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KÜSITLUSE EESMÄRK

Käesolev küsimustik on koostatud Tartu Linnavalitsuse linnaplaneerimise ja maakorralduse osakonna arenguteenistuse tellimusel. Küsitluse eesmärgiks on teada saada, millised on muutused erivajadustega laste perede töö- ja elukorralduses, seoses erivajadusega lapse perre ilmumisega. Ühtlasi püütakse välja selgitada puudelaste perede elamistingimusi ning majanduslikku olukorda ning rahulolu nendega. Uuritakse ka perede informeeritust puuetega lastele ja/või nende pereliikmetele hooldajatele ette nähtud sotsiaalteenustest, -toetustest ja soodustustest.

Küsimustiku koostas Mari Reilson koostöös Tartu LV linnaplaneerimise ja maakorralduse osakonna arenguteenistusega. Küsitlus viidi läbi intervjuu vormis koostöös Tartu Puuetega Inimeste Kojaga, kusjuures intervjueerijate ja sisestajatena said tööd ka puuetega inimesed.

Andmetöötluse tegi Eesti Kuulmispuuetega Laste Vanemate Liidu volikogu liige Mari Reilson statistilise andmetöötlusprogrammiga SPSS.

1. VALIMI KIRJELDUS

Perede sotsiaaldemograafiline kirjeldus

Pere suurus

Küsitleti 150 Tartu linna peret, kus kasvab erivajadusega laps. Nende seas on 2-9 liikmelisi peresid. Enim on neljaliikmelisi peresid (34,7%), järgnesid viieliikmelised (22%) ja kolmeliikmelised pered (21,3%). Kõige suuremad on pered, kus kasvab nägemispuudega laps (keskmine pereliikmete arv 4,35) ja väikseimad pered, kus kasvamas kuulmispuudega laps (keskmine pereliikmete arv 3,40). Keskmine vastanute pereliikmete arv on 4,03.

Laste arv peres.

Uuringus osalesid 1-6 lapsega pered. Laste arvu poolest on kõige rohkem esindatud kahelapselised pered (41,3%). Järgmise suure grupi moodustavad ühe lapsega pered (33,3%). Kolmelapselisi peresid on vastanute hulgas 20,7% ja neljalapselisi 2,7%. Küsitluses osales ka kaks peret, kus on kuus last.

Peretüüp. 

Kõige sagedasemaks peretüübiks on kahevanemapere, mis moodustab valimist 65,3%. Üksikvanemaperesid on 16,0%. Ülejäänud pered kuuluvad laiendatud perede hulka: neist laiendatud üksikvanemaperesid (üks vanem, lapsed ja veel keegi) on 4,7% ja laiendatud kahevanemaperesid (kaks vanemat, lapsed jt) 13,3%. Küsitluses osales ka üks asepere. Isa puudus 28 peres ja ema 4 peres.

Pereliikmete puudelisus

Uuritud peredes ulatus puudega pereliikmete arv ühest neljani. Enim on esindatud pered, kus on üks puudega pereliige – 120 peret (80%). Kaks puudega pereliiget on 21 peres (14%), kolm 5 peres (3,3%) ja neli puudega pereliiget 4 peres (2,7%).

25 peres (16,7%) on puudega ka lapsevanemad. 17 peres (11,3%) on puudega üks vanematest, 8 peres (5,3%) mõlemad vanemad.

Erivajadustega laste sotsiaaldemograafiline kirjeldus

Enamikel juhtudel (94%) kasvas peres vaid üks puudega laps. Üheksas peres (6%) kasvas kaks erivajadustega last.

Puudetüübist on valimis enim esindatud kuulmispuue (19%) ja liitpuue (17,7%) – vastavalt 30 ja 28 last. Järgnesid nägemis- (16,5%), füüsiline- (15,8%) ja vaimupuue (14,5%).

Valimi ülejäänud osa (16,5%) moodustasid kroonilise haiguse või püsiva tervisehäirega (diabeet, epilepsia, astma, reuma, Friedrich Adaxia sündroom, immuunpuudulikkus, südamerike, kõnehäire) lapsed, keda oli kokku 26.

Vanemate ja/või hooldajate sotsiaaldemograafiline kirjeldus

Vanuseline jaotuvus

Vastanud vanemad mahuvad ealiselt vahemikku 24-64 aastat. Naised on keskmiselt meestest veidi nooremad (naiste keskmine vanus on 37,2 aastat ja meestel 38,9 aastat). Kõige rohkem osales küsitluse 36-40 aasta vanuseid lapsevanemaid (naistest 32,2% ja meestest 27%). Teise suurema vanusegrupi moodustavad 30-35 aastased vanemad – 25,3% naistest ja 25,4% meestest. Ühes küsitletud peres ei kasvatanud lapsi ema ega isa, vaid vanavanem. 

