldiselt ei leidnud lapsevanemad, et nende teekond teenuseni oleks olnud raske. Saades teada
lapse diagnoosist, asusid lapsevanemad kontakteeruma kohaliku omavalitsuse esindajatega,
kes jagasid informatsiooni vdimalike teenuste kohta vdi kohe pakkusid erinevaid

teenusepakkujaid, kes vdiks lapsele tugiteenuse pakkuda.

3.4 Mured ja rédmud

Hinnates enese dldist rahulolu tugiisikuteenusega, t6id kéik intervjuu andnud lapsevanemad
vdlja, et nemad on teenuse kvaliteediga rahul. Lisaks uldisele rahulolule uurisin vanematelt,

kuidas vastab teenus nende tegelikele vajadustele.

Siinkohal (tlesid vanemad, et teenuse sisu vastab nende tegelikele vajadustele, kuid vdiks

teenuse tunde olla rohkem.

Teenuse mahust tuleb juttu ka jargnevates alapeatiikkides, mis keskenduvadki tdpsemalt
olulisematele aspektidele, miks lapsevanemad kas on rahul teenusega vdi miks ei vasta teenus

nende vajadustele.

3.4.1 Tugiisikute tihe vahetumine

Uhe peamise murekohana, mis intervjuudes l4bi kais, oli tugiisikute tihe vahetumine. Kaik
lapsevanemad tdid probleemina vélja, et kuigi tanu Agrenskale on vdimalik lapsele tugiisik
leida, on enamasti lapsel ks kindel tugiisik lihikest aega. Peale Uhe tugiisiku lahkumist peab
lapsevanem uuesti ootama, kuni neile leitakse inimene, kes soovib nende lapsele tugiisik olla.
Intervjuudest jai kblama, et tavaliselt on lapsel Uks tugiisik paar kuud. Selline tugiisikute
vahetumine on aga vanematele emotsionaalselt ebameeldiv, sest alati ei ole kogemus uue
tugiisikuga olnud positiivne. Vanemad t6id oma kogemuse puhul vélja nii tugiisikuid, kes olid
kokku leppinud, kuid ei ilmunud kohale ega teatanud sellest lapsevanemat eelnevalt, ning ka
tugiisikud, kes omavoliliselt on tegutsenud lapsega ilma lapsevanemaga konsulteerimata. Uhe
vanema jaoks oli dllatav, milliseid tema jaoks elementaarseid kokkuleppeid peab uue
tugiisikuga hakkama s6lmima. Naiteks, et tugiisik ei kutsuks vodraid inimesi lapse koju voi ei

laheks lapsega kodust vélja kui vanemale pole see teada.

Lisaks on tihe tugiisikute vahetumine keeruline lapsevanemale, sest iga uue inimese tulles peab

ennast ja last uuele vBimalikule tugiisikule tutvustama ning kodu korda tegema, et jatta
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tugiisikule hea mulje. Toodi vélja, et nii nagu igal lapsevanemal, on ka puudega lapse vanemal

raske esimest korda jatta oma laps praktiliselt védra inimese hoole alla.

“Kui [lapse nimi] oli vdike siis meil kdis ma iitleks, et iga nddal kiis see isik, kdis ee inimene
mul kodus ja ma utleks, et see oli vasitav. selles mottes, et keegi vodras tuli sulle koju. esiteks,,
sa pidid nagu,, toa korda tegema. ma utlen lihtsalt nii. teiseks see, et alati tuli uus inimene ja

siis sa pidid uuesti koik titlema. Isegi kui ankeedis oli kirjas, siis sa ju ikkagi rddgid enne”

Uks lapsevanem viiest osalenud vanemast ei pidanud tugiisikute vahetumist enda kogemuse
juures emotsionaalselt v6i muul moel raskeks, kuid tddes, et vahetumine oleks suuremaks
probleemiks, kui ta laps oleks teistsugune ning teeks midagi, mille puhul vanem vdib karta, et
tugiisik juhtub radkima lapsega toimunut korvalistele inimestele.

Voimalike pdhjustena, miks tugiisikud ei ole pusivad, t6id lapsevanemad vélja nii tldisemaid
pdhjuseid kui ka konkreetsemaid perest tulenevaid pohjuseid:

1. pere ja tugiisiku vaheline koostdo ei suju;
2. tugiisikud on enamasti noored, kes alles alustavad oma t66 teekonda ning proovivad
erinevaid asju;

3. tugiisikute to6tingimused on halvad.

Oma kogemusest tdi ks lapsevanem vilja, kuidas temal tekkis probleeme tugiisikuga, kes ei

tulnud kokkulepitud paevaks pere juurde ning ei olnud sellest ka eelnevalt ette teatanud.

“Sul voib hdsti minna aga sul voib ka nii minna, et sulle ei meeldigi see tiidruk nditeks. ja
vastastikune. Inimesed ei pea meeldima, sest minul on kainud tiks tidruk, kes ei jéudnud kohale
ja ta ei helistanud ega midagi. Ja siis ma ootasin teda all lapsega. et,, mitte isiklikult ei

meeldinud aga lihtsalt see suhtumine, et sa pead teatama siis kui sa ei tule voi niimoodi.”

