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Projekti tutvustus

Puudega lapse vanemate algatusel teostati ajavahemikus 20. veebruar 2018 — 30. aprill 2018 puudega
laste vanemate seas uuring “Elu erilise lapsega - toimetulek ja vajadused” eesmargiga kaardistada
praegune olukord puudega laste vanemate silme |abi. Projekti meeskonda kuulusid vabatahtlikud
puudega laste vanemad — Leila Lahtvee, Kaire Parts, Anne Pirn, Kristi Poldvee, llona Reiljan.

Labiviidud uuringu ankeedi® koostas Kristi Pdldvee (teised lapsevanemad osalesid ankeedi koostamise
faasis noustavas rollis). Selleks, et uuringu tulemused peegeldaksid voimalikult laialt hetkeolukorda,
kasitleti uuringus jargmiseid teemasid:

- tausttunnused ja puudega laste peremudel;

- meditsiiniliste abivahendite vajadus ja kasutamine;

- muude abivahendite vajadus ja kasutamine (sh kadttesaadavus);

- inkotoodete vajadus ja kasutamine;

- ravimite vajadus ja kasutamine;

- transport ja invatranspordi vajadus ja kasutamine;

- arstivisiitide vajadus ja arstiteenuse kattesaadavus;

- flsioteraapia jmt taastusravi teenuste vajadus ja kasutamine (sh kadttesaadavus);

- info kattesaadavus;

- puudega laste perede materiaalne toimetulek, sh to6tamise véimalus;

- hooldajatoetus. Puudega laste toetus?;

- puudega lapse hoolekanne (sh koduhooldus ja erihoolekande teenuse kasutamine);

- puudega lapse haridus (lasteaed, kool);

- lapsevanema toimetulek.

Enamikke nimetatud teemadest saab uurida tdiendavalt ja esitada lisaklisimusi, kuid arvestasime
sellega, et vanematel ei tohi uuringule vastamine voétta liiga palju aega. Ankeedi koostamisel on
plitud hoida taskaalu avatud ja suletud kiisimuste vahel, kuid antud uuringu tugevamaks kiiljeks saab
kindlasti pidada projekti kaigus kogutud vabavastuste hulka ja neis kajastuvat olulist tdiendavat infot.

Uuringu raporti on koostanud Leila Lahtvee ning toimetanud ja tdiendanud llona Reiljan ja Kaire Parts.
Andmed koguti ajavahemikus 20. veebruar — 30. aprill 2018 veebiankeedi abil, uuringule vastamine
oli vabatahtlik. Taiendav andmete kogumine toimus augustis 2018 eesmargiga saada puudega laste
vanemate hinnangud laste puudetoetuse suurusele ja puudega lapsele tehtavatele kulutustele, kuna
antud teemat esialgses ankeedis ei kasitletud.

Ankeeti levitati puudega laste vanemaid tGhendavas suletud Facebooki grupis MeiePaikesed, ajakirja
Puutepunkt Facebooki lehe ning teiste vanemate abil ka e-kirja teel (nt erivajadustega laste koolis,
lasteaias, isiklike kontaktide kaudu).

Uuringu raport on koostatud perioodil juuli-september 20183. Andmete analiitisimiseks on kasutatud
vabavaralist tarkvara QlikSense Desktop ning kontoritarkvara MS Excel.

Uuringu kdigus saadi vastused 323 lapsevanemalt, kellest 66% (211 vastajat) on raske puudega lapse
vanemad; 25% (82 vastajat) on siligava puudega lapse vanemad ja 9% (29 vastajat) on keskmise
puudega lapse vanemad. Seejuures on oluline markida, et uuringus osalenud peredest 16%-I (52 pere)

1 Klsimused on toodud antud uuringu raporti lisas 1.

2 Taiendav kusitlus/ andmekorije viidi ldbi augustis 2018, uuringu raporti lisa 2.

3 KBik raportis toodud kommentaarid on avaldatud t66tlemata kujul nii, nagu need on vastajate poolt kirjutatud. Raporti koostaja pole
parandanud (htegi kirjaviga, sGnastust vmt.
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kasvab peres kaks puudega last ning 3%-l (11 pere) kasvab peres kolm vdi enam puudega last.?
Kuna enamikel juhtudel oli vastajate ndol tegemist raske ja sligava puudega laste vanematega, on
uuringu tulemused tugevalt kallutatud sligava ja raske puudega laste vanemate poolt antud
hinnangutega. Samas annab see vOimaluse tuua esile nende perede probleemid, kus kasvavad
suuremat erihoolt vajavad lapsed.

Esmane uuringu tulemuste tutvustamine, mis keskendus uuringu abivahendite kasutamise ja vajaduse
osale, toimusid Riigikogu Sotsiaalkomisjonis 2. aprillil ja 9. aprillil 2018.

Olulisemad tdhelepanekud uuringust:

» 62% (199) vastanud vanematest tunnevad, et on Uksi, vasinud ja mures ning, et nad on riigi silmis
vahetdhtsad; 17% (55) vastajatest leiab, et olukord vdiks parem olla. Teist samapalju leiavad, et
olukord on rahuldav ja nad kasutavad teenuseid, mida puudega lapse vanemale véimaldatakse (nt
psiihholoog). Vaid 4% (13) vastajatest Utleb, et nad on elu ja riigiga rahul.

» 78% (253) uuringule vastanud vanematest tunnistab, et puudega lapse hoolduskoormus on
mdjutanud nende tervist. Neist 10% (33) Utleb, et nende tervis on podrdumatult kahjustunud.

» Abivahendite taotlemine on keeruline ja protsess vGtab pikalt aega. Abivahendeid kasutavate laste
vanematest 32% (53) leiab, et abivahendite saamise protsess vOiks olla lihtsam, 21% (35)
vanematel on olnud probleeme abivahendite kadttesaadavusega ja nad leiavad, et abivahendite
susteem vdiks olla paindlikum ja lapse heaolust ldahtuv.

» 42% (136) koikidest vastajatest ja 82% abivahendeid kasutavatest vanematest (tleb, et
abivahendite soetamis- ja/vGi Ulalpidamiskulud ei ole neile jduetekohased.

» 28% (91) puudega laste peredest vajavad hetkel veel kodukohandust — sagedasemad vajadused on
vannitoa/pesemisruumi kohandamine, tdstuki ja kaldteede vajadus.

» 18% (57) koikidest vastjatest on ette tulnud olukord, kus lapsed kasvavad abivahendist kiiremini
vdlja, kui ette ndahtud kasutusaeg ette ndeb. Hetkel ei ole head ja kiiret lahendust sellisele
olukorrale, kus on vaja abivahendit soetada vdi vahetada kiiremini kui etteantud kasutusaeg.

» Invatransporti kasutab vaid 25 siigava ja 22 raske puudega last. Keskmise puudega laste seas ei ole
invatranspordi kasutajaid, kuid selle pdhjus seisneb ilmselt selles, et keskmise puudega lastele
invatranspordi teenust ei kompenseerita. Lisaks on palju vanemaid, kes sooviks invatransporti
kasutada, aga mingil pdhjusel ei ole see véimalik (KOV ei paku teenust; invatransport on
korraldamata; pakutud ajad ei sobi; pole lapse vajadustele vastavat sdiduvahendit jne).

> Ule 90% (313) puudega laste vanematest peavad lapsega kdima eriarsti juures. Pdhilised
probleemid, millega puudega laste vanemad meditsiinisiisteemis on kokku puutunud: (leolev ja
ebaprofessionaalne suhtumine (sh lapsevanemat siiiidistav suhtumine); vale diagnoosi panemine;
vale ravi madramine; pikk ooteaeg (jarjekord) eriarsti juurde padasemiseks.

» Lapsevanematel on probleeme puudega lapsele teenuste saamisel, kuna jarjekorrad on pikad;
teenuseid ei pakuta igal pool (tuleb sdita mitukimmend kilomeetrit teenuseni jdudmiseks) ja
teenustele soitmise transpordikulusid ei kompenseerita. Ebamdistlikult pikad jarjekorrad on
tekitanud olukorra, kus vdimaluse korral kasutatakse tasulisi teenuseid, et lapsele vajalikku abi
saada.

» Tugiisiku teenus on piiratud kdttesaadavusega. Ja lapsevanemad peavad vaga paljudes KOV-ides
ise tugiisiku otsimisega tegelema. Probleeme on ka n-0 tugiisiku teenust pakkuvate ettevotetega,
kes ei suuda sobivaid tugiisikuid leida/pakkuda vastavalt ndudlusele.

4 Vastajate arv kusimuste 16ikes on erinev, kuna kdikidele kiisimustele vastamine ei olnud kohustuslik. Seega vastajate arv vastuste
|Gikes varieerub (nditeks: uuringule vastas kokku 323 lapsevanemat; kiisimusele ,Kas Sinu laps kasutab meditsiinilisi
seadmeid/abivahendeid” vastasid kdik 323 osalejat, kuid kiisimusele ,Milliseid meditsiinilisi seadmeid/vahendeid Sinu laps vajab“
vastas 59 vastajat).
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84% (272) vanematest hindas, et info puudega lastele ja puudega inimestele suunatud teenuste,
toetuste ja muu taolise kohta ei ole piisavalt kdttesaadav ja arusaadav. Rohkem soovitakse saada
infot Ghest allikast ja kogemusndustamise teenus voiks olla paremini kattesaadav. Samuti hinnati
erinevate spetsialistide koost66 vajadust kdrgeks — 83% leiab, et spetsialistid voiksid teha rohkem
koostddd ja olla vanematele abiks — praegu on liiga palju koormust vanemate 6lul. Vaid 12% (41)
vastajatest leiab, et oma ala spetsialistid teevad piisavalt koost6dd ja kdik toimib. Vaid 3% leiavad,
et koostdo toimib.

36% (117) uuringule vastanud puudega laste vanematest hindavad oma toimetulekut raskeks (78
— toimetulek on raskendatud; 26 — toimetulek on vaga raske, pere vajab toetusi, ning 13 —
toimetulek on vaga raske, toetusi ei ole). Samas 43% (138) vastajatest leiab, et toimetulek voiks
parem olla. Vaid 20% ei kurda materiaalse toimetuleku Ule.

Ligi 95% (179 vastajat) vanematest leiab, et laste puudetoetuse suurus ei ole piisav. 91% (172)
vastajatest vaidab, et lapsele maaratud puude toetus ei kata puudega lapsele tehtavaid kulutusi.
62% vanematest (145) on kasutanud ndustamise, psiihholoogi vmt teenust, mis aitab vanemal
puudega lapsega ja sellega seonduvate muredega toime tulla; neist 102 hindavad, et nGustamisest
on neile abi olnud. Samas 43 vanemat leiavad, et antud teenustest ei ole neile abi olnud. 18%
vanematest tunnevad, et on labipdlemise aarel, kuid nad ei oska voi ei taha abi kisida. Ligi 10%
vanematest ei otsi abi, sest tunnevad, et nad ei vaja neid teenuseid.
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1. Puudega laste perekonnad - tausttunnused ja peremudel

Antud peatiikis tuuakse valja, milliste puude raskusastme ja liikdega laste vanemad on uuringule
vastanud ning millistes peredes puudega lapsed elavad.

Projekti kdigus saadi kokku 323 unikaalset vastajat. Nende seas oli 37% (120) peresid, kus kasvab kaks
last, 25% (82) peredest kasvab kolm last, ja 24% (78) peredest kasvab ks laps. Ulejddnud 13% (43)
peredes kasvab 4 voi enam last (Joonis 1).

Mitu last kasvab Sinu peres?

[an]

&

I Eﬁ
2

323 vastanu seas on llekaalus pered, kus kasvab 1 puudega laps (260 vastajat), samas 52 peres kasvab
kaks ning 11 peres kasvab kolm v&i enam puudega last (Tabel 1).

I
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Joonis 1 Laste arv peres

Tabel 1 Koondtabel peres kasvavate laste arvust, puudega laste arvust ja nende puude raskusastmest

Mitu last kasvab Sinu peres? Mitu last on Sinu peres MiIIi.se puude raskusastmega
puudega on Sinu laps
7811 260 | Keskmine 29
1202 52 | Raske 211
3 82| 3 vdi enam 11| Sugav 82
ei soovi
4 22 avaldada 1
5 12
6 vOi enam 9

2017 aasta 1. jaanuari seisuga oli Eestis 7368 puudega last, neist keskmise puudega 2252, raske
puudega 4294 ja sligava puudega 822 last.> K&desoleva uuringu vastajate struktuur ei ole
proportsioonis puudega laste jaotusega riiklikul tasandil. Antud juhul ei ole see probleemiks, kuna
uuringu eesmargiks on kajastada puudega laste vanemate igapdevaseid muresid ja rodme,
toimetulekut iseenda ja lapsega, saada hinnanguid tugististeemidele (Tabel 2, Joonis 2).

Antud uuring on kallutatud eelkdige raske puudega laste vanemate hinnangutest, kuid siiski oluline
osa vastajatest on sligava puudega laste vanemad. Samas, kuna raske ja sligava puudega laste eest
hoolitsemisega kaasneb rohkem t66d ning nende abivajadus, abivahendite ja ravimite kasutamise
vajadus on reeglina suurem kui keskmise puudega lastel, siis on oluline teiste uuringute kérval

52017. aastal teostatud ,,Puudega lastega perede toimetuleku ja vajaduste uuring”. Uuringu teostaja Eesti Rakendusuuringute keskus
Centar, Turu-uuringute AS, Tellija Sotsiaalministeerium, rahastatud ESF (Euroopa Sotsiaalfond) vahenditega. Kattesaadav:
https://centar.ee/wp-content/uploads/2018/05/Puudega lastega perede toimetuleku uuringu raport.pdf
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arvestada, millised on siisteemi tugevused ja ndrkused rohkem abi vajavate laste vanemate arvamuse
labi.

65% (211) vastajate peres kasvab raske, 24% sligava ja 9% keskmise puudega laps (Joonis 2).

Millise puude raskusastmega on Sinu laps?

gisoovivastata| 1

8

1688 2846 384

Joonis 2 Lapse puude raskusaste

Vastajate jaotus lapse puude raskusastme jargi on toodud Tabelis 2. Vastanutest 29 peret on sellised,
kus kasvab keskmise puudega laps, mis on 1% kdikidest Eestis kasvavatest keskmise puudega lastest
ja 9% koikidest vastajatest; 211 peret on sellised, kus kasvab raske puudega laps, mis on 5% Eestis
kasvavatest ja 66% uuringule vastanutest raske puudega lastest; ning 82 siigava puudega lapse peret,
mis on 10% koikidest sligava puudega laste peredest ning 25% uuringule vastanutest.

Tabel 2 Peres kasvavate puude laste arv ja nende raskusaste

Puude Puudega lapsi kokku . . % puudega o .
raskusaste (seisuga 1. jaanuar 2017) pastalal lastest % vastajatest
Keskmine 2252 29 1% 9%
Raske 4294 211 5% 66%
Sigav 822 82 10% 25%

Ligi 30% (96) vastajatest kasvab kodus liitpuudega laps, neile jargneb 23% (75 peret) psuihilise
puudega laste pered. Ulejddnud poole vastajatest moodustavad muu puudega 17% (56 vastajat),
kdnepuudega 10% (32), liikumispuudega 9% (30) ja vaimupuudega 8% (27). Seitse vastajat ei soovinud
lapse puude liiki avaldada (Joonis 3, Tabel 3).

Milline puue lapsel on?
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Joonis 3 Laste jaotumine puudeliikide 16ikes
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Tabel 3 Puudega laste arv puudeliikide 16ikes

Milline puue lapsel on? Kokku | Sigav Raske Keskmine

Vaimupuue 27 8 19 0
Liikkumispuue 30 8 18 4
Liitpuue 96 52 40 4
Kdnepuue 32 1 24 7
psuihiline puue 75 5 64 6
muu puue 56 6 43 6
ei soovi vastata 6 2 2 2
vastamata 1 0 1 0

KGige enam vastas uuringule peresid (54%; 176 vastajat), kus kasvavad kooliealised, kuid alla 16-
aastased puudega lapsed. Ligi 29% (93) vastajate peredes kasvab 3-7-aastane puudega laps; 4% (16)
vastajatest kasvab peres alla kahe aastane puudega laps, ning 4% (16) peredest on sellised, kus kasvab
kooliealine, kuid lle 16-aastane puudega laps; 6% (22) vastajate peredes kasvab taisealine Ule 18-
aastane puudega laps. Kuigi seaduse silmis on tegemist juba taiskasvanud inimesega, siis reaalsuses
on tegemist peredega, kus puudega laps on kodus kasvanud ning jadanud vanema(te) hooldada ka
parast tdisealiseks saamist. Siinkohal tuleb arvestada asjaoluga, et kuigi osad puudega lapsed
kasvavad vahemalt osaliselt iseseisvalt hakkama saavateks kodanikeks, siis on ka puudega
lapsi/inimesi, kes ei ole oma seisundist ja/vGi diagnoosist lahtuvalt vGimelised kunagi enda eest hoolt
kandma ning jadvad oma elu IGpuni vanemate/riigi hoole alla (Joonis 4, Tabel 4).

Puudega lapse vanus

(%]

F
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=

Joonis 4 Puudega laste vanuseline jaotus

Tabel 4 Puudega laste vanuseline jaotus puude raskusastmete I6ikes

Puude 0-2 aastane | 3-7 aastane Kooliealine, Kooliealine, Taisealine, Kokku
raskusaste alla 16 aastane ile 16 aastane |iile 18 aastane

Keskmine 4 9 12 0 4 29
Raske 7 58 129 10 7 211
Sigav 5 25 35 6 11 82

1.1 Pere teised lapsed

Kusimusele , Kui peres on veel lapsi, kas tunned, et puudega lapse erihoolduse tottu jaab/jaavad
teine(teised) laps(ed) sellevorra tahelepanust jms ilma?“ vastustes t6id 55% (177 peret) vastajatest
vilja, et peres kasvava puudega lapse tottu saavad teised lapsed vahem tdhelepanu. Seejuures 32%
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vastajatest (102 vanemat) tunnevad, et pere teine laps/teised lapsed jadvad rohkem (olulisel maaral)
tahelepanust ilma.

Vaid 21% vastajatest (69 peret) arvavad, et pere teised lapsed ei jad puudega lapse tdttu tahelepanust
ilma (st tahelepanu jagub vordselt kdikidele lastele) (Joonis 5).

Kui peres on veel lapsi, kas tunned, et puudega lapse erihoolduse tottu jaib/jadvad teine(teised) laps(ed)

158

188

Joonis 5 Tahelepanu vahesus teistele pere lastele tulenevalt puudega lapse erihooldusest®

Kommentaarid’ kiisimusele: “Kui peres on veel lapsi, kas tunned, et puudega lapse erihoolduse t&ttu
jaab/jaavad teine(teised) laps(ed) sellevdrra tahelepanust jms ilma?”

Puude raskusaste |Soovin lisada, et:

Ka teine puudega laps saab vahem tahelepanu, sest kogu vohm kulub esimesele, kellel on muule

raske puue . .
lisaks vaimupuue
sligav puue Eriti kui peab eriajafustega lapsegs olems haiglaravil voi taastusravis
siigav puue Teine tulekul.
raske puue Igapdevane hakkamasaamine on tunduvalt paranenud, kui saime lapsele tugiisiku.
raske puue Minu peres on tegemist kahe 13. aastase tlidrukuga, mured Uhised
raske puue Kaks vanemat last on juba ise lapaevanemad ja elavad oma elu
ei soovi vastata Teise lapse planeerimine on keeruline, kui esimene laps slinnib terviserikkega.
raske puue Liikumispuudega laps vajab abi kdiges. Kuulmispuudega laps peab ka abistama.
raske puue Teine laps on taiskasvanud, lisaks on veel lapselaps. Elavad eraldi. K&ik on armastatud.
Lastel on suur vanusevahe ja tahtmatult saab vanem n6 normaalne laps vdhen tahelepanu.
raske puue

Samas on meil 1 paev kuus ema-tiitar 66paev

Kuna lapsel on ka kerge vaimne alaareng, ning haiguse ainukeseks raviks on ketogeeniline dieet,
raske puue millest laps ei saa aru. Keerleb meie elu vaid toidu ja toidust mdhjustatud riiu, afektihoogude ja
vasimatult selgitustdo tegemisest.

Kindlasti ja alati armastan ja hoian ma k&iki oma lapsi, kuid laps, kellel on endal keeruline olla ja
raske puue kellega teistel on keeruline olla, v&tab viga suure energiaressursi. Uksi lapsi kasvatades ei jagu
mind kdigi jaoks.

6 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst
102 — jah, kahjuks kll ja rohkem kui sooviksin
75 —jah, kahjuks kill, aga vahesel maaral
73 — peres ainult Uks laps
69 — peres mitu last, aga saame hakkama nii, et kdik on vordselt armastatud ja hoitud
4 — ei soovi vastata
7 Kommentaarid on avaldatud redigeerimata kujul.
11/129



Elu erilise lapsega — toimetulek ja vajadused L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

Puude raskusaste |Soovin lisada, et:

raske puue mdolemad tahavad rohkem tdhelepanu

Puudega lapsega tuleb arvestada kdigil pereliikmetel ja kui kdik lapsed on hoitud ja hoolitsetud,
raske puue . s

siis nad oskavad seda ka ise valjendada.
raske puue Olles taastusravis 2 nddalat,pean teise lapse kellegi hoolde jatma

Puudega lapsel palju meditsiinilisi protseduure ning kiilmaga valjas kaia ei saa. Paratamatult saab
siigav puue vaiksem terve laps sellevGrra vahem tdhelepanu ja voimalust kdia nt dues. limselt saaks vdiksem
laps veel vahem tahelepanu, kui ei oleks supertubli vanaema, kes kaiks tihti abiks

Kuna puudega laps vajab pidevat jarelvalvet, siis tahelepanu tervele lapsele on kahjuks vadiksem.
raske puue Samuti pole meil puudega lapse kallite teraapiate parast vGimalik lubada osaleda kooli poolt
pakutavatel Uritustel, reisidel(raha puudumise parast).

Isegi kui tegelen terve lapsega keerlevad peas ikka m&tted "kuidas saada abivahend, homseks on
siigav puue vaja teraapia raha kokki saada, kuhu vaja helistada, mis dokumendid tuleb kindlasti tdna dra
saata" jne jne. Mu enda psihhika on juba rikutud ja ma ei suuda sellest vilja tulla.

Kuna pere noorim laps on vaga tubli, siis sooviks talle voimaldada kaugemal asuvaid (elame maal
siigav puue ja vaikeses kohas eriti midagi polegi) pakutavaid huvialaringe (vahet pole mis, kas tantsimine,
muusikaringike, joonistamine jne), aga peaaegu pole véimalik seda teostada.

1.2 Peremudel

Vastanud peredest on 248 juhul tegemist perega, kus on olemas mdélemad vanemad. 72 vastajat on
aga lapsega Uiksi. Hoolimata peremudelist tunnistab 59 vastajat, et vajab suuremal véi vahemal maaral
teiste abi (Joonis 6).

Milline on Sinu peremudel?

X .

Joonis 6 Peremudeli kirjeldus?®

Kommentaarid kiisimusele: ,Milline on Sinu peremudel?“

8 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:
167 - peres on mdlemad lapsevanemad/elukaaslane
64 - peres on mdlemad lapsevanemad/elukaaslane, kuid vajan veel vahel ldhisugulase/s6bra abi
27 - olen Uiksi ja vajaksin vahel abi
23 - olen Uiksi, kuid vahel saan abi ldhisugulaselt/s6bralt
17 - peres on mdlemad lapsevanemad/elukaaslane, kuid elame koos ldhisugulastega
13 - olen (iksi, aga saan hakkama
9 - olen (iksi ja vajaksin vaga abi ja tuge
3 - elan koos lahisugulastega
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::sl:((:xiaste Soovin tdpsustada, et:

raske puue Puudega laps viibib hetkel 5 paeva nadalas kodust eemal

siigav puue Lahutatud. Koormus jaotatud vordselt, tle nadala terve nadal.

sugav puue Abi saan nii tihti, kui vaja, ikka paar korda nadalas.

raske puue Mul endal on diagnoositud raske depressioon, meeleoluhdired, posttraumaatiline stress

keskmine puue

Laste isa elab perest eraldi, aga osaleb laste kasvatamises vastavalt oma vdimalustele.

keskmine puue

olen oma t66koormust vahendanud vastavalt lapse vajadustele ja ravil kdikudele

Vajaks aega lihtsalt juge seinast véljs tdmmata, kasvatades nelja kast Uksi on keeruline leida aega

sugav puue .
gavp iseendale
raske puue Arstide juures vahel kdib minu eriline kas bussimamma voi automammaga.
raske puue Puudega laps on enamuse aega minu ema juures. Ma lihtsalt ei pidanud vastu.
raske puue Puudega laps on eelmisest kooselust. Elasin 6 a temaga Uksi.
raske puue Mu esimese kolme lapse isa surnud.Karg pere ja 1laps Ghine
raske puue Elame lasteisast lahus, kuid panustab samuti laste kasvatamisse.
raske puue Abikaasa on nadala sees komandeeringus
Labisaamine vanemate vahel vaga vilets. Maja kuskil tugi peaaegu olematu isa alkoholi lembuse
siigav puue tottu. Laidude majapidamise ja puudega lapse eest hoolitsemine teiste sellal kui ema t6dl teiste
laste 6lul juba algklassides ajast saadik.
raske puue Abi ei ole materiaalne, vaid jouline
raske puue vajame tihti abiliste abi
raske puue On kull abikaasa, aga probleeme lahendan ikka ksi
raske puue Peres on elukaaslane
. Peres kill mélemad vanemad, kuid viga raske on t66l kdia, sest laps vajab tohutult aega ja
stgav puue L . .
vajaksime kdrvalist abi
siigav puue Uks vanem vilismaal t&8l, vajan abi ldhisugulaselt, kui pean ise kuhugi minema.
siigav puue Meiega koos elab ka minuisa, 77 a
raske puue laste isa ei ela lastega vaid kasuisa
Laste isaga lahutasime, on uus elukaaslane, kes aitab ja on mulle suureks abiks. Laste isa tegeleb
raske puue lastega 2 pdeva nadalas. Kogu olme majandus on minu Slul. Samas koormus on nii suur, et vajan

vaga lisa abi ja tuge

keskmine puue

Aeg-ajalt on lastehoidmisel ikka vaja vanavanemate abi

Tihti on peredes ka vaikesed lapsed, kes vajavad eriti tahelepanu (imik, voi kuni aastane) véi nn

raske puue tanapaeva lapsed, kes on tundlikud ja erilised, kellega ei saa enam nn vanal harjunud moel. Kuidas
siis ennast jagada kdige laste vajaduste vahel? Ja kdia samal ajal t66l ning mitte labi pSleda?

raske puue Tugiisiku vajadus vai riigi poolne abi vanemale(tugiisikupalk), et vGiksin ise lapsega kodus olla.

raske puue Abikaasa tootab kodust kaugemal

raske puue Laste isa, kes elab eraldi, tegeleb lastega 2-3 padeva kuus

raske puue Noorema lapse isa elab teises linnas, vahel vétab nadalavahetuseks enda juurde

raske puue Lapsega oma vanemate juures ja saan kogu tuge neilt. Isa puudub perefrondil juba 4-s aasta.

raske puue minu ja elukaaslase mdlemad vanaemad (ile 80aastased elavad meiega koos

raske puue Olen Uksi-ja pean hakkama saama oleks Gigem

raske puue Vahel lihtsalt tekib vasimus, kus tahaks mdned paevad puhata, et siis jalle saaks olla parem ema

stigav puue Abikaasa t66tab valismaal
Lahisugulase/sdbra abi on vaja selleks, et nooremat last saaks viia-tuua lasteaeda (kui tks
lapsevanematest on t66 tottu lahetuses voi pikemalt t66l) voi temaga kilmal ajal Gues kaia. Lisaks

sligav puue peab puudega last valvama 24/7, kuna ta on hingamisaparaadil. Liiatigi magab ta halvasti ning
seetOttu peab saama "valvajad" vahepeal korralikult magada nii, et jaksaks jalle valvata voi olla
kerges unes.

suigav puue hetkel elab peres 2 last ja kolmas elab eemal

keskmine puue

vanavanemate toetust ei ole

sligav puue

Vaga tugev perekond
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Puude s
Soovin tdpsustada, et:
raskusaste
. Abielus, kdigil kolmel lapsel sama ema ja isa; teatud olukordades, on vaja kolmanda tdiskasvanu
stigav puue . ) g i .
abi, kuna on vaja kas jarelvalvet voi fuusilist abi vms.
raske buUe Enamasti aitab meid veel vanaema ja vanavanaema. Kuna mdlemad vanemad todtavad, aga laps
P vajab abi koguaeg.
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2. Meditsiiniliste abivahendite vajadus ja kasutamine

Antud peatikis kasitletakse meditsiiniliste abivahendite vajaduse, kasutamise ja nendega kaasnevate
kulude teemat. Siinkohal tooks vilja eraldi selle, et alati ei ole lapsevanematele arusaadav, millised
on meditsiinilised abivahendid ning millised muud toetavad abivahendid®. Seega tuleb arvestada
asjaoluga, et teemad meditsiinilised abivahendid, abivahendid ja inkotooted on tihedalt p&imitud ning
vastajate jaoks ei ole tapselt selge olnud, millised abivahendid millise teema alla kuuluvad. Seda
ilmestavad hasti teemade juures vilja toodud kommentaarid.

Meditsiinilisi abivahendeid vajavad 62 uuringule vastanud peredest, neist viiele lapsele on maaratud
keskmine, 34 raske ja 23 sligav puue (Joonis 7).

Kas Sinu laps kasutab meditsiinilisi abivahendeid?

8 168 268 384

Joonis 7 Meditsiinilisi seadmeid/vahendeid (sh glikomeeter ja selle testribad, stoomihooldusvahendid, ravikontaktldatsed,
pbletushaigete surverdivad, insuliinipump ja selle tarvikud vms) vajavate laste arv

Kommentaarid kusimusele: ,Kui Sinu laps/lapsed vajavad meditsiinilisi seadmeid/vahendeid, siis
palun loetle neid.”

::sl:(izaste Kui Sinu laps/lapsed vajavad meditsiinilisi seadmeid/vahendeid, siis palun loetle neid.
keskmine puue |inhalaator

stigav puue aspiraator, lisahapnik koos balloonidega,, saturatsioonimddtur, inhalaator,

sligav puue Gliikomeeter ketoosi mootmiseks

raske puue Ortoosid

raske puue Epilepsia ja ath ravimeid

raske puue Kéhimisaparaat ja inhalaator ja liikumisabivahendid erinevad.

raske puue Concerta 18mg

stigav puue Kéhimisaparaat, pulsoksimetr, inhalaator, aspiraator

raske puue Uhel lapsel prillid ja kahel lapsel tallatoed

sligav puue surveriided, raskustekk, kaitsekiiver

raske puue Inhalaator, auruaparaat.

stgav puue aspiraator, gastrostoom, sistlad

keskmine puue | Inhalatsiooniaparaat, astmapiip.

raske puue tolmuallergia sustid. Algselt pidin ise ostma ja haigekassalt kompensatsiooni taotlema.

 Antud teemat ilmestad hésti Eesti Pdevalehes 7. septembril 2018 ilmunud K. lbrus artikkel ,,ReportaaZ rindelt. Kuidas
hankida lapsele elus pisimiseks vajalik seade? Vaja laheb ajakirjaniku abi“
http://m.epl.delfi.ee/article.php?id=83588665
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::sl:(?:iaste Kui Sinu laps/lapsed vajavad meditsiinilisi seadmeid/vahendeid, siis palun loetle neid.
raske puue siiveneva skolioosi tottu vajab ilmselt edaspidi seljaoperatsiooni.

siigav puue Insuliinipump, glikomeeter, testiribad, lantsetid, kantdlid, reservuaarid, sensorid

raske puue Kanudlid, Reservuaarid, sensorid, prillid, gliikomeeter, lansete

siigav puue Sustal kasvuhormooni stistimiseks

siigav puue Silmaproteesi

raske puue Vahemahuti

raske puue aparaat, voolikud, mask

raske puue Ravimid, mdahkmed, ortopeedilised jalatsid, prillid, luubid jms

raske puue Insuliinipump ja selle tarvikud,glikomeeter,testribad, glikoosisensorid

Laps kasutab mahkmeid ja muid ihupuhastustarbeid, aluslinu jne. Ostame inkotoast ja sain
sugav puue sotsiaalkindlustusametist positiivse vastuse. Ma pean sinna viima tdendi perearstil, et vajab
mahkmeid kord kahe aasta tagant ja tdendi koolist, et dpib iga aasta.

sligav puue PGiekateetrid

raske puue Inhalaator

raske puue Mahkmed,alus linad,kreemid,puhastusvahendid jne

raske puue Insuliini pump

raske puue Aastas kulub mitu paari prille

raske puue Kuulmisaparaadid

raske puue Pampersid

raske puue Mahkmed,kreemid

raske puue Mahkmeid, Ghekordseid linasid, ortopeedialisi | jalandusid

raske puue ortopeedilised jalandud

sligav puue aspiraator,iebulaiser ,perfusor.

raske puue Aspiraator,sond

sligav puue aspiraator, trahheostoomi ja gastrostoomi hooldusvahendid....
sligav puue Kasvuhormoon/stustal, selgrookorsett

siigav puue Kéhimisaparaat, pulsoksimeeter, hapnikukondensaator.

raske puue kreeme, salve

raske puue Kateetrid - jadkuriini valjutamisel ka lamatiste raviks eri sidumisvahendeid
raske puue Backlofenipump

sligav puue abivahendid istumiseks, seismiseks, liikumiseks, kommunikaator

keskmine puue | Testiribasid kanuile reservuaare

raske puue Glukomeeter, ribad, sistlad, néelad

raske puue Baha seade

sligav puue glikomeeter, testribad, penid, ndelad, lansetid voi insuliinipump ja tarvikud
siigav puue Aspiraator, insuliinimooduk ja ribad, auruaparaat

raske puue Mahkmed, mahkmelinad

raske puue Ketomeeter ja ketoosim&dtmiseribad

raske puue Kuuuldeaparaat

raske puue ratastool, raam, ravimid jms

sligav puue Uhekordsed siistid,veski tablettide jaoks(haigla variant)

Hingamisaparaat koos sinna juurde kuuluvate vahenditega niisuti, sistevesi, filtrid,
hingamisslangid, infusioonislisteem, trahhea kaniil, trahheostoomi plaaster, kanddili hoidev
kaelapael, filtrid;

aspiraator ja selle juurde kaivad voolikud, aspireerimise sondid, inhalaator, saturatsiooni andur,
hapnikuballoon; amb;

gastrostoomi ndop, spetsiaalne ravitoit, toitmispump, toitmissiisteem, toitmisvoolikud,
toitmissuistlad;

poiekateedrid; steriilsed kindad; fusioloogiline lahus; raakimisklapp.

sligav puue
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Puude . o . e . A .
Kui Sinu laps/lapsed vajavad meditsiinilisi seadmeid/vahendeid, siis palun loetle neid.

raskusaste

sligav puue hormoonsiisti pen ja nende ndelu, erijalatseid

siigav puue Inhalaator

Meditsiiniliste abivahendite kasutajatest 62 perele tekitab abivahendite eest tasumine raskusi, ainult
18 vastajat annab teada, et meditsiiniliste abivahendite eest tasumine ei tekita neile raskusi (Joonis
8, Tabel 5).

Kas MED AV taotlemine ja nende eest tasumine tekitab raskusi?
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Joonis 8 Meditsiiniliste seadmete/vahendite taotlemine ja nende eest tasumine

Tabel 5 Meditsiiniliste seadmete/vahendite taotlemine ja nende eest tasumine puude raskusastmete |8ikes

Kas meditsiiniliste abivahendite taotlemine ja Keskmine Raske Siigav

. . 510 Kokku
nende eest tasumine valmistab raskusi? JAH El JAH |EI JAH |EI
Ei tekita raskusi 18 1 0 4 8 1
jah, tekitab mdddukalt raskusi 23 2 0 15 1 0
jah, tekitab palju raskusi 9 1 0 2 1 3
jah, ilma toetuseta ei suudaks ma ise neid soetada 30 1 1 12 3 11 2

Kommentaarid kiisimusele: ,Kui Sinu laps/lapsed vajavad meditsiinilisi sesadmeid/vahendeid, siis kas
nende taotlemine ja nende eest tasumine tekitab raskusi?*

Puude
Soovin tdpsustada, et:
raskusaste vin tapsu !
raske puue Tahaksime raskustekki , et saaks paremini magada
sligav puue kasutab hiigueenilisi abivahendeid

10 Antud kusimusele on vastanud ka vastajad, kes on markinud, et laps ei kasuta meditsiinilisi abivahendeid. Kuna uuringut tutvustavas
infokirjas ei olnud tdpselt toodud uuringu teemade jaotust, vdis nii mdnigi vastaja tuua siin valja kulud teistele abivahenditele.
Hoolimata sellest toome valja koikide vastajate vastused, kuigi meditsiiniliste abivahendite kasutajate arv oli 62. Tabelis on eraldi vélja
toodud meditsiiniliste abivahendite kasutajate ja nende, kes vastasid, et nad meditsiinilisi abivahendeid ei kasuta, vastused.
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Puude A
Soovin tdpsustada, et:
raskusaste
siigav puue Soodustusega ostes on omaosalus kuuvaruks 60euro kanti tdiosas osta ei jaksaks
raske puue puude tdttu saab soodustusega osta

ei soovi vastata kasutame ravimeid

siigav puue Hetkel aitab Lastefond aga ei tea kas pikendatakse lepingut.

Vajame seadmeid haigusperioodidel ja saame seadmed haiglast haigekassa kulul aga
koéhimisaparaati kahjuks saame rentida tanu headele inimestele.

keskmine puue | Laps on saanud tdisealiseks. Aga riik ei anna talle enam soodustusi

siigav puue

keskmine puue | Laps vajab tugiisikut ja HEV dppekorraldusr

insuliinipump Ule 18-aastasele tuleks osta, tarvikutest radkimata, Abbott Libre tdishinnaga tellides

sugav puue . . . ~ -
gavp kallis, ent ise ei saa veresuhkrut mé&detud ega sustitud
siigav puue Aspiraatori masinale ega tarvikutele ei hetki Gihtki soodustust.
raske puue Kasutsme kadimisraami ja vankrit liikumiseks. Suhtlustahvit.
raske puue Haigekassa ei toeta.
raske puue Tulevikus tekib ehk mure proteesi soetamisega, kuna see pidavat omast taskust tulema.
raske puue ravimid on kallid
siigav puue Me kasutame mahed,aga tema kogus on piiratud.Kallis.
mitmed vahendid on Haigekassa poolt soodusnimekirjas, mitmed aga mitte. Moned naited
kallimatest mitte hiivitatavatest vGi osaliselt hiivitatavatest - Nt 1. siistevesi, mis on retseptiravim
siigav buue ja on eluliselt vajalik, ei ole med.nimekirjas ega soodustusega. Nt 2. gastrostoom + toitmispump
gavp koos sGsteemidega; Nt 3. ravitoit - ei ole nimekirjas Nt 4. PGikateetreid. Tavaparaselt ldheb 160-
180tk kuus. MOned aastad tagasi saime eritaotlusega vajaliku koguse, so ca 180tk, aga viimastel
aegadel 120tk voi kuidas parasjagu keegi otsustab.
raske buUe asjaajamine on tlltu, paber arstilt, siis abivahendi kaart jargmisest asutusest, siis lapsega koos
P tallatugesid tellime. Kuna ei ela linnas, on vaja to6lt dra kisida.
sligav puue Ostsin ise valja, ei olnud aega seda biirokraatiat labi teha

Uuringule vastanutest 14% (46) on esitanud taotluse meditsiiniliste seadmete eest tasu tlevotmise
kohustuse avalduse: neist 30 juhul on vastus olnud positiivne, kuid 16 peret on saanud negatiivse
vastuse (Joonis 9).

MED seadme eest tasu iilevitmise kohustuse avalduse esitamine

i ole pidanud esitama 277

negatiivse 16

()
(i3]

positiivee

8 166 266 jea

Joonis 9 Meditsiinilise seadme eest tasu lilevGtmise kohustuse avaldustele vastuse saanute arv
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Kommentaarid kiisimusele: , Kui oled esitanud avalduse meditsiinilise seadme eest tasu lilevotmiseks
ja saanud negatiivse otsuse, siis palun kirjuta siia, kuidas see mdjutas teie elu?”

Puude Kui oled esitanud avalduse meditsiinilise seadme eest tasu iilevotmiseks ja saanud negatiivse
raskusaste otsuse siis palun kirjuta siia, kuidas see mojutas teie elu?

siigav puue Tuli leida teisi lahendusi ehk meile andis abikde Lastefond ja heategevuslik kontsert (2014)
raske puue Ise tuleb taaskord tasuda oma rahaga

Ei ole esitama hakanud, sest suuliselt on marku antud, et keeruline toetada vdi vormistada, kui ei

keskmine puue o - . . .
P tGesta ka veel dra et sissetulek toimetulekupiiri alla ei jaa.

siigav puue Et need on Haigekassa loetelus. Kuu kulu on ca 150 eurot koos EHK soodustusega
raske puue Stress, depresioon ja motted lapse seadmest loobumisest

raske puue Ei ole sel aastal veel vaja olnud

raske puue Tuli 18puks ikka ise raha kokku koguda.

raske puue Tuli s66gi voi mGne arvemaksmisest nn napistada,sest vaja on ju kimdlasti

Kuna laps ei joua kohida ja kdhimisaparaati meile ei vdimaldatud siis on meil suurem véimalus

siigav puue ol et s . . . w Sy
gave saada kopsupdletik ja sattuda haiglaravile. Ja taastumine on vaga pikk ja raske.
siigav puue loobusime
. Oleme 7 aasta jooksul soetada sunnitud vahemalt 3 aspiraatori masinad, kuna suure kasutamise
stigav puue

parast nad ei kehti pikalt. Uhe masina hind ligi 400 eurot.

sligav puue Negatiivne
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3. Abivahendite vajadus ja kasutamine

Selles peatikis kasitletakse abivahendite vajaduse, kasutamise, kattesaadavuse ja nendega
seonduvate kulude teemat.

Abivahendeid vajab 53% antud uuringule vastanud perede lastest. Kisimusele ,Kas Sinu laps vajab
abivahendeid? (lamatiste valtimiseks; seisuraamid ja -toed; ortoosid ja proteesid; ortopeedilised
jalatsid; kindad ratastooli kasitsemiseks; s60gipdll; tualeti kasutamise abivahendid; naha kaitse ja
puhastamise abivahendid; naha kaitse ja puhastamise vahendid; uriini suunamise vahendid kateetrid
ja uriinikogumiskotid; uriini absorbeerivad vahendid nagu Gihekordsed mahkmed-sidemed, aluslinad;
abivahendid pesemiseks, vannitamiseks voi dusi all kadimiseks; liikkumise abivahendid nagu kepid,
raamid, toed, rulaatorid, kdimislauad ja -toolid; autokohandused; jalgrattad; ratastoolid; invakarud;
eriistmed; libistamislinad; kasipuud; tosterakmed; valged kepid; voodid; optilised vahendid;
kuulmisabivahendid; haalevdéimendid; abivahendid joonestamiseks ja kirjutamiseks; arvutite
viljundseadmed jms)“ vastas jaatavalt 170 lapsevanemat (Joonis 10).

Kusjuures abivahendeid vajab 9 (ehk 31% keskmise puudega uuringule vastanud perede lastest)
keskmise, 97 (46% raske puudega uuringule vastanud perede lastest) raske ja 64 (78%) sligava
puudega uuringule vastanud perede lastest.

Kas Sinu laps vajab abivahendeid?

o

58 168 158 286
Joonis 10 Abivahendeid vajavate laste arv

Kommentaarides toodi kdige enam valja vajadus ortopeediliste jalandude (vdhemalt 77 vastajat),
mahkmete (vahemalt 58 vastajat) ja ortooside (vahemalt 46 vastajat) jarele. Jargnevas tabelis 6 on
toodud abivahendid, mida enim mainiti. Mdningaid abivahendeid kasutab vdibolla rohkem inimesi,
kuna vabavastuste anallilis on teostatud tappisotsingut (kindel vaste andmetest) kasutades. Kui sGna
kirjapilt on erinev (nditeks puuduvad tdahed jmt), siis abivahend antud loetelus ei kajastu.

Tabel 6 Vajalike abivahendite loetelu vastuste arvu IGikes

Milliseid abivahendeid Sinu laps kasutab kokkuvote Vastuste arv

Ortopeedilised jalandud 77
Mahkmed 58
Ortoosid 46
Karu 39
Ratastool 25
Eriiste 24
Aluslinad 16
Prillid 16
Tallatoed 15
Jalgratas 14
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Milliseid abivahendeid Sinu laps kasutab kokkuvote Vastuste arv

Rulaator/kdimisraam 13
Niisked salhvratid 12
Naha kaitse/puhastusvahendid 11
Poll 10

Kommentaarid kusimusele: ,Kui jah, siis palun loetle milliseid abivahendeid Sinu laps(ed) kasutab/kasutavad*

Puud .. .. T . e
uude Kui jah, siis palun loetle milliseid abivahendeid Sinu laps(ed) kasutab/kasutavad:

raskusaste

raske puue ortopeedilisi jalatseid ja tugi taldu

stigav puue Seisuraam, ortoosid, mdhkmed, invakarud, eriistmed, abivahendid pesemiseks

raske puue ortopeedilised jalatsid, naha kaitse ja puhastamise vahendid

siigav buue Ratastool, seisulaud, potitool, funktsionaalvoodi, mahkmed, s66gipélled, ortopeedilised jalandud,

gave ortoosid, tugikorsett,

siigav puue Ortopeedilised jalatsid, prillid, kdimisraam,seiulaud,karu,spio riided jne.

siigav puue Mahkmed ,Niisked lapid, Puhastuskindad

siigav puue paljusid

raske puue Mahkmed, aluslinad

raske puue tallatoed, ortopeedilised jalatsid, bioness ortoos

raske puue ortopeedilised jalandud

raske puue Ortopeediliste jalatsid ,naha hooldus ja kaitse vahendid

raske puue Mahkmed, lapid, kreemid, niisutavad pesuvahendid, aluslinad
Praegu ainult asendraviks moeldud padi ja Tumble Forms 2 tool, kuid edaspidi kindlasti karu,

siigav puue ortopeedilised jalandud, seisulaud ja kiillap veel teisigi abivahendeid, mida praegu veel ei oska
soovidagi, sest laps veel pisike.

raske puue Ortoosid

raske buUe Mahkmed, linad,pesemisvahendid, ortopeedilised jalandud ja tallad, time-timer, piktogrammid,

P sotsiaalsed lood. Lisaks on lastel rohud (antidepressant ja medikinet 10mg ja medikinet XL)

sligav puue seisulaud, karu, nurgatool, ortoosid, ortopeedilised jalatsid, mahkmed

raske puue Invakaru, kohandatud jalgratas.
seisulaud, kdnniraam, mahkmed, nahapuhastus ning -hooldusvahendid, ortoosid jalgadele ning

siigav puue katele, koormusrdivad, invakaru, erijalgratas, abivahendid joonistamiseks ja kirjutamiseks,
abivahendid s66miseks

.. Ratastool manualne ja elektriline, vanniiste, wcpott, seisulaud, eriiste, turvatool, kaldteed, tdstuk,
stigav puue

erivoodi, abivahendid s6dmiseka ja joomiseks ja palju muu

keskmine puue

Ortopeedilised jalandud

seisulaud, kdnniraam, eritool, jalaortoosid,survekostiiim, ortopeedilised

sugav puue jalatsid,ratastoolpuhastusvahendid, mahkmed, aluslinad, vannitool, erikaru, eriturvaiste autos,

sligav puue Seisulaud, ortoosid, ortopeedilised jalatsid, ihekordsed mahkmed, aluslinad, prillid.

raske puue ortopeedilised jalandud, tallatoed, mdahkmed

raske puue prillid, tallatoed

sligav puue Karu, mahkmed, niisked lapid, Jalatsid, tostuk.

stigav puue Seisulaud, eriiste, kommuninaatoe, ortoosid

raske puue ortopeedilised jalatsid

raske puue ortopeedilised jalatsid, ortoosid, mdahkmed,

sligav puue Seisula.ud, rulaator.,.kéru., arVL:ti kirjufamiseks sest. pIiiatsi.t k'aies.ei suuda hoida,
ortoosid,ortopeedilised jalandud, mdahkmed,aluslinad, eritool, jalgratas.

siigav puue mahkmed, naha puhastus ja kaitsevahendid, ratastool

sligav puue ortoosid, ortopeedilised jalatsid, seisulaud, karu, eriiste, jalgratas, mahkmed, niisked salvratikud

raske puue Prhmendavad kreemif

raske puue

Tugitallad
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Puude

Kui jah, siis palun loetle milliseid abivahendeid Sinu laps(ed) kasutab/kasutavad:
raskusaste

lamatiste valtimine, ortoosid, ortopeedilised jalatsid, naha kaitse ja puhastamise vahendid, uriini,
siigav puue absorbeerivad vahendid, gastrostoomi hooldamise vahendid, abivahendid pesemiseks, ratastool,
eriiste, invakéaru, tosterakmed, voodi, korsett

raske puue Mahkmed,kdimisraam,vanker

sugav puue Invakaru ,invatool,mdhmed ordopeetilised jalatsid

raske puue ortopeedilised jalatsid

raske puue ortopeedilised sandaalid, naha pesemisvahendid, pestavad aluslinad, niisked salvratid, prillid
raske puue ortopeedilised jalatsid ja tallatoed.

raske puue Ortopeedilised tallatoed

siigav puue valge kepp

raske puue ortopeedilised jalatsid , inhalaator, 3 rataline jalgratas , naha kaitse ja puhastamis vahendid .
raske puue Ortopeedilised jalatsid, ortoosid, prillid

raske puue Kreemid, pesu vahendid, mahkmed, jalatsid

siigav puue Potitool, mdhkmed

keskmine puue | Ortopeedilised jalatsid

stigav puue Silmaprotees,ortopeedilised jalatsid.
raske puue Ortopeedilised jalandud
raske puue Ortopeedilised jalandud
stigav puue Ortoosid, ortopeedilised jalanGud
raske puue Ortopeedilised jalandud
raske puue puhastuse abivahendid, mahkmed
raske puue méahkmed, linad, hooldusvahendid jne. oli kunagi ratas aga niitid on need nii suured ja kohmakad,
P et me ei saa neid kasutada. ostan iga aasta pooleteise jarel tdukeratta. seda ei kompenseeri keegi.
siigav puue Mahkmed, pesukaitsmed , funksonaalne voodi hiigieenitarbed, ratastool tostmislinad
Tallatoed ja ortopeedilised jalandud, ihekordsed mahkmed, pestavad aluslinad,
raske puue .
nahahooldusvahendid
sligav puue Seismislaud
raske puue Loetletud dleval
Mahkmed, naha kaitse ja puhastamise vahendid, tualeti kasutamise abivahendid, ortopeedilised
raske puue . . .
jalatsid, aluslinad.
. Ortoosid, ortopeedilised jalatsid, seisulaud, ratastool, kdimisraam, eriiste, invakdru, mahkmed,
stgav puue .. vy L .
niisked salvratid, kbnekommunikaator
raske puue Mahkmed ja kiled.
. mahkmed, pesuvahend, kindad, niisked lapid, dermatiidikreem, pdlled, ortopeedilised jalatsid,
stigav puue

tallad, ratastool

Pesemisvahendid (Sampood ja dussigeel), kreemid ja salvid, niisked salvratid,

keskmine puue desinfitseerimisvahend, Gihekordsed aluslinad ja madratsi kattelinad (tdishinnaga).

Kasutab veel ortopeedilisi jalandusid ja tallatugesid. Sinna on samuti vaja viia perearstilt téendi, et

stgav puue vajab.
raske puue ortopeedilised jalatsid;
raske puue Kilnarkargud, ratastool, ortopeedilised jalatsid, jalgratas, prillid
sligav puue Ortopeedilised jalandud ja tallatoed
siigav puue Uhekordsed mahkmed-sidemed
. KG&nniraam, eriiste, karu Gues liikumiseks, ortopeedilised jalatsid, mdhkmed, dussiiste, WC poti
stgav puue .
kdetoed.
raske buUe Ortopeedilised jalatsid, prillid, hligieenivahendid, nahakaitse ja puhastusvahendid, jalgratas
P molemal lapsel
raske puue Kommunikaator, kiiver

keskmine puue | Ortopeedilised jalatsid
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Puude .. .. T . A
Kui jah, siis palun loetle milliseid abivahendeid Sinu laps(ed) kasutab/kasutavad:
raskusaste
siigav puLe Mahkmed, niisked salvtatid, ratastool, 3-rattaline kerge (ilekandega ratas, seisulaud, ortoosid
gave (madalad, 66ortoosid), RGO-kdnniraam+kdimusraam, eriiste, erilaud koolis
raske puue Tugitallad ja ortopeedilised jalandud.
stigav puue Seisulaud,eriiste,kdru.Mahkmed,niisked salvratikud,imavadlinad.
raske puue Kaimisortoosid, eri jalandud
raske puue Ortopeedilised tallad.nahakaitse vahendid.
raske puue Ortopeedilisi jalanGusid
Seisulauad, invakaru, eriiste, dussitool, potitool, turvatool autosse, jalaortoosid,
siigav puue kiitinarliigeseortoosid, randmetoed, ortopeedilised jalatsid, mdhkmed, s66gipdlled, naha
kaitsevahendid, aluslinad
. Ortoosid erinevad, mahkmed, ratastool, karud koolis ja kodus, seisulaud, pesu ja potitool,
siigav puue . . .
ortopeedilised jalatsid,
siigav puue Jalandud, mdhkmed,toolid,kdrud,seisulauad jms.
raske puue prillid...tema peakujule sobivaid prille on raske leida
raske puue Kuulmisaparaadid
raske buUe Ratastool, tantsuratastool, kepid,prillid, abivahendid pesemiseks, ortoosid, ortopeedilised jalatsid,
P kasipuud, jalgratas jms.
siigav buue Kuulmisaparaadid; uriini absorbeerivad vahendid; tegevustool. Kui laps ise liikuma ei hakka, siis
gave nimekiri pikeneb. Hetkel muid abivahendeid veel ei kasuta.
raske puue prillid
siigav puue Seisulaud,eriline iste, eriline karu
sligav puue Uriinipidamatuse tooted, ortopeediliste jslandud
raske puue Prillid
raske puue Mahkmed ,aluslinad
raske puue Ortopeedilisi jalandusid, taldu, mahkmeid
raske puue ortopeedilisi jalatseid
siigav puue ortoosid,m@hkmed, ratastool,s60gipdlled,eriistmed,autokohandused
raske puue CnopT MHBEHTapb
raske puue Yhekordsed mahkmed-sidemed, aluslinad, naha hooldusvahendid, nii pesemiseks, kui ka kaitseks.
raske puue Mahkmed, kilelina
raske puue ortopeedilised jalatsid, dictus-band, jalgratas (3 rattaga), velotrenazoor,
raske puue Ortopeedilised jalatsid.
sligav puue Ratastool, karu, ortoosid kaele, jalale, harkkepp, seisulaud, potitool, autoiste, mahkmed, jalatsid
sligav puue naha hooldus kateetrid mahkmed
Auto invaiste, invakdru, toa invaiste, vannitool, Ghekordsed mahkmed, niisked salvratikud, naha
siigav puue kaitse ja puhastamise vahendid, erinevad ortoosid, s66gipdlled, erivahendid spastiliste liigeste
fikseerimiseks, eriistme sisu.
Ortroosimeidter jalgadele ja katele,ratastool,mdhkmed,aluslinad
raske puue . ; .. . . L S
pesuvahendid,voodi autode eriliste, kateedris aspireerimiseks,toitmise siistlad
. seisulaud,, jala-ja kdeortoosid, ortop.jalatsid, nahapuh.abivahendid, tihekordsed mahkmed,
stigav puue . . - " .
aluslinad, autoturvatool, invakéaru,, eriiste, voodi
siigav puue ortoos,seisulaud,vanker,mdhkmed
sligav puue Ortopeedilised jalandud, kdru, mahkmed
stigav puue Ortopeedilised jalatsid,mdhkmed hooldusvahendid
raske puue Hlgeeni ja nahahooldus tooteid.
raske puue Ortoosid, rulaator, seisulaud, elektriline tool
raske puue Tallatoed, ortop. jalatseid, ortoos, vdimemis- ja teraapuavahendid
. Eriistmed, seisulauad, karu, eripott, pesemisalus, ortopeedilised jalandud, ortoosid,
siigav puue

kompressioonortoos kehatiive toestamiseks, spetsiaalsed s66misvahendid, erijalgratas
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Puude .. .. T . A
Kui jah, siis palun loetle milliseid abivahendeid Sinu laps(ed) kasutab/kasutavad:
raskusaste
Ortopeedilised jalatsid, s66gipdll, tualeti kasutamise abivahendid, naha kaitse ja puhastamise
siigav puue vahendid, mahkmed, invakaru, eriiste, seisulaud, erinevad treeningvahendid, spordimatt,
harjutuste laud, hingamisaparaat
siigav buue Eritoolid(kodus, lasteaias) el.ratastool, jalandud, surveriided, ortoosid, karu ja turvatool (tavalised,
gavp pole ostetud riigi abiga) invaauto
raske puue Ortopeedilised jalatsid, tallatoed
siigav puue seisulaud, eriiste, vaja oleks veel invakdru ja vannitamise jaoks miskit
raske puue Jalatsid
Kuuldeaparaadid, eriistmed, seisulaud, kdimisraam, ortopeedilised jalan6ud, mdahkmed, karu ja
raske puue o
kdhukott suurele lapsele.
raske puue Arevuse ja uinumisraskuste leevendamiseks vajaks laps raskustekki.
. Seisuraam, ortoosid, ortopeedilised jalandud, s66gipdll, naha kaitse ja puhastamise abivahendid,
stgav puue . . . Y. . . . - .
mahkmed, abivahendid dusi alla olemiseks, eriturvatool autosse, invakaru, eriistmed.
siigav puue Ratastool,seisulaud,rulaator,ratta trenazéor katele,jalgadele,pdeva ja 66.ortoosid.
raske puue Ortoosid, spets jalandud, ratastool, seisulaud, eriiste, kdnniraam, rulaator, ratas, kateetrid, prillid
raske puue Ortoosid, kdimisraam, jalatsid
siigav puue ortoos,pdlled,puhastus ja kaitsevahendid, invakaru, arvuti, silmajalgimisseade
raske puue ortoosid, seisuraamid, kdimisraamid
siigav buue Tualeti kasutamise abivahendid,abivahend dussi all kdimiseks,kaimis
gave tugiraam,ratastool,elektriratastool,kaleidoskoop kaldteed,spetsiaalne arvutihiir
siigav puLe Mahkmed, ortopeedilised jalatsid, kdru dues liikumiseks, kdnniraam, eriiste koolis, wc poti
gave kdetoed, dushshiiste, dushshi kdepide.
raske puue Naha kaitse ja puhastamine
raske puue Ortopeedilised jalandud
raske puue Ordopeedilised jalatsid
raske puue Neuro-ortoos, toe-off ortoos, kolmerattaline jalgratas
raske puue ortopeedilised jalandud
sligav puue seisuraam, ortoosid, ortopeedilised jalatsid, dusitool, ratastool, ka elektriline
raske puue tugitallad ja - jalandud, prillid
siigav puue Seisulaud, ortoosid, ortopeedilised jalandud, invakaru, Ghekordsed mahkmed, puhastus vahendid

keskmine puue

Ortopeedilised jalandud, Hyltoni kompressioonriided

Ratastooli, karu valjas liikumiseks, erimoodi, vanniiste pesemiseks, lamatiste

sligav puue plaastreid,libistamiselinad, stoomi hooldusvahendid, trahheostoomi hooldusvahendid,
asperatsiooni vahendid

raske puue Ortoosid

raske puue Karud, kdimisraam, mdahkmed, pesuvahendid, kreem, niisked lapid. Suhtlustahvel.

raske puue Mahkmed

raske puue arvuti (programmid, mis aitavad teksti ette lugeda jne)

raske puue Tallatoed

sligav puue jalandud

raske puue Prille ja Ortopeedilisi jalandusid ja sisetaldasid

raske puue Puhastusvahendid, linad

raske puue Tugiortoos, ortoosijalandud, kdimisrulaator ja ratastool vajadusel

raske puue Kuulmisabivahendid
Kolmerattaline ratas,toeoffid,ortopeedilised jalandud,tallad,plaastrid(biopsia armide raviks,vaga

raske puue halvasti paranevad,tavalised suuremad plaastrid ja puhastusvahendid-kukub tihti ja pdlved
katki),varbsein-voimlemiseks

raske puue Kénnuraam,harkkepidega,ortoosid.spets.jalandud.spets.ratas.

raske puue Ortopeedilised jalatsid

keskmine puue

toe-off jalatugi, ortopeedilised jalandud, 66ortoos
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Puude .. .. T . A
Kui jah, siis palun loetle milliseid abivahendeid Sinu laps(ed) kasutab/kasutavad:
raskusaste
raske puue ratastool, kdimisraam, kargud, seisulaud, jalgratas
raske puue ortopeedilised jalatsid
siigav puue Invakaru,ratastool,mdhkmed,abilinad,abivahendid pesemiseks ja palju muud.
kdnniraam, potitool, niisked salvratikud, kreemid, seebid, kdsipuud, otopeedilised jalatsid (Schein),
raske puue S . i
individuaalsed tallatoed, invakaru, invajalgratas
raske puue Mahkmed, prillid
kde- ja kehatliveortoos, lilkkumiseks spetsiaalne karu ja ratastooli; eriiste; seisulaud, ortopeedilised
siigav puLe jalatsid; mahkmed; abivahendid kirjutamiseks/s66miseks; ragklimisklapp; silmjuhtimissisteem
gavp arvutil kirjutamiseks, spetsiaalne turvatool autos; naha puhastamise-ja kaitsevahendid;
pdiekateetrid jms
raske puue tallatoed
raske puue seisuraam, ortopeedilised jalandud
siigav puue ortopeedilisi jalatseid, vahel ka korsett, prillid

keskmine puue

liitkumis (kéru), jalanGud

raske puue Ortopeedilised jalandud
siigav puue Seisulaud, jalaoroosid, Elements Body, nurgatool, teraapiaratas
eriiste, seisulaud,erijalgratas,ortoosid, ortopeedilised jalatsid, potitoolid, s66gipdlled, naha kaitse ja
siigav puue puhastamise vahendid, mahkmed, aluslinad, invakaru, silmajalgimisseade arvuti abil suhtlemiseks,
kdnniraam
ortoosid; ortopeedilised jalatsid; s66gipdll; tualeti kasutamise abivahendid; naha kaitse ja
puhastamise abivahendid; uriini absorbeerivad vahendid nagu Gihekordsed mahkmed, aluslinad;
siigav puue abivahendid pesemiseks, vannitamiseks voi dushi all kdimiseks; kasipuud; optilised vahendid,

prillid; (haigusperioodil inhalatsiooniaparaat, see kill ei kuulu abivahendi loetellu meie puhul
vahemalt).

