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Lugupeetud hr Tõnis Mölder

Täname Teid, et sotsiaalkomisjon on kaasanud Eesti Puuetega Inimeste Koja (EPIKoja) laste puude tuvastamise praktika arutellu. Järgnev arvamus on koostatud kaasates EPIKoja liikmesorganisatsioone, samuti puudega/erivajadustega laste vanemaid väljapoolt EPIKoja liikmeskonda. Arvamuse koostamisel on konsulteeritud Õiguskantsleri puuetega inimeste õiguste valdkonna juhiga. 
Sotsiaalkindlustusamet on viimastel aastatel muutnud laste puude tuvastamise ekspertiisi- ja halduspraktikat. Muudatuse mõjul ei ole aastatel 2018-2019 näiteks 555-le varasemalt raske puudega lapsele korduvtaotlemisel puuet üldse määratud. Ka esmataotlejate tulemustes on näha hüppelist vähenemist – näiteks kui 2015. aastal ei tuvastatud esmataotlemisel puuet 3,4%, siis tänavu 9 kuu jooksul koguni 22,8% lastel. Praktika muutus on põhjustanud puudega/erivajadustega laste ilmajäämist vajalikest abistavatest teenustest, sealhulgas näiteks riiklikust sotsiaalse rehabilitatsiooni teenusest, KOV tasandil korraldatavast tugiisiku teenusest , lapsehoiuteenusest ja sotsiaaltransporditeenusest.
Sotsiaalkindlustusameti (SKA) ekspertarst Meris Tammik on selgitanud 23.10.19 ERR uudisteportaalis ilmunud arvamusloos, et on viimastel aastatel tõepoolest korrastanud nii ekspertiisi- kui ka halduspraktikat, lisades: “Ent eesmärk ei ole jätta abivajav laps abita. Me tahame, et iga abivajav laps saaks õiged teenused vajaduspõhises mahus ja õigest kohast.”
EPIKoda tunnustab ja toetab SKA püüdlusi liikuda laste vajaduspõhise abistamise ja toetamise suunas. Kuid juhime tähelepanu, et kuniks tervishoiu-, haridus-, sotsiaalsüsteemis, nii riigi kui kohaliku omavalitsuse (KOV) tasandil kõik osapooled vajaduspõhise abistamise ja toetamise põhimõtet ei rakenda, jäävad paljud lapsed ja pered siiski vajaliku abita. Seda kinnitavad EPIKoja poole abi ja nõu saamiseks pöördunud lapsevanemate kogemuslood (lisatud arvamusele).
Toome siinkohal ära ühe tüüpilise abi otsimise teekonna. Vanem saab näiteks koolist info, et laps vajab arengul tuge, ei suuda tulla toime kollektiivi käitumisreeglite ja õppetegevusega. Pole harv juhus, kui aktiivsus- ja tähelepanuhäirega (ATH) lapse vanemale öeldakse otse: “Teie laps saab edaspidi õppetöös osaleda vaid koos tugiisikuga.”. Tugiisiku teenus on sotsiaalteenus. Seega pöörduvad vanema tugiisiku saamiseks KOV-i, kes on sageli ka sellesama kooli pidaja. Sealt kuulevad vanemad, et taotlegu kõigepealt lapsele puude tuvastamist, mida vanemad seepeale ka teevad. SKA-s aga puuet ei määrata, kuna: “Hariduslike erivajadustega lapsed peavad endale vajalikud tugiteenused saama kätte esmajoones koolist, sõltumata sellest, kas neile on määratud puue või mitte.“ (Meris Tammik). Loo lõpetuseks saabub KOV-ist otsus, et tugiisiku teenust saavad kahjuks ainult puudega lapsed. Kahjuks ei pääse seesama abivajadusega laps ligi ka riiklikule sotsiaalse rehabilitatsiooni teenusele, kuna ei “oma” ametlikult tuvastatud puuet. 