Ka teine lapsevanem Kkirjeldas mitu enda juhtumit tugiisikutega, kus kokkulepetest kas ei
peetud kinni voi tugiisik kaitus omavoliliselt ilma lapsevanemaga kokkuleppeid tegemata.
Naéiteks selle vanema puhul oli juhus, kus tugiisik oli ilma vanema ndusolekuta kutsunud lapse

koju oma isikliku tuttava.

Kaks osalenud lapsevanemat leidsid, et tugiisikud vahetuvad tihti ka seeparast, et tugiisikuteks
on tavaliselt noored vdi tudengid, kes kogemuse ja eneseotsingu huvides proovivad erinevaid

ameteid.
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“Noh.. loomulikult mulle meeldiks, kui meil oleks nagu pikalt iiks inimene, aga noh kuna need
tugiisikud on enamasti noored ja eks nad alles tahavadki vaadata, et teevad luhiajaliselt mingit

tihte asja ja teist asja. Et need tugiisikud vahetuvad.”

Tugiisikute tootingimuste osas dtlesid kdik osalenud lapsevanemad, et to6tingimused on
halvad ning see on aspekt, millega nemad ei ole rahul hetkeolukorras tugiisikuteenuse

korraldusega. T66 ise on tegelikult raske, kuid palk ei ole vastav.

“Et arvestades kui vihe saab palka tugiisik, siis ma iildse imestan, et keegi iildse teeb seda
t06d ausalt 6eldes. Ma ei saaks kurta, et selles mottes, et ma ei saaks pahaks panna, isegi kui
ta tuleks ausalt Utleks, et ta enam ei taha seda t06d teha, sest sai parema t60. Et sai kasvoi Uks

euro tunnis rohkem palka”

Osalenud lapsevanematest 3 véljendasid, et vajadusel oleksid nemad valmis tugiisikule ise
maksma, et nende lapse eest vastutav tugiisik saaks oma t66 eest diglast palka.

3.4.2 Koostdo teenusepakkuja ning tugiisikutega

Vanemate murest tugiisikute tle on ndha, et neil on hea suhe oma lapse tugiisikuga. Seda
kinnitas ka kiisimus nende koost6d kohta oma lapse tugiisikuga.

Koik vanemad tdid vélja, et nende suhe on hea ning tugiisik kuulab vajadusel vanema
tagasisidet ning korrigeerib enda tooviise. Lapsevanemad on dldiselt vaga tanulikud, et keegi
teeb seda t66d ning on valmis nende lapse eest vastutama, samal ajal kui vanem ise saab

rahuliku stidamega tegeleda muude asjadega.

“No hdsti, iitleme, et meile paistab niimoodi, et me saame rahuga saata oma lapse teenusele.
[---] Et héasti on see, et laps on hasti hoitud, laps on ohutu, turvaliselt, hoitakse Uksteisel silma

’

peal ja aidatakse.’

Lisaks koosto6le tugiisikuga palusin intervjueeritavatel hinnata ka oma koost66d
teenusepakkujaga. Ka siinkohal kiitsid vanemad véga Agrenska Fondi oma korraliku to6 eest.
Koostdo kirjeldustes jai kdlama peamiselt, et suhtlus teenusepakkujaga on olnud meeldiv ning
kiire. Kaks lapsevanemat pidasid eriti tinuvaarseks ka seda, et Agrenska peab jarge erinevate

tdendite ja puude méara aegumise kohta ning tuletab vanematele meelde, kui need on aegumas.

“Aajaa ja mis nad veel hdsti teevad on see, et nad peavad jirge ka igasuguste toendite ja

puuete jargimise ja kdige sellise kohta. [...] tavaliselt on nad saatnud ette emaili, et midagi
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aegub. See on vaga abiks, et meil lapsevanematel on neid asju, mis aeguvad, et neid on vaga
palju ja siis on raske. Et me proovime ise jarge pidada, aga hea on, kui keegi ka meelde

tuletab.”

Agrenskaga on vanemate hinnangul véaga rahul ka lapsed ise ning lapsed votavad teenusest osa
hea meelega. VOorreldes teiste teenusepakkujatega, Utles Uks lapsevanem: “Tammistus on
parem, Tammistus on nagu parem kvaliteet. Laps on alati hooldatud ja jah, et mul tuttavad on
teise teenusepakkujaga ja tegelikult nad ei ole, lapsed ei ole rahul. Isegi need lapsed, kes ei
raagi, vigisevad sinna viies. et [lapse nimi] laheb hea meelega tammistusse. ta teab kuhu sinna

juba minna.”

Uldiselt oli vanemate hinnang teenusepakkujale véaga positiivne ning nende jaoks

probleemseks osutusid just Agrenskast mittes6ltuvad asjad.

3.4.3 Teadmatus ja teenuse maht
Eraldi teemana kerkis vanemate vastustest ka teenuse mahu ja teadmatuse temaatika.

Kuigi lapsevanemad olid rahul teenusega, siis tuli valja, et kolme lapsevanema puhul ei vasta
teenus nende tegelikele vajadustele. Tegelikud vajadused on suuremad just mahu mottes.
Vanemad tddesid, et nende lapsele oleks teenust vaja suuremas mahus, kuid kahjuks suuremat
mahtu ei ole kohalik omavalitsus neile maaranud. Samas uuesti taotlemine ja teenuse mahu

juurde saamine on lapsevanema jaoks ajakulukas.