182-st lapsevanemast 80 hindavad, et abivahendite soetamise/llalpidamise kulud on neile
jouetekohased, 84 perel tekitab abivahendite soetamine/llalpidamine raskusi, ning 18 peret
hindavad, et abivahendite kulude tasumine tekitab suuri raskusi. Seejuures tuleb péorata tahelepanu,
et 49 sligava puudega lapse vanemat Utleb, et abivahendite kulude tasumine tekitab raskusi (Joonis
11, Tabel 7).

Kas abivahendite kulud on Sulle jouetekohased?

o
o
13

Joonis 11 Abivahendite soetamise jduetekohasus

Tabel 7 Abivahendite soetamise jouetekohasus puude raskusastmete IGikes

Kas abivahendite kulu on jouetekohane? Kokku Keskmine | Raske Siigav

On jouetekohane 89 8 55 17
Tekitab raskusi 18 2 44 38
On suuri raskusi 84 0 7 11

Kommentaarid kisimusele: ,Kui laps vajab abivahendeid, kas nende soetamine/ulalpidamiskulud on

Sulle jduetekohased?”
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Puude ..
Soovin tdpsustada, et:
raskusaste
sligav puue Saan enamus abivahendid 90% soodustusega.
.. ratastool kuna lilkkumine kohmakas, karsitu, istub suvaliselt maha, ei liigu kui meil on vaja, ei tunneta
siigav puue

keskkonna ohte jne

keskmine puue

Abivahendite ostmine on jéukohane ainult tdnu soodustingimustel ostmise vGimalusele (lastel on
isikliku abivahendi kaardid).

siigav puue Kui saab soodustingimustel ista/rentida
siigav puue Tuleb maksta.
Raske on saama hakkama selle kogusega, mida kinni makstakse, pean vahel poest tavajalandusid
raske puue . . . . .
juurde ostma, mis kahjuks 2-3 nadalaga puruks ldhevad
siigav puue soodustusega on jéuetekohased
raske puue Olen kisinud ja ka saanud omavalitsuselt toetust prillide ostuks
raske buUe Kuulmisaparaatide maksumus on t8usnud ja sel aastal peame mdlemad aparaadid uued ostma.
P Maksame kiill omaosaluse 10%, kuid kahe aparaadi pealt on see tile 100 euro.
raske puue Ei oska hinnata
raske puue kuna lapsel prillid kogu aeg kaovad, nende ostmine on péris kulukas
raske puue Kuna laps ei tarvita abivahendeid iga paevaselt(enurees),siis nii palju vaja pole.
raske puue On jéukohane vaid saadava soodustuse tottu (90%).
siigav puue Vajalik on eritaotlus, kuid on tulnud neile ka negat. vastuseid
raske puue Ka soodustusega ebareaalne hind paari kohta
Kui k&ike vajalikku rendiks ja alternatiivseid lahendusi spetsiaalsete asjade ostmiseks ei otsiks kuluks
raske puue . .
kogu palk abivahenditele.
siigav puue Vahendite omaosalus on suur, samas ka valik on vaikene.
Ortoosid on nii kallid, et omaosaluse summa kiitindib 400-800.- aastas. Ja seda maksta iga aasta, sest
raske puue laps vajab tdanu kasvamise ja pidevalt nende kasutamisel iga aasta uusi. Omaosaluse maksmine
valmistab suuri raskusi.
sligav puue Suuremad raskused on kallimate abivahendite soetamisega
raske puue Olen jalginud allahindlusaegu ja siis jalandud soetanud
siigav puue Elektrilise ratastooli omaosalus 10% on suur summa
raske puue prillid on kallid, aga taldu ja jalandusid saab soetada soodustusega.
siigav puue Pldan planeeriva selliselt, et tihes kuus kdik ei peaks soetama.
raske puue Kuid pean lisama, et VEEL ei kasuta!
raske puue J6ukohane on, kuna on riigipoolne tugi, tdishinnaga ei oleks jéukohane.
IIma toetuseta ei oleks kuuldeaparaadi soetamine nii kiiresti toimunud. Lisatarvikute ost on kallis,
raske puue . L - .
patareid kulub palju ja nad on Upris kallid.
raske puue Omaosalus ortoosidel suur
raske puue taishinnaga ostmine, tekitab probleeme
siigav puue Kui meid ei aitaks lisaks riigile Lastefond, valmistaks tlalpidamiskulud suuri raskusi. Lisaks on ks
gave lapsevanem kodune seoses tugiisiku puudumisega
raske buUe asjaajamine on tlltu, paber arstilt, siis abivahendi kaart jargmisest asutusest, siis lapsega koos
P tallatugesid tellime. Kuna ei ela linnas, on vaja t66lt dra kisida.
stigav puue raskusi tekitavad prillid ja korsett
sligav puue Teraapiaratas ei ole rahastust saanud. 2600 tuleb endal leida

sligav puue

igakuised valjaminekud aivahendite rendile ja ostmisele on vaga suured
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Puude

Soovin tdpsustada, et:
raskusaste P

Nii ja naa, et on jGetekohane ja samas on tekitanud raskusi. Vaga raske on lihele lapsele saada
sobivaid ortopeedilisi jalatseid (tegemist vaga kitsa no viinerjalalabaga, sissepoole vdlvuv jne).
Jalatsid on pikkuse kohta vaga laiad. Samale lapsele kasutan 66paevaringselt (magamise ajaks kiill
vGtan ara) ka pdllesid nii soomise kui ka tervel drkveloleku ajaks, kuna on jarjepidev siljevoolus.
Teisel lapsel s6omise ajaks. Ja abivahendina pakutavad pdlled on meie jaoks m&ttetud, need on
sekunditega marjad. Pean ise ostma korduvkasutatavaid pollesid (pealt puuvill ja alt veekindel
materjal), hetkel ostan neid Hiinast vGi teen ise (kui kuidagi aega leian). Aga korduvkasutatavuse
tottu on vajadus pidev pesupesemine. Korduvkasutatavaid pdllesid peaks/viks ka riik pakkuma.

sligav puue

3.1 Erimenetluste esitamine

118 vastajat, kelle laps kasutab abivahendeid, on teinud abivahendite eest tasumiseks taotluse
riigipoolseks osaliseks hlivitamiseks: taotluste esitajatest viis on keskmise, 55 raske ja 58 sligava
puudega lapse vanemad. Seega, mida raskem on lapse puue, seda rohkem langeb vanemale koormust
ka paberimajanduse taitmisel (Joonis 12).

Kas oled teinud avalduse AV kulu riigipoolseks osaliseks hiivitamiseks?

aps ei kasuta abivahendeid 131

[as]
i
&=

168 154

Joonis 12 Erimenetlust kasutanud lapsevanemate arv

Kommentaarid kisimusele: ,Kas oled pidanud abivahendite eest tasumiseks tegema avalduse
riigipoolseks osaliseks hlivitamiseks?*

::sl::xiaste Soovin tapsustada, et:

sligav puue Avaldust pole pidanud tegema, aga saime riigipoolse soodustuse. Otsime 2017 september
raske puue Meil on HNRK kaudu Mesikdapa programmi kaudu ortoosid kinni makstud

raske puue Sain kaardi millega saan ITAk-ist soodsamalt

raske puue on muretsetud abivahendi kaardiga, ise makstes 10 %

raske puue Kui siia alla Iaheb abivahendi kaardi taotlemine.

Osaliselt olen teinud. Kuna riigi lepinguliste partnerite abivahendid on niivord kallid, olen mitmed asjad
sligav puue tellinud jooniste pohjal meistrilt, kelle taishind on odavam kui see, kui riigi poolt kompenseeritud
vahendi omaosalust 10% maksta.

raske puue Ei ole veel teinud.

raske puue Kateetrite hind ilma soodustuseta on umbes 6.-tk. Neid vajab ta 2xpédevas iga paev. 30 vGi 31x2= 60-
P 62tk kuus 60x6= 360.- kuus on minu jaoks viga suur summa ise tasumiseks. Onneks on soodustus.

raske puue Ei ole tulnud selle peale,et abi kisida

suigav puue 2004. aastal elektrilise .ratastooli jaoks maksime omaosalust 5%, mis oli u 5000 EEK
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::stl‘(?xiaste Soovin tapsustada, et:

raske puue taotlesin tugijalandude jaoks abivahendi kaarti

siigav puue Seisulaua ostmiseks

siigav puue Ratastool-eriliste ja karu

raske puue arvuti soetamist ei hiivitata, kuigi antud dppe/programme kd&ikides arvutites kasutada ei saa.
raske puue Linade piirarvu tstmine kuus

raske puue Soodustusega saame mahkmeid osta.

raske puue ei ole veel joudnud, kuna arst alles méaaras

29 vanemat on saanud negatiivse otsuse abivahendi hlivitamisel: negatiivse vastuse saanud peredest
11 peres kasvab raske ja 18 peres siigava puudega laps (Joonis 13).

Kui oled teinud avalduse abivahendi osaliseks hiivitamiseks, kas otsus on tulnud ka negatiivhe?

jEI- - -
e s e snEnenes il:_l = _ :

Joonis 13 Negatiivse abivahendi erimenetluse otsuse saanute arv

L
]

Kommentaarid kiisimusele: ,Kui otsus on tulnud negatiivne, siis palun kirjelda, kuidas see on
mdjutanud teie elu.”

Puude

Kui otsus on tulnud negatiivne, siis palun kirjelda kuidas see on méjutanud teie elu.
raskusaste

sligav puue tuleb otsida taas ise muid lahendusi vai liikata edasi nende ostmist, kuni suudame raha kokku koguda

raske puue Ostame tadishinnaga kuna lapsed vajavad seda. Eks rahakotis annab see tunda

Negatiivset vastust seni saanud pole ja ténu riigipoolsele abile ongi abivahendite soetamine

sugav puue jouetekohane. lima abita ei oleks meil pooli praeguseid abivahendeid vist.

Mahkmete hulka ei suurendatud, aga 60 mahet on vahe. Vaja oleks 130-140 - puuduoleva osa ostame

sligav puue . .
gave ise tavapoest juurde.

siigav puue Kuna laps kasutab xs mahkmeid siis oli varem raske mahkmeid saada ,poest ei saa

Prillide ostu puhul tegime KOV'le avalduse, et kompenseeritaks natukenegi, aga saime negatiivse

k
raske puue tagasiside, et oleme liiga rikkad.

raske puue ja ostangi kalli tugevama raamiga tdukeratta.

stigav puue Pean oma vahenditwga hakkama saama

sligav puue Ei ole saanud lapsele abivahendit soetada

stigav puue olen poo6rdunud lastefondi poole

sligav puue Peab ise selle raha teiste kohustuste arvelt napistama

Tuli neg. vastus karu ostuks (soovitati rentida). Ostsime teise ringi kdru ja esitasime vaide, ootame vaide
otsust. Kui see on neg. siis peame edasi kasutama karu, mis ei ole meie lapse k&ikkidele vajadustele

sigav puue . . . . s . . .
gavep vastav. Sest iga kuu renti maksta me ei soovi- see on kulukam kui kdru 10% vadljaostmine. Kuna meie
karu kasutus on vahemalt 5 aastat.
sligav puue Igapdevakulutused on tavalisest suuremad

raske puue Sellest aastast enam ei saa ja pole veel uut taotlust teinud.
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Puude . .. . . . . ~- .
Kui otsus on tulnud negatiivne, siis palun kirjelda kuidas see on méjutanud teie elu.
raskusaste
. Me ei ole taotlust teinud, kui teame, et otsus tuleb tdenaoliselt negatiivne. Valdava enamuse asjadest
stgav puue . . . . . . . .
olemegi ostnud ise, otsides odavamaid alternatiive kui riigi Glikallid lepingupartnerid.
siigav buue Peame juurde ostma lapsele mdhkmeid ja niiskeidlappe. Lisa invakaru ja lisa eritooli oleme pidanud
gavp soetama jarelturult.
raske buUe Olen varasemalt ka pidanud loobuma mdnest abivahendist, sest ei ole suutnud maksta, kahjuks oli
P tulemuseks lapse seisundi halvenemine- vajas kirurgilist abi
sligav puue suur narvipinge ametnikega asjaajamisel
suigav puue loobusime
raske puue Vajasime kéaru kuna laps oli védlja kasvamas tavakarudest. SGitsime tavakaruda edasi. Nyyd on (lks kdru
P rendis ja teise ostsime ise vilja ilma riigi poolse soodustuseta.
raske puue hoolimata abivahendikaardist ei ole olnud vGimalik sandaale osta (mingi limiit oli 1dbi)
. Vaga suured kuulud Iahevad abivahendi,ravimeid ja riide ja jalatsi peale.Suurem osa lapsele
stigav puue R . . Sy L
lIaheb.Endale ei saa osta jalatsid voi tavaline riided.
raske puue Ei saa osta lapsele spetsiaalseid ortopeedilisi jalatseid, kuna 250 euroseid jalatseid osta on Ulejou kaiv -
P seetGttu peab laps kdima talle mittesobivate jalatsitega
. me oleme saanud osaliselt negatiivse, st me ei ole saanud nii palju, kui vajalik on. Hetkel oleme ootamas
stgav puue o . . . ) .
vastust ravitoidu hlivitamise kohta, mille osas riik seni toetust ei ole andnud
Tohutu vditlus riigi ja blirokraatiaga. Tunde paberite taitmist. Suhtlemist erinevate SKA spetsialistidega,
siigav puLe kes ei saa ise ka aru mida nad mulle radgivad voi kirjalikult vastuseks saadavad, nii vasturaakiv on.
gavp Tehakse mulle tohutud rahade skeemid, aga tegelikult ei tea keegi mille alusel see tehtud on, kus kohast
mingi number tuleb. Nagu lastega suhtleks. Tulemus see et raha tuleb endal leida
siigav puue Tundus motetu, pllddsime ise hakkama saada ja alternatiive leida.

3.2 Kodu kohandamine

“Kas Sinu kodus on taidetud kéik vajadused, et puudega last/lapsi oleks lihtsam kasvatada vdi vajaksid
veel abivahendeid/kodukohandust (sh erivoodid, kaldteed, t&stukid jms)?”. Ka siinkohal saab esile
tosta, et raske ja sligava puudega laste vanematel on vaja teha rohkem kodukohandusi ning see on
keeruline puudega lapse hooldamise ja perekonna sissetulekute tottu.

Kas Sinu kodus on tiidetud koik vajadused puudega lapse kasvatamiseks?
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Joonis 14 Kodukohandust vajajavate perede arv

Tabel 8 Kodukohandust vajajavate perede arv puude raskusastmete I6ikes

Kas Sinu kodus on tdidetud koik vajadused? Kokku Keskmine Raske Siigav

koik elementaarsed vajadused on tdidetud 69 6 48 15

vaja oleks teha veel moningaid muudatusi, et lihtsustada
lapse/laste kasvatamist ja/vdi sddsta enda tervist

52 2 30 20
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vajaksin korvalist abi, et muretseda abivahendeid/
rajada lapse ja lapsevanema jaoks vajalikke mugavusi (sh 39 1 12 26
kaldteed, pesemisvGimalused, erivoodid jpms)

Kommentaarid kiisimusele: ,Kas Sinu kodus on tadidetud kd&ik vajadused, et puudega last/lapsi oleks
lihntsam kasvatada v&i vajaksid veel abivahendeid/kodukohandust (sh erivoodid, kaldteed, t&stukid

jms)?“

Puude —

raskusaste Soovin tdpsustada, et:

stigav puue Omal joul ei suuda pesuruumi kohandada ja porandaid soojaks teha.

raske puue kummituba

sugav puue Vajame abivahendit korterist due padsemiseks. Praegu kannan last sules treppidest alla.

siigav puue Tegelen elukoha kohandamisegs lapsele vastavaks

siigav puue Lapse kasvamisega tulevad ka muutuste vajadused.

raske puue Vajame stabiilsemat jalgratast, laps ei saa vaikeste abiratastega hetkel veel séidetud

siigav puue Vannituba vajab imber tegemist,aga finantse praegu pole

siigav puue See on hetkeolukorra kohta. Tuleviku lahendused séltuvad, kuidas saab olema lapse areng.

siigav puue 9,5 aastat oli duekemps japuudusid pesemisvdimalused. KOV ei abista.

siigav puue Kaldteed veel puuduvad, olemas inva erivoodi, pesemisvéimalused.

siigav puue Hetkel on meil kasutusel ks magamistuba, kuhu ilmselgelt ei mahu &ra k&ik lapse abivahendid.

stigav puue Vajaksime paremat Gdrikorterit kuid rahaliste vahendite vahesuse t&ttu pole see olnud véimalik

siigav puue Elame teisel korrusel ja vean last les alla.

siigav puue Hetkel vannitamine k&ige suurem mure koht

raske puue rl.,|un'1i, I.<us saaks. rahuneda voi gnnast vélja elada, pehmendatud seintega, siis ei peaks teda ise
kinnihoidma, kui ta endale ohtlikuks muutub
Lapse kasvades ei jaksa enam mina teda tOsta, olen vdike naine. Pesemine, riietumine, liigutamine

raske puue Uhest kohast teise muutub enda tervist havitavaks. Kodu 2 korruseline, uksepiidad kdrged ja trepp
Oue.

siigav puue Pesemisvdimalust on vaja kohandada.

raske puue On treNp.p, ma eiole v6im~e-Iine .tasurr.1a sglle Ifohandami.st, maja ees on killustik, ratastooliga sellel sita
pole vdimalik. Ma pole vbimeline teise sillutise panemiseks

sligav puue kodu kohandamine

sligav puue Trepid on takistuseks sisse ja valja padsuks. Ei jaksa last ttost.

keskmine puue

Vajame tugiisikut

Minu jaoks on hilja, vaja oleks noortekodu, kus sarnased semud koos, kui meid enam ei ole, meie

sligav puue kodu-korteri kohandamine ei lahendaks {ihtegi probleemi, aga korteriturul sobivaid kortereid lihtsalt ei
ole!
sligav puue Kaldtee ja tostuk puudu
raske puue oleks vaja suuremat elamispinda, kuid selleks pole raha
raske puue Vajame treppi kahe korruse vahele, mis oleks veidi kohandatud
Minu jaoks kaib siia alla ka see, et allergilise lapse puhul vanas talumajas elades ka lihtsalt kiilm tuba,
raske puue . . " . o N s
hallitus seinas, voi akendel kiilma ja niiskuse t6ttu, on olukorda raskendav, allergiat véimendav.
Lapsele oleks vaja suunatud tegevust dues, mingit ronimise voimalust vmt, aga see ei kuulu otseselt
raske puue . .
abivahendite hulka.
raske puue Votab aega,aga jargemooda vastavalt voimalustele teostan muudatused
raske puue Lapse pesemine
raske puue Tegelikult oleks vaja uut suuremat kodu, kuid pangad ei taha laenu anda.
siigav puue maja on veel kohandamata ratastoolis lapsele (lift, vannituba, siivendid kraanikausi jm all)

keskmine puue

puudega inimese Vann, kuna juba raske last vamnni tGsta

sligav puue

Laps on veel nii vaike, tulevikus kindlast vaja kohandada

sligav puue

Vilistrepp + kdsipuu on tegemata majale. Aga hetkel toimub majaliimbrise ehk seinte soojustamine,
siis ei saagi seda ennem teha kui seinad valmis.




Elu erilise lapsega — toimetulek ja vajadused L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

Puude R
Soovin tdpsustada, et:
raskusaste
raske puue Lapsel oleks vaja saada eraldi oma tuppa, et saaks keskenduda Oppimisele ja teiste liikumine ei hairiks
P tema tahelepanu.

Veel kommentaare vaata raporti peatlikist 14. Tdiendavad kommentaarid alajaotusest abivahendite
ja kodukohanduse kohta vaata abivahendite kommentaaridest.

Kdige enam toodi kodukohanduse juures vilja, et puudega lapsega pere vajaks koju kaldteed
(vahemalt 23 peret), uut vannituba vGi pesemisvdoimaluste parandamist (vahemalt 16 peret) ja
invavoodit ning tostukit (mdlemat vahemalt 10 peret).

Kommentaarid kiisimusele: ,Kui vajaksid kodus veel abivahendeid v6i kodukohandust (kaldteed, tdstukit,
invavoodit vms), siis palun loetle neid...”

Puude Kui vajaksid kodus veel abivahendeid voi kodukohandust (kaldteed, tostukit, invavoodit vms), siis

raskusaste palun loetle neid:

sligav puue Kaldtee, invavoodi

siigav puue Pesemistooli

stigav puue Hetkel on laps vaike ja kerge kuid hiljem vdib vaja mitmeid abivahendeid lisaks.

siigav puue V:imnitoa ko.ha.ndaminti lapse v.ajadtfstel.eja r’rlagamistoa remont, et tuua majsse tostuk (hetkel on
porandad nii viltu, et téstuk vajub piduritega ara)

raske puue Pesemis voimalust.st.vannituba

raske puue Tostuk, kaldtee, kodu muutmine toolisGbralikuks nt lavepakkude likvideerimine, ukseavad laiemsk

sligav puue invavoodi ja suurem vann

siigav puue kaldtee ning vannituba

sligav puue Téstuk, invavoodi, vanniiste, kaldtee/lift, turvatool autosse

sligav puue kaldteed, tdstmise abivahend, treenimise jaoks seinale kinnitatud vahendeid

siigav puue Kuna elame teisel korrusel, siis praegu veel jaksame tassida last ja kdru, aga varsti enam ei jaksa.

raske puue pesemisvdimalused tuleb Ule vaadata

siigav puue Tooli istuma panemiseks toas

raske puue kaldtee, et laps saaks ise liikuda due ja tuppa ilma korvalise abita

sligav puue Vanas maamajas vajaks palju remonti teha, et laps saaks toas liikuda rulaatoriga.

raske puue Lastel puud.uve?'c‘i oma t?ad (~rfahaliste vahenditg n?ppuse tf')ttu)jf:l kNuna tegemist.téhelepanu -ja
keskendumishairega, siis m&jutab see vaga palju Gppetegevust ja Oppetulemusi.

sligav puue kaldtee, tostuk

siigav puue kaldteed, pesemisvGimalused,

sligav puue Ruumi puudus tooliga liikuda,pesemis voimalus,karuga raske liikuda trepist

suigav puue Kasutusel on lapse veresuhkru jalgimise seade 66sel, et ei peaks ise voodist tdusma

siigav puue Pimedale lapsele olen tema juhtkoera eest

raske puue Kaldtee, lift

raske puue spetsiaalset pesemisnurka

stigav puue Kaldteed, duss.i.nurga Umberehitu§t, trantspordi voimalust kooli kuna vinnan teha oma vaikse autoga
kuhu on teda vaga raske sosse lohistada( 50kg)

sligav puue Kaldteed trepikotta ja due, pdrandate soojustamine, autosse vajadustele vastavat turvatooli.

raske puue pesemisruum on vaike, suurel liikumispuudega noorukil on end seal raske sattida ja keerata-poorata

sligav puue Vajame invalifti, kuna majasisesed lahendused meie majja ei sobi

raske puue Turvalisuse suurendamiseks vahendid...

sligav puue Kaldteed, eripesemisvéimalused, invavoodi

raske puue tugijalgratas

sligav puue kaldtee, voodi, kergkaru
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Puude Kui vajaksid kodus veel abivahendeid v6i kodukohandust (kaldteed, tstukit, invavoodit vms), siis
raskusaste palun loetle neid:

siigav puue Kaldteed

raske puue Pesemisruumi kohandamine, kodus liikumiseks abivahendid

siigav puue Kalad tee, lift

siigav puue Kaldteed

Lapsele oleks vaja lisatuba, kus on tema teraapia vahendid ja piisavalt ruumi et temaga seal

sugav puue
gavp tegeleda.

Kaldteed; porandasoojustust, kuna lastel on vaike rasvkiht ja nérk immuunsussiisteem, nad liiguvad
sugav puue kodus suures osas kapukil/heidavad tihti pdrandale pikali, nii et haigestuvad kllmetushaigustesse
tavapdrasest tihedamini

Ma ei ole veel isegi kursis, mis vajadused edaspidi tulevad, aga tGendoliselt on vaja ratastooli, voib-
olla kdimisraami vdi rulaatorit, tdendoliselt kaldteed ning vetsu, pesemisvdimaluste ja

stgav puue magamisvoimaluste kohandamist. Lisaks kasvab laps olemasolevatest abivahenditest vélja ja neid on
ka vaja pidevalt vélja vahetada.

siigav puue Laps kasvab ning peagi on vajalik vannitoa kohandamine.

sugav puue Tostukit, vannitoa kohandust

raske puue Kaldtee tdnavale/aeda, mingi lahendus 2 korrusele lapse transportimiseks.

siigav puue Kaldteed,tOstukit.

raske puue Tostuk, kdetoed treppidele

raske puue Kaldtee

siigav puue Likandust wc ja pesemisruumile ja uksekiinniseid

siigav puue Vajame invalifti. §petsia|istide hinn?ng, ma-jasisgsed.id lahendusi ei saa nii kitsas trepikojas kasutada.
Trepid on maja ainus evakuatsiooni tee, mida ei tohi sulgeda.

siigav puue kaldteed ja tostikit

Tahelepanuprobleemiga lapse kodu vdiks olla véimalikult hele ja Ghevarviline, kahjuks pole elukoht

keskmine puue et . . e
P enda oma, et saaks k&ik viimseni oma vajaduste jargi sattida.

sligav puue Invavoodi

Vajalik on kohandada WC ja vannituba sobivaks liikkumispuudega lapsele, samuti vajavad allapoole
raske puue . I

toomist lambildlitid.
siigav puue lift, vannituba, siivendid kraanikausi jm all, ukseavad laiemaks, invavoodi, lingtdstuk linguga

Kodus vGiks olla kaa ratastega eriiste, et toas mugavam liikuda ja lapsel tervislikum istuda oleks.
siigav puue Tulevikus vajaksime ilmselt ka tdstukit, invavoodit, kaldteed ja pesemistingimuste muutmist, et
lapsega paremini hakkama saada

3.3 Abivahendite kattesaadavus

100 lapsevanemat leiab, et abivahendite taotlemine voiks olla lihtsam ning 8 lapsevanemat on alati
vajanud korvalist abi abivahendite taotlemisel; 54 vastajat annab teada, et abivahendid on katte
saadud sujuvalt ja abivahendite kdttesaamine ei ole valmistanud probleeme. Samas on ka naha, et
enim probleeme esineb raske ja siigava puudega laste vanematel (Joonis 15, Tabel 9).
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Kas abivahendite taotlemine on Sinu jaoks lihtne?
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Joonis 15 Abivahendite taotlemise lihtsus

Tabel 9 Abivahendite taotlemise lihtsus puude raskusastmete Iikes

Kas abivahendite taotlemine on Sinu jaoks lihtne? EOkk Keskmine |Raske |Sigav

asjaajamine vGiks olla lihtsam ja kasutajasébralikum 100 8 50 42
ei, vajan alati abi/asjaajamine on keeruline 8 0 4 4
jah, oleme abivahendid saanud sujuvalt ja sellised nagu vaja 54 2 35 17
laps ei kasuta abivahendeid 161 19 122 19

Kommentaarid kiisimusele: , Kas abivahendite taotlemine on Sinu jaoks lihtne?“

Puude s
Soovin tdpsustada, et:
raskusaste
siigav buue S6ltuvalt abivahendist, vahel on vaja mitut hinnapakkumist erinevatelt abivahendimujatelt, selleks
gave peab mitme miilijaga valja selgitama sobivaimad abivadendid (topeltt60).
sligav puue Koik kaib erimenetlusega ja tihti kahe pakkumise leidmine problemaatiline
raske puue Varem oleme saanud jalgratast laenutada, viimane kord polnud sobivat
raske puue Uihest apteegist saad 50% soodustusega ja teisest 90% soodustusega, ei saa aru,kuidas see véimalik on
Alati on vaja helistada ja uurida kuhu avaldus seisma jaanud. Alles siis selgub nt et midagi peaks
raske puue

avalduses muutma voi laheb alles mdne aja parast menetlusse.

Iga asja on vaja ise ajada, teha hinnauuring, votta eri pakkumisi erinevatelt firmadelt ja pigevalt
raske puue arstidelt tdendite uuendamised ja samas vaja reh.plaani taitmisel ette ennustada, mida vdib vaja
minna, sest muidu on vaja plaani muutma hakata. Vaga keeruline.

Hetkel selline ndide: seni oleme lapse ratast rentinud, aga nliiid tunduks maistlikum kolmerattaline
raske puue osta, sest kasutusiga tanu lapse vanusele pikem. Mul ei ole aimugi, kelle poole p66rduda, et teada
saada, kui suur on omaosalusprotsent, kas sobiva mudeli vdime ise vélja valida jne.

keskmine puue | Blrokraatiat on liiga palju

raske puue Igasugune taotlemine on paras katsumus, mille ajal saad pidevalt tunda, et sa ei ole oodatud.

Taotluse tegemine ei ole keeruline. Aga llelildine suhtlemine on nagu vditlus tuuleveskiga, et lildse
sligav puue mingit kontakti saada... Ja see jutt on nii sisutu ja immargune. Mingit abi sealt ei tule. Pigem on selle
eesmark vanema mure ara kuulata, et linnuke kirjas. Nn illusioon abistamine.

Abivahendite hankimine on aegandudev ja stressirikas protseduur. Asjaajamine vdiks olla lihtsam,

stgav puue arusaadavam. Sageli vGtab abivahendi kasutajani jdudmine vaga palju aega.

Mahkmed, aluslinad jms oleme kenasti katte saanud (teenindus on ka vaga hea olnud), aga jalatsitega
sligav puue on probleeme, neid pole, peab vahel uuesti minema, kuna neid tellitakse jms. Keeruline on koguaeg
minna nagu naksti, eriti kui elad néiteks Tartust 50 km kaugusel.

Koikidest vastajatest, kes kasutavad abivahendeid, hindavad 54 peret, et neil ei ole olnud probleeme
abivahendi kattesaamisega. 53 vastajat leiab, et abivahendite saamise protsess voiks olla sujuvam. 35
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vastaja puhul on ette tulnud mitu probleemset olukorda abivahendite taotlemisel ning nad leiavad,
et abivahendite sliisteem vdiks olla paindlikum ja rohkem arvestada puudega laste individuaalsete
vajadustega. Seejuures on need 35 vastajat sligava ja raske puudega laste pered (Joonis 16, Tabel 10).

Kas abivahendite kdttesaadavus on Sinu jaoks sujunud probleemideta?

rendime abivanend una ostuso I 3
saime abivahendi, kuid protzessv... _ 53
8 k@ 1688 158
Joonis 16 Abivahendite kattesaadavus
Tabel 10 Abivahendite kdttesaadavus puude raskusastmete Idikes
Kas abival.mendite kattesaadavus on Sinu jaoks sujunud K&ik Keskmine |Raske |Siigav
probleemideta?
ei ole olnud probleeme 54 4 38 12
rendime abivahendit, kuna meile sobib nii 8 0
rendime abivahendit, kuna ostusoov on saanud negatiivse vastuse 3 0 0
on tulnud ette olukordi, kus olen pidanud otsuse vaidlustama, et
saada abivahendit 6 ! 2 3
saime abivahendi, kuid protsess vdiks olla sujuvam 53 5 26 22
laps ei ole abivahendeid saanud Uhel voi teisel pdhjusel 4 3 1
on olnud mitu eelpool nimetatud olukorda ning leian, et slisteem
vOiks olla paindlikum ja lapse heaolust ldhtuv. Leian ka, et
negatiivse otsuse pdhjus "abivahend ei ole eluliselt vajalik" jatab
tunde, et minu lapse heaolu ei ole oluline, kuigi varakult 35 0 18 17
probleemiga tegelemine vdib suuremat terviseprobleemi ennetada
ning lapse elukvaliteeti parandada.
laps ei kasuta abivahendeid 160 19 122 18

Kommentaarid kiisimusele: , Kas abivahendite kdttesaadavus on Sinu jaoks sujunud probleemideta?”

Puude -
Soovin tapsustada, et:
raskusaste
sligav puue Rendime mitut abivahendit, kuid samast liigist mitut eset ei saa rentida, vajame mitut ratastooli ja karu.
keskmine Kahjuks ei ole véimalik lastele vajalikke niiskeid salvrdtte enam soodustingimustel osta. Vdikelastele,
eriti enureesi puhul on need vagagi vajalikud. Samas on palju suurema abivajadusega lapsi ja tahtis on,
puue L . . .
et nemad vajalikud abivahendid saaksid.
siigav puue Ortoosid votsid aega 1,2a.Koos paberimajanduse ja tegemisega.
Raske on taiskohaga teises linnas toé6tades jouda Jalaexperti voi ITAKisse enne sulgemist - praktiliselt
raske puue o . . e . .
vOimatud lahtiolekuajad t66tava inimese jaoks!
siigav puue Kohutavalt aegandudev protsess
N Protsess vdiks olla kindlasti sujuvam. Pealegi on vaga keeruline leida just seda diget abivahendit, mis
stgav puue - . . o . . s -
lapsele kdige paremini sobiks. Samuti ei ole piisavalt teadlikkust, mis abivahendid tldse olemas on.
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Puude

Soovin tépsustada, et:
raskusaste P !

Kuna elame vaikeses kohas, siis juba abivahendifirma kiilastamine tekitab probleeme, see on kodust
suigav puue kaugel, transpordikulud suured. sobiva abivahendi leidmine on aega ja vaeva ndudev protsess.
Valikuvdimalused on vaikesed, kui tiks abivahend ei sobi, siis teistsugust leida on keerulisem.

Alustades sellest et keegi soovitaks konkreetsele lapsele k&iki vajalikkke asju ja see oleks tks avaldus.
raske puue Kui muutub siis juba tGkshaaval. Aga esialgu mingi no stardipakett lapsest ldhtuvalt. Iga ema-isa peab
hetkel ise teadma ja uurima mida vaja on olemata selle valdkonna spetsialistiks.

suigav puue Mahkmeid lapsele ei vdimaldatud le 60 tk kuus.
raske puue Lapsele tehakse spetsiaalselt tugiortoos ja vastavalt kasvamisele tuleb teha uued.
raske puue Kuid niiiid enam tallasisetoed abivahendite alla ju ei kuulu..
. Eelmine aasta saime kdik ilma probleemideta. See aasta ei ole midagi saanud. PBhjused taiesti
stigav puue . .
ebakompetentsed, ilma siivenemata antud.
stigav puue Sobivad poélled puuduvad abivahenditeloetelu hulgas. Niiskeid lappe on endiselt vaja.

Vastajate hulgas 57 juhul on tulnud ette olukord, kus laps on abivahendist kiiremini vadlja kasvanud kui
abivahendite soetamise korraldus seda ette ndeb: neljal juhul on olnud tegemist keskmise, 32 juhul
raske ja 21 juhul sligava puudega lapsega. Seega on lapsevanem olukorra ees, kus tuleb leida
lahendusi abivahendi uuesti soetamiseks, kuna spetsiifilised abivahendid véivad maksta sadadest kuni
kiimnete tuhandete eurodeni. Puudega lapse hooldaja on pandud Usna keerulise olukorra ette —
kuidas saada lapsele vajalik abivahend.

Kas on tulnud ette olukordi, et laps "kasvab abivahendist kiiremini valja”
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Joonis 17 Abivahendite soetamise korraldus

Kommentaarid kiisimusele: , Kas on tulnud ette olukordi, et laps "kasvab abivahendist kiiremini valja",
kui seda ndeb ette riigi kehtestatud abivahendi ajalimiit? V6i ehk on abivahend amortiseerunud selle
ettenahtud kasutusaja jooksul ning mingil ajahetkel on laps pidanud olema ilma abivahendita?”

Puude raskusaste | Soovin tapsustada, et:

Pidime Iabi ajama vaikse karuga. Ehkki olime selle ostnud, ei saanud me enne kasutusaja [6ppu uut

sigav puue . .
gavp ei osta ega rentida.
keskmine puue Veel ei ole ette tulnud. Aga kindlasti on tulemas
siigav puue Laps kasvab kiiresti ja nt eriiste peaks kestma 5 aastat, sama ortoosidega, laps kasvab vilja neist
gave umbes aastaga kui mitte kiiremini
Laps tahab vaga palju olla Gues, kuid tikski kdru ei ole mdeldud nii aktiivseks kasutamiseks ja
N lagunevad enne riigi poolt kehtestatud aega &ra. Ei ole lihtsalt mdtet asju vélja osta, mille puhul
stgav puue

teame, et need leiaksid vaga aktiivset kasutamist. Oleme olnud seisus, kus raha lugenud ja
arutanud, mida teha, et laps endale vajaliku saaks
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Puude raskusaste

Soovin tapsustada, et:

Varem see ei olnud probleem, kuid niitid 3 paari ortopeedilistega ei tule valja, seetdttu pole tal ka

raske puue ; .
P hetkel talvejalatseid.
.. Eriistme, mille 10% omaosalus oli 400eur, valmimist ootasime aasta. Saime katte, kui laps oli sellest

sugav puue . . . ps
juba kattesaamise hetkeks valja kasvanud.

siigav puue Kasvas ortoosidest valja ja uusi ei saanud.

siigav puue Invakaru on katki ldinud.

siigav puue Jalatsid.
Ortoosid on tehtud tdpselt lapse jargi. Kuna laps kasvab, siis ei ole mdeldav, et ortoose saaks kanda
2 aastat. Lisaks laps kasutab ortoose iga jumala paev ja need kuluvad. Ta kdib oma ortoosid 3/4

raske puue . . . . . . . . .
aastaga ribadeks, ortoosid vajavad mitmeid kordi parandamis. Et neid peaks saama ikka vastavalt
lapse vajadusele.

raske puue Pole digel ajal saanud ortopeedilisi jalandusi
On olnud juhus kus lapse jalg kasvas aasta jooksul kiiresti, aga soodushinnaga ortopeediliste

raske puue jalatsite aastalimiit oli juba tais. Ja jargnevat olukorda on mitu korda ette tulnud : jalanGusid on

vaja nt novembris aga selleks ajaks on meie piirkonna rahad otsas ja laps vGib paljajalu kaia.

keskmine puue

Hyltoni kompressioonriided

Karu periood 5 aastad on liiga pikk, samas rentida just sobiva I[ihemaks perioodiks pole véimalik,

siigav puue
L puudub.
raske puue Juhtus jalandudega,aga 6nneks Haapsalus taastusravis saime seniks kasutada sealseid jalandusid
P (mis on teiste poolt tagastatud,vaikseks jaanud)
raske puue Ortoosid. Jalatsid
raske puue Jalg kasvab.
Jalatseid on ettendhtud 3 paari aastas, tallatugesid 2 paari - laps kasvab aga kiiremini ja nii tuleb 65
raske puue eurosed tallatoed ise soetada voi osta lapsele jalatsid, mis ilmselgelt ei ole head, kuid 250 euroseid
P kingi ei joua lapsele ise osta ning arvestades praegust poliitikat, ilmselgelt saaks ka erimenetluse
puhul negatiivse vastuse
Nt eriiste, mis tehakse lapsele tapselt keham6otude jargi. Selle kasutusaeg (so aeg, mil saab uuesti
sligav puue sama vahendit kasutada) on 4.a. Tegime eriistme 3 aastasele ja see peaks sobima talle kuni 7
aastaseks saamiseni??!!!
sligav puue Laps veel nii vdike

3.4 Abivahendite rentimine vs ostmine

Kisimuse ,Kas eelistaksid abivahendit rendi asemel soetada” vastuste juures esineb teatud
anomaalia, kuna sellele kiisimusele on 203 vastajat valinud vastusevariandi ,laps ei kasuta
abivahendeid.” Teiste abivahendite teemade juures on vastusevariandi , laps ei kasuta abivahendeid”
valinud umbes 150 vastajat. Hoolimata anomaaliast toome antud kiisimuse vastused valja. On ka
vBimalik, et vastusevariandi ,pole siiani olnud vajadust abivahendit osta/rentida” puudumine on
tekitanud olukorra, kus vastajad on valinud variandi ,laps ei kasuta abivahendeid” (nditeks imikueas
laps, kes kasutab tavalist lapsevankrit, mahkmed, laps, kes veel ei kdnni ja ei vaja jalatseid jne). (Joonis

18).
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Kas eelistaksid abivahendit rendi asemel soetada?
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Joonis 18 Abivahendi rentimise ja soetamise otstarbekus

L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

Kommentaarid kiisimusele: ,Kas eelistaksid abivahendit rendi asemel soetada?“

Puude s
Soovin tdpsustada, et:

raskusaste

siigav puue Oleneb abivahendist, ménda rendime, osad oleme vilja ostnud.

siigav puue oleneb kindlasti ka abivahendist, seisulauda rendin meelsasti, aga karu voiks saada ka valja osta.

raske puue 3 aastat eriistet rentides maksan oluliselt rohkem kui oleks véljaostuhind soodustusega.

siigav puue Oleneb taiesti abivahendist, kas rentimine voi ostmine oleks métekam.
Oleneb abivahendist ja olukorrast. On abivahendeid, mille rent on nii suur, et pikemaaja rendiga

raske puue . .
tasud mitmekordset hinda.

stigav puue Invaru hoiab oma kdes monopoli, vabivahendil on amortisatsioon kuid hinnad ei muutu

raske puue Laps ei kasuta abivahendeid mida rentida saaks

stigav puue Elektrilist ratastooli ei rendita, see on spetsiifiline, individuaalne

siigav puue On soetatud ja rendis olevaid abivahendeid
Kuna renditavad abivahendid kuluvad siis tekib hirm, et dkkk just meie kdes hakkab I6puks abivahend

raske puue lagunema ja pean kasutatud abivahendi osi ise kinni maksma. Nt ,rentisin kdaru mis lagunes juba
autosse kokku pannes ja esindusest koju sdites. Laps polnud veel vankrit nainudki.

raske puue Mitte sellist, mida saaks rentida

raske puue Rendime abivahendid (rulaator, ratastool) operatsioonijargsetel perioodidel

raske puue Jalgratast rendime,kuna laps kasvab,teised abivahendid ostan vilja

raske puue abivahend = jalatsid, neid ei saa rentida

raske buUe Ei ole mé&tet rentida nt karu voi rulaatorit, kui selle kuulilir on 8 eurot, kuid valjaostu hind 80 eurot.

P eriti kui seda on vaja jargnevad 4 aastat. limselgelt on see odavam nii inimesele kui riigile.

keskmine puue ei , ostame kdik endale
Osad rendime, mis universaalsed ja on teada et pikalt ei ole vaja. Need mis mitmeks aastaks ning
individuaalsed need soovime vilja osta. Odavam ja kui laps ribadeks kasutab siis kuidas jargmine laps
seda kasutab, ja ise tahan ka heas korras abivahendit, mitte oma elu dra elanud. Teisele lapsele ma ju

sligav puue ei rendi asju, ometigi kasvab tema ka ju nendest valja. SKA pdhjendus rendiks et siis varuosad ka
paranduse peab tagama rendile andja. Ajuvaba, igapdevaselt elus me ju ei kditu nii, ei rendi autot,
jalgratast, karu ning vankrit, rddkimata ihu vastas olevaid esemeid. Erivajadusega laps ei ole asi, tema
tahab sama kohtlemist nagu meie.

. Kuna vajalikke abivahendeid on palju, siis on rentimine vaga kulukas, hea oleks, kui saaks mdne

stigav puue . . s

abivahendi ka vélja osta
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4. Inkotoodete vajadus ja kasutamine

Antud peatiikis uuritakse, kas puudega laps vajab inkotooteid ning, kas ette antud inkotoodete
kogused on neid vajavate laste jaoks piisavad.

Inkooteid kasutab 323 vastajast 111 last, kellest 81 annavad teada, et inkotoodete kogused ei ole
nende jaoks piisavad. Vaid 19 raske ja 11 sligava puudega laste vanematest leiavad, et saadav
inkotoodete kogus on nende jaoks piisav (Joonis 19, Tabel 11).

Kas Sinu arvates on ettendhtud maar inkotoodetele piisav?

EDS E I-.E E .F-.::I::"::E.I: _ : ::

186 2808
Joonis 19! Inkotoodete (mdhkmed, hooldusvahendid jms) koguste piisavus

Tabel 11 Inkotoodete (mdahkmed, hooldusvahendid jms) koguste piisavus puude raskusastmete IGikes

Kas Sinu arvates on ettendhtud maar inkotoodetele piisav? Kokku | Keskmine |Raske |Siigav
lapse jaoks on kogused piisavad 30 0 19 11
kogused ei ole piisavad, kuid suudan rahaliselt teiste kohustuste
kdorvalt neid juurde soetada

39 0 18 20

kogused ei ole piisavad, minu jaoks on rahaliselt nende juurde
soetamine raskendatud, kuna lapsel on lisaks inkotoodetele veel
teisigi abivahendeid ja tooteid vaja igakuiselt soetada, mis on 34 1 14 19
tema tervise ja heaolu suhtes olulised ning kulutused on liialt
suured

kogused ei ole piisavad ning kdige muu vajamineva kdrvalt on
nende soetamine raskendatud, kuid olen inkotoodete
soodusmaadra suurendamise erimenetluse avaldusele saanud 8 1 2 6
negatiivse otsuse ning see raskendab pere majanduslikku seisu
margatavalt

laps ei vaja inkotooteid 212 27 158 26

11 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst
212 - laps ei vaja inkotooteid;
30 - lapse jaoks on kogused piisavad;
39 - kogused ei ole piisavad, kuid suudan rahaliselt teiste kohustuste kérvalt neid juurde soetada;
34 - kogused ei ole piisavad, minu jaoks on rahaliselt nende juurde soetamine raskendatud, kuna lapsel on lisaks inkotoodetele veel
teisigi abivahendeid ja tooteid vaja igakuiselt soetada, mis on tema tervise ja heaolu suhtes olulised ning kulutused on liialt suured,;
8 - kogused ei ole piisavad ning kdige muu vajamineva kdrvalt on nende soetamine raskendatud, kuid olen inkotoodete soodusmaara
suurendamise erimenetluse avaldusele saanud negatiivse otsuse ning see raskendab pere majanduslikku seisu margatavalt.
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Kommentaarid kiisimusele: , Kas Sinu arvates on ettendahtud maar inkotoodetele piisav? N: mahkmed,
hooldusvahendid jms*

Puude raskusaste

Soovin tapsustada, et:

siigav puue

Sain erimenetlusega topeltkoguse mahkmeid, sellega tuleme tapselt valja.

keskmine puue

Kuna kahel lapsel esineb pea igal 66l allapissimist, siis on kulud pesemisvahenditele, naha
kaitsekreemidele, aluslinadele ja madratsi kattekiledele tihes kuus paris suured.

siigav puue Lapse isa toob mahkmeid Norrast seega on meil hetkel lihtsam.
siigav puue Hetkel ostan ise, sest laps on veel alla 3 a.
siigav buue Hetkel veel suudan juurde osta, aga kasvades lahevad ka mahkmete hinnad k&rgemaks ja siis ei
gavp teagi mis saab
siigav buue 60 mahet kuus ei ole piisav. Onneks rahuldati taotlus teisel korral, niiid saab 120 mahet ja see on
gavp paras.
minu jaoks on keeruline igakuiselt neid soodushinnaga inkotooteid ostmas kaia, kuna elame
siigav puue vaikeses kohas, lIahim firma asub 50 km kaugusel ja ainult 60 mahkme parast ei tasu see sditmist.
vOiks olla paindlikum, nait. vdiks olla vdimalus mitme kuu portsu korraga osta.
siigav puue Erimentetluse avalduse otsus lisamahkmetele oli negatiivne.
Laps vajas mingi hetk (ile66 mahkmeid, opetatsiooni tagajarjel umbes 7 kuud. Kuna reh.plaanis neid
raske puue . . L .
sees ei olnud, siis ei saanud soodustusega soetada. Ma ei jaksanud reh.plaani muutust teha.
raske buUe Meil on inkotooteid vaja, just niiskeid salvratikuid, kuid tulenevalt uues maaruse muudatusest meie
P pere enam neid ei saa - peame niilid ise ostma, sest kdputav laps vajab neid palju.
raske puue Kasutab mahkmeid 66siti, 60tk kuus on hetkel piisav.
siigav puue vt lilevaltpoolt mahkmed ja pdiekateetrid
. Alles joudis sinna ikka kus mahkusi saab, ei ole veel taotlust teinud, kuid arvan et piisab kuna kulu ei
stgav puue
ole suur
lapsel on hetkel eriotsus, mis véimaldab meil osta mahkmeid topelt koguses ja sellest kuuks ajaks
sligav puue piisab. Siiski on ka soodustustega mahkmete ostmine (isna kulukas, kuna laps on nii suur, et vajab
taiskasvanute mahkmeid ja need on tunduvalt kallimad.
Ikka need pdlled, peavad olema korduvkasutatavad; lisaks pean otsima sobivaid jalatseid (vaga kitsa
liistuga ja et oleks sobiv tallaloetus sees, pole lasknud ekstra teha, kuna tundus vaga kallis ja
sligav puue aeganodudev). Mahkmeid Iaheb tunduvalt enam kui soodustusega pakutakse ja jargmine probleem

on, et talutava hinnaga tavapoest suuri suurusi mahkusid (nr 8, 9 jne) on raske saada (hetkel dnneks
Tartus Prismas on teatud valik, aga kdik ei sobi (ebamugav jalas; tekib 166ve jms).
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L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

5. Ravimite vajadus ja kasutamine

Peatiiks kasitletakse ravimite kasutamise vajadust ja nendega seonduvaid kulusid. 68% (219) vastajate
peres kasvab laps, kes kasutavad retseptiravimeid. Ravimite kasutajatest 66% (144) leiab, et ravimite
piirmadrad voiks olla vdiksemad, neist 18% (40) Utleb, et laste ravimitele kuluv summa on suur ja
seetSttu voiks ravimite piirmadarad olla madalamad (Joonis 20, Tabel 12).

Kas lapse retseptiravimite piirméarad voiks olla viiksemad?

Joonis 2012 Retseptiravimite piirmaarade moju

Tabel 12 Retseptiravimite piirmdarade mdju puude raskusastmete 10ikes

Kas lapse retseptiravimite piirmaarad voiks olla vaiksemad? Kokku | Keskmine |Raske |Siigav
saame hakkama, ei tekita probleeme 75 1 47 26
saame hakkama, kuid vdiks olla vaiksem 104 12 64 28
kuna ravimitele kuluv summa on suur, siis voiks piirmaar olla 40 ) 27 11
madalam

laps ei kasuta retseptiravimeid 103 14 72 17

Kommentaarid kiisimusele: , Kas lapse retseptiravimite piirmaarad voiks olla vaiksemad?“

Puude L.
Soovin tdpsustada, et:
raskusaste
sligav puue piirmdar on naljanumber
raske puue Kasutame astma ravimeid ning need on piisavalt soodsad.
raske puue Uuest aastast tdusid diabeetikute sistla ndela hind kahekordseks
Kuna laps on epileptik ja meie neuroloog on kinnitanud, et geneerilisele ravimile on soovitav mitte Ule
raske puUe minna kuna kdrvalmojud véivad olla senisest tugevamad, siis peame vilja ostma originaalravimit, mis on
P aga tunduvalt kallim kuna on piirhinnast palju suurema hinnaga. Oleme sundseisus kuna ei saa riskida,
et koolilapsel tulevad tagasi teiste ravimitega kogetud unisus, apaatia jne.
sligav puue Osad ravimid
Lapsele on kill maaratud retseptiravimeid, kuid kuna nende kasutamine on pikaaegne, need on
raske pUUe hormonaalsed ja tihti pole ka abi neist, kasutan véimalikult palju looduslikke vahendeid ja alternatiive
P loodustoodete, antroposoofiliste ravimite (tellin Saksa apteegist) vms seast. Need on kallid. Kuid kahjuks
need ei kuulu kuidagi piirmaaraga ravimite hulka :)

12 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:

75 - saame hakkama, ei tekita probleeme;

103 - laps ei kasuta retseptiravimeid;

104 - saame hakkama, kuid vdiks olla vaiksem;

40 - kuna ravimitele kuluv summa on suur, siis voiks piirmaar olla madalam.
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Puude C
Soovin tdpsustada, et:
raskusaste
Haigekassal on sellest aastast tdiendava ravimihivitise siisteem. Tegemist ju tGesti vajaliku ja inimest,
raske buLe kes igapdevaselt ravimeid tarbib abistava slisteemiga, kuid jallegi on dra unustatud tksik vanemad ja
P puudega lapsed. Mina tasun nii enda, kui oma kahe lapse retseptiravimite eest. Toetust aga
arvestatakse isikupdhiselt, olgugi, et lapsed ju enda ravimite eest ise ei maksa.
raske puue Kasutame vaid epilepsiaravimit ja kulud taskukohased.
raske puue Kuna meil lihashaiguste uuringud kestavad 3 aasta ja diagnoosi veel ei ole.Seega puudub ravi
siigay puLe Nt 1. Sustevesi (vaakumpakend) pole tldse soodusnimekirjas. Nt 2. 100ml 0,9% NaCl (vaakumpakend)
gavp pole samuti soodustuste nimekirjas
sligav puue Kasutab ravimeid minimaalselt
raske puue Laps on vaga tihti haige ja ravimitele kulub palju.

41 /129




Elu erilise lapsega — toimetulek ja vajadused L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

6. Arstivisiitide vajadus ja arstiteenuse kattesaadavus

Antud peatiikis uuritakse, milline on vajadus eriarstide kiilastamsie jargi, kas ja millisel maaral tekitab
arstide kilastamine perele ebamugavusi ning kas puudega lapse perel on meditsiinisiisteemis olnud
negatiivseid kogemusi.

