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SISSEJUHATUS

Eesti Puuetega Inimeste Koda (EPIK) on avaldanud jargmised kdnekad faktid:

e Eestis elab tile 130 000 puudega inimese, mis moodustab 10% rahvastikust

e Eestis on puudega lapsi ligi 9400, nende arv on 7 aastaga kasvanud 46%

o 43% koikidest puudega laste vanematest ei ole abi saamiseks lapse hoidmisega voi

hooldamisega seotud kisimustes kellegi poole poérdunud (EPIK, 2014)

Puudega lapse perre stindimine, dnnetuse voi haigusjargne puue on valjakutse kogu
perele. Lapsevanem, kui erivajadusega lapse kdige suurem tugi vajab ka ise abi ja
toetust muutunud olukorraga kohanemisel ja toimetulekul. Kriisi reaktsioonifaasis
vallanduvad emotsioonid ja tekib hulgaliselt kiisimusi. Toimetulek Soki ja esmaste
reaktsioonidega ning teadlikkuse tdstmine mdojutab olulisel mééral hakkamasaamist
kogu jargnevatel eluperioodidel. Abi ja mdistva toetuse saamine vOimaldaks elada

kvaliteetset ja tasakaalustatud elu.

Sotsiaalhoolekandeseaduse 83 satestab sotsiaalhoolekandelise abi andmise esmaseks

pohimdtteks, et lahtutakse esmajérjekorras isiku vajadusest(RT 1, 2015)

Uurimistdo eesmark on selgitada vélja lapsevanema abi ja toetuse vajadus lapse puude

(erivajaduse) ilmnemisel Rapla valla néitel.

Lahtudes t66 eesmargist pustitati jargmised uurimiskusimused:

1. Millist abi ja toetust vajavad lapsevanemad, kui nad on &sja oma lapse puudest
(erivajadusest) teada saanud?

2. Millist abi ja toetust on lapsevanemad saanud lapse puude (erivajaduse)
ilmnemisel?

3. Missugune on olnud toimetulek ja kohanemine muutunud olukorraga?



T60 uurimisulesanded on jargmised:

e anda teemakohase kirjanduse pdhjal teoreetiline Ulevaade;

e koostada intervjuu kava;

e moodustada valim ja viia labi intervjuud respondentidega;

e intervjuude transkribeerimine ja teksti kodeerimine, kategooriate moodustamine;
e tulemuste analls;

e aretelu ja jarelduste tegemine;

e uurimistéd vormistamine.

T60 koosneb kahest peatlikist, milles esimeses antakse teoreetiline tlevaade laste puuete
kasitlusest, puudega lapse vanema olukorrast, sotsiaalkaitsest puudega lapse perele ning
lapsevanema vajadustest abi ja toetuse osas puude ilmnemisel. TGO teine osa on
uurimus, kus antakse Ulevaade valimist, kasutatud uurimismeetoditest, analiiisitakse

tulemusi ja tehakse arutelu kaigus jareldusi.

T60 autori lugupidamine ja tanusénad kuuluvad juhendaja Tiiu Kamdronile, samuti

erilasteaed ,,Pddsupesa“ juhatajale ja kdigile intervjueeritavatele.

T606s kasutatavad lihendid:

RFK — Rahvusvaheline funktsioneerimisvdime, vaeguste ja tervise klassifikatsioon
SHS — sotsiaalhoolekandeseadus

PITS — puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seadus

EPIK — Eesti Puuetega Inimeste Koda



1. LASTE ERIVAJADUSED JA VANEMATE OLUKORD
SELLEST TEADASAAMISEL

1.1. Puude kasitlus ja kirjeldused

Selles peatlikis antakse Ulevaade puude teoreetilisest kasitlusest, diguslikest alustest,
puude liikidest ja kirjeldatakse lahemalt respondentide lastel esinevaid puudeid ja nende

arendamisvOimalusi.

Kéesolevas t00s kasutatakse mdistet puudega laps, mida valdavalt tuleb ette
meditsiinilises, juriidilises ja sotsiaalses kontekstis. Uurimise all on lapsed, kellele on
ametlikult maaratud puue ja selle raskusaste. Erivajaduse mdiste on laiem ning seostub
eelkdige Opi - vOi arenduskeskkonna eripdraga, sealhulgas ka naiteks andekus,
Opiraskused. Erivajadusega laps on laps, kelle vdimetest, terviseseisundist ja
keskkondlikust taustast tingitud arenguvajaduste toetamiseks on vaja teha muudatusi voi
kohandusi. Ma@istet erivajadus peetakse ka vahem stigmatiseerivaks. (Uus et al., 2010,
Ik 20).

Tanapéeval kasitletakse puuet kui inimelu juurde kuuluvat loomulikku néhtust. Peaaegu
igal inimesel vBib elu kestel olla tervise tottu lihi- voi pikaajalist tegevusvdime

piiratust. (Puudega inimeste...2014)

Rahvusvaheliselt on defineeritud puuet jargmiselt - puue on kompleksne, diinaamiline,
multidimensionaalne st puue on terviseolukorra ning personaalsete ja
keskkonnategurite dunaamilise interaktsiooni tulem. Puuet kasutatakse uldterminina
tervisekahjustuste ning tegevus- ja osalusvbime piirangute kohta. (Puudega

inimeste...2014) RFK jérgi on puuded organismi funktsiooni voi struktuuri hélbed, nagu



oluline korvalekalle voi kaotus. Neile lisanduvad keskkonnategurid ja personaalsed
tegurid. (RFK..., 2001)

Eesti Vabariigi Puuetega Inimeste Sotsiaaltoetuste Seaduse (edaspidi PISTS) mdistes on
puue inimese anatoomilise, flsioloogilise v6i psudhilise struktuuri véi funktsiooni
kaotus vOi korvalekalle, mis koostoimes erinevate suhtumuslike ja keskkondlike
takistustega tokestab thiskonnaelus osalemist teistega vordsetel alustel. (RT 1 1999, 16,
2016)

Seadus (tleb, et kuni 16-aastasel lapsel ja vanaduspensioniealisel tuvastatakse puude
raskusaste l&htuvalt korvalabi, juhendamise vOi jarelevalve vajadusest. PISTIS
redaktsiooni (RT 1 2007, 71, 437) jOustumise jarel on alates 2008.aastast puudel
jargmised raskusastmed:

e sfigav puue on inimese anatoomilise, fusioloogilise voi pstthilise struktuuri voi
funktsiooni kaotus vdi koérvalekalle, millest tingituna vajab isik pidevat kdrvalabi,
juhendamist vdi jarelevalvet 66péevaringselt;

e raske puue on inimese anatoomilise, fusioloogilise vdi psulhilise struktuuri voi
funktsiooni kaotus vOi kdrvalekalle, millest tingituna vajab isik kdrvalabi,
juhendamist voi jarelevalvet igal 00péeval,

e keskmine puue on inimese anatoomilise, fusioloogilise voi pstdhilise struktuuri voi
funktsiooni kaotus voi kdrvalekalle, millest tingituna vajab isik regulaarset kdrvalabi
vOi juhendamist véljaspool oma elamiskohta vahemalt korra nadalas. (RT | 1999,
16, 2016)

e Puude raskusastme tuvastamisel vOetakse arvesse jargmisi asjaolusid:
terviseseisund; tegevusvdime; korvalabi, juhendamise ja jarelevalve vajadus, mis
on suurem inimese eakohasest abivajadusest; kdrvalabi ja juhendamise vajadus, mis
esineb inimesel tehniliste abivahendite kasutamisele vaatamata; elukeskkond;
puudest tingitud lisakulud; rehabilitatsiooniplaani olemasolu korral selles etten&htud
tegevused. (RT 11999, 16, 2016)

e Puude raskusaste ja puudest tulenevad lisakulud tuvastatakse lapsele tdhtajaga 6
kuud, laasta, 2 aastat ja 3 aastat ning mitte kauemaks kui 16-aastaseks saamiseni.

Puude  ekspertiisi  teeb  Sotsiaalkindlustusamet,  kaasates  ekspertarste.



(Sotsiaalkindlustusamet, 2015) Lapse puude raskusastme tuvastamise protsessi
algatab lapsevanem, esitades taotluse Sotsiaalkindlustusametile (Tallinna Puuetega,
2012).

Puude raskusastmega lapsele véljastab Sotsiaalkindlustusamet puudega isiku kaardi, mis
lihtsustab puude raskusastme t6endamist puudega inimesele ettendhtud Giguste
kasutamisel ja erinevate soodustuste saamisel. (Sotsiaalkindlustusamet 2015)

Puuetega laste kaitset ja sotsiaalhoolekannet Eestis reguleerivad mitmed 6igusaktid -
Sotsiaalhoolekandeseadus, Puuetega inimeste  sotsiaaltoetuste  seadus, Eesti
lastekaitseseadus, Perekonnaseadus, Riiklike peretoetuste seadus, Vanemahivitise
seadus, Eesti Vabariigi Pohiseadus. Lisaks veel rahvusvahelised raamdokumendid nagu

naiteks URO puuetega inimeste diguste konventsioon, URO lapse Giguste konventsioon.

Uus lastekaitseseadus paneb kdigile asutustele ja isikutele, kes lastega kokku puutuvad,
ennetustod kohustuse. See tdhendab, et last ohustavaid olukordi tuleb margata piisavalt
varakult ja neile kiirelt reageerida ning pakkuda last ja peret toetavaid tegevusi. Uue
lastekaitseseaduse jargi peavad riik ja kohalikud omavalitsused lapse diguste ja heaolu
tagamiseks tegema omavahel valdkondadeiileselt koostdod kdigi lastele suunatud

meetmete planeerimisel, rahastamisel ja rakendamisel. (Puudega inimesele, 2015)

Sotsiaalministeeriumi poliitikaanalulsis tehtud kokkuvottes véidetakse, et puuetega
inimesed kogevad puude tottu erinevaid takistusi iga paev ja igas eluvaldkonnas,
alustades fldsilistest barjadridest kuni Uhiskonnas levinud eelarvamusteni. Samuti
piiravad puuetega inimeste osalemist Uhiskonnaelus nende endi eelarvamused ja
hoiakud. (Masso & Pedastsaar, 2007)

Eestis oli 2015. aasta jaanuari seisuga vanuses 0-17 aastat 11 300 puudega last.
Vorreldes eelnevate aastatega on see arv pidevalt suurenenud. Néiteks 2014. aastal oli
0-17-aastaseid puudega lapsi 10 673, 2013. aastal 9 983. Seevastu sligava puudega laste
arv on aga igal aastal vahenenud. 2015. aasta jaanuari seisuga oli siigava puudega lapsi
Eestis 706. 2014. aasta jaanuaris oli 739 siigava puudega last ja 2013. aastal 767.
Esmane puue méarati 2014.aastal 2247-le alla 16-aastastele inimesele Eestis. (Statistika

andmebaas, s.a.)



Koolieelsete lasteasutuste seaduse ( RT 1 1999, 27, 387) jargi on erivajadusega laps

keha-, kdne-, meele- vGi vaimupuuetega ning eriabi voi erihooldust vajav.

K. Pedak liigitab puuded jargmiselt: kehapuuded, meelepuuded (kuulmis-,
nagemispuue), kdnepuuded, vaimupuuded, liitpuuded. Puuded vbivad olla

stinnipérased, aga ka pohjustatud ménest traumast voi haigusest. (Pedak, 2013)

Puuetega Inimeste Koja poolt vélja antud teatmik puuetega laste peredele sisaldab 20
enamlevinud laste puude kirjeldust: ajutrauma lapseeas, aktiivsus- ja tahelepanuhéire,
allergilised haigused, autism, diabeet ehk suhkruhaigus, epilepsia, kuulmispuue,
kdnelemine ja konepuuded, lapseea krooniline liigesepdletik, litkumispuue,
nagemispuue, vaimu- ehk intellektipuue, harvaesinevad haigused, fenutlketonuuria,
hemofiilia, huule- ja suulaeldhe, lihashaigused, pahaloomulised kasvajad lastel,

vesipeahaiged lapsed, seljaajusong ehk spina bifida. (Hanga, 2011, Ik 13)

Seoses kéesoleva t06 uurimusega selgusid respondentide lastel puuded, mida jargnevalt
tutvustame pisut lahemalt. Nendeks on autism, diabeet, aktiivsus- ja tdhelepanuhaire,

vaimu- ehk intellektipuue, lilkumispuue, pahaloomulised kasvajad lastel.

Autism on pervasiivne arenguhdire. Kasutatakse ka nimetust autismihdired ja
autismispektrihdired. Nimetatud arenguhéirete gruppi kuuluvad erinevad haigused.
Sagedamini esinevad nendest lapseea autism ehk Kanneri stindroom, atiipiline autism
ja Aspergeri siindroom. Autism on arenguhdire, vastastikuse sotsiaalse méjutamise ja
suhtlemise kvalitatiivne kahjustatus, millega kaasneb huvide ja tegevusaktiivsuse
piiratus, stereotlipsus ja monotoonne korduvus tegevustes ja kéitumises. Need
kvalitatiivsed kdrvalekalded normist on pulsivad ja ilmnevad koigis olukordades.
Autism avaldub iseédrasustena suhtlemises, kéitumises ja kones. Autism ilmneb
tavaliselt vaikelapseeas, mdnedel juhtudel on eripdarad mérgatavad juba imikueas.
Autismi puhul on pdhiliselt kahjustatud kolm valdkonda: suhtlemine, sotsiaalne tegevus
ja kognitiivsed oskused. (Hanga, 2011). Uks esimese siimptomina mérkavad vanemad,
et laps ei taha otsa vaadata. Teine simptom on unehéired. Peamised ravimeetodid on
eripedagoogiline sekkumine ning kdne, keele ja mdistmise logopeediline dpetus. (Uus,
Reimand, & Peterson, 2010)



Suhkurtdve ehk diabeedi ndol on tegemist kroonilise energiaainevahetushéirega, mis
tekib olukorras, kus kdhundirme poolt toodetava insuliini kogus on ebapiisav vOi
organism ei suuda seda efektiivselt kasutada. (Lutsar, 2013) Diabeet on tdsine elustiili
mdjutav haigus. Kui lapsel on diagnoositud diabeet, saadab see edaspidi kogu pere
elukorraldust. Diabeediga saab hakkama, kui jargida kindlaid reegleid. Lastel esineb
peamiselt | thupi diabeeti. Kuna I tudpi diabeeti pddeva inimese keha insuliini ei tooda,
peab insuliini kogu elu organismi sistima. Tahtsaimat rolli veresuhkru taseme
hoidmisel omavadki 6iges koguses annustatud insuliin, korrapérane tervislik toitumine,
piisav kehaline koormus ja vaimne heaolu. Diabeedi tunnused haigestumisel ja
puuduliku ravi korral on suur joogijanu, sage urineerimine, kaalukaotus, suurenenud
naljatunne, vasimus, ndrkus, huvi puudumine, meeleolu kdikumised, oksendamine ja
kdhuvalu. Oluline on jélgida, et veresuhkru tase ei langeks alla 4 mmol/Il. Lapsele tuleb
anda viivitamatult juua-stiia midagi magusat vOi poske glikoositablett. Diabeediga laps
vOib kéia tavalises lasteaias vOis koolis. Lapsevanem peaks Opetajaid informeerima
lapse diabeedist. Diabeediga laps ei vaja erilist kohtlemist ega liigset tdhelepanu, kuid
peab teadma tema erilist elustiili, hiipogliikeemia tunnuseid, esmaabi vétteid. (Hanga,
2011, 1k 21)

Aktiivsus- ja téhelepanuhdire. Aktiivsus- ja t&helepanuhdire (ATH) on nimetus
hairele, mida iseloomustavad puudulik t&helepanuvdime, uliaktiivsus ja impulsiivne
kaitumine. ATH kuulub hiperkineetiliste hairete gruppi, mida iseloomustab halvasti
juhitav kaitumine koos téhelepanuhdirete ja plsimatusega. (Hanga, 2011, Ik 16-19)
Hiperaktiivsus on kdige enam kasutatum ja tuntum mdiste. Samas on tegemist kitsama
terminiga, mis kirjeldab vaid Uhte keskset tunnust — motoorset uliaktiivsust. Kuid
lastepsuhhiaatrid eristavad veel Uhte héiret, milleks on hiperaktiivsuseta tahelepanu
puudulikkuse suindroom. Selle keskseks tunnuseks on just tahelepanuvdime puudulikkus
ehk keskendumisraskus, liigset aktiivsust ja pidurdamatust nagu ATH korral, ei esine.
Patsiendid ja nende vanemad vajavad ravi alustamisel ja raviprotsessis pusimisel
motiveerimist ja toetust. Ravi on pikaajaline, mille tdttu ravi jarjepidevuse tagamisele
tuleb poorata erilist tdhelepanu. Vanemate hdirealast ndustamist ja nende
toimetulekuoskuste arendamist peetakse kéesolevalt (iheks tohusaimaks ATH puhul

kasutatavaks psuhhosotsiaalse ravi meetodiks. Vanemate ndustamine sisaldab neile uute
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ja sobivamate vanemlike oskuste ja kditumisviiside dpetamist. Oluline on vanematele
selgitada, et ATH-ga laps vajab Kindlat p&evakava ja rutiinide sisseviimist
igapéevatoimingutes (s6dgikordade regulaarsus, kindel magamamineku kellaaeg,
fldsiline aktiivsus). Vanemate ndustamine on vajalik lapse ja vanemate vahelise suhte
parandamiseks. Vanematele soovitatakse osaleda ATH-ga laste vanemate tugirihmades,
kus vanemad saavad tuge toimetulekuks ATH-ga lapsega. (ATH ravijuhis, s.a.)

Vaimupuue ehk intellektipuue on seisund, mida ei saa ravida ning mille
tekkepdhjused on enamikul juhtudel teadmata. Peamised teada olevad pOhjustajad on
stindroomid (geneetiline sindroom, naiteks Down sundroom), sunnitraumad (naiteks
ajukahjustus hapnikupuuduse tagajérjel), Onnetused, neuroloogilised haigused.
Vaimupuudega inimese areng ja toimetulek sdltub paljus keskkonnast, seega peaks
vBimalikult Kiiresti hakkama tegelema puudega inimesele sobiva ja arendava keskkonna

loomisega. Pere toetamine sellel eluperioodil on olulise téhtsusega (Hanga, 2011, Ik 57)

DeGeorge stiindroom on harvaesinev kromosoomidefektist pdhjustatud haigus, mille
avaldumisvormid on suhteliselt varieeruvad, aga enim véljendunud on kaasasundinud
siidamehaigused, suulae ja néojoonte anomaaliad, neuromuskulaarsed probleemid,

oOpiraskused, korduvad infektsioonid.

Liikumispuue. Puude liigilt on laste liikumispuude sagedus 15 %.
(Sotsiaalministeerium, 2011) Lapse liikumispuude raskuse, véljendumise ja tekkimise
pdhjused on aarmiselt erinevad. Kdige suurema rihma (keskmiselt 2 last 1 000
stndinud lapse kohta) liikumispuudega lastest moodustavad nn sinnitraumaga lapsed,
s.0. kesknarviststeemi kahjustusega lapsed. Paralysis Cerebralis Infantilis ehk
rahvakeeli Geldult tdhendab see halvatust, héiritud motoorikat. Kahjustus on tekkinud
erinevatel pohjustel stinnieelselt, -aegselt voi — jargselt. Maarava tédhtsusega voimalikult

varakult alustatud sustemaatiline taastus- ja arendusravi. (Hanga. 2011, 1k 50-51)

Pahaloomulised kasvajad (véhk). Koiki vahi tekkepdhjusi ei tunta. Ténapéeval
teatakse, et vahk on keeruliste, koosmdjuvate tegurite ahela I6pptulemus: rakkudes voib
olla olemas eelsoodumus parilikel pdhjustel, mida omakorda véimendavad mitmed vahi

teket soodustavad keskkonnategurid. Igal aastal haigestub Eestis vahki 20- 25 last ja alla
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18-aastast noorukit. Kdige sagedasemateks pahaloomulisteks kasvajateks lastel on
vereloome koest lahtunud kasvajad — leukeemiad.

Véhki ravitakse tanapdeval Uha edukamalt, jérjest suurem hulk lapsi ja noorukeid
paraneb vahist taielikult. Vahk on haigus, millega kaasneb alati palju eelarvamusi,
vaarteadmisi ja hoiakuid. Oigele teadmisele toetudes on haigusega silmitsi seismine
palju kergem. (Hanga, 2011, Ik 65)

1.2. Sotsiaalne kaitse puudega lapse perele

Eesti Vabariigi Pdhiseadus § 28 dtleb (RT 1992, 26, 349), et lasterikkad pered ja
puuetega inimesed on riigi ja kohalike omavalitsuste erilise hoole all.

Sotsiaalministeeriumi kodulehel margitakse, et riigi kodanikele pakutav sotsiaalse kaitse
annab kindlustunde tuleviku suhtes ning v@imaluse elada inimvéaarselt kogu elu.
Sotsiaalse kaitse meetmed jagunevad sotsiaalkindlustuseks ja hoolekandeks. (Puudega
inimesele, 2015)

Sotsiaalhoolekandeseaduse 83 sétestab sotsiaalhoolekandelise abi andmise p6himatted:

o l&htutakse esmajarjekorras isiku vajadusest;

o celistatakse abimeetmeid, mis on suunatud vdimaluste leidmisele ja isiku
suutlikkuse suurendamisele korraldada oma elu vBimalikult iseseisvalt;

e ndustatakse isikut abimeetme valikul ja kohandamisel ning vajaduse korral abi
kasutamisel vastava erialase ettevalmistusega spetsialisti poolt;

o lahtutakse abimeetme rakendamise tulemuslikkusest abi vajava isiku ning vajaduse
korral pere ja kogukonna seisukohast;

o kaasatakse abi andmise kdikidel etappidel abi vajavat isikut ning vajaduse korral ka
tema perekonnaliikmeid, kui isik on selleks ndusoleku andnud,;

o tagatakse abimeetmed isikule vBimalikult kattesaadaval moel. (RT I, 2015)

Kui 2004. aasta 1. jaanuari seisuga oli puudega inimesi 7,1% kogurahvastikust, siis
2014. aastaks on nende osatahtsus kasvanud 10,7%-ni. Kasvav trend tahendab ka
suuremat koormust nii sotsiaalkindlustus- kui ka sotsiaalhoolekandesusteemile.
(Statistikaamet, 2014)
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Statistikaameti valjaandes ,,Puudega inimeste sotsiaalne 16imumine* tddetakse, et Eesti
praegune sotsiaalhoolekandesusteem on meditsiinikeskse ldhenemisega. Puudega
inimeste kaasamine rajaneb suuresti nende esmavajaduste rahuldamisel, et nad saaksid
uhiskonnas iseseisvalt hakkama, mitte reaalsel kaasamisel. See tahendab, et puudega
inimestele laiema valiku tugiteenuste pakkumise asemel makstakse mitmesuguseid
sotsiaalkindlustustoetusi, mille peamine eesmérk on siiani olnud hivitada puudest

tingitud lisakulutusi. (Puudega inimeste, 2014)

Puudega lapse peamine kasvataja ja hooldaja on tema vanem ja lapse puudest tulenevate
vajaduste rahuldamiseks pakutakse tdiendavat abi. Lapse puude raskusastme maaramine
annab diguse saada erinevaid riigi ja omavalitsuste poolt pakutavaid sotsiaalteenuseid,
toetusi ja soodustusi. Puudega lapse ja tema pere abistamine on jagatud riigi ja kohaliku

omavalitsuse vahel. (Puudega inimesele, 2015)

Statistikaameti juhtivstatistik M. Lepik kirjutab oma artiklis ,,Millest koosneb puudega
inimese sotsiaalne kaitse?“, et leibkonnalitkme keskmised kulutused aastas puudega
liilkmega leibkonnal on 570 eurot vahem kui kd&ikidel leibkondadel kokku. Puudega
liilkmega leibkond kulutab aastas keskmiselt 2900 eurot. Seega puuetega inimeste
leibkonna majanduslik olukord on oluliselt halvem vorreldes kogu elanikkonnaga.
(Statistika andmebaas, s.a.)