“Ma kasutaks rohkem seda teenust. Jah ma kasutan seda liiga vihe. mul on tegelt suuremad

vajadused, aga ma ei viitsi neid asju ajada. ma ei viitsi neid tunde kiisida koguaeg.”

Lisaks vajadusele suurema mahu jargi, soovis ks lapsevanem, et vastavalt eelnevale aasta
vajadusele madratakse korraga aasta alguses vajalik maht terveks aastaks dra. Praegusel juhul
saab laps teenuse tunde korraga umbes pooleks aastaks, mistottu on vanematel raske planeerida
lapse suvelaagrites ja suvistel Uritustel osalemist, sest on teadmatus, kas peale esialgse mahu
ara kasutamist saab teenuse tunde juurde. Vanem heitis KOV esindajatele ette, et lapse pusiva
eluaegse diagnoosi tottu ei muutu lapse teenusevajadus ledd, mistbttu on igal aastal vajadus

teenuse tundide osas sama.

Sama lapsevanem kirjeldas ka, kuidas kogu teadmatus ja véhene suhtlus kohaliku omavalitsuse
esindajate ja spetsialistide poolt mdjutas neid negatiivselt.
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“Et lapsevanematega raagitakse nagu vahe. Et samad need omavalitsuse ja linna to6tajad
voiksid ka meiega rohkem réakida, et valgustada meid, et mis need takistused on, et ei saa
rohkem tunde vGi et kas saab rohkem tunde vdi jah. Et meie lihtsalt,, ma ei tea, et kuuleme

’

aegajalt nagu kuulujuttudena kuskilt, et mis nagu toimub, mis ei ole nagu normaalne.’

Véhene suhtlus tekitas lapsevanemas darmiselt negatiivseid tundeid ning talle tekkis arusaam,
et arvatakse, et kuna tema laps on puudega, siis on vanem ise ka puudega. Lapsega seotud
kiisimused ja arutelud peaksid kdima labi lapsevanema, kes lapse eest vastutab, mitte labi

kolmandate inimeste.

“Et kohati jddb siuke tunne, et kui mu laps on siigava puudega, et siis arvatakse, et mina olen

ka sligava puudega, et ma ei saa aru, et mis toimub.”

Teadmatus lapsevanematel esineb ka hindamismeetodite osas. Teekonna osas monel
lapsevanemal k&idi kodus hindamas, aga teistel jélle ei kdidud. Lisaks tdi Uiks lapsevanem vilja,
et puudub l&bipaistvus hindamismeetodite osas ning lapsevanemad ei tea, mille alusel ja mida

nende lapsel hinnatakse, kuigi vOiks teada.

’

“Keegi kuskil nagu hindab, aga me ei tea mille alusel seda hinnatakse.’

Teenusevajaduste ja stisteemi parem labipaistvus viiks lapsevanemate suurema usalduseni
sotsiaalstisteemi suhtes. Olukorras, kus suhtlus ja informatsioon lapsevanemale on pigem

vahene, ei tea lapsevanem, miks tehakse sellised otsused siisteemi esindajate poolt.

3.4.4 Taotlemine ja seletamine

Enamikule osalenud lapsevanemale oli alguses keeruline ka taotlemise protsess ise.
Intervjueeritavad t6id vélja, et neile ei meeldinud, kuidas iga uue taotluse puhul peab taotleja
vastama uuesti samadele kiisimustele ning pdhjendama, miks nende laps ja pere on teistsugune

ning vajavad abi.

“Aga kindlasti mis ei ole iihelegi puudega vanemale lihtne, see ei ole seotud selle
tugiisikuteenusega otseselt, aga kui sa juba ma ei tea kimnendat korda pead kirjutama, miks

’

su laps teistsugune on.’

Antud teemal kdnelesid kdik osalenud lapsevanemad, kellest (iks otseselt ei tundnud, et tema

jaoks see probleemiks oleks olnud. Samas Utles sama lapsevanem, et tema ei ole viitsinud
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taotlemisega hetkel tegeleda, mistottu lapsel hetkel tugiisikut pole. Sellises sdnastuses jai

mulje, et taotlemise protsess on siiski ka selle lapsevanema jaoks ajakulukas.

Taotlemise puhul kurtis tiks lapsevanem ka, et lapse hindamisel voiks rohkem kaasata inimesi,
kes lapsega reaalselt on kokku puutunud ning kellel on kujunenud arusaam lapse tegelike
vajaduste kohta, nagu lapse tugiisik, kool ja lapsevanem ise. Lapse hindamisel on peamine rohk
rehabilitatsiooniplaanil ning spetsialistidel, nagu psiihholoog, eriarstid, kes lapsega kohtuvad

korra mitme aasta tagant.

Slsteemi kitsaskohti nditab ka lapsevanema kogemused, kus erinevad asutused kisivad sama
informatsiooni. Naiteks ei mdistnud lapsevanem, miks on lisaks rehabilitatsiooniplaanile, mis
juba Utleb &ra lapse vajadused ja milliseid teenuseid ja toetust laps peab saama, vajalik ka
juhtumiplaan, mis tema kogemuse jargi oli sama sisuga rehabilitatsiooniplaanile ning vattis 30

péaeva aega.