Kusimusele ,Kas lapse/lastega tuleb lisaks perearstile kiilastada ka eriarste ja/vGi on vajadus
fUsioteraapia, taastusravi vi mdne muu teenuse jarele?” on 97% (313) vanematest vastanud, et
lapsega tuleb lisaks perearstile kllastada eriarste ja/voi vajavad lapsed erinevaid teenuseid
(fUsioteraapia, taastusravi vmt teenuse jarele) (Joonis 21, Tabel 13).

Kas lapsega tuleb kiilastatda eriarste?

.-H_F‘-

2 laa 2ad Jaa

Joonis 21 Arsti- ja taastusravi teenuste vajadus

Tabel 13 Arsti- ja taastusravi teenuste vajadus puude raskusastmete IGikes

Kas lapse/lastega tuleb lisaks perearstile kiilastada ka eriarste
ja/voi on vajadus fiisioteraapia, taastusravi voi mone muu Kokku | Keskmine | Raske | Siigav
teenuse jarele?

Jah 313 27 206 79
Ei 10 2 5 3

Kommentaarid kiisimusele: ,Kas lapse/lastega tuleb lisaks perearstile kilastada ka eriarste ja/vdi on
vajadus flisioteraapia, taastusravi vdi mone muu teenuse jarele?”

Puude raskusaste | Soovin tdpsustada, et:

raske puue Kaime iganadal loovterapeudi juurde

Kahele lapsele on vajalik eripedagoogi teenus (1 kord nadalas) ja manguteraapia, mille eest tasun

keskmine puue .
ise kogu ulatuses.

keskmine puue laps saab kord kuus 5 pdeva haiglas paevaravi.

sligav puue Eripedagoog, fusioteraapia

raske puue iganddalaselt mitu korda teenusel

raske puue Kain tartus neuroloogi ja silmaarsti juures ning Vorus taastusravil.

raske puue spastilised jalad, kaelalihased- on vajalikujula, glimnaastika ja massazi

raske puue Kaime taastusravis Parnus, psiihhiaatri juures Parnus, teatud arstid on ka Tartus.
raske puue Laps vaja fusioteraapiat, kuid saab ainult 10tundi poole aastat jooksul

tugiisiku teenus koolis (igapaevaselt) ja kuigi tal faisilist puuet pole on margitud, et kdnnimuster

k
raske puue vajab t66d, kuid pidev flisoteraapia ligipdds on keeruline

ei soovi vastata Sudamearst, siidamekirurg, allergoloog, flisioterapeut jne

Kaime vaga erinevates kohtades, et oma last arendada- Haapsalu Taastusravis, Tallinna Lastehaiglas
sligav puue (epilepsia uuringud, trahheostoomi vahetus), ABM ravi Tallinnas, reh. teenused Paides, logopeed
Tallinnas. Kaisime ka oma kuludega Moskvas.

raske puue Pidev flisioteraapia on vajalik, aga jarjekorrad on pikad ja pikad vahed satuvad sisse.
sligav puue Eriarstid ja erinevad teraapiad, rehabilitatsioon ja taastusravi
siigav puue Eriarst, taastusravi, kord nadalas teraapiad
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Puude raskusaste

Soovin tdpsustada, et:

tuleb kiilastada eriarste neuroloogi ja psihhiaatrit. Pstihhiaatrile aega pea vdimatu saada ja kui
Uldse siis 5 kuu parast, sain novembris aja 12. martsiks V&rru, aga vahel vajab laps abi varem ja

raske puue selleks ajaks vdib olla juba uus mure, otsisin tasulisi pstihhiaatreid ja kogu I6una Eesti peale leidsin
Uhe psuhhiaatri, kes tegeleb nii vdikeste lastega ja saab diagnoosi méarata. Kogu kulu ja arsti aeg
paari nddala parast oli 270 eur Ghes kuus.

raske puue Flsio, tegevusteraapia, neuroloog, silmaarst, kdrvaarst, pulmonoloog.

siigav puue Pstihhiaatri vajadus

sugav puue Eriarste silmaarsti ja kirurgi.

raske puue Arst on Tallinnas, ise elame Rahingel, kool ja muud teenused on Tartus

raske puue Flsioteraapia, eriarstid

stigav puue Oleme onkoloogi jarelvalve all. Oleme kasutanud fiisioteraapiat.

keskmine puue

Psiihholoog, tegelusteraapiad, logopeed

raske puue flsioteraapia ,logopeed

siigav puue Liapsel f)n tihti peale h.aig.estumised see tottu (l)leme.seotud h.aigla.ga.ja pere?rstiga. Tema seisundi
tottu ei saa kodustestingimustes hakkama, vajab haiguse perioodil lisa hapniku

raske puue psiihhiaater

keskmine puue

Enne puude taotlemist oli omajagu arstidel jooksmist, hetkel pole vajadust olnud. Rehaplaani
teenuseid saame.

raske puue

Eriarste on vaja kilastada pea koigil lastel. Lahim véimalus on Tartus, mis asub 90 km kaugusel.
Samal ajal kdivad lapsed kodust 40km kaugusel koolis, kuhu igapdevaselt sdidutan neid ise.
Miinimum reh. teenust saab kodust 43km kaugusel. Kuid tdeliselt vajalikud teenused on tegelikult
kattesaadavad Tartust (90km). Niiet neid ei saa. Eriarstidel kdime Tartus. Logistika, logistika,
logistika!

keskmine puue

Logopeed

Onkoloogil kdiime vdhemalt kord aastas, flsioteraapia ka ilmselt tulevikus vaja taaskaivitada, sest

raske puue ~
P selg tundub kdveraks kasvavat
raske buUe endokrinoloog kord kvartalis, taastusravi a 2 nddalat paevastatsionaaris 3x aastas, ortopeed 2x
P aastas, silmaarst 2x aastas, perearst jooksvalt, flsioteraapia kord nadalas.
siigav puue Lapsega ainult eriarstid oskavadki niivérd-kuivord tegeleda. Vajadus nii fisioteraapia,
gave tegevusteraapia, logopeedi jm jarele
raske puue Flsioteraapia,muusikateraapia,vibroakustiline teraapia
neuroloog, geeniuuringud, ajuuuringud, kliiniline logopeed, tavalogopeed, tegevusterapeut,
raske puue muusikateraapia, eripedagoog, hambaarst, flsioteraapia, kdrvaarst, ortopeed... Oleme kdinud ka
valismaal arstide juures
siigav puue Pulmonoloog, kdrvaarst, fisio, tegevusterapeut, neuroloog, logopeed, silmaarst, kdnnirobot
Perearstile lisaks geneetik, hambaarst (lisaks narkoosis hambaravi), silmaarst, kardioloog jne; lisaks
. maksimaalses mahus rehateenuste saamine/kasutamine. Vaja oleks lisaks ka muid teenuseid
stgav puue

(hipoteraapia, muusikateraapia, tegevusterapeut, ujumine jne). Ei kasuta taastusravi vaid kasutame
rehabilitatsiooniteenuseid.

Kisimusele , Kas eriarsti kilastamine tekitab Sulle probleeme?” vastas 38% (124) vanematest, et
jarjekorrad eriarstile vdiksid olla lihemad. 25% (81) vastajatest leiavad, et eriarstide kiilastamine
tekitab ebamugavusi. Rahul on eriarsti kiilastamisega 15% (50) vanematest (Joonis 22, Tabel 14).
Antud kisimusele lisatud kommentaaridest |ahtuvalt saab vélja tuua veel tdiendava probleemkoha,
milleks on transpordi kisimused — kui puudub isiklik transport, siis bussidega liikkumine puudega
lapsega on keeruline vOi ka osa perest ei saa liikuma, kui on vaja puudega lapsega arsti kilastada.
Lisaks sellele on paljud eriala arstid koondunud suurematesse haiglatesse ja seega on arsti
kilastamiseks vaja ette votta pikemad sdidud, mis vajab perekonnas suuremat planeerimist ja

kompromisse.
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Kas eriarsti kiilastamine tekitab Sulle probleeme?

i kulasta eriarste . 7

ei, olen rahu

(%3]
o

l.flé'-lese Fniirzl ku.c tEk.:E:' - _ 5‘_

124

L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

8 5B 168 1k@
Joonis 2213 Eriarstiabi kdttesaadavus
Tabel 14 Eriarstiabi kdttesaadavus puude raskusastmete 10ikes
Kas eriarsti kiilastamine tekitab Sulle probleeme? Kokku |Keskmine |Raske |Siigav
jarjekorrad voiksid olla lihemad 124 10 88 26
vahesel maaral, kuid tekitab vahel ebamugavusi 81 9 43 29
Uldiselt mitte 61 5 42 13
ei, olen rahul 50 5 33 12
ei kiillasta eriarste 7 0 2

Kommentaarid kiisimusele: , Kas eriarsti kiilastamine tekitab Sulle probleeme?“

veebruari alguses

UL Soovin tdpsustada, et:
raskusaste e

esimene vaba psiihhiaatri aeg oli 12. marts novembri kuus broneerides, vorus. hetkel 20.02 on
raske puue tasulise arsti juures kdies 2. jaanuariks olemas nii diagnoos kui niilid ka puude aste maaratud

keskmine puue

Transpordi korraldamine on raske, kuna hetkel puudub isiklik sdiduauto ja suures linnas sditmise

kogemus.
raske puue Arstil kdigud on ajamahukad
sligav puue Tuleb teise Eesti otsa sdita
raske puue Arsti aega on raske saada.
raske puue Kuna pean arvestama teiste lastega ja liikkumine on keeruline (pole autot ja buss kaib harva).
raske puue On probleeme hea spetsialisti leigmisega ning sellest tulenevalt pikkade ootejarjekordadega.

Nutrison toite (mis ka meile ei sobi).

Haiglas on alati probleeme lapse toitlustamisega. Me sooviks tervislikku tavatoitu piireestatult
siigav puue (kaseiini ja gluteenivaba) kuid haiglas pakutakse kas sonditoitu (mingi kahtlane vedel lurr) voi

raske puue vastvotule on raske aega saada ja maakohast on vaja liikuda bussiga vastuvdtule.

Neuroloog on Tallinnas, ise elame Tartus, see on paris ebamugav. Silmaarsti jarjekorrad on neli kuud.

aja saad siis on see vaga kaugel

siigav puue . . .
gave Teistel arstidel lihemad.
.. Eriarstide kvaliteet on vaga k&ikuv ja kuna kdin oma lapsega ravil ka valismaal, siis on vérdlusmoment
stgav puue o o ; I . . . . .
olemas. Mdnede siinsete arstide puhul tekib kiisimus, kuidas nad oma erialadiplomi omandasid.
raske puue enamustele eriarstidele padasemiseks tuleb helistada korduvalt iga paev, et lildse aega saada, ja kui

13 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:
124 — jarjekorrad voiksid olla lihemad;
81 — vahesel maaral, kuid tekitab vahel ebamugavusi;
61 — Uldiselt mitte;
50 - ei, olen rahul;
7 — ei kilasta eriarste.
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Puude s
Soovin tdpsustada, et:
raskusaste
siigav puue Transport on keerukas, pikk ja kallis sdit, ca 120 km, kuna me ei ela Tallinnas, kus lapse arstid on.
raske puue Ja ka jarjekorrad vdiksid olla [ihemad, oleme pidanud see t&ttu mitmetel kordadel loobuma vajaliku
P arsti kontrollist, sest nt. laps viibib ootamatult teises linnas haiglas
raske puue reeglina pean vBtma vaba pdeva t60lt ja kuna lapsi on kaks, siis tuleb ka paevi GUhes kuus mitu
keskmine puue Ebamdustlikult pikad on jarjekorrad eriarstide juurde
sligav puue Transport !
Vahemaa, aeg, rahaline kulu ja iseenda jaks. Samuti samaaegne kogu pere logistika - kool, huviringid,
toit jne. Kuidas ja kas teised lapsed koju saavad, kas piisab kahest maakonnaliinist v8i kolme bussiga,
raske puue kas bussiajad klapivad, mis kell nad koju jéuavad? Kuidas ajaliselt kdike samaaegselt Uksi teha? On
juhtunud ka nii, et ei bussiajad ega muud logistikavGimalused ei klapi ja teised lapsed pidid selle tottu
koolist koju jddma vai pidi keegi lastest koju jdama, et vaiksemaid hoida.
Pigem on olnud segadust tekitavad né Gileminekuolukorrad, kus puue enam "ei kehti", tuleb mingit
raske puue > . - .
toetuse dokumendi kehtivustdahtaega pikendada vms.
raske puue Probleem tekib, et toopdev hakitud, kui tugiisikut ei saa kasutada. Aegu on vdga-vdga raske saada.
siigav puue Pole mitu aastat saanud, kui helistan pole aegu ja ei tea millal saab, vdhemalt pool aastat peab
gave ootama. Kuna saan ise oma lapse vajaduste rahuldamisega hakkama pole see probleemi tekitanud.
raske puue Peale tdisealiseks saamist ja sellega seoses arsti vahetustei tunne naiteks neuroloog eriti lapse
P epilepsia vastu huvi, ei tee uuringuid (vereanalis, EEG),ravimeid kirjutab valja perearst.
raske buUe Lapsel on kindel eriarst, kelle juures kaib pidevas kontrollis ja vahest on vajadus tdiendav kontroll
P maone teise eriarsti juures
raske puue Probleeme tekib to6andjaga. T66andja ei ole rahul, et puudega laps kaib tihti eriarstidel ja on tihti
P haige.
raske puue vOtab dra markimisvaarse osa téoajast
To6ajast minna eriarstile vGib olla suhteliselt keerukas, sest lisaks arstidele tuleb kdia todaajast ka
raske puue . . v . . . . . T . .
teraapiates jne - td6andjad ei vaata tegelikkuses sellisele asjale hasti (eriti avalikus sektoris)
Eriarstid erinevates asutustes. Pikad jarjekorrad ja ebamugavad ajad, kui peab t66lt vabaks end
raske puue .
kiisima.
siigav puue Arstid Uldiselt ei ole huvitatud tegelema. Eks ikka ise peab peale kdima kui mure on.
Jarjekorrad on uli-tli pikad. Kuigi lastele v&iks ju teha erandeid. Loomulik oleks, et laps ei peaks valu
kannatama kui vanematel pole raha, et tasulist arstiteenust osta.
Omaette teema on arstid, mida on vaja kilastada ekstra selleks, et padaseda lasteada voi kooli... Kuigi
meie laps on slinnist saati neuroloogi jalgimisel, peame me lasteaia- ja koolikoha parast minema
raske puue L . e e o L L
pstihhiaatri kontrolli. Psiihhiaatrite jarjekorrad on pool aastat. Vastuvott 20 minutit. 20 minuti
jooksul pole reaalne, et psiihhiaater saab kontakti raske puudega kdnetu autistiga. Miks ei vdiks
arvestada kooli jaoks neuroloogi arvamusega. Milleks selline dubleerimine ja aja(vanemad peavad
end to0lt vabaks votma)raiskamine ning kunstlik jarjekorra tekitamine?
suigav puue moningate spetsialistide huvi lapse vastu jatab kévasti soovida
stigav puue Meil on toredad arstid
sligav puue Kogu tlejadnud elu korraldamine (eriti juhul kui keegi on haigestunud). Transpordiga arvestamine.

Ligi 49% (157) peret annab teada, et neil on olnud ebameeldiv kokkupuude meditsiinipersonaliga
(,Kas teie perel on meditsiini valdkonnas olnud kokkupuudet ebameeldiva kogemusega, mis on
seotud meditsiinipersonali tegematajatmisega, valeraviga, ebaprofessionaalse kaditumisega vms?“).
Neist 10% (16 juhtu) oli keskmise, 38% (60) raske ja 32% (50) sligava puudega laste peredes (Joonis

23, Tabel 15).




Elu erilise lapsega — toimetulek ja vajadused L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

Kas teie perel on meditsiini valdkonnas olnud kokkupuudet ebameeldiva kogemusega?

58 188 158 268

Joonis 23 Meditsiinipersonaliga ebameeldivate kogemuste arv

Tabel 15 Meditsiinipersonaliga ebameeldivate kogemuste arv puude raskusastmete |6ikes

Kas teie perel on meditsiini valdkonnas olnud kokkupuudet
ebameeldiva kogemusega?

Kokku |Keskmine | Raske |Siigav

Jah

157 16 90 50

Ei

166 13 121 32

Kommentaarid kisimusele: ,Kui on olnud ebameeldiv kogemus, siis palun kirjelda seda:“.
Kokkuvotvalt voib valja tuua, et enamasti on vanematel kogemusi lleoleva ja ebaprofessionaalse
suhtumisega, vale diagnoosi paneku ja valeraviga, kuid ka pikad jarjekorrad jmt. Raporti
projektimeeskond poodrab tahelepanu, et puudega laste pered on niigi psiihholoogiliselt raskes
olukorras, mistdttu on tuleb neile leida rohkem aega, inimlikku suhtumist.

Puude raskusaste

Kui on olnud ebameeldiv kogemus, siis palun kirjelda seda:

Tanu sellele, et arst ei teinud vilja sellest, et mu pojal oli kopsu pdletik oleks ta peaaegu dra surnud,

raske puue . . . . .
P tanu Ghele heale hooldajale sai mu laps viimasel hetkel ravi.
sligav puue Arstide kditumine vanemate suhte on olnud ebameeldib,sama ka ddede puhul.
siigav puue Vale diagnoos - kopsupdketik
siigav puue Varjati lapse stinniepikriisi ja tihti ei tehata sisulisi sissekandeid e-tervise loosse.
raske puue Soo itati laps lastekodusse anda.
raske puue Ei ole midagi erilist juhtunud
raske puue Viljandis haiglas uuringul oli, anti mingit rohtu lapsele, ilmselt rahustit, aga eitati seda
Imikule tehti sooleliihendus operatsioon, mille kdigus unustati soolde marlitampoon. Paevi hiljem
raske buUe seda eemaldades rebenesid dmblused, tekkisid sepsised, pandi kolostoom. Toimus ligi kaks aastat
P buseerimine, mis hiljem kirurgi vahetades selgus, et oli valeravi ja ilmselt seet&ttu laps
mahkmevabaks ei saa.
.. Sunnitusprotsess oli ddrmiselt traumeeriv ja ebameeldib kogemus, uue lapse saamisega seetéttu ei
stgav puue .
kiirusta.
ei ole olnud ebameeldivaid kogemusi,siiani oleme saanud hakkama, kuigi lapse kasvades tekkivad ka
raske puue probleemid,arstidel puuduvad kogemused raskestimdistetavate kaitumishairete osas, lahendusi ei
pakuta vaid 6eldakse, et uuri ise
sligav puue Olen kogenud teadmatust perearsti ja silmaarsti poolt

keskmine puue

Esimese lapsega esines korduvalt suhtumist, et kujutan asju ette. Lopuks leidsin spetsialisti, kes
mind kuulas ja probleemide "lumepall" hakkas veerema. Tana oleme jéudnud lisna kaugele, kuid
seda puhtalt minu kui lapsevanema jonnist tingituna.

raske puue

Ebaviisakas suhtlemine, nt lileolev hoiak, stitidistamine.

raske puue

Nagin oma last esimest korda ja arstid kaskisid juba matuseid korraldada.

keskmine puue

Ei soovi

raske puue Ammaemand raseduse ajal
raske puue Kohe stinnitusmaijas, kui laps oli intensiivis
raske puue Haige laps on tunnistatud terveks.perearstile on raske saada.asendusarstid ei ole olnud padevad.on

esinenud ebaviisakat suhtumist
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Puude raskusaste

Kui on olnud ebameeldiv kogemus, siis palun kirjelda seda:

siigav puue

1.Laps slindis enneaegsena ja veremiirgitusega kuna ammaemand ei soovinud vereproovi vdtta,
kuigi oleks pidanud.

2. Lapse ajukahjustusest sain teada aju UH teinud e kdest, kes lihtsalt ndhvas, et korras see kiill
pole. Vastust pidin ootama arstilt 2 paeva hiljem.

keskmine puue

Kohe peale sunnitusmaja viidi meid Tallinna Lastehaigla vdikelaste majja. KGige jubedam kogemus
lldse. Person oli vaga ebasdbralik ja elementaarne eesti keele oskus puudus. Kuidas see on uldse
vdimalik ma ei saa aru. Vastupidi ei oleks m&eldavgi, et eesti rahvusest meditsiinitdotaja ei oska
vene keelt, inimene ei saaks toolegi.

Ainult see,et haiglates arvatakse et ma tean juba niigi palju lapse haiguse kohta ja nad ei vaevu

raske puue . .
P mulle asju lahti seletama.

raske puue Lihtsalt venitamistehnika. Tundub, et oodatakse, et vanemad vasivad dra ja |lahevad minema.

siigav puue tlelldine mG&istmatus ja oskamatus suhelda, arvestades erivajadusi.
Neid on palju, aga kdige madravam meie lapse arengu jaoks on see, et Tallinna Lastehaiglas
UNUSTATI ajusundi r6hu reguleerimine ja elasime liiga kaua ajuvedeliku lilevooluga. Meil oli olemas
raviarst, kes koiki teenuseid ja ravi koordineeris - tema arvas lihtsameelselt, et Sundiga pole vaja

siigav puue midagi teha. Kiill aga korraldati meile ndiajaht teemal "Millega te oma last toidate???!!11", kuna
pooleteist aasta jooksul ei tulnud kaalu juurde, vaid hakkas kahanema. Kui selgus, et see on
pohjustatud keskaju arritusest, mille tekitas ajuvedeliku tlevool, siis ei vabandanud meie ees keegi.
Ei sdimajad ega ka raviarst.

raske puue Jarsk ja lausa solvav suhtlemisstiil

raske puue Pigem on head kogemused

raske puue vale ravimi valja kirjutamine

sligav puue Kiirabiga ja emo-ga
Kahjuks puutun pidevalt kokku probleemiga, et arstid pole harjunud teadliku, intelligentse ja
kogemustega vanemaga. Kui nad seda taipavad, siis paljud muutuvad ebameeldivaks

raske puue vestluspartneriks ning tunnevad end ohustatult. Nad iritavad peale suruda asju, mis meid ei aita,
kuna tunnevad end vanemaga vorreldes rumalalt, sest ildjuhul puudub neil isiklik kogemus ning
ndustavad/ravivad &pikutest dpitu pdhjal.

raske puue Puudega lapsi vaadatakse kddrdpilkudega
Antiepileptikumidega on neuroloog tekitanud tledoosi. Neuroloogia osakonnas on viidud ema
teadmata laps protseduuridele ning emana otsisin kisa jargi koridorist last. Seejarel hoiti minu ndhes
3 taiskasvanud jBuga 4 aastast kinni jduga,et panna kiele kateeder. Oed aga ei kontrollinud, et
teisele kaele oli see alles eelnevas vahetuses 1h tagasi pandud. Ei (ihtegi vabandust ja laps sai sellest

sligav puue vaid moni hetk hiljem epileptilised krambid. 3Kord oli laps 0-10 kuud-selles vahes kadisime iga kuu
vaktsiine saamas perearsti juures aga tema vaitis et laps on taiesti terve. 10 kuune ei
haaranud,hoidnud pead ega istunud. Arst aga leidis minu pahameele leevenduseks ,et kui ema ikka
nii mures on,siis voiks ta ju kodus massaasi teha imikule. YhesGnaga oli mul sygava fyysilise puudega
laps ja perearst seda ei tunnistanud.Vahetasin arsti ja sain vajaliku abi.

raske puue Sunnituse juures lohakas ja halvustav kaditumine arstide poolt.

keskmine puue

ei saanud kov-st tugiisikut

raske puue Ebaprofessionaalset kditumist on ette tulnud.

siigav puue Laps invaliidistus meditsiini personali ebaprofesionaalse tegevuse tagajarjel.
Arstid ei alusta vastuvottu digel ajal, puudega lapsega oleme oodanud pikalt lihtslt ukse taga.
Soovimatus lapsega tegeleda, vahene info andmine vanemale. Eeldus, et lapsevanem saab vaga

raske puue hasti au meditsiiniterminitest.
Onneks on ka vastupidiseid juhtumeid, kus arstid s&bralikud, abivalmid. Kahjuks negatiivsed
kogemused jaadvad peale.

raske puue Ebameeldivat suhtumist on korduvalt ette tulnud, samuti on ulmeliselt keeruline saada eriarsti

P vastuvdtule.

raske puue Teise lapse silmaarst ei tuvastanud olulist ndgemislangust

raske puue Kaniilipanek erivajadusega lapsele Lastehaiglas oli toeline katastroof

raske puue On olnud nahvamist, teemal nii suur poiss aga kaitub nii ja naa. Ometigi tema diagnoosi tottu ta ju

kaitubki teisiti. Med. personal vdiks baasteadmistegagi kursis olla.

raske puue

jarjekorrad pikad ei vGeta vastu
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Puude raskusaste

Kui on olnud ebameeldiv kogemus, siis palun kirjelda seda:

Muud ebameeldivust pole kui jarjekorrad pikad ja erialaarsti kdttesaadavus vaike,kui on vaja

stgav puue kiirreageerimist

raske puue Tihti ei mGisteta lapse eripéara

raske puue Lastehaiglas olles kuulsin pidevalt, et ise olen studi,et selline laps suindis

raske puue Raske on kusagil tdestada, et lapsel in pstthilised probleemid, eriti arvestades, et jarjekorrad nii

pikkad, et tekkib hirm lapse parast

keskmine puue

Ebaproffesionaalne kditumine

sugav puue Teatud vastused on saamata jaanud haiguse kohta.
raske puue Huvipuudus tegeleda uuringutega, diagnoosi selgitamisega.
raske puue ebaproffessionaalne kditumine ja valeravi
7a pausideta tarvitatud medikamente Concerta. 3 viimase aasta jooksul on tervis halvenenud
sedavord, et laps ei saanud voodistki vélja. Lopetasime ravimite votmise, aga kahjuks pstihhiaater ei
raske puue tunnistanud, et tegemist ravimist tingitud kdrvalndhtudega(mis koheselt kdik kadusid, kui ravimit
P enam ei votnud) kuna tegemist vaga raske psiitihilise kditumisega, siis soovisin alternatiivi, aga arst
oli kahjuks endas kindel, kui tema Concertat oleme otsustanud mitte enam votta, siis olegi ilma. Vot
nii 6eldigi kaudselt ndkku. Vahetasime arsti
raske puue Perearst on ebapadev
raske puue paris ebameeldivat kogemust lihvis parimatest parim ravi arst
. Pidin suurtes valudes lapsega ootama operatsiooniaega tema ratastoolis istudes kui oleks voinud
sugav puue . . - S .
seni palatis oodata aga pidime koridoripeal jalutama ?????
raske puue Minu enda psihhiaater levitas infot mu tervise kohta. Lisaks kaebasin kdikvGimalikele arstidele lle 5
P aasta vaga hairivaid hingamisraskusi, enne kui sain Gige arsti juurde ja astmadiagnoosi.
raske puue valediagnoos
Perearst ei olnud ndus andma neuroloogi juurde saatekirja kui lapsel algas ilmnema mahajaamus ja
spastilisus (6 kuuselt)
siigav puue Esimene neuroloog ei teinud markmeid, seet&ttu pidime talle lapsega seonduvalt korduvalt Gile
raskima. Samuti magas ta maha kida pildi tegemise. Lugematul kogusel veel. Oed, teenindav
personal harva rahuldav. Aga elab lle kui ose mdnus oled.
raske puue Meditsiin on meil vdga kdrgel tasemel, saan arste vaid kiita
Radkisin 1, 5 a et laps ei maga 66siti aga psiihhiaater (itles et see ldheb Ule aga ei ldinud vaid asi laks
raske puue . . . .
hullemaks ja 1 diagnoosist sai 3
raske puue Suhtumine
vaikelapseeas anti valeravi, mitme kuu valtel ei suudetud diagnoosi panna, Tallinna lastehaigla
kopsuosakonnas ebameeldiv kogemus arstidega, kirjutasime kaebuse alles siis kutsuti konsiilium
kokku ja lapsel diagnoositi kopsuanomaalia enne seda raviti mitmete antibiootikumi kuuridega
sligav puue mitme kuu valtel kopsupdletikku, alles hiljuti tdiskasvanute psiihhiaater valas oma viha ja oma paeva
halvad emotsioonid meie peal vélja, sGimas meid ning andis teada, et me oleme rumalad ja
hoolimatud vanemad, et nii hilja psiihhiaatri poole p66rdusime. Lapsel vaimupuue ning nud slinnist
saati eriarstide jarelvalve all
raske puue vale diagnoos
raske puue Arst suutis vastuvdtuaja unustada,nii et sditsime edasi-tagasi ligi 200 km mattetult maha.
raske puue Ukskdiksus
raske puue Pikk ootejarjekord ukse taga,aegadest mitte kinni pidamine.
Kiirabis ja Emo-s on korduvalt réhutatud miks te siia p66rdude, me ei saa Teid aiadata te vajate abi
raske puue . ~
Tallinas vdi Tartus....
siigav puue Ei soovi kirjeldada
raske buUe Ammaemanda vale kiitumine ja vasimus pdhjustas lapsele ja mulle parandamatuid tagajirgi,
P millega peame niid voitlema kogu elu.
raske puue Hoolimatus
sligav puue Lapse madast nohu soovitas arst ravida Humeriga.




Elu erilise lapsega — toimetulek ja vajadused L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

Puude raskusaste

Kui on olnud ebameeldiv kogemus, siis palun kirjelda seda:

raske puue

Haiguse diagnoosiga venitati ja ravi alustamisega millega kaasnes ootamatult raske terviseprobleem

raske puue

Halb suhtumine arstide poolt.

keskmine puue

Kui laps oli stindinud ja olime Tallinna Lastehaiglas, siis personal oli vaga ebameeldiv. Ainult riidlesid
ja solvasid

siigav puue Vale reageerimine olukorrale
raske puue Logopeed pani enda juurde kaks last korra kirja. Utles, et siisteemi viga.
. Tallinna lastehaigla. Koht kus keegi millegi eest ei vastuta ja midagi ei tea. Ullatus oli ka see et oma
sugav puue R R . w
s60k ja jook peavad kaasas olema. Kohale kutsutud paeval on arstil puhkepdev!
raske puue Lapsele maarati haiglas vale diagnoos ja ravi, aga 6nneks ma sain ise asjale kiiresti jalile.
Naeonatoloogia osakonna flsioterapet ignoreeris minu kiisimusi, ttles, et lapsel ldheb koik jalgade
spastika ise Ule. Tegelikult Iaks hullemaks ja alles mitme kuu parast arsti vahetades saime ravi - ja ka
kiisimuse, miks me varem pole ravile pddrdunud, kuigi olime tolle taastusaviarsti jarelvalve all.
raske puue . . . s . . .
Teiseks - lapsel oli 1-kuusena CP diagnoos vilja pandud, kuid mulle seda ei 6eldud - sain sellest
teada alles 5 aastat hiljem, kui neuroloog epikriise labi vaatas! MILLEKS seda varjata, see pole
diagnoos, mis iseenesest "lle ldheb"!??
raske puue Flsioterapeut ei tegelenud lapsega piisavalt.
raske puue Valed rohud maaratud.
raske buUe Ei suudetud Uiksgi arst ega muu spetsjalist anda soovitusi mis just minu lapsejaoks sobiks.Samas
P pidin ja pean siiani terviseprobleeme ja kasvatusega seotut muudest allikatest otsima jne
raske puue Kdige lihtsam naide, on see kus meditsiinité6taja Utleb et nii suur laps peab iseseisvam olema ja ei
P pliitagi mdista last tema eripdraga
raske puue ei ole olnud ebameeldivaid kogemusi
Flsioteraapial kdies ei saa terapeut lapsega thist keelt ja seega tundub séit terviseasutusse(ligi
raske puue . . .
80km) aja ja raha raiskamisena
siieav pule Vaga palju, kuid kdige tGsisem on see, et laps sai haiglas viiruse vere kaudu mis ei allunud ravile ja
gavp millega ta peab niilid elama ja keegi ei tea kui kaua.
siigav puue Kogemusi erinevaid alates slinnist kuni jargmise 10 aasta jooksul edasi
raske puue Suhtumine
siigav puue Vahest oleneb k&ik arsti tujust
raske puue lapsele pandi valediagnoos, mida ei saa nild haigusloost dra
raske puue hambaarsti juures, kuid vahetasime arsti ja lapsele ei jaanud sellest eriti suurt jalge
siigav puue Valed ravimud madrati, ei suudetud haigust tuvastada
raske puue Vahesed arstid on lastesdbralikud.
Rehabilitatsiooniteenused olid osutatud ebaprofessionaalse spetsialisti poolt kellel puudus vastav
raske puue .
haridus
Olen muidu vaga rahul meditsiinitdotajate ja -teenustega, kuid vahest voiks rohkem ka arstid
. arvamust avaldada, mis oleks lapsele parem. Tihti oleme ikka lapsevanematena need, kes annavad
stigav puue . n . e . ) .
arstidele ndu, kuidas Uks v&i teine asi voiks paremaks saada, mis protseduure teha jne. Vahest on
tunne, et sinu laps on esimene, kellel on vastavad hadad voi ndahtused, terviserikked jne.
raske puue poordud probleemiga kuid keegi ei kuule, diagnoosiks ldks 1.6 aatad
raske puue Ei ole vale diagnoose pandud
raske puue Ei radgitud kohe puude taotlemise vGimalusest ja sellest tulenevalt rehabilitatsiooni teenustest
raske puue pole korralikult uuritud
raske buUe Soolestiku mikrofloora on hairitud ja pShjust ei ole suudetud leida, tehtud hulk erinevaid teste
P mitme aasta jooksul, kuid asja sisu selguseta siiani, lihtsalt valdime osas toite...
raske puue Siis kui laps slindis, ehk siis siinnitusmajas. Sain valuvaigisteid mida ei oleks tohtinud manustada 4h

ennem lapse siindi (laps stindis 1,5h hiljem).

sligav puue

lapsele pandi vale diagnoos




Elu erilise lapsega — toimetulek ja vajadused L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

Puude raskusaste

Kui on olnud ebameeldiv kogemus, siis palun kirjelda seda:

1. Boipsia proovid loeti valesti

2. Keelduti last haiglasse v6tta mitu korda, viimane |6ppes erakorralise operatsiooniga jargmisel
paeval

3. Raseduse ajal tehtud biopsia proovid (selgitamaks, kas v6ib esineda geene mutatsioone, kuna

raske puue . . - .

P kordusrisk on kérge) v6iks olla jaetud lugemata nddalaks labori laua peale, sest NB! transport kahe
labori vahel Tartus on 1 kord nddalas. Kuna aeg ei kannatanud ootamist, pidin helistama labi arstid
ja laborid, siis sain vastuse kahe pdevaga. Kliiniku vastus pretensioonile oli stiilis " joudsite ju oma
vastust 6igel ajal saada". Raviarst aga vabandas vaga tekkinud olukorra parast.

raske puue Pole saanud arstiga vajadusel kontakti
raske puue Vdikeseid segadusi on olnud, kuid see ei vaari markimist
raske puue Ei soovi meenutada
Kui laps vaiksem oli, siis kohtasin (isna mitut arsti, kes minu arvates ei siivenenud piisava tdsidusega
raske puue lapse eriparadesse ning seetdttu jdi olulisel maaral info saamata. Arsti vahetus kiill aitas, kuid laps
kasvab kiiresti ning mdningate teenuste viibimine parssis arengut.
siigav puue Teine elukoht on olnud aastaid lastehaigla ja kogemusi on olnud igasuguseid

keskmine puue

Olen tundnud stldistamist, eelarvamusi.

ei soovi vastata

Lahisugulane oli hiljuti Hiiu hooldushaiglas ravil ja sealne "teenindus" ei kannata mingisugust
kriitikat! Vaga ebaprofessionaalne kditumine mitmete personalitddtajate poolt. Sugulasele
paigaldati VAGISI kateeter, misjirel viidi vanainimene emotsionaalselt (iliraskesse seisundisse ja
toimetati I6puks erakorralise meditsiini osakonda, kus kateeter esimese asjana eemaldati, kuna
inimene suutis ise oma toimetused ara teha. Lihtsalt hooldushaiglas ei viitsitud poti puhastamisega
tegeleda, lihtsam oli uriinikott paigaldada! Uskumatu! See olid vaid lks naidetest...

Lapsega TU kliinikumi lastehaiglas olles tegi iga pdeva ebameeldivaks iiks k66 gitoimkonna proua,
kelle arvates k&ik "ké6gitoimkonna toimetused ja kellaajad" olid igal juhul tahtsamad kui haige lapse
eest hoolitsemine, lapsevanema valjapuhkamine jms.

sligav puue vale diagnoos

. Valeravi, mille tagajarjel siinnitrauma ja siigav puue kogu eluks. Kahjuks on ka ebaprofessionaalset
sugav puue .

kaitumist ette tulnud.
raske puue Moned arstid on arvamusel kui laps on voodisdihaige ja lootusetu siis abi on minimaalne
siigav puue Lapsel on puue, sest arstid tegid vea. Kui poleks viga tehtud oleks meil kerge voi raske puudega (oli
gave varem raske kdnepuue) laps, kes saaks elust rodmu tunda téiel rinnal.

sligav puue vahene huvipuudus,siivenemine,ei kuulata lapsevanemat ravi osas

keskmine puue

Peale tiitre operatsiooni,kui ta kooma langes ei 6eldud meile seda, et kdik laks halvasti, tuldi alles
mitu tundi lubatust hiljem teatama kohe halba uudist, ei lastud teda néha, see oleks olnud vdibolla
viimane kord teda ndha, sest langes kooma , 6nneks oli vaid 5 pdeva, peale seda oli haigla elu taielik
Gudus, meie peale karjuti, lapsel lasti kantil pdletikku, pani kantle juurde, kuigi polnud vaja, rohi
lasti stistlast liiga kiiresti ara, kuigi pidi tilkuma, kui titar oli vaike oleks ta paides arsti tdttu dra
lambunud, sest nad ei saanud aru, et teda pidi aspireerima, nemad tegelesid lapsega, kellel oli vaja
lihtsalt kantli, I8puks kui laps juba peaaegu ei hinganud enam vdeti laps ja joosti teda aspireerima..
parast 6eldi et ma olen hull, et tahan dra minna sealt haiglas oma 17 pdevase vaga sligava puudega
lapsega, kelle eest ei suutnud tegelikult nemad hoolt kanda, hiljem selgus, et nad ei olnud meie
looga Uldse alguses kursis.. st ei teadnud et nii hullus seisus laps neile tuleb.

sligav puue

Esimese lapse siindides torgati/uuriti teda palju, ei lastud ema juurde - tal olid peale seda suures
raskused inimeste usaldamisega. Uldiselt on meditsiinitddtajad siiski viga abivalmid ja hoolsad.

keskmine puue

Vaktsineeriti last nn.selja taga. Neuroloog kirjutas hinnangusse valeinfot

raske puue Meil ei ole olnud probleeme.
Psiihholoog pidi lapse panema uuri gute jarjekorda aga unustas dra.ootasime 3 kuud lihtsalt.ei
raske puue vaevutud isegi vastama kus maal asjad on.n(itid saadeti uus kiri tartu kliinikusse et uuringutele saada
ja nlitid ei vasta kliinik,surnudring Ghesénaga.laps vaja uuringuid aga asjad ei liigu .
Meie neuroloog tegeleb pidevalt ennustamisega néiteks teatas ta, viimane kord,et meie laps ei
siigav puue hakka iial kdima,kuigi sellist asja perele 6elda on vdga ebaprofessionaalne. Arstid voiks olla ausad
aga mitte pidevalt vanematelt motivatsiooni alla tommata.
2 aastaid teraapiaid ja Uikski arst ei marganud, et lapsel kd8lus katki. Onneks Idksime Tallinna
raske puue

ortopeedi juurde, kes suunas ta ruttu uuesti opile. Niitid hakkab taastusravi jille otsast peale.




Elu erilise lapsega — toimetulek ja vajadused

L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

Puude raskusaste

Kui on olnud ebameeldiv kogemus, siis palun kirjelda seda:

Vastslindinute intensiivis oli ddrmiselt ebameeldiv kogemus Ghe dega, kes kaitus Uleolevalt,

sugav puue . L .
gavp ebaviisakalt ning isegi lapse tervist ohustavalt.

Minu lapse sligav puue on tingitud Tallinna Lastehaigla haiglainfektsioonist ( ) klebsiella
bakter kui lasteahigla levinuim infektsioonibakter) ja seejarel arsti ebapadevast ravist ja
alareageerimisest, kuni laps kogemata sattus reanimatsiooniosakonda, kus tuvastati, et ta on
aarmiselt kriitilises ja eluohtlikus seisundis ning kus tema elu paasteti.

siigav puue Doktor Tallinna Lastehaiglast prognoosis, et laps jadb pimedaks ja midagi teha ei anna,
samas kui tédnu ravile USA-s on tema nagemine niidseks normaalne.
Tallinna Lastehaigla flsioterapeutide kate all muutus laps tGiha kdveramaks ja spastilisemaks. Kui
neist loobusime ja alustasime usa ja rootsi spetsialistide poolse raviga, kogesime, milline tegelik
flisioteraapia olema peaks.

siigav puue Intensiiviarst on kditunud meiega vaga inetult

raske puue Paljud meedikud ei tea Aspergeri sindroomi ja slilidistavad vanemaid lapse halvas kditumises.

siigav puue Puudega laps ja tema ravi ja igapaevaste probleemide lahendamine jaetakse pere kaela.

raske puue Flsioterapeut tles et isegi kui laps kdima hakkab kdnnib ta nagu puuhobune.
Naiteks oli aru saada, et arstile meeldinud kui ma oma lapsekdruga tema niigi kitsasse arstikabinetti

siieav pule trigisin (laksin ikka lapse parast selle arsti juurde). Jargmisel korral ta Gtles kohe, et ma karu jataks

gavp teisele poole ust, ma ise ka siis ei ldinud edasi ja radkisimegi lile ukse oma jutud ara... vdaga

ebameeldiv.

raske puue ei soovi tapsustada

keskmine puue

Ei soovi kommenteerida

raske puue Mitmeid.
Kui arst rohutab , et vdga oluline on tulla vastuvétule septembrikuus, lubab ise ihendust votta, et
raske puue aeg panna ja jargnevad 6 kuud on kadttesaamatu siis rekib hirm, et mis selle aja jooksul lapse

tervisega toimub.

keskmine puue

vaga tugevat ebameeldivat kogemust pole olnud

siigav puue Ei ole rahul psiihhiaatriga
siieav pule Kuna laps on olnud vaga palju haiglas ja arstide hoole all, siis on ikka olnud tegemajatmisi just
gavp lapsevanematega suhtluses.

Tartu Kliinikum ei lubanud last viia Tallinna erialaarst juurde ravile, andes vaarinfot ja samas ravides
valesti ja mitte piisavalt. Oli ka selline juhus, et ravijuhtumis oli kirjas MRT aga tegelikult MRT ei

raske puue teostatud. Ei saanud konsulteerida lapseravi suhtes teiste arstidega, ahvardati, et kui ntitid ei
otsusta, siis siia rohkem asja ei ole. EMOs ei osatud haavainfeksiooni ravida, kasti veel 3 paeva
oodata, et siis tuleb spetsialist toéle ja tema vaatab haava lle.

raske puue Pikk opi jarjekord.

keskmine puue

Ebaprofessionaalne kditumine

sligav puue

pole saanud vastust, mis juhtus minu lapsega opi toas, kus tekkis tldine halvatus,
arstiks , kes keeldus mulle lapse haiguslugu naitamast.

raske puue

suhtumine lapsesse li vaga halb med. to6tajate poolt

keskmine puue

perearst ei ndinud varakult probleeme, et oleks juba saanud hakata abi otsima

keskmine puue

Ei ole olnud. Té6tajate suhtumine on olnud vahel jarsk . Ja solvav.

Ei osata ega soovita tegeleda autistliku mittekdneleva lapsega. Ei suudeta tulla vilja oma

raske puue .

mugavustsoonist.
sligav puue Arst unustab markida ravi haiglas ning seetdttu oleme pidanud ootama ja ise ravi korraldama.
Raske puue

keskmine puue

Poolikult tootegemine. On diagnoos, (iks raviarst ndaeb ette terapeudi kaasamise, aga seda ei tehta.

On jaetud laps kirja panematta kuigi olen jarjekorda pannud ja siis kui Gtled siis oih vabandust kirja

raske puue jai panematta

raske puue Ebaviisakas ulbe olek

raske puue Med tootaja stilidistas lapse haiguses mind, dsja esimese lapse siinnitanud ema.

raske puue Uks arst kirjutas diagnoosi,teine vttis dra,vaga raske oli.Tuli uuesti sama arstile ja laps seletas,et ta

ei hakkama,siis arst kirjutas diagnoosi




Elu erilise lapsega — toimetulek ja vajadused L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

Puude raskusaste

Kui on olnud ebameeldiv kogemus, siis palun kirjelda seda:

sugav puue Ma ei ole meedik, ei hakka pikka aega ppinud arste hindama, puudub padevus
raske puue arstid ei ole andnud puusavalt informatsiooni, kogu suhtlus on vaga pinnapealne: siin on teie
P diagnoos ja niiid minge ja elage sellega!
Ebameeldiv kogemus oli 8a. tagasi Mustamae lastehaiglas, kus arst vaitis, et minu krambitaval lapsel
siigav puue on kdik uuringud ja anallisid korras. Kaisime 3 kuud hiljem Tartus ja seal selgus, et Tallinas tehtud
EEG uuring nditas lapsel 24/7 krampe. Edaspidi kdisime lapsega Tallinnast Tartusse arsti.
sugav puue Kodu haigla ei oska tihti peale lapsega midagi ette votta. Saadetakse Tartu.
raske puue Aastaid tagasi jai laps Gigeaegse abita aga ei meenuta seda
raske puue ath lastesse suhtutakse vdga negatiivselt
Vale oleks kedagi stitidistada, kuna lapse haigus ongi keeruline ka diagnoosida. Kuid jah 2010-2016
raske puue sai laps kangeid ravimeid mida tegelikult ei vajanud, kuid mis pShjustasid vaimses arengus suurt

langust

keskmine puue

Oleks oodanud perearstilt vGi rajaleidja logopeedilt selget infot selle kohta, kuhu pé6rduda, kui laps
Oigeaegselt ei rdagi ja vahel justkui arugi ei saa. Selles olukorras oli kdige digem puue taodelda,
saime Oiget ja eakohast abi, kahjuks pika viibega. Seda aga kumbki spetsialist ei maininud.

raske puue

Tavapéarane on pinnapealne suhtumine.

keskmine puue

Rehabilitatsiooniplaani hindamisel ebapaddevad ning ebaviisakad spetsialistid.

raske puue

Pslihhiaater on olnud tleoleva ja tlbe olekuga.

raske puue

Utluseid, mis pole arsti poolt sobivad ja vajalikud.

raske puue

Vasimusest ja demotivatsioonist pdhjustatud lohakus ja tére personal haiglas. Kohati ka vaga haid
nditeid ja vaga tublid inimesed.

raske puue

Lapse psihhiaater ja peredde ei ole infot kirja pannud

raske puue

Meditsiinipersonal ei tea reeglina aspergeritega suhtlemisest mitte midagi. Puudega lapsel voiks
haiglas vanem kaasas olla lisatasuta ja ka vanemal lapsel, kui 12.

siigav puue

ei arvestata, et autist voib aru saada teisiti ja ta ei saa aru inimese isiklikust ruumist. ndide seisa
nagu soldat, laps oli hammingus mis ta tegema peab, marsi nagu sédur jne.

raske puue

Olin madanema ldinud keisriga isolaatoris ja LiRost helistas ja sGimas mind halvaks emaks ("mis ema
te selline olete"), sest ma ei tulnud last vaatama, isegi ratastoolis mitte (mu lapsel oli esimestel
paevadel juba AB ravi peale ldinud, ei tahtnud lisapisikuid tuua + ei saanud kdndida). Kui laps vaike
monekuune beebi oli, tegi ks meddde ebavajaliku kommentaari selle osas, et ma ei suutnud
vaadata, kuidas mu last kantdlidega torgiti, ometigi olen ise neete téis (tal endal lapsi polnud).
Anestesioloog (tles ka kunagi vaga veidralt mu lapse seisundit (et kas ta drkab vaikselt vGi ei veel)
puudutavas kisimuses "eiei, ta on taitsa sooda veel".

raske puue

Kaks aastat tegasi oli lapsel pimesoolepdletik, aga diagnoosi panemine venis nii kaua, et pimesool
IGhkes, tekkis kdhukelme poletik, vaja laks kahte operatsiooni ja haiglaravil olemist tle kuu aja. Kaks
korad jarjest (kahel pdeval nddalavahetusel) kutsusin kiirabi ja tehti vaid valuvaigistav slst, kuigi laps
oksendas, kdht oli lahti, palavik lle 38 ja alla ei ldinud. Esmaspéaeval pé6rdusin perearstile (laps ei
olnud vGimeline minema arstile, laksin ise), kasti tuua uriinianalls.Arst kirjutas peale uriinianaliisi
vastuste saamist moéodaminnes ravimid p&iepdletiku raviks (!!!) ja kaks nadalat ravisin last tulutult
kodus. Olukord aina halvenes, 16puks perearsti registratuurist anti saatrkiri EMOsse. Suure vaevaga
joudsime EMOsse, uuriti ja kirjutati Merimetsa haiglasse sisse. Seal olin koos lapsega 4 pdeva
(neljapaevast esmaspdevani), raviti kuseteede pdletikku, olukord aina halvenes. Esmaspaeval tehti
suure vaevaga ja narkoosiga kompuuteruuring ja alles siis avastati, et kdht on méada téis, laks kohe
Meremeeste haiglasse opile.See, mis toimus Merimetsas, on siiani dudusunenagu. Vaimupuudega
inimestega med.personal suhelda ei osanud, stitidistati veel mindki, et ma ei suuda lapsele selgeks
teha, et on vaja vereanallilsi vtta ja kompuuteruuring teha. Voin vaid 6eld, et olen 6nnelik, et laps
on elus. Parast haiglat lapsega arsti juurde jarelkontrolli minnes sain veel riielda, et miks ma lapsega
kohe ise EMOsse ei ldinud ja asja nii kaugele lasin minna. Aga meie peres ei ole autot , tdiskasvanud
inimest ju sille ei vota! Taksossegi sain lapse peale mitmetunnist veenmist. Lapsel ju kérge palavik ja
IGhkenud pimesool - kes oleks nii vimeline ise liikuma!!!

raske puue

Laps oleks saanud diagnoosi varem kui perearst ja neuroloog oleks meid kuulanud Gigeaegselt. Laps
sai diagnoosi alles 12aastaselt ja nlitid on meil jddnud vahe aega, et teda veel lihvida enne
tdisealiseks saamist.

raske puue

Neid ikka tuleb ette
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Puude raskusaste

Kui on olnud ebameeldiv kogemus, siis palun kirjelda seda:

raske puue

Kui ei ole tegemist lapse pikaaegsete arstidega, siis tihti ei osata midagi ette v&tta, kuna on tegemist
haruldase juhtumiga. Samuti on esinenud halvustavat ja lleolevat suhtumist, kuna ma olen ise lapse
olukorraga paremini tuttav ja oskan kusida/tdhelepanu juhtida ja see arstidele tldjuhul ei meeldi
(saan murgise voi solvava vastuse)

raske puue

Esimese autismi diagnoosi saamine oli vdga traumeeritud kogemus. (Tallinna Lastehaigla vdikelaste
psiihhiaatria osakonnas, ca 7 a tagasi). Hilisemast on seal ka liks ebameeldiv kogemus
psiihholoogiga. Kuid viimaste aastate kogemus sealse personaliga on olnud teisel tasemel. Uued
inimesed, teistmoodi lahenemine ja suhtumine. Alguses oli lldse infot vdhe ja kdik muudkui
korrutasid, et laps peab kohe abi saama jne. Aga kus vdi mis, seda lahendust polnud kellelgi. Hasti
palju oli sellist suhtumist, et ainult spetsialistid saavad aidata ja teraapiat teha, kodus ise ei saa neid
asju teha. Ja kui sa nidalas mitu korda ei ki, siis ei ole kasu midagi. Oudne lihtsalt. Uks ebameeldiv
kogemus on ka algusajast kui juhtusime sellise inimese nagu Olga Bogdanova juurde. Uldse oli palju
sellist suhtumist, et teeme midagi, teie maksate. Aga mida ja miks ja kas seda vaja on, seda ei
raakinud keegi.

raske puue

Suinnituse ajal laps sai vigastuse. Seoses sellega praegu lapsel on probleemid tervisega

raske puue

Arsti Uleolev suhtumine kolleegidesse, patsientidesse.

raske puue

Neid kogemusi on ikka vaga palju-Hiiumaa arstidega seoses.Nendest kirjutades saaksin terve ajakirja
kokku.Siinsed arstid -neil puudub igasugune oskus ja soov oma t66d teha.Hiidlastel on Gtlus,et kui
oled haige ja tahad elada-siis tuleb kohe mandrile arsti juurde minna.Kahjuks see nii ka on.Samas
,kui ldhen Tallinna v&i Haapsalu arsti juurde,kus on kordades rohkem patsiente.Alati naeratavad,
sObralikud ja teavad,mida teevad.lsegi registratuuris to6tavad inimesed.

raske puue

ei jaksa kirjutada

raske puue

ei ole olnud (kui vélja jatta repliik sinnitusmaja naistearstilt, et t66 on tellija materjalist)

sligav puue

Oigel ajal perearst ei saanud dieti lapsi ravida,teha vajadused analiilisid.Laps oli koomas 3 kuud.

raske puue

Oli vaga valus kuulda, kuidas eriarst oli tegelt juba lapse n.6 maha kandnud (ullatushiitie arsti suust:
oi ta on téditsa arenenud aasta jooksul, uskumatu) véi kuidas Lastehaigla arstide konsiilium suhtub
vanemasse, kes taotleb suunamist vélisarstile ( lause: No mis sel eesti arstiabil siis viga on,
et siin ei kélba olla, ega teisesugused mujalt paremat ravi ei saaks) - sellist alandamist enam labi
teha ei suuda ega taha.

raske puue

on olnud negatiivne kogemus reh.plaani koostamisel.

sligav puue

vaga hullu pole juhtunud; raviskeemidega on eksitud

keskmine puue

Valeravi. Ebaprofessionaalne kditumine.

Hoolimata e-tervisest,tuleb iga kord uue arsti juurde minnes alustada jalle oma jutuga algusest;

raske puue . s
P lapsele ei suudetud panna kanidili;

raske puue Lapsele anti liiga kaua valet epilepsia ravimit, kahtlustama et osad probleemid sellest tingitud.
Md&ni harv juhus on olnud. Arvestades, et laps on puudega 5 aastat, siis pole nii hull ehk..
Aga kohutavalt hairivad sellised Gtlemised lksikute spetsialistide poolt, et "Kus ei ole midagi(laps),

raske puue sinna ei tule ka juurde!"
Kummaline ongi, et kui oleme vélismaal arstide juures kdinud, siis seal on tagasiside lapsele ALATI
positiivne. Last on alati véimalik edasi arendada! Ja nii ongi!

. Eesti ainukene ortopeediline kirurg on vaga ebaprofessionaalne ja ei suuda teha ei ihte ega teist
stigav puue

otsust edasise raviplaani koostamisel. Alustan protsessi valisriiki konsultatsioonile minekuks

sligav puue

Sellest saab kirjutada raamatu
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Puude raskusaste

Kui on olnud ebameeldiv kogemus, siis palun kirjelda seda:

siigav puue

Kuigi see on olnud mitu-mitu aastat tagasi. PGhimd&te on selles, et arstid ja arst-residendid teavada
paremini mis sinu lapsele dige on, aga ma ei jaga seda arvamust, sest mina tunnen oma last/lapsi
kdige paremini ja senini pole ma eksinud selles osas. Ndide: lapsel oli sinnihetkel nasogastraalsond
kuni 4,5.aastaseni. Selles vahemikus soovitati haiglas ndlgimist teha, et sondist lahti saada. Mina
nagin, et aeg ei ole kiips ja teavitasin ka arsti sellest, aga me siiski proovisime. Ei toiminud. Arst
ltles, et ta ei hakka teil kunagi s66ma, julgesin vastu vaielda. Tanaseks laps s60b ise lusikaga, ise
joob klaasist, tassist. Kill ei s60 tiikilist toitu, aga juba vdivad olla toidu sees ka pehmed vaikesed
tukid.

On olnud ka muid ebameeldivusi, naiteks arst (lastehaiglas) ei mdista, et tegemist on puudega
lapsega, laps ei saa tema korraldustest aru ja siis arst hakkab no tujutsema, pirtsutama. Arsti poolt
vaga lapsik kditumine. See kogemus on olnud korduv teatud arstiga. Aga rohkem on olnud vaga
meeldivaid kogemusi.

raske puue

Minu arst arvas umbes pool aastat, et mul on neerud haiged. Hiljem selgus, et mul oli munasatsdst.
Jaole saadi veidi enne tsisti IGhkemist. Selle tdttu eemaldati mul lisaks tsistile munasari.

raske puue

Sunnitus oli raske. Lapsel oli nabandér liiga lihike ja ei tulnud valja. Selle asemel, et minuga
pahandada, et olen ennast PAKSUKS s66nud oleks pidanud tegema Keisrildike, et laps poleks
sinisena stindinud :(
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7. Fiisioteraapia ja teiste teenuste vajadus, kidttesaadavus ja kasutamine

Antud peatiikis kasitletakse puudega laste flisioteraapia ja muude toetavate teenuste vajaduse,
kattesaadavuse ja kasutamisega seonduvaid aspekte, seal hulgas teenustega rahulolu.

18% (60) vastajatest leiavad, et flsioteraapia voi teiste teenuste saamine ei tekita neile probleeme
ning 10% (31) vastanutest vdidab, et nende laps ei vaja toetavaid teenuseid. 47% (153) vastajatest
leiavad, et teenuste saamine/teenustel kdimine tekitab mdnevérra ebamugavusi (Joonis 24, Tabel
16).

Kas lapsele fiisioteraapia, taastusravi voi muu teenuse saamine tekitab Sulle probleem. ..