Hariduslike erivajadusega Opilaste Oppe korraldamisel ldhtutakse kaasava Oppe
pdhimattest, mille kohaselt tldjuhul dpib haridusliku erivajadusega laps elukohajargses
tavakoolis, tavalasteaias. Vaike ebakdla ilmneb uuringute véidete vahel, kus helt poolt
Oeldakse, et sobitada saab ja vOib kergema puudega lapsi (Veisson, Plss, Tammemée,
& Kaoaiv, 2008), aga samas USA-s tehtud uurimused néitavad, et kdige paremini
vOetakse eakaaslaste keskkonnas vastu neid lapsi, kellel on véga rasked puuded, sest
nende ebaadekvaatset kaitumist digustatakse puudest tulenevate probleemidega (Uus et
al., 2010)

Jargnevalt tutvustatakse l&hemalt puudega laste peredele pakutavaid sotsiaaltoetusi- ja

teenuseid. Erilise tdhelepanu all on rehabilitatsiooniteenus
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Sotsiaaltoetused puudega lapse perele

Sotsiaalkindlustusamet on madratlenud, et sotsiaaltoetuste eesmadrk on puuetega
inimeste iseseisva toimetuleku, sotsiaalse integratsiooni ja vOrdsete voimaluste
toetamine puudest tingitud lisakulude osalise hiivitamise kaudu (Puuetega inimestele,

s.a.)

Puudega inimeste toetused on eeskatt rahalised hivitised, mis on kindlaks madratud
puudega inimeste sotsiaaltoetuste seadusega. Uhtekokku vdib eristada kuut (RT I,
17.12.2015) rahalise toetuse liiki, mille arvutamise aluseks on puudega inimeste
sotsiaaltoetuste maar, mis on alates 2005. aastast ehk viimased kimme aastat olnud
25,57 eurot. Tuleb arvesse votta, et nii nagu erinevad puude raskusastmed, erinevad ka

makstavate toetuste méérad. (Puudega inimeste, 2014)

Toetusi méaratakse ja makstakse Eesti alalisele elanikule vdi tahtajalise elamisloa voi
tahtajalise elamisdiguse alusel Eestis elavale isikule lisakulutusi p&hjustava keskmise,
raske voi stigava puude korral. (RT 11999, 16, 2016)

Puudega lapse toetust makstakse PITS 86 jargi igakuiselt kuni 16-aastasele puudega
lapsele puudest tingitud lisakulude hivitamiseks ja rehabilitatsiooniplaanis ettenéhtud
tegevusteks:keskmise puudega lapsele 270% sotsiaaltoetuste maéarast (2016.aastal 69,04
eurot); raske vdi stigava puudega lapsele 315% sotsiaaltoetuste méarast (2016.aastal
80,55 eurot). (RT 11999, 16, 2016)

Sotsiaalse rehabilitatsiooni teenuste toetuste maksumus on alla 16-aastased puudega
ja puuet taotlevatele isikutele 1395 eurot kalendriaastas. O9paevaringne majutus teenuse
saajale ning alla 16-a lapse saatjale — kuni 119,85 eurot kalendriaastas (kuni 23,97 eurot
00péevas) (Puudega inimesele, 2015) Selle summa ulatuses vdib riik tasu maksmise

kohustuse inimeselt Ule votta.

Oppetoetust makstakse igakuiselt mittetdotavale puudega dppurile, kes &pib
gimnaasiumi 10.—12. klassis, kutsedppeasutuses voi kdrgkoolis ja kellel on puudest
tingituna 6ppetddga seotud lisakulutusi. Oppetoetust ei maksta juuli- ja augustikuu eest.
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Oppetoetuse suurus on 25—100% sotsiaaltoetuste maarast vastavalt tegelikele
lisakulutustele (2016. aastal 6,39-25,57 eurot) (Puuetega inimestele, s.a.)

Puudega last kasvataval tootaval vanemal on seadusest (TLS 8 63 I8ige 2) tulenevalt

digused:

e Puudega last kasvatavat tootajat voib to0andja toolahetusse saata Uksnes tdotaja
ndusolekul. Téokohta ja -aega saab muuta ainult kokkuleppel t66tajaga.

e Puudega lapse emal vdi isal, samuti eestkostjal vdi isikul, kellega on s6Imitud lapse
perekonnas hooldamise leping, on digus Uhele lisapuhkepdevale kuus (lisaks
lapsepuhkusele) kuni lapse 18-aastaseks saamiseni, mille eest tasutakse keskmise
tootasu alusel.

e Emal ja isal, kes kasvatab kuni 18-aastast puudega last, on Gigus saada igal
kalendriaastal kuni 10 t60pédeva tasustamata lapsepuhkust. (Sotsiaalteenused,
2016)

Lisaks puuetega inimestele mdeldud sotsiaaltoetustele on vdimalik kasutada ka kdiki
teisi sihtgrupile mdeldud riigi ja kohalike omavalitsuste poolt pakutavaid toetusi —
lastega perede toetused, toetused vanaduse, toOvOimetuse vOi toitja kaotuse Korral,

toimetulekutoetus, jt tdiendavad toetused.

Néiteks vajaduspdhine peretoetus on toetus, mida makstakse allpool vajaduspdhise
peretoetuse sissetulekupiiri elavatele lastega perekondadele, samuti toimetulekutoetust
saavatele lastega perekondadele. Vajaduspdhist peretoetust méarab ja maksab kohalik
omavalitsus riigieelarvelistest vahenditest. (RT | 1999, 16, 2016). Vastavalt 2016. aasta
riigieelarve seadusele on vajadusplhise peretoetuse sissetulekupiir 2016. aastal
perekonna esimesele liikmele 358 eurot kuus. Igale jargnevale vahemalt 14-aastasele
perekonnaliikmele on vajaduspdhise peretoetuse sissetulekupiir 179 eurot kuus ning

igale alla 14-aastasele perekonnaliikmele 107,4 eurot kuus. (Puudega inimesele, 2015)

Oigus taotleda abivahendi ostmisel v&i Glirimisel tasu maksmise kohustuse riigi poolt
ulevotmist on teiste hulgas alaealisel isikul, kelle abivahendi kasutamise vajaduse
tuvastab sOltuvalt abivahendi keerukusest perearst vOi rehabilitatsioonimeeskond.
Abivahend SHS seaduse § 48 tdhenduses (RT I, 30.12.2015, 5) on toode vdi vahend,
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mille abil on vdimalik ennetada tekkinud vdi kaasasundinud kahjustuse vdi puude
stvenemist, kompenseerida kahjustusest vOi puudest tingitud funktsioonihiret,

parandada voi sailitada fudsilist ja sotsiaalset iseseisvust ning tegevus- ja toovdimet.

Muudatused on toimunud 2016.aastal abivahendite riikliku eelarve jagunemises. Enam
ei ole see maakonnapdhiselt, vaid on Uleriigiline. See tdhendab, et abivahendi
soetamiseks vOib poorduda tkskoik millisesse abivahendite ja milgiga tegelevasse
ettevottesse Eestis, millel on Sotsiaalkindlustusametiga kehtiv leping. (Puudega
inimesele, 2015)

Parkimiskaart. Sotsiaalministri madrusega 23.12 2010 nr 90 on kehtestatud
litkumispuudega vOi pimedat inimest teenindava soiduki parkimiskaardi vorm ja
valjaandmise tingimused. Parkimiskaart antakse taotluse alusel vélja isikule, kellel
esineb keskmisele, raskele v@i sugavale puude raskusastmele vastav liikumis- voi
nagemisfunktsiooni korvalekalle. Parkimiskaarti piiratud teovdimega isikule vdib
taotleda tema seaduslik esindaja. Parkimiskaardi annab valja kohalik omavalitsus.
(Rapla vald, 2016)

Hea uudis on, et tdnu Euroopa Sotsiaalfondi rahastusele saavad raske ja stigava puudega
0-17-aastased lapsed 2016. ja 2017.aastal kuni 4918 eurot tugiteenuste toetust
(lapsehoid, transport, tugiisik) kalendriaastas the lapse kohta. (Puudega inimesele,
2015)

Sotsiaalteenused puudega lapse perele

Sotsiaalteenused jagunevad riigi poolt rahastatavateks ja kohalike omavalitsuste
teenusteks. Sotsiaalteenuste ja véltimatu sotsiaalabi andmist korraldab kohalik
omavalitsus. Sotsiaalteenuseid on digus saada Eesti alalisel elanikul, Eestis seaduslikul

alusel elaval vélismaalasel voi Eestis viibival pagulasel. (Sotsiaalteenused, 2015)

Uue sotsiaalhoolekande seaduse (RT I, 2015) jérgi rahastab riik 2016.aastal puuetega
inimestele jargmisi teenuseid: rehabilitatsiooniteenus; proteeside, ortopeediliste ja
muude tehniliste abivahendite andmine; erihoolekandeteenused raske, stigava voi pisiva

psulhikahéirega téiskasvanud isikutele; asendushooldus; lapsehoiuteenus.
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Kohalike omavalitsuste Uksusete teenused on uue seaduse jargi (RT 1, 2015):
koduteenus, valjaspool kodu osutatav tldhooldusteenus, tugiisikuteenus, taisealise isiku
hooldus, isikliku abistaja  teenus, varjupaigateenus, turvakoduteenus,
sotsiaaltransporditeenus, eluruumi tagamine, vdlandustamisteenus, sotsiaalndustamine,
paevakeskus, lapsehoid, eluruumi kohandamine jm toimetulekuks vajalikud
sotsiaalteenused.

Puudega inimesi toetavaid teenuseid vOib jaotada lisaks rahastajate 1dikes ka
valdkondade pdhiselt - tervishoiuteenused, sotsiaalteenused, todturuteenused,

haridusteenused (Hanga, 2011)

Kuigi puudega lapse pere probleem voib olla kompleksne ja vajadus on mitme erineva
sotsiaalteenuse jarele, tutvustakse lahemalt otseselt puuetega laste peredele pakutavaid

teenuseid.

Sotsiaalse rehabilitatsiooni teenus puudega lapsele. Alates 1. jaanuarist 2016

jagunevad rehabilitatsiooniteenused Eestis sotsiaalseks ja td6alaseks rehabilitatsiooniks.

Sotsiaalset rehabilitatsiooni Sotsiaalkindlustusameti kaudu vdivad saada alla 16-

aastased lapsed, (lisaks ka vanaduspensioni ealised isikud ja need td6ealised isikud, kes

ei t0ota, ei Opi ega ole tootuna arvele voetud). Sotsiaalne rehabilitatsioon on méeldud
kdigile puudega inimestele ja osalise voi puuduva toovdimega inimestele, kes vajavad
igapéevaelus abi puudest vdi erivajadusest tulenevate piirangutega toimetulekuks.

Rehabilitatsiooni eesmérgiks on Opetada ja arendada inimese igapaevaelu oskusi,

suurendada tema v@imalusi Ghiskonnaelus osaleda, toetada dppimist ja arendada eeldusi

toovOime teatud tasemel omandamiseks vOi taastamiseks. Sotsiaalse rehabilitatsiooni

teenust vahendab Sotsiaalkindlustusamet. (Puuetega inimestele, 2014)

e Teatud juhtudel  koostatakse isikule  enne  puudeotsuse  tegemist
rehabilitatsiooniasutuses Sotsiaalkindlustusameti suunamisel isiklik
rehabilitatsiooniplaan. Plaan koostatakse:

e 1)igale lapsele, kes esimest korda taotleb puude raskusastet;

e 2) korduvalt puude raskusastet taotlevale lapsele juhul, kui see on vajalik puude

raskusastme tuvastamiseks. Puude raskusastme ja puudest tulenevate lisakulude
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ekspertiisi teostamise tavapérane pikkus on kuni poolteist kuud. (RT 1 1999, 16,
2016)

Sotsiaalse rehabilitatsiooni teenuste maksumus on alla 16-aastased puudega ja puuet
taotlevatele isikutele ning alaealiste komisjoni otsusel suunatud 7-18-aastased isikutele
on kuni 1395 eurot kalendriaastas. OGpaevaringne majutus teenuse saajale ning alla 16-
a lapse saatjale makstakse kuni 119,85 eurot kalendriaastas (kuni 23,97 eurot 66paevas).
(RT 11999, 16, 2016)

Sotsiaalkindlustusameti kodulehel on skemaatiliselt kirjeldatud teekonda, kuidas saavad

rehabilitatsiooniteenusele kuni 15-aastased lapsed:

e Esitad taotluse SKA-le;

e Saad SKA-It otsuse (10 toopédeva jooksul). Koos otsusega saad teada, kas saad
teenuseosutaja juurde koheselt podrduda voi oled lisatud SKA jarjekorda (jarjekord
maksimaalselt 1 aasta, SKA teavitab jarjekorra saabumisest)

e Valid endale sobiva teenuseosutaja, et leppida kokku Sulle sobiv aeg teenuse
saamiseks (asutusega tuleb tihendust votta 60 paeva jooksul)

e Saad vajalikke teenuseid (sh rehabilitatsiooniplaan). (Puuetega inimestele, s.a.)

2013.astal oli Eestimaal 106 rehabilitatsiooniteenust osutavat asutust, neist kaks
Raplamaal. (Statistikaamet, 2014)

Kaasaegses kaésitluses on rehabilitatsioon inimese tegevusvdime ja osalusvdime
arendamise kompleksne protsess, mille erinevate sekkumiste peamine eesmérk on

inimese sotsiaalse osaluse suurendamine Ghiskonnas. (Blouin, Echeverri, & Rusk, 2010)

Definitsioon toetub Rahvusvaheline funktsioneerimisvGime, vaeguste ja tervise
klassifikatsioonile  (RFK), mille koostajad tuginevad universaalsetele ja
mittestigmatiseerivatele mdistetele. Kasutatakse selliseid mdisteid nagu terviseolukord,
keha funktsioonid, keha struktuurid, osaluspiirangud, tegutsemispiirangud,
keskkonnategurid, personaalsed tegurid, hélbustavad tegurid, inimese suutlikkus ja
sooritus. (Blouin et al., 2010)

18



Pstihhosotsiaalse rehabilitatsiooni eesméark on soodustada inimese taastumist, taielikku
integreerumist kogukonda ja elukvaliteedi paranemis, kellel on diagnoositud vaimse

tervise olukord, mis piirab vGimet elada taisvéartuslikku elu. (Anthony & Farkas, 2009)

Terviklik rehabilitatsiooniteenus ehk kompleksne sekkumine on
rehabilitatsiooniprogramm. Programmi tegevuste abil saab arendada erinevatest
rehabilitatsiooni eesmarkidest l&htuvaid, puude- ja toimetulekupiirangu spetsiifilisi
sekkumisi. Isiku jaoks suureneb teenuste sisuline valikuv6imalus ning teenusega
(programmiga) tutvudes on kohe selge programmi eesmark, sisulised tegevuse ja

oodatav tulemus. (Sotsiaalministeerium, s.a.)

Jargnevalt tutvustatakse Euroopa Sotsiaalfondi 2014-2020 meedet ,,Puudega laste
tugiteenuste arendamine®, mille eesmédrk on arendada ja pakkuda raske ja siligava
puudega lastele suunatud tugiteenuseid — lapsehoid, tugiisik ja transport - suuremas
mahus.  Teenused oleksid kattesaadavad neile, kelle teenusevajadus on Kkirjas
rehabilitatsiooniplaanis. Seelébi vahendatakse vanemate hoolduskoormust ja takistusi
toohdives osalemisel. Teenus on mdeldud raske ja sligava puudega 0-17 (k.a) aastastele
lastele. Selleks on raha eraldatud 37 miljonit eurot. Lapsevanemal on v@imalik taotleda
teenuseid 2016. ja 2017.aastal mahus kuni 4918 eurot kalendriaastas Uhe lapse kohta.
2015 aasta sugisel viidi labi kaks tugiteenuste riigihanget, mis hdlmasid lapsehoiu-,
tugiisiku- ja toetava teenusena transporditeenust. Enamus piirkondi on
teenusepakkujatega kaetud ja lapsevanemad saavad teenuseid taotleda. Teenus peab
olema lapse rehabilitatsiooniplaanis. Silmas peab pidama, et transporditeenust saab

taotleda Uiksnes koos teiste tugiteenustega. (Puuetega inimestele, n.d.)

Raplamaal vditis tugiteenuste toetuse riigihanke Ridiradiralla OU, kellel on viis

koostdopartnerit. (Sotsiaalkindlustusamet, 2015)

Tugiisikuteenus on Sotsiaalhoolekande seaduse jargi (RT I, 30.12.2015, 5) kohaliku
omavalitsuse Uksuse korraldatav sotsiaalteenus, mille eesmark on iseseisva toimetuleku
toetamine olukordades, kus isik vajab sotsiaalsete, majanduslike, psiihholoogiliste vdi
tervislike probleemide tottu oma kohustuste taitmisel ja Oiguste teostamisel olulisel

mééral korvalabi. Last kasvatavale isikule tugiisikuteenuse osutamisel on tdiendav
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eesmérk lapse hooldamise ning turvalise ja toetava kasvukeskkonna tagamine. Lapsele
tugiisikuteenuse osutamise eesmark on koost0os last kasvatava isikuga lapse arengu
toetamine, sealhulgas vajaduse korral puudega lapse puhul hooldustoimingute
sooritamine. Tugiisik abistab last arendavates tegevustes, juhendab ja motiveerib
igapéevaelus toime tulema, abistab suhtlemisel perekonnaliikmetega voi véljaspool
kodu. (RT I, 30.12.2015, 5)

Lapsehoiuteenus on SHS § 108 jérgi (RT I, 30.12.2015, 5) lapse hooldusdigust omava
isiku vOi seaduse jargi hooldaja toimetulekut vdi tootamist toetav teenus, mille
osutamise vdltel tagab nimetatud isikute asemel lapsehooldamise, arendamise ja
turvalisuse lapsehoiuteenuse osutaja. Riigi rahastatavat lapsehoiuteenust on digustatud
hooldusdigust omavad isikud, kelle laps on raske vOi sligava puudega ja
rehabilitatsiooniplaani kohaselt on lapsel hooldusteenuste vajadus. 2016. aastal on riigi
rahastatava lapsehoiuteenuse piirmaar raske voi stigava puudega lapse kohta 402 eurot
kalendriaastas.

Sotsiaaltransporditeenus on SHS 8 38 mdistes (RT [, 30.12.2015, 5 ) kohaliku
omavalitsuse Uksuse korraldatav sotsiaalteenus, mille eesmérk on vdimaldada puuetega
inimestele, kellel puue takistab isikliku voi Ghissdiduki kasutamist, kasutada tema
vajadustele vastavat transpordivahendit t66le voi Gppeasutusse sbitmiseks voi avalike

teenuste kasutamiseks.
1.3. Puudega lapse vanema olukord

Puudega lapse sund, lapse raske haigus vdi tervist kahjustanud Onnetus on iga
lapsevanema jaoks suureks elumuutuseks ja valjakutseks. Puudega lapsed vajavad
tavalisest enam tdhelepanu ja hoolitsust, samuti peab lapsevanem hakkama otsima

teavet, mis aitab tal uues olukorras paremini hakkama saada. (Puudega inimesele, 2015)

Uhiskonna perspektiivist on oluline luua lapsevanematele eeldused selleks, et kasvatada
lapsed ules positiivses 6hkkonnas ning pakkuda lastele turvalist lapsepdlve. (Karu et al.,
2012, 1k 5) Eesti on positiivset vanemlust toetav riik, kus pakutakse vajalikku tuge laste

kasvatamisel ja vanemaks olemisel, et parandada laste elukvaliteeti ja
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tulevikuvaljavaateid. Uks arengukava labiv pdhimdte on - koost6 sidusvaldkondade,
spetsialistide ja praktikutega on ideede elluviimisel esmatéhtis. (Sotsiaalministeerium,
2011)

Vanema ja lapse vaheline suhe on unikaalne. Lapse ja vanema suhteid uuriv
hindamisvahend pdhineb kiindumussuhte teoorial. Turvaliselt kiindunud lapse sisemises
toomudelis on vanem hoolitsev, usaldusvaarne ja armastav. Iseennast tajutakse olulise,
meeldiva ja armastust vadrivana. Kujunenud usaldus kandub ule ka teistel suhetele.
Turvaliselt kiindunud laps suudab méngida ja dppida, suhelda eakaaslastega, toime tulla

oma emotsioonidega, taluda ka eraldatust vanemast. (Rass et al., 2012, 1k 64)

Rass (2012) toob vanemlike oskuste uuringus tuuakse valja kiindumussuhte liigid:
turvaline, &rev-turvatundeta, véltiv, ambivalentne, kaootiline-kontrolliv, valikuta
kiindumine. Kiindumussuhte hinnatavad faktorid on sensitiivsus, mentalisatsioon ja
reflektsioonivdime (lk 67). Lapse-vanema suhte turvalisus, kdikehdlmav armastus voi
vastupidi hulgamine ja vaenulikkus panevad aluse lapse isiksuse arengule ja sellele,
kuidas ta hiljem oma laste eest hoolitseb. Suhe vdib olla mittetoimiv ka seepérast, et

lapse arenguhdire takistab sujuvalt suhtlemist. (1k 84)

Palju soltub lapsevanema OppimisvGimest. Selleks, et lapsevanem orienteeruks uute
teadmisete valdkonnas, oleks hea teha kodut6dd internetis, liituda mone sobiva
lapsevanemate organisatsiooniga, viia ennast kurssi asjakohaste Oigusaktide ja

asjaajamise slisteemidega. (Hanga, 2011, 1k 57)

Vanemlike oskuste hindamisel peab Rass (2012) oma uuringus oluliseks perekeskset
l&henemisviisi. See mdtlemisviis, mis tunnustab perekondade eripéra, tugevusi ja
véértusi. Perekonda vaadeldakse siisteemina, kus on varjatud tugevused, mille
avastamine ja kasutuselevotmine aitab pere toimetulekut parandada. Vaarikas ja austav
ldhenemine toetab pereliikmete koostodvalmidust ja voimekust muutuste elluviimiseks.
Lapse turvalisus ja tema terve arengu tagamine on seotud vanemate toimetulekuga.
Vanemate toimetulek on seotud nende elupaigaga, staatusega kogukonnas, toimetulekut
mojutavate  peresiseste ja  véliskeskkonnast tulenevate stressoritega  ning

kohanemisvoimega. (Ik 69)
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Kasiraamatus kriisidest nimetatakse lapsevanema/hooldaja kaks suurt tilesannet:

e olemas olla — see tdhendab last armastada, teda kuulata, vastata tema vajadustele,
hellalt piire seada ja julgustada elama. Fudsilisest uksindusest hullem on hingeline
hiljatus, kui vanem on kill reaalselt nahtav, aga lapseni ei joua;

e hoida lapsest eemal kdik, mis takistab mangimist ja loovat arenemist: laps areneb
tegutsedes — liikudes, uurides, katsetades ja katsudes ning tehes jarele kdike, mida

vanemad ees teevad. (Ratsep et al., 2011)

Ameerika Uhendriikides 2014.aastal lbiviidud uuring hindas siigava puudega laste eest
hoolitsevate vanemate tervislikku seisundit. Tddeti, et on oluline hinnata vanemate
fldsilise ja vaimse tervise seisundit ja toimimist ning pakkuda tervist ja toimetulekut
parandavaid sekkumisi nii lastele kui ka vanematele, kes nende eest hoolitsevad.
(Caicedo, 2014)

Omaette teema on stigmatiseerimisega toimetulek. Stigma ehk h&bimargistatuse tunne
vOib tuleneda nii Uhiskonna hoiakust kui ka puudega inimese ja tema lahedaste

hoiakust.