Vanemate olukorra muudab keerulisemaks asjaolu, et lapsele madratav puue kehtib kuni 3
aastat, peale mida lapsevanem peab lapsele uuesti puude taotlema. Selle kohapeal t6i (ks
lapsevanem vélja, kuidas tema lapsele esmalt méarati peale siindi raske puue, kuid see sai labi
ning puuet uuesti maaratud kuni kaks aastat hiljem, kui lapsele maarati siigav puue. Riigi jaoks

oli vahepeal laps justkui terve laps, kuid vanemate ja lapse vajadused sellel ajal jaid samaks.

Uhe lapsevanema soovitusel vdiks slisteem toimida paremini ning teenuse taotlemine kiia
naiteks pusiva kaardi v6i muu sellise alusel, mille puhul lapsevanem ei pea uuesti seletama,

miks ja kui palju teenust tema laps vajab.

3.5 Vanemate soovitused

Jargmine kusimuste plokk keskenduski otseselt vanemate soovitustele nii mineviku endale,
teenusepakkujatele, riigile kui ka teistele lapsevanematele. T66 Glesehitust silmas pidades

esitan antud alapeattikis soovitused, mis ei ole veel saanud kajastust teiste teemade raames.

Tagasivaatavalt enda teekonnale ei leidnud lapsevanemad, et nemad oleksid ise midagi
teistmoodi teinud. Lapsevanemad olid rahul oma teenusepakkuja valikuga ning soovitasid ka
tulevastel vanematel teenusepakkuja valikul teha korralikku eeltédd just teiste vanemate
kogemuste kaudu, sest kogemuse kujunemisel on oluline, millises asutuses

rehabilitatsiooniplaani taitma hakatakse ning tugiisikuteenus saadakse.
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Samas t0i Uks lapsevanem ka vilja, et vanem ise ei saagi midagi muudmoodi teha, sest neile

on ette kirjutatud, millistes asutustes ja mida saab taodelda.

“Mida mina teeksin teisiti? Ma arvan, et ma ei teeks midagi teisiti. Meil nagu ikkagi

kirjutatakse ette ju see protseduur, et kus mida taodelda ja nii edasi.”

Soovitusena nii Agrenska kui ka laiemal tasandil leidsid lapsevanemad, et voiks litkuda rohkem
informatsiooni. Seda nii tugiisikute ja lapsevanemate vahel, tugiisikute vahel, teenusepakkuja
ja lapsevanema vahel kui ka riigi ja lapsevanema vahel. Lapsevanematel oli mure tugiisikute
ule: kuigi tugiisikuid usaldatakse, siis tekkis kisimus, kas tugiisikul on vd@imalik saada
kiirekorralist abi olukordades, kus tugiisik ise ei pruugi lapsega tema kodus hakkama saada.
Selle mure lahendamiseks pakuti gruppe ja abiliine, kus tugiisikud saaksid kiiresti hendust
naiteks olukorras, kus lapsel tekib epilepsiahoog, kuid tugiisik ei tea, mis sellises olukorras

kohe ette votta.

Lapsevanematele oli rohkem informatsiooni oluline nii muude teenuste vdimaluste, mis

lapsevanemal on, kui ka teenuse sisu osas, mis tehakse pikemate hoidudena.

Pikemate hoidude teemal raékisid lapsevanemad ka kas etteteatamata vai Oisest teenuse
soovist. Samas maistsid lapsevanemad, et sellisel viisil oleks teenust raske korraldada, sest on
keeruline leida inimest, kes oleks ndus td6tama tugiisikuna 66sel voi etteteamata hoiu ndol, kus
lapsevanem saab lapse jatta vastavalt vajadusele. Ka ise tugiisikuna leian, et selline
teenusekorraldus on pigem raske nii tugiisikutele kui teenusekorraldajatele, kes peaksid

garanteerima, et alati on olemas inimene, kui lapsevanem seda vajab.

Riigi tasemel leidsid lapsevanemad, et riik teeb isna head t66d juba selles osas, et teenus on
olemas ja selle kohta jagavad omavalitsuste to6tajad vajalikku informatsiooni, kuid tugiisikute
tootingimuste koha pealt voiksid teha paremini. Seda nii tugiisikute palga osas, kuid ka
sotsiaalsete garantiide osas, nagu haigekassa, mida tavalise t60lepinguga to6tajad saavad, kuid
tugiisikud, enamasti to6tavad k&sunduslepinguga, ei saa. Tulenevalt tugiisiku téoulesandest
vajadusel last saata linnaruumis liikumisel ja véljasditudel, oli lapsevanema jaoks oluline ka,
et ronkem asutusi pakuks tugiisikule puudega lapse saatja piletit, mis oleks kas tasuta voi

odavam vorreldes tavapiletiga.

Lisaks t0i Uks lapsevanem vélja, et tema jaoks on hetkel teadmatu, mis saab teenusega siis, kui
tema laps saab 18-aastaseks ning tugiisiku-lapsehoiuteenust tema lapsele ei ole ette ndhtud ning
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taisealiste puuetega inimeste toetused ei ole vorreldavad laste saadavate toetustega. Selline

uleminek lapsest téisealiseks vdib olla vanemate jaoks keeruline.
4. ARUTELU

Jargnevalt arutlen t60s saadud tulemuste Gle nii oma kogemuse kui ka teooria osas valjatoodu

raames, Uritades vastata pustitatud uurimiskisimustele.