[57]
1]
49
(53]
[T5]
b1
3

Joonis 241 Taastusravi jm teenuste kattesaadavus

Tabel 16 Taastusravi jm teenuste kattesaadavus puude raskusastmete 10ikes

Saarmine tekitab Sulle prableemep e |Kokku | Keskmine |Raske |Sigav

vahesel maaral, kuid tekitab vahel ebamugavusi 153 16 99 38
Uldiselt mitte 79 6 46 26
ei, olen rahul 60 3 45 12
ei vaja selliseid teenuseid 31 4 21 6

Kommentaarid kiisimusele: , Kas lapsele fiisioteraapia, taastusravi vdi mdne muu teenuse saamine
tekitab Sulle probleeme?”

Puude A

Soovin tapsustada, et:
raskusaste
sligav puue Tasutud teenuste maht on vaike.

keskmine puue | pean oma t66 korraldama nii, et olen nddala kuus vaba.

sligav puue Teenust pole véimalik saada

raske puue Ei saa koiki teraapiaid Uhes asutuses ja erinevas pole neid voimalik votta...
sligav puue Keeruline leida teenusepakkujaid

siigav puue Pikad jarjekorrad.

Tegelikult puudub mul lilevaade, mida teenusepakkuja reaalselt kirja paneb, ma ei oska seda kusagilt

raske puue . . . Lo L
P vaadata, samast firmast teenuseid saanud inimesed on kaevanud, et valetati muid teenuseid juurde.
Tekitab kill kuna osades piirkondades ei ole selliseid teenuseid. Koolilapsega rannata muudesse
raske puue - . .
maakondadesse on raske, jarjekorrad pikad jne
raske buUe Saada olevad teenise kellaajad tavaliselt sellised,et koolipdev tuleb puududa ja jarjest aegu keeruline
P saada erinevatele protsetuuridele.V&i pakkuda aegu Ghtu ,siis laps peale kooli vasinud.
siigav puue Tekitab suuri probleeme - teenuse kattesaadavus on vaga kehv

14 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:
153 - vahesel maaral, kuid tekitab vahel ebamugavusi;
79 - Uldiselt mitte;
60 — ei, olen rahul;
31 - ei vaja selliseid teenuseid (jargmist vastama ei pea).
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:’:sl::.l‘:as ‘o Soovin tipsustada, et:

siigav puue Tekitab suuri probleeme

raske puue Pikad ajad ja asukoht kdrvalise asukohas, selleks pean kasutama tugiisikut.

raske puue Ei saa piisavalt teenust

siigav puue Probleem on see et ei saa Uldse

raske puue jah tekitab probleeme, kattesaadavus on ebapiisav

raske puue ei ole aegu saada.

raske puue Laps vajab logopeediteenust, mida on praktiliselt v8imatu saada

raske puue Ikka pikk ooteaeg on probleemiks.
Probleeme tekitab see, et kdik millest on kasu lapsele on tasuline. Tasuta eesti arstide teenused ei

siigav puue arenda last edasi, vaid pigem hoiavad lapse stabiilsena ehk nad ei usu lapse paranemisse ja ei oska ka
ise sellele kaasa aidata. Haigekassa vGiks tasuda iga teraapia eest, mis pere leiab, et last arendab.

siigav puue Uldi:selt on teen'l{sed hasti kétt.esaadavad ja vaga heal t:iseijI, ev§muggyust t?lfitab asjaolu, et Pean
lapsi kogu aeg viima/tooma erinevatesse kohtadesse, nii et ei saa ise plsivat tdokohta endale leida

raske puue Teraapia ajad on péaevasel ajal ehk siis minu tdoajal.seega t66lt ara kiisimine,tundide jargi tegemine on
keeruline.
Minu lapse taastusravi toimub valismaiste arstide juhendamisel ja ka meie flisioterapeut on valismaalt.
Maksta tuleb kdik 100%-liselt ise. Varem kasutasime Eestis pakutavaid teenuseid, kuid kasutegur oli

siigav puue nuII..Ri'!!< \-/c”?_ilfs maksta teatud summa aastas igallapse .kohta, mille osas vanem ( mitte. sama o
meditsiinitootajate punt, kes teenust pakuvad) ise valiks, kas kulutab selle taastusraviks Eestis voi
mujal Euroopa Liidus/ maailmas. Siin peetakse riigi poolt tlal liiga palju personali, kelle kasutegur laste
arengusse on nullildhedane.

siigav puue Teenus on liiga kaugel, trantspordi teenust voiksid kasutada terapeudid

siigav puue teenus asub kodust kaugel

raske puue Laps saab vajaIFkud teenused rehabi.latsiooni keskusest, kuid kogu paberimajandus ja asjaajamine
teenuste saamiseks, on peavalu tekitav

raske puue Laps saab teenuseid rehabilitatsiooniplaani alusel.

sligav puue inps ei saagi praegu teenuseic!.,lkuna ei o.Ie taII.e sobivat varianti. Koolis olevad spetsialistid oleksid
koige paremad lapsele. Laps kadib Porkuni koolis.

raske puue Vajalike teraapiate kattasaadavus ja ka piisava mahu saamine on suurte probleemidega

sligav puue Paberimajandus oli segadusse ajav ja ajasaamine veidi aegandudev.

sligav puue Maja kus pakutakse flsioteraapiat on selkeks kdlbmatu. Puudub korralik kaltee. On mingid logisevad

rennid, millelt oht kukkuda.

keskmine puue

Ei pakuta piisavalt kiiresti ja piisavas pikkuses

Sobivat vastusevarianti polnud. Hetkel laps reha-plaanis maaratud teenuseid sh flisioteraapia ei saa,

raske puue kuna senine reh asutus peatas tegevuse. Sobival kaugusel olevate teenusepakkujate nimekirjad on aga
koik tais.

sligav puue TO6 ajal, pean toolt ara kiisima, ei padse valja, ei jaksa tassida

siigav puue Saame seda koolis

raske puue Inimesed vahetuvad pisevalt.

raske puue Head professi.onaalid on. Tartus.jf\ Tallinnas, mitte vaikelinnades. Isegi kui nad kaivad ka valja Tartust,
on see harva ja nande ajad on tais.

raske puue To6 korvalt on teenustel lapsega keeruline kaia.
Véaga raske on aegu saada ja jarjepidevus vdib katkeda, kui uusi aegu ei saa. Erivajadusega lapsed

raske puue vajavad pikka sekkumist, mitte ménda korda pistelist jarele aitamist. Komplektis peaks toimima riigi ja

lasteaiaga jne. Praegu on ka ajaliselt vaga raske planeerida terviklikku kava lapsele, sest vGib muutuda.
Osa saab rehap. alusel ja osa vanem otsib oma raha eest juurde.

raske puue

Ulipikad jarjekorrad, teenus asub kodust kaugel
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Puude R
Soovin tapsustada, et:
raskusaste
Vajaks vaga sellist teenud. Probleemiks on , et meil ei ole nagu fusioteraapeudi jaoks diget diagnoosi.
Minu autismiga poeg on lihtsalt kohmakas, jookseb kummaliselt, kehahoid natuke siiltjas. Vajaks vaga
siigav buue teenuseid just flisilise keha parendamiseks, siiani saan eitava vastuse taastusravi ja flisioteraapia
gavp keskkuste ja reha asutsute poolt. Tundub, et kardetakse pigem seda diagnoosi ja nad on siivenenud
pigem liikumispuudega lastele. Minu lapse on vaatamata on diagnoosile vdga avatud uutele asjadele ja
koostoovalmis, saavutab lihtsalt hea koostdo teistega.
Laps saab kdik teenused koolis. Ainus pdletav kisimus on, et kus kill oleks vdimalik saada
raske puue vaimupuudega inimesele narkoosiga hambaravi? Siiani olen aru saanud, et ainus koht on Tartus. Aga
P kui ei ela Tartus? Kas pean votma tdo6lt vaba padeva, et Tartusse sGita? Ja rahakott puuga selga, sest
narkoos, ravi ja soit sinna ja tagasi ei ole mitte odav?
raske puue Teenuste info viks olla kidttesaadavam ja erinevate vdimaluste info rohkem loetletud/pakutud
REH.teenused saab votta ainult Ghest asutusest, aga ihest kohast vaga palju sobivat ei leia. Samuti
raske puue nduab see perele lisaaega, et teenusele sdita. Lapsel on ka Shtuti raske kaia, sest vdsib ara. Koolis voiks
olla rohkem vajalikke lisaasju (eripedagoog, rohkem logopeedi, vb jooga vdi muu rahustav teraapia)
raske puue Hiiumaal puudub igasugune vdimalus ja Haapsalus jagub aegu vaid 2x aastas
raske puue rehabilitatsiooni teel saadavad teenused tuleb votta Ghest kohast, vahel oleks vaja kdia mitmes.
stgav puue Baseinis ei ole riietusruumi,kus saab olla ema oma pojaga.
raske puue Tooandjad (ka avalik sektor) ei vaata eriti hasti sellele, et nddala mitu korda tuleb t66ajast kaia lapsega
P teraapiates
teenuste jarjekorrad pikad. Uhest reh.asutusest ei saa kdiki teenuseid. Reh.plaani alusel vdimalik
siigav puue rahastust saada vaid Uhest asutusest korraga. St kui mingit teenust sealt ei saa, pead maksma teises
kohas
raske puue Teenuse kattesaadavus,kvaliteet ja maht kindlasti ei paranda minu lapse olukorda
laps on linnas koolis, iseseisvalt teraapiasse minna ei oska. vaja on tugiisikut, kes teda teraapiasse viib
raske puue .
ja sealt toob.
raske puue Haiglate ja teraapiakeskuste juures on teraapiate saamine olnud ok. Probleem oli siis kui teraapiat
P vOeti lasteaiast. Siis jai eripedagoogil oskusi vaheseks ning ta ei saanud lapsega kontakti.
siigav puue Kuna ei kasuta reh plaani alusel vaid haigekassa alusel. Meie piirkonnas ei ole ndudlus nii suur,
gave seetOttu probleeme ei ole. Kdiime HNRK-S
raske puue VALGAS KAHJUKS POLE MINGIT VALIKUT. PEAD VOTMA SELLE MIS ON.

32% (104) vastanutest annab teada kisimusele ,Kas Sinu jaoks tekitab lisamuret asjaajamise kord ja
aeganoudvus flsioteraapia vOi mone teise teenuse taotlemisel?”, et teenuste taotlemisega kaasnev
asjaajamine tekitab neile lisamuresid; 41% (131) leiab, et teenuste taotlemise kord vdiks olla lihtsam
ja sujuvam (Joonis 25. tabel 17). Vaid ligi 19% (60) vastajat annab teada, et teenuste saamise
asjaajamise kord ja ajaline kulu ei ole neile probleemiks (Joonis 25, Tabel 17).
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Kas Sinu jaoks tekitab lisamuret asjaajamise kord ja aeganoudvus teenuse taotlemisel?

o

a1

Joonis 2515 Rahulolu taastusravi jm teenuste saamise korraldusega

Tabel 17 Rahulolu taastusravi jm teenuste saamise korraldusega puude raskusastmete IGikes

Kas Sinu jaoks tekitab lisamuret asjaajamise kord ja

aeganoudvus fiisioteraapia v6i mone teise teenuse Kokku Keskmine |Raske |Sigav
taotlemisel?

ei, kuid lihtsam ja sujuvam vdiks see olla siiski 131 11 82 37
jah 104 10 70 24
ei 60 3 40 17
ei kasuta selliseid teenuseid 28 5 19 4

Kommentaarid kiisimusele: ,Kas Sinu jaoks tekitab lisamuret asjaajamise kord ja aegandudvus
flsioteraapia voi mdne teise teenuse taotlemisel?”

Puude i

raskusaste Soovin tdpsustada, et:

raske puue Vajame tugiisikut juba (ile aasta.Siiani pole seda meile leitud.

siigav puue Muret tekitab, et ei ole aega vGimalik leida, et minna teenuseid kasutama

raske puue Asjaajamised ei valmista mulle ilmselt seetdttu muret,et to6tan sotsiaalslisteemis.

raske puue '.I.'ug.isiku oNt.simine.ja tu.giisik.L.J r.)uudu.sel pean ndpistama aega to0ajast. Raske, ei usalda last veel
iksinda sditma teiste linnaliini bussidega.

raske puue Jarjekorras, liiga keeruline ja blirokraatiat tais ning palju jooksmist.

siigav puue Rehabilitatsiooni jarjekorrad liiga pikad, tihti ei saagi mdnda teenust, mis ette nahtud.

stigav puue KIiiniIisgIe F.c.)gopeedile ei saanud saatekirja- sellest aastast kord, et ainult eriarstilt saab kui on
neelamishaire....

sligav puue Pidev erinevate vormide téitrp.ine pL.J.l?Jde mé.éranj.iseks lisab mulle paberimajanduse koormust, kuid
suures osas on see elekrtooniliselt taidetav ja moistlik

raske puue Lisaks“ h.aige.kas.sa teenusele, ei saa ka rehvid. teenuseid siis kui tahaks. Mitu rauda peab tules olema ja
see vasitab ja ajab segadusse

siigav puue Nagu eelpool kirjeldasin, muret valmistab, et riigipoolne rahastus taastusraviks piirdub Eesti
terapeutidega.
Puudeotsus kehtivus, rehabilitatsiooniplaani kehtivus, rehabilitatsioonikeskuse teenuste kestus,

raske puue rahade taotlemise aeg reh teenuste saamiseks jt kGik eri aegadel ja erinevad avaldused. Taiesti
uskumatu jamal
Flisioteraapiaga on nii, et iga 10 tunni jarel peab taastusraviarst kontrolli tegema, kui laps kaib 4h

raske puue nadalad flsioteraapias, siis peab ta iga 2,5 nadala tagant kdima taastusraviarstil. See on vaga
keeruline, sest ravijarjekorrad on pikad ja see tdttu katkeb taastusravi pidevalt.

stgav puue Oleme ndus ise maksma, kui fusioterapeut koju tuleks

15 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:

131 - ei, kuid lihtsam ja sujuvam voiks see olla siiski;

104 - jah;
60 — ei;

28 - ei kasuta selliseid teenuseid.
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G Soovin tapsustada, et:

raskusaste
Minu jaoks on keeruline, et paljud teenused pole riiklikus slisteemis sees. Samuti on vaga keeruline

raske puue see, et Uhe teenusepakkuja juurest kdike ei saa. Ning samaaegselt ma mujalt ka teenust ei saa (nt
loovteraapiad). Peaks olema ladus ja lihtne nn vaba liikkumise véimalus teenusepakkujate juures.
Komplekti on vaga keeruline kokku panna ja alguses ulme, et kuhu mis pusle tiikk vaja panna. Pead

raske puue palju helistama ja endale selgeks tegema, siis lootma Gnnele, et teenuseid ikka saad voi panema
ennast jarjekorda. Ka logopeedile on dliraske Gldse no jalga ukse vahele saada raha eest.

raske puue Juba rehabilitatsiooniplaani koostamisele endale on jarjekorrad Ule poole aasta!

siigav puue meil on vdga raske om teenust saada sest ei sobitu tihti 100 % nende kriteeriumitele.

raske puue Selle taotlemine vdiks kaia labi interneti vms.

raske puue Jarjekorrad on pikad aga oluline on jarjepidevus

raske puue Igasugu taotluste esitamine on aegandudev, aga tehtav.

raske puue Asjaajamine tdhendab mulle pidevaid kdnesi arstile,ametiasutustele.Kirjavahetusi.

siigav puue teenuste jarjekorrad pikad. Pead kogu aeg meeles pidama, millal ajad lahti Iahevad. Kui jaddd pdevaga
hiljaks, siis lapsele jadb kuine auk teenustes, sest aegu enam ei saa.
Rehabilitatsiooni asutustelt teenuse saamine on tehtud ilimalt keeruliseks,kuna pole vGimalik saada

raske puue . . . L . . S
Uheaegselt teenuseid erinevatest kohtadest. See reh.plaani avamine ja sulgemine pole lihtsalt inimlik.
Jarjekorrad on meeletud. Kdigepealt reha. plaan. Rehaplaani tegemine oli lastehaiglas vaga meeldiv ja
kiire, aga kui paberid saadeti Tallinna lastehaiglast Tartusse kontrolli, siis see aeg (kui kirja kinnitus
joudis Tartust minu meilile)oli umbes kuu aega(lihtsalt kirjade randlus linnade vahel).
Miks me ei teinud e-allkirju nagu tavaliselt? Kuna reha. plaani tahtsime haiglas spetsialistidega
analllsida, enne Tartu saatmist. Emale lihtsalt peab jdama vdimalus reha. teenuse pakkujaga silmast-
silma raakida ja paberile pastakaga allkirja anda.
Emana ma ei saa aru, miks Tartu arstid peavad kontrollima Tallinna Lastehaiglas tehtud reha.plaani
padevust? Esiteks on see meeletu aja raiskamine (kuu aega lisaks) ja teiseks on m&lema haigla arstid
ju vaga padevad. Kas riik ei voiks teha erandi reha. plaani tegemisel suurtele haiglatele? ST. kui reha

raske puue plaan on tehtud Tallinna v&i Tartu haiglas, siis plaani pole vaja enam (le kontrollida. Ajaliselt vdidaksid
koik.
Alla igasuguse arvestuse on Sotsiaalkindlustusameti infotelefoni daamide teadmised reha. teenuse
saamisest/asjaajamisest. 0 infot. Lubati tagasi helistada, aga seda ei tehtud. Sisuliselt on nii, et sots.
kindlustusameti info osakonna t60 teeb dra haigla sotsiaaltootaja. Haiglas on inimesed seaduste
muudatustega paremini kursis.
Eraldi teema on juhtumiuuring lastele kohalikus omavalitsuses. Emana ei saa aru milleks sellist
dubleerivat materjali lasteaia-kooli lapsele vaja on. Aega kulus dokumentide tditmiseks tund aega.
Jarjekorrad olid pikad. Sots. to6taja meeldiv.
Aga tulemus? Sisuliselt sama, mis reha. plaan. Milleks raisata inimeste aega?

siigav puue Kuna ei kasuta reh plaani alusel

7% (21) vastajatest Utleb, et lapsele vajalikud teenused ei ole neile mingil péhjusel kdttesaadavad ning
8% (26) vanematest ei ole, vOi pigem ei ole rahul pakutavate teenustega. 30% (98) vastajatel on
teenuste saamise raames esinenud takistusi, mis on tekitanud perele tdiendavaid ebamugavusi.
Samas 46% (149) vastajat on saadavate teenustega rahul (Joonis 26, Tabel 18).

Kommentaarides on probleemidena vilja toodud terapeutide nappust ja mure, et rehabilitatsiooni-
keskuses puuduvad koik lapsele vajalikud spetsialistid. Rohkem probleeme on ettendhtud teenuste
saamisega vaiksemates kohtades, kuna puuduvad puuduvad teenusepakkujad.




Elu erilise lapsega — toimetulek ja vajadused

Kas oled flisioteraapia ja/voi teiste teenustega rahul?

ei kaguta teenuseid, kuna pole ...
i kasuta teenuseid, kuna vajali...

jah. kuid Ohe voi teise teenuser...

T

L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

jah, olen rahu 149
& kA 188 1548
Joonis 26 Rahulolu saadud taastusravi vm teenusega
Tabel 18 Rahulolu saadud taastusravi vm teenusega puude raskusastmete I6ikes
Kas oled jaanud fiisioteraapia voi muu teenusega rahule? Kokku Keskmine |Raske Siigav
Ei 8 0 5 3
Pigem ei 18 1 13 4
Ei kasuta teenuseid, kuna ei saa neid (kuigi on vajadus) 21 2 15 4
Ei kasuta teenuseid, kuna pole vajadust 29 6 18 5
Jah, kuid teenuste saamisel on esinenud probleeme, mis on
’ P ’ 98 9 63 26
tekitanud ebamugavust
Jah, olen rahul 149 11 97 40

Kommentaarid kiisimusele: , Kas oled jadnud flusioteraapia vGi mGne muu saadava/saadud teenusega
(sh hoiuteenus jms) rahule?”“

Pty Soovin tdpsustada, et:

raskusaste

stigav puue E.nfjla 4 Adeli ba?sseinis ei ole lastele sobilik veetemperatuur. Vesi ei muutu 21 kraadiseks kui see on
kirjutatud tahvlile.

raske puue neid ei saa vajamineval maaral

sligav puue Laps vajaks rohkem fiisioteraapiat, kui véimaldadakse

raske puue Logopeediga rahul aga muid teraapuaid ei saa, kuna pole terpeute.

sligav puue Teenusega rahul olnud, kui vaid |66gile paaseks

raske puue Ebamugavus, alati ei saa ise lapsega minna, tuleb leida keegi kes saab minna.

siigav puue Flisioteraapiaga olen rahul. Hoiuteenus on olematu,seega ei saa ka rahul olla.

raske puue Flsioterapeudid on erinevad, aga enamus on vaga heal tasemel

raske puue L'i'nhas vaid liks f[]s'ioterapeu.t ning tema ei.j.6L.Jdn%1d.nn IapS('e.ni'. Laps ei ’Eein.ud midagi kaasa ning
flisioterapeut vottis samal ajal vastu paragiiniravi kliente. Riigilt raha ndudis!

raske puue Vdikeses kohas vdhe teenuste pakkujaid vdi puuduvad uldse

raske puue Niipalju, kui teenusele padsenud oleme, oleme ka rahul olnud.

stigav puue Kuni kais koolis oli superlux

raske puue lapsehoiuteenusega olen rahul

16 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:

21 - ei kasuta teenuseid, kuna vajalik teenus pole mingil pShjusel saadaval, kuigi oleks vajadus;

98 - jah, kuid UGhe voi teise teenuse raames on esinenud takistusi, mis on tekitanud perele ebamugavusi;
149 - Jah, olen rahul;

29 - ei kasuta teenuseid, kuna pole vajadust;

18 - pigem ei;
8-ei.
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:’:sl::.l‘:as ‘o Soovin tdpsustada, et:

raske puue Adeli rehabilitatsioonikeskuses viimasel ajal enam ei saanud meile sobivaid aegu. Paar aastat tagasi
sellega muret polnud.
Need teenused, mida oleme saanud, oleme rahul. Hetkel ajan juba pool aastat hoiduteenuse asju,

siigav puue oleme jéudnud punkti, et paberid on korras, taotlused rahuldatud, kuid lihtsalt ei leia inimest, kes last
hoiaks

siigav puue olen rahul ABM teraapiaga. Samas eesti terapeutide oskused on nigelad.

suigav puue Olen rahul,kuna olen leidnud meile vaga hea flisoterapeudi ja nende pakutav teenus on vdga hea!

raske puue Elame Hi'ium?al, kus sellised teenusglt'j on meist ksigel. Teeme ise ja Opime kord aastas flsioterapeudilt
harjutusi 5 paeva rehateenusel. Ja kdime ujumas.

siigav puue Tegelikult vajab laps tugiisiku teenust, kuid kuskilt ei ole v&tta tugiisikuid

raske puue Lahendysi iga'péi'evaselt hakkama saamiseks (nt kuidas. potile ai.data spastiline laps) ja konkreetsete
vahendite valimiseks pole lapsega tegelenus terapeutidelt kahjuks saanud.

siigav puue Hoid'jaga 'olen rahu!. Hoiuteenust ise peaks olema laiemas ulatuses ja palk ning t66leping peaks olema
motiveerivam hoidjale.
Lastehoidu olen saanud vaid 2 korda. Kuna laps vajab kateteerimist, siis sellist inimest, kes on ka

raske puue koolitatud, on pea véimatu leida. Teraapiatega on erinevaid kogemusi, on vaga haid kogemusi, on ka
vaga halbu kogemusi.

siigav puue teenus on vdljaarendamata, puuduvad padevad too6tajad

sligav puue Laps vajaks igapaevast flsioteraapiat.

raske puue Tugiisiku'teenusega oli probleeme, kuid minu mitteallaandmuse tulemusens ja teenuse otsese osutaja
vahetamisega probleem lahenes.

raske puue liiga pikad jarjekorrad

raske puue Olen rahul lapsehoiuteenusega,samas vahel kellaajalselt ei sobi,tuleks veel otsida juurde teine

lapsehoidja

keskmine puue

Aegade sattimine

raske puue Logopeedide puudus on vdga suur ja nende teenusele saamine pika ooteajaga
raske buue Osaliselt pole teenused saadaval ning pole rahul teenuse kvaliteediga. Samuti hoiuteenus sai meie
P pere jaoks véimalikuks liiga hilja ning ka siis taaskord pole teenuse osutajat maapiirkonnas.
raske puue Sobivaid ja mdistvaid, asjatudlikke inimesi on raske leida.
Néiteks nduded lapsehoiuteenuse osutajale (esmaabi koolitus, lapsehoidja kvalifikatsioon). Véimatu
raske puue . .
on leida hoidjat.
raske puue Kui Oigesse kohta satud, siis on vdaga armsad ja tublid spetsialistid.
Eripedagoog ei saa lapsega vahel hakkama, ei suuda teda tegevuses hoida, laps jookseb kabinetist
raske puue . - .
vdlja, mis on ebameeldiv
Haapsalu ja Parnu Spaa teenuseid ei saa kasutada kuina puudub nende kooseisus psiihholoog.
siigav puue Reaalselt pole meil vaja seda, sest meie vajadus on fiisioteraapia, jdusaal ujumine. Koolis on olemas
psiihholoog ja tal on temaga head suhted.
raske puue Saadud fusioteraapiaga olen rahul
Logopeed ja muusikateraapia ning flisioterapeudiga ujumine on olnud lapsele vdga kasulikud. Aga
raske puue o o . . . o -
nidd kooli ajal on raske leida aega ja sobivat teenust. Elame niilid kaugemal ka kui ennem.
raske puue See kdik toimub lapsevanema to0ajast
Kogu asjaajamine on lapsevanema dlgadel, nt ka tugiisiku leidmine jms. Ja samas eeldatakse, et tuleb
raske puue e
veel taiskohaga t606l ka kaia.
raske puue Teenus |Opetati lihtsalt igasugu pShjuseta keset aastat dra
Olen vaga-vaga rahul. Enamus tegijaid on oma ala parimad spetsialistid.
Tagasilook oli lasteaias, kus eripedagoogi padevus jattis soovida.
Teisest kiljest vGis olla probleem ka selles, et laps ja eripedagoog lihtsalt inimestena ei klappinud ja
raske puue . . . s .
sellepérast ei tekkinud vajalikku kontakti.
Leian, et on vdga oluline, et peale lasteaias pakutavate teraapiate jadks lastele ALATI vGimalus ka
teenust kusagilt mujalt vGtta. Mida nltd teemegi ja oleme vaga rahul:)
sligav puue Kuna olen lapsele ise head terapeudid véidelnud
siigav puue Enam-vdhem rahul.

raske puue

Ei ole veel jdudnud teenusele.




Elu erilise lapsega — toimetulek ja vajadused

L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

Kisimusele ,,Kas oled teinud taotluse teenuse saamiseks, kuid avaldus on saanud negatiivse otsuse
ning see on tekitanud perele raskusi?” vastas 55% (177) vastajatest, et nad on teinud taotluse ja
saanud positiivse vastuse. 37% (121) peredest ei ole teinud taotlust teenuste saamiseks ning 8% (25)
juhtudest on pere teinud taotluse, kuid jaanud vajalikust teenusest ilma (Joonis 27, Tabel 19).

Kas vajalike teenusete mitte saamine on tekitanud perele raskusi?

=

51
m
25
(%]
[25]
49

Joonis 2717 Teenuse taotlemisel saadud negatiivsete otsuste arv

Tabel 19 Teenuse taotlemisel saadud negatiivsete otsuste arv puude raskusastmete |16ikes

Kas oled teinud taotluse teenuse saamiseks, kuid avaldus on

saanud negatiivse otsuse ning see on tekitanud perele Kokku Keskmine |Raske Sligav
raskusi?

olen teinud taotluse ja saanud positiivse otsuse/teenust 177 10 123 44
ei ole teinud taotlusi 121 15 73 32
olen teinud taotluse, kuid otsus on olnud minu ullatuseks 25 4 15 6
negatiivne ning oleme jaanud ilma vajalikust teenusest

Kommentaarid kiisimusele: , Kas oled teinud taotluse teenuse saamiseks, kuid avaldus on saanud
negatiivse otsuse ning see on tekitanud perele raskusi?”

::sl:((:lzaste Soovin tdpsustada, et:

raske puue Olen saanud positiivs otsuse, kuid teenused pettusin.

raske puue Kuid ei saa teenust sest [ahedusez ei ole vastavat t66jéudu

raske puue pole arusaadav see slistem, kust kohast ma seda saan teha

sligav puue Teenuseosutajal pole vabu kohti niikuinii

raske puue otsus ei taga teenust

raske puue Véidetgvalt rahad teenuse kasutamiseks saavad kiirelt otsa ning palju raha kulus Reh. plaanide
tegemisele...

raske puue uus taotlus tuleb kohe, néis, mis saab

sligav puue maksan ise flsioteraapia eest

raske puue Tegime taotluse SA Tartu Ulikooli Lastefondile, et saada ratsutamiseteraapiat.

sligav puue Ei"oI_e teenud t.aot.lust, kuna tean, et kodus, lapse koolis vdi lahedal paiknevat teenusepakkujat
(fusioterapeuti) ei ole.

raske puue Invatransporti pole saanud, hoiuteenust pole saanud

raske puue Kuid pole teenuseosutajat
Tugiisiku otsisin ise. Kuna aga kasutatud teenus laheb rohkem lapsehoiu alla ja tugiisikul ei ole

raske puue Iapsghoidja kvalifikatsiooni e“ga Iébit.ud esmaabi I.<oolitu.st, ei~s.aa ta tootada Iapsehoidjana?. . .
Tugiisikuteenusele on ette ndhtud kindlad kellaajad, millal vdib teenust osutada (E-R kuni 21.00ni). Kui
aga oleks vajadus tugiisiku jargi nadalavahetusel véi 606siti, siis seda kasutada ei saa, selleks on

17 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:

177 - olen teinud taotluse ja saanud positiivse otsuse/teenust;

121 - ei ole teinud taotlusi;

25 - olen teinud taotluse, kuid otsus on olnud minu illatuseks negatiivne ning oleme jaanud ilma vajalikust teenusest.
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G Soovin tdpsustada, et:
raskusaste
lapsehoiuteenus. Viimasele aga on kdrged ndudmised lapsehoidja osas ning seet&ttu jaab teenus
kasutamata.
raske puue KGiki teenuseid, mis on ette ndhtud ei saa nagunii, kuigi on digus.
Lasteaia soovitusel soovisime ka fiisioteraapiat, kuid terapeut teda lile vaadates vaatles teda eemalt,
raske puue laps jooksis ringi ja ta Gtles lihtsalt, et ei saa nii midagi aru, rohkem ei kutsunud ja méaaras negatiivse
otsuse.
Proovisin the kuuri vibroakustilise teraapia mdju oma lapsele,mis oli lihtsalt uskumatult tdhus. Maksab
raske puue aga palju. Taotlesin rahalist abi kohalikult omavalitsuselt ja sain negatiivse vastuse,sest sissetulek Ghe

pereliikme kohta kuus on piisavalt suur!

Kommentaarid kisimusele: ,Kui laps saab flsioteraapiat, taastusravi vdi muid teenuseid, palun
kirjelda milliseid ja kas jarjekorrad voiksid olla [ihemad ning milline on teenuste kattesaadavus/kas
materiaalselt on sellel pere eelarvele moju?“

Kui laps saab fiisioteraapiat, taastusravi voi muid teenuseid, palun kirjelda milliseid ja kas

Puude . et .. . .- s .

raskusaste jarjekorrad voiksid olla liihemad ning milline on teenuste kittesaadavus/kas materiaalselt on sellel
pere eelarvele moju?

raske puue Jarjekorrad voiks tdesti [ihemad olla

keskmine puue

eriarst kirjutab flisioteraapiasse saatekirja ning siiani ei ole muret teenuse saamisega olnud.

sligav puue flsioteraapia, taastusravi

raske puue teenuste ajad ei sobi t66l kaivale vanemale, jarjekorrad liiga pikad

siigav puue Raske on toolt 2 nf‘:idalat olla lapsega taastusravil. Tavaliselt pean seda tegema enda puhkuse arvelt ja
puudub aeg enda jaoks, et puhata.

siigav puue Kéimia',fijsi.otferaapi'as,logopeediI ja tegevustgraipias.Vaja oleks Iisfaks Hipoteraapi.a.\.t aga rahaliselt ei
ole voimalik ja kahjuks puudub ka tradspordi vGimalus et seal sobivatel aegadel kéia.
Flisioteraapia ja ujumine. Ujumist voiks rohkem saada aga pole vdimalust. Raakimatule lapsele

sugav puue puudub logopeed Parnus. Teise lapsega oleks vaja psiihholoogile aga hetkel pole rahaliselt see
vGimalik. Samuti pole saanud logopeedile, kuna kooli ajad ja logopeedi ajad kattuvad.

raske puue Logopeed, tegevusterapeut, eripedagoog

raske puue hetkel vajaksime logopeedi, aga ajad alles mais

raske puue flsioteraapia, ujumine- reh.plaani alusel, ise lisa ei osta
reh plaani alusel eripedagoog, logopeed, fiisio, jms. Materiaalset mdju ei ole, jarjekorrad voiksid olla

raske puue lihemad, samuti hairib pidev personali voolavus (iiks kord on ks flisioterapeut teinekord juba
jargmine).

sligav puue Flsioteraapia, logopeed, aktiviseerimisteraapia- siiani pole jarjekordadega probleemi olnud

raske puue Logopeedide juurde v&iks saada tihemimi

raske puue Lapse.d saavad fusiot?raapiat, I.ogopeedi, tegevusterapeudi, eripedagoogi;loovteraspiat,
muusikateraapiat, psiihholoogi teenust

siigav puue flisioteraapia, kdneteraapia, hipoteraapia, manguteraapia. taastusravile voiksid jarjekorrad olla

IGhemad

keskmine puue

Tegevusteraapia on plaanis olemas, kuid aega pole 6nnestunud saada.. ootame juba paar kuud...
Sellest tulenevalt pole kattesaadavus kuigi hea. Materiaalselt mdjutab, kuna elame linnast eemal
(transport).

Teenused/eriarstid asuvad kodust kaugel - 100 km ning sinna sditmine on ajamahukas ja rahaliselt

raske puue kulukas.

raske puue Flsioteraapia

raske puue Logopeed, tegevus terapeud, flsioterapeud séidud maksan ise

raske puue Ootasid 3 a sti.oteraap.iat.muusjmateraapia I6petati minuga ndu pidamata poole aasta
pealt.logopeedi aegu ei ole.

raske puue Laps saab reh plaani raames erinevaid teenuseid, ja osadele neist on vdga keeruline aegu saada.

sligav puue flisioteraapia, tegevusteraapia, kénnirobot, logopeed, ujumine, massaaz. Séidukulud on kallid

siigav puue Flsioteraapia reh.plaani alusel.

keskmine puue

Vaga raske on olnud saada logopeedilist abi, hetkel ootame jargmist kilastust kus selgub, kas,meiega
hakatakse tegelema voi ei. Samas ise ei ole pidanud millegi eest siiani maksma.
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Kui laps saab fiisioteraapiat, taastusravi voi muid teenuseid, palun kirjelda milliseid ja kas

Puude e . oy s .. . - - .
raskusaste jarjekorrad voiksid olla liihemad ning milline on teenuste kittesaadavus/kas materiaalselt on sellel
pere eelarvele moju?
raske puue Minu laps saab erinevaid teraapiaid koolis.
raske puue Jarjekorrad lihemad. Periooditi kindlad kuupdevad, kellaajad, mil laps saab kiia.
. reh asutustest saadav on niikuinii meile konkreetselt ebapiisav, lisa osas KOV vastu ei tule ja oleme
stgav puue s o - . s . . .
kiisinud abi vGdrastelt inimestelt...vastasel juhul jadks lapse areng seisma ja tekiks taandareng.
sugav puue Sellised teenused vdiksid toimida kooli juures.
Flsioteraapia, tegevusteraapia. logopeed, eripedagoog, massaaz. Praeguse teenusepakkuja juures ei
stgav puue ole jarjekordi, aga teenuseid oleks meil vaja PALJU rohkem. Oleme ka oma kulu ja kirjadega kdinud
teraapiates.
raske puue Et saaks lapsele 100% vdimaldatavat reh. Teenuseid pakkuda, peaks t66lt dra tulema. Votame
P teenuseid valjaspoolt reh. Asutust/rahastust... 100€ kuus lisana.
raske puue Reh teenused. Eraarst laste psiiholoog
raske puue pstihholoog, psiihhiaater, vaimse tervise dde
siigav puue Kattesaadavad ainult kalli raha eest, mida ise ei jdua maksta
siigav puue Fysio, logopeed, tegevus, haapsalu
raske puue Laps saab rehateenuseid ning enamus on kattesaadav, mida ta vajab
raske puue laps saab flisioteraapiat, basseinivdimlemist, tegevusterapiat, ratsutamisteraapiat, eripedagoogi
P teenust. Jarjekorrad ei ole pikad uues reha asutuses.. eelmises olid liiga pikad.
raske puue Tegevusteraapia.Hea kadttesaadavus
raske puue Saaremaal on paljudest teenustest puudu, mis reh.plaanis kirjas
raske puue Ule 16 aastane puuduva to6vGime laps on taiskasvanute reh. teenuse jarjekorra IGpus ja me ei tea
P millal meieni jarjekord jduab aga vajadus on niitd ju koheselt.
Teenuseid saab vaid 2x aastas 10 korda- seda on liiga vahe ja jarjekorrad on pikad sest pole ruume
siieav pule ning terapeute piisavalt. Maksan omast taskust vaga suuri summasi juurde ning t606l ei saagi kdia ,sest
gavp pean last tdiesti jaburatel aegadel keset pdeva mitmesse erinevasse asutusse ja terapeudile viima.
Raha tuleb vaid toetustest.
raske puue Lapse ja enda elukorraldusega sobivaid aegu on raske leida.
Reh.plaani alusel saab laps tugiteenuseid sh flisoteraapia, tegevusteraapia, loovteraapia, logopeed,
pstihholoog jne. Teenuseid pakutakse 15 km kaugusel. Vahel on keeruline leida autokltuse jaoks raha,
et sinna s&ita, (eriti kuu I8pus ja paris kuu alguses) sest raha tagasi kiisida saab alles parast teenusel
kdimist.
raske puue Aasta 16pul meie teenused katkesid kaheks kolmeks kuuks, pdhjust ei 6eldud, (ihendust voeti alles uue
P aasta algul. Tegelikult ei tea ma paris tapselt, kuidas seda summat, mis lapsele teenuste jaoks ette
nahtud on, kasutatakse. Kuidas on vdimalik jdlgida seda, palju on kasutatud ja mis teenused veel
saada on. Kiisimustele vastatakse suht imber nurga ja n6 poliit-korrektselt. Tihti Gilekiisimine ka ei
aita, sest vastus tuleb samasugune. Tahaks, et keegi lihtsas keeles asju seletaks. (Ma ei ole sugugi
madala IQ inimene, omandan teist kdrgharidust hetkel :) )
Lasteaias saab laps flisioteraapiat, tegevusteraapiat, muusikateraapiat ja logopeedi teenust. Lisaks
. saame lastekliinikust veel fiisioteraapiat ja ujumist ning ise ostame juurde massaazi. Uldiselt on meil
stgav puue . . hn R . ) .
olnud teenuse kattesaadavus hea ning ka jarjekorrad pole vdaga pikad olnud. Erinevad teraapiad
mdjutavad pere eelarvet transpordikulude ndol peamiselt.
raske puue Rahaliselt teenustel kdimine vaga raske. Tihti on ka padevaid spetsialiste raske leida( nt.logopeed)
raske puue Psiihholoogi teenus ei ole kattesaadav elukohale ldhedal
sligav puue flisioteraapia, tegevusteraapia, muusikateraapia

keskmine puue

Tegelusteraapia

raske puue Jariekorrad liihemad

Kattesaadavus voiks olla parem. Olles (ihes kohas reh teenustel, véiks ka paralleelselt saada teist
raske puue teenust mujalt asutusest (ehk kui ihes pole nt logopeedi aga teises on, siis ihes pean |[Gpetama

teenuse ja saan teises kdia) aga peaks olema ikka paralleelselt vdimalik

elan Marjamaa vallas. meil ei ole vallas kohta kus kaia flisiteraapias mida ta vajab. Selleks peame
raske puue o

sditma Raplasse 35km.

Vastuvotuajad vdiks olla saadaval ka ohtusel ajal, et ei peaks nii palhu t66lt/koolist puuduma. Muud
raske puue . " -

toetavad teraapiad on maapiirkondades suht kattesaamatud.
raske puue loovteraapia masaazi fisioteraapia
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Kui laps saab fiisioteraapiat, taastusravi voi muid teenuseid, palun kirjelda milliseid ja kas

Puude e . oy s .. . - - .

raskusaste jarjekorrad voiksid olla liihemad ning milline on teenuste kittesaadavus/kas materiaalselt on sellel
pere eelarvele moju?

raske puue flisioteraapia , ujumine, tegevusterapeut , psiiholoog .

raske puue Flsioteraapiat, logopeedi, teenust raske saada.Tasuliseks ei ole vdimalusi

keskmine puue

Jarjekorrad on liiga pikad

Laps vajab iga nddal 2x flisioteraapiat aga mingi aeg tekib mitme kuune paus, kus pean lapsega omast

raske puue tarkusest véimlema. Teenust antud perioodil saada pole voimalik, seda nii birokraatia kui ka teenuse
kattesaamatuse tottu.

raske puue Flsioteraapia,logopeed,eripedagoog,tegevterapeut.Teenuse kdttesaadavus hea.

raske puue fUsioteraapia, taastusravi, jarjeorrad voiksid lithemad olla, materiaalselt on ok

raske puue Flsioteraapia, teenusepakkuja on kodu ldhedal ja juhtumiplaani pdhjal rahastatav ESF. Kuusalu vald.

stigav puue Ra!halisglt kulub bensiini peale r'?bkfem raha kall. To6ol kdies on vaja teha t66! kohandusi-haigusleht,
mis tekitab palgas suure puudujaagi.
Materiaalselt mgjutab sdidukulu teenuse osutamise kohta, kdige |ldhem on 60 km. Kadttesaadavuse
parandamiseks vahetasime teenuse osutahat ja niitid oleme rahul. Varem ei olnud rahul Iahwdal

raske puue asuva reha asutuse teenuse kvaliteedi ja korraldamisega. Spetsialistidel puudusid vajalikud
kogemused ja korra nadalas vGi rohkem 150 km kaugusele sditmine ei tundunud ka lapse jaoks
maistlik.

raske puue Flsioteraapia, jarjekord vdiks olla lihem. Logopeediga olen vaga rahul.

siigav puue ViimaS(-eI-akaI ei saa lihtsalt teenust kasutada kuna vajan korvalabi ja temaga ei paase lihtsalt igale
poole ligi

raske puue Laps sai teenust koolis

raske puue Kuna asume maal ja kaija tuleb linna teenusele siis transpordi raha tuleb pere eelarvest vilja kiija

raske puue Flsioteraapia, tegevusteraapia, logopeed, psiihholoog, eripedagoog.
Kasutame reha plaanis olevaid teenuseid max mahus, haigekassa raha eest samuti (flisioteraapia,

siigav puue tegevusteraapia, logopeed, hoiuteenus). Ise juurde teenuseid ei jaksa osta, ilmselgelt on seda liiga
vahe.

siigav puue f[]sioteraapia eestt ta.sume ise, tegevusteraapia.reh. plaahi alusel, hipoteraapia projekti raames,
intervallhoid projekti raames, koduteenus Certis projekti raames

raske puue Transport teeb eelarvele paraja hoobi,muidu pole hullu. Jarjekorrad on paratamatus,olen juba sellega

harjunud.

keskmine puue

Teenuse kattesaadavusega probleeme ei ole. Laps kaib paevaravil, kuna haiglasse jaamine talle ei sobi.
Sdidame kuus 5 pdeva 80 km. Bensiinikulu on suurem ja minu palk jadb saamata, kuna té6tan tikit6o
alusel.

Taastusravil kdib Haapsalus 2-3 korda aastas, alates 19a on see tasuline. Eks siis nais, kuidas hakkama
saame. Hetkel muud ravi ei saa. Kuna poiss saab kohe 19, siis ei kehti temale enam sotsiaalne

raske puue rehabilitatsioon. Muidu sai koolis lisa flisioteraapiat, aga alates jaanaurist ei saa. uus slisteem vajab
meil selgeks saamist. Kust ja mida saada on... Lapsehoiu teenuse raames on osalenud suvelaagrites,
viimastel aastatel on kahjuks samal ajal olnud tervisega probleemid - haigused ja opist taastumised

sligav puue Transpordile kulub vaga palju raha.

raske puue Vanem laps sa.ab f.L.]s.oteraapiat, Io.gopeed, eripedagog, noorem taastusravi, psiihholoog,
tegevusteraapia. Jarjekorrad on pikad

raske puue Psiihholoogi aegu pole pakkuda lastehaiglal

keskmine puue

Laps saab nt flsioterapeut. Teenused on raskelt kdtte saadavad. Jarjekorrad on igale poole vaga-vdga
pikad ning vdiksid olla kindlasti Iihemad. Kuna elame Hiiumaal ja arstid jm k&ik Tallinnas, siis kulub
transpordile paris palju

suigav puue Teenust keeruline kdtte saada
FOsoteraapia sh ujumine.
raske puue . — .
Tegevuteraapia, logopeedi kiilastus, loovteraapia.
. Flsioteraapia,tegevusteraapia, massaaz. Oleks ka logopeedi teenust vaja ja eripedagoogi. Aga
stgav puue oy 1 . - . .
vaikelinnas puudub olemasolu.Olemas olevatel asjadel vdiks olla liihemad jarjekorrad.
Laps saab fusioteraapiat, kuid vajaksime lapsega mdlemad juurde psiihholoogi teenust seoses
raske puue L
hetkeolukorraga (koolimineku otsused)
raske puue MGju suur sest autoga viima-tooma.Lisaks aega mis kulub ja kuna ei saa mitut teenustjarjest siis seda

tihedamalt tuleb sGita
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Kui laps saab fiisioteraapiat, taastusravi voi muid teenuseid, palun kirjelda milliseid ja kas

:,:SLI'(Tl‘:aste jarjekorrad voiksid olla liihemad ning milline on teenuste kittesaadavus/kas materiaalselt on sellel
pere eelarvele moju?
Jarjekorrad on pikad, , teenust saab aasta jooksul vdhem kui vajadus, transport ja kerge eine votavad

raske puue rahalist kulu, mis on raske; ajad pakutakse koolitundide ajaks ehk enne I8unat, seetdttu peab laps
koolist puuduma

raske puue Kodule Idhemal v&iks teenus olla

siigav puue Ei saa teenuseid kuigi peaks, sest muu pere kdrvalt ei ole vGimalik lapsele teenuseid véimaldada

raske puue Laps saab flisoteraapiat, logopeedi abi ja psiihholoogi teenust kaks korda aastas.

raske puue JaN'rjekorrad on pik'a.d, feetc")ttu kiilastame tasulisi kohti. Ja Lduna-Eestis elades ei ole juba vahemaa
tOttu teenused eriti kdttesaadavad.

raske puue Saame teenuseid rehabilitatsiooni plaani raames. Lisaks teenuseid ei kasuta.

raske puue Oleme sunnitud oma raha eest teenust juurde ostma ja see on majanduslikult vaga raske
Siiamaani on olnud kdik teenused kadttesaadavad. Pigem on see, et laps on tihti haige ja siis tekivad
pikemad pausid FT-s. Pole uurinud, kuid ka FT teenuse lapse kodus pakkumine vGiks olla

siigav puue valikuvGimalus reh plaanis. Oleme ise parit maakohast ja kdime teraapial kahes kohas ning sditmist on
palju. Oleme ise muidugi valinud need 2 kohta, sest lihes asutuses on FT teenus kordades
kvaliteetsem, kui seal, kus lapsele on hetkel tehtud reh plaan.

raske puue ei saa lubada kuna kdik on tasuline

raske puue Olen teenustega rahul(tegevusteraapia,psiiholoog)
Lapsed saavad fisioteraapiat, taastusravi, psihholoogilist abi. Kuigi on jarjekorrad pikad, ootame alati

raske puue teenus.ele minekut suure h.uviga .ja rc")'c”)muga,'kuna igasugun.e aPi tasub ootamist; Kui on i'kkagi 'atud
ootamise hetkel teenust vaga vaja, aitab alati omma suure ja slidamest tuleva nduga meie kallis
perearst.
REH plaani alusel fusioteraapiat saime kodust kaugel,ntitid on kodu ldhedal,eriarstid kdik

raske puue kaugel(psthhiaatrid neuroloog)Materiaalne mdju on suur,sest kokku kaib 3 last ja (iks aastas korra
.Jarjekorrad vdiksid lihemad olla.

raske puue teenused pole kattesaadavad, mahud on olematud

raske puue fUsioteraapiat,loovteraapiat,muusikateraapiat,eripedagoogi abi,logopeedilist abi

raske puue Ei soovi vastata aga rahastan seda mingil maaral ise.

raske puue Fusioterapeut, tegevust, loovterap,

raske puue Kasutame rehaplaani jér"gi ettené?htud teenuseid, J:érjekorrad on“pikad !'a kui rehaplaani jargsed
teenused otsa saavad, siis materiaalselt see mé6tujab eelarvet vaga palju.

raske puue Transpordi kulu

raske puue Reh teenu§t s:i1.i“koolis pidevalt - kuni 1.(?‘.a saamiseni j.a taastusravi 1-2 x aastas.
16 a saamisel jai reh teenuse ootele (vdidetavalt kuni 1 a)
Lapsel on reha-plaani kohaselt saada flisioteraapia, tegevusteraapia, loovteraapia. Lisaks logopeedi,

raske puue eripedagoogi ja pstihholoogi abi. Kdige enam on defitsiit logopeedidest. Meile on kdikide teenuste
saamine raskendatud, kuna laps kaib koolis ning elame maapiirkonnas, kus spetsialiste pole.

sligav puue Saab koolis ning lastehaiglas kuuridena

ei soovi vastata

Voimlemist (sai varasemalt). Kuna laps igapdevaselt teenust ei vaja, siis moju pere eelarvele ei ole.

Vesiravi, haigekassa toel, saab kiiremini. Rehabilitatsiooniteenuste saamiseks peame minema kaugele,

sugav puue jarjekorrad vaga pikad, laps haigestub alati jarjekorra paralejdudmise ajaks.
raske puue Katesaadavus on vaga vilets eriti kui elad maa piirkonnas

ABM meetodit teeb rootsi terapeut ja selle eest tuleb ise maksta (450 eur kuus), leidsime hea
siigav puue logopeedi, ka see on tasuline (30 eur kord). Loomulikult on need védga suured valjaminekud ja ei tea

kauaks rahalisi vahendeid selleks jagub.

keskmine puue

logpeedil kdime ainult hetkel

Teenused on tehtud kattesaadavaks rehabilitatsiooniplaani kaudu, jarjekorrad on maistlikud, nii et

stigav puue laps saab enamjaolt kdik vajalikud arengut soosivad tegevused katte ja need ei loo lisakoormust pere
eelarvele
sligav puue Flisioteraapiat,kuna aasta alguses on juba reh,teenuse rahad otsas,siis jdab teenus meile saamata.
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Kui laps saab fiisioteraapiat, taastusravi voi muid teenuseid, palun kirjelda milliseid ja kas

:,:SLI'(Tl‘:aste jarjekorrad voiksid olla liihemad ning milline on teenuste kittesaadavus/kas materiaalselt on sellel
pere eelarvele moju?
Minu laps saab flisoteraapiat,tegevusterapeuti ja muusikateraapiat.Viimast rahastab lastefond,sest

sugav puue reha plaani rahadest ei piisa. Tegevusterapeuti voiks samuti 1x nddalas olla hoopis 2x aga rahasid
pole.

raske puue Laps saab rehabilitatsiooniteenust koolis

raske puue Jarjekorrad on pikad, kui kqhe aegu dra ei broneeri on jéIINe 3k pausi, aga samuti .?i paase alati eriarstile
saatelehte saama, sest ka sinna peab ootama kuna arst votab vastu vaid korra nadalas.

stigav puue La'ps saab tegevusterapeudi, logopeedi jta\.f[]s.if)tgra'apia teenust,. lasteaias on saTmuti flsioterapeut ja
eripedagoog, kes hoiab last ka logopeedilise jdlgimise all, lasteaias on ka bassein.

siigav puue Flsioteraapia ja tegelusteraapia ning oleme saanud kdike piisavalt

raske puue vesivdimlemine, fusioteraapia, ratsutamisteraapia

raske puue Flsioteraapiat, kGnnirobotit, hipoteraapiat, ujumist, tegevusteraapiat

siigav puue Eelarvele mGjub jah kahjuks, kuna elame vaikeses kohas ja filisioteraapia, taastusravi teenused kodust
kaugel.

raske puue laps saab teenuseid mahus mida riik kompenseerib
Flsioteraapia 1x nadalas rehabilitatsioonikeskuses aga maksimum 30x aastas. Seda on raske

raske puue liilkumispuudega lapse jaoks t&siselt vihe. Lisaks 2 nadalat jarjest I/h fusioteraapia 2x aastas. Ise
maksame iga 2 kuu tagant 3-6 paeva fisioteraapiat (aastakulu kokku u 4500 eurot).
Laps kadib ratsutamiseteraapias, mida rahastab Lastefond ja vdikeses osas ka omavalitsus. Rehaplaani

raske puue fa.!u.sel saab prffegu kaia ainul.t' Psuhholoogi juures, foiF)te.raaF)ia on~kirjas, k'uid terapeutidele on pikad
jarjekorrad. Voimalus on tugiisikuteenusele, aga tugiisikuid ei ole vGtta. Vajadus oleks veel ka
logopeedi, muusikateraapia jms. jarele.

sligav puue Kf)'dust liiga kaugel oleksid ehk.vc")imalu"sed teenus"eid saada, aga Ia.pse tervis ei peaks tihedale ja pikale
sGidule vastu. Samas ka materiaalselt Idheks see liiga kulukaks meie perele.

siigav puue Flsioteraapia on kaugel,tekkivad suured kulutused.

raske puue Flsioteraapia, erip'edakoog, eratreener, individuaalne ujumis treening, laps saab neid Laste fondi toel.
Ise ma pole suuteline nende eest tasuma

raske puue Teenust saab kasutada, kui ise aegsasti ajad kinni paned. Materiaalselt taasturaviperiood suht kulukas.

siigav puue protseduurid on ajaliselt vdga lihikesed, ja nende teostamine kaootiline, ilma eesmargita
Flisioteraapia.Kattesaadavus raske kuna mdélemad lapsevanemad kaivad t66l ja ei saa toolt

sligav puue puududa.Kuna laps ei saa ilma hooldajata hakkama on ainus variant Haapsalu.Aga asub vaga kaugel ja
kuna tidruk on taisealine siis on kulukas.Jarjekorrad on ka pikad et reh. teenust saada.

sligav puue Paberimajandus vdiks olla selgem.

raske puue jarjekorrad on véga pikad ja logopeedi teenust ei saanudki laps reh plaani raames vajalikul maaral,

lasteaed tulu vastu ja paastis olukorra

keskmine puue

Tegevusteraapia, psiihholoog, logopeed

raske puue Aegasid ei saa. Jarjekorrad liiga pikad

raske puue Jérjechutrad 'mega pikad o?'tarj septembrikuust sar?\.ti Iogqpeedile aega ja fUsioterapeudile ei saagi kuna
pole véimalik kaugemal kdia ja Haapsalus mega vahe neid

raske puue Voiks asuda kodule ldhemal
Senine fis teraapia ja muud reh plaani teenused saime lapse kooli juures tegutsenud mti'lt. Kui peaks

raske puue kdima mdnes teises asutuses oleks see pea voimatu - koolipdeva jargseid vabasid aegu vaga raske
saada; kuna laps iseseisvalt ei liigu, oleks ka transport paras peavalu.

raske puue Laps saab flisioteraapiat ja Raplas saab aega vastavalt enda soovile paigutada.

sligav puue Raske valja paaseda, to0 aeg, tegelen lapse raviga alati puhkuse ajal

raske puue teenuste hulk reha plaanis on véga vaike, oleks vaja palju rohkem, aga ise tasuda ei jaksa. Jarjekorrad

on ka pikad

keskmine puue

Flsioteraapia, muusikateraapia, eripedagoog, ratsutamisteraapia. Jarjekorrad vGiks olla lUhemad ja
ratsutamisteraapia eraldi rahastusega. Oleme ratsutamisteraapia ise maksnud aeg-ajalt, kuna ei soovi
flisioteraapia rahasid kulutada.

raske puue

Logopeed, fiisioteraapia, tegelusterapeut, massaaz

raske puue

30km autosoitu
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Puude
raskusaste

Kui laps saab fiisioteraapiat, taastusravi voi muid teenuseid, palun kirjelda milliseid ja kas
jarjekorrad voiksid olla liihemad ning milline on teenuste kittesaadavus/kas materiaalselt on sellel
pere eelarvele moju?

keskmine puue

Laps saab kdnepuudele vajalikke teenuseid. Rehaplaani ja teenuste saamiseks kulus ca aasta, sest
puude taotlemise vajalikkusest radkis meile juhuslikult tuttav sotsiaalt6otaja, mitte aga tkski arst,
kelle juures kdne arengu ja kaasnevate probleemidega kaisime. Lisaks oli vahepeal rahad-on-otsas-
skandaal.

raske puue

Flsioteraapia, logopeed, psiihholoog. Ette on nahtud ka erinevad loovteraapiad ja hobuteraapia, kuid
nende kattesaadavus korraparaselt on olematu. Kasutame teenusepakkujat kiill, kuid ma pole
teenusega rahul ning lisaks kdime vGimalusel (vastavalt vajadusele ja ajale nt psiihhoterapeut ja
fUsiterapeut, osteopaat, homod6paat jm ) Tartusse eraviisiliselt spetsialistide juurde. Need teenused
rahastan ise. Need on kallid. Kuna nad pole teenusepakkujate nimistus ja riikliku slisteemi osa, siis
aegu on lihtsam saada va psiihhoterapeut, kuna ta on vdga néutud :)

keskmine puue

Laps saab logopeedilist abi. On kiill rehabilitatsiooni abil logopeediteenus kuid sellest jadb ilmselgelt
vaheks. Seega kaib ka eralogopeedil mis maksab 30 eurot kord (iga nadal).

raske puue Saame teenuseid piisavalt rehabilitatsiooniplaani alusel.
Tugiisikuteenus, kuid kui sooviksime teenuseosutajat vahetada, siis on teda vGimatu saada. Ka hetkel
raske puue . . . .
abistav tugiisik on minu enda leitud.
Loomulikult, et ei peaks vditlema aegade parast ja muretsema. Ldhenemine teenustele ei ole terviklik
raske puue ja lapse huvidest lahtuv- peaks saama vdimalikult Iahedal ja Ghest kohast teenuseid. NB k&ik ajad on
todpaeva sees.
Mdlemad lapsed vajavad tegevusterapeudi, psiihholoogi, logopeedi ja 1 ka fusioteraapia teenust.
Teenusepakkujaid rehabilitatsiooniplaani jargi on isegi Tallinnas liiga vdhe ja jarjekorrad meeletud.
raske puue Aastased rehabilitatsiooni rahad saavad reeglina otsa juba maiks ja edaspidi maksame ise. Kui sul on
kaks puudega last ja nad mdlemad vajavad selleks lisaraha, siis see on isegi hasti teeniva pere
eelarvele MARKIMSVAARNE lisakulu.
Kaime eripedagoogi, psiihholoogi ja pstitihhiaatri Ge juures. Flisioteraapiat ei maaratud. Teenused on
raske puue tasuta reh plaani raames, seega materiaalselt ei mojuta pere olukorda, jarjekordadesse on raske
saada.
siigav buUe Maksan kdik trennid masaazid, osteopaadid jne ise. Ujula ja spaa teenus tunduvalt votab lapse drevust
gavp maha, ujumine on talle vajalik.
raske puue Materiaalselt pere eelarvele otsest mdju ei ole.
raske buUe Flsioteraapia ja ravivdimlemine lihaskonna tugevdamiseks kuna lapsel on skolioos ja teostatud
P korrigeeriv operatsioon
raske buue Flsioteraapia, tegevusteraapia, psiihhiaater, psiihholoog, eripedagoog.Jarjekorrad probleeme ei
P tekita. Materiaalselt on see perele lisavdljaminek, aga saame hakkama.
Laps saab flisioteraapiat ja peaks saama ujumist aga ujumise tasun ise, kuna lapse vajadusele vastavat
raske puue . .
teenust ei ole leidnud.
See on muidugi teema, et pakutavaid aegu on vdhe. Teenused on kodust kaugel ja see nduab perelt
ekstra aega ja organiseerimist. Reh.teenused saab ainult Ghest asutusest ja seal pole piisavalt votta.
raske puue s - . . e . - . =
Koolis vdiks ka paeva jooksul juba saada eriabi ja vbimalusi tegeleda vajalike asjadega. Ohtul 4-5-6
paiku on laps juba vasinud.
Jaejekorrad voiksid lihemad olla, aega broneerides ei arvestata lapse vanuse ja uinakute/so6gi ajaga.
raske puue Lapsele tehti ennem massaa? ja peale seda tegevusteraapia. Masoori kate all jai laps sGigavasse unne,
tegevusteraapiast ei saanud asja kuna lapse uni tuli katkestada.
Flsioteraapia,ujumine,logopeed,psiiholoog,tegelusterapeud.Kahjuks on nii,et kellel raha-saab eelise
jarjekorras.Taastusravides on palju vdlismaalasi,kes ise maksavad ja saavad pdevas rohkem
raske puue . . . . . o
protsetuure.Samas,kui Eesti lapsed ootavad ja vajavad rohkem teenuseid.Jah,avaldab moju
eelarvele,aga pean métlema lapse peale
raske puue Voiks olla lihemad ja mdnda asja meie linnas ei saagi
Saan reh. Plaani alusel. Liikumispuuet ei ole, kuid kehaliselt on kohmakas. Maht on siiski piiratud. Kui
raske puue N -
peaksin ise juurde maksma, siis oleks kulukas.
raske puue flisioteraapia, probleeme pole
raske puue Saab haigekassa rahastatavat taastusravi 3-4x aastas, selleg aon kdik hasti. Iganadalase flisioteraapia

maksame ise (a 25 eur), vajaks ka tdiendavat logopeedi, mida ei jaksa organiseerida.
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Kui laps saab fiisioteraapiat, taastusravi voi muid teenuseid, palun kirjelda milliseid ja kas

r:sl:(i‘:aste jarjekorrad voiksid olla liihemad ning milline on teenuste kittesaadavus/kas materiaalselt on sellel
pere eelarvele moju?
Jarjekorrad peaks olema lihemad ja eriti hull on olukord see, et kogu aeg pead olema valmis oma
raske puue graafikut 6 kuud etteplaneerima, sest nii monedki teraapiad tuleb just nii pikalt juba etteplaneerida.
Ostame taastusravi teenuseid ise juurde - aastane kulu ca 2000 eurot.
Esimest korda silmaarstile aega otsides olid tasuta aegade jarjekorrad tle 4 kuu. Laksime tasulise arsti
raske puue . "
juurde IGpuks (50.-)
vt eelmist vastust - teenuste jirjekorrad pikad. Uhest reh.asutusest ei saa k&iki teenuseid. Reh.plaani
siigav puue alusel vGimalik rahastust saada vaid Gihest asutusest korraga. St kui mingit teenust sealt ei saa, pead
maksma teises kohas
Kui ise maksta,paaseks ligi igasugustele teraapiatele minu soovitud mahus. Aga lihtsalt ei jaksa seda
raske puue
teha.
raske puue Vajab ravivéimlemist, kuna on riihiprobleemid. Oleme otsinud treeningriihma, kuis laps ei sobi gruppi.
raske puue tegelusteraapia on meile valja kirjutaud, aastaid
raske puue FlUsoteraapia, logopeet, tegevusteraapia. Jarjekorrad voiks liihemad olla.
Jarjekorrad on meeletud.
Teenuste hulk, mida riik pakub autistlikele kdnetutele lastele on vaga vdike. Vanemal ei jadgi muud Ule
raske puue kui vGtta lisaks tasulist logopeedi, muusikateraapiat, eripedagoogi. Tasulised teenused on vaga kallid.
1 muusikateraapia tunni hind vérdub Gihe vanema p&devapalgaga. Selle all kannatab, ehk k&ige rohkem
puudeta laps, kelle hobideks ja kooliekskurssideks lihtsalt pole vahendeid.
raske puue LOGOPEED-DIFEKTOLOOG, TEGNEVUSTERAPEUT, PSNUHHOLOOG, ERIPEDAGOOG. IDA-VIRUMAAL
SPETSIALISTE EI OLE. PEAME SOITMA TARTUSSE VOI TALLINNASSE.
sligav puue Fiisio, tegevusterapeut, logopeed. Uhe teraapia bensiin 20€
Rehabilitatsiooniplaani alusel teraapiad koolis, eriarsti saatekirjaga 2x astas taastusravi HNRK-s, kodus
siigav puue kdib 1x nadalas fusioterapeut, mille eest maksame ise, 1x kuus kaib laps osteopaatias, mille eest
tasume ise
Kasutame kdiki pakutavaid rehabilitatsiooniteenuseid. Kuna mélemad lapsed on jarjepidevalt kdinud
sligav puue samades kohtades, siis pole jarjekorraga kunagi probleemi olnud. Aga erinevamaid teenuseid voiks

olla rohkem (loovterapeut, tegevusterapeut, hipoterapeut jne).
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8. Transport ja invatranspordi kasutamine

Selles peatikis kasitletakse puudega laste transpordiga seonduvaid teemasid, muu hulgas
invatranspordi kasutamist ja rahulolu sellega.