[bookmark: _GoBack]Veel hullem on lugu siis, kui tegemist on lasteaiaealise abivajajaga, kes alushariduses ei osale (alusharidus ei ole Eestis kohustuslik). Kui sellisel lapsel on vajadus tugiteenuste järele, SKA aga puuet ei tuvasta ja sotsiaalse rehabilitatsiooni teenust ei paku, jääb ta vajaliku abita ning probleemid süvenevad, kuigi tõenduspõhisel kaalutlusel oleks oluline just varane sekkumine rehabilitatsiooniteenustega. Tegemist võib olla teenusega, mida ei saa ka tervishoiusüsteemist, näiteks eripedagoogi teenus, mis on oluline kõigi arengu mahajäämust hõlmavate seisundite puhul varasest lapseeast. 
Paljud KOV-id on sätestanud oma Sotsiaalhoolekandelise abi andmise kordades, et erivajadustega laste tugiteenuseid, nt tugiisiku teenust, lapsehoiuteenust, sotsiaaltranspordi teenust saab ainult siis, kui lapsel on SKA poolt tuvastatud puue (enamgi veel, sageli on “lävendiks” raske või sügav puue). Selline praktika läheb küll vastuollu KOV-i kohustusega aidata abivajavat last, kuid erivajadustega laste vanematel ei ole ega ei peagi olema juriidilist võimekust sellele vastuolule tuginedes KOV-iga vaidlusse asuda. 
Riik ise piirab samuti laste abistamist puude staatusega, mistõttu on eriti häiriv, et kehtiva seadus varasemast oluliselt erineva tõlgendamise kontekstis rõhutatakse laste abistamise printsiipi. Aastaid kehtinud Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seaduse (PISTS) eesmärk on puuetega inimeste iseseisva toimetuleku, sotsiaalse integratsiooni ja võrdsete võimaluste toetamine ning õppimise ja töötamise soodustamine puudest tingitud lisakulude osalise hüvitamise kaudu. Kuni 16-aastasel lapsel tuvastatakse keskmine, raske või puue lähtuvalt kõrvalabi, juhendamise või järelevalve vajadusest. Keskmise puude korral vajab laps regulaarset kõrvalabi või juhendamist vähemalt korra nädalas, raske korral igal ööpäeval ja sügava korral ööpäevaringselt. PISTS alusel tuvastatud puue annab lapsele mitmeid õigusi. Näiteks sotsiaalse rehabilitatsiooni teenust pakutakse vaid puudega lastele ja Euroopa Sotsiaalfondist rahastatavatele lapsehoiu, tugiisiku- ja sotsiaaltranspordi teenusele klassifitseeruvad vaid raske ja sügava puudega lapsed. Sotsiaalhoolekande seadus ütleb, et sotsiaaltranspordi teenus on teenus puudega inimesele. Puude staatusega on seotud veel hulk laste ja perede õigusi – näiteks tasuta ühistransport kõikjal Eestis kuni 16-aastaseks saamiseni, puudest tulenevate lisakulude osaliseks katmiseks mõeldud puudega laste toetus, töötava vanema tasustatud lisapuhkepäevad, abivahendite rendi ja soetamise riiklik tugi 90% ulatuses jne. 