Lapsevanemate arvamustest selgus, et lapsevanemate jaoks ei ole vahet, kas nende lapsega
tegelev inimene tootab tugiisiku voi lapsehoidjana, vaid peamine on, et laps oleks turvaliselt
hoitud. Sotsiaaltoo praktika, eesotsas sotsiaalhoolekande seadusega (2023), eristab lapsehoiu-
ja tugiisikuteenuseid kui kahte eraldi teenust. Sotsiaalhoolekande seadus toob valja, kuidas
lapsele suunatud tugiisikuteenuse eesmark on lapse arendamine ning iseseisvuse tdstmine, kuid
lapsehoiuteenuse eesmérk on vanema toetamine lapse kasvatamisel, mis véimaldab vanemale

vaba aega ning todturul osalemist (Sotsiaalhoolekande seadus, 2023).

Vaadates aga teenuste praktikat ning lapsevanemate arvamusi ja kogemusi, tekib kisimus
teenuste sellise eristamise vajalikkuse Ule ning kus jookseb piir tugiisiku ja lapsehoidja

ametikohtade vahel.

Teenuste korralduses eristatakse kahte teenust tdoilesannete osas, kuid nii minu t66s kui ka
Allik (2014) t60s selgus, et tihti tugiisik taidab ka tlesandeid, mis ei ole tugiisiku tooulesanded.
Lapsevanemad mdistavad, et on eraldi teenused ning tdid korduvalt intervjuudes vilja, et
nemad kasutavad kas naiteks lapsehoiuteenust v@i tugiisikut, kuid erinevust teenuste sisus

lapsevanemate juttudes vélja ei tulnud.

Lapsevanemate vastustest ei paistnud valja vajadust, et tugiisik oleks keegi, kes tegeleks nende
lapse arendamisega, vaid pigem oli oluline, et keegi vaataks lapse jargi samal ajal kui vanem
ise on kas t66l voi tegeleb muude asjadega. Sellises vaates ldhevad lahku teenuste sisu ja
lapsevanemate vajadused. Kohalike omavalitsuste esindajatele korraldatud tugiteenuste
mottetalgute raames leiti, et teenuste sisu jaab kohati arusaamatuks ka spetsialistidele endale
(Rohtla, 2022). Olles ise tugiisik leian eelneva pdhjal, et teenuste sisu vajaks kaasajastamist
ning kooskdlastamist vanemate tegelike vajadustega.

Arvestades ka vanemate vastuseid, et teenuse mahtu vdiks olla rohkem, on nii lapse kui ka
lapsevanema jaoks oluline, et pere vajadused oleksid toetatud. Tugiisikuteenust on Tartu linnas
(Tartu linna koduleht, 2023) vdimalik korraga saada kuni 400 tundi, need tunnid vdiksid katta
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lapse vajadused arendava ning suunatud tegevuse osas ning pakuks lapsevanema sénul lapsele
uut ja ponevat kogemust uue isikliku inimese néol. Lapsehoiuteenuse tunnid, mida on véimalik
saada kuni 200 tundi, aitaksid lapsevanemal katta tema vajadused t06turul osalemiseks ja
isiklike tegevuste tegemiseks. 200 tundi aastas ei pruugi dra katta vanema vajadusi teenuse

jargi tooturul osalemiseks, mistottu kasutatakse sellel eesmérgil ka tugiisikuteenust.

Lisaks vanemate vajadustele erinevad ka laste vajadused teenuse osas. Lapsed vajavad oma
erivajaduses tottu erinevat tuge, mistottu ks laps vdib vajada tugiisikut ning teine pigem
lapsehoidjat. Intervjuudest selgus, et moni lapsevanem kasutab tugiisikuteenust, et lapsele
vOimaldada individuaalsemat lahenemist voi lapse kodus hoidmiseks, kui laps on haigestunud,
samas kui teisele lapsevanemale oli tugiisik vajalik ka lapse koolis kdimiseks. Kolmandal
lapsevanemal aga oligi otseselt vaja lapsehoiuteenust kui inimest, kes lisaks lapse jargi
vaatamisele viib l&bi ka vajalikud hooldustoimingud, nagu wc kaimine, riietamisel aitamine,

s00tmine.

Olenemata teenuse nimetusest, on teenuse olemasolu vanemate jaoks oluline. T66ga selgub, et
tugiisikuteenus aitab lapsevanematel paremini toime tulla puudega lapsega kaasneva
objektiivse hoolduskoormusega, mida saab m&dta tegevuste ja ressursside jargi, mis vanemal
puudega lapse Ulalpidamisega seoses on (Sales, 2002). Vanemate vastustest tuli vélja, et
tugiisikuteenus voimaldab vanematel ennekdike vaba aega tegelemaks kas endale meelepéraste
tegevustega voi tegelemiseks ka pere teiste lastega. Aeg on objektiivse hoolduskoormuse (ks
oluliseim aspekt, sest just aja puudumise tdttu vdivad riivata saada lapsevanema sotsiaalne elu
aga ka tool kaimise vdimalused (Sales, 2002). Vanema aja puuduse tottu vdib hoolduskoormus
edasi kanduda ka pere teistele lastele, pannes neile kohustuse kanda hoolt oma puudega 6e v0i
venna eest (Hwang ja Charnley, 2010).