59% (192) vastajatest leiavad, et nad ei vaja abi transpordil ning 6% vastajatest liikleb jalgsi ning on
sellega hetkel rahul. Samas 36 siigava ja 41 raske puudega lapse peret vajavad abi transpordil ning
25 raske ja 3 sligava puudega lapse vanemat leiavad, et jalgsi/iihistranspordiga liiklemine raskendab
nende elu (Joonis 28, Tabel 20).

Kas lapse ja iilej@anud pere transport punktist A punkti B tekitab probleeme?
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Joonis 2818 Transpordi kasutamise vajadus ja vdimalused

Tabel 20 Transpordi kasutamise vajadus ja vOimalused puude raskusastmete I6ikes

Kas lapse ja lilejaanud pere transport punktist A punkti B

tekitab probleeme? Kokku Keskmine |Raske |Siigav

Saame ilusti iseseisvalt transpordiga hakkama 192 19 133 39
Vajan abi transpordil ainult teatud sditudel 50 3 30 17
oleme jalamehed, kasutame Uhistransporti, kuid see raskendab

. 31 3 25 3
meie elu
vajan abi transpordil 30 0 11 19
oleme jalamehed/kasutame Ghistransporti ja meile sobib 19 4 12 3

laps kodusel teenusel ja kasutame transporti vaga harva voi

1 1
Gildse mitte 0 0

Kommentaarid kiisimusele: “Kas lapse ja llejadanud pere transport punktist A punkti B tekitab probleeme?”

::s:‘((:l(:aste Soovin tdpsustada, et:

sigav puue | Teatud paevadel kasutame invatransporti kooliminekuks.

keskmine Transpordi korraldamine eriarstide visiitidel kdimiseks on raskendatud, kuna need asuvad elukohast u
puue 50 km kaugusel Tartus.

siigav puue | Kdime reh. Teenustel kuid summa mis kulub lapse pidevaks sdidutamiseks on mdstiline

18 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:

192 - saame ilusti iseseisvalt transpordiga hakkama;

50 - vajan abi transpordil ainult teatud séitudel;

31 - oleme jalamehed, kasutame Ghistransporti, kuid see raskendab meie elu;

30 - vajan abi transpordil;

19 - oleme jalamehed/kasutame Ghistransporti ja meile sobib;

1 - laps kodusel teenusel ja kasutame transporti vaga harva vai tldse mitte.
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::sl:((:xiaste Soovin tdpsustada, et:

sugav puue | Kasutame invatransporti sdiduks kooli ha tagasi koju

raske puue | Kuiisal on vaba péev siis kdiime autoga arstide juures.

raske puue | Olemas isiklik auto.
Kuna kdima arstide juurde kas Tartu vdi Pdrnu, on vaja votta selleks terve pdev, sest maakohast busse

raske puue | nii vaga ei liigu ja mdnikord tuleb ka eelmisel pdeval dra Tartu minu 6e juurde minna vdi Parnu
hommikul vara minna, et peale IGunaseid aegu saada

raske puue | Laps kaib koolis naaberomavalitsuses, nii et vajan koolitransporti. Meil maksab vald kinni taksoteenuse.

raske puue | Kutet Iaheb palju

raske puue Ar'stil kdigud - isal ei ole alati vGimalik aega saada ja emal on pikkade sGitude tegemine natuke Ulejou
kdiv tegevus

raske puue | Isiklik transport

raske puue Kgn.a_puude.ga kaa.sn.ev?id sOite on palju, on see oluline lisakulu perele. Hetkel pakutavast sdidukulude
hivitisest kindlasti ei piisa.

ei soovi . e . . o C o

vastata Lapse slidamearst t66tab teises Eesti otsas, aga dnneks on olemas isiklik sdiduauto.

siigav puue | Saame sGidetud oma autoga ja vald aitab katta bensiinikulu. sGite on vaga palju (1 000 km kuus)
Tartu linnaliikluse bussid on sobivad ja rongid on sobivad. Tallinnas aga ei saa vanu tramme kasutada,

siigav puue | trolle ja osasi busse, paljusid maakonnaliine ei saa kasutada. Kdru on suur ja raske ning seda ei j6ua
tGsta vGi ei mahu see Uhistransporti dra (sh taksosse).

siigav puue | Soetasime endale invaauto, riigi abile pole motet lootma jaada.

siigav puue | Ainus suur mure, et kittekulud on suured.

raske puue on oIema§ a.utoja suur kulu ldheb autole nii kitus kui varuosad, lisaks ka ajakulu Ghest kohast teise
transportimisele

raske puue | Kasutame taksot
Kuna silmaarstil peab laps kdima ca 3 kuu tagant ja sinna sdit on 120 km, siis sooviks transpordi

siigav puue | kompenseerimist. Samas ka lapse turvatool autos on nigel, ta vajaks parema toestusega ja suuremat
tooli.

raske puue Liikumispyudest. lahtuvalt igasse kihta(kooli, koju, arstile, flisioteraapiasse jne.) saab liikuda vaid
transportides minna

siigav puue | Talvel paksu lumega vajame transporti.

raske puue | Kui on vaja minna perearstile, fisioterapeudile voi logopeedile pean alati arvestama bussi aegadega

siigav puue | Elektrilise ratastooli vedu koos lapsega ja sdiduautoga ei ole véimalik

siigav puue | Laps vajab pidevat aspereerimist vajan inimest kdrvale sditudel.

raske puue | Laps kasutab transporditeenust kodu ja kooli vahel(omavalitsuse rahastus)

raske puue | Oluliselt aitab ka tugiisik
Vahest oleks vaja last saata, nditeks linna teraapiasse ja tagasi. Oleks tore kui see oleks vdoimalik. Hetkel
koik kohustused on lapsevanema d8lul. Meie vallas ei pakuta puudega lastele teenuseid. Meil oleks

sligav puue vBimalik saada naiteks Iog.opeed.i teeant k§rva| va!last vOi Iinpast. Probleemiks on I.apse.transport,
selleks peab lapsevanem ise ta sinna viima ja tagasi tooma, mis on vdhemalt 3 tunnine ajakulu. Mulle
meeldiks, kui talle tullakse koju jarele ja parast ta saaks ka koju tulla. Meil puudub rahuldav bussiliiklus
naiteks Saku valla Ja Keila vahel.

raske puue Lapse vairrTupUl:lde t?ttu ei liikle t.a isesgisvalt Uhistranspordiga, vajab saatjat. Koost60s kooliga oleme
alustanud iseseisva liiklemise harjutamist.

raske puue Bussi pean last tc")str'n'a,treppid'el aitan kgasel.'TaII.ifmas arstil kdies peame a'lla"ci kaﬂsutar'r)a ta'kso
teenust,kuna laps ei jaksa pikki vahemaid kaia,kdib poole aeglasemalt ja vasib vaga kiiresti

sugav puue | Meil on oma auto

raske puue | Samas tuleb ka kulud iseendal kanda.

stigav puue Saame serji hakkama, kuna laps suhteliselt Véife (5‘.a). Lapse kfalsvades (kui ei jal~<sa teda enam tosta)
peame mstlema autokohandusele, et oleks véimalik ratastooliga last autosse tOsta.

raske puue | Puude tottu kaib laps kodust kaugel koolis ja vajab transporti kooli ja koolist koju.

raske puue | Kui kdime haiglas reha.teenusel

sugav puue | laps kaib invabussiga lasteaias

siigav puue | Bensiinikulu muidugi Glratu

siigav puue Liigumegi punktist A punkti B autoga, sest elame maal ja |lahim keskus asub 1,8 km kaugusel. Lapsed ise

Uksi ilma abita ei ldhe kuhugi, ei taju ohte ja ei orienteeru ning flisiliselt ei jGua.
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L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

Invatransporti kasutab hetkel vaid ligi 15% (47) vastajatest. Peamine pdhjus, miks invatransporti ei
kasutata on teenuse puudumine omavalitsuses. Invatransporti kasutab 25 sligava ja 22 raske puudega
last. Keskmise puudega laste seas ei ole invatranspordi kasutajaid, kuid selle pdhjus seisneb ilmselt
selles, et keskmise puudega lastele invatranspordi teenust ei kompenseerita.

Kas kasutate invatransporti?
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Joonis 29 Invatranspordi kasutamine

Kommentaarid kiisimusele: , Kas kasutate invatransporti?“

Inva-
Puude . A
transpordi Soovin tapsustada, et:
raskusaste .
kasutamine
raske puue | ei Meie piirkonnas seda ei olnud
sigav puue |jah Soiduks kooli ja tagasi
sigav puue |ei Laps on veel viike.
siigav puue | ei Meie piirkonnas ei ole invatrasporti
sigav puue |jah Halbade ilmastikuolude puhul
raske puue |jah Rohkem kasutame isikliku transporti
raske puue | ei Maapiirkonnas on raske invatransporti saada
raske puue | ei Ma ei tea sellist vdimalust
Proovisin kasutada, kuid keelduti. Igal hommikul 5 last laiali vedada erikohtadesse,
. kusjuures osa marsruudist kdrvuti Termaki pooltiihja bussiga. Keelduti kuna nemad nn
raske puue | ei o .
votavad ainult kodust peale, ma oleks pakkunud poole tee peale kus osade laste kool, see
ei sobinud...
raske puue | ei Ehk kasutaks, kuid elame maapiirkonnas, kuhu on seda raske organiseerida.
raske puue |jah Soetasime oma invabussi
siigav puue |ei vallas pole selleks ettenahtud sdidukit
siigav puue | ei omal auto olemas
siigav puue |ei Aga téendoliselt on kunagi vaja ka seda kasutama hakata
siigav puue | ei Omavalitsusel puudulik teenus.
siigav puue |jah Laps sGidutatakse autoga kooli ja 6htul koju tagasi.
raske puue | ei Ei ole saanud Tartu linnalt sobivat teenust
siigav puue | ei kasutasime varem
. Laps kasutab sotsiaaltransporti, mis on mdeldud puudega lastele kodu- kool- kodu
raske puue |jah .
marsuudil
siigav puue |ei Puudub selline teenus, eritellimusel aga liialt kallis
. Laps kasutab koolis kdimiseks Termaki invabussi teenuseid, aga mitte iga paev, sest
raske puue |jah . . . " .
harjutame iseseisvat liiklemist.
raske puue |jah Kooli ja tagasi
raske puue |ei Hakkame ilmselt sligisest siiski kasutama.
raske puue |jah Laps kaib koolis valla poolt organiseeritud transpordiga
raske puue | ei Aga sooviks kasutada
Tundub méttetu ja kallis; ja meie jaoks kauge teema, keegi ei tule sulle maale seda
. . pakkuma, see nduab tdpset kokkuleppeid (ka aja, tunni ja minuti suhtes), aga meie elu on
sigav puue | ei " . ) . . .
vahel nii kaootiline, et ... Korraldame ja maksame ise oma laste vedu kaugele erikooli (u.
50 km) ja lIdhedal lasteaeda (u. 10 km)
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Invatranspordi kasutajatest 16 peret ei ole hinna ja kvaliteedi suhtega rahul, nendest 11 on siigava ja
5 raske puudega laste pered. Neli vastajat on valinud variandi, et ei kasuta invatransporti —
téendoliselt on tegemist soovimatusega hinna ja kvaliteedi suhet hinnata (Joonis 30).

Kas olete invatranspordi kvaliteedi ja hinna suhtega rahul?
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Joonis 30 Rahulolu invatranspordi teenusega

Kommentaarid kiisimusele: , Kui Sa ei ole invatranspordiga rahul, siis palun kirjelda miks.”

Puude raskusaste | Kui Sa ei ole invatranspordiga rahul, siis palun kirjelda miks.

Olen hetkel rahul,aga kuna meie vallas vaid Uks juht ja kui temaga peaks midagi juhtuma siis laps
stigav puue koolis kaia ei saaks.Mees viibhommikul kooli ja koju toob invatransport.Muud kdigud peame ise
vaatama sest invabuss on vaga hdivatud.

Parnu linnas ja maakonnas on 2 teenust pakkuvat sdidukit (toimetulekukoolil oma buss jateenust
ei paku) ja jarg selle saamiseks on kuni 3 nadalat. Oleme ise uurinud, et hakata seda teenust
pakkuma aga probleemiks, et inimene ei suuda seda teenusena maksta. Samuti on omaosalused
KOVide kaupa erinevad, mis aga vdivad olla kallimad, kui ise oma autoga séites. Samuti pakuvad
invatransportteenust nd. KOVid sotsiaaltranspordi nime all kas elektriautoga vdi Berlingoga, kuhu
naiteks last vankriga sisse ei pane.

siigav puue

Olukord bussis on vaga halb,bussijuht ei suuda tagada korda,lapsed karjuvad ja maratsevad,
pidevad kdned Termakist kus siilidistatakse lapsevanemaid laste kaitumises, bussis peab olema
raske puue tugiisik, ilma taiskasvanu saatjata on olukord védga halb ja mitte turvaline. Oleme kasutanud
invatranspordi teenust aastatid kuid niitid pean sditma lapsega kaasa, mis omakorda teeb minu
kui lapsevanema logistika vaga halvaks, hilinen tééle.

raske puue Ei saa aru kust ja kuidas kes hivitab ja mismoodi asi to6tab.
. Termaki transport v8iks olla turvalisusem ja nende graafik mida meile pakkutakse meil eriti ei
stgav puue .
soobi
stigav puue hinna suhtega vGib rahule jadda, aga paraku on turvalisuse olukord hullem, kui hull.
. Termaki bussi ei saanudki tellida, sots-osakonna td6taja oli lausa paanikas, et Termak tahab vaga
stigav puue R J L . L . .
pohjalikku pdhjendust. Invatakso limiit on liiga vaike, kuigi kvaliteediga oleme rahul.
Kommentaar transpordi kohta - saame kill hakkama, aga siiski on tegemist lisakuluga pere-
eelarves, kuna laps kaib erikoolis ning see tahendab iga pdev ca 7 km tdiendavat autosditu + vahel
raske puue . e . i . . o "
taksorahakoolist rehabilitatsiooniteenusele judmiseks. Orienteeruv summa kuus vdib olla nii 100
eur kanti
siigav puue Eraldi autot vallal polnud selleks ja tehti otsus taksoteenuse kasuks, kus on vaga kdrge km hind
gave ning peame selle vorra paljudest muudest vajadustest loobuma, et laps saaks kooligi.
sligav puue Ma ei maksa ise invatranspordi eest, KOV tasub.

Meie kodukohas on kiill vaga hasti korraldatud koolisdit ja koolist koju sdit, kuid muud
raske puue invatransporti rohkem ei saa. Seetdttu ei saa poiss minna teinekord trenni kui mina ei saa t66
tottu teda viia voi jargi minna. Arstil kdigud oleme sattinud nii, et minul on véimalik teda viia.

sligav puue Auto on ebamugavalt madal, kuhu on last raske tosta.

siigav puue Kov tasub transpordi eest
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Puude raskusaste

Kui Sa ei ole invatranspordiga rahul, siis palun kirjelda miks.

Kasutasime paar korda Tallinna linna lepingupartnerit Tulika taksot, aga omaosalus on pea sama
kallis kui teiste firmade taishind, paberimajandus sinnajuurde biirokraatlik ning taksojuhid ise ei

sugav puue teadnud kunagi, et nad sellist teenust osutama peaks. LoppkokkuvGttes on lihtsam ja
narvesdastvam vajadusel tavaline takso tellida ja tdishinda maksta.
Meie sotsiaaltransporditeenuse eest tasub kohalik omavalitsus. Valiku sGitude vajalikkuse kohta

raske puue on teinud samu:ci omava.li’F.sus ja see.on igap‘aeva.selt kodust ko“o_li jaltag;iusi. .Kuid vaj?(:,lNus on.pisut
suurem. Lapse Uheks eripdraks on pikk ettevalmistus kodust valjumisel ja sihtpunkti jdudmine
vOtab palju aega. Paljust oleme loobunud. Aeg-ajalt oleks vaja sdita arstide juurde ja teraapiasse.

stigav puue Va.IIa k(?.hutus on garant.eeric_la, et laps saaks. ko.olis kaia, kuna_lapse koduvallas talle sobivat kooli ei
leidu, siis vald on organiseerinud transpordi, mille eest laps ei tasu.

raske puue Kuna laps vajab paevas erikohtade kilastust, siis ei suudeta lapsele sobivat teenust pakkuda

siigav puue -rat:?\st-oollon prqbleem, tahaks sellist §Usteemi nagu .Soomt‘a‘s., et inimene ise valib auto ja (tuttava)
juhi - juhid sageli pahurad, autod sobimatud, raske sisse-vélja saada

siigav puue Kui eritellimus siis vdga kulukas, igapdevaselt ei saaks kasutada.

raske puue Termaki teenus on tasuta.

raske puue Kevadel 2017suutis vedaja md&ni nadal ainult kahel paeval lapse kooli viia, ilejaanud kolm paeva

jaid vanemate katta.
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9. Info kattesaadavus

L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

Antud peatiikis tuuakse vilja puudega inimesi (lapsi) puudutava info kdttesaadavusega seonduvad

probleemid.

84% (272) uuringule vastajatest leiab, et puudega inimesi puudutav info, seadusandlus ja muu vajalik

info ei ole kergesti leitav ja arusaadav (Joonis 31, Tabel 21).

Kas puudega inimesti puudutav info on kergesti leitav ja arusaadav?
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Joonis 31 Rahulolu puudega inimesi puudutava info leitavuse ja arusaadavusega

Tabel 21 Rahulolu puudega inimesi puudutava info leitavuse ja arusaadavusega puude raskusastmete |Gikes

L
I2e)
43

Kas Sinu arvates on puudega inimesi puudutav info,

seadusandlus jm vajalik kergesti leitav ning Sinu jaoks kohe Kokku Keskmine |Raske |Siigav
arusaadav?

Jah 50 2 35 13
Ei 272 27 175 69

Kommentaarid kiisimusele: ,Kas Sinu arvates on puudega inimesi puudutav info, seadusandlus jm

vajalik kergesti leitav ning Sinu jaoks kohe arusaadav?”

Puude

Soovin tapsustada, et:
raskusaste

kohaliku omavalitsuse spetsialist peaks tegema peredega rohkem koost66d, kuid valla t66taja ei saa
keskmine puue | ju kuskilt infot, kellel tema piirkonnas on puudega laps. Ja ema v&ib-olla ei oska/ei taha minna ise

soovitusi edasiseks.

klisima.
sligav puue Pole kuskilt leida
Ei ole! dnneks aitab ka Perekooli foorum (naiteks puudega inimese kaardi kasutusvdimalused (le
raske puue .
Eesti) ja teised vanemad Haapsalus HNRK-s olles.
raske puue Tootan sel alal
raske puue On liiga palju teenuste rahastamisallikaid ning igal on oma taotlemisskeem: haigekassa,
P sotsiaalkindlustusamet, kov sotsiaalabiamet, EL ja riigi tugiteenuste projekt jms.
raske puue Mdénikord tuleb osata lugeda ka ridade vahelt, et aru saadavaks asi teha
raske puue Voiks olla diagnoosi pdhiselt loetelud vGimalikest seadusega seotud vdimalustest
raske puue Vottis vdga pikalt aega, et kdiges selles orienteeruma hakata.
Kuna puudeid ja nende raskusastmeid on nii palju erinevaid, siis mdistan, et sellist Gihtset voldikut
raske puue oleks ka raske koostada, kuid ka ametnikud ja arstid ei jaga tihtipeale kogu vajalikku infot ega

teistest madalamana.

Vastupidi. Lisaks tootab siisteem vastu kogu asja pohiideele vGi eesmargile. KGik puudega inimeste
teenused, abivahendid, toetused peaksid Idhtuma ideest, et need inimesed ja nende saaksid elada
keskmine puue | vGimalikult tavaparast normaalset elu. Kui sisteem nduab pidevat uurimist, nGudmist, tGestamist,
palumist, siis see tootab otseselt sellele ideele vastu. Haavab inimvaarikust ja paneb su tundma

sligav puue Vaga raskesti leitav
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Puude R
Soovin tapsustada, et:
raskusaste
suigav puue Isegi ei tea alguses, kust neid seadusi otsida v&i vastuseid saada.
Uhtset seadusandlust ju polegi. Palju on antud kov-dele nende suva jérgi otsustada. Olen kogenud ka,
siigav buue et kui Sotsiaalkindlustusamet ka midagi Uhtset teostab, siis Kov-dele protseduurireeglid puuduvad
gavp ning iga ametnik peab ise tdlgendama, mida ja kuidas teha. Samuti tundub, et kov ja sja ametnikud
omavahel ei suhtle, Ghed radgivad vanematele (hte ja teised teist juttu.
raske puue Info on nii killustunu, et seda kokku koguda ja enda jaoks vajalik leida on vaga keeruline
siigav puue Jutt on mitmematteline millest on vaga raske sru saada.
raske puue kui ise ei otsi ja ei uuri ning ei ndua, siis pakkuma ei tule ega infot jagama mitte keegi
raske puue Info kdttesaadavus, lihtsus ja arusaadavus. Ning puudub aeg ja jaks otsida ja siiveneda internetis

seadustesse ja vbimalustesse.

Kohati tuleb kasutada lausa fantaasiat ja palju loogilist mGtlemist. Nditeks lasteaeda saime alles
raske puue Lastekaitseliitu avaldust tehes lasteaia vastu, kuna minu meelest rikuti pdhiseadust. Onnestus, laps
vOeti nadala parast vastu ja leiti kohe ka tugiisik.

Riigi Teataja on muidugi kdigile ihtviisi kattesaadav, aga seal peab ka ikka paris tapselt teadma, mida
otsida. To6de-tegemiste kdrvalt lihtsalt ei joua seda k&ike teha. Pluss siis suurepdrane kantseliit,

raske puue . el m e . . ; n . . . .
P millest lIabinarimine ka Sotsiaalkindlustusameti kodulehel vdib olla esmapilgul hirmutav ja tegelikke
abivajajaid torjuv.
raske puue Info on killustatud ja alguses keeruline.
See infosegadus on jube! Kogu info on sajas eri kohas laiali ja mitte tks inimene ei oska sulle
raske puue o
adekvaatset ndu anda.
raske puue Vahel on asjad liiga keeruliselt sGnastatud ja peab le kiisima.
Niiidseks on juba olukord paris hea, aga kui laps oli védike, siis oli klll vdga raske.Elu on edasi ldinud ja
raske puue

kogemus on ka juba kopsakas.

Ajapikku on teadmisi tulnud ja oleme saanud hdid nduandeid ja suunamise Gigete inimeste vGi info
raske puue juurde. Aga ise kdike leida ja teada saada on vist kiill vdimatu. Uldiselt on vist iildse olukord natuke
paranenud ajaga, infot on rohkem liikvel.

raske puue Ei ole. Ka sotsiaalameti kodulehelt taotluste tegemine on tegelikult keerukas.

keskmine puue | Puude madaramise ning abivahendite taotluse tegemine on vaga keeruline

raske puue Hoolimata taitsa kdrgest haridusest ei suutnud ma puudetaotlust taita.

raske puue Jursiti ja vaIdlfonda tundva.inimef,eria su.liq.an ma end sellest seadusteragastikust labi narida, aga ilma
nende teadmisteta oleks kindlasti hatta jaanud

raske puue tuleb ise p&hjalikult otsida, kogu info ei ole Ghest kohast kattesaadav.

Leida polegi nii raske, aga seadusandlus muutub Usna tihti ka puudega inimestega seotult. Ei j6ua
siigav puue kogu aeg katt pulsil hoida ehk (ile paeva internetiavarustest neid lile vaadata, kas on jalle midagi
muutunud. Lisaks tuleb mdnikord ikka kolm korda enne lugeda, kui tekstist aru saab.

siigav puue Kui su ametinimetus ei ole jurist ei huvita kedagi et seadusi tead

Ei ole, nditeks isegi selle ankeedi leidsin tana juhuslikult, kuigi aeg on moddas, tdidan ikkagi.

suigav puue . . . . o - o
gavp Arusaadavus paljudes asjades, seadusandluses, infos ei ole tihti kergelt, selgelt ja Giheselt mdistetav.

84% (270) vastajatest leiab, et puudega laste vanematele info paremini kdttesaadavuse eesmargil,
peaksid eri valdkondade spetsialistid tegema rohkem koost66d.

Puudust tuntakse ka kogemusndustamise teenusest. Hetkel vdib 6elda, et vanemate omavaheline
kogemusndustamine mingil maaral toimib, kuna védga palju infot saadakse omavahel suheldes, mitte
spetsialistide kdest (Joonis 32, Tabel 22).
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Kas erinevate alade spetsialistud voiks teha rohkem koost66d?

o
i
4

[ax]

L00%G 25

Joonis 3219 Rahulolu info jagamisega spetsialistide poolt

Tabel 22 Rahulolu info jagamisega spetsialistide poolt puude raskusastmete I5ikes
Kas Sinu arvates voiks oma ala spetsialistid sotsiaal- ja
meditsiinivaldkonnast jagada puudega inimeste lIdhedastele
rohkem infot, mis puudutab erinevaid ravi- ja sotsiaaltoetuste | Kokku Keskmine |Raske |Siigav
vGimalusi? Suunata info suunas, et ei kannataks pere ega
puudega isik?

kindlasti, kuna puudega last saades ei saa me kaasa mahukat

infovoldikut ja kasutusjuhendit ning kohati on infot leida vaga 270 21 178 70
raske

rahuldav, kuid vdiks parem olukord olla 41 7 24 10
minu arvates kdik toimib 11 1 8 2

Kommentaarid kisimusele ,Kas Sinu arvates voiks oma ala spetsialistid sotsiaal- ja
meditsiinivaldkonnast jagada puudega inimeste ldhedastele rohkem infot, mis puudutab erinevaid
ravi- ja sotsiaaltoetuste vGimalusi? Suunata info suunas, et ei kannataks pere ega puudega isik?"“

Puude

Soovin tapsustada, et:
raskusaste

keskmine puue | kuna puutun oma t66s kokku nii sotsiaal - kui ka meditsiinivaldkonnaga, on mul olnud eelteadmised.

suigav puue Sotsiaaltdotajad varjavad kdike, mida saab
raske puue Kogemusndustamise puudumine
Oli suur tllatus, kui sain vastavasisulist infot lastekaitsespetsialistilt, aga mitte eriarstilt voi
raske puue L -
flsioterapeutidelt!
raske puue Info puudus on véga suur
raske puue Kuigi vastuseid saab ka sotsiaaltdotajalt ja sotsiaalametist

Sellistele peredele vdiks sots to6taja kord aastas leppida regulaarse kohtumise vanematega ning
raske puue tutvustada muutunud seadusi ja vdimalus, hetkel nii et kui ise ei uuri siis keegi neid pakkuma ka ei
tule ning usun et palju jddb kasutamata lihtsalt teadmatusest...

Kogu sotsiaalsiisteem on vaga keeruline, biirokraatlik, inimvaenulik. Info v3ib isegi olla kattesaadav,
kuid see ei ole piisavalt arusaadav, loogiline.

Lapse rikkest teada saades sain infot vaid vdlismaa veebilehtedelt. Vdga raske oli, eriti just
emotsionaalselt. Teadmatus on kdige hullem.

keskmine puue

ei soovi vastata

sligav puue Peale juhtunut olime teadmatuses, mis edasi saab. L6puks tuli appi haigla sots.t66taja.

Kuna meil juhtus Gnnetus ja ei ole no slinnist saadik, siis sellest infost labindrimine on olnud
keeruline.

Alati, kui avastan midagi uut, mida saaksin oma lapse heaks teha, siis kaasneb sellega ka
enesesildistamine, et miks ma (ihest vdi teisest voimalusest varem ei teadnud, dkki see miski
mangib lapse arengus vaga olulist rolli ja mina olen oma teadmatusega lapselt ré6évinud paremad
valjavaated edasise osas.

raske puue

sligav puue

19 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:
270 - kindlasti, kuna puudega last saades ei saa me kaasa mahukat infovoldikut ja kasutusjuhendit ning kohati on infot leida vaga raske;
41 - rahuldav, kuid vdiks parem olukord olla;
11 - minu arvates kdik toimib.
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Puude —_
Soovin tdpsustada, et:
raskusaste
raske puue Arstid ega sotstootajad ei jaga peaaegu mingit infot
siigav puue Sotsiaalvaldkonna in kindlasti.

keskmine puue

Puudub vastus - paris kindlasti. Teave on vaga puudulik v6i seda ei jagata uldse

Infopuudus on pidev ja liks suurimaid probleeme - 13-aastase puudega lapse vanema staazi juures
on see kahjuks vaga vahe muutunud. K&ik teenused, asutused, lisahlived oleme saanud tanu sellele,

raske puue . S . . . . .
P et kogemata on info meieni jdudnud (meediast, tuttavatelt, netis surfates jne) né mitteametlikke
kanaleid pidi, haruharva sots to6tajate v muude spetsialistide kaudu.
stigav puue kindlasti - koostood voiks teha meditsiinitdotajad, sotsiaalté6tajad ja haridustootajad - meeskonnana

lapse heaks

keskmine puue

Toetus vdiks suurem olla. Enamasti peab ise otsima, kust midagi saab ja kuidas.

Nii monigi info on tulnud liiga hilja just infopuuduse t&ttu ja laps on sellest vajadusest juba vélja

raske puue kasvanud.
Info teatud vdimaluste (nt et puudega lapse vanem vdib kasutada tdiendavat puhkust) kohta on

raske puue . i s . .
ilmnenud téaiesti juhuslikest kanalitest.

raske puue Vanemal on suur osa selles, mida ta suudab vilja otsida oma lapsele ja leiutada, aga see on véga
keeruline ja vasitav.

raske puue Info leidmine on ks ilmatu pikk kadalipp. Iga infokildu otsi kui kulda. Kogu info koguneb aastate
jooksul alles eri inimestega kokku puutudes.

raske puue Ise peab palju uurima, lugema, kiilastama erinevaid spets.- voiks rohkem infot tulla
Hiiumaal on Aasa Saarna ainuke,kelle poole p66rdudes saab abi.Kohalikus Pihalepa osavallas
laiutavad kési ja puudub igasugune huvi neil kedagi aidata.Vastavad vaga ulbelt voi eiravad

raske puue konesid.Alati,kui vajan abi v&i infot-po6rdun Parnu véi Tallinna -kui nad kohe vastata ei oska,siis nad
uurivad ja helistavad tagasi.Alati positiivse suhtumisega,mis minule,kui lapsevanemale on
tlioluline.Palju infot leian niitid ka ajakirjast"Puutepunkt"

raske puue Kui ma ise ei tootaks sotsiaalvaldkonnas, siis oleks ikka vaga keeruline infot leida.

raske puue Tegelt ei aita sind ei arst, KOV ega riik - k&ik tuleb iseendal avastada, nduda.

raske puue Iga pere,saades lapse kohta diagnoosi,hakkab leiutama oma jalgratast. Olukorda kergendab ainult
see,kui leiad sama diagnoosiga pere ja lood oma vérgustiku.
Meditsiinivaldkonnas on minu arvates kdik ok, aga sots.kindlustusametis ei to6ta padevad inimesed.

raske puue . . o e
Vdhemalt minul pole nendega dnnestunud telefonitsi raakida...

siigav puue Minu info on 100% teistelt vanematelt.

. See peakski olema nende t66 ja vabandusi ei tasu siinkohal otsida, et neil on t66d palju ja ei joua.
stgav puue

Tanaseks on seis riigis selline, et Uldiselt pole enam ametit, kus t66d on vdhe teha.
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10. Haridus (lasteaed ja kool)

Antud peatlikis on kasitletud puudega laste haridusega seonduvad teemad, seal hulgas rahulolu
lasteaia ja kooliga.

Uuringus osalenud perede lastest olid 5% (16) kuni kahe aastased lapsed, 29% (93) 3-7 aastased
lasteaiaealised lapsed, 54% (176) alla 16-aastased kooliealised ja 5% (16) lile 16-aastased kooliealised
lapsed. 7% (22) vastajatest on peres taisealine Ule 18-aastane puudega isik.

104 vastaja lapsed kadivad hetkel lasteaias: neist on lasteaiaga rahul veidi enam kui pooled ehk 57%
(59 vastajat), 34% (35) pigem ei ole rahul ning 9% (10) vanemat ei ole rahul. Erisus lasteaia hindamise
ja lasteaiaealiste laste vahel voib tuleneda naiteks sellest, et uuringus osales mitu peret, kus kasvab
enam kui Uks puudega laps. Ning juhul kui peres on erinevas vanuses puudega lapsi, saab vanem
hinnata ka erinevaid teenuseid (Joonis 33, Tabel 23).

Kas oled lasteaiaga rahul?

(%]

2

P
[an)
[an]

Joonis 33 Rahulolu lasteaiaga

Tabel 23 Rahulolu lasteaiaga puude raskusastmete Idikes

Kui laps on lasteaiaealine, kas oled sealse elulolu ja

e T Kokku Keskmine |Raske |Siigav

Ei ole rahul 10 2 7
Pigem mitte rahul 35 5 25
Olen rahul 59 5 42 11

Kommentaarid kiisimusele: , Kui laps on lasteaiaealine, kas oled sealse elulolu ja toimimisega rahul?”

::slll((:liaste Soovin tapsustada, et:

sligav puue laps on 18

raske puue On niild tugiisik,aga ainult neli tundi.
raske puue Vanaaegse métlemisega dpetaja.

keskmine puue | Laps nii vaike alles

Meie linna haridusndunik Utles,et meile ei ole lasteaias kohta,ta jaab teistele lastele jalgu. Ja nii me

suigav puue . .
gavp kodus istungi!
raske puue Lasteaed on olnud erakordselt vastutulelik!
raske puue Olin paris rahul, kuni kais lasteaias...eriti veel arvestades, et personalil puudus eelnev kogemus.
raske puue kui tugiisikut pole, siis lasteaed soovib,et laps varem &ra viidakse
Lasteaia ryhm l6petab t66 varem, kui minu toopaev labi (teine lapsevanem vélismaal t606l), lasteaed
raske puue
keeldub last v6tta vahepeal valveryhma.
siigav puue koht on olemas aga tugiisikut pole leidnud
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Puude A
Soovin tapsustada, et:
raskusaste
raske puue Rahul tanu tugiisikule, kasvatajad tegeleda ei viitsi vaga
. Laps kaib eririihmas, kus tal on fusiteraapia, basseinis kdimised ning eripedagoog. Riihmas
stgav puue . . . . .
soovitakse, et mu lapsel oleks tugiisik, kuid seda me ei ole veel leidnud.
. Lasteaias ei tegeleks temaga keegi sellisel madral nagu ma seda ise teen. Kuskile "dra toppida" mul
stgav puue .
oma last kavas ei ole.
siigav puue Lapse kaasamine on probleem
raske puue puudub vastav riihm lasteaiast, kohalikus omavalitsuses ei ole saada tugi isikuid

keskmine puue | Sobiv lasteaed on liiga kaugel, ka thistransport on sellest killalt kaugel. Raske last viia ja tuua.

siigav puue Laps kdib koolis.

keskmine puue | Uks puudega laps kaib lasteaias ja olen viga rahul

raske puue Opetaja ei oska lapsevanemaga suhelda ja ei usalda ema. Alahindab last.

Lapsele sobiks tavalasteaed, kui seal oleks palju vihem lapsi ja logopeed/ eripedagoog.
Tasandusriihma jarjekord on meeletu ja kahjuks pole tallinnas seegi kindel, et kas lasteaias vajalikku
keskmine puue | personali jagub. Tanu sellele, et eririhma kohta pole, jadb to6aega vaheks ja nii on erialase t66
leidmine ja tege mine raskendatud. noore spetsialistina on mul oma hariduse ara kadumisest kahju
(s.t hulk riigi raha ldheb kaduma).

raske puue Kais eralasteaias ja olin rahul.

Lasteaed on vdga hea kuid sooviksin, et igas lasteaias oleks kohustuslik logopeed.
keskmine puue | Kdneprobleemidega lapsi on vaga palju, ning tunnen kuidas pean enda karjdari tahaplaanile panema
selleks, et lapsega logopeedide juures kéia. Viimine-kohaolek ja toomine vétab ca 3h paevast.

Laps oleks vajanud vaikeriihma, kuid neid ei moodustatud pShjendusel, et puudub selles vanuses
veel diagnoos ning Rajaleidjakomisjon ei tee enne vastavat korraldust. Tulemus oli aga see, et laps
oli enamuse ajast omaette nurgas, talle ei péoratud tahelepanu ja teised lapsed kippusid kiusama,
raske puue mispeale autistlik laps hakkas karjuma ja maratsema. Alles viimases riihmas uude lasteaeda
minnes(Lastekaitseliidu abiga) sai laps tugiisiku, kellega koos toimus lapsega juba paari kuu
mooddudes tohutu areng. Paraku millegi saamiseks puudega lapse heaks tuleb enamasti emaldvina
voidelda.

Lasteaia perioodil kais laps liitriihmas, kus oli 17-18 last ning oldi testi ka toetavad tema vajaduste
raske puue suhtes. Waldorfpedagoogika pohimd&tete kasutamine sobis seal hasti, toetas peenmotoorikat,
tahelepanu jpm vajaliku arenemist.

raske puue Pigem rahul, aga probleeme esineb
raske puue Logopeede, eripedagooge vahe ja pole piisavalt aega, et suurenenud erivajadusega lastega tegeleda.
raske puue Kuigi laps on maru tihti haige.
raske puue Laps kais lasteaias, aga niitid on 1. aastat koolis
raske puue Laps on kaasatud tavariihmas tanu tugiisikule.
Samas on kurb, et nt SKA {iliuagaruse tdttu enam ei osutata lasteaias rehteenuseid, mille tottu laps
raske puue . . L s
enam neid ka ei saa - ei jaksa to0ajast rohkem teenustel kdia.
. on lasteaia nimekirjas, aga seal ei kai, kuna riik ega ise pole leidnud stigava puudega lapsele
stigav puue .
tugiisikut
siigav puue Enam-vahem rahul.

74% (240) vastajate peredes kdib puudega laps koolis. Neist 60% (144) leiavad, et haridusslisteemis
on puudusi ehk nad pigem ei ole rahul (100 vastajat) voi ei ole lldse rahul (44 vastajat). Samas on 40%
(96) vanematest haridusslisteemiga rahul. Kui aga vaadata, et rahulolematute osakaal on tuntavalt
suurem, siis see naitab, et oleks vaja teha muudatusi hetkel toimivas slisteemis (Joonis 34, Tabel 24).
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Kas oled rahul praeguse haridussiisteemiga?
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Joonis 34 Rahulolu haridussiisteemiga (kooliga)

Tabel 24 Rahulolu haridussiisteemida (kooliga) puude raskusastmete IGikes

. .. S
Kas.().led. rahul praeguse haruflus.srusteemlga. K.as see on Kokku Keskmine | Raske | Siigav
sobilik Sinu puudega lapsele ja Idhtuv tema vajadustest?

Ei ole rahul 44 7 31 6
Pigem ei ole rahul, on méningaid probleeme 100 8 73 19
Olen rahul 96 6 62 28

Kommentaarid kisimusele: ,Kas oled rahul praeguse haridussiisteemiga? Kas see on

sobilik Sinu

puudega lapsele ja lahtuv tema vajadustest?”

Puude s
Soovin tdpsustada, et:
raskusaste
siigav puue I6petas tasemel pdhikooli Kdo pohikool
raske puue maksan ise hetkel (ihe poja kooli eelse hariduse eest

keskmine puue

sellest dppeaastast on laps koduSppel ja see vorm sobib talle.

sligav puue Kaib erikoolis, lihtsustatud dppekaval
Ei tea, kuhu kooli oma lilkkumispuudega last panna ja see tekitab minus palju kurvastust. Kellelgi

raske puue tuttavatest pole liikumispuudega last ja ma ei ole kusagilt abi saanud, ainult seda, et ldhikoolidesse
teda panna vist ei saa. Olen paris 6nnetu.

raske puue KE)'oIi(? ei jé:gi lapsele dppekava ettelfirjutusi.Samas korduvalt arsti pifj?nd veenma lapse véimekuses
vOi mitte voimekuses.Tehtavate testide tulemused pole old usaldusvaarsed

raske puue Tugiteenuste saamisega on probleeme

raske puue I:Aps on kodudppel vanerPa avaldus? aTIu.seI, kuna ldahikonnas puudub tema vajadusi arvestav
Oppeasutus. Seega kogu dppekava ldbimise vastutus lasub lapsevanemal.

suigav puue Lépetas kooli 2016

raske puue Lapsed dpivad individuaalse dppekava jargi teatud ainetes tavalises pdhikoolis

raske puue Puudus pedakoogidest ja klassidest erivajadusega lastele

raske puue Tondi koolis vaga kirev seltskond ja personaalne |ldhenemine seetdttu raskendatud

raske puue Autismis.pekt!’.i héireg.a IaNps (?.n s.el aa?sta.l koduﬁppel,'jérgmise.l aastall Uritarr.le'teC?a integreNerida
tavakooli tugiisiku abil, tdenaoliselt individuaaltundidena... Ei ole vdga optimistlik, et see Gnnestub.

raske puue Opiprogramm vajab kohandamist vastavalt lapse vajadustele

raske puue Meie oleme hetkel haruldased 6nneseened, et dnnestus vélja voidelda sobiv lahendus

raske puue Laps kaib 9 klassis ja hetkel olen rahul
Kool on nagu kombinaat, kus reklaamitakse kiill individuaalset Iahenemist ja eripdradega

raske puue arvestamist, kuid reaalsus on paraku teine. Ning taas: maapiirkonnas pole spetsialiste, meie koolis

pole logopeedi ega viaikeklassi, kuigi vajadus oleks suur.

81/129




Elu erilise lapsega — toimetulek ja vajadused

L. Lahtvee; K. Parts, A. Pirn, K. Pdldvee, I. Reiljan.

Puude
raskusaste

Soovin tdpsustada, et:

ei soovi vastata

Laps ei ole veel kooliealine

raske puue Viin lapse 50 kilomeetrit kodunt hooldusklassi kaks korda nadalas
siigav puLe Koolististeem pole piisavalt paindlik, puudega laste vajadused ja arengukiirused on vdga erinevad,
gavp arenguvdimalusi, dige lahenemise otsimiseks valmisolekut ja dpetajapoolset kannatlikkust napib
Onneks sain oma puudega lapse sinna kuhu soovisin, aga omavalitsus suunas teise lapse teise linna
raske puue otsa, keeruline on kahe kooli vahel jooksmine. Puudega laps on 2.kl ja &de teises linna otsas 1.kl. Ei
suutnud LV selgeks teha, et see on meie jaoks probleem ja niiiid oleme hammasrataste vahel
. Ei kujuta ette, mis siis saab, kui lasteaed |abi saab. Ei kujuta ette, kuhu kooli oleks lapsel vdimalik
sugav puue .
minna.
raske puue Véaga vaike valikuvGéimalus. Alustame sugisest kooliga.
Eelistaksin seda, et lasteaed vastutab tugiisiku/abidpetaja leidmise eest siis oleks kindlus et saame
raske puue et s
ise 6ol kaia.
raske puue Meie koolis on kohandatud parim Gpe minu lapsele.

keskmine puue

Proovisime esialgu tavalasteaia tavariihma (eralasteaed), aga Usna pea sai selgeks, et kaasava
hariduse idee on neile peavaluks ja ebamugavuseks, mistGttu algas tugev veenmine, et me oma
lapse sealt dra votaksime.

raske puue

Kuna koolides puuduvad liftid, siis koolide vahel ei saa valida. See oli kriteerium nr.1. Nr.2 oli
vaikeklassi vajadus, selle vélja vditlemine vittis aga 6 kuud ja kuni abilinnapeani minekuni.

keskmine puue

Kool ei suuda HEV Gpilase 6ppetodd korraldada

raske puue

Laps laheb stigisel kooli,suur klassi ei sobi,vaikeklass asub Rapla linnast viljas,tuleb taotleda ja leida
lapse jaoks sobiv koht koos rajaleidjaga Rapla linna kooli.

raske puue

Erakoolis kdib laps.. poleks valinud tasulist kooli kui KOV pakuks samavaarset haridusasutust

raske puue

Nn vana siisteem ei toimi tdnasel paeval. Lapsed vajavad piire, mitte piiranguid ja 6pikoormus ning
ndudmised on liiga suured. Vaikeklassid, abidpetajad ja tugiisikud - nende toimimine séltub ainult
nimetet inimeste isikuomadustest ja kas suudetakse, juletakse ja tahetakse lahtuda lapsest ja tema
vajadustest, mitte riiklikust ppekavast. Lisaks on igal koolil oma ndgemus ja rahaline vGimekus
erisustega lastega tegelemiseks. Muidugi lisanduvad suhteprobleemid koolis nii laste kui
dpetajatega. Adrmiselt pikk ja aegandudev teema. Mina isiklikult leian, et eelkdige on koolis pigem
oluline Idhenemine "vdhem on rohkem" - see vGimaldab sligavamalt omandada teadmisi. Eriti
vahemalt esimeses kooliastmes. Pigem &ppida labi kogemise st praktiliselt ja panna rohkem réhku
loomingulistele ja kdelistele tegevustele. Eriti erisustega laste puhul ei tohiks kindlasti kasutada
meediavahendeid koolis.

keskmine puue

Laheb septembris 1. klassi. Valisime erakooli, et laps saaks rohkem tdhelepanu.

raske puue

Laps kdib no tavaklassis, kus on kokku 18 last. Hetkel saab ta hakkama, vajaduse korral on talle kooli
poolt tdiendavate asjaajamisteta pakutud tugidopet matemaatikas ja emakeeles. Kodutddde osas
vajab ta paris palju tuge, kuid seni oleme hakkama saanud. Tulevik suuremate kodutddde hulgaga on
aga pisut hirmutav - et mis saab siis, kui ta on algklassist valja kasvanud?

raske puue

Tavaklassis, kus on 20-30 last, ei saaks minu lapsed hakkama. Seetdttu kdivad minu lapsed erakoolis,
kus on 16 kuni 18 last klassis. Erakool on aga tasuline ning mul tuleb igakuiselt maksta 6ppemaksu
220 eurot kuus (kokku kaks last). Sellegipoolest on probleeme ATH lapse mdistmisega koolis (kristlik
kool) ning ma ei tea, kuhu kooli minu laps sobiks, kui seal enam kaia ei saa.

raske puue

Vaikeklasse on liiga vahe ja sealsed pedagoogid tihti puudulikult informeeritud. Vaikeklasse on
millegiparast ainult pohikooli Idpuni. Nt aspergerid ei kasva neist siis kohe n6 "vélja" vaid vajaks
vaikeklasse vaga ka nt glimnaasiumis. Nad on vaga targad aga nad ei suuda suures keskkonnas
lihtsalt to6tada. Me jatame niimoodi Ghiskonna vaga asjalikest (ilikoolivéimelistest lastest lihtsalt
ilma. Tavaklassides ei oska keegi laste tegelikke toimetulekuraskusi ja selle pShjuseid margata. Koolis
ei tee midagi isegi siis, kui nad on lapse puudest teadlikud.

raske puue

Laps kaib kiill koolis ja Opib ametit, aga erialade valik vaimupuudega inimestele on vaga kesine.
Samuti on Opiaeg (2 aastat) vaga lihike, dppeprogramm seetdttu kokkusurutud ja liiga intensiivne.
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Puude s
raskusaste Soovin tdpsustada, et:
Uldiselt olen rahul. Laps kiib viikeklassis, aga seal on kdrval viga erinevad lapsed. Autist ja ATH laps
raske buUe koos on natuke keeruline monedest aspektidest. Koolis ei ole piisavalt eriabi (eripedagoog puudub,
P logopeed 1x naddalas). Muusika ja kehalise tundides on tavaklassiga koos, tihti tundub, et Gpetajad ei
oska madrgata tema eripdrast tulenevaid probleeme ega neid lahendada.
Praegusel momendil olen rahul.Teen palju koost66d Getajatega, et kui peaks probleem tekkima-
raske puue

teavitavad koheselt.

Laps laheb sugisest kooli, olen rahul, et saab minna kodukoha kooli. Kui peaks minema erikooli,
raske puue tahendaks see vaga suuri muutusi elukorralduses ja tugivdrgustikus. Kooli, kuhu Iaheb, on padevad
spetsialistid ja Opetajad.

Meie kodulinnas ei ole loodud véimalusi liikumispuudega lastele. Rajaleidja suunas algselt meid
tasandusriihma ja vanemana pidin voitlema selle otsuse vastu, sest lapse vaimne vGimekus on igati
keskmine puue | eakohane. Lopuks koostdos linnavalitsusega leidsime kill meile kdige sobilikuma lahenduse, kuid ma
ei leia, et puudega lapse vanem peab koguaeg nii palju voitlema, et oma lapsele parim keskkond
tagada. See on vasitav ja raske!

Seoses uue kooliseadusega suurendati klassis laste arvu, lihtsustatud dppega koolides olevatele

raske puue o i~ . . . .
P lastele enam tugiisikuid ei vdimaldata. K&ik see takistab kvaliteetse hariduse andmist.
raske puue Kool on kodu kdrval, aga oma puude t6ttu peab ta kdima koolis 40 km kaugusel kodust. Kui
P kodukoolis oleks vaikeklass, saaks laps kdia kodu lahedases koolis.
Hirm on, et kas laps ikka saab koha temale sobivasse kooli. Teadagi, et kohti kdnetute laste
raske puue

harimiseks pole vaga palju.

Kool on super ja vaga sobiv, suurepéarased pedagoogid- Tartu Maarja Kool; lasteaed - lasteias to6tab
siigav puue vaga tubli tugiisik; aga slisteemis on vajakajaamisi (spetsialistide puudus, Opetjate tase erivajaduste
osas vajab parandamist). Iseeenesest haridussiisteem vajaks ka ikkagi muutust.

Mdnikord tekib tunne, et kooli ei huvita, et minu laps on omamoodi. Mulle on tekitatud tunne, et ma
peaksin oma lapse kooli vahetama. Omalt poolt olen tditnud kooli nGudmised, samas pole kool ndus
mulle vastu tulema: vaikeklass, abiGpe. ( Pole raha.) Kui mina pole olnud md&ningates asjades kooliga
ndus, on mulle tekitatud tunne, et olen kooli suhtes vaenulik. Vahetasin to6koha lapse parast ja
toé6tan enamus ajast 60siti, et aidata tal 6ppida, kuna iseseisvalt ta dppima ei hakka. Selle téttu olen
to0l enamasti ndadalavahetustel.

raske puue

Tdiendavad kommentaarid peatiikile ,Kui Sa ei ole rahul erilasteaia, kooli, hoiuteenuse voi
erihoolekande vmes, siis palun kirjelda miks“ on toodud raporti peattikis 14. Tdiendavad kommentaarid
vastavas alajaotuses.
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11. Puudega lapse hoolekanne

Antud peatiikis on toodud tdapsem info kodusel jooldusel olevate laste ning erihoolekande teenusel
olevate puudega laste kohta.