Stigma uuringud on ndidanud, et lisaks avalikule ja enesehébile vdib stigma mdjutada
ka perelitkmeid. Uuringu tulemused naitasid, et partner stigma tase on uldiselt madal,
kuid on kdrgem pereliikmetel, kes hooldavad l&hedast, kellel on autism, vorreldes
hooldajatega, kelle ldhedasel on kas vaimne puue voi fulsiline puue. (Werner &
Shulman, 2015)

Vaimse tervise noduandeportaalis margitakse, et psluhikahéiretega kaasnev
habiméargistamine invaliidistab olulist protsenti Eesti inimestest, muutes neid abitumaks

ja haigemaks. (Peaasi, 2014)

Uuringu pohjal (Mottus, 2013), mis késitleb Tartu erilasteaed P&&supesa lastevanemate
arvamusi erivajadustega laste varajasest integratsioonist ehk kaasamisest, tuuakse valja,
et vanemad pigem sooviksid oma erivajadusega laste kuulumist tavalaste gruppi.
Positiivsemalt suhtuvad sellesse nooremad ja kdrgema haridustasemega vanemad.
(Mbttus, 2013, Ik 66)
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Pereelu vOib sageli muutuda puudega lapse keskseks, kuna puudega lapse ravimine,
hooldamine ja arendamine votab palju aega. Paljude vanemate omavahelised suhted

pannakase proovile. (Tallinna Puuetega..., 2012)

Abi kisimine ei ole ndrkus ning seda on véimalik Gppida ja teadlikult harjutada.

Pstihholoogid aitavad lahti saada ohvriks olemise tundest. (Tallinna Puuetega..., 2012)

Lapse ja vanema vahelised emotsionaalsed suhted vdivad saada kahjustatud tingituna
lapse erivajadusest. Uhes uuringus juhitakse tihelepanu sellele, et juba varases
lapsepdlves vajab vanem oma erivajadusega lapsega emotsionaalse suhte hoidmiseks
spetsiaalset koolitust. On valja tootatud rahvusvaheliselt tunnustatud standardiseeritud
testid olukorra hindamiseks suhetes lapsevanem-erivajadusega laps. (Kubicek et al.,
2013, 1k 102)

Enim pOhjustavad vanematele stressi psthhosotsiaalsed tegurid. Jargnevalt tutvume

psudhilise kriisi ja stressiga toimetulekut.
Psuthiline kriis ja stressiga toimetulek

Erivajadusega lapse siind, tdsine haigestumine v6i trauma on psthholoogiliselt raske ja
valus olukord, mis tekitab sul ja ebadnnestumise tunde, lootusetuse, habi, vasimuse,
erilisuse tunde. Tuleb Gppida p&evhaaval elama. Tihti ei suudeta enda sees olevat valu
piisavalt teadvustada ja sellega tegeleda. (Tallinna Puuetega..., 2012)

Lehtonen ja Lonngvist rihmitavad vaimset tervist kaitsvaid ja kahjustavaid tegureid
selle jargi, kas nad on iseloomult isikusisesed v6i —valised. Néiteks sisemised kaitsvad
tegurid on probleemide lahendamise oskus, suhtlemisoskused, enesevéérikustunne,
fldsiline tervis ja genotlup jt. Valised kaitsvad tegurid on toit, peavari, sotsiaalne
toetus, to0koha olemasolu, turvaline keskkond jt. Samas sisemised kahjustavad tegurid
on kaasasundinud haigus v6i puue, abitustunne, halb sotsiaalne positsioon jt. Valised
kahjustavad tegurid on kodu ja nélg ja puudus, turvatunde puudumine, lahkuminekud ja

kaotused, psuthilised hdired perekonnas jt. (Lehtonen & Loénnqvist, 2000, Ik 245)
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Uus jt kirjeldavad oma artiklis (2012) kriisi olemust. Kui raskused ja pinge on suuremad
sellest, mida inimene suudab harjumusparaste vahendite ning kogemuste toel taluda,
saabub kriis. Kriisi tajutakse tavaliselt sindmusena, mis ei allu kontrollile. Kriisi
tajumine oleneb mitmest asjaolust. Oluline vahe on nditeks selles, kas uudis lapse
puudest oli ootamatu v6i v6i on perekond juba pikemat aega kahtlustanud, et midagi on
korrast &ra. Kriisiolukorras toimub see, et on normaalne reaktsioon ebanormaalsele
olukorrale. (Uus et al., 2010, Ik 320)

Pdhjalikult on toodud vélja kriisi kujunemise mehhanism Henrikssoni ja Lonnqvisti
artiklis. Nad mérgivad, et igauks pltab séilitada oma vaimse tervise tasakaaluseisundit
arengu kaigus omandatud kohanemis- ja toimetulekumehhanismidega. Psiihiline
tasakaaluseisund 106b kdikuma, kui tekib ootamatu olukord, mille valitsemiseks
tavaparastest kohanemismehhanismidest ei piisa. Kui tasakaalu ei dnnestu Kiiresti
taastada, tekib kriis. Kiriisiolukorrale on iseloomulik ebakindlus tuleviku suhtes.
Kriisiolukorras tugevnevad oluliselt nii valised kui sisemised stiimulid, ning kriisis olija
ei suuda neid stiimuleid piisavalt analiiisida. Psudhiliste kontrollimehhanismide
ebapiisavus valjendub sumptomite tekkena, nditeks meeleoluhdire vai arevusena. Eri
inimeste vdime taluda stiimulikoormust on véga erinev. Mida rohkem ja mida kiiremini
elustindmustes on muutusi, seda rohkem tekib raskusi kohanemisvdimega. Kui kriisi
pbhjustanud &hvardav vdi ohtlik stindmus erineb selgelt ootuspéarastest elumuutustest,
vOib raakida traumaatilisest pstuhilisest Kkriisist. Traumaatilise kriisi ebadnnestunud
kasitlemine vdib pdhjustada pikaajalisi suindroome nagu traumaatiline stressihéire.
(Henriksson & Lonngvist, 2000, Ik 248)

Kliinilise psiihhiaatria kasiraamatu artikkel kriisidest (Henriksson & Ldnngvist, 2000)
annab Ulevaate kriisi neljast etapist. Traumaatilise psuhilise kriisi kulus vdib eristada
Sokiperioodi, reaktsiooniperioodi, késitlusperioodi ja Umberorienteerumise perioodi.
Toibumine traumaatilistest stindmustest ja selle praktilistest tagajargedest toimub

umberorienteerumisel umbes 1-2 aasta jooksul. (Ik 245)

Kriisisekkumine on suunatud tasakaalu saavutamisele. Kriisis olija vajab &rakuulamist.
Kriisiravi tuleks anda kiiresti ja l&hedal. Arvestatakse praktiliste probleemide lahenduse

vajadusega. (Ratsep et al., 2011) Kriisis olija vajab eelkdige arakuulamist ja moistmist.
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Kriisiterapeut esindab kriisis oleva inimese jaoks hingesoojust ning lootuse ja

tulevikuusu sailimist.

Kui inimesel on probleeme kriisiga toimetulekul, vBivad teda tabada labipdlemine,

depressioon, kohanemishéired, &ge stressihaire, traumajérgne stressihaire.

Kohanemishdire  on  tavaliselt  luhiajaliste  &revus-,  depressiooni-  VOi
kaitumissumptomitena ilmnev seisund, mis tekib pé&rast suuremat elumuutust voi
pingetegurit. Kohanemishdired on ,kerged* kriisireaktsioonid. See on suhteliselt
luhiaegne seisund, simptomid mitte kauem kui pool aastat. (Henriksson & Lonnqvist,
2000, 1k 231)

Traumajargne stressihdire kujuneb pikaleveninud tagajdrjena erakordselt mdjuvale
sindmusele vGi olukorrale. Stindroomis on kolm poéhirihma: traumaatilise slindmuse
psihholoogiline kordumine, traumaga seostuvad valtimissumptomid ja suurenenud
erutusseisundi simptomid. Héired on diagnoosi Kinnitamiseks kestnud Ule kuu aja ja
pohjustanud olulisi kannatusi vOi raskusi sotsiaalses, td0alases vOi muus téhtsas

tegevusvaldkonnas. (Henriksson & Lénngvist, 2000, 1k 255)

Erivajadusega lapse siund, tdsine haigestumine v6i trauma on pstihholoogiliselt raske ja
valus olukord, mis tekitab sul ja ebadnnestumise tunde, lootusetuse, habi, vasimuse,
erilisuse tunde. Tuleb Oppida pdevhaaval elama. Tihti ei suudeta enda sees olevat
valupiisavalt teadvustada ja sellega tegeleda. (Tallinna Puuetega...2012)

Raamatus ,,Minu eriline laps“ (Uus et al., 2010, Ik 33) jagatakse nédpunditeid, kuidas
toime tulla ootamatute uudistega, lapsevanem saab iseennast kriisihetkel aidata.
Siinkohal loetelu nendest:

e s00ge korralikult ja magage ennast vélja (et oleks energiat),

e jagage vastutust (nditeks koduttod),

o votke abi vastu (s6brad, sugulased, naabrid),

e koguge infot (kiisimused spetsialistile, teave internetist),

o raékige kellegagi (lahedane vdi vooras),

e otsige vdimalusi oma tunnete véljendamiseks (péevik, loovad tegevused),
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o leidke keegi, kes saab aru (nditeks vanemate toetusriihmad),

Lapse puudega leppimine on see, kui vanemad votavad tegelikkust ja oma last sellisena,
nagu ta on, ndevad mitte ainult seda, mida nende laps ei suuda, vaid ka seda, mida ta
suudab. See tdhendab mitte n&ha ainult puudeid, vaid ka last ennast — vaikest isiksust,
indiviidi ja inimest.(Ratsep et al., 2011, Ik 43)

1.4. Lapsevanema esmase abi ja toetuse vajadus lapse puudest

teadasaamisel

Lapsevanemal on vdime ja vajadus hoolitseda ja vastutada vaikese lapse kasvamise ning
arengu eest rasedusest ja stndimisest kuni taiskasvanuks saamiseni (Henriksson, M.,
Lonngvist, 2000). Puudega lapse stind paneb proovile nii lapsevanema isiku véimekuse,

toimetulekuoskused kui testib ka lahivdrgustiku tugevust.

Abraham Maslow (1970) rajas vajaduste hierarhias on viis vajaduste tasandit:

1) fudsilised ja ellujgd@mist tagavad vajadused (toit, vesi, Ohk, soojus, seksuaalne
rahuldus, organismi toodetud jaakainete véljutamine);

2) fudsiline turvalisus (vajadus olla ja saada kaitstud haiguste, kallaletungide/riinnakute
eest);

3) armastus (vajadus olla teiste poolt armastatud, toetatud ja abistatud);

4) enesevaartustamine (vajadus tunda end vaartusliku ja vaartustatuna);

5) eneseaktualisatsioon (vajadus olla loov, produktiivne, saavutada pustitatud
eesmarke) (Kilpatrick & Holland, 2003)

Puudega lapse siind puudutab tihtipeale k&iki neid tasandeid.

Eelnevas peatiikis késitleti psuhholoogilist kriisi. Jargnevalt toome dra kokkuvotte

inimese abi ja toetuse vajaduste kohta kriisi erinevates etappides.

o Kiriisi Sokifaasis vajavad inimesed vdimalikult lihtsas vormis selgitusi ja need tuleb
hiljem ile korrata. Sokiperioodis on peamiseks vajaduseks saada konkreetset
turvalisust ja Kkaitset ning tunda, et aitajad kontrollivad olukorda. Naiteks
asjatundlikud konkreetsed abindud, lihtne informatsioon.
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e Reaktsiooniperioodis inimene peab korduvalt kogema, et teda kuulatakse dra ja
temast hoolitakse. Talle peab andma selget, praktilist ja Glekorratud informatsiooni
olukorra kohta. Patsiendile tuleb anda vdimalus olla &ra kuulatud.

e Kriisi kaésitlusperioodil lisaks inimese &rakuulamisele on oluline toetada tema
iseseisvust ja tulevikku suunatust

e Kriisi Umberorienteerumise perioodil eeldatakse abistajatelt visa, rahulikku
julgustamist ja pessimistliku hoiaku véltimist (Henriksson & Ldnngvist, 2000, Ik
246)

Paljudel lapsi hooletusse jatvatel vanematel pole piisavalt teavet kogukonna ressursside
kohta ning teenuste taotlemise keeruline protseduur, arvukate dokumentide lugemine,
ankeetide taitmine, sissetulekute ja tdri ning muude kulutuste tdendamine v6ib osutuda
neile Ulejoukaivaks. (Sotsiaalministeerium, 2011) Vanemad vajaksid thte inimest, kes
koordineeriks kogu seda keerulist toetusslsteemi ja kelle poole vdiks vanem alati
poorduda, kes tunneb pere vajadusi. Siis ei peaks iga kord lapse ning pere vajadustest
uuesti rdékima. (Tallinna Puuetega..., 2012)

Kdigist puuetega inimestest 70% uuringule vastanutest utles, et tal on psiihholoogiliselt
raske minna teenuseid ja toetusi taotlema (Masso & Pedastsaar, 2007, Ik 46).
Traumeeriva siindmuse emotsionaalne mdju voib segama hakata vdimet kogetut
sOnadesse panna. Oma kogemuse jagamine teistega muutub raskeks. Kdnekas on ka
fakt, et nditeks depressiooniga podrdub spetsialisti juurde vaid kolmandik inimestest
(Peaasi, 2014).

Puude esmast teavitamise viisi ei tohiks alahinnata, sest sellest sdltub, kui Kiiresti pere
aktsepteerib lapse puuet ja argielu tasakaalustub. Pigem on esimene teavitamine
emotsionaalselt tahtis. Sellest, kas suudetakse pakkuda hingelist tuge ja ka vajalikku
praktilist abi, oleneb, kui Kiiresti suudab pere last votta sellisena, nagu ta on, ega hakata

ootama imet(Tallinna Puuetega..., 2012)

Paljud vanemad on 06elnud, et neile oleks kasuks tulnud v@imalus kohtuda sama
kogemusega vanematega. VOrdsetoe aluseks on vastastikune toetus, hinnanguvaba

kuulamine ja sarnasel kogemusel p&hinev ndustamine. Paljudes riikides on vdrdsetoe
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saamise v@imalus juba siis, kui vanemaid teavitatakse esimest korda lapse puudest.
(Tallinna Puuetega..., 2012)

Euroopa eri riikide eripedagoogid on vélja toé6tanud varajase sekkumise mudeli, mis
aitaks lapsi ja peresid. Selle mudeli baasiks on kéttesaadavus (v@imalikult varakult ja
kdigile vordses kvaliteedis), ldhedus (kodu ldhedal), rahaline ké&ttesaadavus,
interdistsiplinaarsus  (erinevate spetsialistide koost00), teenuste mitmekesisus

(tervishoiu-, sotsiaal- ja haridussektori kaasamine) (Tallinna Puuetega...2012)

Lapsevanemal on vGimalus valida, kas ta poordub talle soovitatud spetsialistide poole
vOi mitte. Seda olukorda pdhjendatakse tulenevalt Eesti seadustest delikaatsete
isikuandmete kaitsmisega, mille jargi inimeste eraellu ei tohi sekkuda. Seadused naevad
ka ette, et abi ja tuge ei tohi riik ega KOV ilma klisimata osutada. (Tallinna Puuetega...,
2012)

Jargnevalt antakse Ulevaade moningatest uuringutest, mis keskenduvad lapsevanema

esmase abi ja toetuse vajaduse kasitlemisele.

Uurimustdds, mis selgitas Downi tdvega laste vanemate sotsiaalset funktsioneerimist,
vorreldi vanemaid , kes said lapse tGvest teada enne ja pérast lapse stndi. Uurimustoo
andis kinnituse vaitele, et lapsevanemad, kes saavad lapse puudest teada péarast lapse
stindi ei ole halvemas olukorras, kui lapsevanemad, kellel oli rohkem aega Downi tdve
diagnoosiga harjuda. (Staats et al., 2015)

Uhes uuringus intervjueeriti vanemaid, kelle lastel on nii epilepsia kui ka kerge vaimne
puue (IQ tase hinnanguliselt 55-75), et tuvastada ja uurida konkreetseid stressitekitajaid.
Varasemate uuringute pohjal on teada, et need haigused pdhjustavad vanemale rohkesti
stressi. Andmeanalliis t0i valja viis stressikollet: mure lapse pérast, suhtlemine
arstidega, muudatused peresuhetes, suhted kooliga ja tihiskonna toetus. Stressikollete
aratundmine on alustalaks vanemate seisundi hindamiseks ning soovitavate lahenduste

leidmiseks tulevikus. (Buelow et al., 2006)

Ameerikas labiviidud uuringu pdhjal hindasid vanemad diagnoosijargselt saadud abi

ebarahuldavaks ja tdid selle vélja ihe suurema probleemina. (Crane et al., 2015)
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Uhes uurimustoos tddeti, et interdistsiplinaarsed tootajad, kes toétavad rehabilitatsiooni
valdkonnas, mdjutavad perekonna olukorraga hakkamasaamist suurel mééral. Seejuures
rohutati  humanistlikke lahenemismeetodeid, mis voimaldavad perekondadel oma
ldbielamusi unikaalsel moel naha. Jareldati, et pdhjalik arusaam analtlsi tulemustest
vOib tervisetdotajatel aidata oma t66d teha paremini, kus nad saavad perekondade
olukorrale ning nende vajadustele paremini reageerida. (Malo et al., 2015)

Puuetega laste vanemad peavad toime tulema sellega, et nende lastel on rohkem
vajadusi, kui tervetel lastel. Spetsiaalse mdddikuga mdddeti erivajadustega laste
vanemate toimetulekut. Toimetulek tahendab inimese kognitiivseid ning
kaitumishoiakuid, mis stressirohkes situatsioonis on abiks. Uuringu psiihhomeetriliste
testide tulemused tBestasid jarjekordselt perekonna integreerimise tahtsust. (Gothwal et
al., 2015)

Vanemad, kelle lapsel on puue, vajavad sotsiaalslisteemi abi. Vanemate rahulolu voi
rahulolematus on tingitud kahest tegurist. Esiteks sellest, kas vanemad n&evad ennast
kui lapse hooldamises eksperdina v6i mitte ja teiseks vanemate arvamus ravi vOi

sotsiaalteenuste eesmargist. (Robert et al., 2015)

Uurimustulemused viitavad sellele, et perekonna toetusteenused omavad positiivset
moju 1abi suhete parandamise. Kinnitati véidet, et sotsiaalvdrgustiku tdhtsus perekonna
toetuses peaks véartustama samal tasemel nagu juba tdestatud vanemate

treeningprogramme. (McConnell et al., 2013)
1.5. Esmase abi ja toetuse voimalused puudega lapse vanemal

Lapse loomulikuks kasvukeskkonnaks on perekond ja lapsevanemal vdi last kasvataval
isikul lasub lapse Oiguste ja heaolu tagamisel esmane vastutus. Riik, kohalikud
omavalitsused ja teised selleks seatud isikud peavad neid toetama. (Puudega inimesele,
2015)

SHS 8 3 (RT I, 2015) jargi on sotsiaalhoolekande pdhimotted sotsiaalhoolekandelise abi
andmisel:

o lahtutakse esmajarjekorras isiku vajadusest;
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o eelistatakse abimeetmeid, mis on suunatud v@imaluste leidmisele ja isiku
suutlikkuse suurendamisel korraldada oma elu voimalikult iseseisvalt;

e nlustatakse isikut abimeetme valikul ja kohandamisel ning vajaduse korral abi
kasutamisel vastava erialase ettevalmistusega spetsialisti poolt;

o lahtutakse abimeetme rakendamise tulemuslikkusest abi vajava isiku ning vajaduse
korral pere ja kogukonna seisukohast;

o kaasatakse abi andmise koikidel etappidel abi vajavat isikut ning vajaduse korral ka
tema perekonnaliikmeid, kui isik on selleks néusoleku andnud;

e tagatakse abimeetmed isikule vBimalikult kattesaadaval moel.(RT I, 2015)

Joustamine kui idee on sotsiaaltd0 ldhtekohaks, kui sotsiaaltdd eesmérk on klientide
vabastamine kliendistaatusest, nende aitamine iseseisvusele ja oma elu tle kontrolli
taastamisele vGi saavutamisele. Koostod on jdustamise tunnusmirk. Uhelt poolt
sotsiaaltdotaja respekt kliendi vastu ja usk kliendi vdimetesse ning teiselt poolt kliendi
enda tugevuste mdistmine ja taju, vdimu ja kompetentsuse tunne. Millele lisanduvad
veel keskkonna ressursid. (Abimaterjal..., 2012, Ik 23)

Kivisaar tegi oma uurimistdds jargmised ettepanekud: on vaja last ja peret hinnata kui
tervikut, teenused individualiseerida vastavalt konkreetse pere vajadustele; oluline on
hinnata hooldaja erinevaid toimetulekuressursse ning pakkuda teenuseid, mis tagaksid
hooldajale v6imaluse puhkuseks, vaba aja veetmiseks ning vahendaksid tema ja kogu

puudega lapse perekonna koormust. (Kivisaar, 2007 Ik 6)

Uuringus, mille eesmaérgiks oli selgitada Eesti krooniliselt haigete laste emade
toimetulekuvdime, mérgiti, et Eesti sotsiaalsiisteemi poolt vanematele pakutav abi on
ebaregulaarne ja -efektiivne. Kinnitust leidis juba varasemates uuringutes taheldatud
fakt, et on oluline pakkuda krooniliselt haigete laste emadele psiihholoogilist toetust,
hinnata nende toimetulekustrateegiate repertuaari ning vajadusel Opetada probleemi

lahendamisele suunatud strateegiate kasutamist. (Asula, 2015 Ik 55)

Esimene sekkumispdhimdte perekeskses t06s on, et lapse turvalisus ja tema terve
arengu tagamine on seotud vanemate toimetulekuga. Vanemate toimetulek on seotud

nende elupaigaga, staatusega kogukonnas, igapédevast toimetulekut mojutavate
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peresiseste ja véliskeskkonnast tulenevate stressoritega ning kohanemisvimega.
(Abimaterjal..., 2012)

Puudega lapse kasvatamine ning arendamine nduab koostddd paljude osapooltega (nt
meditsiin, hoolekanne, psuhholoogiline abi, haridus, rehabilitatsioon, abi- ja
hooldusvahendid). Puudega lapse ja tema pere toetussiisteem on nagu pusle, mille
taustapildiks on laps oma vajadustega. (Tallinna Puuetega..., 2012)

Bakalaureusetoos, mis keskendus puuetega laste rehabilitatsioonivdimaluste uurimisele
Raplamaal, tbdeti et puudega lapse vanematel puudub rehabilitatsioonialane
informatsioon, tihti vorgustiku- ja interdistsiplinaarne meeskonnatto ei toimi, teenuste
osutamine on kull seadustega satestatud, kuid reaalselt on nende ké&ttesaadavus piiratud.
(Runno, 2004 Ik 48)

Laste ja perede arengukava rakendusplaan néeb ette aastatel 2015-2018 mitmesuguseid
positiivset vanemlust toetavaid ettevOotmisi nagu niiteks teavitusprogramm , Tark

vanem*, vanemlusprogramm ,,Incredible Years“jt. (Sotsiaalministeerium, 2011)

Tuge vOib saada Uhinedes diagnoosipdhiselt koondunud inimestega, sealhulgas
lapsevanemad. Kasulikku informatsiooni v@ib leida nende kodulehekilgedelt. Tuge
pakuvad sellised tihingud kui MTU Rapla Autismiiihing, Pohja-Eesti Autismi Liit,
Vaimupuudega Laste Vanemate Uhing, Eesti Laste Sudameliit, Eesti Lihasehaigete
Selts, Liikumispuuetega Laste Tugilihing, Eesti Liikumispuudega Inimeste Liit, Eesti
Laste ja Noorte Diabeedi Uhing, Eesti Allergialiit, Eesti Vahihaigete Laste Vanemate
Liit, Eesti Nagemispuudega Laste Vanemate Liit, Eesti Kuulmispuudega Laste

Vanemate Liit.
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2. UURIMUS LAPSEVANEMA ABI JA TOETUSE
VAJADUSE KOHTA LAPSE PUUDE ILMNEMISEL

2.1. Puudega laste perede olukord Rapla vallas

Kuna uuringu valimi moodustasid Rapla vallas elavad v6i Rapla valla lasteasutuste
teenuseid kasutavad respondendid, siis siinkohal Ulevaade Rapla valla puuetega laste
perede olukorrast.