Rõhutame, et erivajadustega last esindava lapsevanema jaoks ei ole oluline, sageli pole ka arusaadav, millist  rolli lapse abistamisel mängib riik, omavalitsus, haridus-, tervishoiu- või sotsiaalsüsteem. Abivajajate jaoks esindavad kõik need osapooled riiki ja suhtlevad vanema ja lapsega pahatihti võimupositsioonilt. Kohalik omavalitsus on perekonna vaatest riigi käepikendus, mitte omaette süsteem. Peredel on õigustatud ootus, et riik tagaks nii iseendale kui omavalitsuse pandud kohustuste täitmise, looks selleks tingimused ja seiraks rakendamist. Tänaseks tekkinud olukorras on erinevates süsteemides ja valitsustasanditel oma õiguste eest võitlemise roll pandud ebaproportsionaalses ulatuses abivajajate endi õlule, lapsed ja pered on selles olukorras kaitseta ning jäävad sageli abita.
EPIKoda on eeltoodud argumentidele toetudes seisukohal, et laste puude tuvastamise praktikat järsult muutes, mille tulemusena on varasemast oluliselt vähematel korduv- ja esmataotlejatel puuet mitte tuvastatud ning korduvtaotlejatel varasemaid puude raskusastmeid vähendatud, on mindud vastuollu: 
1. ÜRO puuetega inimeste õiguste konventsiooni artikliga 7 Puuetega lapsed, mis ütleb lõigetes 1 ja 2:
· Osalisriigid võtavad kõiki vajalikke meetmeid, et tagada puuetega lastele kõigi inimõiguste ja põhivabaduste täielik teostamine teiste lastega võrdsetel alustel.
· Kõigis puuetega lastega seotud tegevustes tuleb esikohale seada lapse parimad huvid;
2. Lapse õiguste konventsiooni artikliga 23, mis ütleb lõigetes 2 ja 3:
· Osalisriigid tunnustavad puudega lapse õigust erihoolitsustele, ergutavad ja kindlustavad olemasolevate võimaluste kohaselt abi osutamist selleks õigustatud lapsele ja neile, kes vastutavad tema hooldamise eest, kui on esitatud abisaamise avaldus ning abi vastab lapse seisundile ja lapsevanemate või hooldajate olukorrale.
· Tunnustades puudega lapse erivajadusi, osutatakse nimetatud abi võimaluse korral tasuta, võttes arvesse vanemate või hooldajate varanduslikku olukorda. Abi andes tuleb kindlustada puudega lapsele tõhus juurdepääs haridusele, väljaõppele, tervise kaitsele, rehabilitatsiooniteenustele, tööalasele ettevalmistusele ja puhkamisvõimalustele niisugusel viisil, et laps saaks võimalikult täielikult osa võtta ühiskondlikust elust ja abi aitaks kaasa tema individuaalsele arengule, kaasa arvatud tema kultuurilisele ja vaimsele arengule.
3. Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seadusega (PISTS), mille eesmärk on puuetega inimeste iseseisva toimetuleku, sotsiaalse integratsiooni ja võrdsete võimaluste toetamine ning õppimise ja töötamise soodustamine puudest tingitud lisakulude osalise hüvitamise kaudu. 
Lähtudes asjaolust, et õiguslikult on Eestis puudega laste abistamine nii riiklikul kui kohalikul tasandil tugevalt sõltuvuses ametlikult tuvastatud puudest, peame põhjendamatuks ja lubamatuks laste puude tuvastamise praktika muutmist, mis on toimunud teadaolevalt 2018-2019 aastal. Palume Riigikogu Sotsiaalkomisjoni toetust tänase puude tuvastamise praktika viimiseks kooskõlla kehtivate seaduste ja rahvusvaheliste konventsioonidega. 
 