Ligi 49% (158) vastajate lapsed ei ole kodused (st on kas erihooldekande teenusel (17%, 39 last),
kdivad lasteaias voi koolis vmt). Teistel juhtudel on tegemist peamiselt kodusel hooldamisel olevate
lastega. 85 vanemat leiavad, et saavad hakkama, aga puudu jadb puhkehetkedest, 36 vanemat on aga
Ulekoormatud ja vajavad enda sonul abi (Joonis 35, Tabel 25).

Kas Sa saad hakkama voi vajad abi kodsel hooldusel oleva lapsega?

i
oo

Joonis 3520 Pyude lapsega vanema vaimne/ fuisiline toimetulek

Tabel 25 Puude lapsega vanema vaimne/ fliisiline toimetulek lapse puude raskusastmete |3ikes

Kui sinu laps on kodune, kas saad hakkama voi vajaksid

rohkem abi ja hingetombamiseks aega endale? Rek RO LES 3 LR

laps ei ole kodune 158 15 115 27
saan hakkama, aga sooviksin ka aega endale 85 5 52 29
olen lilekoormatud, vajaksin abi 36 5 19 12
saan hakkama 28 4 16 7
vastamata 16 0 9 7

Kommentaarid kisimusele: ,Kui sinu laps on kodune, kas saad hakkama voi vajaksid rohkem abi ja
hingetdmbamiseks aega endale?”

::SLI'((:liaste Soovin tdpsustada, et:

raske puue Oma enese tervis ei pea koormusele vastu. tdovéimetu 100% ja raske puudega
raske puue Laps kdib paeval koolis, kuid 8htuti ja nddalavahetusel on vdga suur koormus
raske puue Vajan siiski vahel abi ja puhkust. Seni oleme seda abikaasaga kombineerinud.
stigav puue Laps kaib kiill koolis, kuid sel ajal olen ise t66l voi tegelen tema asjaajamistega

20 jo0nisel kujutatud vastuste taielik tekst

158 - laps ei ole kodune;

85 - saan hakkama, aga sooviksin ka aega endale;
36 - olen llekoormatud, vajaksin abi;

28 - saan hakkama;

15 - vastajat on jatnud selle kiisimuse vastamata;
1 - vastamata.
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Puude
Soovin tdpsustada, et:
raskusaste P !
siigav puLe Meil on hea tugiisik ja ma ei vaja endale rohkem aega, aga minu olemine koos lapsega vdiks olla
gavp riigi poolt vaartustatud.
raske puue enda vaba aeg puudub, samuti ka laste kasuisal
Kogu lapse igapdevane olme ja transport on minu 8lul, siis puhata saan vaid siis, kui laps on isa
raske puue . -
juures ehk 4 paeva kuus
siigav puue Meil on lapsehoidja, riigi rahastatud
raske puue laps on kodus periooditi, gripi ajal nditek ei saa nakkysohu t&ttu viibida rahva hulgas
raske puue Kain arendusriihmas.
Vanuseliselt on laps nltdseks kooliealine, kuid varasemalt kui ta oli kodune olin tGlekoormatud ja
raske puue igasugune abi oli hadavajalik. Ka praegu on vajalik aeg iseendale ( jatkuvalt on see véimalik
haruharva).
raske puue Vajadusel aitavad ldhisugulased
Kindlasti vajaksin hingetdmbeaega omale.Aegajalt véimalusel votavad vanemad tdiskasvanud
raske puue . o . ~ Ly .
lapsed kaksikutest 8ed enda hoida v&i Hiiumaale tulles kdivad -teevad midagi toredat koos.
siigav puLe laps on 24/7 jarlevalve vajadusega ja allapoole kaela sisuliselt halvatud. Ei ole riigi poolt leitud ega
gavp pole ka ise leidnud tugiisikut ega lapsehoidjat
siigav buue Aeg-ajalt olen llekoormatud, kuna laps pdeb tihti ja siis ta on 3 nadalat haige. Lisaks tegelen
gave Ulejaanud pereliikmetega ja nende vajadustega.

11.1 Hoolekande teenus

Hoolekandeasutuste teenuseid kasutab hetkel 17% (39 peret) vastanutest. Raske puudega lastest
viibib hoolekandeasutuses 21 ja sligava puudega lastest 18 last, neist 15 peret hindavad, et
erihoolekande teenuse kvaliteet on kehv. Samas on hetkel 59 peret, kes vajavad (eri)hoolekande
teenuse lahendust. Sama palju on neid, kes on mures lapse tuleviku parast, kui need saavad 16-
aasteseks (Joonised 36-38, Tabelid 26-27).

Kas oled hoolekande teenusega rahul?

o
¥
i

Joonis 36 Rahulolu hoolekandeasutuse vm teenusega
Kommentaarid kiisimusele: ,,Kui Sinu laps viibib hoolekandeasutuses vm, siis kas oled teenusega
rahul?”

Puude raskusaste Soovin tdpsustada, et:

siigav puue paevakeskus

sligav puue Euroopa sotsiaalfondi toel hoiuteenusel

siigav puue Lapsel kdib kodus tugiisik E-R 9-12, see on kindlasti liiga vahene aeg
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25% (59) vastanutest ootab oma lapsele toimivat lahendust, soovitavalt erihoolekande teenuse nédol. Neist 33
on raske ja 24 siigava puudega laste peret.

Kas riik peaks parandama erihoolekande teenuste kittesaadavust ja kvaliteeti?
|1
gi, kiik sobib - 14

saame teenust, kuid kvaliteet on k.. - 15
vajame kiirelt toimivat lahendust _

<

m

9

o
[ax]

188

¥
m
[s5]
a
[y
8
ra
(531
4]

Joonis 3721 Rahulolu erihoolekande teenuse kattesaadavuse ja kvaliteediga

Tabel 26 Rahulolu erihoolekande teenuse kattesaadavuse ja kvaliteediga lapse puude raskusastmete 16ikes
Kas riik peaks parandama erihoolekande teenuste
kattesaadavust ja teenuste kvaliteeti?

Kokku Keskmine |Raske |Siigav

vajame kiirelt toimivat lahendust 59 0 33 24
saame teenust, kuid kvaliteet on kehv 15 0 10 5
ei, koik sobib 14 0 12 2

Kommentaarid klsimusele: ,Kas riik peaks parandama erihoolekande teenuste kattesaadavust ja
teenuste kvaliteeti?“

Pl Soovin tdpsustada, et:

raskusaste

sligav puue Sest meie linnas teenus puudub.

stigav puue Paari aasta pérast tuleb meil seda teenust vaja
raske puue aga sooviks saada

stigav puue jah, ikka kindlasti peaks

Kuidas mojutas lapse 16.aastaseks saamine teie pere?

4ga

P Q o P
e & = 'y

Joonis 3822 Puudega lapse 16-aastaseks saamise mdju perele

21 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:
234 - laps ei saa sellist teenust;

59 - vajame kiirelt toimivat lahendust;

15 - saame teenust, kuid kvaliteet on kehv;
14 - ei, kbik sobib;

1 - vastamata.

22 Joonisel kujutatud vastuste tdielik tekst:
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Tabel 27 Puudega lapse 16-aastaseks saamise mdju perele lapse puude raskusastmete |6ikes

Kuidas majutas lapse 16.aastaseks saamine teie pere? Kokku Keskmine |Raske |Siigav
laps ei ole nii vana 225 22 146 57
IaPs ei ole veel nii vana, kuid tunnen muret tema tuleviku 59 3 47 9
parast

meil on toimiv lahendus 23 3 11 9
oleme lahendusta ja ootame erihoolekande jarjekorras

lootuses, et midagi muutub ning laps saab talle vajalikku 9 1 3 5
teenust

oleme kiill erihoolekande teenusel, kuid sellel on suured 6 0 4 )

puudujaagid

Kommentaarid kiisimusele: , Kuidas mdjutas lapse 16.aastaseks saamine teie pere?”

::sllj(ﬂzaste Soovin tdpsustada, et:

siigav puue ootame kohta erihoolekande asutusse

siigav puue hetkel on toimiv lahendus, kuni laps koolis kaib*

raske puue K~uni 20 :?\astani sai laps koolis kéia, seni polnud mured nii suured hakkama saamisel kui peale kooli
IGpetamist

raske puue Paari aasta parast ldheb eriline kooli. Tal on kdnepuue.

siigav puue Laps kaib koolis

raske puue Iga ema tunneb muret oma laste kdekaigu parast

raske puue Tunnen kdikehdlmavat, paraliiseerivat hirmu tuleviku ees

raske puue kuid tulevik on tume

sligav puue Meie t(")imivaks Iahenduseks olijol.ajal 200(?.-ndate| téiskaf\fan'ute gij.mnaasium - pgam. kodudpe, 1
kord nddalas koolis vastamas kdimine - sobimatu hoone, sliia-juua ei saanud, WC ei saanud
Isegi ei oska praegu sinna ette m&elda. (Aega on 7 aastat :)) ebakindlust lisab riigipoolne pidev

raske puue muudatuste jada. Palju muudatusi, miski pole kindel, palju projektipdhisust ja puudub kindel suund.
Nii koolististeemis kui sotsiaalstlisteemis.
Tunnen mingil madaral muret tema tuleviku parast, kuid samas on juba praegu ndha mingid

raske puue tegevused (meisterdamine, toidu valmistamine jms), mis talle tunduvad vaga huvi pakkuvat. Ehk ta
saab end sellistel tehnilistel aladel teostada. Lootust on.
Minu laps I8petab 16- aastaselt 8. klassi. Saan aru, et praeguse seadusandluse raames ei ole ta enam
siis puudega laps ning ei saa ka puudega lapse toetust. Samuti ei ole ta siis veel puudega tooealine

raske puue inimene, kuna Gpib veel pohikoolis. Ta ei saa taotleda ka dppetoetust, kuna ei dpi sel hetkel 10-12
klassis. Loomulikult selline olukord sel hetkel meid ka md&jutab, sest seadusandja ei ole mdelnud, et
puudega laps voib jadda klassi kordama ning kdik lapsed ei I0peta pdhikooli 16. aastaselt.

raske puue Hetkel oh toimiv Iahendus,ﬂa_ga ega suuri valikuid ei olnud - valida tuli variant, mida pakuti ja kuhu
laps loeti sobivaks, tuleb niisiis rahul olla.

raske puue See on vaga suur mure ka meie peres, kuigi laps on viiene.
Aga hirmuga motlen sellele, sest see ei ole enam kaugel. Ka sja kui palju pere rahaline olukord

sligav puue muutub, misasju peab ajama, mis asutusi kiilastama. Kui laps kooli Idpetab, kuhu ta siis laheb.

Hoolekandeasutused on suur kiisimark, eriti kui kuuled, mis seal hetkel toimub jne.

225 - laps ei ole nii vana;

59 - laps ei ole veel nii vana, kuid tunnen muret tema tuleviku péarast;

23 - meil on toimiv lahendus;

9 - oleme lahenduseta ja ootame erihoolekande jarjekorras lootuses, et midagi muutub ning laps saab talle vajalikku teenust;
6 - oleme kdll erihoolekande teenusel, kuid sellel on suured puudujaagid.
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Kommentaarid kisimusele: ,,Kui Sa ei ole rahul erilasteaia, kooli, hoiuteenuse voi erihoolekande vms, siis
palun kirjelda miks“

Puude raskusaste

Kui Sa ei ole rahul erilasteaia, kooli, hoiuteenuse voi erihoolekande vms, siis palun kirjelda miks:

Lapse tervislik seisund ei vGimlda nt koolis kai 8 tundi paevas.Hetkel on vGimeline olema 9-13.30ni

siigav puue siis toob invabuss ta koju.Ka selliste lihikeste pdevadega on ta vaga palju ja tihti raskesti
haige.Lisaks on slida haige seega vasib kiiresti.

raske puue Laps Opib lihtsustatud dppekava alusel kodukoolis kuid sealt tahetakse ta erikooli saata. Kodust
kaugemale.
Lasteaia kellaajsd ei ole sobilikud lapse taastusravi teenustega. Kui laps kdib, hommikust Idunani

raske puue ravil, siis pole mdtet teda peale Idunaund paariks tunniks aeda viia, sest t66l ma nagunii paari
tunniga kaidud ei saa

raske puue Koolis laps vajab tugiisikut ja ei saa seda. Lasteaialaps on tugiisikuga eririhmas ja ikka probleeme,

ei saada lapsest aru.

keskmine puue

Meie (uues) omavalitsuses puuduvad vastavad vGimalused.

Opetajad on enamasti naisterahvad ja nende teadmised poistest ja erivajadustest on puudulikud,

raske puue . s ;
P palju on mugavust ja pohjendamatud lapsevanema umbusaldamist.
raske puue Kooli 6petajad on hoiakul puue siis mahakantud asi.
raske puue Inimesed toredad, aga spetsialistide puudus
raske buUe Koolis ei arvestata et laps onHEV ning kaasava hariduse asemel tahetakse norm intellektiga lapsed
P lukata kas tasandusklassi v vdikeklassi selle asemel et épetada neid teistega koos
Minu laps kaib erakoolis, mis on talle sobiv - tavakoolis ta kindlasti toime ei tuleks, ei sobitu
raske puue . .
slisteemiga
meie lasteaia puhul tehakse suurt juttu ja kulutatakse raha ala isikliku arengukava jaoks, aga selle
siieav puLe jargi ei tehta mingeid tegevusi...ehk siis, puudu jadb vajalikest teenustest kohapeal ... suhtumine
gavp Uldse jaik ... abivahendite viimisel lasteaeda on ALATI olnud virinat kuidas ei ole ruumi ja kuidas
lauad ei sobi jne.
. Eri kooliga olen rahul, aga teise lapse olukorraga, kus ta peab kdima tasulises koolis, nditab meie
stgav puue . i L
haridussiisteemi paindumatust
raske puue kooliga olen rahul, aga siisteem on puudulik - see kuidas kooli otsuseid tehakse, see et sageli ei
P arvestata lapsevanema arvamusega jmt
Laps kaib koduldhedases koolis kuid kool Uritab igal vdimalusel lapsest lahti saada, kuna on nii
raske puue
kulukas. :(
pedagoogidel vdivad ju teadmised olla, aga reaalsetes olukordades nad neid kasutada ei oska,
raske puue
puuduvad ka kogemused
siigav puue Normintellektiga tooealist autistlikku noort on raske kuhugi sobitada
raske puue Eripedagooglist ja logopeedilist abi ei pakuta piisavalt
Erilasteaia jarjekorrad on pikad ja nende asukoht ei sobi elukohaga. L/A ja kooli personal oma
siigav puLe enamuses ei ole piisavalt valja Gpetatud inklusiivse hariduse jaoks. Sama ka tugiisikute teenuse
gavp kohta, kelle vdlja Gpetamine on enamasti vanema mure. Mingit kontrolli tugiisikute tegevuste le
ei ole.
Seadus Utleb ht, kuid reaalsus on hoopis teine. Koolides puudub padev ja piisav tugivorgustik,
padevad ja haritud Opetajad. Kui lapse vajadused on vorreldes kooli varasemate kogemustega
raske puue . . . . sl g . .
teistsugused, ei osata ega taheta leida lahendusi. Palju jaab finantside taha, samas palju ka
rumaluse, ebapadevuse ja viitsimise taha.
Lapse puue on kohutanud nii paljusid dpetajaid,et Tartumaal me (kus me elame)kooli ei
. saanudki,vaid oldi vaid ndus meid vastu votma 1h tee kaugusel Kanepis. Transport aga bussiliikluse
stgav puue R . . . e . .
ndol on 0 ja endal kulub kogu raha ja aeg lapse kooli vahet sditmisele.Lapse intelekt on aga ok ja
laps vajab omaealist seltskonda.Seega kodudpe on vilistatud.
Lapsel on olemas lasteaias tugiisik, kellest on ka vaga palju abi. Rahulolematust tekitab asjaolu, et
pean lapse iga paev viima koju poolest pdevast kuna tugiisikul on ka teisi hoolealuseid, maksan aga
raske puue tdishinna (lasteaia kohamaks 100%). Lisaks tekitab lapsel iga pédev lasteaias jargi kdimine kitusele

lisakulusid. Kui muidu saaksin 6htul k&ik lapsed korraga koju tuua (koolilastel trennid ja
muusikakoolid jm), siis niitid pean sGitma ekstra iga téopaev topelt. Seda kulu ei kompenseeri
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Puude raskusaste

Kui Sa ei ole rahul erilasteaia, kooli, hoiuteenuse voi erihoolekande vms, siis palun kirjelda miks:

keegi. Samas pole leidnud ka lasteaiapoolset vastutulekut selle probleemi suhtes. Oeldakse, et
pean I8unast dra viima ja koik.

raske puue

Sest erivajadusega lapsed pannakse tavakoolidesse, kuid seal puudub ettevalmistus selliste laste
jaoks, samuti on kdik vdga suhteline KOV-ist, kust ei pruugi ka abi saada ja nii vdib tekkida mitmete
osapoolte jaoks keeruline seis.

keskmine puue

Mina ei leidnud sobivat hoiukohta oma lastele, kui nad olid lasteaiaealiseks ja nii nad olid kodus
vanemaga. Ka 8-aastaselt ei nata neid omapead koju kauaks ja pikapaevaryhm koolis okeks liialt
stressirohke nende narvikavale. Seega yks vanem on ikka kodus ja olen teadlik oma saamata
jdanud materiaalsest tulust.

Laps Opib dpiraskustega koolis, toimetulekudppekavas.Tema klassis dpib erivevatest klassidest
Opilasi ,kGik on erinevate tasemetega.Arvuti Gpetust on vahe , orienteerumisdpet vdiks olla
,t00sarnaseid tegevusi. Lastel ei lubata enam klassi koristada sest koolil on oma koristusfirma

raske puue : . o
P palgatud kes koristamas kaib ,mis on absurdne,sest kust see to6harjumus lastesse peaks
tulema.Koolil puudub aed ja peenrad kus laps saaks téoharjutusi teha, vahe on ekskursioone,
rohkem véiks olla spordivdistlusi ,teatriskaike.
raske puue muidu olen rahul kooliga kus kaib aga see asub 24 km kodust eemal seepole normaalne et vallas
P pole kooli sellist igas vallas peaks olema asutus kus erivajadustega inimesed saaksid kdia
raske puue Kdige pisem ei saa lasteaeda ilma tugiisikuta
raske puue Opetajad kohati ebapidevad, ei arvestata erivajadustega
Lasteaia kasvataja abi on Uhe korra vahetatud. Eelmineassistent karjus laste peale. Praegune
siigav puue assistent on ise vaimse erivajadusega, tihti jatab lapse kakadte mahkmetega sddgitooli, kakaseid
riideid ei vaheta kuigi selleks varuriided on neljakordselt olemas
raske puue Kuna laps ei saa koolis vastavalt oma diagnoosile Gpet vaid loodetakse et kiill ema teeb lapsega
siigav buue Koolis on laps hooldusklassis ja ei saa tema arengutasemele vastavat dpetust/tegevust, kuna
gave Opetajal puudub vastav kompetents, teda ainult hooldatakse seal.
siigav puue olen rahul
hoiuteenusega olen rahul aga sinna jdudmine oli vdga raske, teise vdiksema lapse lasteaiaga ei ole
raske puue
rahul
siieav puLe Hoiuteenusega olen vaga rahul, laps kasutab seda aeg ajalt. Juba teadmine, et on koht, kuhu saab
gavep teda vajadusel hoida jatta lisab kindlustunnet.
raske puue Ulemineku periood lapseeast tiiskasvanu ikka arstide vahetus, kriisi perioodid on rasked.
raske puue Meie haridusasutused ei kasvata lapse taset Oppida ja areneda. Lapsed on demotiveeritud.
Laps on aktiivsem kui teised.
raske puue Kasvatajad ei j6ua sammu pidada.
Erilisel on kbven hailetoon, kui teistel.
sligav puue Hoius ei tegeleta lastega.
raske puue Laps ei saa vajalikul hulgal tugiteenuseid, pedagoogid on vasinud ja kohati ei mdista laste erilisust
siigav puue Voiks olla roohkem teenuseid (Nt. massaaz, fiisioteraapia, loovteraapia jne.)
raske puue Kool ei ole moeldud liikumispuudega lastele, puuduvad eripedagoogid ja muud spetsialistid, kes
P juhendaksid pedagoogi liikkumispuudega lapse opetamise kusimusyes.
raske puue Opetajad kes ei tea vastavatest haigustest midagi kiituvad iileolevalt ja isegi ei tee mdéndusi et
P lapsel kergem oleks.Meie kooli tugikeskuse stisteem on aastatega paranenud,dpetajad mitte
raske puue Pole eripedagooge, pole piisavalt vaikeklasse, koolid ei Ava vdikeklasse
raske puue Voiks olla pisemad kooslused ja personaalsem ldahenemine, sest sellised lapsed on iga omamoodi...
sligav puue vastava haridusega t66tajad puuduvad
raske puue Laps kais era-erikoolis ja ISEGI SINNA ei jagunud korraliku ettevalmistusega t66tajaid. Mis siis veel

tavakoolidest oodata.

raske puue

Kooliga olen vaga rahul
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Puude raskusaste

Kui Sa ei ole rahul erilasteaia, kooli, hoiuteenuse voi erihoolekande vms, siis palun kirjelda miks:

Kooli kohta pdgusalt kirjutasin, kuid tahan lasteaedade kohta veidi silmi avada. Alustasin oma
lapsega Tallinna Kannikese (kdneravi) lasteaiast ning see kiill oma nime vaart ei ole. Todkorraldus

raske puue vy . . . e s o - . .
P halb, té6tajad alamotiveeritud, juhataja Gkskdikne. V8ibolla on tanaseks asi paranenud. Kiita tahan
aga Juri Taaramae lasteaeda ning eriti sealset tasandusriihma. See oli tapselt see, mida laps vajas.
. Direktor lIahtub materiaalsetest aspektidest, mitte lapse vajadustest. Kooli poolt survestamine,
sugav puue o . s
puuduvad kaldteed ja vdimalused lapse vajadusi taita.
raske puue Kooliga olen rahul aga kaugel asub
Hoiuteenust peaks justkui saama rohkem, aga kov-d viitavad ikka sellele ca 400 eur-le aastas ja see
suigav puue on absurd, et iga lapsevanem peab ise nendega kaklema/vditlema. See slisteem vajab viga
pohjalikku korrastamist.
raske puue sellised asjad puuduvad
sugav puue Koolis vdiks olla flsioterapeut ja tegevusterapeut.
siigav puue puuduvad kohandatud ruumid, ligipaas ja spetsialistid
siigav puue Jarjekord ja teenuse taotlemise protsess on ebamdistlikud
raske buUe Laps kéib erilasteaias ja lasteaed teeb endast kdik oleneva,et last aidata,suunata,ndustada
P lapsevanemat.
Laps ei saa piisavalt individuaalset tdahelepanu, koolis kiusatakse ja Gppekava on vdga vasitav ja
raske puue . . . .
halvad hinded ei motiveeri pingutama
Puudega lastega tegelemiseks pole piidavalt eriala spetsialiste koolides, arusaam individuaalsest
raske puue Oppekavast lapse vGimekusest lahtuvalt on koolidel puudulik. Tana ja praegu me ei kaasa puudega

lapsi hariduses, vaid teeme néo, et k&ik on korras. Tegeleda tuleb perspektiivitundega. Mis saab
siis, kui pohikool I6peb? Kuhu edasi? Kuidas saab puudega noor isseivalt hakkama?

keskmine puue

Lasteaia jrk on pikk ja kuuldavasti on neis raskusi personali leidmisega. Seega tavaryhmast
erirthma minek ei pruugi hea moéte olla. Tegelikult on see probleem, mille omavalitsus kergesti
korda saaks ajada...

Vastasin eelpool. Lisaks: koolides puuduvad sobivate isikuomadustega padevad spetsialistid. Rohk

raske puue on kiirel tempol ja suurel dppemahul, mis erisustega lastele ei sobi. See lisab pinget nii koolis, kui
eelkdige kodus. Suhetes ja kaitumises.
Erilasteaiaga ei olnud rahul, sest laps ei saanud piisavalt tuge, sest dpetaja solvus lapsevanema

raske puue peale ja laps kannatas seetdttu. Oluline polnud lapse areng vaid raha, mis lapse pealt eralasteaiale
tuli.
See on tore, et tdnapdeval saavad puudega lapsed dppida koos tavalastega, kuid sellegipoolest on
koolides klassid vdga suured, mis ei sobi kuidagi ATH ja autismi diagnoosiga lastele. Samuti on suur
puudus erialaspetsialistidest, kes lapsi tundides abistaksid. Mina emana ei tea kooli, kuhu saaksid

raske puue . . . o . it . .
minu norm intellektiga kuid siiski erilised lapsed, kes vajavad vdikseimat dpikeskkonda ning
rohkem suunamist, dppima minna. Tuleb vaid loota, et kool, kus nad praegu Gpivad, sobib neile ka
edaspidi ja et suudaks ikka dppemaksu maksta.

sligav puue lapsed saavad liiga vahe teenuseid sest koolil pole naiteks logopeedi jne

raske puue Naga eelpool (tlesin, tuleb rahul olla sellega, mis on, sest muid variante lihtsalt ei ole.

raske puue Koolis Gpetajad ei oska tootada erivajaduse lapsega. Ei oska j6ukohastada materjali Gppimiseks.

raske puue Logopeedilises lasteaiariihmas ei ole logopeedi.

sligav puue Meil ei ole logopeedi

. (PBhimote on selles, et puttaks last aidata, mitte ei elataks oma tundeid laste peal vélja), oma
stigav puue

laste puhul pole dnneks sellist asja vdaga taheldanud.
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12. Puudega laste perede materiaalne toimetulek

Antud peatiikis kasitletakse puudega laste perede materiaalset toimetulekut, sealhulgas to6tamise
voimalusi, puudega laste toetuse ja hooldajatoetuse teemasid.

43% (138) uuringule vastanutest leiavad, et nende pere materiaalne olukord vdiks natuke parem olla.
36% (117) peredest hindavad oma toimetulekut halvaks (neist 39 peret leiab, et toimetulek on vadga
raske) ja 78 peret, et toimetulek on raskendatud (Joonis 39, Tabel 28).

Kuidas tuleb Sinu pere materiaalselt toime?

[y

toimetulek on vaga raske, p...

toimetulek onvaga raske. t.. - 13

L]
[&3}

a8 s 166 158

Joonis 3923 Pere materiaalne toimetulek
Tabel 28 Pere materiaalne toimetulek lapse puude raskusastmete I6ikes

Kuidas tuleb Sinu pere materiaalselt toime? Kokku Keskmine |Raske |Siigav
vOiks natuke parem olla 138 13 96 28
toimetulek on raskendatud 78 5 48 25
ei saa kurta 67 8 45 14
toimetulek a k jab toetusi

0|me. ule op v_aga raske, pere vajab toetusi 26 ) 14 10
(rahalised/toit/jne)

toimetulek on vaga raske, toetusi ei ole 13 1 7 5

Kommentaarid kiisimusele: , Kuidas tuleb Sinu pere materiaalselt toime?”

Puude raskusaste | Soovin tapsustada, et:

olles kahe raske puudega lapse ema ja Uhe tavalise, on kahju kui isa annab ema kohtuse ema
raske puue miinimum elatise vahendamiseks,ise lastega maksimus korra kuus kohtudes viimane kord oli kyll
2 kuud tagasi

raske puue Olen ka ise raske puudega ja ei saa t66l kaia

sligav puue Puudega lapse toetus on naeruvaarselt vaike 80.55 ja seda juba 10 aastad ja rohkem
raske puue Peame kogu aeg arvet kdigi kulude ja tulude (ile, et tuleksime toime.

raske puue Kuna hetkel ise ei to6ta ja abikaasa on gruppi peal.

sligav puue Terve mehe palk Iaheb lapse raviks, minu (naise) palgast maksame elamist, ostame toitu
raske puue peres on 3 last

23 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:
138 - vGiks natuke parem olla;
78 - toimetulek on raskendatud;
67 - ei saa kurta;
26 - toimetulek on véga raske, pere vajab toetusi (rahalised/toit/jne);
13 - toimetulek on vaga raske, toetusi ei ole.
91/129
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Puude raskusaste

Soovin tapsustada, et:

raske puue

Viiele lapsele ka esmavajaliku tagamine on omajagu suur kulutus, valjas koos s6é6mas kaies alla
50eur hakkama ei saa, kinos sama lugu jne Lisaks kdikv@imalikud tdhtpdevad, trennid jne

raske puue

Tuleme toime tipselt palgapéevast palgapievani. Uhe autoga peres hakkama ei saa, kuna
liilkumised on vaga erinevad. Oma kodu soetamise vGimalust ei ole, kuna ei saa sissemakseks raha
kokku, kill aga on paranduseks saadud maatiikk maja ootel. Elame praegu sugulase korteris, mis
on vaike, ahjuklttega ning lagunevas majas. Lapsed peavad jagama tuba (9a poiss ja 14a tudruk).

siigav puue

Tuleme toime, kuid see tdhendab, et aega endale ei ole ega tule, magamiseks saan "kulutada" 4-
5 tundi 60péaevas ja ikka ei joua kdike vajalikku tehtud

sligav puue

Hetkel on abiks Lastefond ja ka KOV aitab. Ilma nende toetuseta oleks vaga raske hakkama saada.

sligav puue

Puudega lapse korvalt ei olnud véimalik toole asuda 4,5 aastat ning siis muutus toimetulek vdga
keeruliseks. NUldseks olen saanud aasta aega puudega lapse korvalt t66l kdia ja oleme jéudnud
jarje peale st majanduslik kriis on seljatatud.

sligav puue

Kuna meie pere sissetulekust Iaheb niivdrd suur osa raviarvete maksmiseks, siis ega sealt muuks
eriti jagugi.

siigav puue

tahaks ju tegelikult oma perele ka muud lubada, mitte ainult puudega lapse kulusid katta. Kulude
katmisega saame hakkama, aga kahjuks muuks raha ei jagu, seega teiste laste arvelt.

raske puue

saame, hakkama kuna hetke maksab isa veel miinimum maaras elatist, koguda ei ole kiill saanud
aga arved on makstud, s66k laual jne. aga . hetkel, mill miinimum elatist vdhendama hakatakse
vOi kohus elatise summat tunduvalt nditeks muudab, mis pole ette hetkel teada, siis ei pruugi
raha jatkuda ootamatuteks kuludeks, suuremateks valja minekuteks. kahe raske puudega ja iihe
tavalise lapsega tegelemine on emale vaga koormav, kui tavalistele muredele tulevad ka raha
mured siis iga inimese jaks 10ppuks 16ppeb. lisaks peab laste ema kdima t66l ja panustama
rahaliselt lastesse sama palju. Aga ema t66l kdimine erinevate lastehoidude jm ndol maksabki
riigile ja kohalikule omavalitsusele ja talle omale kokkuvdttes sama palju vGi rohkem kui ema
teenida suudab, lihtsam oleks osade laste puhul leida lahendus ema t66d hinnates, ja mingi muu
lahendus leides.

raske puue

Kuna laps vajab lasteaias kadimiseks tugiisikut (ei liigu ise tGldse aga kaib tavartihmas) siis tugiisiku
palga tasumiseks koos valla abiga kulub ikkagi suur osa enda palgast. Flisioteraapia mida laps
kdige rohkem vajab tasume suures osas ise.

siigav puue

Kuna laps on sligava puudega ja vajab 66paevaringset hoolt, sihiparast tegevus lapsel puudub,
siis saab t60l kdia peres vaid Uiks liige.

raske puue

Tartus on klausel, et puudega lapse hooldajal ei tohi lisasissetulekut olla. Kuna minu eriala on
vaid ise endale to6andja, siis ma ei ole vdimeline maksma sotsmaksu, koguma rasketeks
aegadeks sotmaksu tasumideks varu ja omale palga maksmiseks. Kuna mu laps vajab enamuse
aja abi transpordil, siis ma ei saa kaia kellaajast kellaajani t66l. See olukord on keeruline
majanduslikult, kui ka perele

siigav puue

et toime tulla peab ka t66l kdima ja 24/ 7 lapse eest hoolitsema

sligav puue

oleme kokkuhoidlikud, ei reisi, ei priiska

raske puue

Tiltab ainult Gks vanem, teine pib dlikoolis

keskmine puue

Oleme ka raskemaid aegu nadinud, kui ks vanematest ainult t66tas. Hetkel teenime molemad
keskmist palka ja tuleme toime lsna hasti.

Kasvatan lapsi (iksi, viimase aasta olen pikaaegse koormuse tdttu olnud ise tervisega kodune ning
ainsad sissetulekud on toetused.

raske puue Peale arvete tasumist peale 8.ndat kuupdeva loen iga senti. Tihti pole ka raha s66gi ostmiseks - nt
piim, hapukoor, v&i, liha jm. Puuviljad ja kommid on viimased, millele métlen :) P6hitoiduained
on olemas. Riided jm vajalikud tarbed katsume saada taaskasutusest.

raske puue Onneks mélemad saavad lapse kérvalt t&6l kiia.

raske puue Saame kenasti hakkama aga lahtume vajadustest ja tuleb vastavalt sellele muudatusi teha

raske puue Saan vallast igakuiselt toimetulekutoetust ja olen lapsel hooldaja
Vaadates rahavoogusid tundub kdik olevat normaalne, kuid reaalsus on midagi muud

raske puue

(pangasilmis nt m&ttetu inimene, aga KOV toetuste jaoks rikas)

sligav puue

Vanemad aitavad
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Puude raskusaste | Soovin tapsustada, et:

K&ike pead vaga arvestama ja kalkuleerima. Aga mis saab siis, kui auto "saab otsa", kust leida
siigav puue raha ja kuidas saada uut, mida kohe ei pea remontima hakkama. Kdige tdendolisem variant - no.
liisida, aga mille eest jne.

Ligi 46% (148) vastajate peredest on sellised, kus peres on mdlemad vanemad (v6i vanem ja elukaaslane) ja
nad saavad osaleda tooturul. 29% (95) peredest on sellised, kus iks vanematest (elukaaslastest) saab osaleda
tooturul. Ligi 14% on Uksikvanemad, kes osalevad tooturul. 8% (23) juhul ei saa keegi peres osaleda tooturul
(Joonis 40, Tabel 29).

Kommentaarides mainitakse palju osakoormusel t66tamist kui ka seda, et puudub véimalus osakoormusega
t66d teha, osad vanemad on ise osalise toovoimetusega. Osa vanemaid, kes ei too6ta, viibivad lapsehooldus-
puhkusel. Pered, kus mdlemad vanemad to6tavad, kasutavad rohkem tugiisiku ja lapsehoiu teenuseid.

Kas moélemad lapsevanemad/elukaaslased/abistav lahisugulane saavad osaleda té6turul?

1]
o

Keegi perest ei saz2 osaleda tooturu . [
Muu (kirjuta vastus jargmise punkti-" So... - 12
QOlen Uksi ja ei saa tdéturul osaleda - 17
Olen uksi, aga osalen tooturu _ 44
5

5@ 166 1

53]

a

Joonis 40%* Puudega lapse pereliikmete osalemine t66j6uturul

Tabel 29 Puudega lapse pereliikmete osalemine t66jouturul lapse puude raskusastmete IGikes

Kas molemad Iapf.(.evanemad/elukaaslased/ablstav ldhisugulane Kokku | Keskmine |Raske |Siigav
saavad osaleda téoturul

Mina ja telllr.\.e lapsevanem/elukaaslane/abistav Idhisugulane 148 16 99 32
osaleme t66turul

Ainult (iks meist saab osaleda t66turul 95 5 57 33
Olen Uiksi, aga osalen t66turul 44 7 33 4
Olen (ksi ja ei saa to6turul osaleda 17 0 11 6
Muu (kirjuta vastus jargmise punkti-" Soovin tdpsustada, et.." alla) 12 1 7 4
Keegi perest ei saa osaleda tooturul 6 0 3 3

24 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:

148 - Mina ja teine lapsevanem/elukaaslane/abistav I3hisugulane osaleme td6turul;
95 - Ainult iks meist saab osaleda t66turul;

44 - Olen Uksi, aga osalen tooturul;

17 - Olen (ksi ja ei saa tooturul osaleda;

12 - Muu (kirjuta vastus jargmise punkti-" Soovin tapsustada, et.." alla);

6 - Keegi perest ei saa osaleda tooturul.
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Kommentaarid kiusimusele: , Kas mélemad lapsevanemad/elukaaslased/abistav ldhisugulane saavad
osaleda tooturul?”

Puude raskusaste | Soovin tiapsustada, et:
raske puue Ainult tanu sellele et laps oli nddala sees Tartus koolis
siigav buue alati peab olema valmidus haige taisealise puudega lapsega kodus olla, t66andjaga kokkulepe
gavp varem koju minna, laps tuleb kindlal kellaajal invatranspordiga koju
raske puue vald ja sotskindlustus amet aitavad
keskmine puue Kuna lastega on vaja tihti arstide vastuvéttudel ja teenustel kaia, siis seda tuleb teha t60 arvelt.
keskmine puue mul on vdimalus oma t66aega ise planeerida.
siigav puue ei leia sobivat t66d
raske puue Uks vanemei saa erialasel tdol olla aga hea, et iildse t&6.
raske puue Minul on t66voimetus.
raske puue Olen aastaid puudega lapse teenuste téttu poole kohaga té6tanud, kuid eelmisest sligisest sain
P minna tdiskohaga t6ole, kuna laps on iseseisvam.
raske puue Lapse ema ei saa osaleda tooturul
Elukaaslane to6tab hetkel.kuid olude sunnil pidi alles just 8kuud kodus olema kuna peres poleks
raske puue . —_ o s s . ~ .
kuidagi hakkama teisiti saanud.T66l kdimine ei tuld kéneallagi
Saan tooturul osaleda, kuid pean olema lapsele katte saadav telefoni teel voi kohale tulemisega,
raske puue . - . . oy L s
muidu vdivad jargneda hiisteeriahood. Vahetustega t66l kdia ei saa.
siigav puue Olin lapse probleemide t6ttu 16 aastat kodune ja niid to6tan tdiskohaga juba aasta
raske puue Kuna mees ei t60ta, siis minul on véimalus osaleda to66turul. Hetkel otsin endale sobivat kohta.
stgav puue Olen lapsehoolduspuhkusel, abikaasa td6tab.
raske puue Saan to6tada ténu tugiisikule
raske buUe See on voimalik ainult selleparast et oleme ise tooandjad ja voime toopaeva kohandada laste
P vajadustega
siigav puue Praeguseks oleme isaga eraldi leinas. St. tema toitu ei tohi keegi teine slilia. Kain t66l laupaev
gave piihapdev kui teised lapsed saavad haiget valvata
raske puue Peab arvestama lapse vakadustega,iga t60 ei sobi.
raske puue Olen ise puuduva t66voimega tksikvanem.
raske puue Olen eestkostja ja pensionil
raske puue Olen lapsehooldus puhkusel
raske puue Maistan, et oleme dnnega koos. Tanu tugiisiku abile saame mdélemad t66l kaia.
raske puue mina ja elukaaslane osaleme t66turul, kuid vajadusel on alati kdttesaadav hetkel valdavalt kodune
P vanaema
raske puue Lapse kasvatamisel osalen Uksi
Madlemal on kill t66, kuid valik on piiratud, kuna pean saama vaga paindliku graafikuga to6tada
raske puue (teraapiates kdimine, sagedased haigestumised jne). Selliseid t6okohti pole palju, eriti
maapiirkonnas.
keskmine puue Kuna laps ei saa iseseisvalt liikuda, siis todtame osakoormusega.
sligav puue Abikaasa aastaringselt, ise hooajatdo
. Uks lastevanematest saab t66tada, kuid ainult osalise td6ajaga. Kuna teraapiatele sdidame alati
stigav puue
koos.
sligav puue Uks saab osaleda, aga ainult osaliselt
. Pikka aega ca 5 pidime elukaaslasega kordamodda t661 kdima, kuna tks lapsevanem oli 24/7
stigav puue
lapsega.
tootan tanu sellele, et saan kasutada lapsehoiuteenuseid, aga kogu paberi majandus on vaga aega
raske puue ~
ndudev
keskmine puue Olen ise vahenenud t66vGimega ja ei kdi tool
raske puue Lapse ametlik hooldaja ei tohi t66l kdia, Tartu linn.
raske puue Uks vanematest td6tab osalise koormusega.
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Puude raskusaste | Soovin tiapsustada, et:

siigav puue osalen vaiksema koormusega
siigav puue Meil on lapsehoidja
sugav puue Ei leia sobiva ajaga t66d.

Meie saame t66! kdia mdlemad ainult seetdttu, et lastel on tugiisik, kes siis m8lemi lapsega
raske puue tegeleb, kuid kuna ta hoiab neid oluluselt rohkem kui EL teenus ette ndeb on tasustamine oerele
suur lisakulu hoolimata toetusest.

keskmine puue Mdélemad lapsevanemad on olnud sunnitud peale lapse haigust té6koormust vahendama

Olen hakanud iseenda to6andjaks,et laps ei peaks pikki lasteaia pdevi olema.Et saaks kaia reha-
raske puue teenustel,lapsehoidjast oleme puudust tundnud,et saaks ise osaleda voimlemises,mis aitab
I6dvestada,algab lapsehoidjale halval kellaajal.

siigav puue kdime kordamddda toolt koju iga 4 tunni jarel

siigav puue Ainult tanu lastehoiu teenusele

raske puue abikaasa samuti erivajadusega/ t66vdimetus 50%

raske puue Olukord on keeruline.

raske puue Varasemalt osalesin to6turul. Praegu tervislikel pohjustel mitte.

Osaleme mdlemad td6turul kuid ema saab té6tada ainult nendel pdevadel kui lapsel ei ole

keskmine puue S . . .
P logopeedi. To6tamine on kohandatud lapse vajadusi arvestades.

Olin aasta kodune, kuid hetkel taas mdneks ajaks t606l, kuna majanduslik seis on vaga raske. Kuni
suveni aitab ema, kes kdib kdrvalmaakonnast iga paev last hoidmas enne kooli. Tugiisikut ei ole

raske puue . . - . a1
P 1,5a jooksul leitud, kuigi kdik avaldused erinevatesse vdimalikesse kohtadesse on tehtud.
Lapsevanemale endale makstav n. 6. tugiisikupalk teeks elu palju lihntsamaks ja elamisvaarsemaks.
raske puue Abikaasa t66tab kodust kaugemal
raske buUe Taiskohaga t60l kaia ei saa. Poole kohaga kohta pole v6tta. Mul on oma ettevéte ja teen seal
P osalise ajaga t66d, kuid ettevdte alles alustab ja palka omale ei maksa.
raske buue Lapse isa kaib kiill tool, aga mitte iga paev, lritame kaia tool nii, et liks meist saaks hommikuti
P lapse kooli saata.
raske puue Mina ainult niipalju, kui lapse k&rvalt vdoimalik, osaline aeg
Too6tan, aga olen pidanud valja radkima voimalused enne téopdeva I6ppu lahkuda, et lapsele jargi
raske puue n . n
jouda ning ka teda teenusele sdidutada
raske puue 3 taiskasvanut last kdivad t66l valjaspool Hilumaad ja omavad oma elamist
raske puue Saan kaia t60l, sest kasutan tugiisiku teenust.
raske puue Tootan kodus, ilmselt mitte tdistéoajaga (kokkuleppel to6andjaga)
raske buUe Taiskohaga to0tada ja samas tegeleda puudega lapse vajadustega on vadga kurnav, isegi need 12
P tasustatavat pdeva ei vahenda seda koormust.
sligav puue Tugiisiku puudumisel ei saa liks lapsevanem t66turul osaleda.
raske puue Saame osaleda, kuna kasutame hoiuteenust ja lasteaeda.
stigav puue olen ise osalise toovdimega ja hetkel ei to6ta kuid Uritan oma ettevotluse kdima saada
stigav puue Mina 0,35 koormusega. Mille véimaldab abikaasa paindlik t66, ning vanaema osaline té6koormus
. Mina ei ole t66l taiskohaga, kuna erivajadusega lapsega on palju arstide ja spetsialistide kilastusi,
stigav puue . . v .
mis takistavad tdies mahus t66tamist
sligav puue Mina saan tootada ainult osakoormusega (n6 1,5 paeva nadalas), abikaasa tdiskoormusega.

173 vastajat, kes ei saa t66turul osaleda, on toonud vilja peamised pShjused. Nendeks on 41% (71)
juhul sobiva téokoha puudumine (kus td6andja arvestaks puudega lapse kasvatamise eriparasid, pole
kellast kellani t66d pakkuda, puudub osakoormusel to6tamsie vdoimalus jmt), 21% puudub
hoiuteenus, kuhu saaks lapse t66! olemise ajaks jatta, 8% (27) ei saa vanem enda tervisliku seisundi
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parast tooturul osaleda. Vaid 7% (13) vastajatest (tleb, et t66l mitte kdiimine on nende pere teadlik
valik.

Kui ei saa to6turul osaleda, siis mis on selle pohjuseks?

[y

Kodus olely/tootu olek on... - 13
Muu (kifjuta vastus jarg... - 75
Puudub hoiuteenus, kus ... _ 36
Puudub tookoht, mis sob... _ 71
Tervizlik seizund eilase t... - 27
a

Joonis 4125 Puude lapse pereliikmete t66jéuturult mitteosalemise pdhjused

Tabel 30 Puudega lapse pereliikmete t60j6uturult mitteosalemise pShjused lapse puude raskusastmete IGikes
Kui Sina ise voi keegi teine ei saa leibkonnast to6turul
osaleda, siis mis on selle pohjuseks?

Ei ole takistusi to6turul osalemiseks 149 19 102 28

Kokku Keskmine |Raske |Siigav

Puudub té6koht, mis sobinduks meie elutingimustega (N: laps
8.00-17.00 saab hoius/koolis olla, kuid selliste kellaaegadega ei 71 3 49 19
leia tookohta)

Puudub hoiuteenus, kus laps saaks seni olla, kuni t6ol 36 5 19 12
Tervislik seisund ei lase t66turul osaleda 27 1 16 10
Muu (kirjuta vastus jargmise punkti-" Soovin tdpsustada, et.. 26 1 16 3
alla)

Kodus olek/t66tu olek on isiklik eelistus. 13 0 8 5

Kommentaarid kisimusele: , Kui Sina ise vOi keegi teine ei saa leibkonnast t66turul osaleda, siis mis
on selle p6hjuseks?”

Puude raskusaste | Soovin tapsustada, et:

Osalesime mdlemad té6turul, kuid enamus ajast osakoormusega - eelmine kiisimus oli

raske puue S .
P kohustuslik ja diget vastust ei olnud

sligav puue moistev tédandja, kes lubab varem koju minna

25 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:
149 - Ei ole takistusi téoturul osalemiseks;
71 - Puudub té6koht, mis sobinduks meie elutingimustega (N: laps 8.00-17.00 saab hoius/koolis olla, kuid selliste kellaaegadega ei leia
tookohta);
36 - Puudub hoiuteenus, kus laps saaks seni olla kuni t606l;
27 - Tervislik seisund ei lase tooturul osaleda;
26 - Muu (kirjuta vastus jargmise punkti-" Soovin tapsustada, et.." alla);
13 - Kodus olek/t66tu olek on isiklik eelistus.
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Puude raskusaste

Soovin tapsustada, et:

raske puue

et hoiuteenust saada tuleb kaija 1abi raske kadalipp

keskmine puue

Takistuseks on sage eriarstide vastuvottudel kdimine ja tasulistel teenustel kdimine, mida tuleb
teha to06 arvelt.

suigav puue To6andjad ei ole tédaegadega paindlikud

siigav puue Kuna té6andja maistlik, siis saan osaleda t66turul

raske puue Uhtlasi on vajalik pidev kohalolek ning jérelvalve lapse eest

raske puue Vajasin ise ka abi just jooksvalt.Ei saanud Uhegi igapdeva toimetusega hakkama.

raske puue minu puhul on abiks tugiisik, vastasel korral ei saaks to6tada
Ma ei saa tootada teise tooandja juures kuna mul on kolm erivajadusega ja uks terve laps, kelle

raske puue vajadused nouavad palju tegevusi, kuid oleme suutelised olla ise tooandjad ja planeerida oma
tooaega arvestades laste vajadusi.

raske puue Koolivaheajad on probleemsed

raske puue Too6tan

raske puue Olen dekretpuhkusel
Ilma tugiisikuta kas ei saaks to6tada voi siis osakoormusel. Samuti paris palju koormust saab ks
vanaema - enamus koolivaheaegu on laps seal. Samas oleks abi, kui ka kooli juures oleks

raske puue . . . S . ~ "
hoiuteenus nii kusagil kella 17 - 18ni. Pikapdevariihm on tore, aga kuna see I8ppeb kell 15, siis on
keeruline majandada, kui tugiisik ei saa jorgi minna véi miski muu on juhtunud

raske puue Ja Uiks lastest vajab koolist koju toomist

raske buUe To06l saab kaia, kuid pidevad t66lt puudumised lapsega kdimiseks pole Glemustele just

P meelepdrased.
raske puue Vt. ka eelmist vastust.
. Kdime t60l, kuid vaga raske on leida aega asjaajamisteks, ravikuurideks, arstikdikudeks, olen
stigav puue

valmis, et voin iga hetk t66 kaotada

ei soovi vastata

Saame t66turul osaleda. Peale vanemabhiivitise |I0ppemist veetis lapse teine vanem veel aasta
lapsega kodus, et me ei peaks last nii vdiksena ja siidamerikkega suurde lastekollektiivi panema.
Olin tol ajal pere ainuke Ulalpidaja.

sligav puue puudub tugiisik

siigav puue Laps vajab pidevat jarelvalvet, samuti vajalik pidevalt kdia teraapiates.

sligav puue laps kaib kiill lasteaias aga puudub vaga tihti haiguste tottu
Lapsed haigestuvad tihti, neid on mitu korda nadalas keset paeva tarvis viia-tuua erinevatesse

. kohtadesse(fusioteraapia, logopeed, arstid), 6htul/nddalavahetusel/haigena kodus olles vajavad

stgav puue . . . - e ~ it
nad pidevat jarelvalvet, nii et kui oleks ka paindlikum t66, siis ei saa nende kérvalt kodus t66d
teha ega t66ks end vilja puhata

sligav puue Laps on hetkel 1 aastane ja liiga vaike,et lasteaeda minna.

siigav puue Ja ténu sellele saab kodus olev lapsevanem puudega last viia teenustele ja arstide juurde
Tegelikult see ju pole t66tu olek, ma to6tan paevad labi oma lapsega, treenin ja arendan teda,
Opetan, toidan, hoolitsen. Jah, see on minu isiklik eelistus, sest kui on valik, kas t66tada ja laps ei
hakka kunagi kdima, radkima voi tegeleda temaga ning tootada selle suunas, et ta hakkaks, siis

stigav puue minu isiklik eelistus on viimane variant. Ma ei arva, et keegi teine tema eest paremini hoolitseks
kui mina. Ja see on ndme, et riik vaartustabki seda, kui keegi teine lapsega tegeleks, siis on ka
rahastus, aga kui lapsega tegeleb tema enda ema, siis ei vordu see isegi t66tu olemisega, sest
t66tul on oluliselt suuremad privileegid.

siigav puue Kuid vajaksime kindlasti tugiisiku teenust.

sligav puue Lapse tervislik seisund on selline, mis ei luba mul té6turul osaleda.
kui laps hoiuteenuseid ei saaks oleksin kodune, kuna kohalikus omavalitsuses puudub lasteaias

raske puue ..
rihm kus lapsed saaks kaija

raske buUe Ei ole takistusi kuni on tugiisik. Iga aasta uus tugiisik sest puudub tasustatud puhkuse periood,

P tootasu vaike. Ja iga augustikuu jalle kahtluse all ihe vanema t66turul osalemine.

Olen iseendale té6andja kuid kahjuks on draelamist véimaldav t66tegemine praegu raskendatud.

raske puue Laps vajab tuge ja juhendamist. Tugiisiku teenus ei ole kahjuks stabiilselt kdttesaadav. Praegu

olen oma lapse ametlik hooldaja.
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Puude raskusaste | Soovin tapsustada, et:

Oli paevahoid, mis vdimaldas natukenegi puhata ja hinge tdmmata. Aasta alguses kadus

sigav puue . ..
gavp tugikeskus ara.

Kuna laps on véga vastuvatlik viirushaigustele, siis vajab eriti palju puhkust, tervislikku s606ki ja
siigav puue Gues olemist. Vajab koolipdevadest puhkust. Laps vajab igal 66sel vahemalt 4-5 korda keeramist,
tihti on lapse uni vaga katkendlik ja peab 66setigi lapsega arkvel olema.

Lapse vajadusi kattes ei saa to6tada kellaajast kellaajani ja kuna minu eriala on vaid iseenda
téo6andjana, siis ma ei ole vGimeline tagama sel ajal tasuma sotsmaksu, kui pean lapsega haiglas

raske puue vOi taastusravil olema. Haiglaravi on aasta jooksul mitu, kui pikaks see osutub, seda ei oska
kunagi ennustada.

raske puue Puudub hetkel transport, et laps saaks koolist koju.

siigav puue ei saa taiskohaga t60l kaia

raske puue takistusi pole ténu tugiisikule

raske puue Olen iseenda t66andja ja saan kdike reguleerida

siigav puue Tege!iku.lt.orl r'aske, té6andja nuriseb sageli dra kdimiste péarast, loodan siiski (soodustingimustel)
pensionini vdlja vedada

raske puue Opin ulikoolis

siigav puue Lastehoiuteenuse tottu saab osaleda té6turul

raske puue Tahan oma lapsele olemas olla.

Kuna lapsele on mé&aratud karm ketogeeniline dieet, olen hetkel kui vang ja valvur oma enda
raske puue kodus. Lapele on vaga raske selgitada, et miks ta ntitd jarsku ei tohi kartulit vdi makarone jm
susivesikurikkaid toite slilia, tal on keeruline mdista ja kohati ta ei taha mdista.

Aastatepikkune koormus ja vasimus ja pinge on viinud t&siste tervisehdireteni, mis ei vdimalda
raske puue osaleda tooturul. Varasemalt olen iseenese tod6andjana tootanud laste kdrvalt kodus, voi kaugt6o
vormis voi ise té6aegu seades valjaspool kodu.

keskmine puue Osaline té6tamine Ghel lapsevanemal, mis on tingitud lapsega logopeedidel kdimisest.
raske puue Tulin ise td0lt dra, et oma ettevétet kdima saada, et saada vabadus ise oma aega planeerida.
Kui tiks meist on tébine, istub ta kodus. Kui laps on tdbine, istub 1-2 inimest kodus ja sellega
raske puue .
tekivad vaikesed raskused.
raske puue Ainus probleem on see, et saaks lapse hommikul kooli saata, muidu saab kodus Uksi ka hakkama
P ja ei vaja kogu aeg jarelvalvet. Oésiti ka tiksi ei taha olla.
raske buUe Lapsest tulenevalt puudub igapdevane kindel pdevaplaan (tihti on pikemad raviperioodid,
P taastusravil osalemine jm).
raske buue Hiiumaa t66turul on hooajalised ja vahetustega t66d pakkuda.Need on téiesti valistatud laste
P parast.
raske puue kuigi on probleem liiga pikkade paevadega koolis
raske puue Laps on tihti haige (tihedamini kui tavalaps), mist6ttu ka hoiukoht ei ole lahendus.
. Tugiisiku puudumisel ei saa liks lapsevanem t66turul osaleda. Tugiisikuga oleks vdimalik lapsel
stigav puue s
lasteaias kdia
keskmine puue siis kui kooli Idheb siis esined see problemm
sligav puue Tanu enda tohutule skeemitamisele
raske puue Laps ka tihti haige, pole vGimalust t66le asuda.
siigav puue Minu té6andja on minu séber, kes aktsepteerib meie pere olukorda ja lapse erivajadusi ja on
gave nous, et pean sageli dra kdima
sligav puue Kuna puudub normaalne stabiilsus. Uhel lastest on immuunpuudulikkus ja ta haigestub véga tihti.