Elanike arvult kuulub Rapla vald Eestis suurte valdade hulka ja on suurim maakonna
kohalik omavalitsus. Kohalike omavalitsuste vdimekuse indeksi alusel on Rapla vald
2012.aastal Eesti edukamate valdade hulgas - 22.kohal 226 wvalla hulgas.
Toimetulekutoetust saavate perede arv Rapla vallas on sbltuvalt aastaajaast 100-150

pere ringis. (Rapla valla terviseprofiil, 2014)

2012.aasta andmete pdhjal oli Rapla vallas on ligi 50 puudega last. Raskusastme jargi
1/3 keskmise puude raskuastmega, 2/3 raske ja stigava puude raskusastmega. Puude
iseloomu jargi fudsilise/liikumispuudega lapsi 45%, meeleelundi puudega 10%.
Perioodil 2010-2012 puudega Gpilased dpivad 100%, neist tavakoolis 70%, erikoolis
30%. 2 erikoolis kaivat last kasutavad koolisdiduks invabussi teenust. Puudega
koolieelikud alates 3.eluaastast kéivad koik koolieelses lasteasutuses 1 erandiga (suigava
liitpuudega laps, kes elab maapiirkonnas). Puudega koolieelikutest erilasteaias 33%,
tavalasteaias 50%. Puudega lapse hooldajale, kes ei saa tOdtada lapse puude tottu,
makstakse toetust ja tasutakse sotsiaalmaks. Hooldajatoetuse saajaid oli 6 vanemat.
(Rapla valla terviseprofiil, 2014) Kuigi autoril puuduvad tdpsemad andmed ké&esoleva
ajahetke kohta, siis on alust arvata, et laias laastus annavad proportsioonid ja néitajad

uldpildi olukorrast.
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Rapla valla terviseprofiilis tutvustatakse erivajadusega laste perede olukorda.
Uksikvanemaga peres kasvab erivajadustega lapsi 6, sotsiaaleluruumis elab 1
erivajadusega laps, toimetulekutoetust saavas peres elab 2 last. Vahekindlustatud
peredes elab 10 erivajadusega last. Kooliealistest 1 Gpib pimedate erikoolis, 1 Rapla
Uhisgiimnaasiumi toimetulekuklassis, 6 Raikkiila Koolis. Lastaiaealistest kaib 7
erilasteaias ,,Pddsupesa™. Erivajadustega laste ja perede vdimalused kasutada
spetsiaalselt neile pakutavaid teenuseid: Invaru midgipunkt, invatransport, eluaseme
kohandamise toetus. Ulemaakondlikud teenused: ndustamiskomisjon, vaimupuudega
laste erikoolitus, erilasteaed, toimetulekuklass, koolides tugiteenused (logopeed,
psthholoogiline ndustamine). (Rapla valla terviseprofiil, 2014)

Rapla valla sotsiaalhoolekande ja tervise valdkondlik arengukava aastani 2025 margib
lahtetlesandena soovi pakkuda veel kvaliteetsemaid ja erinevamaid sotsiaalteenuseid
kdikidele sihtgruppidele (erivajadusega lapsed, puuetega inimesed, eakad jne.) (Rapla
valla...2014). Visioon aastani 2025 nédeb ette korget sotsiaalset sidusust, vordseid
vBimalusi ja tulemuslikku arstiabi. Rdhutatud on kolme olulist p6himétet Rapla valla
sotsiaalhoolekande ja tervise valdkonna arendamiseks — kogukonna kaasamine,

infokorraldus, varajane markamine. (Rapla Vallavalitsus, 2014)

Puuetega laste peredele pakutakse KOV teenustest sotsiaaltransporditeenust,
lastehoiuteenust, sotsiaalndustamist jt kaudselt mdjuvaid teenuseid. Vald koordineerib
ja korraldab ka erihoolekandeteenuste jt riiklikult rahastatavate teenuste pakkumist

(rehabilitatsiooniteenus, asenduskoduteenus jt).

Rapla volikogu mééarusega (1V, RT, 2012) makstakse Rapla valla eelarvest kuut erinevat
toetust, mis koik on laste sh ka erivajadustega laste toetuseks (toiduraha
kompenseerimine koolis ja lasteaias, slinnitoetus, laste toimetuleku tagamise toetus,

toetus 1. klassi astujale, tdiendavad toetused).

Puudega isiku hooldajale hooldajatoetuse maksmise korra jérgi saavad puudega lapse
hooldajad sh vanemad igakuist toetust 50 eurot 3 kuni 18-aastse lapse hooldamise eest.
(Rapla vald, 2016)
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Vald maksab véhekindlustatud perele riigieelarvelistest vahenditest toimetulekutoetust
ja vajaduspdhist peretoetust. (Rapla vald, 2016)

Alates 2014. aasta septembrist alustasid kGikides Eesti maakondades t66d SA Innove
poolt moodustatud maakonna ndustamiskomisjonid ning uleriigiline
ndustamiskomisjon. Noustamiskomisjoni Utlesanne on soovituste andmine: sobivate
Oppe ja kasvatuse tingimuste kohaldamiseks; koolikohustuse tditmise alguse
edasilukkamiseks; alla seitsmeaastase lapse kooli vastuvdtmiseks. Maakonna
ndustamiskomisjoni koosolekud toimuvad vastava maakonna Rajaleidja keskuses.

(Innove Rajaleidja s.a.)

Euroopa Sotsiaalfondi projekt ,,Puudega laste tugiteenuste arendamine ja pakkumine
ning t66- ja pereelu iihildamise soodustamine* ehk lihidalt tugiteenused sisaldavad
endas tugiisiku, transpordi- ja lapsehoiu teenust. Raplamaal saab teenust taotleda
riigihanke voitnud Ridiradiralla OU —It, mille asukoht on Rapla linn. Teenuste mahuks
2016. ja 2017. aastal on kuni 4918 eurot kalendriaastas Uhe lapse kohta
(Sotsiaalkindlustusamet, 2016).

Alates 01.01.2016.a osutab SA Raplamaa Haigla Sotsiaalkindlustusametiga sdlmitud

lepingu alusel sotsiaalse rehabilitatsiooni teenust. Nende poolt pakutavad teenused on:

1. Vastavalt SKA otsusele koostatakse isiklik rehabilitatsiooniplaan.

2. Juhendatakse isikut rehabilitatsiooniprotsessis osalemisel ja vastavalt vajadusele
tehakse selleks vorgustikutood.

3. Hinnatakse rehabilitatsiooni tulemusi.

4. Osutatakse jargmisi rehabilitatsiooniprogrammis, SKA juhtumikorraldaja koostatud
tegevuskavas vai isiklikus rehabilitatsiooniplaanis mérgitud teenuseid:

5. tegevusterapeudi teenused, sotsiaaltottaja teenused, psihholoogi teenused,
eripedagoogi teenused, logopeedi teenused, fusioterapeudi teenused, arsti teenus, 6e
teenused. (SA Rapla Haigla, 2016)

Kdiki teenuseid, v. a arsti teenus, osutatakse individuaalselt, perele vOi grupile. Arsti

teenust osutatakse ainult individuaalselt. (SA Rapla Haigla, 2016)
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e Oigus teenust saada on muuhulgas lastel (kuni 16-a), kellel on tuvastatud puude
raskusaste ning lapsed (kuni 16-a), kellele koostatakse rehabilitatsiooniplaani puude
raskusastme esmakordseks tuvastamiseks. Samuti alaealistel (kuni 18-a), kes on
teenusele suunatud alaealiste komisjoni otsusel. (SA Rapla Haigla, 2016)

2.2. Uurimismeetod, uurimuse labiviimine ja valim

Uurimus viidi 1abi kvalitatiivse uurimusena poolstruktureeritud intervjuu meetodil.

Kvalitatiitne uurimusmeetod annab v@imaluse uurida inimeste kaitumist, arvamusi.
Savenye ja Robinson jargi pdhineb késitlus seisukohal, et inimesed konstrueerivad ise
oma tegelikkuse ning selle mdistmine on vOimalik, kui uurida, kuidas nad seda
teevad. (viidatud Ounapuu, 2014, Ik 52 vahendusel)

Respondentide erineva tausta tottu valiti meetodiks poolstruktureeritud intervjuu. Selle
meetodi puhul intervjuu korraldus on osaliselt reglementeeritud, kisimused
valmistatakse ette vaid intervjuu alustamiseks, klsimuste jarjekorda voib intervjuu
kaigus muuta, kusimuste sonastamine on paindlik, intervjueerija vOib vastata
kiisimustele ja anda selgitusi, vajaduse korral vdib lisada t&psustavaid kusimusi,
kisimuste liik ja arv ei ole piiratud. Poolstruktureeritud intervjuud on mugav kasutada
fenomenoloogilistes uurimistéddes, kus soovitakse uurida varjatud néhtusi ja nende
tunnuseid. (Qunapuu, 2014, Ik 171-172)

Uurimustdo eesmargist lahuvalt koostati lihike intervjuu kava, millele vestluse kaigus

lisandusid taiendavad kusimused vastavalt juhtumi eriparale (vt lisa 1).

Uurimuskisimustik jagunes laias laastus kolme plokki:
1. taustaandmed (lapsevanema, lapse ja pere kohta);
2. olukorra kirjeldus puudest teadasaamisel moni aeg enne ja parast seda;

3. olukord kéesoleval ajahetkel ning métted tuleviku kohta.

Respondente informeeriti eelnevalt telefoni teel, kisiti luba intervjuu labiviimiseks ja
lepiti kokku toimumispaik. Intervjuud toimusid kahel korral erilasteaias, kahel korral
respondendi tddkohas ja kolmel korral kohvikus. Intervjuude pikkus oli keskmiselt 30-
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40 minutit, mis oli eelnevalt kokku lepitud. Toimunud vestlus lindistati diktofoni ja
nutitelefoniga, mis hiljem transkribeeriti tekstina arvutisse kasutades programmi
Microsoft Office Word 2010. Intervjuud toimusid ajavahemikus 7.-20.mérts 2016.a.

Andmeanaltdsi lihtsustamiseks kasutati programmi Microsoft Office Exel 2010.

Tabelisse kanti koodile ja respondendile vastavalt iseloomulikumad tsitaadid.

Intervjuude tekstianaltiusil kasutati kombineeritult standardiseeritud kontentanalliusi ja
kvalitatiivset sisuanalliisi. Uurimisandmete pdhjal koostati kodeerimisjuhend ja
moodustati kategooriad, seejarel kodeeriti tekst ja anallisiti andmeid. Sisuanallisil

kasutati nii induktiivset kui dedukiivset lahenemist.

Kirjanduslike allikate stisteemipédrasemaks ja otstarbekohasemaks kasitlemiseks kasutati

programmi Mendeley.

Andmeanalidsis on respondentide tdlgendused esitatud kursiivkirjas. Lapsevanemad on
tahistatud tdhtedega A, B, C, D, E, Fja G.

Uurimustdd valimi moodustasid seitse lapsevanemat, seitse ema, kelle lapsele oli

maaratud raske vdi siigav puue.

Lapse keskmine vanus oli 6 aastat, vanim 10 aastat ja noorim 4 aastat. Seitmest kaks
olid tudrukud. Uks erivajadusega laps kiis tavakooli 2.klassis, teised erilasteaias

,LPaasupesa“.

Puudest teadasaamisest oli keskmiselt moddunud 3,5 aastat. Kdige lihem aeg oli tiks
aasta ja kOige pikem 6 aastat (stinnist alates). Kuna t66 teema eeldas, et lapsevanem
meenutaks perioodi, mil ta sai teada lapse puudest, pidas t66 autor seda optimaalsemaks

kasitlusperioodiks respondentide suhtes. (vt tabel 1)

Vanemad leiti sihtgrupi valimi pohimdttel st eelnevalt oli erilasteaia juhataja kaudu

saadud lapsevanemate kontaktid, kelle lastel olid erinevad puuded.
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Tabel 1. Andmed respondentide laste puuete kohta

Lapse vanus
puudest
Lapse suau Lapse teadasaamise
P g vanus hetkel Lapse puue Puude raskusaste
poiss 10 4 limfoplastleukeemia raske
aktiivsus- ja
téhelpanuhaire,
tidruk 4 3 pervasiivne arenguhéire raske
poiss 4,5 1 I tiitibi diabeet raske
le sindi DeGeorge siindroom,
tidruk 55 peale sindi |\ 5imnuue stigav
poiss 6 3nadalat | [iitpuue stigav
poiss 7 4 vaimupuue raske
autismispektri héire,
poiss 4,5 3 pervasiivne arenguhéire raske

Respondentide lastel esinesid jargmised puuded: limfoplastleukeemia, aktiivsus- ja
tdhelpanuhdire, | tldbi diabeet, DeGeorge sindroom, vaimupuue, liitpuue,
autismispektri haire. Viiel lapsel oli diagnoositud raske puue, kahel sligav puue.

Seitsmest lapsest kaks olid tidrukud.

2.3. Uurimisandmete anallius

Respondentidelt saadud uurimisandmed on jagatud seitsmesse erinevasse kategooriasse:
lapse puue vanema kaésitluses, vanema teadlikkus ja informeeritus lapsele abi saamise
vOimalustest, vanema esmased motted ja tunded puudest teadasaamisel, kohanemine
elumuutustega, saadud abi ja toetus, abi ja toetuse vajadus, lapsevanema hinnangud ja
saadud kogemused. Kategooriad on kohati tinglikud, sest vanema ja lapse vajadused ja

probleemid on omavahel tihedalt pdimunud.
2.3.1. Lapse puue lapsevanema kasitluses

Kisitledes respondente esmase abi ja toetuse vajaduse kohta, plihendasid vanemad Usna
palju tdhelepanu oma lapse olukorra kirjeldamisele. See on ka mdistetav, sest vanema

heaolu on tihedalt seotud tema lapse heaoluga.

Respondentide so6nul oli nende lapsele mé&aratud puue jargmiste diagnoositud

terviseolukordade tottu: &ge lumfoplastleukeemia, kdorgrisk; tahelepanu- ja
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aktiivsushéire; | tlubi diabeet; DeGeorge siindroom, geneetiline héire, vaimupuue;
liitpuue litkumis-, kdne- ja arenguhdirega; vaimupuue; autismispektri héire, pervasiivne
arenguhaire. Uhel vanemal on lapsele raske puue maaratud, aga konkreetset diagnoosi

ta veel ei tea.

Tal ei olegi konkreetset diagnoosi. Tal on olemas tahelepanuhdire, kbnehaire, ..et mis
see siis nudid on/.../Arstid on teda ju mitu aastat seal Mustamael jalginud — kolm vai neli
aastat voi niimoodi/.../Kui ma raagin siin erinevate dpetajate voi kasvatajatega, siis nad

utlevad, et on nagu natuke autismitunnused, aga ta ei ole uldse autist. (F)

Tden&oliselt kdigil lastel on puue olnud slinnipdrane, aga erisuse markamine ja puude
maaramine on juhtumist sdltuvalt erinev. Keskmiselt avastati puue, kui laps oli kolme ja
poole aastane. Sugav liitpuue, DeGeorge sundroom kohe peale siindi, diabeet umbes
Uheaastaselt ning leukeemia, ATH, vaimupuue, autism 3-4-aastaselt. Praeguseks

hetkeks on kdikude puuete teadasaamisest moddunud keskmiselt kolm ja pool aastat.

Esimesed margid on samuti puude isedrasustest tingitult spetsiifilised. Meie juhtumite

puhul olid nendeks vanemate poolt sellised tahelepanekud:

Hakkasid ninaverejooksud. Ma véga tdsiselt seda ei votnud, selleparast et mul endal on
lapsena pidevalt verd jooksnud ja nina korvatetud (A). Ta ei raakinud tol hetkel
niimoodi ja niipalju nagu ta peaks, vorreldes teistega/.../ja ta ei olnud vaga seltskondlik,
ta vaga ei otsinud lahedust....siis ta sai neli (B). Hakkas pidevalt palju jooma... Paev-
paevalt ta jai selliseks natuke loiumaks ja virilamaks ...Uhel paeval ma hakkasin
vaatama, et ta pissib ka tihti.(C) Ta stndis huuleléhega(D). Ta viidi reanimatsiooni ja
lasti koomasse (E). Kuna ta hakkas hésti hilja raakima,.. noh teistmoodi algusest
peale(F). Tal ei olnud kdnet, ei kdinud ka potil (G).

Lapsevanemal endal on Upris raske margata, et ta lapse tervisega vdib midagi korrast &ra

olla, kuna tal puuduvad vastavad kogemused ja teadmised.

Mu tadi tles, et ta on selline nagu - kollane ndost. Ise oled kogu aeg ninapidi juures —
siis ei saa nagu aru.(A) Ma ise nii vaga ei pannudki tahele, aga lapse kdrvalrihma

kasvataja markas (G).
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Véga oluline on varajane puude mérkamine, probleemi kiire tuvastamine ja ravi algus.
Uuringus osalenutest olid erivajaduse esimeseks markajaks kahel juhul arst, kahel juhul
lasteaia tOotaja, kahel juhul mérkas vanem ise ja (hel juhul tema l&hedane.

Meditsiinitddtaja oli esmaseks mérkajaks lapse siinnimomendil haiglas.

Kasvataja utles, et mine perearsti juurde ja las ta vaatab poisi selles suhtes (ile, et tal ei
ole kdnet, ei kdinud ka potil. Ja siis ma léksingi perearsti juurde. Ja perearst suunas

mind Rajaleidjasse logopeedi juurde. (G)

Kui tulin siia (erilasteaeda), siis mind saadeti Rajaleidjasse logopeedi juurde/.../Ema
utles ka, et see pole, dige asi- et laps nagu paha ja selline, mis ta ldugab kogu aeg
niimoodi. Sihuke sebimine ja sagimine.(B)

Hiline so 2-3-aastaselt radkima hakkamine on lapsevanemale ka arev aeg, isegi kui
arstid neid lohutasid. Tavaliselt ju 6eldakse, et kui ta ei raagi, siis aega on selle kiire
asjaga, et kill ta radkima hakkab (F). Arst (tles, et temal on olnud péaris mitu juhust,
kus laps ei raagi kolme aastani mitte thtegi sdna. Ja siis hakkab jarsku vatrama. Et

ma veel ei muretseks.(G)

Esimene spetsialist, kelle poole intervjueeritavad pdordusid, oli neljal juhul perearst,
uhel juhul otse logopeed ja kahel juhul tegutses kohe eriarst. See rdhutab perearstide
kompetentsuse olulisust erivajaduse markamisel ja edasisuunamisel. Uks lapsevanem
markis, et ega luhikese vastuvotuaja jooksul ongi raske mérgata ja enamus tddeb

lapsevanema enda initsiatiivi tahtsust.

Arst (tles, et ootame dra. Ma hakkasin tema kaest ka kiisima, aga ta dtles, et temal on
olnud paris mitu juhust, kus laps ei raagi kolme aastani mitte Ghtegi sbna. Ja siis
hakkab jarsku vatrama. Et ma veel ei muretseks. Aga ma ise palusin temalt

suunamiskirja.(G)
Ja siis ma nende koikide nende asjadega poordusin arsti poole.(C)
Ja léksime perearsti juurde. Tehti vereanallilsid, katsus korra kbhtu ja dtles, et kohe

tuleb haigla minna.(A)
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Enamus lapsevanemaid oskas Usna hasti kirjeldada oma lapse puude iseérasusi. Igaiuks

tegi seda talle omasel viisil.