/allkirjastatud digitaalselt/
Anneli Habicht
Eesti Puuetega Inimeste Koja tegevjuht

LISA kolmel leheküljel: Valik puudega/erivajadustega laste vanemate ja EPIKoja liikmesorganisatsioonide eestvedajate kogemuslugudest (anonüümsust tagaval kujul)


LISA EPIKoja arvamuse juurde, 19.01.2019
Valik puudega/erivajadustega laste vanemate ja EPIKoja liikmesorganisatsioonide eestvedajate kogemuslugudest anonüümsust tagaval kujul (tekstid on toimetamata).

	
1. lugu
Laps oli 2 a 8kuune puude taotlemise hetkel, diagnoositud harvaesinev geneetiline sündroom, Eestis teist sellist ei olegi. Mujal maailmas kirjeldatud halb prognoos, sh tugevad autistlikud jooned, tõsised käitumishäired, mis võimenduvad teismeeas.
Taotlesime pärast geneetiku diagnoosi esmakordselt puuet, ei saanud üldse. Tegime raviarsti abiga  vaide, lisasime kõne arengu mahajäämuse hinnangu eralogopeedi poolt, ning ka vaiet ei rahuldatud.
Meie raviarst on kirjutanud: “Varane sekkumine on oluline koheselt. Lapse ninaneelu anatoomiliste iseärasuste tõttu on kõrgenenud hingamisteede infektsioonidesse haigestumine, seetõttu pole eriarstide poolt soovitav antud last varakult lastekollektiivi panna.”
SKA ekspertarsti väiteid vaideotsuses:
- „Lapsel on ennekõike HARIDUSLIK ERIVAJADUS, mille korral tugiteenused tagatakse lasteaia poolt.“
· „Antud hetkel ei saa lapsel püsipiiranguid hinnata, kõne on arenemise faasis, psüühilisi kõrvalekaldeid ei ole psühhiaater hinnanud.“ 
· „Haridusasutus on ka lasteaed, ei pea ootama selleks koolini“. 
· „Last võib panna ka lasteaeda, kus tugiteenuste osutamine on kohustuslik. Puude aluseks ei ole logopeedi teenuse vajadus vaid püsipiirang, mida antud lapsel ei saa hinnata just seetõttu, et lapse kõne on arenemise faasis ja vajaminevat logopeedilist tegelust ei ole rakendatud. Antud hetkel püsiva iseloomuga piirang puudub ja puuet ei määrata.“
· „Käesoleval hetkel ei saa terviseandmete alusel kinnitada lapsel püsivate funktsioonipiirangute esinemist“.
Arutasin vaide vastust oma arstiga ja sain vastuseks: “Vaide vastusest jääb mulje, et ekspertarst ei ole aju plastilisusest esimestel eluaastatel ja varase sekkumise tähtsusest teadlik.  Samuti jääb mulje, et varases eas tuleks arendavate teenustega sekkumata oodata, mil arengudefitsiit süveneb ja kujunebki PÜSIPIIRANG (!).”.
Vanemana olen väga keerulises  olukorras  - kuidas aidata oma last, kui raviarst lasteaeda panna ei soovita, kuid väljapool lasteaeda peaksime teenuste eedt 100% ise maksma… Ei tea, mida teha.

2. lugu
Meie ühingusse kuulub 10 a. geenihaigusega ja kognitiivses plaanis eripäraga eriõpetust ja tugiisikut vajav linnapoiss, kellel on lisaks südame ja kopsu veresoonte rike opereeritud, kompenseeritud seisus olev vesipea st peaajumassi on normist vähem, nõrk lihaskond , tervisest tulenevalt (geenihaigus!) kalduvus agressiivsusele ja madala enesekontrolli ning unustamiste pärast vajab tugiisikut vahel koolis, vahel kooli viimise-toomise juures, kui kodustest keegi ei saa last jälgida. Sellel lapsel on haigus, millest ta ei parane elu jooksul. Kõik tema elu saab paika pandud praeguses lapsepõlve perioodis, et kuidas õnnestub teda lapseeas nn. suunatult treenida, silma all reegleid õppida ja tohib - ei tohi meetodil eluseadused selgeks saada, kuidas üldine tervisseis vastu peab. Koolis on kohandatud eriprogramm lihtsustatud õppega väikeklassis. Iseseivalt oma eluga ei saa ta kunagi hakkama – pidev järelvalve ja suunamine on vajalik. Hea on, kui suudab mingigi töö tulevikus omandada ja mitte päris ülalpeetavaks saada. Korduvatele (2) puudetaotlusele, ka raviarsti kaaskirjade ja otsepalvetele on SKA-st selgitusteta eitav vastus antud. Lisaks linna poolt tugiisiku kaotusele (kui ei ole puuet, siis ei ole vaja tugiteenuseid!), vanemal ei ole puudega lapsega seotud lisapuhkepäevi, puudub transporditeenuste soodustus. 