29% (94) vastajatest toob vilja asjaolu, et keegi perest teeb lletunde, et pere toimetulek oleks
tagatud. Ligi 11% (34) vastajatest Utleb, et keegi peres t66tab mitmel kohal, teist samapalju on
peresid, kus vanem(ad) mingil pShjusel ei saa tootada. 7% (22) vastajat on valja toonud, et (ks vGi
mitu pereliiget peab toimetuleku tagamiseks to6tama valismaal.
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Kas keegi peab toimetuleku tagamiseks tegema liletunde, kdima mitmel tédkohal voi todtama valismaal?
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Joonis 4226 Puudega lapse pere toimetuleku tagamiseks vajadus to6tada mitmel ametikohal, valismaal vms

Tabel 31 Puudega lapse pere toimetuleku tagamiseks vajadus todtada mitmel ametikohal, valismaal vms lapse puude raskusastmete
I1Gikes

!fas keegi Ie.l-l_)konn?st peaR.t0|metu~Ifek.t:| t agamlsfa!s tegema Kokku Keskmine |Raske |Siigav
tiletunde, kdiima mitmel tookohal voi tootama valismaal?

puudub vajadus selleks 98 14 61 23
teeb Uletunde 94 6 65 23
tootab mitmel kohal 34 2 23 8
ei saa tootada 34 2 19 13
muu/muu (kirjuta vastus jargmise punkti ,Soovin tapsustada... 30 1 29 7
alla

ks v6i mitu inimest leibkonnast toob teenistuse valismaalt 22 3 12 7
vastamata 9 1 7 1
oleme kolinud materiaalsetel pdhjustel valismaale, kas moneks 5 0 5 0
ajaks voi alaliselt

Kommentaarid kiisimusele: , Kas keegi leibkonnast peab toimetuleku tagamiseks tegema lletunde,
kdima mitmel téokohal voi tootama valismaal?“

Puude raskusaste | Soovin tiapsustada, et:

Ei kolinud otseselt majanduslikel p&hjustel, on pikem lugu, aga Eestis olles oli majanduslikult ikka

raske puue - L . . . .
P vaga raske. Kogu eelnev ja jargnev jutt kdib eelmiste aastate kohta. Valismaal oleme sigisest.
raske puue ise tootan 1,5 kohaga
sligav puue sest pole sobivat t66d
raske puue Ei saa to6tada kuna vanem laps vajab 24/7 jarelvalvet

26 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:

98 - puudub vajadus selleks;

94 - teeb uletunde;

34 - tootab mitmel kohal;

34 - ei saa tootada;

30 - muu/muu (kirjuta vastus jargmise punkti ,Soovin tapsustada...“ alla;

22 - Uks voi mitu inimest leibkonnast toob teenistuse valismaalt;

9 - vastamata;

2 - oleme kolinud materiaalsetel pohjustel valismaale, kas moneks ajaks voi alaliselt.
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Puude raskusaste

Soovin tapsustada, et:

Lapsega teenustel kdimine jms tekitavad olukorra, kus peab kodus 6htuti todasju edasi tegema,

raske puue et t00 saaks tehtud
Hetkel vGimalus vaid lletunde vahepeal teha.vahepeal Gnnestus ka soomes t66l kdia mehel sain

raske puue 2 raskepuudega hakkama ja koduga.kuid omatervis I6puks andis jarele ja hetkel suht rasked ajad
seljataga ja ees sama moodi

raske puue Lasteisa§t kaib v:a‘lismaal tool. 2 nddalat dra ja 1 nadal Eestis. Sellel ajal Uritab lastega tegeleda.
Elab meist eraldi. Lahutatud.

raske puue Olen tiksikvanem

raske puue Tf‘j_étan mitmel kohal, samas tunnen hiiglaslikke stiimekaid, et ei veeda lapsega sellepdrast lldse
piisavalt aega.

siigav puue Teen kodus veel paevatddle lisaks, et toime tulla

keskmine puue

Peab aega jagama nii, et Uiks t66tab nddala sees, teine nddalavahetusel.

stigav puue saab tootada ainult vabagraafikuga.

raske puue Projektioo, sest iial ei tea, millal on vaja taas to6ost pikem paus votta

siigav puue Mu mees kasutab iga véimalust tdiendava sissetuleku teenimiseks.

stigav puue Uks vanem on 90% ajast vélismaal

raske puue té6tan mitmel tookohal 1,5 kohaga, teen toid, kus saab vahepeal ara kéija voi lapsed kaasa votta
raske puue Oleme Gppinud kahekesi hakkama saama ja ei sega kGige tahtsamaks raha

raske puue Ndeme igati vaeva, et hakkama saada.

keskmine puue

Sissetulek on kiill vaike, aga kuna pole Glri ega laenu, siis saab hakkama.

raske puue Varasemalt olen materiaalselt toimetulemiseks to6tanud mitmel kohal.
Uletundide tegemine on teatud ametikohtadel kahjuks normaalsus. Lahiaastate jooksul on
raske puue plaanis lthiajaliselt vdlismaale staZeerima minna, kuid see ei ole paris otseselt seotud pere
materiaalse seisukorraga.
raske puue On moistev to6andja ja saan todaega sattida, aga t66 on vaja ikka dra teha (Ghtuti naiteks), kui
P lapsega pdeval toimetused.
raske puue Voimalusel teeme abikaasaga mdlemad lihekordseid tasustatud t6id
raske puue Too6tan kahel kohal, kuid saan nadalavahetused olla kodus ja ka reedeti on vaba.
raske puue Isa téotas mitmel kohal juba enne lapse siindi.
raske puue teen kodus lisatdod, et sissetulek oleks suurem.
raske buUe Tootame mitmel kohal ja ka FIEna. Lihtsalt tahaks, et laps padseks teraapiatesse.
P Kultuuritootajate palgad on teadagi vdikesed...
siigav puue vaata Ulal vastatut
siigav puue Uritame hakkama saada. OLGEM AUSAD, PUUDEGA LAPSETOETUS PEAb KA TOUSMA, sellega

peaks tosiselt tegelema hakkamal!

12.1 Puudega laste toetus

Puudega laste toetuse suurusega ei ole rahul 95% (179 vastajat 186st) vastajatest. 92% vastanutest,
leiavad, et lastele mdeldud puudetoetus on liiga vaike ning enamasti ei kata puudetoetus puudega
lapsele tehtud kulutusi (172 vastajat 186st) (Joonised 43-44).
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Kas puudetoetus on Sinu arvates piisav?

286
186
1 = 1 1 1 1 1
e I
& i Vo - . -
.;{}"-:‘\ g _ ,‘:_{\?’ %‘3" ,.bh“-' \;ﬁ Ef._-gx“!
‘%‘\\\ _._-:,\1 ,__:l-Q! P Q'5:l
o o P W
W e & o
] b o
& & o &
i ol M o
) o q cf
Joonis 4327 Puudetoetuse piisavus

Kas puudetoetus katab Sinu puudega lapsele tehtavad kulutused?
288
188

13

o | ! * e :
AN
e W e N
; &Eﬂﬁ _\@" -{Q'E-O
2 b o &
,..Q:‘ ﬁﬁ' \f:'
Cl o A
g
Q\e\\-t- {}.e‘:\ é’:}x\}

Joonis 4428 Puudetoetus vs puudega lapsele tehtavad kulutused

27 Joonisel kujutatud vastuste tdielik tekst:

179 - Ei;

4 - Jah;

1-Eiole

1 - Nii ja naa;

1 - Oleneb lapsest ja tema vajadustest;

1 - Praegu on, sest laps vaike. Tulevikus enam mitte, kui peaks muid vahendeid vaja olema;

1 - See sOltub lapsest ja tema vajadustest — mdonel juhul vGib olla piisav, ménel juhul aga liiga vaike.

28 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:

172 - Ei;

13 - Jah;

1 - Hetkel veel ei tea, kuna veel s66b nn tavatoitu vahe. Imik;

1 - Oleneb. Ravimid veel katab, kuid kui abivahendeid vaja vGi oma t60ajast teenustel kaia, siis kaotatud t66tasu ei kata;
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Enamik puudega laste peredest teevad lisakulutusi seoses lapsele tdiendavate teenuste
vOimaldamisega (flisioteraapia, logopeed, massaz), kui neid teenuseid ei saa piisavas mahus vdi on
jarjekorrad liiga pikad. Samuti on paljudel peredel lisakulusid seoses lapse transpordiga ning ravimite
ostmisega.

Enamik puudega laste peredest ostab vdi rendib abivahendeid, mis on samuti arvestav kuluartikkel,
aga taaskord soltub konkreetse lapse vajadustest (Joonis 45).

Millised on Sinu peamised kulud puudega

lapsele/lastele?
140
120
100
80
60
40
0 I
&le. Qoé \({\\b < @5& o’&b ,{5'){” &06 ?Sé
Q 3 » < <& o < e
& & ® Sk & oy S
D il & N &
> » L >
& N > &
& & e .&0
<& N N
<S°

Joonis 45 Peamised kulud puudega lapsele

Kommentaarid kusimusele: ,Millised on Sinu peamised kulud puudega lapsele/lastele? Valik Muu“.

Puude raskusaste | Millised on Sinu peamised kulud puudega lapsele/lastele? Valik muu

Raske puue Mahkmed

Siigav puue Tugiisikute rahastamine

Raske puue toolt puudumised, et lapsega reh teenustel kdia+ s6dmine

Raske puue Muofunktsionaalne teraapia

Raske puue Kuna teenuseid pole reh raames saada, tuleb lapsele votta tasuline teenus.
Raske puue Tugiisiku omaosalustasu KOV-s

Raske puue Mahkmed, puhastuslapid

Nn paéris eritoidu katab haigekassa 100%. Samas ikkagi tuleb osta vaga palju sellist toitu

Keskmine puue . . . .
P spetsiaalselt talle, mida muidu ei ostaks.

Keskmine puue Tihedased haigestumised.

Sigav puue Erildikega riided ja jalandud

Raske puue Pfu%]holloogide ja psuihhiaatrite eravastuvotu tasud, sest haigekassa alusel neid lihtsalt pole
vOimalik saada.

Raske puue Arst

Raske puue hipoteraapia

Raske puue hobuteraapia, arsti visiit eriarstile

Raske puue Eralastead, mis vastab lapse vajadustele

Raske puue Tugiisikule taiendav tootasu, et tugiisik tildse olemas oleks

Raske puue eriarsti visiidid Tallinna ja Tartu

Raske puue Soidud teise riiki ,teise ravimeetodi proovimiseks

Raske puue Tugiisikule tuleb enda poolt veel juurde maksta.

1 - SOltub kuust ehk nii ja naa.
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Puude raskusaste

Millised on Sinu peamised kulud puudega lapsele/lastele? Valik muu

Raske puue Lasteaed
Raske puue spordiring
Raske puue Tugiisiku omaosalus
Raske puue Reha plaanist on vdhe peame trenne juurde vGtma ja kahe lapsega ldheb see kulukaks
Reske puue Tugiisiku omaosalus ja tugiisiku lisatasu
Kuna laps I8hub asju, siis on kulud suured. Lohub kdike-batuut, kiik, riided, jalandud, manguasjad,
Raske puue isegi tulekahju korraldas 2x, havis hunnik riideid ja voodi madrats koos voodipesuga. L&hkus
autoistme, telefoni jne jne.
Puude . s . .
Kui soovid, lisa taiendav kommentaar eelmisele kiisimusele
raskusaste
Raske puue Kuna diagnoos veel puudub-siis hetkel ravimitele kulutusi ei ole
. Puide raskusaste ei kajasta automaatselt vajadusi/kulutusi, mis ja kui palju lapsel vaja. See peaks iga
Sugav puue L . . . . . o . .
lapse puhul ka eraldi riiklikus siisteemis kajastuma. Toetuste jagamine vdiks olla vajadustest lahtuv.
Kdime palju sotsialiseerumas mangutubades jm dritustel. Vdga head arendavad manguasjad/tehnika
Raske puue N .
on killalt kallis
Lisaks kulud elektrile, mis puuduksid, kui meil poleks hapnikuaparaati, aspiraatorit, inhalaatorit ja
Siigav buUe muid erinevaid elektril tootavaid eluks vajalikke abivahendeid. Alati tuleb maksta ka visiiditasusid ja
gave hooldaja paevatasu haiglates. Alates 10dast eluaastast aga on hooldaja voodip&eva tasu juba alates
25.- 66paev. :(
Laps vajab pstihhoterapeudi ja muusikaterapeudi teenust, seda meie rehasutus ei paku, samas jaab
Raske puue . .
seal enamik raha dle...
Keskmine puue | Oleneb kuust. Viiruste perioodi ajal on kulutused apteegis suuremad.
Raske puue Psiihholoog ja psiihhiaater

Puude raskusaste

Soovin puude toetuse kohta veel lisada

Keskmine puue

Tegelikult on meie diagnoosiga lastel raske puue, meil millegiparast keskmine. Seetdttu ka
vaiksem toetus.

Slgav puue

Puudetoetus jadb muutmata juba rohkem kui 10 aastat

Raske puue

Ainus tugi, mida meie laps riigilt vGiks saada, on fiisio- ja tegevusteraapia. Meil on rank
lihashaigus, mille ravi on nlilid eelmisest aastast maailmas olemas, kuid mida Eesti ei toeta...
ilmselt veel kaua. Seega ainus, millega meid aidata saab, on flisioteraapia ja tegevusteraapia.
Vajame fisiot nadalas 2 korda minimaalselt, lisaks ujumine. Saame aga rehaplaani raames 37
korda aastas. Uks teraapia kord on u 30 eurot. Lisaks toidulisandid, ujumine jne. Meil on kiill
tegemist harvikhaigusega ja oleme darmuslikumad naited, kuid vanemad, kelle lapsed vajavad
igapaevaselt hooldajat, hligieenivahendeid, eritoitu - ebanormaalselt vdaike summa. Eriti silmas
pidades, et paraku jatkub meie riigil raha ametiasutuste nimevahetuseks, kuid naiteks
soodushinnaga mahkmete ostmiseks saavad Haigekassa rahad juba aprillis otsa.

Raske puue

Oobpéevaringne jarelvalve ja hooldus vihendab oluliselt vdimalust tdiskohaga td6tada ja teenida
vordvaarselt teiste vanematega.

Raske puue

Elu laheb koguaeg kallimaks,vdimalusi puudega inimestel piiratakse...miks toetus ei tduse iga
aasta ???

Raske puue

tegelikult on peres kaks puudega last, liks keskmine, teine raske. Kummalgi juhul suure kaarega
on kulutused suuremad kui toetus

Raske puue

toetused pole aastaid tGusnud, hinnad aga vahepeal mitmekordselt, ehk on aeg puude
toetuseidki kergitada

Raske puue

Puude toetus peaks olema miinimum palk, kuna mina eelistaksin koju jadda ja hoolitseda oma
lapse eest. Rahaliselt olen sunnitud kdima t66l ja laps kannatab seetdttu.
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Puude raskusaste

Soovin puude toetuse kohta veel lisada

Koigile puudega laste vanematele vGiks riik pakkuda haigekassat. See on lihtsalt ajuvaba mis
selleks tegema peab et saada haigekassat. Kdin téotukassas, et to6d leida. Olen juba 1,5a seal
olnud lihtsalt selleks et haigekassa ara ei kaoks. Laps pidevalt haige ning vald ei ole ndus

Raske puue . . S ey
P haigekassat maksma. Kuna elukaaslane ka ei ela Eestis siis teeb see todotsimise veel raskemaks
kuna praktiliselt olen ju lapsega vaid kahekesi ning ei ole igapdevaselt vdimalik ka lapsehoidjat
palgata vGi leida. Kahju et meil selline tobe slisteem.
. Igakuiselt kulub seoses lapse tervisliku seisundi tdttu kusagil 300 eurot (+/-). Seega, puudetoetus

Slgav puue . .
peaks kindlasti olemas suurem.

Raske puue Puudetoetus vGiks olla pool miinimupalgast, et kataks ara lapse haigusest tulenevad lisakulud

Keskmine puue

Puudetoetus pole juba aastaid muutunud, kuigi elu pidevalt kallineb...

Kuna ei saa lapse tottu tool kdia, teen oma firmas kodus veidi t66d. Lapse hooldajaks mind aga ei
madratud, sest laps kdib lasteaias. Ta on aga vdahemalt 1-2 pdeva nadalas ka kodus. Lisaks kdime

Raske puue temaga reh plaani tditmas ja no ei ole nii dimalik tdiskohaga t66l kdia. Seega sissetulek puudub.
Kuna mul on oma firma, kus teen ehk mone tordi kuus, siis ei saa ennast ka td6tuna arvele vétta.
Sotsiaaltoetusi ka ei saa selel tottu.

Keskmine Viimane aeg on ka neid tosta.

Raske puue see vOiks tousta koos miinimumpalgaga
Kuna toetus on t&stmata alates aastast 2006 aga samal ajal on muutnudu rahathiks ja tGusnud
on nii tarbjahinnaindeks, siis tundub, et Eestis on unustatud ka muude seadusega pandud

Sugav puue kohustuste vaike asi tdsta ja viia lihtsele tasemele kogu hinnatdusuga ja see on mdeldud
puudetoetus lastele. Lisaks v3iks olla eraldi toetus aparatuuri ja abivahendid omavatele lastele,
sest tanu abivahendi seadus emuudatusele on kdik abivahendid tunduvalt kallimad.

Sugav puue Toetuse suurus on vorreldes puudest tulenevate erikuludega naeruvaarne.

Raske puue Naeruvaarselt vdaike summa

Raske puue Tugiisik oleks teema.

Raske puue Puudega lapsed, kes peaks olema riigi erilise hoole all on riigi poolt dra unustatud....

Raske puLe Kui see oleks suurem, siis julgeks poja diagnoosi puhul muidki valisriigi teenuseid rohkem

P kasutada, sest eestis dige teraapia puudub.
Raske puue Puudetoetus peaks vahemalt olema keskmise palga suurusega, et ema tunneks end vaariliselt, ja
P saaks sellega elama, mitte niisama....

On keeruline pakkuda, milline oleks kdiki rahuldav lahendus. ehk on v&imalus viia ka puudetoetus
kaheosaliseks + baastoetus + vajaduspdhine toetus. Sest on neid, kelle igakuine lisakulu lapsele
on toesti 20-30 euro ringis, kui on neid, kellel see lisakulu on 300 euro ringis (voi ka rohkem).

Raske puue Seepdarast on tegemist erivajadustega/puudega lastega, et neil on meditsiinilne n3idustus ja nad
vajavad teistusgust erikohtlemist voi abivahendeid elosolemiseks, elukvaliteedi parandamsieks
jne.
Kas ja kuidas muuta slisteemi selliselt, et suurema abivajadusega pered abi ka saaksid

Raske puue Millal saavad puudega lapsed riigi "erilise" hoole alla nagu pdhiseaduses kirjas?

12.2 Hooldajatoetus

33% (107) vastajat on vormistanud ennast lapse ametlikuks hooldajaks, neist vaid kiimme (tleb, et on
saadava hooldajatoetusega rahul. 90% (97) hooldajatest leiavad, et hooldajatoetus ei ole piisav. Lisaks
sellele on hooldajaks vormistamisel mitmeid piiranguid, naiteks ei tohi kdia t66l voi ei tohi teenida
lisatulu. Erinevad KOV-id on kehtestanud erinevad reeglid. Ka hooldajatoetuse suurus on
omavalitsustes erinev (Joonis 46, Tabel 32).
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Kas hooldajatoetus on Sinu jaoks piisav?
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Joonis 462° Hooldajatoetuse piisavus

Tabel 32 Hooldajatoetuse piisavus lapse puude raskusastmete 10ikes

Kui sa oled ametlikult hooldaja, kas saadav hooldajatoetus on
Sinu jaoks piisav?

Jah, meil om vaga hea KOV 10 0 9 1

Kokku | Keskmine |Raske |Siigav

ma olen kill tanulik sotsiaalkindlustuse eest, kuid see summa on

7 4
naeruvaarne, ma ei ole hooldaja ju oma Idbuks 3 0 0 33
vOiks suurem olla 24 1 13 10
Ma ei ole hooldajana kirjas 215 28 148 38

Kommentaarid kiisimusele: ,Kui sa oled ametlikult hooldaja, kas saadav hooldajatoetus on Sinu jaoks
piisav?”

Puude Ametlikult I
. Soovin tdpsustada, et:

raskusaste hooldaja
raske puue JAH Ainult maaratud puude eest saan toetust.hooldajana ei saa.

Kuna ise jain haigeks ja puudega siis vald ei lase enam olla.aga saadav 25 euri kuus
raske puue JAH . J . gexs ) ~p. g 8

oli ikka narr kiill selle t3sise t60 eest
raske puue JAH ei ole ametlik hooldaja, aga KOV on siiani abivalmis olnud
siigav puue JAH Hooldajatoetus on vaike!
raske puue JAH Loomulikult olen tanulik. :)
stigav puue JAH Stigavpuudega inimese hioldamise eest makstakse paarkiimmend eurot

Klausel, et ei tohi lisa sissetulekut olla, on diskrimiteeriv ja finantsiliselt halvendav.
raske puue JAH . -

Kuus 75.- ei ela ara.

. ma ei olnud hooldaja aastaid - teadlikult, niiiid olen ja mitte oma IGbuks, Kui t66l ei

stgav puue JAH L

kaiks, siis ei saaks hakkama.

Laps ei kisi kellaaega, kuna tal abi vaja on. 30 eurot hooldajatoetust terve kuu
raske puue JAH peale... kas sellega on vdimalik elada. Kuid olen tanulik ka selle pisku eest.

Mdnikord padstab see hetke ja saame taas stilia osta.

Alates 31.martsist 2019 IGpeb hooldajaks olemise vGimalus lapsele ja ka
raske puue JAH L

ravikindlustus. Valla otsus

Jah,20 eurot kuus...see on ikka vdaga naeruvaarne.Samas,kui lastekodu vdi kasupere
raske puue JAH . . .

lapse eest eraldab riik suuri summasid

29 Joonisel kujutatud vastuste tdielik tekst:
215 - ma ei ole hooldajana kirjas;
73 - ma olen kill tanulik sotsiaalkindlustuse eest, kuid see summa on naeruvaarne, ma ei ole hooldaja ju oma IGbuks;
24 - voiks suurem olla;
10 - jah, meil on vaga hea KOV.
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Puude Ametlikult Soovin tdpsustada, et:
raskusaste hooldaja P '
Minu arvates on lihtsalt piinlik, et puudega laste toetuseid pole juba vdaga ammu
raske puue JAH tostetud. Kiillap lihtsalt selleparast, et puudega laste vanemad on suures
vahemuses ning haaletamisel ei jahi keegi nende liksikuid haalekesi....
raske puue El ei ole hooldaja sest kdin t606l, ja hooldajaks vormistada ei sa
. JOgeva Linnavalitsus ei maksnud hooldajatoetust raske ja sligava puudega lapse
keskmine puue | El . .. . e . o .
hooldamise eest. Pdrast omavalitsuste tihinemist peaks see vGimalus tekkima.
raske puue El Ei ole piisav, selleparast ei ole ka hooldaja
raske puue El Mis on hooldaja ja kuidas seda taotleda? Kes saab olla hooldaja?
Olin méned aastad poja hooldaja,sain 30€ see oli viaga vdhe,aga hakkama pidin
raske puue El
saama
. On mdte, et liks lastevanematest voiks end teha hooldajaks, et oleks olemas
sligav puue El .
sots.kindlustus
Parnu linn on selle protsessi vGimalikult keeruliseks ajanud ja see 70euri ei ole neid
raske puue El v -
alavaartustusi vaart.
.. Teine (kodus olev) lapsevanem on hooldajaks vormistatud ja meil on
sugav puue El . .
hooldajatoetusest abi.
raske puue El olin, ebanormaalne summa
raske puue El Summa on aga Tallinnas naeruvaarne, 30 eurot lapse kohta.
raske puue El Ma olen kdigest ema...
raske puue El Mulle ei antud hooldusGigust, ehk ei maaratud hooldajaks, sest laps kéib lasteaias.
Tootava inimesena ei luba KOV hooldajana end iles anda. Riiklik toetus 80 eurot on
raske puue El naeruvaarne, arvestades seda, et ma kandma kordades suuremaid kulusid kui
tavalise lapse vanem
raske puue El Vald ei ole otsustanud selle saamise vajalikkust kuna olen nii v naa lapse hooldaja.
Kui kaid t66l, vahet pole, kas see on 0,1 koormust voi taiskoormust, siis hooldaja
sligav puue El olla ei saa. Kuigi voiks ju kui osakoormusega t66tad. Ja ma hooldan ju igal juhul oma

last.
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13. Puudega laste vanemate toimetulek

Antud peatiikis tuuakse vilja, kuidas tunnevad ennast puudega laste vanemad, milliseks hindavad nad
endaga ja eluga hakkama saamist, hoolduskoormuse mdju enda tervisele jmt.

Kisimusele ,Aitdh, et oled nii pikalt siin aega veetnud! Niitiid oleme jéudnud millegi vdaga tahtsani, ehk
Sinuni! Kuidas Sa tunned ennast puudega lapse vanemana? Kas Sa tunned, et sinu selja taga on piisav
riigi tugi? Sinu ennastsalgavat t66d on piisavalt margatud voi tunned, et siisteem vajaks kiiret
arengut?“ vastas 62% ( 199) vanematest, et nad tunnevad, et on Uksi, vasinud ja mures ning et nad
on riigi silmis vahetdhtsad; 17% (55) vastajatest leiab, et olukord v&iks parem olla. Teist samapalju
(17%,; 55 vastajat) leiavad, et olukord on rahuldav ja nad kasutavad teenuseid, mida puudega lapse
vanemale véimaldatakse. Vaid 4% (13) vastajatest (itleb, et nad on elu ja riigiga rahul (Joonis 47, Tabel
23).

Kuidas tunned end puudega lapse vanemana?

286

188

Joonis 473° Puudega lapse/ laste vanemate Uldine rahulolu

30 Joonisel kujutatud vastuste taielik tekst:
199 - tunnen, et olen kohati liksi! Olen vasinud, mures ning tunnen, et olen riigi silmis vahemtahtis, slisteem vajab kindlasti meie
markamist ja meie vajame vahem vantsutusi ja avalduste ning tdendite esitamisi;
55 - alati vGiks parem olla;
55 - olukord on rahuldav, loodud on vdimalusi ja kasutan neid;
13 - lapse puudest hoolimata, olen elu ja riigiga rahul.
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Tabel 33 Puudega lapse/ laste vanemate (ldine rahulolu lapse puude raskusastmete |3ikes

Kuidas Sa tunned ennast puudega lapse vanemana? Kas Sa
tunned, et sinu selja taga on piisav riigi tugi? Sinu
ennastsalgavat t66d on piisavalt margatud voi tunned, et
siisteem vajaks kiiret arengut?

Kokku Keskmine |Raske Sligav

tunnen, et olen kohati Giksi! Olen vasinud, mures ning tunnen, et
olen riigi silmis vdhemtahtis, slisteem vajab kindlasti meie

markamist ja meie vajame vahem vantsutusi ja avalduste ning 199 14 127 >8
téendite esitamisi

alati voiks parem olla 55 9 35 11
olukord on rahuldav, loodud on vdimalusi ja kasutan neid 55 5 38 11
lapse puudest hoolimata, olen elu ja riigiga rahul 13 1 10 2

Kommentaarid kiisimusele: ,Aitdh, et oled nii pikalt siin aega veetnud! Niid oleme jéudnud millegi
vaga tahtsani, ehk Sinuni! Kuidas Sa tunned ennast puudega lapse vanemana? Kas Sa tunned, et sinu
selja taga on piisav riigi tugi? Sinu ennastsalgavat t66d on piisavalt margatud voi tunned, et slisteem
vajaks kiiret arengut?”

Puude raskusaste | Soovin tapsustada, et:
raske puue Tunnen et jooksen tihti peaga vastu seina
tugiteenustega olen rahul ja jouan neid organiseerida kui isa toetaks, kahjuks nditab kohus kas
raske puue o L o s s
miinimum elatis millega hakkama saame sdilib vdi ei
raske buUe Kuna olen ise puudega ei saa olla hooldaja, kuigi teen seda igapdevaselt. Kuna olen ema ei saa olla
P tugiisik, kuigi reaalselt olen talle ka tugiisik
Maksusoodustused erivajadusega lapse vanemale, et todandjad oleks ka meiesugustest
raske puue .
huvitatud....
Vallast suur abi ei pakuta.kui ise ei lahe siis nemad ei huvitugi.Tugiisiku teenust ootame siiani
raske puue kuigi on tunnistatud et unustasid meid dra vahepeal.Hetkel juba lootusetu tunne.Riik jah see
P toetab aga puude lapse raha pole aastaid tdusnud aga teenused ja bensiini ja muid asjad
téusevad hinnad koguaeg.
raske puue Minu jaoks on olukord rahuldav, kuna minu lapsel pole sligavat puuet aga tundes lapsevanemaid,
P kellel on vaja olla lapsega kodune, siis nende olukord on kill vdga nutune.
Laps on omandamas kohustuslikku pdhiharidust, mis tdhendab, et praegu on ta "slisteemi poolt"
raske puue . - - .
kaitstud. Mis juhtub kolme aasta parast, selle ees on hirm.
raske puue Lapsevanemale puudub koolitus, kuidas hakkama saada
Haridus, meditsiin ja sotsiaalhoolekanne vdiks omavahel rohkem suhelda voi koost66d teha -
raske puue vdhemalt laste osas - hetkel on téielik kaos. Uksteiselt infot tahavad, kuid iihte jalga astuda ei
suuda.
Laps on minu laps, mitte riigi oma...praegu kasutame kd&iki vdimalusi mida pakutakse, seni kuni
raske puue . . . . -
veel koolis saab kdia on ok, aga mis tulevik toob- ei tea...elame 1 pdev korraga
. vOiks olla Uks kindel asutus, kuskohas saaks puudega lastevanemad kdik asjaajamised tehtud ja
stgav puue . T . o
samuti kogu vajaliku info abivahendite ja teenuste kohta.
Asjaajamist ja avaldusi on nii tohutult palju ja keegi ei Gtle, mida kus vaja on, kdike peab ise
raske puue L . .
uurima ja teadma ja oskama kisida
Kui olin puudega lapsega asjad korda saanud, siis miks LV leidis, et on vaja mu tervet last piinata
raske puue teda teise linna otsa kooli suunates. Proovisin kdike, aga ametnikud oma vigu polnud ndus
tunnistama ja ntiid hommikul viin kipsis noormehe thte kooli ja siis vaike 6de kaugele :(
. K&ikvBimalike taotluste tegemine on stressitekitav. Arritun ja lahen sisemiselt keema, kui pean
stgav puue . o . .
jalle abivahendite jaoks eritaotlusi esitama.
Ma olen dnnelik oma kodu ja oma pere (le ning ma ei ole vdasinud oma lapsega koos olemisest
siigav puue ega temaga tegelemisest, aga kindlasti tunnen ma seda, et riiklik stisteem ei hooli karvavordki
puudega lastest ega nende vanematest.
raske buUe on hea et riik toetab lastehoiuteenuse naol, et saan kaija t66l, ei ole rahul kohaliku omavalitsuse
P tooga
raske puue Vaga suur infopuudus
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Puude raskusaste

Soovin tdpsustada, et:

On pidev ebakindlus, k&ik viimased muudatused riiklikul tasandil on pigem olukorda halvendanud.

raske puue o . - . w .
P Iga asja ajades peab olema valmis halvemaks. Riiklik toetus hakkamasaamisel on vaga puudulik.
siigav puue ametnukud jooksutavad ja motlevad vélja takistusi (uusi exeli tabeleid tugiisikutele)
raske puue V&iks rohkem ATH lapsevanematele koolitusi tulla Raplasse ,et ei peaks aega raiskama sditude
P peale.Olen Raplamaa ATH Uhingus,osalen tugigrupi 8htutel,et kuulata sarnase murega inimesi.
. Keegi ei tule midagi pakkuma, aga vdiks. Kdik tuleb ise luua vdi vélja vdidelda - lasteaed, kool, ravi
stgav puue . . .
ja abivahendid
raske puue Aga siin on ka tegu erilise haigusega.
Mind ei huvita tunnustus. Ma soovin, et mind voetaks tdsiselt igal tasandil, nii koolis, arsti juures,
ametniku juures kui mujal. Tunnen end tihti kerjusena. Ja eriti abituna siis kui pole raha, et siila,
kiitust voi esmatarbekaupu osta. Muudest hiivedest ei saa m&eldagi. Ma tunnen, et pean end
kaitsma ja digustama - lapsed ju piisavalt suured, saavad ise hakkama, miks Sa t66l ei kai.
raske puue

Sotsiaalsed ootused igale inimesele. Samas olen ma sama vordne ja vaartuslik kui igaiks siin
ilmas.

Ma olen tanulik iga abi eest. Suures plaanis on elu kordades lihtsam tana kui vdaiksema lapse/laste
korvalt.

keskmine puue

Tunnen, et logopeedide, psiihholoogide/terapeutide ja muude spetsialistide vahesus teeb elu
raskeks (tegevusterapeutide ja flsioterapeutide puudust ei ole marganud). Sooviksin ise dppida
logopeediks, et aidata, aga seda saab teha ainult Tartus, puudega lapse kdrvalt sinna Gppima
minna ei saa kahjuks. Nden kdrvalt lapsevanemaid kes jadvadki teenustest ilma, kuna lihtsalt aegu
ei olegi.

raske puue

Helgeid hetki on ka, aga nendeni jbudmine kaib kohati labi vantsutamiste. Institutsioonide (nt
haridus, meditsiin) vaheline koost66 on ndrgavditu, pidevalt on vajalik selgitada erinevatele
spetsialistidele, milles probleem, kuigi vajalik info Iaheb ju kdik sotsiaalkindlustusametile ja
digilukku.

raske puue

PGlesin just sligisel 1abi ja vGtan juba aastaid antidepressante.

raske puue

Vaimselt on vaga raske, tahaks puhata. Votan ise depressiooniravimeid ja kdin psiihholoogi
juures.

raske puue

Kuna laps on haruldase aga samas raske diagnoosiga, mille ravi kestab vdga pikalt, siis tema puhul
on tihti vaja otsida erilahendusi ja infot leida on keeruline. Ametnike ja ka arstide jaoks
haruldased juhtumid on liiga ajamahukad ja pigem kehitatakse &lgu ja ei osata suunata.

raske puue

Nutetud ja unetuid 6id on vaga palju.Minu erivajadusega laps on dpetanud mind r6dmu tundma
vaikestest asjadest,andestama inimestele.Samas olen nende aastatega selgeks saanud-et kui
midagi on vaja-tuleb vaga jarjepidevalt asja ajada ja vajadusel karmimalt kdituda (meie valla sots.
tootajad ei liiguta end enne,kui olen Parnu vdi Tallinna nn. kdrgemate Glemuste poole
poordunud).Mulle on palju 6eldud,et kuidas ma kdik lapsega seonduvad dokumendid,paberid nii
kiiresti korda saan.Jarelikult olen muutunud ka kangekaelsemaks.Aga laps on minu ja kes siis veel
tema eest seisab.

raske puue

Olen tanulik, et kustutati ka raske puudega lapsevanema Gppelaen. Olen saanud reh. Teenuseid
kasutada ning tugiteenuseid.

keskmine puue

Teenuste ja abivahenditega olen olnud lisna rahul. Samas aga ma leian, et kui perre slinnib
puudega laps, siis vGiks KOV vai riik teha enda poolt rohkem, et vanemal oleks vGéimalik saada
kergemini kogu info katte. Puudega lapse vanemal on niigi suurem koormus kui tavalapse
vanemal ja seda enam tundub paberimajandus ja muu asjaajamine tundub veel suurem
lisakoormus..

hingamisaparaadil ja/vdi trahheostomeeritud olevale lapsele peaks olema suurem tugisisteem,
sest Uks inimene ei suuda 24/7 uleval olla ja hooldada last. Nt UK, kus on selliste vajadustega

siigav puue . . . . .
gavp inimestele kohe eraldi organisatsioon ning maaratud mitu inimest, kes vaheldumisi ainutksi
sellega tegelemas kaivad.
raske puue Infot ja teenuseid tuleb ise otsida ja vdlja nduda
Puudega laps peaks saama riigi poolt poole rohkem teraapia teenuseid. Puudega laste vennad-
raske puue Oed vGiksid ka riigilt rohkem tahelepanu saada, sest tihti on nad sadu kordi asjalikumad kui

inimesed sots.kindlustusametist.

sligav puue

Tunnen et voitlen riigiga nagu tuuleveskiga. Aga ema ei anna kunagi alla, kuni viimse veretilgani
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Puude raskusaste

Soovin tdpsustada, et:

siigav puue

Tahtsin vastata, et olukord on rahuldav ..., aga tegelikult kui vahel ikka pdrkud situatsioonidega,
et puudega/erivajadusega inimesi (ka nende vanemaid, ldhikondseid) véetakse pidevalt "iihe
mutsiga" ja suhtutakse vddristavalt, siis ei saa veel rahul olla sellega, mis riigis toimub. Leian, et
puudega inimestele ettendhtud raha veeretetekse ikka igale poole mujale kui otsest neile
inimestele. Ma ei tunne, et mul oluliselt kergem hetkel on, kuna tugiteenused jms on riigis
olemas. Ikka pean "véimlema" igasuguste asjade osas, aga vahel ei joua, see ei ole normaalne, et
ma pidevalt 66sel kell 02.00 tdidan mingeid pabereid jms, kuna p&eval ja 6htul mul pole lihtsalt
voimalik sellise pere kdrvalt nagu mul on.

Ja métlen tihti, miks mina pean maksma oma lapse koolitoidu kinni kui riigis peaks olema ju
(pBhikoolis ja muus) tasuta koolitoit. Lisaks Tugikodu (kus laps kooliskaimise ajal 66bib, niipalju
kui tervis lubab) toidu pdevaraha (paev 2,50) maksan ma kinni. Arvutage, kui ta kaiks kéik paevad
kohal, lisaks iganddalane koolivedu ja kojutoomine (nendel pdevadel ma ei saakski tootada, keegi
ei votaks mind). Miks siin osas ei vGiks riik toiduraha teemat jne (le votta (sOltumata
koolitiilibist). See voiks ju vordne olla k&igile. Ma ei ole stitidi selles, et mu laps mujale kooli ei
sobitu.

raske puue

Tulen peale t66d kui koju jouan alles 19 ja siis hakkame alles aeglase ja hajuva tdahelepanuga
lapsega Oppima.

Kuna puudega lapsed on vaga erineva hooldusvajadusega ja sellest |ahtuvalt on ka vanematel suurem
voi vaiksem hoolduskoormus, kiisisime hoolduskoormuse moéju lapsevanemate tervisele. 44% (143)
vastajatest annab teada, et hoolduskoormus on jatnud nende tervisele kerge jalje, kuid seda saaks
parandada, kui vanemale vbimaldada puhkust. 18% (57) vanematest annab teada, et hoolduskoormus
on kahjustanud tervist, kuid abi korral saaks veel end terveks ravida, 6% (20) leiavad, et
hoolduskoormus on neid murdmas ja ilma abita kahjustub nende tervis ning 10% (33) vanematest
Utleb, et puudega lapse eest hoolitsemine on nende tervist péérdumatult kahjustanud (Joonis 48,

Tabel 34).

Kuidas Sinu tervis on?

143
8 58 188 158
Joonis 483! Puudega lapse kasvatamise m&ju lapsevanema tervisele
Tabel 34 Puudega lapse kasvatamise moju lapsevanema tervisele lapse puuderaskusastmete |0ikes
Kuidas sinu tervis on? Kokku Keskmine |Raske |Siigav
puudega lapse kasvatamine, ei ole minu tervist mdjutanud 69 8 49 11

31 Joonisel kujutatud vastuste tdielik tekst:
69 - puudega lapse kasvatamine, ei ole minu tervist mojutanud;
143 - hoolduskoormus on jatnud mulle "kerge jalje" ja vajaksin hetki endale vdi koguni puhkust;

57 - hoolduskoormuse tottu on kannatanud minu tervis, kuid veel on ravitav;
33 - hoolduskoormus on pdérdumatult kahjustanud minu tervist, sellegipoolest pean jatkama;

20 - hoolduskoormus on mind murdmas ja ma ei tea, kuidas edasi...
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Kuidas sinu tervis on? Kokku Keskmine |Raske |Siigav
hoolduslic?ormus.on jatnud mulle "kerge jalje" ja vajaksin hetki 143 14 92 37
endale vdi koguni puhkust
hooldgskoormuse tottu on kannatanud minu tervis, kuid veel 57 4 36 17
on ravitav
hoolduskoormus on pé66rdumatult kahjustanud minu tervist,

. 33 2 18 13
sellegipoolest pean jatkama
hoolduskoormus on mind murdmas ja ma ei tea, kuidas edasi... 20 1 15 4

Kommentaarid kiisimusele: , Kuidas sinu tervis on?“

Puude raskusaste

Soovin tapsustada, et:

keskmine puue

Laps saab iseseisvalt hakkama. Selle aasta suur eesmark on 9 klassi [Gpetamine ja ravil kdimine.
Selle nimel pingutan.

siigav puue Puhkus on helesinine unistus!
Peale perendustamas kdimist on mees hakanud mind lapsega seotud otsustes aitama ning on
raske puue aidanud mul aegajalt vGtta aega iseendale, kuid niitid on ta kahjuks ise ldbi pdlemas, sest temal
pole t60 ja laste kdrvalt enam Ghtki hobi ega sopra...
raske puue Mul on suur ja hooliv pere, seetdttu saan aega ka iseeendale
siigav puue Kuna olen veel noor inimene, siis loodan, et tervist on vdimalik parandada, kuid mingid
gave sundasendid (peamiselt s66tmisel) tahes tahtmata jatavad jalje.
Olen raske depressiooniga kodus,nliid madras KOV mulle tugiisiku,kuigi palusin abi
raske puue . o S .
5a.tagasi.Parem hilja kui mitte kunagi!
raske puue Olen hetkel ise puuet taotlemas
sligav puue Selg - vaike vale liigutus ja.....
Meil on see kestnud aasta ja pole ehk veel tervis nii tugevalt kannatanud, kuid tervisekahjustused
stigav puue tulevikus vGivad kindlasti tulla, psidhilised (kindlasti mingil maaral juba on) ja flusilised (selg vGib
saada viga lapse tOstmisest, hetkel laps 23 kg kuid mida aeg edasi seda raskemaks ta ldheb).
raske puue Olen olnud aastaid antidepressantide peal.
N Hakkasin ise regulaarselt trenni tegema ja sain oma tervisehdadadest lahti, vahel harva annab
stgav puue .
tunda, aga hetkel on enda tervis hea.
raske puue Depresiooni ravi saan juba 2.korda. Last tGstes olen seljale, randmetele ja kdhule liiga teinud
sligav puue Ma ei tea tegelikult, kas oleksin sama haige v&i tervem, kui ei oleks last tassinud, aga raske oli kiill
raske puue Kogu pere ei toimi enam

keskmine puue

Mahajaanud kénest tulenev pinge twkitas lapsel uinumisraskused ja 6htused kdhuvalud, mille
korvalt ma ise ka mitu kuud magada ei saanud.

Olen vastanud eelnevalt. Pole tervislikel pGhjustel to6tanud ile aasta ning ka jargnevaks aastaks

raske puue on "puuduv t66voime". Sellegipoolest asun esimesel vGimalusel t66le, et rahaliselt toime tulla.
Pole vaga jatkusuutlik olukord.
Puudega lapse kasvatamine ei ole kill minu tervist méjutanud, kuid seda on méjutanud minu

raske puue igapdevatoo: depressioon ei ole kahjuks seisund, mis véimaldaks lapsi toetada piisavalt. Samas
olen selle osas ka samme ette votnud. Ehk |aheb elu paremaks.

raske buUe Kaks aastat tagasi diagnoositi mul depressioon. Tuleb votta iga pdev ravimeid ning loota, et pean

P vastu.
raske puue Olen olnud murdunud, aga loodan, et midagi laheb paremaks
raske puue Lapse tGstmisest ja kandmisest operatsioonijargsetel perioodidel on seljaprobleemid suuremad,

mille leevendamiseks vajan kdérvalist abi
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Puude raskusaste | Soovin tapsustada, et:
Kuidas vastata-murdnud ei ole,arstil ei ole aastaid kdinud ja vist enam ei julgegi.Puhata ei oskagi
raske buUe enam.Ohtul panen lapsed magama ja teen kisit66d,korteris remonti,suvel peenramaa ja
P niitmine,trimmerdamine korterihistus...see ongi minu viis I6dgastuda.ja kui nded oma laste naerul
suid-siis ununeb kdik halb
Tulenevalt liikumistiuudega lapse tostmisest on minu mélema kée liigesed labi, selg samuti. Ei julge
raske puue ~ S - .
moeldagi, kuidas see kdik tulevikus tunda annab
Paljude autistidega on selline mure, et neil on vaga vaike unevajadus. Minu lapse puhul tdhendab
see seda, et ta laheb kell 22.00 magama ja arkab kell 2.00. Ja siis algab ka meie kui lastevanemate
raske puue .= . . . e .
paev. Onneks on meid kaks ja saame Ule pdeva magada. Lahenduseks vdiks olla pigem ennetavad
teraapiad, lisapuhkepdevad...
. K&ige suurema jalje on jatnud vditlus riigiga, et riik tdidaks kohust mis on talle seadusega pandud.
stigav puue . . N .
Mina tahan armastada oma last ja olla koos temaga onnelik
. Olen hetkel teise lapse ootel ja tunnen, et fiilisiliselt on palju raskem puudega lapsega hakkama
stgav puue
saada
. Ma pole ammu arsti juures kdinud (v.a hambaarst). Pole aega, kuigi peaks. Tunnen, et see ei ole
stigav puue apas L
tahtis, kuigi peaks.
raske puue Pideva stressi tdottu on mul tekkinud vererdhu probleemid. Lisaks on mul diabeesikahtlus.

Minnes spetsiifilisemaks uuriti ka seda, et milliseid teenuseid vanemad ise kasutavad, nt nGustamine,
psihholoog vms. 19% vanematest Gtlevad, et nad ei oska abi kisida ja on seetdttu Glekoormatud,
13% Utleb, et on kasutanud teenuseid, kuid neist pole olnud kasu. Ligi 10% (31) vanemat eelistavad
mitte tunnistada, et neil endil oleks vaja abi vdi taiendavaid teenuseid, et iseenda ja puudega lapsega
paremini hakkama saada. 27% vastajatest tunneb, et ei ole vajadust nGustamise ja/vGi psiihholoogi
teenuse jargi ning 32% vastajatest on kasutanud ndustamise ja/voi psiihholoogi teenust ja saanud
seelabi abi (Joonis 49, Tabel 35).

Kas tunned, et saad piisavalt teenuseid, et ennast téos hoida?

(]

Lt

[an]
¥

Joonis 4932 Puudega lapse vanema(te) kasutatavad teenused

32 Joonisel kujutatud vastuste tdielik tekst:
102 - olen saanud eelnimetatud teenuseid ning need on mind aidanud;
86 - ei ole vajadust olnud selliste teenuste jarele;
60 - APPI! Ma ei oska/taha abi kisida, kuid tunnen, et pdlen peagi ldbi;
43 - olen saanud eelnimetatud teenuseid, kuid nendest pole olnud kasu;
31 - eelistan elada eituses ja ei otsi eelnimetatud teenuseid.
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Tabel 35 Puudega lapse vanema(te) kasutatavad teenused lapse puuderaskusastmete I6ikes

Kas Sa tunned, et saad piisavalt teenuseid, et hoida ennast n6
"t66s"? Olgu selleks siis ndustamine, psiihholoog vms

Kokku Keskmine |Raske |Siigav

olen saanud eelnimetatud teenuseid ning need on mind aidanud 102 8 65 29
ei ole vajadust olnud selliste teenuste jarele 86 7 56 23
| - o . ~ .

A"PI.DI. Ma ei oska/taha abi kisida, kuid tunnen, et pdlen peagi 60 6 40 14
labi

olen saanud eelnimetatud teenuseid, kuid nendest pole olnud 43 ) 31 10
kasu

eelistan elada eituses ja ei otsi eelnimetatud teenuseid 31 6 18 6

Kommentaarid kiisimusele: , Kas Sa tunned, et saad piisavalt teenuseid, et hoida ennast n6 "t66s"? Olgu selleks
siis ndustamine, psiihholoog vms*“.

Puude raskusaste | Soovin tapsustada, et:

stigav puue aga vajadus on suurem

raske puue 166 elu jaoks olen saanud piisavalt nduandeid rehakeskusest

keskmine puue valla haridusspetsialist on palju aidanud ja toetanud.

siigav puue Teenused lapsevanemale on minu arvates puudulikud! Lihtsam on elada nn"oma mullis".
raske puue Olen l3bi p6lenud ja koduldhedal ei ole teenuseid mida soovin/vajan

raske puue Puudub variant: ma ei ole saanud neid teenuseid, kuigi olen kisinud!!

raske puue Ei ole pakutud selliseid teenuseid

siigav puue Silamaani on mu ema,amm ja abikaasa suutnud mind aidata

raske puue To6 ja laste korvalt ei ole aega.

Mind on aidanud vestlused vaimulikega. Kristlasena olen andnud palvesoove ja ka need on labi
siigav puue kandnud raskematest hetkedest. Kdin koguduses ja saan jagada nii oma muresid kui ka vdite.
Psiihholoogi teenuse jargi vajadust pole tundnud.

See vastusevariant ei puuduta kindlasti seda, et olen laste kasvatamisega labi pdlenud, vaid seda,

raske puue e
P et tunnen end oma palgatdos kokku kukkumas.
raske puue Kasutan muid variante
Seni toesti pole vajanud, kuid hakkan tasapisi oma "limiiti" saavutama. Lahenen markamatult aga
raske puue

kindlalt viimase punkti juurde. Pole lihtsalt aega tegeleda.

Oleksin soovinud ndustamist ja mingil perioodil isegi psiihholoogi ndu, aga seda ei pakutud mitte

ei soovi vastata . s . - . .
kordagi! Olen ise ja tdnu oma vaga toetavatele ldhedastele suutnud asjadega toime tulla.

Psiihholoogi nduandest et minge kuhugi puhkama vGi leidke endale aega, pole kasu, kui sa peadki

siigav puue . .
gavp olema lapse jaoks olemas 24 tundi 66péevas.
raske puue Mul on imeline psiihhiaater.
siigav puLe Voib-olla oleks vajadus, aga ma ei julge emotsioonidesse laskuda, kardan, et vGin ara laguneda.
gavp Parem tegutsen.
. ei ole selliste teenustega kokku puutunud, kuigi vahel tunnen, et oleks vaja kull. Ei teagi kuskohast
stgav puue . .
kiisidagi, sellise teenuse kohta.
Pole kunagi pakutud sellised teenuseid. Olen dnneks ikka ise hakkama saanud. Lapse Diagnoosi
raske puue . . . ~ .
teada saamise hetkel oleksin vajanud ndustamist
raske puue Kuna olukord on nij nagu on,siis abi on pigem ajutine
raske puue ei ole kunagi moelnud selle peale, aga vdiks proovida
raske puue Puudub variant : ei ole saanud sellist abi, sest sellist teenust ei pakuta
raske buUe Olen saanud psiihholoogi teenust,aga oleks vaja kordades rohkem...oleks vaja dppida oskusi ATH
P lapsega hakkama saamisel
siigav puue sama lugu - ei tea, kas tunneksin samuti ka terve lapse vanemana - labi pdlevad nemadki

raske puue pstihholoog soovitas vaid psiihhiaatri poole pé6rduda ja antidepresante votma hakata
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Puude raskusaste | Soovin tapsustada, et:
Aasta tagasi pOlesin labi ja viibisin pikalt haiglas. Lapsed - oli 2 varianti, kas turvakodu voi keegi
kuskil. Laste isa vottis lapsed seniks enda juurde. Ta muidu nendega ei suhtle. Sel ajal nad koolis
raske puue kdia ei saanud. Endiselt on labipdlemine aktuaalne teema ja on lisandunud ka fiitsilised
probleemid.
Abi olen otsinud eraviisiliselt, mitte riiklikust stisteemist.
Millisest ajast ma teenustele ldhen, kui olen pere ainuke Ulalpidaja ning to6tan esmaspaevast
raske puue .
reedeni?
raske puue Teenuste jarjekorrad pikad (psihhiaatrile ca 6 kuud).
raske puue Neid teenuseid on véimalik saada vaid nende eest ise makstes.
Ega ei ole abi pakutud, ise pole osanud ka kuskilt kiisida, aga on olnud ja tekib vahel ka praegu
raske puue . . . L
hetki, kus tunnen vajadust psiihholoogi jarele.
raske puue Oskan abi kiisida kiill ja ei pelga psiihholooge aga mul ei ole nende jaoks aega lapse k&rvalt, kellega
P pean Gppima, vedama rehabilitatsiooni keskusesse ja muid toiminguid tegema
raske puue Ei ole saanud, midagi olen ise proovinud, aga eks ta keeruline on.
raske puue Lapse puue maadrati esmakordselt 2012, esimest korda sain psiihholoogi juurde 2018 alguses.
raske puue Kogu aeg on tunne, et ei tee piisavalt,aga keegi nduga ja jGuga ei toeta.
raske puue eituses ei ela, aga riigi poolseid teenuseid ei ole osanud otsida, olen hingeabi otsinud omal kael.
raske puue mind peaaegu alati aidanud
siigav puue Abikaasa on korval tugev
siigav puLe Kui lapsega rehas kain, siis saan/saame (pereteenus) ja olen rahul. Aga Uritan ise palju uurida ja
L lugeda, et enesega normaalselt toime tulla.

Lopetuseks palusime kiisimustiku taditjal anda hinnang skaalal 1-6, kuidas ta kdiges selles virr-varris
(laps-riik-Uhiskond-sina koige keskel) ennast tunneb: 4% (13) vanematest leiab, et neil ei ole enam
jaksu enda ega oma lapse eest vdidelda ja nad tunnevad end tiihisena. Ligi 7% on kohe murdumas,
28% (93) peavad veel vastu, kuid ootavad puudega laste peresid aitavaid muudatusi. 34% vastanutest
leiavad, et nad saavad hasti hakkama, kuid nad ootavad muudatusi paremuse poole. Vaid 1,5% (6)
vastanutest Utleb, et kéik on hasti (Joonis 50, Tabel 36).

Skaalal 1-6, kuidas Sa koiges selles virr-varris (laps-riik-iihiskond-sina koige keskel) ennast tunned?
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Joonis 5033 Puudega lapse vanema lldine hinnang

33 Skaala 1-6:
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Tabel 36 Puudega lapse vanema lldine hinnang lapse puude raskusastmete |0ikes

S.kaala~l.1-6, kuidas Sa koiges selles virr-varris (laps-riik-tihiskond- Kokku |Keskmine |Raske |Siigav
sina koige keskel) ennast tunned?

1- olen murdunud 13 3 8 2
2- olen murdumas 22 0 15 7
3- pean veel vastu, aga ootan pakiliselt muutusi 92 6 55 31
4- ootan, et minu panust margataks ja ei taha veel alla vanduda 81 6 53 22
5- kdigest hoolimata saan hasti hakkama, siiski ootan muutusi

parerfuse poole 109 13 76 19
6- Koik on hea 5 1 3 1

Kommentaarid kiisimusele: ,Skaalal 1-6, kuidas Sa kdiges selles virr-varris (laps-riik-Ghiskond-sina k&ige keskel)
ennast tunned?”

Puude raskusaste | Soovin tapsustada, et:

ootan, et riik ja kohus ei paneks raskelt kasvatavate vaikeste kasvatavate laste kasvatavate
emade Glgadele kohtuteid ja, et neil jadks rohkem aega oma lastele, mis aitaks enam kui niigi
raske elu ja asjaajamised mis votavad kdik tohutult aega ja loomulikult ka raha, lapsed oleks seda
aega ja raha vaart... mitte isa unistusi vaiksemast elatisest. kui sul on kolm last 3,4,6 ja kaija raske
kohtutee kahe raske puudega lapse korvalt, kui muidu jaks otsa ei saa siis Uikskord saab ikka.
emana, kes ma panustan ajaga kahe lapsega rehakeskuses kiijes, ja arstide juures , ning vaikse
raske puue tahelepanuga ka kolmandale lapsele ei tohiks kiill olla kiisimust kui palju ma rahaliselt lastesse
panustan aga on, ja panustangi rohkemaga kui isa aga ei jaksa selle kdige tegelda IGpuks, ka
rahaliselt panustan loomulikult rohkem... aga kiisimus on miks riik maksab selle eest et ema
saaks t6ol kdija pea (tapsemalt sotskindlustus amet)5000 Ghe lapse eest ja teise eest ka 5000 ja
siis lapse hoiu teenuse eest ligi (vald)3000 aga ema teenib ju vdhem ja kohus peab arutama
hakkama kas laste elatist peaks vahendama, sest ema ei panusta laste kasvatamisse sama suurt
summat kui isa:D

keskmine puue Lapsel on nii "kerge" puue, et patt oleks nuriseda.

raske puue Vahel on vagagi lootusetuse tunne. Teises lapsed hoiavad mind pinnal...

sligav puue Ma ei ole (iksi, mul on mu pere

raske puue Info ké.tt.esaavadu?s, kogemusndustamine, abivahendite véimalused- need teemad vdiksid olla
paremini reguleeritud.

raske puue Ollen ra'hul kuna isg olen Ioonfjd keskuse, kus on pakutud teenuseid, mida vajavad minu lapsed ja
mida ei saanud voimaldada riik.

raske puue Tuleb olla optimist

sligav puue Hf)olimz.ata koigest neggtiivsest, mida arstid sisendavad, pitan ikka mdelda positiivselt. Seda on
vaga vaja, et laps edasi areneks.

raske puue Kedagi ei huvita sinu olukord.

Ma ei saanud alguses puudega laste vanematega suheldes aru miks nad nii vihased, vditlusvalmis
raske puue koguaeg on. Niilid tunduvad nad tdiesti normaalsed. St et ilmselt olen niild ise samasugune.
Susteem sakutab ja siisteemis t66tavad inimesed lubavad ja s66vad oma sonu.

vahemalt miinimumpalk peaks olema et kuidagi vastu pidada ja erivajadustega inimestel peaks

sigav puue .
gavp hambaravi olema tasuta.
sligav puue Tahan, et asjad oleks korraldatud ja toimivad lahendused, kui mind enam ei ole.
Taaskord. Ma nden, et meie elu on liikunud paremuse poole. Ja me saame alati hakkama. Ma
raske puue

usun ja usaldan elu :)

1- olen murdunud;

2- olen murdumas;

3- pean veel vastu, aga ootan pakiliselt muutusi;

4- ootan, et minu panust margataks ja ei taha veel alla vanduda;

5- kdigest hoolimata saan hasti hakkama, siiski ootan muutusi paremuse poole;
6- Koik on hea.
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Puude raskusaste | Soovin tapsustada, et:
raske puue Jooksmist ja asjaajamist on palju,lihiskond,haridusasutus kdikon arengujargus, kui ise ei sddi siis
P lapsele abi ei saa!
raske puue Kodigi raskuste kiuste saan ma tdesti hasti hakkama
raske puue Pigem iseendas.
raske puue Ma ei saa murduda ja alla anda, sest kes siis mu lapse eest voitleks. Mina olen tema tugi...mina
P pean suutma....elulépuni.
Puudega lapsed ja puudega lastega pered on olemas, kuigi riiklikult meid ei vdga margata. Olge
raske puue g
terved! Jaksu koigile!
. Voitlen, ennastohverdavalt riigiga. Vahel kill murdumas, aga ei anna alla, otsin uusi vdimalusi
stigav puue . . . . .
kuidas riigilt toetust saada. Annan marku et oleme olemas ja ei kavatsegi loobuda.
siigav puue Edaspidiseks puudub kindlustunne.
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14. Kommentaarid kiisimusele: ,Aitah, et leidsid aega ning taitsid selle
kisitluse! Joudu ja jaksu Sulle ning dara unusta endale hetki votta! Kui
Sul jdi veel midagi siidamele, mida sooviksid teistele/riigile edasi
oelda, siis tee seda palun siin“

Kui Sul jdi veel midagi siidamele, mida sooviksid teistele/riigile edasi 6elda, siis tee seda palun

Puude raskusaste | .
siin:

Ma nii loodan, et riik t&siselt m&tleb ennem ja arutab asja spetsialistide ning lastevanematega, kui

raske puue ta hakkab erivajadustega lastega seoses Gppekavadesse ja meetoditesse muudatusi tegema.
siigav puue Palun mdelge hooldajate.peale ja ka nende tervise peale!Kdik lapsed ei ole sarnased,peab
arvestama ka nende tervisega !
Kogu silisteem riik-meditsiin-ska-KOV peaksid tegema koostodd. Hetkel teeb iga iiks omoas nurgas
siigav puue midagi aga meieni see nagu ei j6ua vGi j6uab kui 1 kdpaga koer, et huvitav kuidas edasi saada, kui 3

kdppa pole!