Seda haigust on Eestis Ulelldse vahe — aastas siinnib ainult kaks last sellise
stiindroomiga./.../ Temal nagu valjendub,.. Gitleme immuunsus on héasti madal, hasti palju
on haige. Ta sai streptokoki vaktsiini, kuna tal puuduvad selle vastu antikehad. Ta
hingeldab ja tal on bronhiaalastma selline. Ja k&itumisega on siin probleeme. Ta ei
suuda vahest kontrollida. Vaimselt on ta omavanustest ka maha jaanud. Ta s6navara ei

ole nii suur. Ta 3-aastaselt veel ei radkinudki.(D)

Kui ta sul seda tsirkust teeb, siis see on paris karm. Tal on ikka erilised sellised asjad,
mis peale I66vad./.../ Ta istub kodus the koha peal ikka tiukk aega, ikka tukk aega
vaatab multikaid ja ikka on ja, toimetab ja joonistab, ja voolib. Ta ei ole kogu aeg sul
niimoodi et emme-emme./.../ Tal on ju jube komme kogu aeg riideid vahetada. Mulle

kuskilt deldi, et see kuulub ka selle stindroomi juurde.(B)

Laps ei kai. Ta kull udjab ennast plsti natuke, roomamine ka vaga hésti valja ei tule.
Roomab kétega edasi tdmmates. /.../KGnega on niiviisi, et ta raagib mingid teatud

sbnad, aga hasti palju tehakse kate ja jalgadega selgeks.(E)

Temal kull selle puude maaramine tuli ronkem selleparast, et ... ta on arengust maas...
ks poolteist — kaks aastat./.../ Temal on tegelikult see, et temal on keskendumishaired..
On olemas see ATH , aga temal ei ole seda aktiivsust, temal on tdhelepanuhdire. Temal

on kdneprobleemid.(F)

Tal ei ole kdnet. Ta ei saa kdnest aru. Talle peab vaga luhidalt Utlema naiteks: Mine
too see dra voi mine vii see dra! “. Kui ma Utlen talle keerulisemaid ja pikemaid lauseid,
siis ta ei saa aru. Ja siis tal on veel ..lhest tegevusest teise Uleminek véaga
keeruline/.../ Kui p8evakava laheb sassi, siis lihtsalt vasib kiiresti ra ja ta on siis

agressiivne.(G)

Vanemal on péris valus ja raske naha, kuidas tema laps kannatab - Kdige haledam oligi
see, kui ta hakkas rddkima, et ta iitles, et ,,Ma ei ole ju midagi teinud“. Enne karjub ja

moirgab ja siis nutab haledalt, et ta pole midagi teinud.(B)
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Karm hinnang stigava puudega laste kohta véljendub jargmises valjattlemises. Riik ei
peaks ikka laskma nii...noh Utleme...nii lootusetult haigeid lapsi nagu vanemate kétte
jatta. See on...kui lapsel ei ole emotsioone, isa vGtab ta nagu palgi selga...laheb

jargmisse protseduuri. Laps ei tea ei 60d ei mutsi, on see paev vdi on see 60 vdi (E)

Puude juures mérkasid lapsevanemad mitte ainult takistavaid tegureid, vaid ka

positiivseid momente, tema arengut, toimetuleku paranemist.

Teiste lastega suhtleb vaga ilusti. Ta saab igal pool kdigiga sdbraks, ta nagu ei
pelga./.../ Ta loeb jah nidd Ule kiimne, mida ta enne ei teinud. Ta ei osanud raakidagi
ju. (B. Koolis laheb tal hasti. (A)

Ta oskab modta enda veresuhkrut ja teab enam-vahem &ra piirid. Vaatan, kui on
Uhekohaline number, siis on OK enam-vdhem. Kui on mitmekohaline number, siis ta

teab, et veresuhkur on kdrge.(C)

See on véaga positiivne, et ta on ise on vaga rédmsameelne..../.../Suur asi on muidugi
see, et ta selline hakkaja on. /.../ Kui me virdleme teda nagu sellise...terve lapsega, siis

temal on seda tahelepanelikkust rohkem. Kui sul on népp katki, siis juba ta naeb.. (E)

Ta kirjeldab seda teistmoodi.. Ta on vaga loov./.../ Paris suur nagu areng on toimunud.
Just tema uldiste teadmiste ja sotsiaalse poole pealt./.../ Temal on hasti suur huvi
tehnika vastu — elektroonika , elekter, tehnika. (F)

Viimase aasta jooksul on tema areng minu jaoks olnud paris mérgatav. Tuleb juba 2-3

sOnalisi lauseid. Mina arvan, et ta on arenemisvbimeline. (G)

Omamoodi positiivne on vanema jaoks ka see, kui ta ndeb veelgi hullemas olukorras

olevaid teisi lapsi.

Viskas ennast diivanile pikali , jalad pusti ja kukkus réokima nagu talle oleks kallale

tuldud. Siis ma métlen, et minu oma pole kull nii hull olnud.(B)

Omamoodi katsumus on see...et kui seal Haapsalus ravil kaia.. Siis vaatad kull

positiivelt, et minu laps on uks tervemaid seal. (E)
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Kui oleks olnud raskem variant, siis ta oleks ikka paris paris raske puudega olnud —
siidamehaigused ja...(D)

Vanem saab paremini aru oma lapse arengutasemest ja erisustest kui tal on vdimalus
vOrrelda oma erilist last mone teise lapsega, néiteks ddede-vendadega vdi puutudes

kokku lastega tervishoiu- ja lasteasutustes.

Vaimselt on ta omavanustest ka maha jaanud. Ta ei ole samal tasemel. Teine tudruk on

mul 4-aastane ja natike nutikam.(D)

Vend on viiene, aga arengult on vaiksem poiss natuke nagu ees. Lapsed on muidugi
erinevad, aga kui ma niud hakkan vordlema, mis on vanusele eakohane, siis ikkagi on

vahe sees.(F)

Ja vahest ma olen ka méelnud nii, et dnneks ei ole mul kdige hullem variant. Mis ei ole
kall teiste suhtes hea, aga eks ma nden neid nendes haiglates ja rehateenuse saamise

juures neid lapsi.(G)

Lapse-vanema suhe on raskendatud kui laps ei oska voi ei ei suuda ennast valjendada ja

kui vanem ei saa temast aru. Ka kaitumishéired halvendavad suhteid.

Ei osanud ennast valjendada, siis ta kogu aeg kisendas ju. Ei saa aru, mis sa tahad, siis

muudkui moirgas, karjus. (B)

Ta vahest pudistab, nii et ei saa kbigest paris hasti aru/..../Ja kaitumisega siin on
probleeme. (D)

Suhtlemisviiside leidmisel on moned lapsed vaga loovad. Tal on sellist loovat

motlemist, kuidas asi teistmoodi sellise vaga suure ringiga teinekord selgeks teha. (E)

Kasvatusviiside valikul ei kehti tihtipeale tldlevinud pdhimdtted ja vanemad on
kogemustest dppinud toime tulema. On ju Geldud, et las ta l&heb jonnib teises toas. Aga
mina olen tahele pannud, et kui on mingi hirmus nutuhoog, siis lahed ta juurde, raagid
ilusti ja kallistad. Siis on kdik. (E) Oeldakse, et vaga tahtis on, et vanem lapsega

mangib. Minu lapse puhul on see, et kui ma temaga mangima l&hen, siis ta jookseb mu
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eest ara. Tuleb otsida seda, mis lapsele huvitav on, mitte sundida lapsele asju peale.
Seda ei ole motet. Siis tuleb see agressiivsus (G)

Stigmatiseerimisega toimetulek

Soltuvalt puudest raagitakse rohkem voi vahem stigmast, mis sellega kaasneb. Autori
hinnangul véhemalt viis lapsevanemat seitsmest suhtusid oma lapse puudesse
habitundeta, loomulikult. Ma jalle ei mdtle nagu niimoodi, et puudega. (A). Enda laps
on ikka armas. Sa ei motle seda endale nii hulluks. Minu mure oli ainult see raékimine,

mitte et ta selline on. (B)

Aga Uks vanem on téheldanud ka teistsugust suhtumist: Hakkaks sellest pihta, et paljud
vanemad ei aktsepteeri oma lapse puuet.(G)

Sdna puue on iseenesest mdne lapsevanema jaoks marginaalse tahendusega. Aga kui
nad mulle Utlesid, et tal on puue, siis ma motlesin, et milleks mulle puue. Tal pole ju
h&da midagi. Ja siis tuli valja veel vaimne raske puue.. Minu tore laps./.../ Tanapé&eval
ei nimetatagi puudega laps, vaid on erivajadusega laps. (F)

Kahjuks on mdned vanemad tunda saanud inimeste negatiivset hoiakut oma laste
suhtes. Vahest ikka hairib inimeste suhtumine. Utlevad, et mis te sellisega poodi tulete,

kui laps kéaituda ei oska. Eriti vanemad inimesed. (D)

Kurb ja valus on vanemal kui talle 6eldakse, et tema laps tavalaste hulka ei sobi ning
kohata vOib tavalasteasutuse mittevalmisolekut vGi soovimatust tegeleda puudega
lastega. Alguses oli psiihholoogiliselt raske see, et kui 6eldi, et tavalasteaeda vaga ei
soovitud. Ja et ma pidin teda siia tooma (erilasteaeda). Kuidagi sellest nagu dle
saada.... Uks moment on see, kui néed seda diagnoosi onju, ja teine moment on see, kui
pead sellega tdesti nagu .. toime tulema... kui tbesti teda nagu ei taheta.(C)
Tavalasteaias ei soovitud minu last ka koos tugiisikuga. Oeldi, et pange parem

erilasteaeda.(G)
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2.3.2. Vanema teadlikkus abi ja toetuse saamise voimalustest

Uldiselt vanemad tunnevad suurt huvi informatsiooni jarele, mis on seotud nende lapse
erivajadusega. Otsitakse teavet kdikvdimalikest allikatest ja oodatakse, et spetsialist
jagab selgitusi. Soovitakse viia end kurssi ravi- ja rehabilitatsiooniteenuste

korraldusega, samuti sotsiaalvaldkonna keeruka susteemiga.

Ise poordusin ikkagi nagu sotsametisse ja ise nagu hasti palju uurisin/.../lugesin
lehest./.../Kuigi tegelikult on hdsti palju sotsiaalvaldkonnas selliseid punkte, ...et ei tule
elu seeski selle pealegi, mida ... Ja ega nad vaga ei raagi sulle ka ja kui sa ise kiisida ei
oska. (F) Internetis on eestikeelset infot selle haruldase haiguse kohta hasti vahe. (D)
Inforfmatsiooni sain vist Sotsiaalkindlustusametist, aga pdhilise esmase info sain
lastehaiglast.(G)

Siin Uks néide, et klient vajaks spetsialistilt rohkem selgitusi. Mul oli elus esimene kord
seal psiihholoogi juures Gldse kaiagi. Ei osanud ise ka vaga olla, sest nad ei raagi ju
midagi, nad on nagu niimoodi vakka. Mina siis ei tea, kuidas siis niimoodi aru saab.(B)

Madnel vanemal v@ib tekkida justkui kaitsereaktsioon ja ta nagu ei tahagi Uksikasju teada
Minul niipalju ei olnudki vaga kusimusi, sest ma nagu ei tahtnudki nii tksikasjaliselt
teada, mis niid tapselt saab. Aga maletan, et moni oli huvitatud kdikidest pisiasjadest,
ja et miks arstil pole aega ja ei tahetud tegeleda./.../Ma ei olegi arsti kdest otse klsinud,
sest alati on poiss nagu korval, et kas ta tunnistatakse mingi aja jooksul taiesti terveks
ka. (A)

Vanemad teadsid, et lapsele saab teenuseid ja toetusi, kui on tehtud
rehabilitatsiooniplaan ja méératud puue. See puude maaramine tuli selle rehaplaaniga
koos. Nad on vist omavahel seotud.(F) Enamus vanemaid oskas nimetada teenuseid,
mida pakutakse rehabilitatsiooniplaanis ning teisi riigi ja KOV poolt pakutavaid
teenuseid ja toetusi. Teadlikkust iseloomustab lapsevanemat, kes omaalgatuslikult vottis
ette tee Poolasse, et sealses erakliinikus saada kaasaegsel meetodil taastusravi. Kaisime
Poolas, tks erakliinik oli. Hasti tuntud Ameerikas - maskutoova meetodil /.../Ta on

natuke nagu p&imitud selle refleksraviga.(E)
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Eesti seadused néevad ette, et abi ja tuge ei tohi riik ega KOV ilma kiisimata osutada.
Lapsevanemal on vGimalus valida, kas ta po6rdub talle soovitatud spetsialistide poole
vOi mitte (Tallinna Puuetega..., 2012). See tekitab olukordi, kus informatsioon ja
teenused on olemas, aga need jédavad kasutamata. Tegelikult ... vdiks massaazi nagu
saada. Meil on plaan ka./.../ See oli vist kolm aastat tagasi kui ma kaisin. ....Ega tal
midagi rohkem vaja ei olnudki kui et lihased on sellised ndrgemad.(A) See voib juhtuda
ka vanema teadmatusest - Algul oligi niimoodi, et peale diagnoosi saamist oli tikk tiihja
maad, siis mulle helistati kuskilt ametist, et see arve jai kuskil jooksma, et ma selle siis
ara I0petaks, et ma pole ju midagi saanud (B)Aga on ka teadlikke vanemaid - Seda

(lapsehoiuteenust) voib votta, aga keegi sulle ise seda pakkuma ei tule(C)

Kui enamasti jagab informatsiooni rehabilitatsiooniteenuste kohta esimene spetsialist
(eriarst, logopeed, sotsiaalttotaja), kes lapse probleemiga tegeleb, siis aktiivsed ja
hakkajad vanemad leiavad ise vOimalusi, kust abi saab. V6tsin thendust Tallinna
lastehaigla  tegevusterapeudiga...otsisin  internetist ise Ules meie esimese
tegevusterapeudi, kes oli lainud tdole rehabilitatsiooniteenust pakkuvasse Adeli
keskusesse. (G) Tallinna haigla andis Poolasse kaasa enda flsioterapeudi. Tema siis
selle esimese aastaga Oppis seal vélja./.../Praegu k&ime Uks kord nadalas seal Tallinna
flsioterapeudi juures poolteist tundi. Ja siis ... Uks kord n&dalas kdime Raplas

flsioterapeudi juures.(E)

Vanemad on mdelnud ka tulevikule ja uurinud hariduse saamise vdimalusi. Ma olengi
nagu aru saanud, et tdnapaeval on hasti palju réhku pandud, et see erivajadusega laps
saaks hariduse tavakoolis. Ma kaisin seal Alu koolis uurimas, direktoriga raakimas.

Eks ma pean niilid ennast pingutama hakkama. (F)

Ka erinevatel koolitustel ja vordsetoe riihmades osalemine pakub véimalust infot saada
ja teadmisi avardada Rapla Autismilhingust on palju abi, et nad kutsuvad inimesi, kes
annavad loenguid. Viimane, kus ma nadal v0i paar tagasi kaisin, oli muusikateraapia
tutvustus. (G) Eks meil kais haiglas olles selline valjadpe ka. Meil oli selline
toitumisndustamise tund, kus seletati kdik need susivesikud ara ja milline diabeetiku

toitumine vdiks olla.(C)
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Kuigi suured rahad on eraldatud alanud aastal Euroopa Sotsiaalfondi poolt
tugiteenusteks, mainis seda vaid kaks lapsevanemat, kes olid ka ise vdga aktiivsed
informatsiooni otsijad. Autismithingus raagiti./.../Kaisingi sotsiaalkindlustusametis ja
andsin avalduse sisse. Ja plaanin valda minna need paberid korda ajada. Ma kindlasti
kavatsen need tugiteenused dara kasutada (G) Nudd sellest aastast on véaga positiivne
asi, et me saame lapsehoiu vOi siis... tugiteenuse. 4900 eurot makstakse Kkinni.
Siiamaani oli kdik nagu enda tasku peal.(E) Autori arvates oleks seda teenust vaja veel

vahemalt kahel vanemal

Ka asjaajamine ehk klienditeekond on puudega laste vanematel péris keeruline. See

nduab neilt palju Gppimist, lisaaega ja ettevotlikkust.
2.3.3. Vanema esmased motted ja tunded puudest teadasaamisel

Lapsevanemate esmased emotsioonid, motted ja stressitase on erinev, s6ltudes puude
liigist, selle raskusastmest, olukorra eluohtlikkusest, vanema isikust ja hoiakutest jt
vélistest ja sisemistest faktoritest.

Eluohtliku olukorra kogemine on lapsevanemale eriti Sokeeriv iile elada. See oligi
kolmas paev vist, kui oeldi, et lootust enam ei ole, et hakkame aparaate vélja
tdmbama.(pisarad)/.../ Ja siis oligi mingi hetk, kus algas kiire paranemine. Juhtmed
tdmmati valja ja laps hakkas ise elama. Selline positiivne ime nagu. Meie olime ta
pohimotteliselt peaaegu nagu maha matnud.(E)

Kolm vanemat margib, et pidev vajadus tegutseda ja erinevaid probleeme lahendada ei
andnud mahti masendusse langeda. Ja tegelikult ega seal midagi eriti mdelda osanud.
Olin nagu leukeemiast kuulnud ja ikkagi tundus see selline nagu surmahaigus./.../ Sul
on (ks probleem, teine probleem, koju helistad kogu aeg ja lastega raagid iga péaev, ja
sa el joua uldse nii palju moelda. /.../Ravi ajal ei joua nagu mdelda, aga kui sa oled

ohtul Uksi, siis sa motled ja motled ja kui kellegagi raéakida ka ei ole, siis.... (A)

Raske diagnoosi teada saamine on inimesele Sokeeriv. Diagnoosi saime hiljem teada,
vist kolmekuuselt saime 16puks teada. Geenitestid votavad ju aega. Ma ei tea, kas paris

kriisi oli.. vBi ma ei oska 6elda. Kui teada saime, siis nagu ehmatas kill &ra. (D)
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Ja kui sa istud seal ja ta tuleb alla ja utleb sulle otse nékku, et teil on jah lapsel see ja
see haigus. Jah, aga kuidas sa nagu teismoodi dtled. (A)

Alguses vottis ikka aega.. ei votnudki vaga kaua — kuskil kuu aega v6i niimoodi selle

mottega harjumine. Ega sellest mdttest nagu ara ka nii ei saanud kuu aja parast.(G)

Seal vaatas logopeed ta Ule ja ta Utles esimese viie minutiga, et ta on autistlik laps. See
oli viga suur Sokk koigile kodustele.(G) Iseloomulik on eitamine - Ma ise mdtlesin, et
kes see logopeed niilid on, et delda viie minuti vaatamise peale, et ta ongi niid
autistlik.(G)

Raske haiguse pika raviperioodi kestel pikeneb ka kriisi reaktsiooniperiood. Ausalt
Oeldes noh, ma ei teagi, kas oligi sellist momenti, et sokk laks Ule. Laks kuidagi

aegamdoda. .... Kogu aeg muudkui métlesid ja métlesid, mis nuld saab.(A)

Lapse raske terviseolukord mdjub lapsevanemale pideva stressorina. Mul just nagu
hirmud olid 06siti, et ta ei ldmbuks ...Tal pidi olema peaalune kdrgem. Ta magas mul
seal kdrval ja ta magab siiamaani mul kérval.(D)

Raskes terviseseisundi olukorras teadmatuse talumine ei ole ka kerge. Alguses oli see
suur teadmatus. Kas see laps on voodis pikali v6i ta oskab midagi teha.. kogu

see...kOike voisid ette moelda.(E)

Mdnikord vdib vanem diagnoosi ara arvata juba mdnest vihjest. Kui ma tagantjarele
mdtlen, et nii kui ta juba esimest korda kiisis, et kas peres on diabeeti, ma sain aru, et

see nii on, et see diabeetiku diagnoos ilmselt tuleb.(C)

Positiivses votmes réagib puudest lapsevanem: Aga kui nad mulle Gtlesid, et tal on
puue, siis ma mdtlesin, et milleks mulle puue. Ja ma ei Gtleks, et see nagu mind vaga
rivist valja 16i. Ma ei mdtle nagu sellele, et mis tal viga on, aga ma mdtlen rohkem

sellele, mismoodi ta elus nagu rohkem hakkama saaks hiljem.(F)

Lapsevanema heaolu ja dnn soltub paljuski lapse tervisest. See oligi ks moment, kui

anallisid olid head ja koju saime, siis olime nii dnnelikud.(A)
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2.3.4. Kohanemine elumuutustega

Puudega lapse sund peresse esitab lapsevanemale suuri véljakutseid. Muutused
puudutavad nii majanduslikku toimetulekut, peresuhteid, té6elu kui stigmatiseerituse ja
stressiga toimetulekut. Kohanemine muutustega ja hinnang sellele on individuaalselt

véga erinev.

Rahalised kulutused seoses lapse puudega on véga erinevad. Ainult Uks lapsevanem (A)
arvas, et tal ei ole majanduslikult midagi muutunud seoses lapse puudega. Kdige
rohkem on nimetatud transpordikulude suurenemist seoses teenustele sbiduga. Kaik
kohalesdidud ja 66bimised olid me enda kulul (Haapsalusse, Poola ravile)(E).
Valjaminekud on kaimised rehabilitatsiooniteenuste saamiseks. Need on ikka vaga

suuremahulised, kui aus olla(G).