Nii vélismaises kirjanduses (Hwang ja Charnley, 2010) kui ka bakalaureusetdddes (Magi,
2014), samuti ka minu t66s, on tulnud valja, et ka pere teised lapsed v6tavad omaks hooldaja
rolli kui selleks on vajadus. Intervjuudes tuli vélja, et thel lapsevanemal aitavad lapse jargi
vaadata tema nooremad 6ed. Hwang ja Charnley (2010) leiavad, et see paneb neile noorematele
Odele peale koormuse, mis vdib neile halvasti mdjuda. On oluline, et pere saaks abi ka
valjaspoolt, mis vahendaks pereliikmete vastutust ning annaks neile rohkem isiklikku vabadust.
Pere teistel lastel, eriti noorematel 6dedel ja vendadel, ei tohiks tekkida tunnet, et nemad peavad

oma puudega venna voi de tdttu midagi ohverdama. Antud noorte hooldajate teema vdiks olla
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ka tiheks vBimalikuks edasiseks uurimissuunaks, sest minule teadaolevalt pole Eesti kontekstis

uuritud puudega Ge vdi venna eest hoolitsemise teemat.

Lisaks on oluline mérkida, et teenuse tahtsuses ei oma otsest rolli lapse puude raskusaste.
Lapsed, kellel mdlemal on sligav puue, vdivad véga erineda oma teenusevajaduse poolest.
Oluline on ka lapsevanema enda vGimalused lapse jargi vaadata ning ka tugivorgustik lahedaste
ndol, kes saavad vajadusel lapsega tegeleda. Uks sligava puudega lapsevanem tGi vilja, et
nemad hetkel teenust ei kasuta, sest saavad ise hakkama, kasutades Tartu linna poolt pakutavaid
vOimalusi, nagu lapse koolipdeva jargsed tegevused ja hoid koolis. Samas t0i Uks raske
puudega lapse vanem vélja, et nemad kasutavad teenust igapaevaselt voi -nadalaselt, vastavalt
vBimalusele. Sligav puue on puude raskeim aste, mille puhul laps vajab 6dpaevaringset
jarelvalvet ja tuge (Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seadus, 2022). Sellest voiks eeldada, et
just antud pere vajab teenust kdige rohkem, aga tegelikkuses see nii ei pruugi olla. Agrenska
Fondi praktika jargi vajavad teenust ka keskmise puudega lapsed.

Oluline on radkida ka tugiisikuteenuse nimetusest ja nduetest teenuse saamiseks. Kuigi
sotsiaalhoolekande seadus ei too valja, et tugiisikuteenuse saamiseks peab lapsel olema kindel
puude raskusaste, siis otsides informatsiooni tugiisikuteenuse kohta leiab enamasti teenuse
nimetusega “raske ja siigava puudega lapse tugiisikuteenus”. Néiteks Tartu linna kodulehel
(Tugiisikuteenus puudega lapsele, 2023) on valja toodud, et tugiisikuteenust osutatakse kuni
18-aastasele raske ja sligava puudega lapsele. Ka Sotsiaalkindlustusamet (Puudega laste
tugiteenused, 2023) toob vaélja, et tugiteenused aitavad raske ja stigava puudega last ja tema
pere. Sellisel juhul tekib eeldus, et teenus ongi mdeldud teatud puudeastmega lastele, samas
kui sotsiaalhoolekande seadus (Sotsiaalhoolekandeseadus, 2023) ei too vélja puude
raskusastme vajadust. Vanemate jaoks, kes kasvatavad erivajadusega last, voib see olla
segadust tekitav ning neil vaib tekkida lootusetus, nende keskmise puudega lapsel ei ole digust
teenusele. Ka varasemalt vélja toodud Pilleriin Koor (2021) leidis oma I6putdos, et keskmise
puudega laste vanemad ei ole rahul nende lapsele mdadratud puude raskusastmega, sest
tugiteenused on mdeldud raske ja sligava puudega lastele. Ka keskmise puudega lastel voib
olla vajadus tugiisiku jarele, kuid olenevalt teenusepakkujast ei pruugi ta seda saada. Eriliseks
néiteks on ka minu t60s osalenud lapsevanem, kelle lapsel vahepeal puuet ei maaratud, kuigi

lapse ja pere vajadused ei olnud muutunud.

Kuigi vanemad ei hindanud oma teekonda tugiisikuteenuseni raskeks, siis mdisteti vanemaid,

kelle teekond ei pruukinud olla kerge. Erinevad autorid kirjeldavad, et puude teadasaamisele
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jargneb ennekodike rasked reaktsioonid, kus domineerivad tunded, nagu Sokk, hébitunne,
eitamine (Habicht ja Kask, 2019; Ersin ja teised, 2022; Watermeyer ja Mackenzie, 2014), siis
selliseid emotsioone puude diagnoosi saamisel minu t60s osalenud vanemad vélja ei toonud.
Vanemate vastustest kolas, et emotsionaalselt ei ole see teekond muidugi kerge uhelegi
vanemale, kuid korralduslikult on olnud kerge, sest vanematele on ette kirjutatud, mida ja kus
nad peavad taotlema. Leian, et selline toimimine Uheltpoolt aitab vanematel paremini
orienteeruda susteemis, kuid samas néeb see ette mitmeid teenuste ja puuete uuesti taotlemisi

ning otsuste ooteajad on lsna pikad, mis vanematele ei pruugi sobida.