Miks peab ks vanematest to6tama valismaal selleks, et perele enamvdahem elamisvaarset elu
vGimaldada, samal ajal kui riik votab sellegi véimaluse et odavamalt abivahendeid soetada? See 80€
puudetoetust on naeruvaarne. Elame maal, kust linna arstile on 50km, arstil kdime vdhemalt kord
raske puue kuus. Mdhkmeid kulub rohkem kui 60 ja rohkem kui 120. Lappe kulub umbes 10 pakki kuus (kui
tualettpaberit kasutada, siis seda kulub rull pdevas). Kreemid, linad jne jne. Lisaks tuleb ka valida,
milliseid toite teha, et natukenegi seedimist kontrollida. Mille jaoks siis teha elu raskemaks, kui niigi
on ja veel votta ara riigi toetus?

Olen puudega laste ema. Tana olen sellele kdigele lisaks tudeng. Peres on meie enda otsus olnud
kolme lapse siindi tahistada. Me ei tee seda riigi v3i kellegi teise nimel. Samas on 2/3 lastest
erilised. Vanimal on kahtlus uutele probleemidele, kuid pdhjapanevaid otsuseid veel pole. Elan pdev
korraga suure logistika tdhe all, et KOIK lapsed saaksid abi, tunnustust ja Iihedust. Sealjuures piiian
) teha nii, et mina kogu selle kaose keskel ei kaoks. Onnelik emme on peres iilimalt oluline.

keskmine puue
Mul on vedanud, sest mu kérval on mees, kes mind sel teel toetab. K&igil nii hasti pole. Samuti ei ole
emotsionaalses plaanis kasu, kui mees on pidevalt vdlismaal v6i mitme t66koha peal. Emad on
vOimsad, kuid kdigil on piirid. Palun margake ka enda lahedasi! Vahel piisab siiralt abi pakkumisest
(nt last hoida, temaga teenusel kaia jne) rohkemaks, kui ise oodata oskame.

raske puue Puudest hoolimatta kannab puue kaasas koormaga puid.

Minu mdistus ei vota kinni seda, et kuidas on sama diagnoosiga lapsed eri puude astmetega, voi et
keskmine puue astmaatik on raske puudega ja samas minu poeg keskmise puudega puude otsuse tegijate arvates.
Seetdttu ei saa ma lapsele siigisel lasteaeda minnes tugiisikut kuigi ta seda kindlasti vajaks.

Puudega lapsevanematele vdiks korraldada laagreid. Kus on tagatud ka lapsehoid. kokku vdiks
panna sarnase diagnoosiga lapsevanemad. Nii saavad nad Uksteiselt tuge ja ka profesionaalseid
teadmisi. Lapsehoid ei peaks olema mitte ainult loengute-kohtumiste ajal vaid ka nt vanemate
valjasdit SPAsse vms sama laagri raames.

raske puue

Riik vBiks rohkem jalgida, mis haridusasutustes tegelikult toimub. Kui koolidest stiliakse
ebameeldivad voi rohkem tahelepanu ndudvad lapsed lihtsalt vdlja, mitte ei otsita probleemide
raske puue pdhjuseid voi lahendusi, siis ei saa tihti ka lapsevanem last digesti aidata. Psiitihika hdire vGib nt
avalduda tugevalt alles koolis ja tihti ei margata seda digel ajal, kirjutatakse hoopis kasvatamatuse
vOi Ulbuse sildi alla... Probleem aga hoopis muus ju

Kui mingeid vdimalusi pakutakse riigi poolt siis tuleks reaalselt kisitlustega vms vahenditega
raske puue kontrollida reaalset seisu ja kas inimesed saavad KOV poolt need teenused katte! VGi kasutab
hoopis mujale seda raha! Ja seaduste tditmist peab ka kontrollima!

Peremudel on no kdrgpere: minu ja minu abikaasa Ghine laps. Seda varianti polnud. V&i kisitluse

sligav puue
gavp koostaja ei tule selle peale et m&ni kasvatab ka vooraid puudega lapsi? Ei ole alati omad.
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Puude raskusaste

Kui Sul jdi veel midagi siidamele, mida sooviksid teistele/riigile edasi 6elda, siis tee seda palun
siin:

raske puue

Tooelu puudutavates kiisimustes voiks olla vaba teksti lahter, kuna olemasolevad ei véimaldanud
vastata meie pere olukorda silmas pidades. Minu jaoks on kiisitluse suurimaks puuduseks see, et
kohtades, kus vaba tekstiga vastused olid, ei olnud minul neid vaja, kuid teiste kiisimuste puhul jille
polnud voimalik oma arvamust avaldada. Saan aru, et kisitlus on tehtud (ihe vanema poolt, kes ei
ole téendoliselt osanud ndha probleeme mdnes teises valdkonnas vGi teise nurga alt ja seepéarast on
etteantud vastused ihesuunalised. PGhjuseks ka vdibolla see, et kiisitluse koostanud vanem ei ole
osanud ette ndha hoopis teistsuguse erivajadusega lapse vanema vastamist, mis on osaliselt
valistanud vGimaluse saada terviklikumat pilti. Tahan vaga kiita kisitluse koostajat idee eest, teha
selline kisitlus. Vigadest tuleb dppida ja alati saab muuta asju paremaks! Siirad ténud, et oli
vOimalus mdelda veelkord meie pere olukord labi!

raske puue

Puudega laste toetud on ikka vaga vdike.Selle rahaga ei saa toime tulla.Kui lapsel on palju vajadusi.
Ja kui ei saa ka tool kdia lapse puude tottu.

raske puue

Kuna to6tan igapaevaselt sotsiaalvaldkonnas, siis tunnen, et minu laps vajadused saavad tunduvalt
kergemini rahuldatud vGi positiivse vastuse. Nden, et Eestis toimib ikka veel, et kes on vanem, nii
vOetakse ka lapse olukorda. Ma ei kujuta ette, kuid peaksin tava koduse vanemana kaitsma oma
lapse Gigusi. SeetGttu toetan omalt poolt kdiki puudega laste vanemaid, kellega kokku puutun :)

sligav puue

Lapsevanemana kes elab elukaaslasega kyll koos ( ta kdib ka t66l ning ei osale lapse kasvatamise
kulus),kuid ei saa last kuhugi jatta hooldusasutusse sest kdin teraapiatesse viimas ja koolist last
toomas. Lisaks hoolitsen veel 75 aastase elukaaslase isa eest. To6l kdia ei saa sest pole aega! Raha
ka rohkem hooldamise eest ei saa,kui 19 euri. Kui ma otsisin lapsehoidjat,siis bussipeatus on 5km
kaugusel. Kes tuleb siis sinna maale- oma autoga jah lapsehoidja,kes kysib 5 euri h puudega lapse
hoidmise eest ja kytuse kompenseerimise eest. Pole aga sellist haridust,et vdiksin ise sellist
tunnipalka teenida. Ja arvan, et ma pole ainuke.

raske puue

Soovin juhtida kelle iganes tdhelepanu tugiteenuste koondumislele Rajaleidja keskustesse. Kui lapse
kool on samas linnas, on moeldav (mingil maaral), et laps jouab ise teenusele. Aga kui laps on vaike
(algklassis) ja kool teises asulas, Kuidas, pagan, ta saab koolist Rajaleidja keskusesse naiteks
logopeedile. Jah, koolis on praegu logopeed, aga abivajajaid palju ja logopeedi koormus vaike. See
tahendab logopeedi rihmatunde! Need, muide, on pariselt olemas, sest muidu jadksid need lapsed
Uldse abita! Aga lapsel on seda teenust paraku rohkem vaja. Kui laps peale oma koolipaeva ja kooli
juures toimuvaid huviringe, mis kahtlemata on véga olulised siis I6puks ka sinna teise asulasse
jOuaks, siis on ju spetsialisti to0aeg ka labi. Meil ei t66ta niisugused abijéud ju n6 dhtuses
vahetuses!

raske puue

Riik on likanud vastutuse enda 6lut maha, seega oleksin rodmus, kui riik markaks probleemi.

Minul on dnneks veel enam-vdahem hasti, kuna oman vastavat haridus, millega tulla toime oma
lapse probleemidega, kuid paljud erivajadusega lapsega pered lagunevad stressi t6ttu ja raske on
selgitada tihiskonnale asju.

Samuti, minu laps tuleb ilmselt tulevikus ise toime, kuid hetkel pean mina tegema tunduvalt rohkem
tood selle nimel.

keskmine puue

Hetki endale vGtta ju ei unustagi, kuid pole eriti véimalik. Eriti problemaatiline on votta ladtevaba
aega koos abikaasaga ja ilma lasteta, et minna nt teatrisse v kinno vms Ghtusel ajal. Ja tahaks jatta
koik lapsed koju, mitte tarida neid tundmatusse hoiukohta.

sligav puue Miks ei hoolita puudega lastest, see summa mis saavad on habivaarselt vaike?
raske puue Liiga palju paberimajandust, kdimisi ja tdestamisi. Infot tuleb killukeste kaupa.
Diabeediga lapsed vajavad tugiisikuid, kuid mitte nii p&hjalikult nagu praegune hange ette naeb.
. Opetaja toena sobib diabeedile viga histi, sest lapsed vajavad tuge mdéne korra pieva jooksul. See
sligav puue . R . . . . A
et praegune siisteem naeb ette 1 puudega laps ja 1 tugiisik, raiskab liialt ressursse, kui kdneleda
diabeedist koolis ja lasteaia vanemates rihmades
raske pUUe Armastan oma last vaga aga riik vGik veidi vastu tulla rahalises méttes et need toetused on viiksed
P hooldajatoetus 50 euri kuus ja lapse puude toetus 80 euri.Ei ole loogiline sellega hakkama saada
. Palun moelge puudega inimeste hooldajate peale, nende koormus on suur ja riigi abi vaike, nad
sligav puue

polevad labi...
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Puude raskusaste

Kui Sul jdi veel midagi siidamele, mida sooviksid teistele/riigile edasi 6elda, siis tee seda palun
siin:

raske puue

Inimesed, kel puudub igasugune kogemus/ kokkupuude erivajadusega lapse hooldamise ja
kasvatamisega seotud muredega. Kuidas te saate votta vastu otsuseid ilma meilt lapsevanemaid

raske puue

KOV-i palgal peaks olema lastekaitsespetsialist, kes on spetsialiseerunud ainult erivajadustega
lastele ja sellega seonduvale problemaatikale.

sligav puue

Soovin ,et teised seaduseloojad paneksid endit meie seisu ja pilitiaksid sedasi aru saada eriliste laste
kasvatamisrl ja hooldamisel. Millega peame riskima kui meie perre siinnib haige laps.Me koik
loodame enne lapse slindi et temaga oleks koik korras et stinniks terve laps aga kui peale stinnitust
saad teada, et laps on vaga radkes seisus siis jookseb sinu elu lihtsalt kokku. Pead tegema koik
otsused , just nii nagu lasele parem oleks.

stigav puue

Laats, laatsed

sligav puue

Hooldamine on t86. Miks ei v8i mina ise oma lapse hooldamise eest vaarilist palka saada, et mitte
rabada 3 tookohal ja lasta alamakstud hooldustootajatel minu last hooldada?

sligav puue

koigest hoolimata on elu arenenud, loidud uusi teenuseid, paranenud kattesaadavus ja selle eest
tdname kogu siidamest riiki, omavalitsusi ja sotsiaaltootajaid!

sligav puue

Minu laps saab peagi 18 aastat vanaks ja ma pean hakkama tema eestkostjaks kui ma ei taha, et
seda teeks vGOras inimene ja seda ma ei taha. Pean esitama iga aastaselt kohtule aruandeid, et olen
tema raha kasutanud tema vajaduste rahuldamiseks. Pension on pisike 335 eurot+ 57eurot toetus.
Olen oma puudega last siinnist saadik kasvatanud ja niid pean riigile toestama, et ma oma lapse
raha ei varasta. Tdiskasvanud puudega inimestel on ddrmiselt kulukas hambaravi, nad peavad
maksma lisaks tavaparasele hambaravile kinni ka tildnarkoosi, mis on 300 eurot tund. Iima
Gldnarkoosi tavaparasele pole véimalik hambaid parandada.

Jatsin vastamata kidsimusele miks ma ei osale to6turul. Arvan, et kuna olen oma lapse hooldaja, siis
see ongi olnud viimastel aastatel minu t606, kuigi riik seda nii ei nde. Hoiuteenuse hooldajad saavad
oma t60 eest palka, mina peaksin kuidagi hooldajatoetusega dra elama.

raske puue

Hooldus on t66 24/7 olgu hooldusasutuses v&i kodus ning see peab olema maksustatud vahemalt
miinimumpalga ulatuses. Lihtsal pdhjusel : Hooldaja olgu ema vdi palgaline t66taja,
hooldusasutuses on inimene kellel peavad olema esmavajadused rahuldatud. Naiteks ta peab
s60ma, puhkama, peab olema riietatud jne. Selleks ei piisa 15-20 EUR kuus, mida saavad emad, kes
on hooldajateks saanud saatuse tahtel ja hooldavad omi lapsi kodus!

raske puue

Riik peab hakkama Uhiskonda harima, et ATH laps ei ole pahalane ja lapsevanem ei ole saamatu.
ATH on omamoodi laps, kellega koos elamine ei ole vanematele kerge . Sellele vaatamata me
pingutame kdvasti, et lapsest Uhiskonnale kasulik ja vajalik kodanik kasvatada. Paluks mdistvat
suhtumist kaaskodanike poolt.

raske puue

Aitah teile, armsad :)

raske puue

Puudega lapse paeva saab kasutada Uks lapsevanem, kui on aga olukord, kus lapse bioloogiline
vanem(ema) on sunnitud kodus olema, miks ei saa seda paeva kasutada lapse kasuisa(ema
seaduslik abikaasa). Lapse bioloogiline isa ei osale lapse elus. Antud paeva kasutus aitaks peret vaga.
Ema saaks kdia lapsega vajalik teenuseid saamas ning kasuisa saaks hoolitseda seni pere teiste laste
eest ( Ghised lapsed). VGi saaks pere koos veeta kvaliteetaega.

raske puue

Riigile niipalju:kui laps on kaotand 1lvanema toetab riik last olenematta kas puudega voi mitte
toitekaotus pensioniga.Nii kui laps saab 16 ja on puudega tuleb sellest loobuda.Sest seadus
kirjutatud nii.To6tukassalt saadav raha suurem ja tuleb loobuda seega vaiksemast.Kahte toetust ei
maksta 16 saades enam tootukassa alla minnes. ja seega kiisimus riigile:Miks kohtleb riik puudega
nii ebavérdselt?Laps kellel on puue ja kaks vanemat elus on toetus mdlemilt vanemalt olemas.Laps
kellel Gks vanem surnud vGetakse &ra see riigipoolt kaotatu vanema péarast saadav toetus.Nagu
karistatkse veel kord last.Ebavdrdne kohtlemine

raske puue

Oli vaga pGnev ja huvitav . Tanan ja edu uutes kisitlustes!

raske puue

Tehke mingi laste sotsiaalhoolekande ja hariduse tihildamiseks midagigi loogilist. Uhtlasi v8iks dile
vaadata taastusravi vGimalused. Ja mitte vaga pikas plaanis voiks tekkida midagi reaalselt toimivat
ka taiskasvanud raske ja stigava puudega inimestele.

raske puue

Aitah ktsimustikku korraldamast, loodetavasti on sellest abi.
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Puude raskusaste

Kui Sul jdi veel midagi siidamele, mida sooviksid teistele/riigile edasi 6elda, siis tee seda palun
siin:

ei soovi vastata

Kui stinnib puudega laps, siis lapsevanem ei peaks ldbi tegema enam mistahes "puude taotlemise
protseduuri". K&ik asjad on epikriisides kajastatud, laps on paljude arstide poolt lle vaadatud -
milleks veel selline biirokraatia?! E-riik nagu me olla tahame...

Peame olema dnnelikud, et meditsiin on Eestis killaltki hasti arenenud ja kui vaja, saame vajalikud
protseduurid teha ka mujal EL liikmesriikides. Paljude asjadega tuleb veel t66d teha, aga on ka seda,

millega rahul olla. :)

Palju dnne EV100! :)

sligav puue

Kohati on tunne, et meid on unustatud. Kui keegi ei pahanda, ei tdsta haalt, siis jarelikult ei ole
probleemi, kuigi ratsionaalse mdtlemisega poliitik/ametnik vdib end meie asemele pannes aduda, et
probleeme siiski leidub. Aga kahjuks, kui keegi ei tdsta haalt, siis ei rutta ka ametnik ise maailma
parandama. Kurb on, et oma ala spetsialistid ei taha lapsevanemaid informeerida asjadest, mida
viimased peaksid teadma. Ehk eeldatakse, et kdik teavad niigi seda, mida teab ametnik/arst, kes
tootab sellel ala. UUDISEKS- valdavalt me ei tea ja pered kannatavad teadmatuse labi. Palun, kui Te
ei soovi kulutada iga uue lapsevanema juures suud, teha oma t66d, palun tehke (ks Gihine
infoleht/koduleht, mille jargi lapsevanemad saavad info (iheselt kétte. Parema Eesti ja hoitud laste
nimel!

sligav puue

koos on kergem,liksi on raske

raske puue

Tehke paberimajandus inimlikumaks, niigi on raske alguses vahemalt ja siis ainult aja pabereid ja
kGsi ja massa.

Kui registreeritakse puue, oleks inimlik kui edasine toimub automaatselt siisteemides, mitte, et
koguaeg muretse, kas veel mingi paber v téend puudu.

Ja iga mOne aasta tagand tOestada, et jah ikka veel Downi slindroom alles, on ka absurdsus.

raske puue

Palun viia abivahendi kaardid ja kulutarvikute tellimine interneti pShiseks, seda ei saa edasi liikata.

sligav puue

Heade soovidega! :-)

sligav puue

Ska poolne rahade eraldamine ja igati puudulik regulatsioon ning kontroll vajaksid minu arvates
riigikontrolli poolset auditit. Ma arvan, et kdige puudulikum liili ongi Sotsiaalkindlustusamet, kes ei
suuda esitada ettepanekuid ei poliitkutele otsuste vastuvotmiseks ega lihiskonnas diskussiooni
tekitamiseks, ega ka kov-dele Uheselt mdistetavaid protseduurireegleid erinevate protseduuride
standardiseerimiseks. On jaanud mulje, et nad justkui peaksid seda valdkonda kordineerima, aga
neil pole mingit ettekujutust, mis selles valdkonnas tegelikult toimub vdi mis probleemid tegelikult
on.

raske puue

Riik teeb ja aitab palju tdnan, kahju, et kohalikud omavalitsused nii tegusad pole, eririhmad
lasteaedades vdiksid olla ja tugiisikuid tekiks ka kindlasti juurde kui nende miinimum palka tdsta

raske puue

Tehke rohkem meie laste jaoks! Koolid, lasteaiad, toetused jne

raske puue

Suur tanu kusitluse koostajale. Usun, et koos saame meie elu paremaks muuta.

raske puue

Pikad operatsioonide ajad muudavad lapse riigile kordades kulukamaks. Oma kogemuse p&hjal vdin
oelda, et kaks kuud opi ootamist muudis lapse elu vaga palju. Selleks ajaks ta enam ei kdinud ja
nldd vajab pidevat taastusravi ja medikamente et asi hullemaks ei laheks.

keskmine puue

Osad kiisimused on raskesti arusaadavad, ei saa aru, mida tapselt mdeldud on.

keskmine puue

Proovime vasu pidada! Jaksu kdigile!

sligav puue Erakordselt eestlaslikud vastusevariandid. Kohe tuju parem.
Kohalik omavalitsus vGiks rohkem pakkuda vGimalusi ATH lastevanematele vGi peaks oskuse rohkem
raske puue -
omandama, et klsida.
raske puue Igal inimesel on vaartus
Kui te kusagil saate anda ndu véi jagada kogemusi, siis palun 6elge neile, kes end abi kiisimisel
tagasi hoiavad (stigmad, mis iganes habi, hirm vms), et siin Gks inimene ei saa ikka veel aru, miks ta
raske puue poolteist aastat pdrast esimesi depressiooni simptomeid ikka mingit imet ootas ja edasi kannatas.
uu

See hall ja Gudne periood on praktiliselt malestusteta auk mu elus - tagantjarele saab siit ainult
Oppust votta ja kui vaja, siis abi kiisida. Soovin, et monigi hdadaline leiaks Ghise keele psiihholoogi ja
psitihhiaatriga ning saaks professionaalset abi.
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Puude raskusaste

Kui Sul jdi veel midagi siidamele, mida sooviksid teistele/riigile edasi 6elda, siis tee seda palun
siin:

raske puue

Meie panustame oma lastesse ja riiki iga paev, loodame, et riik markab ja parendab ebavérdsust
koige nGrgemate suhtes. Kuna 1 erivajadusega laps = ca 5 tavalapsega, siis vanematel ei jatku jaksu
riigile vastu vaielda ja oma Gigusi nduda. See on hea algatus, kui keegi arvude p&hjal tahab naidata
meie olukorda ja loodame, et midagi muutub. Praegu me oleme partnerid, kes teevad uuringu, et
ara naidata vajadused. Otsustajad palun otsustage...

raske puue

Palun vGtke selle teemaga tegelemiseks t66le asjalik teenusedisainer vdi teenusedisainibiroo, kes
hakkaks tegelema slisteemiga selle kasutaja vaatepuntist lahtuvalt mitte ametniku lihtsama
majandamise seisukohast!

raske puue

Margake erilisi lapsi ja tunnustage nende hakkamasaamist! See pole nii lihtne, kui tundub! Napuga
nende suunas ndidata ei tohi ja lapsevanemad vdiksid oma tervetele lastele siiski selgitada, et on
vaga erinevaid inimesi meie planeedil ja suurem enamus on véga tublid ja neid karta pole motet :)

raske puue

Puudega inimesi tuleks vaadata rohkem individuaalselt, mitte lahterdama ildiselt. Puudest
tulenevalt vdivad vajadused olla vdga erinevad ja vdimaluste otsimine selles tohutus siisteemis on
keeruline. Kui on veel haruldane juhtum ka, siis puuduvad teadmised ja oskused pakkuda lahendusi
ja voimalusi ka ametnikel ja ajapuuduse vdi tahtmise puudumisel pigem 6eldakse, et lahendusi pole.
Oma lapse heaks teeb iga ema ikka kdikvoimaliku ja otsib omal kdel lahendusi ja véimalusel ka
teenuseid.

raske puue

Aitah riigile!

raske puue

Meie peres kasvab siigavalt enneaegsena slindinud poiss, kellel dnneks peale kdnelise
mahajadamuse rohkem probleeme pole. Kahjuks on ta erikooli (Hiie kool) jaoks liiga tubli ja suunati
sealt védlja. Tavakool on lapse koolir6dmu aga dra kaotanud. Praegune neljas klass on veel tehtav,
aga tulevik tundub tume hoolimata kooli tugislisteemidest.

keskmine puue

Riik panustab nii palju e-riigi arendamisesse. See on kindlasti koht, kuidas saab kergendada ka
puudega laste vanemate elu. Samuti vGiks erinevad siisteemid omavahel rohkem koost66d teha.
Mind vaga hairis, et nii puude m&aramisel, reh plaani koostamisel, uuringutel kdimisel kui Rajaleidja
soovituse saamisel oli alati vaja lihte ja sama tegevust teha - esitada samad dokumendid ja radkida
kdik see jutt algusest saadik uuesti. See oli nii vasitav ja koormav ja olin hairitud, et meie arenenud
riigis ei ole vBimalik kogu dokumendihaldust kergemaks teha. Olen tanulik, et olete ndinud vaeva
selle kiisimustiku koostamisel ja kogu siidamest loodan, et meie riigi juhid votavad puudega laste
vanemate arvamusi ja ettepanekuid kuulda. Aitah teile!

Palun tunnustage meie tegevust - sest meie teeme dra t60 Teie eest. Me vdiks votta eeskuju

raske puue
P skandinaaviast, kus selliste laste vanematele makstakse selle t66 eest palka.
Mure on koolivaheaegade osas, kui endal ei ole vdimalik t66lt puhkust votta. Voiks olla rohkem
raske puue . . . -
laagreid (ka linnalaagreid) erilistele lastele.
raske puue Puudega laste vanematele vdiks vahemalt haigekassa jatta.
KALLIS RIIK, ON VIIMANE AEG TOSTA PUUDEGA LASTE TOETUST. On perekondi, kes vajavadki seda
ja oksavad selle rahaga midagi kasulikku oma lapse heaks teha. Ainult teenuste pakkumisest ei aita
sligav puue enam! Tanud!

Ja aitdh, et selline kisitlus tehti, kuigi minu oma on hiljaks jdanud. Tore, kui see oleks olnud

kergemini leitav. Tahaksin ka edaspidi kiisimustele vastata kui kisitlusi tehakse! Tanud!
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15. Kokkuvote

Antud uuringus on oma muresid ja r6dme jaganud puudega laste vanemad, neist 91% (294) on raske ja sligava
puudega laste pered. Uuringu tulemustest ja kommentaaridest on ndha, et riiklikul tasandil on véimalik teha
paris palju parandusi, selleks et lihtsustada raske ja sligava puudega laste vanemate elu.

Puudega laste vanemad tunnevad end Uksijaetuna ning tdhtsusetuna. Eriti aitab sellele kaasa suur
hoolduskoormus, liigne biirokraatia asjaajamisel, negatiivsed kogemused abivahendite ja teenuste taotlemisel,
vdahene info kattesaadavus ning meditsiinipersonali halvustav suhtumine puudega lapse voi tema vanema
suhtes.

Ldhtuvalt antud uuringu raames uuritud teemadest on koostatud vaike kokkuvGte olulisematest
tahelepanekutest ning mdnel juhul toodud juurde soovitused, kuidas oleks vGimalik protsesse paremaks
muuta.

» Puudega lapsed kasvavad igat tlipi Eesti peredes. Enamus peredest saab hakkama ja kui peres on mitu
last, pUdtakse hoolitseda kdigi eest vordselt. Siiski sGltuvalt puudest (raskusaste ja liik ning sellest tulenev
hooldusvajadus), on paljudes peredes tekkinud olukord, kus teised lapsed saavad seetbttu vahem
vanemate tahelepanu ja majanduslikku resurssi.

Selleks, et pere teised lapsed saaksid rohkem vanemate tahelepanu, tuleb perede hoolduskoormust
vdhendada. Selleks v&ib luua rohkem hoiukohti (intervallhoid, 66paevahoid) puudega lastele. Samuti saab
riiklikul tasandil rohkem toetada puudega lastele suunatud laagreid (laps saab olla nddala — kaks laagris,
on hoitud, aeg joukohaste tegevustega sisustatud jmt) ning vanem(ad) ja pere teised lapsed saavad
puhata. Alati jaab grupp eriti raske puudega lapsi, kellele on sobilik lahendus vaid koduhooldus vai
paigutamine erihoolekandeteenusele ja selliste laste hooldamiskohustuse jagamiseks puuduvad hetkel
inimesed.

Pere teiste laste vajadusi arvestades voiks olla ka neile suunatud tugiteenuseid ajaks, kui vanem on seotud
puudega lapsega (transpori korraldamine sh kooli ja/vdi huviringidesse viimine-toomine jmt;
hoiuvdéimalused, kui vanem on puudega lapsega haiglas vGi teenustel jmt). Ka voiks olla rohkem tasuta
laagreid puudega laste perede teistele lastele, kuna tdna ei suuda puudega laste pered huvitegevusi voi
laagreid pere kdikidele lastele vGimaldada.

> Erinevate abivahendite ja inkotoodetega seonduvate kiisimuste vastustest ldhtuvalt saab vélja tuua, et
vastajatel ei ole arusaama sellest, millised on meditsiinilised ja millised muud abivahendid. Meditsiiniliste
abivahendite ja muude abivahendite loetelud vdiks olla puudega inimestele ja puudega laste vanematele
arusaadavalt koondatud thte kohta. Kirjeldatud voiks olla, milliseid abivahendid saab taotleda, millistel
tingimustel ja millise asutuse poole péérduda. Teema on tugevalt seotud ka info arusaadavuse ja
kattesaadavuse probleemidega.

Muu hulgas voiks meditsiinilise personali (arstid) seas teha teavitust6dd, et nad vGimalusel edastaks
vanematele infot meditsiiniliste abivahendite (aspiraator, hapnikuaparaat, aspiraatorsondid) rentimise,
soodustingimustel ostmise jmt kohta.

> Nii meditsiiniliste kui ka teiste abivahendite kasutamine (rentimine, soetamine) on enamikele peredele
majanduslikult koormav. Suure abivajadusega peredele tuleks otsida lahendusi, kuidas lapse puudest
tulenevaid finantskohustusi vihendada. Teine v8imalus on suurendada puudega lapse toetusi. Uheks
variandiks on luua puudest tingitud vajaduspdhine toetuste slisteem, kus arvestatakse pere reaalseid
kulutusi puudega lapsele — st kui laps vajab paljusid abivahendeid nii elus plisimiseks kui treenimiseks,
vOoiks riiklikul v6i kohaliku omavalituses tasandil neid peresid toetada. Antud finantsilise toetuse slisteem
peab ldhtuma eelkdige laste heaolust ja vajadusest ning olema paindlik, arvestades, et paljude raske ja
sligava puudega laste seisund ja seetdttu abivahendite vajadus v&ib kiiresti muutuda.

> Abivahendite taotlemise protsess peab lihtsustuma. Hetkel on abivahendite saamiseks pandud puudega
lapse hooldajale vaga suur halduskoormus — vajadus kiilastada eriarste ja hankida tdiendav tdend
abivahendi vajaduse kohta (eeldusel, et abivahendi vajadus on varasemalt kirjeldatud ka lapse
rehabilitatsiooniplaanis), esitatada taotlused, vormistada abivahendi kaart Sotsiaalkindlustusametis,
minna abivahendifirmasse, otsida/leida sobiv abivahend erinevate ettevdtete pakkumiste seast.
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Abivahendite saamise protsess voiks olla puudega inimeste peredele lihtsam ja sdbralikum, abivahendi
saamiseks  (ostmiseks/rentimiseks) vajalikud paberid v&iks olla vdimalik saada koos
rehabilitatsiooniplaaniga vmt. Vanemate arvates toimis varasem rehabilitatsiooniplaanide alusel
abivahendite valjastamise slisteem praegusest paremini ja oli vanemate jaoks vaiksema
halduskoormusega.

> Abivahendite kittesaadavus puudega lapsele on muutunud suureks probleemiks. Just raske ja siigava
puudega lapsed, kes vajavad spetsiaalseid neile kohandatud voi nende raskest tervislikust seisust
tulevenalt mitte-standardseid lahendusi jaavad vajalikust abist ilma. Hea oleks luua kiirelt toimiv ja Gihtne
slisteem, kus kdik huvipooled saaks vajaliku info abivahendite kohta. Samuti vdiks riiklikul tasemel olla abi
valisriikidega suhtlemisel (harvikhaiguste kompetentsikeskustega suhtlemine; sealt abivahendite
soovituste saamine jmt).

» Puudega lapse vanemal voiks olla digus otsustada, kas ta soovib abivahendi endale osta v&i rentida. Hetkel
soositakse rentimise poliitikat, mis omakorda koormab finantsiliselt puudega lapse peret rohkem. Sageli
oleks abivahendite ostmine perele majanduslikult mdistlikum kui rentimine. Hetkel ei saa olla vaga rahul
ka abivahendite rendiettevGtete totga, mis alati ei ole suutelised pakkuma lahendusi purunenud
abivahendite remontimiseks ja asendamiseks.

» Kahte Uhesugust abivahendit ei ole vdimalik lapsele soodustingimustel soetada/rentida, ka siis kui laps
vajab abivahendit nt nii koolis kui kodus. Riikliku poliitika eesmariks on, et kdik lapsed sotsialiseeruks ja
kaiks lasteaias voi koolis. Kui lapse erivajadusest |ahtuvalt ongi leitud koos terapeutidega ainult tks tool
vOi vanker voi seisulaud, mis talle sobib, siis mis saab? Tana kannab vanem abivahendit kogu aeg kaasas
(kui on v&imalus) vai jatab lihtsalt abivahendi lasteasutusse, sest seal on teda enam vaja. Tagajarg on
drastiline nii lapsele (arengu seiskumine) kui vanemale (tGstmise tagajarjel halveneb tervis).

» Paljud pered, kus kasvab puudega laps on sunnitud tegema aja jooksul kodus taiendavat remonti, et
elamispind kohandada puudega lapse ja tema hooldaja vajadustele vastavaks. Sagedamini esineb vajadus
kohandada vannituba/pesuruumi, saada tdstuk (kortermajad: invat&stuk voi -lift) ja kaldtee vajadus.
Kodukohanduse programme aeg-ajalt tehakse, kuid antud programmide info vGiks jouda ka puudega laste
peredeni.

» Kehtivad inkotoodete piirmaarad voiksid olla suuremad voi siis inkotoodete saamine soodustingimustel
seotud lapse tegelike vajadustega. Paljud raske ja sligava puudega laste pered ei tule toime kahe
mahkmega 0©0pdevas. Soovitavalt vdiks puudega lastele vdimaldada kuus vdahemalt 90 madhet
soodustingimustel. Probleem on seda teravam, et Eesti tavakaubandusest ja apteekidest ei ole lihtne
leida/saada neid kasvuseas lastele (30+ kg), kus tdiskasvanute mahkmed veel ei sobi ja laste mahkmetest
ollakse vilja kasvanud.

» Erimenetlused ja abivahendid puduega lapsele. 01.01.2017 hakkas kehtima uus abivahendi maarus, mis
pidi abivahendi taotlejate elu lihtsustama ja abivahendite kattesaadavust parandama. Madrus pani ka
abivahenditele kasutusaja ja ettevotetele hoolduskohustuse. Praktiliselt iga abivahendi taotlemise jaoks
on vaja labida erimenetlus ehk vanemate jaoks on vaja labi viia teatud biirokraatlikud kaigud. Naiteks: Iga
erimenetluse korral tuleb vanemal votta vahemalt kaks hinnapakkumist (isegi kui on olemas ainult 1
abivahend mis sobib); taita erimenetluse taotlus; lisada reh. plaan, puude téend, taotleja ja tema esindaja
isikut téendava dokumendi koopia ja soovitavalt ka filsioterapeudi vGéi eriarsti téend. Kogu
dokumentatsioon tuleb edastada IGA taotlemisega SKAle. Sellel aastal tuleb jarjest erimenetlusele
negatiivseid vastuseid mahkmete koguse suurendamiseks, sest suurem kogus pole eluliselt vajalik ja neid
on vodimalik kaubandusest osta juurde, kui on soov. Teatud suuruses on kaubanduses keerukas leida
sobivaid mahkmeid

» Enamik puudega lapsi kasutab ravimeid. Vanemate hinnangul voiks laste ravimite piirmaéarasid alandada.
Ehk on ka siinkohal véimalik teha erisus just puudega lastele.

» Suurem osa puudega lapsi peab kilastama eriarste. Arstide visiitidega seonduvad sagedasemad
probleemid on jargmised: keerukus arsti aegade saamisel; pikad ootejarjekorrad; kompetentsikeskuste
koondumine suurematesse linnadesse (transpordiprobleemid ja kaugus arstidest) ning visiiditasud. Kui
puude madramisel on tahtis eriarsti arvamus, siis ei ole harvad juhud, kus tuleb ise maksta ka visiidi eest,
sest haigekassa tasustatud aegu pole lihtsalt voimalik saada.
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> Suur osa puudga laste vanematest on tundnud, et meditsiinipersonal on neisse suhtunud Uleolevalt,
ebaviisakalt ja stidistavalt. Meditsiiniline personal v&iks just rohkem positiivset tdhelepanu pdorata
puudega last kasvatavale perele ning neid abistada.

» Uuringust tuli vélja, et tdna on erivajadusega lapse jdudmine kooli, teraapiasse ja hoidu tihti seotud pere
endaga. Linnades on juba transportteenused, kuid piirkonniti on teenus vaga erineval tasemel. Tihti on
sunnitud pere ise muretsema lapse vajadustest lahtuva sdiduki, kui seda joutakse Ulal pidada. Samuti ei
kompenseerita soitusid tana kellegi poolt, vaid ka see osa on pere enda kanda.

» Enamik puudega lastest vajavad erinevaid teraapiaid. Teraapiate ja taastusravi saamise probleemkohaks
on pikad jarjekorrad ning spetsialistide nappus. Seda sdltumata asukohast. Suuremates linnades on
olukord natuke parem, kuid paljudas vaiksemates linnades/asulates puudub vastavate teenuste vdimalus
Uldse. lIgas maakonnas vdiks olla vdhemalt ks puudega inimesi (nii lapsi kui tdiskasvanuid) teenindav
kompetentsikeskus, kus saaks ka vajalikke flisioteraapia, tegevusteraapia, logopeedi jmt teenuseid.
Suurem tugi voiks riigi poolt olla ka eriteraapiatele nagu hipoteraapia, muusikateraapia jne. Massazi
teenus voiks olla puudega lastele lihtsamini kattesaadav ning ka (ks rehabilitatsiooniteenustest. Riikliku
koolituse tellimuse suurendamine flsioteraapia, tegevusteraapia, loovteraapia ja eripedagoogide osas
voiks olla iheks eesmargiks.

» Tugiisiku teenus ja lapsehoiu teenus on head ja toetavad teenused, selleks et puudega lapse vanemad
saaksid tooturul osaleda. Kahjuks pole teenus vordselt heal tasemel k&ikides kohalikes omavalitsustes ning
nii mAnigi omavalitsus ei paku puudega lapse vanemale tugiisku teenust vGi on perele pandud omaosalus,
mida nad ei suuda katta. Teenuse puudumine omakorda takistab vanema(te) naasmist t66turule, mis
omakorda vahendab pere finantsilist véimekust.

» Tugiiskud on paljudes omavalitsustes alarahastatud ning probleemkohaks on tugiisiku teenust pakkuvate
ettevétete eelistus s6lmida tugiisikutega kasunduslepinguid, mis ei anna tugiisiku t66d tegevale inimesele
Uhtegi sotsiaalset garantiid (haigekassa kindlustuse puudumine), digust puhkusele jne. See on tekitanud
olukorra, kus inimesed ei saa/soovi pikalt tugiiskuna tootada. Tugiisiku teenust pakkuv ettevdte voi
omavalitsus pole suuteline leidma inimesi, kes sooviks nendel tingimustel t66d teha, mis omakorda ei
anna kindlustunnet perele ega puudega lapsele. Sageli palutakse vanemal endal tugiisik otsida. Samas pole
meie tooturul votta meditsiiniseadmeid ja olukordi tundvaid tugiisikuid. Kuid kodudes on ka neid lapsi, kes
vajavad 24/7 sellist jalgimist.

> Tugiisiku teenust pakkuvate ettevotete hindamiskriteeriumiks riigihangetel voiks olla eelkdige teenuse
kvaliteet ning seejarel hind.

» Puudega inimesi ja puudega lapsi puudutav informatsioon v&iks olla koondatud (ihte kohta. Kuigi Eesti
Puudega Inimeste koda, ajakiri Puutepunkt jmt organisatsioonid pliliavad teha teavitusto6d ja anda edasi
olulist infot, ei j6ua see alati abivajajateni. Seega on oluline koordineerida riiklikul tasandil puudega
inimeste diguste, kohustuste ja vdimaluste kohta kdiva info jagamist. Esimene samm selles suunas on
tehtud sellega, et hakati edastama Sotsiaalkindlustusameti poolt puudega laste kohta infot kohalike
omavalitsuste (sostsiaal)tootajatele. Loodame vaga, et KOV sotsiaaltoétajad annavad oma panuse, et infot
levitada. Puudega laste arengu seisukohalt on vaga oluline saada abi Gigel ajal ja vanemad, kes on jaanud
oma murega uksi, ei tea, kust ja kuidas infot otsida.

» Enam tahelepanu voiks péorata kogemusndustamise teenuse vélja arendamisele. Ka tdnasel pdeval toimib
mitte-formaalne kogemusndustamine, kus vanemad jagavad oma kogemusi (nt taastusravil olles,
internetikeskkondades jne). Kogemusndustamine koos lihtsalt ja kiirelt leitava informatsiooni
olemasoluga aitaks puudega laste vanematel paremini olukorraga toime tulla ning kasutada erinevaid
ettendhtud teenuseid.

» Erinevad ametkonnad ja institutsioonid vdiksid teha suuremat koost66d informatsiooni vahetamise osas.
Vaga sageli leiab puudega lapse vanem end raskest olukorrast, kus jooksutatakse vanemat mitme erineva
ametkonna vahel, kuid vastuseid ja abi ei saa kusagilt.

» Puudega lastele on loodud vdimalused kéia lasteaias ja omandada haridus koolis. On erinevaid mudeleid,
kuida seda tehakse ja see sbltub sageli ka lapsest, tema erivajadusest, vGimekusest jne. Kaasava hariduse
idee on hea, kuid selleks, et suurendada puudega laste osakaalu koolides, tuleb enne suurendada
eripedagoogide arvu ning Opetajate eripedagoogilist valjadpet ning kohandada koolid vastavalt
erivajadusele (liftid, trepironijad jne). Puudega lastele hariduse pakkumise osas on veel arenguruumi, et
riiklikus 0ppekavas arvestataks rohkem nende individuaalse vGimekusega.
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» Eripedagoogide riikliku koolitustellimust v&i vastava eripedagoogilise viljadppega Opetajate koolitust
tuleb riiklikul tasandil koordineerida ja t6sta. Puudega ja erivajadustega lapsi on haridussiisteemis tha
enam. Neile tuleb luua sobilikud dpitingimused selliselt, et kahjustada ei saaks erivajadusteta laste ega
puudega laste huvid ning dppe kvaliteet. Samuti on oluline suurendada tugispetsialistide arvu koolides
ning luua vGimalusi vaikeklasside loomiseks. Ajal, kus suundumus on rohkem individuaalsele ja
huvidepdhisele dppele, tuleks hakata métlema (lelldisele klasside piirmaarade suuruse vahendamisele.

» Erihoolekande teenuse kvaliteeti ja kdttesaadavust voiks oluliselt parandada.

> Pered, kus kasvab puudega laps on suuremas vaesusriskis kui n-6 pere, kus kasvavad ilma puudeta lapsed.
Olukorra tekitab lapse puudest tulenevate kulude suurus. Lastele suunatud puudetoetus on pisinud
aastaid muutumatuna. Ule 90% uuringule vastanud vanematest (tleb, et riiklik puudetoetus ei kata
puudega lapsele kuluvaid summasid. Kehtivad puudetoetused tuleb iile vaadata. Uhe véimalusena v&ib
puudetoetuse muuta puudest tingitud lisakulude suurusest tuleneva vajaduse pdhiseks — igale puudega
lapsele on ette nahtud summa puudest tulenevate kulude katmiseks ning vanematel on véimalik taotleda
puudest tingitud lisakulude hilivitamist v6i suuremat puudetoetust (toetuse saamise tahtaeg voiks olla
kehtiv sama kaua kui lapse puue ning saamisel ei arvestata vanemate sissetulekut).

» Puudega lapse ametlikule hooldajale makstav hooldajatoetus ei ole sageli piisav hooldaja kulude
katmiseks. Ka hooldajatoetus voiks olla riigi poolt reguleeritud, kuna praegu kehtiv kohalike omavalitsuste
otsustamise stisteem on tekitanud olukorra, kus hooldajatoetuse summa erineb enam kui kiimnekordselt
erinevates KOVides. Samuti vOiks hooldajatoetuse maksmise ajal vanemal olla véimalik to6tada osalise aja
vOi kdsunduslepinguga, mis tagaks mingil hetkel ka vanema naasmise té6turule.

» Kui puudega lapse perele on vdimaldatud piisaval hulgal tugiteenuseid (puudega laste koolid ja lasteaiad,
toimiv tugiisiku teenus), on vanematel suurem vdimalus osaleda t66turul.

» Puudega laste vanemate hoolduskoormusest ldhtuvat t66d tuleb rohkem margata ja tunnustada. Puudega
laste vanemad on sattunud olukorda, kus pigem hdbenetakse last ja tema puuet, kuna Uldine suhtumine
nii Ghiskonas Uldiselt kui ka erivajadustega tegelevate spetsialistide poole pealt on pigem halvustav. Abi
saamise ja mdoistmise asemel kohatakse sageli hukkam®distu, alandamist ja solvamist. Puudega laste
vanemad ei peaks end tundma seetdttu vahetdhtsana ja torjutuna, et nad on sattunud erinevatel
asjaoludel puudega last kasvatama.

» Pikaajaline puudega lapse hooldamine mdjutab ka vanemate tervist. Paljud vanemad on saanud
poordumatu tervisekahjustuse puudega last hoodlades. Puudega lapse vanematele tuleb tagada koolitus
Oigete hooldusvotete omandamiseks ja Gpetada neid, kuidas oma tervist sddsta. Samuti on abi erinevatest
abivahenditest ja puhamise vdimalustest.

» Invatranspordi teenust kasutatakse vihe. PGhjused leiduvab suuremas osas selles, et kohalik omavalitsus
pole antud teenust vilja kujundanud, puudub voimekus. Kui vanem ldheb teenust kiisima, ei peeta lhe
(vGi mdone) lapse pérast teenuse korraldamist vajalikuks.

» Meditsiinislisteemis on vanematel olnud kokkupuuteid nii valedignooside panemise kui valede ravimite
valjastamisega. Kuna puudega lapsed on niigi kergesti haavatav sihtrihm vG&ib valeravi tekitada lapsele
taiendava poordumatu tervisekahju.

» Puudega laste vanematele on ka nende enda heaolu tagamiseks vilja toé6tatud hulk teenuseid, kuid neid
kas ei kasutata voi pole sealt abi saadud. Puudega lapse pere toetamise siisteem vdiks olla Uks ihtne
kompleks, kus abi saavad nii puudega laps, tema ded-vennad kui ka vanemad.

Arenenud Uhiskondade {iheks tunnuseks on ikka olnud Uhiskonna vaetimate liikkmete eest hoolitsemine.
Praegusel hetkel tunnevad paljud puudega laste vanemad, et neid on karistatud mitmekordselt. Juba puudega
lapse eest hoolitsemine, elukorralduse muutumine jne on peredele suureks valjakutseks. Kuid enamasti ei anta
perele aega kohaneda, vaid algab pikalt kestev vditlus lapse tervise ja heaolu parast. Ideaalses maailmas toimiks
ka meie vaikeses riigis stisteem, kus perele, kes on saanud niigi Soki, kuna perre on lisandunud puudega laps
(hoolimata puude tekke pohjusest), saab pere (ihsikonnast ja ametkondadest abi ja mdistmist mitte
hukkamaistu.
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Lisad

Lisa 1 K&ik uuringu kisimused

Mitu last kasvab Sinu peres

Mitu last on Sinu peres puudega?

Millise puude raskusastmega on Sinu laps?

Kui Sinu peres on veel puudega lapsi, palun kirjuta milline on lapse/laste puude raskusaste

Soovi korral kirjuta lapse/laste diagnoos:

Kui peres on veel puudega lapsi, palun kirjuta milline puue lapsel on

Kui vana on Sinu puudega laps?

1
2
3
4
5. Milline puue lapsel on?
6
7
8
9

Kui peres on veel puudega lapsi, palun kirjuta nende vanused

10. Kui peres on veel lapsi, kas tunned, et puudega lapse erihoolduse t&ttu jadb/jadvad teine(teised)
laps(ed) sellevdrra tahelepanust jms ilma?

11. Soovin lisada, et:

12. Milline on Sinu peremudel?

13. Soovin tdpsustada, et:

14. Kas ks vdi mitu Sinu last vajab meditsiinilisi seadmeid/vahendeid (sh gliikomeeter ja selle
testribad, stoomihooldusvahendid, ravikontaktldatsed, pdletushaigete surverdivad, insuliinipump
ja selle tarvikud vms)

15. Kui Sinu laps/lapsed vajavad meditsiinilisi seadmeid/vahendeid, siis palun loetle neid

16. Kui Sinu laps/lapsed vajavad meditsiinilisi seadmeid/vahendeid, siis kas nende taotlemine ja
nende eest tasumine tekitab raskusi?

17. Soovin tdpsustada, et:

18. Kui oled esitanud meditsiinilise seadme eest tasu tlevotmise kohustuse avalduse, siis millise
vastuse oled (lldiselt) saanud?

19. Kui oled esitanud avalduse meditsiinilise seadme eest tasu llevotmiseks ja saanud negatiivse
otsuse siis palun kirjuta siia, kuidas see mdjutas teie elu:

20. Kas Sinu laps vajab abivahendeid? (lamatiste valtimiseks; seisuraamid ja -toed; ortoosid ja
proteesid; ortopeedilised jalatsid; kindad ratastooli kasitsemiseks; s66gipdll; tualeti kasutamise
abivahendid; naha kaitse ja puhastamise abivahendid; naha kaitse ja puhastamise vahendid;
uriini suunamise vahendid kateetrid ja uriinikogumiskotid; uriini absorbeerivad vahendid nagu
Uhekordsed mahkmed-sidemed, aluslinad; abivahendid pesemiseks, vannitamiseks v&i dushi all
kaimiseks;liikumise abivahendid nagu kepid, raamid, toed, rulaatorid, kdimislauad ja-toolid;
autokohandused; jalgrattad; ratastoolid; invakarud; eriistmed; libistamislinad; kasipuud;
tosterakmed; valged kepid; voodid; optilised vahendid; kuulmisabivahendid; haalevdimendid;
abivahendid joonestamiseks ja kirjutamiseks; arvutite valjundseadmed jms)

21. Kuijah, siis palun loetle milliseid abivahendeid Sinu laps(ed) kasutab/kasutavad:

22. Kui laps vajab abivahendeid, kas nende soetamine/(lalpidamiskulud on Sulle jduetekohased?

23. Soovin tdpsustada, et:

24. Kas oled pidanud abivahendite eest tasumiseks tegema avalduse riigipoolseks osaliseks
hlvitamiseks?

25. Soovin tapsustada, et:

26. Kui oled teinud avalduse abivahendi osaliseks hiivitamiseks, kas otsus on tulnud ka negatiivne?

27. Kui otsus on tulnud negatiivne, siis palun kirjelda kuidas see on mdjutanud teie elu:

28. Kas Sinu kodus on tédidetud k&ik vajadused, et puudega last/lapsi oleks lihtsam kasvatada v&i
vajaksid veel abivahendeid/kodukohandust (sh erivoodid, kaldteed, t&stukid jms)?

29. Soovin tdpsustada, et:

30. Kui vajaksid kodus veel abivahendeid voi kodukohandust (kaldteed, t3stukit, invavoodit vms), siis
palun loetle neid

31. Kas abivahendite taotlemine on Sinu jaoks lihtne?

32. Soovin tdpsustada, et:
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33. Kas abivahendite kattesaadavus on Sinu jaoks sujunud probleemideta?

34. Soovin tdpsustada, et:

35. Kas eelistaksid abivahendit rendi asemel soetada?

36. Soovin tapsustada, et:

37. Kas on tulnud ette olukordi, et laps "kasvab abivahendist kiiremini valja", kui seda néeb ette riigi
kehtestatud abivahendi ajalimiit? V&i ehk on abivahend amortiseerunud selle ettendhtud
kasutusaja jooksul ning mingil ajahetkel on laps pidanud olema ilma abivahendita?

38. Soovin tdpsustada, et:

39. Kas Sinu arvates on ettendhtud maar inkotoodetele piisav? N: mahkmed, hooldusvahendid jms

40. Soovin tdpsustada, et:

41. Kas lapse ja Ulejadnud pere transport punktist A punkti B tekitab probleeme?

42. Soovin tapsustada, et:

43. Kas kasutate invatransporti?

44. Soovin tapsustada, et:

45. Kas olete invatranspordi kvaliteedi ja hinnasuhtega rahul?

46. Kui Sa ei ole invatranspordiga rahul, siis palun kirjelda miks

47. Kas lapse/lastega tuleb lisaks perearstile kiilastada ka eriarste ja/v8i on vajadus flsioteraapia,
taastusravi voi mdne muu teenuse jarele?

48. Soovin tdpsustada, et:

49. Kas eriarsti kiilastamine tekitab Sulle probleeme?

50. Soovin tdpsustada, et:

51. Kas lapsele fiisioteraapia, taastusravi voi méne muu teenuse saamine tekitab Sulle probleeme?

52. Soovin tdpsustada, et:

53. Kui laps saab flsioteraapiat, taastusravi véi muid teenuseid, palun kirjelda milliseid ja kas
jarjekorrad vdiksid olla [ithemad ning milline on teenuste kattesaadavus/kas materiaalselt on
sellel pere eelarvele mdju

54. Kas Sinu jaoks tekitab lisamuret asjaajamise kord ja aegandudvus flsioteraapia v6i mdne teise
teenuse taotlemisel?

55. Soovin tdpsustada, et:
56. Kas oled jadnud flsioteraapia v6i méne muu saadava/saadud teenusega (sh hoiuteenus jms)
rahul?

57. Soovin tapsustada, et:

58. Kas oled teinud taotluse teenuse saamiseks, kuid avaldus on saanud negatiivse otsuse ning see
on tekitanud perele raskusi?

59. Soovin tdpsustada, et:

60. Kas teie perel on meditsiini valdkonnas olnud kokkupuudet ebameeldiva kogemusega, mis on
seotud meditsiinipersonali tegematajatmisega, valeraviga, ebaprofessionaalse kditumisega vms?

61. Kuion olnud ebameeldiv kogemus, siis palun kirjelda seda:

62. Kas Sinu arvates vdiks oma ala spetsialistid sotsiaal- ja meditsiinivaldkonnast jagada puudega
inimeste lahedastele rohkem infot, mis puudutab erinevaid ravi- ja sotsiaaltoetuste véimalusi?
Suunata info suunas, et ei kannataks pere ega puudega isik?

63. Soovin tapsustada, et:

64. Kas Sinu arvates on puudega inimesi puudutav info, seadusandlus jm vajalik kergesti leitav ning
Sinu jaoks kohe arusaadav?

65. Soovin tdpsustada, et:

66. Kas lapse retseptiravimite piirmaarad véiks olla vaiksemad?

67. Soovin tapsustada, et:

68. Kuidas tuleb Sinu pere materiaalselt toime?

69. Soovin tdpsustada, et:

70. Kas mdlemad lapsevanemad/elukaaslased/abistav lahisugulane saavad osaleda t66turul?
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71. Soovin tapsustada, et:

72. Kui Sina ise vOi keegi teine ei saa leibkonnast té6turul osaleda, siis mis on selle p&hjuseks?

73. Soovin tdpsustada, et:

74. Kas keegi leibkonnast peab toimetuleku tagamiseks tegema liletunde, kdima mitmel téckohal voi
to6tama valismaal?

75. Soovin tdpsustada, et:

76. Kuisinu laps on kodune, kas saad hakkama vdi vajaksid rohkem abi ja hingetdmbamiseks aega
endale?

77. Soovin tapsustada, et:

78. Kui laps on lasteaiaealine, kas oled sealse eluolu ja toimimisega rahul?

79. Soovin tdpsustada, et:

80. Kas oled rahul praeguse haridussiisteemiga? Kas see on sobilik Sinu puudega lapsele ja ldhtuv
tema vajadustest?

81. Soovin tapsustada, et:

82. Kui Sinu laps viibib hoolekandeasutuses vm, siis kas oled teenusega rahul?

83. Soovin tdpsustada, et:

84. Kuidas mdjutas lapse 16.aastaseks saamine teie pere?

85. Soovin tapsustada, et:

86. Kas riik peaks parandama erihoolekande teenuste kadttesaadavust ja teenuste kvaliteeti?

87. Soovin tapsustada, et:

88. Kui Sa ei ole rahul erilasteaia, kooli, hoiuteenuse voi erihoolekande vms, siis palun kirjelda miks:

89. Aitdh, et oled nii pikalt siin aega veetnud! Nuid oleme jdudnud millegi vaga tahtsani, ehk Sinuni!
Kuidas Sa tunned ennast puudega lapse vanemana? Kas Sa tunned, et sinu selja taga on piisav
riigi tugi? Sinu ennastsalgavat t66d on piisavalt margatud voi tunned, et slisteem vajaks kiiret
arengut?

90. Soovin tdpsustada, et:

91. Kui sa oled ametlikult hooldaja, kas saadav hooldajatoetus on Sinu jaoks piisav?

92. Soovin tdpsustada, et:

93. Kuidas Sinu tervis on?

94. Soovin tapsustada, et:

95. Kas Sa tunned, et saad piisavalt teenuseid, et hoida ennast no "t66s"? Olgu selleks siis
ndustamine, psiihholoog vms

96. Soovin tdpsustada, et:

97. Skaalal 1-6, kuidas Sa kdiges selles virr-varris (laps-riik-lihiskond-sina kdige keskel) ennast
tunned? 1- olen murdunud 2- olen murdumas 3- pean veel vastu, aga ootan pakiliselt muutusi 4-
ootan, et minu panust margataks ja ei taha veel alla vanduda 5- kdigest hoolimata saan hasti
hakkama, siiski ootan muutusi paremuse poole 6- Kdik on hea

98. Soovin tapsustada, et:

99. Aitadh, et leidsid aega ning taitsid selle kisitluse! Joudu ja jaksu Sulle ning dra unusta endale hetki
votta! Kui Sul jai veel midagi siidamele, mida sooviksid teistele/riigile edasi 6elda, siis tee seda
palun siin:
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Lisa 2 LUhiuuringu ,,Puudetoetus” kiisimused

Kas puudetoetus on Sinu arvates piisav?

Kas puudetoetus katab Sinu puudega lapsele tehtavad kulutused?
Millised on Sinu peamised kulud puudega lapsele/lastele?

Kui soovid, lisa tdiendav kommentaar eelmisele kiisimusele
Milline on Sinu lapsele maaratud puude raskusaste?

Soovin puude toetuse kohta veel lisada

o uhwNRE
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