Puudest sBltuvalt on ka kulud abivahenditele (naiteks litkumispuue, diabeet). Sellised
lisakulutused, naiteks vaikesed vahepalad lasteaeda ka, glikoosid ja asjad. Muidugi,
meil on puudel ka see toetus, aga selliseid plaastreid ja vidinaid ja selliseid kulutusi
ikkagi on. Kuigi ma usun, et see puudetoetus ilmselt nagu katab seda.(C) Lutid olid
suht kallid. Ta sai teist s6oki. Piimaallergia oli tal ka. (D) Neid abivahendeid on nii
palju . Seal laseaias peab oma komplekt olema. Lasteaias on selline istumistool. See
on nagu ratastool, aga ta nagu seisab pusti. Ta saab ise liikuda. Siis on pissipotid eraldi
esimesel ja teisel korrusel. Siis ratastool, jalgratas. (E)

Rahulolu rahaliste ressurssidega ja vajadused on viga erinevad. Uks lapsevanem (tleb -
ma sain ju toimetulekutoetust(A). Teine - poolt summat me ara kasutanud ei ole (50

tuhandest), aga kolmandiku oleme sealt ravina kéatte saanud.(E)

Hetkel koik lapsevanemad todtavad ja tks on lapsehoolduspuhkusel. Laps on seni
erilasteaias, kui ema-isa on to6l. Abi on saadud ka lapsehoidjalt. Me saime lapsehoidja
pooleteistaastaselt. Jai lapsehoidjaga koju. Sinnamaani sain ise kodus olla.(E) Siiski on
vanemal raske leida hoidjat lapsele, kellel on véga spetsiifilised vajadused. Naiteks
diabeedi diagnoos eeldab ranget reziimi ja oskust veresuhkru taset jalgida. Kui varem

sain Uhele ja teisele vanaemale anda hoida, siis praegu ikkagi nii kergelt sai ei anna
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last hoida. Sest uks vanaema Utleb, et tal endal tduseb verer6hk kohe kdrgele ja ta ei
julge hoida(C)

Lihtsam on vanematel, kellel on hoolduskoormust vdimalik kellegagi jagada, nditeks
abikaasa, vanavanemate vdi teiste pereliikmetega.. Teenuste graafik oli vaga tihe, aga

kuna mul mees oli oktoobri 18puni to6tu, siis tema kais lapsega.(G)

Vanema jaoks, eriti uksikvanema jaoks on olukord keeruline, kui pole vdimalik endises
mahus hoolitseda pere teiste laste eest. Uhel juhtumil oli vanem sunnitud oma lapsed
pikemalt omapead jatma, kui ta haige lapsega haiglas viibis. Mul on viis last. Vanem
vaatas nooremaid, nadalavahetustel kaisid linnas tadi juures. Mees surnud...Vanem

titar oli tubli, pangakaart oli tema k&es, tema majandas.(A)

Puudega lapse perre tulek paneb proovile ka abikaasade suhted. Nad peavad pajustki
loobuma. Tegelikult sellist véimalust mehega kahekesi kuskile minna on pigem vahe.
Muidugi see ongi ju lapsevanema roll olla oma lapse jaoks. Aga reisile minnes mdtled,

et kas 1ahen mina vdi laheb tema.(C)

On hea, kui on mdoistev tddandja, kes vdimaldab asjaajamisi toimetada t6dl olles.
Onneks tédandja on mulle vaga palju vastu tulnud. Kui on vaja minna, siis on vaja.
Ko6ik selle paberimajanduse olen enamjaolt t06 ajal teinud, sest kdik ametkonnad

tootavadki esmaspéevast reedeni ja tdoajal nagu ikka.(G)

Lapsevanemad erinevad nii toimetulekustrateegialt ja hoiakutelt, kuid enamus on siiski
tegutsemisele ja iseseisvale toimetulekule orienteeritud. Tore on kogeda sellist
positiivset ellusuhtumist - Mina kirjutasin endale kiilmkapi peale: “Ma olen onnelik.
Mul on kaks silmatera. Ma saan hakkama. *“ Ja ma iga pdev loen seda. Mina olen seda
meelt, et Uritada mitte optimism kaotada. Selle pessimism ja kurvameelsusega paraku ei
joua mitte kuhugi. Lapsed on vaja lles kasvatada ju. Kui kuidagi ei saa, siis kuidagi
ikka saab/.../Aga uldiselt ma olen nagu Uritanud olla.. kuidas nlud 6elda.. krapsakas
lapsevanem (F) Uhe vanema arvamus on selline - Ma ei ole selline ema, kes kohe ruttab

arsti juurde. Pigem ma ei hakka jooksma iga tiihja asja parast.(C)
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Tegutseja tulpi toimetulekustrateegiat véljendab ka selline hoiak - Mina votsin katte ja
mina hakkasin tegutsema. Ma ei halanud selle tle. On mis on. Mehel léks natuke
kauem aega./.../Minul on sihuke asi, et kui asi on vaja ara teha, siis tuleb asi ara teha.
Siin ei aita ei halamine ega nutmine ega mitte midagi... See last ei aita. Ja kui ma seda

veel eitan takkaotsa, siis see on mu enda elu edaspidi, mis lapsest tuleb.(G)

Positiivset hoiakut valjendab ka jargnev suhtumine. Mina olen seda meelt, et Uritada
mitte optimismi kaotada. Selle pessimism ja kurvameelsusega paraku ei joua mitte
kuhugi. Lapsed on vaja lles kasvatada ju. Kui kuidagi ei saa, siis kuidagi ikka saab -

ma mdtlen niimoodi,(F)

Enamus vanemaid said aru, et toimetulek ja lapse heaolu sdltub eelkdige neist enestest.
Need juhtumid on ju k&ik nii erinevad. See ongi, et enda eest peab seisma. See, et me

hakkasime seda asja tldse ajama.(E)

Kui vanem ei ole tegutseja tidpi, vdivad teenused saamata jaada. Tegelikult ... vOiks
nagu teenust saada. Meil on plaan ka. ... Vdiks, aga suurt vajadust nagu ei ole. (A)

Puudega laps vajab enam tahelepanu ja tema areng ja heaolu ei sdltu ainult toetavatest
teenustest. Paljutki saaks iga vanem ise &ra teha. Aga kappi ma lukku ei pannud.
Praxises kiill 6eldi, et pean lukku panema. Vot. Mul tuleb nltd meelde jah, et riiul peab
olema..., naiteks pusled ja raamatud korra jargi. Nendel peab niimoodi olema.(B) Ta
on natuke nagu ulekaaluline/.../. Me k&isime seal dietoloogi juures. Me tegelikult neid
soovitusi teame kill, aga vahepeal on raske nagu paris Gigesti toituda, et tldse ei naksi
midagi.(A)

Madnikord lapsevanem ise ei tunneta abi vajadust ja vGimalust ja siis on hea, kui arst
suunab. Ta on natuke nagu Ulekaaluline/.../Kui me kaisime eriarst SK juures, siis ta

pani meid dietoloogi juurde.(A)

Olukorraga leppimist valjendab jargnev arvamus. Voib-olla 1&ksime natuke liiga hilja

arsti juurde, aga midagi pole teha....Tegelikult haigla poole pealt oli péaris hésti. (C)
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Lapsevanemate kriisi stigavus ja raskus on olnud erinev, kuid nende hinnangul ollakse
sellest valja tulnud. Autori arvamusel ei ole ks vanem veel jéudnud kriisi leppimise
faasi. Kusimusele, et kas haigla on mingil maaral oma viga heastanud, - Selles suhtes
jah, et ravina... See ongi nii, et sa ei ravi seda terveks. Sellele saab leevendust...

Kisimusele positiivsete momentide kohta - Ei tea...ei oska...

Lisaks hangitud teabele oma lapse erivajaduste kohta, on vanem Gppinud palju ka oma
kogemuste pdhjal. Uks lapsevanem on aru saanud, et oma lapsega koos poodi pole
mdtet minna, sest tema tahab sel vaga ronima minna. Siis ma valdin niisuguseid asju. Ja
oma probleemse lapsega peab olema rahulikku meelt - Kui sa ise 1ahed ka narvi, siis see
asi laheb ikka vaga hulluks. (B)

Lapsevanema motted tuleviku kohta

Kui ma teda praegu vaatan, siis ma mdtlen, et ta tuleb raudselt iseseisvaalt toime, iseasi
on see, et mida ta on vdimeline tegema ja palju ta on véimeline dppima. Kui ta selle
kooli I6petab lihtsustatud dppel, 1aheb naiteks kutsekooli- see olekski nagu tema piir ma

arvan. (F)

Lapsevanemad on hinnanud oma lapse hariduse omandamise vB@imalusi tavaklassis ja

pigem kalduvad arvama, et sobivaim on lihtsustatud Gpe ja vaikeklass tavakoolis.

Immuunsus on ikka ndrk. Ja vaimne tase jaab ikka alla. Ega ta tavakoolis hakkama ei
saaks.(D)

Seoses koolireformiga on lootus, et erivajadustega lastele neid ruume ja vdimalusi
tehakse. Tehakse mingi vaikeklass./.../ No tema tahab muidugi sellist eripedagoogi.

Sellest ei ole kasu, et ta teiste lastega lihtsalt aega veedab.(E)

Tavakooli tavadppele ei ole nagu voimeline minema, et ongi, kas lihtsustatud dpe... jah
muud varianti nagu vaga ei olegi./.../Kui ta selle kooli I6petab lihtsustatud dppel, 1aheb

naiteks kutsekooli- see olekski nagu tema piir ma arvan.(F)
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Alguses ma arvasin kull, et ta peab tavakooli saama, aga niud ma mdtlen juba, et mis
ta seal tavakoolis teeb, kui ta niikuinii hakkama ei saa. Mul ei ole teda mdtet sinna

panna. See vasitab teda. Teised lapsed narrivad. Ja siis ta ei tunne ennast hasti.(G)

Samas on alles lootus paremateks v@imalusteks Aga praegu on vaga vara otsustada.
Voib-olla teevad uldsegi imet siin vahepeal.(G) Mine tea, vdib-olla tulebki temast mingi
helge peaga leiutaja vdi mingi insener.(F)

2.3.5. Saadud abi ja toetus

Lapse erivajaduse esmastest markajatest oli juttu eespool. Selles alapeatiikis anname
Ulevaate saadud ravist Uldiselt, rahalistest toetusest, sotsiaalteenustest sh
rehabilitatsiooniteenusest, abi ldhedastelt, vOrdsetoe rihmadelt, erilasteaialt. Moned

teenused ja toetused on otseselt lapsele suunatud, méned lapsevanemale.

Meditsiiniline abi. K&ik respondendid on kokku puutunud perearstiga, kas siis otsese

murega vO0i sooviga saada saatekiri.

Kolme lapsevanema lapsed said koheselt meditsiinilist abi, kui eluohtlik
terviseprobleem ilmnes (leukeemia, diabeet, liitpuue). Uks vanem kaib igal aastal
Tallinnas lastepsuhhiaatriahaiglas uuringutel, et selgitada tdpsem diagnoos. DeGeorge

stiindroom selgitati vélja haiglas kohe peale stindi geeniuuringutega.

Uhe lapse juhtum oli erandlik Me teadsime, et verekonflikt...et kui laps stinnib, et peale
sindi tuleks verellekanne teha..Aga laps stndis hommikul ja siis otsustati see
verellekanne teha 6htul....Verellekande tegemisega siis midagi seal juhtus... haigla on
suadi tunnistatud selles, et nad viivitasid, et ei olnd nagu kedagi seal k6rval hetkel/.../

Haigla tunnistas oma viga ja oli kdigega ndus (taastusravi kulud) (E)

Uhel lapsevanemal oli ravi kohta selline arvamus - Kui me kaisime seal pstihhiaatri
juures, siis ainult seda palderjani, mingid tabletid. Vahest olen andnud, neid ta narib.

Aga see on ka nii harva olnud. Mina kill mingit vahet ei nde.(B)

Toetused. Toetustest nimetati jargmisi: igakuine puudega lapse toetus 80 eurot,
toimetulekutoetus, puudega lapse hooldamise toetus, puudest tingitud toetus lisakulude
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kompenseerimiseks, abivahendi kaardiga ostmine ja Gtrimine, parkimiskaardiga tasuta
parkimine, sdidusoodustus, toetus lastefondilt, toetus Haigekassalt, kompensatsioon
Tallinna haiglalt. Eks ma sain seda toimetulekutoetust ikka edasi.......... ravimid olid ju
kbik haiglas. Ma ei pidanud ju ostma/.../ Nad (Rapla vald) mulle Uhekordset toetust on
alati andnud. Naiteks laste koolireisid, rohtusid maksid kinni/.../ Meil on puudega lapse
kaart. Saan rongis s6idusoodustust ja lapsel on igal pool tasuta(A)

Meil on puudel ka see toetus, nagu selliseid plaastreid ja vidinaid ja selliseid kulutusi

ikkagi on. Kuigi ma usun, et see puudetoetus ilmselt nagu katab seda.(C)

Me saime selle (insuliinipump ja sensor) tanu lastefondile. Oma raha eest ma seda
vaevalt et oleksime joudnud kohe vélja osta.(C)

Kuna tal see puue oli, siis me saime abivahendi kaardi ja saime soodustusega neid osta.

/.../Saame puudetoetus 80 eurot kuus.(D)

Haapsalus me kaime kuus nadalat aastas. See on Haigekassa poolt. Ja siis oli meil veel
selline leping, et Tallinna haigla maksis juurde veel samapalju - veel teise kuus nadalat.

/...[Jah, 80 eurot. Sellega me saame ara katta abivahendite arved.(E)
Rehabilitatsiooniteenus

Seoses méératud puudega on koigil lastel olemas ka rehabilitatsiooniplaan, mille hulka
kuuluvad rehabiliteerivad teenused. Méaé&ratud rehabilitatsiooniteenustest nimetasid
respondendid jargmisi: tegevusterapeut 5x, logopeed 4x, psiihholoog 3x, fusioterapeut

3X, eripedagoog, muusikateraapia, sotsiaaltdotaja.

Kuna kuue respondendi lapsed kéivad erilasteaias, siis logopeediteenust saadakse seal,

samuti eripedagoogi teenust.

Hinnangud erilasteaias pakutavatele teenustele, eriti logopeedi teenusele olid vdga head.
Vanemad ndgid lapse arengut. Logopeed on vaga head t66d teinud. Haalikud on tal
nidd kdik olemas/.../Umbes aastake laks, kui hakkas kenasti aru saama. Tallinnas Geldi

ka, et kiitke oma logopeedi. Sellise diagnoosiga uldiselt nii hasti pole paranenud nagu
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temal oli see. (D) See lasteaed on vaga palju last aidanud.(G) Ma olen vaga rahul — ta
oli natuke aega lasteaias ja ta raagib nii hasti. Ta raagib surnuks, ainult pladiseb.(B)

Positiivseid kogemusi on saadud mujalgi. Aga naiteks Adelis (ks terapeut, kes
mustiliselt vBlus lapse poole tunniga &ara. Laps laheb sinna alati vaga hea meelega. /.../
Oskan 0Oelda selle Adeli pdhjal, et vaga positiivne. Inimesed teavad, mida nad teevad.

(G)

On kriitilisi arvamusi ja tahelepanekuid spetsialistide kvalifikatsiooni kohta. Koik
spetsialistid ei saa lapsega labi. Naiteks Tallinna lastehaiglas, kus me kaisime, oli
tegevusterapeut, kellega laps ei teinud praktiliselt mitte midagi. Minu vaatevinklist ta ei
osanud lapsega nagu kuidagi kdituda. Ei saanud lapsega kontakti./.../Sul vBib see paber

kaes olla, aga sa pead ka lastega oskama suhelda. (G)

Médttekoht on, et miks Uhele lapsele ei médératud soovitud tegevusterapeudi teenust. Ja
kuna Raplas ei olnud Praxises tegevusterapeuti, siis mulle ei pandud ka seda sisse
rehabilitatsiooniplaani, kuna tegevusterapeut puudus ka Marjamaa haiglas. Ma kull
soovisin seda sinna sisse, sest mul oli juba eelnevalt teada, et tal on seda tBesti vaja.

Siis tehti Tallinnas Umberhindamine ja sain tegevusterapeudi.(G)

Madnel on kull rehabilitatsiooniplaan, aga maaratud teenuseid ei ole mingil péhjusel &ra
kasutatud. Jargnevalt mdned avamused selle kohta. Tegelikult ... vdiks nagu saada. Meil
on plaan ka. See oli vist kolm aastat tagasi, kui ma kaisin. ....Ega tal midagi rohkem

vaja ei olnudki kui et lihased on sellised ndrgemad. Ta on ju kaua voodis olnud(A)

Seal oli pandud psiihholoogilised teenused. Ma ei ole nagu nii pdhjalikult nagu ise

kiisinud. Ma ei ole néinud, et lapsele oleks vaja lainud. (C)

Viis korda kaisime Praxises ja oligi kdik. Seal oli vist tegevusterapeut. Ma ei nainud ju,

ma viisin ta pooleks tunniks sinna, siis ta tuli mingi joonistatud pildiga sealt. (B)

Ma ei ole peale lapsehoiuteenuse midagi v6tnud. See on teatud summa 400 eurot , mis
voimaldaks lapsevanemal puhata. Naiteks suvel votta vélja méned péevad. Kui sa

tahad seda aega iseendale. (C)
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Mdned lapsevanemad jadvad ilmselgelt selles keerulises asjaajamises hatta. Plaan tehti
ka Praxises. Ma pole kuskil mujal k&inudki. Ega mina ju ka ei oska kuskilt ega midagi.
Algul oligi niimoodi, et peale diagnoosi saamist oli tikk tiihja maad, siis mulle helistati
kuskilt ametist, et see arve jai kuskil jooksma, et ma selle siis ara lIdpetaks, et ma pole ju

midagi saanud. (B)

Kolm lapsevanemat on teinud suuri pingutusi, et saada oma lapsele erinevaid
arendavaid rehabilitatsiooniteenuseid. Haapsalu Rehabilitatsioonikeskuses kaime me
kuus nadalat aastas. /.../Kaisime ka Poolas, (ks erakliinik oli. Hasti tuntud Ameerikas -
maskutoova meetodil./.../ Praegu kdime tks kord nadalas seal Tallinna fisioterapeudi
juures poolteist tundi. Ja siis Uiks kord nadalas kaime Raplas fusioterapeudi juures. (E)
Tegin kdik Tallinnas, seeparast, et Raplas oli tookord pikk jarjekord ja siin ei saanud
neid teenuseid, mida talle nagu pandi sinna plaani. Ja minu jaoks oli oluline, et ma
saan koOik asjad nagu Uhest kohast.(F) Ja kuna Raplas ei olnud Praxises
tegevusterapeuti, mis oli minu lapse puhul number Uks./.../Leidsime Tallinnas Adleri
keskuse, kus saame koik teenused Uhest kohast/.../Vahepeal tuli kédia kuni kolm korda
nadalas.(G)

Asjaajamine ehk klienditeekond on puudega laste vanematel ikka péaris keeruline. See
nduab neilt palju lisaaega ja ettevtlikkust. Uks naide sellest:

Ja siis ma laksingi perearsti juurde. Ja perearst suunas mind Rajaleidjasse logopeedi
juurde./.../ Siis mul oli vaja ka teisi arvamusi. Ja siis ma helistasin lastehaiglasse, et
aega saada, aga jarjekorrad olid siis pea aastased/../ Perearst Kirjutas siis
suunamiskirja ka/.../ Siis olime haiglas uuringutel/.../Ja siis oli jargmine samm
rehabilitatsiooniplaani  koostamine. No ja see jooksmine oli ikka paris
tohutu./.../Tahtsin ka P&asupesa erilasteaeda saada, /.../ olime veel pool aastat selle
jarjekorras/.../ Seal olid veel need Rajaleidja komisjonid./.../ Rehaplaani ma kaisin
tegemas Marjamaa haiglas/.../Siis Sotsiaalkindlustusametid ja puude maaramised/.../
mul oli vaja valida asutus, kus ma neid teenuseid saama hakkan/.../helistasin, otsisin
tegevusterapeuti, sest Raplas ei olnud ja sain Adlerisse/.../ Tallinnas tuli kdia kohati
kolm korda né&dalas, sest nende graafik ei vdimaldanud teisiti/.../ K&isin nlud

sotsiaalkindlustusametis ja andsin avalduse sisse, et tugiteenust saada.(G)
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Uks lapsevanem raakis, et tema rehabilitatsiooniasutuse sulgemisel pidi ta leidma uue
asutuse, aga asi jai mingil pdhjusel 16puni ajamata ja teenused saamata. Aga tookord jai

kuidagi paberimajanduse taha(F).

Haapsalu Rehabilitatsioonikeskuse kohta on Ghel respondendil suhteliselt kriitiline
arvamus, kuigi ta tunnistas, et ega Eestis paremat kohta ei ole. Sa lahed sinna ja tunned
tegelikult, et sa ei ole oodatud seal. Teisel aastal fusioterapeutidest mitte tihtegi alles ei
olnud. Koik on taiesti uued jalle. See on jalle taseme langu. Patsiente on seal
spetsialistide kohta palju./.../ Siis oli meil l&ti tldruk fusioterapeut. Ta vene keelt ei
osanud. Isa natuke oskas lati keelt. Mis ravi sa saad sellise inimesega, kellega sa ei saa
isegi suhelda/.../ Nuld ei saanud me Uhtegi tegevusteraapiat, kdik olid jalga lasknud/.../
Kaks protseduuri paevas. Ulejaanud aeg hinga meredhku. Mul ei ole selleks aega t66
juurest ara tulla, et minna meredhku hingama See on paha, et ei kasutata seda aega
ara, venitatakse. Ja mis koige hullem — seesama voodikoht maksab rohkem kui see
ravi./.../Suure kauplemise peale saime kdnnirobotile. Neil ei olevat inimest, aga robot
seisab. (E)

Sageli 50 km kaugusel Tallinnas teenustel kdimine on vasitav nii emale kui lapsele ja
teenuse kasutegur vdib mdnikord olla kisitav. See oli lapsele vaga vasitav. Kui see aeg
sattus I6unauinaku ajal olema, siis vahest ei tulnud sellest kdimisest nagu Gldse midagi

valja./.../ ja siis, kui koju jouad, on kbik s6dgi- ja uneajad vaga sassis(G)

Teised teenused ja muu abi. Teenus, mis otseselt on suunatud lapsevanema
toimetuleku parandamiseks, on psihholoogi teenus. Lapsevanema olukorda aitab
kergendada ka kuulumine vordsetoe riilhma, kogemusndustamine, lapsehoiuteenus

hoolduskoormuse vahendamiseks, mitteformaalse vorgustiku tugi, tugiisik.

Lapsevanem on leidnud erinevaid teid, kuidas oma hingelist tasakaalu sdilitada,
psuhholoogi mainiti ainult kahel korra. Kahel raske kriisi tile elanud respondentidel oli

réakida sellised kogemused:

Kui haiglasse lahed, siis tuleb juba jargmine péev psihholoog radkima. Kisitakse, kas
on abi vaja ja kui palju sa asjast nagu aru saad/.../Tegelikult kaks korda kais

psuhholoog. Muidugi on kogu aeg see v6imalus, kui sa tahad uuesti radkida. Ta kaib ka
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vahepeal seal (leval osakonnas ja kisib, et kas keegi tahab raakida... /Pstihhiaater on
ka terve maja peale ja ta lihtalt kisib, et kuidas I&aheb, aga mis sa ikka oskad 6elda. (A)

Ma arvan, et laps oli siis kuue kuune, kui laksime Haapsalusse ravile, et siis nagime

seal esimest korda pstihholoogi.(E)

Vanemal on keeruline Ghitada t06lkdimist ja puudega lapse eest hoolitsemist. Ja veab
neil, kellel on mdistev tédandja. 12 nadalat Haapsalus elada — see l&ks juba natuke
liiale. ...Sa pead ju ikkagi todlt &ra saama selleks ajaks...(E) Onneks toédandja on mulle

vaga palju vastu tulnud. Kui on vaja minna, siis on vaja.(G)

Erinevad koolitused. Toitumisalane koolitus. Kuidas toime tulla pumpade ja
sensoritega(C)Sugisel oli selline nagu ruhmavestlus lastevanemate vahel erinevatel

teemadel — millest iganes — toitumisest, hugieenist. Arenguvestlus oli ka.(F)

Riigi poolt finantseeritud lapsehoiuteenusel erilasteaias ,,Padsupesa® pakutakse
respondentide sonul peale logopeedi ja eripedagoogi teenuse veel massaazi, kdiakse
ujumas, toimuvad huviringid ning koolitused ja arenguvestlused vanemate osavotul.
Lasteaia kohta tuli Gldiselt kiitvaid arvamusi, sest vanemad naevad lapse Kiiret arengut
ja professionaalset t66d. Kui ta kolmeselt Paasupesa lasteaeda laks, siis ta ei raakinud.