Sarnaselt varasematele t66dele (Koor, 2021) selgus ka minu t66ga, et vanematele valmistab
raskusi ja pahameelt puude taotlemise ja tldisemalt ka tugiisikuteenuse taotlemine ja nendega
seonduv birokraatia. Pidevad puude uuendamised ja teenusevajaduste selgitamised on
vanematele ajakulukad ning kohati raskesti mdistetavad. Vanemad leiavad, et riik vdiks tulla
neile vastu ning kui lapsel on seisund, mis ei parane, naiteks autism, puuduv jase, geenirike
vms, siis voiks puude kestus olla pikem. Samas mdistavad ka vanemad, et méne puude puhul
saab t00 ja rehabilitatsiooniplaani jargimisel lapse seisundit parandada ning paari aasta pérast
vOib lapse seisund olla tdiesti muutunud. Vanemate mure on mdistetav, kuid nii
intervjueeritavate vastustest kui ka enda kogemusest tugiiisikuna saan 6elda, et néiteks laps,
kes algselt ei réakinud ega suutnud iseseisvalt sula, suutis peale paarikuust

rehabilitatsiooniplaani taitmist ise sula ja raakida.

Vordluses Helga Isanda 2012. aastal tehtud t6dga (Isand, 2012), kus ta uuris Parnu linna
lapsevanemate kogemusi tugiisikuteenusega, selgub, et on nii teemasid, mis on jaanud plsima
ka 10 aastat hiljem, kuid on ka teemasid, mis on saanud lahenduse. Nii minu t66s kui ka Isanda
(2012) t66s selgus, et ks teema, mis juba ka 10 aastat tagasi lapsevanematele probleeme
valmistas, on teenuse taotlemiseks vajalik olukorra Kkirjeldamine ja seletamine, mis
lapsevanemal iga taotluse jaoks tuleb teha ja mis on ajakulukas. Aega laheb ka taotluse
tootlemisega kohaliku omavalitsuse ja riigiasutuste poolt, mis omakorda raskendab vanemate
olukorda, sest taotluste vahelistel ajal ei ole digust teenusele. Ka teenuste mahu vahesuse teema

on jaanud samaks vorreldes kiimne aastaga.

Slsteemi tuleb aga ka Kiita, sest vOrreldes Isanda (2012) t60s valja toodud pooleaastast lepingut
tugiisikuga, on praegused lepingud pikemad, kuid omaette probleemiks on tugiisikute

ametikohal pusimatus, mis minu té6ga selgus.
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Nii minu kui ka Isanda (2012) t66s oli vanemate probleemiks sotsiaalsusteemi paindumatus
tugiisikute tootingimuste osas. Tugiisikud tdotavad siiamaani kasunduslepinguga, mis
vOimaldab to6tundide paindlikkust ja to6tunnid sltuvad lapse vajadustest, kuid on ebakindlam
to6lepinguga vorreldes. Lisaks puuduvad k&sunduslepinguga tootades sotsiaalsed garantiid,
nagu ravikindlustus ning haigushivitised ja puhkusetasud. Ise tugiisikuna to6tades leian, et
tudengina saab kill riikliku ravikindlustuse tlikoolis dppides, mis leevendab olukorda veidi,

kuid to6tunnid on ebastabiilsed ning s6ltuvalt pere vajadustest ei pruugi igal kuul t66d olla.

Need tingimused on aga vanemate hinnangul iks peamiseid p&hjuseid, miks tugiisikud tihedalt
vahetuvad. Hea tugiisikuteenuse nurgakiviks on usalduslik suhe kdigi osapoolte vahel. Laps
peab leppima tugiisikuga ning ka vanemad peavad suutma usaldada tugiisikut ning tundma end
kindlalt jattes lapse teise inimesega. Sellise suhte loomine votab aga aega. Kui tugiisikud
vahetuvad tihti, vGib see mdjuda kurnavalt perele ning suhte loomisel v6ib tekkida raskusi.
Lisaks oma kogemuselt leian, et moned lapsed on muutuste suhtes tundlikumad ning uue
tugiisikuga vdib kohati olla raske kohaneda. Perele ja lapsele oleks parim, kui tiks pusiv tugiisik

tegeleks lapsega.
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KOKKUVOTE

Bakalaureusetd6 eesmargiks oli mdista Eesti Agrenska Fondis tugiteenuseid saavate
lastevanemate kogemusi sligava ja raske puudega laste tugiisikuteenusega. Vanemate
kogemuse uurimiseks kasutasin kvalitatiivseid uurimismeetodeid, mille raames viisin labi 5

intervjuud lapsevanematega, kes kasutavad vdi on kasutanud tugiisikuteenust.

Td06ga soovisin leida vastuse oma uurimiskusimustele: mis on tugiisikuteenus lastevanemate
jaoks, milline on vanemate kogemus teenusele saamisega, mida radgivad vanemad oma

kogemusest tugiisikuteenusega ning millised on vanemate ettepanekud teenuste arendamiseks.

Intervjuudega selgus, et tugiisikuteenus on peamiselt lapsevanemate jaoks vdimalus kaija to6l
ning saada aega iseendale ja pere teistele lastele.