3. lugu
Teine meie seltsi laps on maapiirkonnas elav 9 a. poiss, kes on beebieas opereeritud halvaloomulise peaajukasvaja tõttu, kellel on eluks ajaks jäävad peaaju ehituse osas muutused ning kehas vesipeašunt ja nüüd lisaks paari kuu eest tekkis ka ravimsõltuv epilepsia. Suurekasvuline
prille kandev, vähenenud jõudlusega laps, kellele on seatud tervise tõttu olulised reziimipiirangud. Vajab ortopeedilisi jalatseid, lisatransporti pikemate maade läbimiseks, tugevaid prillid, koolis vajab individuaalset tähelepanu ja eriprogrammi õppetöös, et kui ei jõua, siis õpetaja teab, kuidas lapse koormust vähendada. Võimlemises teeb ainult osa harjutusi kaasa. Lapsel ei ole transpordisoodustus aga ka see laps, kes oli septembris veel sügava puudega, on korduvtaotluste peale jäänud täiesti puudeta! vanemad kaotavad rahas ja lisapuhkepäevades, transpordisoodustused, reh.teenuste saamise võimaluse. See ei ole põhjendus, et Haigekassa toel saab statsionaarset taastusraviteenust pakkuda, aga see ei ole see, mida laps tegelikult vajab: toetavat tervikprogrammi - füsioteraapia, psühholoog, õde, arst. Ka sellel poisil peaks olema elukestev raske puue ja vastavalt vajadusele SRT saamise võimalus just nii palju ja nii tihti kui vaja. 
Mõlemate laste pered on väga väga häiritud nende arvates nende lastele osaks saanud ülekohtu eest lisaks niigi suurele murele oma poegade suhtes, et kuidas nüüd ja edaspidi lapse toimetulek ühiskonnas saab toetatud ja üldse olema. 

4. lugu
Tegemist on lapsega, kes sattus meie ühingusse juurde tuttavate kaudu juhuslikult abi osima. Maaelu, keegi teadis soovitada. Selle aasta alguses siis oli ta meie konsultatsioonil. Tegemist on ühega kaksikutest lastest. Teise lapsega on kõik korras. Laps on praegu koolipikenduse tõttu lasteaias, ta kõne pole normaalselt arenenud kuigi kaksiklapsena on tema kõnekeskond olnud teise lapsega ju võrdne. Kui ta professionaalset abi ei saa, jääb ta (juba ongi jäänud) eakaaslastest vaimses arengus ka maha. Arutasime olukorda pikalt ja ma soovitasin tal kindlasti teha ekspertiisi taotlus. Saatsin talle ka üksikasjaliku juhise, kuidas taotlus täita nii, et ekpertarst asjast õigesti aru saaks. Ekpertiis küll tunnistas, et lapsel on oluline arengu puudulikkus, kuid lükkab vastutuse haridussüsteemile või siis lubab lapsevanemal veel ja veel oodata, otsida järgmist eksperti, kes hindaks ja tõestaks. Laps aga kaotab aega. On õnneks selline tubli ema, kes nüüd maksab ja jookseb ise. Pole ju uudis, et lasteaedades /koolides pole spetsialiste, kes sellise tõsise probleemiga last tegelikult ka aidata saaks. Olen ennegi lapsi ekspertiisi saatnud kui sellist tagasisidet pole küll kunagi saanud.

5. lugu
Lapsel geneetiline rike, diagnoos sarnaneb ATH-le. Vajab tugiisikut kooli, aga kuna määrati keskmine puue, siis seda ei saa. Puudeotsuses kirjas, et laps vajab kõrvalabi kord nädalas, tegelikult aga vajab 24/7. Otsus hetkel vaidlustamisel, seni aga mina tööle minna ei saa - istun lapse juures kogu
õppimise aja.
6. lugu
Tere. Panen kirja oma loo. Meie kahel lapsel on klassikaline fenüülketonuuria. St., et laps peab igapäev tarbima valguvaest toitu, muidu tekib lapsel ajukahjustus, kui sööb kõike mida soovib. Pidama dieeti, jooma igapäevaselt spetsiaalset valgujooki, ja võtma igal hommikul 2 tabletti.

Hetkel ongi olukord selline, et lapsel lõppes 31.10.2019 puue, oli raske puue , ja praegu tunnistati 5a laps terveks, ehk siis puuet enam ei määratud. Riik ei maksa tema eritoidu eest. Seda pm ei ole Eestis
saada, peame tellima Saksamaalt, Poolast ja mujalt Euroopast. Eritoit on väga kallis. Oleme kokku arvestanud, et 1 lapse eritoit (igapäevane söök, et jääda terveks inimeseks) on u. 300 euri kuus.
Meil on kodus 2 fenüülketonuuria diagnoosiga last. St, et igakuu me ostame valguvaba toitu koju 600.- euri eest. Puudetoetus on hetkel 82.- ühele lapsele, teine enam toetust ei saa.
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