Umbes aastake laks, kui hakkas kenasti aru saama(D)

Ringitegevuste kohta on Uhel vanemal oma arvamus. No sellised asjad nagu
ringitegevused - selles ma ei nde nde nagu vaga suurt arengut (F)

Sotsiaaltodtaja teenuse kohta olid vdga vastakad arvamused. Vastustest ei selgunud
alati, kus teenust saadi (haiglas, vallas vm). Sotsiaaltéotaja vottis minuga kohe
Uhendust. Aitas ara teha rehaplaanid, puude dra vormistada. Sellised nagu juhtndori
sain ma kull vaga selged(C). Ma ei ole kainud valla sotsiaaltdttaja juures kordagi. Aga
vist Uhe korra, ei maletagi, mis kiisimuses see vdis olla(F.) Informatsiooni oli piisavalt.
Sotsiaaltootaja vottis minuga kohe hendust(C). Sotsiaaltéotaja ei ole Uhendust
votnud(D.)
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Lapsevanemad on dnneks kohanud mdistvaid ja hoolivaid ametnikke, spetsialiste. Uhele
emale Oeldi, et eriarsti jarjekord on aasta pikk, aga teenindaja kuulas siiski &ra ja (tles,
et tal on vaja varem siia tulla(G). Teine juhus oli, kus Rapla Haigla viis haige lapse
koos ema ja ddede-vendadega Tallinna haiglasse. Ema meenutab tdnutundes: Ja siis ta
utles, et pange oma asjad kokku ja polikliiniku poolt nende autoga viivad kohe ara. Ja
siis viidi lastehaiglasse. Ma votsin veel teised lapsed kaasa. (A)

Kolmel korral on mainitud Rapla Rajaleidja logopeedi teenust. Perearst suunas mind
Rajaleidjasse logopeedi juurde. Ma maletan, et Rajaleidja oli esimene koht, kus ma
kaisin(G)

Peale vanemate endi on lapse hoidmisel ja jarelvalvamisel abiks ka vanavanemad, teised
pere lapsed, sugulased, head inimesed. On kill ka lapsehoidja, kes meid vaga palju
aitas./.../Me saime lapsehoidja pooleteistaastaselt. Ka praegu on meil seesama
lapsehoidja/E) Aga minu tadi selles mdtte toetas, et kui me haiglast tulime, siis ta toi
meid autoga koju/.../Lapsed kaivad nadalavahetusel tema juures (A) Ema ikka on kogu
aeg mind toetand, ema on kogu aeg olnud, hoiab ja on ja vaatab. Ema saab vahemalt
aru.(B) Tutar on kohati nagu minu rollis — kamandab ja késeb. Vaga palju aitab venda
— aitab poti peale ja aitab riideid otsida. Utleb talle, mida ta peab tegema. Tihtipeale
mind nagu ei olegi vaja.(G)

Ta on vaga usklik inimene. Me nagu selle kaudu olemegi nagu toime tulnud. ...Meile

haiglasse tadi tbi, kui midagi vaja oli(A)

Kaks lapsevanemat kuuluvad v@rdsetoe rihma ehk vanemad on koondunud sarnase
puudega laste voi lastevanemate Uhingutesse — Rapla Autismilhing, Eesti Laste ja
Noorte Diabeeditihing. Nad hindavad véga sealt saadud abi ja toetust. Ja téanu sellele on
meil tulnud selliseid kontakte, kus on ka omakorda koolitusi olnud, kuidas paremini
kbigega toime tulla. (C) Rapla Autismitihingust on palju abi, et nad kutsuvad inimesi,

kes annavad loenguid.(G)
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2.3.6. Abi jatoetuse vajadus

Juba eelnevates peatlikkides lastevanemate véljadeldud arvamused ja hinnangud saadud
abi ja toetuse kohta ning erinevad olukordade Kirjeldused annavad aimu nende abi ja
toetuse vajadustest. Siinkohal tdiendame teemat veel mdningate otseste Utlemiste ja
kaudsete vihjete pdhjal lastevanemate vajaduste kohta. Lisatud on ka autori
tdhelepanekud.

Lahedaste toetuse olulisust nimetasid kdik respondendid. Ema ikka on kogu aeg mind
toetand, ema on kogu aeg olnud, hoiab ja on ja vaatab. Ema saab vahemalt aru.(B)
Pereliikmed ikka hoiavad kui vaja, vanaema kaib vahest hoidmas.(D) Me elame ka koos
vanaemaga, mis on vaga hea, lihtne. Vanaema alati vaatab last ja me saame kdik oma
kaigud tanu sellele ara kaia./.../ Tutar on kohati nagu minu rollis — kamandab ja kaseb.

Véaga palju aitab venda.(G)

IImselgelt vajab kriisiolukorras abi vanem, kellel ei ole l&hedasi. Kolm nadalat haiglas
ja siis sai kolm péaeva kuskil kodus olla...Poolteist aastat jutti oli selline elu Mul on viis
last. Vanem vaatas nooremaid, nadalavahetustel kaisid linnas tadi juures. Mees
surnud...Mu vanem titar oli siis 17. Ja tegelikult tal polnud ju Gigust teisi lapsi hoida
kodus. (A)

Kdik respondendid hindasid korgelt erilasteaia teenust, kus tootavate spetsialistide
t0oga jéeti rahule, eriti logopeedi teenusega. Ta oli natuke aega lasteaias ja ta raagib
nii hasti.(B). Raskusi oli koha saamisega lasteaeda. Raplas on sissekirjutus, selleparast
et siin lasteaiakohta paremini saada.(E) Samas ma tahtsin ta kohe siia Paasupesa
lasteaeda saada, mida ilmselgelt kohe ei saanud. Ja olime veel selle jarjekorras. Seal
olid veel need Rajaleidja komisjonid(G)

Kolm vanemat hindasid korgelt kuulumist vordsetoe riihma ja sealt saadud tuge ja
informatsiooni. On olnud koolitusi, kuidas paremini kdigega toime tulla. Ma ei ole
otseselt suhtlema jaanud, aga ma tean, et kui mul oleks vaja, siis ma leiaksin sealt
abi.(C) Ma néen sellest tegelikult ikka vaga suurt kasu, sest iga kord kui ma tulen sealt,
olen ma nii positiivselt laetud, siis ma olen nii dnnelik. Mina ise arvan, et kui

lapsevanemal ei ole vGimalust kaia nendel paljudel erinevatel koolitustel ja suhelda
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vanematega, siis oledki uksinda. Aga neid vanemaid on taitsa palju.(G) Sellist gruppi
nagu Mart Avandi tegi oleks olnud tdesti vaja./.../ Kui igauks saab réaakida oma loo ara,

siis see raakimine juba aitab.(A)

Sarnase puudega laste toetusgruppi kuulumise kohta oli ka teistsuguseid arvamusi. Mul
ongi vaat see sdbranna, kellest ma raakisin.(B) Mulle soovitati, et pole vaja teiste
sellise stindroomiga lastevanematega Uhendust votta, sest kdik on need lapsed on nii
erinevad.(D) Vaatad, et mis abivahendeid teised kasutavad. Ja millised on v@imalused
endale paremat saada.(E) Ma ei ole kusjuures nagu selle peale tulnud ja vdib-olla pole
ka vajadust olnud. Ei oska 6elda. VOib-olla téesti saaks sealt mingit néu véi... Ma ei
kujuta ette, et millega nad tegelevadki /.../ Ma olen nagu mdelnud, et vbib-olla ma ei

vota teda nagu paris puudega last(F)

Lapsevanemal on keeruline Ghitada to6lkédimist ja rehabilitatsiooniteenuste saamist. 52
nadalast 12 Haapsalus elada — see léks juba natuke liiale. ...Sa pead ju ikkagi t6olt ara
saama selleks ajaks(E) Paljuski sdltub tédandja vastutulelikkusest. Onneks todandja on

mulle vaga palju vastu tulnud.(G)

Palju kulub nii aega kui raha ka sdiduks sinna, kus saada soovitud teenust. Tallinnas tuli
kaia kohati kolm korda nédalas(Rapla-Tallinn 50km)(G)Haapsalus kdime 12 nadalat
aastas./.../Kaisime ka Latis erakliinikus/.../Kord nadalas kaime Tallinnas fusioterapeudi
juures.(E)

Kuigi algaval aastal avanes vdimalus Euroopa Sotsiaalfondi toel saada Upris suures
mahus tugiteenuseid (tugiisiku, transpordi ja lapsehoiu teenus) mainisid seda vaid kaks
lapsevanemat, kes olid sellest vdga huvitatud. Minu arust on vaga positiivne see, et
niiiid on vélja tulnud see tugiisiku teenus.(G) Uks lapsevanem mainis, et tugiteenust

oleks vaga vaja, aga vald ilmselt ei anna. See on kiisimus teavitamisest.

Paari lapsevanema arvates ei saa laps alati sellist teenust, mida ta laps vajaks Raplas ei
olnud Praxises tegevusterapeuti, mis oli minu lapse puhul number (ks. Talle ei

kirjutatud ka plaani seda teenust(G). Suure kauplemise peale saime kdnnirobotile(E).
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Lapsevanemate vajadused toetuse ja teenuste jarele vOivad olla vdga erinevad Aga
praegu on koik hasti. Saame toimetulekutoetust ja vald annab ka, kui kisida. (A) Me
motlesimegi, et meil ei ole motet seal Haapsalus kdia. Otsisime lausa Poola

variandi/.../Tallinna haigla maksis selle ravi kinni. (E)

Lapsehoidja leidmine vdib osutuda raskeks, kui see esitab hoidjale erindudeid. Laps on
niud raskeks lainud — ta (endine lapsehoidja) ei joua teda tdste enam. See hakkab

varsti probleemiks saama kui ta jalgu alla ei véta(E).

Uks lapsevanem on kasutanud kdiki talle teadaolevaid ja kattesaadavaid vdimalusi
rehabilitatsiooniteenuste saamiseks. Kuisimusele, milline oleks ideaalne taastusravi,
vastas ta, et kui tapselt nuld teaks, mis see niitid olema peaks. Seeparast , me olemegi

neid erinevaid versioone proovinud. (E)

Autori arvates peaks lahedalseisjad markama rohkem ka lapsevanema abi vajadust.
Néiteks kui vanemal ei ole oskusi, kuidas lapsega toime tulla, kannatab ka laps. Mina
jah ei saa aru, kuidas tema on siin lasteaias nii ideaalne. Aga nii kui mina tema auto
peale panen, siis esimene asi, et tema tahab pitsat ja mis ta kBik tahab. Siin ta teeb kogu

aeg nagu on vaja. Nendel ei ole temaga probleemi. (E)

Lapsevanem tunneb suurt vajadust kellegagi oma muret jagada. Peale lahedaste vOiks
selleks olla néiteks pstihholoog. Pstihholoogi nimetas kolm vanemat. Vdib-olla ainuke
asi, mida ma nagu ei saanud ega pakutud, oli psiihholoogiline abi. Seda nagu otseselt
ei tuldud kisima, et kas oleks vaja v8i.(C) Ei olnud véga, et keegi annaks mingit ndu.
Psuhhiaater on ka terve maja peale ja ta lihtalt kisib, et kuidas laheb, aga mis sa ikka
oskad 6elda.(A) Ma arvan, et laps oli siis kuue kuune, kui laksime Haapsalusse ravile,
et siis nagime seal esimest korda pstihholoogi.(E)

Vanemad on valmis ise tegutsema, kui neil on piisavalt informatsiooni. Tegelikult on
héasti palju sotsiaalvaldkonnas selliseid punkte, mida...et ei tule elu seeski selle pealegi,

mida ... Ja ega nad vaga ei raagi sulle ka ja kui sa ise kiisida ei oska.(F)

Madnikord voib lapsevanema véljaiitlemises peegelduda ilmselge abivajadus, mis sest et

sOnades Oeldakse teisiti. Mul sellist vajadust (lisatoetuse jarele) vaga ei tekkinud, sest
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ma sain toimetulekut. Ja meil ei olnud lisaasju vaja lapsele./.../Aga praegu on koik
hésti.(A)

Nagu eelmises peatiikis ilmnes, on saadud teenused ja rahaline abi ning hinnang neile
vaga erinevad, sOltudes lapse puude isedrasusest, selle raskusastmest kui ka
lapsevanema isikust, hoiakust ja toimetulekustrateegiatest. Lapsevanemad ootavad
spetsialistidelt professionaalsust, sooviksid rehabilitatsiooniteenuseid saada Uhest
kohast, sooviksid lihtsamat asjaajamist. Nad sooviksid, et lasteaiabpetaja markaks

varakult erivajadust ja julgeks delda vanemale.

Kui lapse terviseolukord véhegi voimaldab, soovib vanem, et laps kéiks tavalasteaias, et
uleminek tavakooli oleks valutum. Vald tugiisikut ei taganud.... ma sisimas tahaks, et
ta kaikski sellises tavalasteaia rihmas, et ta lahebki sealt parast koos sdpradega
kooli.(C)

Nu{ud, mil puudest teadasaamisest on méddas moni aasta ja enamusel vanematest on
kujunenud enam-vahem stabiilne olukord, oleks neil jatkuvalt vaja toetust, abi
ndustamist, eriti mis puudutab hariduse omandamist tulevikus. Neil tuleb kaaluda
variante, mis oleks nende lapsele parim. Uhest kiiljest saadakse aru, et laps tavakoolis
ei saaks hakkama, aga erikooli asemel soovitakse pigem vdikeklasse. Isa on
kategooriliselt vastu, et ta Haapsalusse laheks. Et ta seal tiksinda on.(E) Kaaluda tuleb
ka, kas kasutada tugiisikut tavakoolis vOi valida vaikeklass. Vanem vajab vdimalikult
palju informatsiooni, et otsust langetada. Olen kainud Rajaleidjas Uhe eripedagoogi
juures, kaisin Tallinnas lastehaiglas ka ara, nlid lahen tagasi ja vaatame, mis me nagu

koos vélja nuputame.(F). Loplik otsus jadb lapsevanema teha.
2.3.7. Lapsevanemate hinnangud abi ja toetuse osas Rapla vallas

Respondendid, kelle laps kdib Rapla erilasteaias ,,Pddsupesa™ on rahul seal pakutavate
teenusega. Eriti Kiidetakse logopeedi teenust. See lasteaed on vaga palju last
aidanud.(G)
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Kolm vanemat on nimetanud Rajaleidja teenuse (logopeed, eripedagoog) kasutamist ja
tunnetavad selle vajalikkust. Léhen nuld tagasi eripedagoogi juurde ja vaatame, mis

me nagu koos vélja nuputame. Kas valida koolipikendust vai mitte. (F)

Rehabilitatsiooniplaani tegemise vB@imalus oli Raplamaal 2-6 aastat tagasi Marjamaa
Haiglas voi erakliinikus Praxis. Seda on maininud kaks respondenti. Rehaplaani k&isin
tegemas Marjamaa haiglas. Lihtsalt valisin sellise koha, kus saab k&ige kiiremini
aja/.../ Miskiparast kui ma valisin, siis ma Praxist ei teadnudki. (G) Plaan tehti ka

Praxises. Ma pole kuskil mujal kdinudki. Ega mina ju ka ei oska kuskilt ega midagi(B)

Kui logopeedi ja eripedagoogi teenuse saab erilasteaias, siis teiste teenuste saamiseks
peab lapsevanem otsima muid vdimalusi. Mitu vanemat on k&inud mujal, et saada
teenuseid Uhest kohast. Raplas oli tookord pikk jarjekord ja siin ei saanud neid
teenuseid, mida talle nagu pandi sinna plaani. Ja minu jaoks oli oluline, et ma saan

koik asjad nagu Uhest kohast.(F)

Rapla maakond tahab veel arenemist selle koha pealt. Ei ole sellist asutust, kust ma
saaksin kdik teenused Uhest kohast kétte, sellist asja ei ole. See on ikka rahaliselt vaga

suur summa, mis saaks kokku hoida.(E)

Siin ks ndide tegevusterapeudi otsingutest. Raplas ei olnud Praxises tegevusterapeuti,
mis oli minu lapse puhul number (ks. Ja mulle ei pandud ka seda sisse
rehabilitatsiooniplaani, kuna tegevusterapeut puudus ka Marjamaa haiglas. Ma kull
soovisin seda sinna sisse, sest mul oli juba eelnevalt teada, et tal on seda tdesti vaja.
Ja siis ma votsin Uhendust Tallinna lastehaigla tegevusterapeudiga/.../ ja sain Adlerisse.
Ka minu tegevusterapeut Adelis uuris natuke pinda Raplas, ta kuulub ka Uhingusse ja

ta Utles, et ta ei nde, et Raplas uldse keegi tegutsekski(G)

Lapsevanem tahab oma lapsele parimat ja seetdttu valib parimate teenuste jargi ka
sissekirjutuse. Elame tegelikult Kohilas. Aga.. Raplas on sissekirjutus, selleparast et
siin lasteaiakohta paremini saada. Kohilas ma kaisin kill kusimas, et mida nad
pakuvad, aga kuna neil midagi tarka pakkuda ei olnud, siis otsustasime, et sissekirjutus

tuleb Raplasse.(E)
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Lapsevanemad tunnetavad varajase markamise olulisust ja sooviksid, et lasteaed annaks
tagasisidet. Oleks hea, kui tavalasteaedade kasvatajad raagiksid lastevanematega, oma
hinnangust. Aga ma saan ka nendest aru, et kui on ikkagi mingi lapsevanem, kellele on
vaja Oelda, et sinu lapsel on... vajaks minna kontrolli vi niimoodi. Tegelikult nad
vOiksid vaikselt Oelda voi suunata vOi labi lillede kasvdi. Oleks tore, kui nad
markaksid.(G)

Infot saab vanem erinevatest kanalitest. Kuulumine vdrdsetoe rilhma annab selleks vaga
hea vdimaluse. Rapla Autismituhingust on palju abi, et nad kutsuvad inimesi, kes
annavad loenguid. Viimane, kus ma nadal vOi paar tagasi kaisin, oli muusikateraapia
tutvustus. Seal kuulsin ka tugiteenustest. (G) Infot saadakse ka internetist, erilasteaia

Opetajatelt ja koolitajatelt, erinevatelt spetsialistidelt jm

Uks inimene saab vallast toimetulekutoetust ja vajadusel saab ja lisatoetust. Nad mulle
uhekordset toetust alati andnud. Naiteks laste koolireisid, rohtusid maksid kinni.(A)

Teistel valla sotsiaalametisse vaga asja pole olnud.

Abi, mida héadas inimene oleks vallalt oodanud, on transporditeenus. Aga Uks asi, aga
ma ei tea palju vald oleks siis aitand, ...et transpordiga, selleparast, et ta(laps) ju ei
tohtind Uhistranspordis s6ita. Ja kui sa helistad neile hommikul, et meil on vdimalus
saada paariks paevaks koju, siis ei oleks nad saanud autot saata, sest neile peab ette
teatama naiteks nadal aega. (A)

Lapsevanemal on raske hakkama saada, kui tal ei ole lahedasi toetajaid. Ehk ka vallal
oleks vdimalik leida rohkem lapsevanema vajadusi rahuldavaid lahendusi. Kui tuli
vélja, et lapsed on kodus wksi, siis vallas oldi pahased, et kuidas alaealised lapsed
jéetakse Uksi. Et peame nad &ra paigutama, oli nagu selline jarsk suhtumine. Onneks

vanem tltar sai varsti 18.(A)

Lapsevanema soov on, et laps saaks hariduse vdimalikult kodukoha lahedal. Kuna minu
elukohaldhedane kool (Hagudi) ei paku lihtsustatud opet.... Pohimotteliselt vald peaks
tagama 6ppe kodukoha koolis, onju. Meil on kill Raikkila kool, kes pakub ainult seda
lihtsustatud Opet, aga ta on maakonnas, ta ei ole vallas.(F) Isa on kategooriliselt vastu,

st ta Haapsalusse laheks. Et ta seal tiksinda on.(E)
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Hariduse osas on ootused, et Raplas oleksid olemas kohandatud tingimused
erivajadustega laste dppeks. Tegelikult see ongi mul praegu plaanis (leida koht koolis).
Alu kool pakub vaikeklassi. Suurde klassi ma ei saaks teda niikuinii panna, sest tal
oleks endal raske.(F) Mul on suured lootused/.../.Kui Raplas tehakse ka mingid
voimalused, mingi klass, kus on vaiksem klass.. No tema tahab muidugi sellist

eripedagoogi. Sellest ei ole kasu, et ta teiste lastega lihtsalt aega veedab.(E)

Ainult kaks vanemat mainisid Euroopa Sotsiaalfondi tugiteenuseid ja neil on selle lle
vaga hea meel. Ma plaanin valda minna need paberid korda ajada. Ma kindlasti
kavatsen selle dra kasutada. Raplas on olemas Janne (OU Radiridiralla). Tema siis
koordineerib edasi. Meie omavahel lepime kokku, millal lapsel on vaja kuhu minna.(G)

Samas tugiisiku vajadust on tunnetanud veel kaks vanemat. Ja tegelikult oleks mul Gigus
ka kisida valla poolt tugiisikut oma lapsele. Aga niipalju kui mina tean ja olen
kuulnud, siis Rapla vald seda vaga teha ei taha.(F) Vald tugiisikut ei taganud/.../Ma
sisimas tahaks, et ta kaikski sellises tavalasteaia rihmas, et ta lIahebki sealt parast koos
sOpradega kooli.(C) Autori oletus on, et tdenéoliselt on tugiisiku saamine seoses uue

tugiteenuse pakkumisega kéesolevaks hetkeks paranenud.
2.4. Uurimistdo6 tulemused ja arutelu

Puudega lapse vanema toimetulek ja emotsionaalne tasakaal kulgeb tihtipeale
paralleelselt muutustega lapse terviseolukorras. Lapsevanema vajadused ja heaolu on
tihedalt seotud lapse heaoluga. Ilmnes seos olukorraga kohanemise ja puude liigi ja
puude raskusastme vahel. Oluline faktor on ka lapsevanema toimetulekustrateegia,

isikuomadused ning keskkonnategurid.

Jargnevalt tuuakse valja olulisemad momendid uurimistéds pustitatud kisimustest

lahtuvalt.

Millist abi ja toetust vajavad lapsevanemad, kui nad on dsja oma lapse puudest

(erivajadusest) teada saanud?
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Ema abi ja toetuse vajadus ilmnes eelkdige soovis pakkuda oma lapsele parimat ja

uldjuhul ei radgitud eriti oma isiklikest vajadustest.

Andmeid anallisides ilmnes, et lapsevanema vajadused ja soovid olid véga
individuaalsed. Kuid siiski vdis tdheldada mdningaid Ghiseid jooni. Vanema suur ootus
on olla informeeritud ja olla &ra kuulatud. Nad sooviksid mitmekesist teavet oma lapse
terviseolukorra ja keerukas sotsiaalsiisteemis orienteerumiseks, et otsuseid langetada.
Seda juba lapse erivajaduse ilmnemisel ja puude taotlema hakkamisel. Lapsevanem
tunneb vajadust kellegagi oma muret jagada. Paraku napib spetsialiste ja aeg kliendiga
kohtumiseks on limiteeritud. Enamus vanemaid on valmis ise tegutsema, kui neil oleks

piisavalt informatsiooni. Paraku moni loobub, kui peab selleks palju vaeva ndgema.