Lisaks selgus, et lapsevanemate kogemus teenusega on olnud erinev. Mdne lapsevanema jaoks
laks teenuseni joudmine kergemini kui teisele. Vanemad oma kogemuste pohjal leidsid, et
teenuse kohta jagatakse piisavalt informatsiooni ning teenuse enda leidmine ei valmistanud
neile probleeme, kuid sellest hoolimata ei ole teekond olnud probleemidevaba. Lapsevanemate
peamisteks raskusteks teenuse juures on pidev taotlemine ja seletamine, mis kaasneb teenuse
mahu juurde saamisega kuid ka laiemalt maaratud puude aegumisega. Sarnaselt varasematele
toodele leidsid ka minu t66s intervjueeritud lapsevanemad, et pusiva seisundiga lapsele voiks
puude méadrata pikemaks ajaks, mis vahendaks lapsevanemate vajadust uuesti taotlemiste jérgi.
Korduv uuesti taotlemine eeldab tihedat koosto6d kohaliku omavalitsuse esindajatega, kellega

suhtlus the lapsevanema kogemuse pohjal ei pruugi alati olla positiivne.

Lisaks tuli lapsevanemate vastustest valja nende mure tugiisikute tle. Tugiisikud to6tavad
k&sunduslepingu alusel, mis jatab neid ilma sotsiaalsetest garantiidest ning teeb t60
ebastabiilsemaks. See aga m6jub tugiisiku palgale, mis ka lapsevanemate hinnangul on véike
vorreldes tooulesannete ja vastutusega, mis tugiisikul on. See vdib olla Uheks peamiseks
pdhjuseks, mis tugiisikud vahetuvad tihedalt. Tihe vahetumine vdib negatiivset mdju avaldada

aga nii lapsele kui ka lapsevanemale.

Uldiselt on lapsevanemad aga rahul teenusega ning eriti kiidavad konkreetset teenusepakkuijat,
kes on nende jaoks teinud teekonna kergemaks labi kiire ja konkreetse informatsiooni ning
kelle praktika voiks olla eeskujuks ka teistele teenusepakkujatele. Vaga tanuvaarsena leitakse
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ka tugiisikud, kes on valmis tugiisikutéod tegema ning andma vanematele vaba aega

tegelemaks muude asjadega.

Valdkonnas on ndha muutusi vorreldes 10. aasta taguse ajaga, mis tekitab lootuse, et
edasiminekutega jatkatakse. VOttes arvesse nii enda kogemust tugiisikuna kui ka vanemate
kogemusi ja kirjanduses leiduvat, esitan t66 pohjal jargmised ettepanekud:

Parem labipaistvus kohaliku omavalitsuse otsuste ja hindamismeetodi 0sas.
- Tugiisikute tootingimuste levaatamine.
- Teenuste sisu ja kirjelduste Glevaatamine ning nende kaasajastamine.

- Uhtne andmete ja taotluste siisteem, mis vahendaks lapsevanemate vajadust iga

taotlusega koik uuesti selgitada.
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LISAD

Lisa 1. Intervjuukava

Alustuseks, raakige veidi oma lapsest ja tema teenusevajadustest

1. Mis on tugiisikuteenus lastevanemate jaoks?

Palun kirjeldage oma s6nadega, mis on tugiisikuteenus
Miks on tugiisikuteenus teie jaoks oluline/vajalik?
Milline on teenuse roll teie igapéevaelus?

Milline on teenuse roll teie lapse elus?

Kuidas kujutaksite ette elu ilma tugiisikuteenuseta?

2. Milline on vanemate kogemus tugiisikuteenusele saamisega?

Raadkige vabas vormis, kuidas te joudsite tugiisikuteenuseni alustades algusest ning
IGpetades hetkest kuni teie lapsele sai kindel tugiisik

Vastavalt mida lapsevanem réaégib, siis saab kisida lisakiisimusi

Millised etapid te pidite labima, et jéuda tugiisikuteenuseni?
Kes/mis aitas teid tugiisikuteenuseni?

Millist abi/infot vajasite?

Millisest abist te tundsite puudust tugiisikuteenusele joudmisel?
Kuidas mdjutas antud teekond teid emotsionaalselt?

Mis oli teenusele joudmise juures raske? Mis oli kerge?

3. Mida raagivad vanemad oma kogemusest tugiisikuteenusega?

Joudes nlud olevikku, siis kuidas olete rahul hetkel saadava tugiisikuteenusega?
Kuidas vastab tugiisikuteenus praegu teie tegelikele vajadustele?

Milliseks hindate enda koost6dd oma lapse tugiisikuga?

Milliseks hindate enda koost6dd Agrenska Fondiga?

Mis veel on praegu tugiisikuteenuse juures sellist, mis pdhjustab teile raskusi?

Mis on hetkel tugiisikuteenuse juures hasti?

Varasematest intervjuudest tuli vélja ka tugiisikute vahetumise teema. Milline on teie
kogemus tugiisikute vahetumise osas?

4. Vanemate ettepanekud

Kui te peaksite antud teed uuesti l&bima, siis mida te ise oleksite teisiti teinud?
Mida te soovite, et riik ja teenusepakkujad oleksid teisiti teinud?

Millised on teie soovitused vanematele, kes alles peavad sama teekonna labima?
Millised on teie soovitused teenuse osutajatele/korraldajatele?

Kokkuvotvalt, milline oleks ideaalne tugiisikuteenus teie jaoks?
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