Kdik respondendid pidasid oluliseks lahedaste toetust. See oli oluline nii emotsionaalse
toe kui hoolduskoormuse jagamise mdttes. limselgelt vajab abi kriisiolukorras vanem,

kellel ei ole ldhedasi.

Eluohtliku olukorra kogemine on lapsevanemale eriti Sokeeriv iile elada. Puudest
teadasaamine on samuti {isnagi ehmatav. Sokeeriv on ka tajumine, kui sinu last tavalaste
hulka ei taheta. Lapsevanema jaoks on ka oluline, kuidas diagnoosist ja puudest

teatatakse. Nimetus puue vdib tekitada negatiivseid assotsiatsioone.

Uhiskonna suhtumine puuetega inimestesse on muutumas, kui siiski on mitmed
vanemad tunda saanud inimeste halvakspanevat ja moistmatut hoiakut, kui tema laps ei
kaitu eakohaselt voi nédeb vilja teistsugune. Kahjuks oli méni lapsevanem kogenud ka
tavalasteaia tdrjuvat hoiakut erivajadusega lapse suhtes. Lapsevanemal on Kkartus

tulevikus eakaaslaste poolt kiusatud saada.

Lapsevanemad ootavad spetsialistidelt professionaalsust, sooviksid
rehabilitatsiooniteenuseid saada Uhest kohast, sooviksid lihtsamat asjaajamist. Paari
lapsevanema arvates ei pakutud ega kirjutatud rehabilitatsiooniplaani sellist teenust,
mida ta laps vajaks. Nad sooviksid, et lasteaiaGpetaja markaks varakult erivajadust ja

julgeks 6elda vanemale.
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Moned lapsevanemad jaavad ilmselgelt keerulises asjaajamises hatta. Mdned on teinud
suuri pingutusi, et saada oma lapsele erinevaid arendavaid rehabilitatsiooniteenuseid.
Asjaajamine ehk klienditeekond on puudega laste vanematel ikka paris keeruline. See
nduab neilt palju lisaaega ja ettevotlikkust. Sageli 50 km kaugusel Tallinnas teenustel
kaimine on vésitav nii emale kui lapsele ja teenuse kasutegur vdib monikord olla
kisitav. Enne ké&esolevat aastat oli Raplamaal kaks rehabilitatsiooniteenust pakkuvat

asutust.

Oluliseks pidasid vanemad ka tugiisiku saamise vBimalust, et Uhitada todlkaimist ja
lapsele teenuste saamist. Samuti tugiisiku olemasolu tavalasteaias ja tavakoolis.
Voimalust kasutada aastast 2016 Euroopa Sotsiaalfondi toel tugiteenuseid (tugiisiku,
transpordi ja lapsehoiu teenus) mainisid vaid kaks lapsevanemat, kes olid sellest vdga
huvitatud. Nimetati ka, et lapsehoidja leidmine vdib osutuda raskeks, kui see esitab

hoidjale erinudeid.

Autori meelest peaks lahikondsed ja professionaalid ronkem markama ka lapsevanema
enda abi vajadust. Kui vanemal ei ole oskusi, kuidas lapsega toime tulla, kannatab nii
vanem kui laps. Samuti kui lapsevanem on psihholoogilises kriisis ja ei suuda sellest
valja tulla. Mdnel juhul on vanemal endal raske aktsepteerida lapse puuet. Mdnikord
oleks vaja sekkuda, kui pere ilmselgelt ise toime ei tule. VVoib tekkida dilemma lapsele
abi andmise kohustuse ja pere vajaduste vahel.

Lapsevanemad, kes kuulusid vdrdsetoe riilhma ehk puudega laste vanemate Uhingusse,
hindasid sealt saadud tuge ja informatsiooni koérgelt.  Sarnase puudega laste
toetusgruppi kuulumise kohta oli ka teistsuguseid arvamusi, mis autori meelest olid

moningatel juhtudel teadmatusest pGhjustatud.

Kui lapse terviseolukord véahegi vdimaldab, soovib vanem, et laps kéiks tavalasteaias, et
uleminek tavakooli oleks valutum. Lapsevanemad on hinnanud oma lapse hariduse
omandamise vOimalusi tavaklassis ja pigem kalduvad arvama, et sobivaim on
lihtsustatud Ope ja véikeklass tavakoolis kui erikool. Oluline on seejuures, et haridust

soovitakse saada voimalikult kodukoha lahedal.
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Millist abi ja toetust on lapsevanemad saanud lapse puude (erivajaduse) varasel

perioodil?

Lapsevanemate hinnang saadud abile kajastab 0htlasi ka nende abi vajadust. Peab
nentima, et hinnangud saadud toetusele ja teenusele olid véga erinevad. Rahaline toetus
kdigub alates toimetulekutoetusest ja I0petades taastusravi tdieliku kompenseerimisega.
Ka seadusandluses (SHS 83) on sotsiaalhoolekande esimene pOhimdte see, et

ldhtutakse esmajarjekorras isiku vajadusest (RT I, 2015).

Vanemate teadlikkus talle ja tema lapsele pakutavatest toetustest ja teenustest oli samuti
véga erinev. Eriti, mis puudutab sotsiaalse rehabilitatsiooni teenuseid. Umbes pooled
vanemad jaid janni tema lapsele rehabilitatsiooniplaanis margitud teenuste

nimetamisega.

Enne kaesolevat aastat oli Raplamaal vdimalik rehabilitatsiooniteenust saada kahest
kohast — Marjamaa Haiglas ja erakliinikus Praxis. Kolmel korral on mainitud Rapla
Rajaleidja logopeedi teenust. Peale vanemate endi on lapse hoidmisel ja jarelvalvamisel

abiks ka vanavanemad, teised pere lapsed, sugulased, head inimesed.

Seoses maaratud puudega on koigil lastel olemas ka rehabilitatsiooniplaan, mille hulka
kuuluvad rehabiliteerivad teenused. On vanemaid, kes on kasutanud kdiki talle
teadaolevaid ja kattesaadavaid vOimalusi rehabilitatsiooniteenuste saamiseks. On

vanemaid, kes ei nde vajadust saada kdiki rehabilitatsiooniplaanis margitud teenuseid.

Lapsevanemate hinnangud Rapla erilasteaias pakutavatele teenustele, eriti logopeedi
teenusele olid véga head. Vanemad négid lapse arengut. Kiideti ka mujal kohatud
mdistvaid ja hoolivaid ametnikke, spetsialiste. Tegevusterapeudi ja flisioterapeudi
teenuseid kais kolm lapsevanemat saamas valjaspool Raplat — Tallinnas ja Haapsalus.

Uks lapsevanem leidis vdimaluse kaia taastusravil ka Poolas.

On kriitilisi arvamusi ja t&helepanekuid spetsialistide kvalifikatsiooni ja teenuste
juhtimise kohta. Lapsevanemaid on héirinud kaadri voolavus, ndrk suhtlemisoskus ja

madal professionaalsus.
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Otsene teenus vanemale oleks psuhholoogi teenus, aga seda on mainitud ainult kahel
korral. Sotsiaaltdotaja teenuse kohta olid véga vastakad arvamused. Kolm lapsevanemat

on osalenud erinevatel koolitustel. Kaks vanemat osalevad vordsetoe rithmas.
Missugune on olnud toimetulek ja kohanemine muutunud olukorraga?

Enamus lapsevanemaid on kolme aasta jooksul suutnud kohaneda muutunud
olukorraga. Nende hoiakud on positiivsed ja toimetulekustrateegiad tegusad,
orienteeritud iseseisvale hakkamasaamisele. Lapsevanemate Kriisi stigavus ja raskus on
olnud erinev, kuid enamuse hinnangul ollakse sellest vélja tulnud. Tulevikuplaane

peavad vanemad, kes hindavad olukorda optimistlikumalt ja realistlikumalt.

Nagu eelpool margitud, pidasid vanemad véga oluliseks lahedase toetust. See on

aidanud neil hingelist tasakaalu hoida ja vahendanud nende hoolduskoormust.

Rahalised kulutused seoses lapse puudega on véga erinevad. Kd&ige rohkem on

nimetatud transpordikulude suurenemist seoses teenustele sdiduga.

Puudega lapse perre tulek paneb proovile ka abikaasade suhted. Nad peavad pajustki

loobuma.

Olukord vanema jaoks ei pruugi olla 18plikult stabiilne, sest elusituatsioonid pidevalt
muutuvad ja tulevad uued stressiolukorrad. Nii mdnigi vanem on seel&bi kasvanud ja

arenenud ja ise tugevamaks ja teadlikumaks saanud.

Autoripoolsed ettepanekud:

1. Tootada vélja rehabilitatsiooniprogramm puudega laste vanemetele nende
toetamiseks uue olukorraga kohanemisel. See oleks rehabilitatsiooniasutuse padevus
ning rahastus ja koordineerimine riiklik.

2. Teenuste Kkattesaadavuse parandamiseks oleks Raplasse vaja kaasaegset,
héstitoimivat rehabilitatsioonikeskust. Teostamine ja rahstus oleks KOV ja

rilgiorganite padevuses. Initsiatiiv voiks tulla ka kodanikualgatuse korras
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KOKKUVOTE

Puudega lapse perre stindimine, dnnetuse vdi haigusjargne puue on valjakutse kogu
perele. Abi ja toetuse saamine vimaldaks elada kvaliteetsemat ja tasakaalustatumat elu,
toetada lapsevanemat muutunud olukorraga kohanemisel. Siiski on varasemate
uuringute pdhjal ligi pooled puudega lapse vanemad, kes ei ole abi saamiseks lapse

hoidmise vdi hooldamisega seotud kisimustes kellegi poole pd6rdunud.

Uurimistdo eesmark oli selgitada vélja lapsevanema abi ja toetuse vajadus lapse puude

(erivajaduse) ilmnemisel Rapla valla naitel.

Lahtudes t66 eesmargist pustitati jargmised uurimiskisimused:

1. Millist abi ja toetust vajavad lapsevanemad, kui nad on &sja oma lapse puudest
(erivajadusest) teada saanud?

2. Millist abi ja toetust on lapsevanemad saanud lapse puude (erivajaduse)
ilmnemisel?

3. Missugune on olnud lapsevanema hinnangul toimetulek ja kohanemine muutunud

olukorraga?

Uurimistdd teoreetiline osa andis Ulevaate laste puuete késitlusest, puudega lapse
vanema olukorrast, sotsiaalkaitse vOimalustest puudega lapse perele ja lapsevanema

vajadustest abi ja toetuse osas puude ilmnemisel.

Uurimust6d valimi moodustasid seitse lapsevanemat, seitse ema, kelle lapsele oli
madratud raske voi slgav puue. Respondentide sonul olid nende lastel jargmised
puuded: dge limfopalstleukeemia; t&helepanu- ja aktiivsushéire; | tlubi diabeet;
DeGeorge sundroom; liitpuue liikumis-, kdne- ja arenguhdirega; vaimupuue;

autismispektri héire.
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Uurimistoo viidi 1abi kvalitatiivse uurimusena poolstruktureeritud intervjuu meetodil.

Analtdsides uurimistulemusi voib 6elda, et lastevanematel on védga erinevad vajadused
abi ja toetuse osas, sOltudes lapse puude liigist ja selle raskusastmest, lapsevanema
toimetulekustrateegiast, isikuomadustest, hoiakutest ja keskkonnateguritest. Puudega
lapse vanema vajadused ja heaolu on tihedalt seotud tema lapse tervisliku seisundi ja
heaoluga. Tulemuste analliis t6i vélja moningad uldisemad ja iseloomulikumad

hinnangud ning soovid toetuse ja abi 0sas.

Lapsevanemal on suur vajadus olla informeeritud ja olla ara kuulatud. Lapse erivajaduse
ilmnemisel vajab vanem eelkdige teavet oma lapse terviseolukorra kohta, samuti teavet
abisaamise vdimalustest, asjaajamise korrast  ning orienteerumiseks keerukas

sotsiaalslisteemis, et langetada oma lapsele parimaid otsuseid.

Lapsevanemale on on eriti raske katsumus lapse eluohtliku olukorra kogemine. Samuti
on stressitekitav puudest teadasaamine. Sokeeriv on ka tajumine, kui sinu last tavalaste
hulka ei soovita. Lapsevanema jaoks on ka oluline, kuidas diagnoosist ja puudest

teatatakse. Nimetus puue vdib tekitada negatiivseid assotsiatsioone.

Uhiskonna suhtumine puuetega inimestesse on muutumas, kui siiski on mitmed
vanemad tunda saanud inimeste halvakspanevat ja mdistmatut hoiakut. Kahjuks oli
moni lapsevanem kogenud ka tavalasteaia tdrjuvat hoiakut erivajadusega lapse suhtes.

Lapsevanemad  ootavad  spetsialistidelt ~ professionaalsust, nad  tahaksid
rehabilitatsiooniteenuseid saada Uhest kohast, sooviksid lihtsamat asjaaajamist. Mdned
lapsevanemad vajavad ilmselgelt keerulises asjaajamises abi. Vanematele meeldiks, kui
rehabilitatsiooniteenuste pakkumisel arvestataks rohkem nende soovide ja vajadustega.
Nad ootaksid, et tavalasteaiadpetaja markaks varakult lapse erivajadust ja teavitaks
vanemat. Moned vanemad on jatnud erinevatel pdhjustel kasutamata

rehabilitatsiooniplaanis margitud teenuseid.

Kdik respondendid pidasid oluliseks I&hedaste toetust. See oli oluline nii emotsionaalse

toe kui hoolduskoormuse jagamise mottes.
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Oluliseks pidasid vanemad ka tugiisiku saamise vOimalust, et Ghitada toolk&imist ja
lapsele rehabilitatsiooniteenuste saamist. Samuti tugiisiku olemasolu tavalasteaias ja
tavakoolis. Kaks vanemat, kes kuulusid v@rdetoe riihma, hindasid sealt saadud tuge ja

teadmisi korgelt. Vordsetoe gruppi kuulumise suhtes oli ka eriarvamusi.

Lapsevanemate hinnangud teenustele ja toetustele peegeldavad uhtlasi ka nende
vajadusi. Lapsevanemad vajavad oma lapsele arendavat keskkonda. Nad on rahul Rapla

erilasteaed ,,Pddsupesa‘ professionaalse to0ga, nad on mérganud lapse kiiret arengut.

Kui lapse terviseolukord véhegi véimaldab, soovib vanem, et laps kaiks tavalasteaias, et
uleminek tavakooli oleks valutum. Enamiku meelest sobivaim on lihtsustatud Ope ja
véikeklass tavakoolis. Haridust soovitakse saada vdimalikult kodukoha ldhedal. Autori
meelest tuleks mérgata ka lapsevanema psiihholoogilisi ja toimetulekuprobleeme ning
vajadusel sekkuda, pakkuda abi, toetada toimetulekut. Lapse heaolu sdltub ju vanema

heaolust.

Enamus lapsevanemaid on moddunud aja jooksul suutnud kohaneda muutunud
olukorraga. Nende hoiakud on positiivsed ja toimetulekustrateegiad tegusad,

orienteeritud iseseisvale hakkamasaamisele.

Autoripoolsed ettepanekud:

1. Tootada valja rehabilitatsiooniprogramm puudega laste vanemetele nende
toetamiseks uue olukorraga kohanemisel. See oleks rehabilitatsiooniasutuse padevus
ning rahastus ja koordineerimine riiklik.

2. Teenuste Kkattesaadavuse parandamiseks oleks Raplasse vaja kaasaegset,
hastitoimivat rehabilitatsioonikeskust. Teostamine ja rahstus oleks KOV ja

riigiorganite padevuses. Initsiatiiv voiks tulla ka kodanikualgatuse korras.
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Lisa 1. Intervjuu kava

Uurimustdo teema: Lapsevanema esmase abi ja toetuse vajadus peale lapse puudest

teada saamist Rapla valla naitel

Uurimustlesanded:

e anda Ulevaade lapsevanema vOimalikest psuihhosotsiaalsetest kriisidest ja erinevatest
toimetuleku aspektidest seoses puudega lapse perre tulekul

e selgitada vélja lapsevanema esmase abi ja toetuse vajadus lapse puudest
teadasaamisel Rapla valla néitel

¢ anda Ulevaade lapsevanema toimetulekust ja kohanemisest muutunud olukorraga
Kisimused intervjuul:

| plokk - taustaandmed:
1. Lapse vanus, sugu
2. Lapse puue, selle raskusaste, lihike kirjeldus.

3. Ema vanus, haridus, té6tamine.

Il plokk — olukord puudest teadasaamisel

1. Kirjeldage, palun seda hetke, mil te saite teada oma lapse puudest? Kuidas see
toimus? Millised emotsioonid teid valdasid puudest teada saamisel? Millised olid
teie motted, tunded?

1) Sokifaas mdni hetk kuni moni 66paev;

2) reaktsiooniperiood monest nddalast moéne kuuni ( vahehaaval reaalsuse
omaksvott, kaitsemehhanismid — eitamine, dge reaktsioon, korduvad
malupildid);

3) kasitlusperiood monest kuust umbes aastani (aktsepteerimine, tdeline lein,
endast ja oma elust uus pilt);

4) kriisi Umberorienteerumise periood 1-2 aastat (kriis kui elu osa, jouvarude

taastumine, tasakaal)
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2. Mis muutus teie elus vorreldes perioodi enne puudega lapse perre tulekut (pereelus,
tooelus, majanduslikus mottes)? Milliseid positiivseid/negatiivseid muutusi te
kogesite?

3. Millist abi ja toetust said teie ja teie laps vahetult peale puudest teadasaamist
(millised spetsialistid, ravi, l&hedaste toetus, sots abi)?

4. Missugust abi ja toetust te oleksite vajanud? Mis oli h&sti, mis oli puudu?

I11 plokk — olukord praegusel hetkel

1. Kuidas hindate oma olukorraga kaesoleval ajahetkel? Millised muutused on
toimunud? Kirjeldage palun! (Toimetulek, tervis, haridus, maj olukord,
pstihhosotsiaalne keskkond jm.)

2. Millist abi ja toetust saate praegu? (riigi ja KOV toetused ja teenused, igasugune
muu abi). Kuidas on see ajas muutunud? Missugune abi ja toetus on olnud teile
kdige tbhusam?

3. Kuidas néete iseenda ja lapse tulevikku? Naiteks haridus, t60, iseseisev toimetulek,
sotsiaalelu, pereelu.

4. Mida oskaksite 6elda oma kogemuste phjal kokkuvdtteks? Mida soovite lisada?
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SUMMARY

PARENT'S NEED FOR PRIMARY HELP AND SUPPORT UPON LEARNING
ABOUT CHILD'S DISABILITY BASED ON RAPLA PARISH

Ingrid Lenk

It is a challenge for the whole family when a child is born disabled or becomes disabled
after an accident or a period of illness. Receiving help and support would allow living a
life with higher quality balance. It would also help the parents to adapt to their new
lifestyle. Studies show that almost half of the parents of disabled children have not

turned for help for caretaking services.

The purpose of this paper was to find out the need for primary help and support for the
parent when they learn about their child’s disability. The study was carried out in Rapla

parish.

According to the purpose of this paper, the following research questions were raised:

1. What kind of help and support do the parents need when they have just received the
news on their child’s disability?

2. What kind of help and support have such parents received?

3. According to the parent, how has managing the situation and adapting to it been?

The theoretical part of this paper gave an overview of the approach on children’s
disability, the situation of the parent, opportunities of social protection for families with
disabled children and the need for help and support for disabled children’s parents when

they learn about their child’s disability.

The sample of this research was made up of seven parents, seven mothers whose
children have been diagnosed with severe or profound disability. According to
respondents, their children had the following disabilities: acute lymphocytic leukaemia,
attention deficit disorder, type 1 diabetes, DiGeorge syndrome, multiple disabilities with
movement, speech and development disorders, mental disability, autism spectrum

disorder.
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The research was carried out as a qualitative research using semi-structured interview

method.

By analysing the results it appears that the parents have very different needs for help
and support, depending of child’s disability, the level of severity, and parent’s strategy
on managing the situation, their personality, attitude and environmental factors. The
parent’s needs and well-being are very highly connected to the child’s health condition
and well-being. The following paragraph summarises the most important and general

needs and evaluations of the parents.

The parents have a great need for being informed and heard. When the child’s disability
has become evident, the parents need to know about the child’s health condition and
opportunities for help. It is vital to know how to operate in the intricate social and

educational system in order to make the best decision for the child.

The most difficult for the parent is experiencing child’s life threatening situation.
Equally stressful is the moment of first learning about child’s disability. It is also
shocking to perceive when one’s child is not welcomed among the normal children. It is
important how the news of child’s disability is delivered to the parent. The name

“disability” may cause negative associations.

Society’s attitude towards disabled people is changing but there are still many parents
who have experienced negative and irrational pose towards their children.
Unfortunately, some parents have experienced the repelling attitude towards a disabled

child in the ordinary kindergarten.

The parents expect professionalism from the specialists. They wish to receive all the
necessary rehabilitation services form one institution so that managing everyday life
would be easier. There are some parents who need help in intricate everyday activities.
The parents would like their wishes and needs to be considered when using social
services. They expect for the ordinary kindergarten teacher to recognise child’s special
needs early on and that they would be informed immediately. For various reasons, some

parents have not used all the services that are prescribed in the rehabilitation plan.
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All respondents considered the support of close people important. It is essential in sense
of emotional support and reducing the load of care taking.

The parents also considered important the opportunity to have a support person so that
the parent may align their work life and the use of child’s rehabilitation services. It is
also important to have the support person in the school and kindergarten. Two parents
who belonged to the equal support group, evaluated the support and knowledge they got

from there very highly. There were also disagreements.

The parents’ assessments also reflect their needs. They need developing environment
for their child. They feel satisfied with Rapla special kindergarten’s ‘“Padsupesa”

professional work. They have noticed their child’s rapid development.

If the child’s health condition allows, the parents prefer their child going to an ordinary
kindergarten so that the transition to an ordinary school would be less painful. They
think the most suitable would be simplified teaching and smaller classes in an ordinary
school. Education could be received as close to home as possible. In the author’s
opinion, it is important to notice the parent’s psychological and managing problems and
then intervene when necessary and offer help, support managing everyday life. The

child’s well-being depends on the parent’s well-being.

Many parents have managed to adjust to the situation in three years. Their attitude is
positive and their strategies for managing are active and directed to independency.

Author’s proposals:

1. In order for the services to be more accessible, there is a need for more modern and
well organised rehabilitation centre in Rapla. Executing this would be in the power
of local government and state organs. The initiative could also come from the
citizens.

2. There could be a rehabilitation programme for the parents with disabled children in
order to adjust them better to the changed situation. This should be in the
competence of the rehabilitation institution.
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