Tabel 1. Küsitletud vanemate/hooldajate vanuseline jaotuvus
Vanem/

hooldaja
Vanusegrupid


Alla 30 a
30-35 a
36-40 a
41-45 a
Üle 45 a
Keskmine vanus


N
%
N
%
N
%
N
%
N
%


Ema
21
14,4
37
25,3
47
32,2
25
17,1
16
11,0
37,2

Isa
10
8,2
31
25,4
33
27,0
23
18,9
25
20,5
38,95

Hooldaja
-
-
-
-
-
-
-
-
1

63,0

Kokku
31
11,6
68
25,4
80
29,8
48
17,9
42
15,7


Haridus

Kõige enam on nii emade kui isade hulgas vastanuid, kellel on keskharidus koos kutseharidusega, vastavalt 41,1% ja 43,8%. Vanemate haridustaset vaadates jääb silma kõrgharidusega vastajate suur osatähtsus (24% emadest ja 21,5% isadest).  

Tabel 2. Vanemate/ hooldajate jaotus haridustaseme järgi

Vanem/

hooldaja
Ei oma kutse-, ameti-, erialaharidust
Kutseharidus koos alg-haridusega
Kutseharidus koos põhi-haridusega
Keskharidus koos kutse-haridusega
Rakendus-kõrgharidus
Kõrgharidus


N
%
N
%
N
%
N
%
N
%
N
%

Ema
27
18,5
4
2,7
4
2,7
60
41,1
16
11,0
35
24,0

Isa
18
14,9
3
2,5
7
5,8
53
43,8
14
11,6
26
21,5

Hooldaja
-
-
-
-
-
-
1

-
-
-
-

Kokku
45
16,8
7
2,6
11
4,1
114
42,5
30
11,2
61
22,8

Tegevusala

 Kõige rohkem on nii isade kui emade hulgas oskus- ja lihttöölisi, vastavalt 43,4% ja 36,3%. Järgnevad tipp- ja keskastme juhid, vastavalt 28,1% emadest ja 28,7% isadest. Ettevõtjaid/üksikettevõtjaid on vastanud emade hulgas 2,1% ja isade hulgas 18,9%. Töötuid oli vastanute hulgas kokku 4,1% (4,8% emadest ja 3,3% isadest).

Tabel 3. Vanemate/hooldajate jaotus tegevusala järgi

Vanem/

hooldaja
Ettevõtja/

üksikette-võtja
Tipp- ja keskastme juht 
Oskus- ja lihttööline


Töötu
Õppur
Pensionär
Muu


N
%
N
%
N
%
N
%
N
%
N
%
N
%

Ema
3
2,1
41
28,1
53
36,3
7
4,8
4
2,7
7
4,8
31
21,2

Isa
23
18,9
35
28,7
53
43,4
4
3,3
-
-
2
1,6
5
4,1

Hooldaja
-
-
-
-
1

-
-
-
-
-
-
-
-

Kokku
26
9,7
76
28,3
107
39,9
11
4,1
4
1,5
9
3,3
36
13,4

2. MUUTUSED TÖÖ JA KODUSE ELU KORRALDUSES

Muutused pere koosseisus

Küsitluses tunti huvi, kas seoses puudega lapse perre ilmumisega on toimunud muutusi pere koosseisus ja pereelu korralduses.

Selgus, et 15,3%-l juhtudest lisandus seoses puudega lapse ilmumisega pere  koosseisu veel keegi. 9,3%-l juhtudest asus pere juurde elama vanaema. Kaks peret (1,3%) märkis, et perre tulid juurde nii vanaema kui ka vanaisa. Kolme pere puhul liitus perega hooldaja ja kahel juhul lapsehoidja. Üks pere on märkinud, et perre tuli juurde koduhoidja ja ühel juhul lisandus koduõpetaja.

Vastanutest 9,3% (14 peret) märkis, et seoses puudega lapse perre ilmumisega on keegi perest lahkunud. Seitsmel juhul (4,7%) lahkus perest lapse isa ja kahel juhul ema. Üks vastaja märkis, et seoses puudega lapse ilmumisega ema suri. Ühel juhul asus eraldi elama vanavanem ja kahel juhul pere mõni teine laps.

Muutused pereelu korralduses

Küsitluses uuriti, kuidas puudega lapse perre ilmumine mõjutas pereliikmete töö ja vaba ajaga seotud harjumusi. 

Üks kolmandik (34%) vastanutest märkis, et seoses puudega lapse perre ilmumisega loobus keegi pereliikmetest töölkäimisest. Enamikel juhtudel (96,1%) loobus töölkäimisest ema, kahes peres tuli töölt ära isa. 

Üle ühe kolmandiku (38%) peredest leidis, et keegi pereliikmetest pidi loobuma täistööajaga tööst. 89,5%-l juhtudest oli selleks ema ja nelja pere puhul isa. Kaks peret märkis, et nii isa kui ema pidid loobuma täistööajaga tööst.

Täistööajaga töötamisest loobumine tähendab sageli leppimist madalama sissetulekuga. Üle veerandi (26,5%) peredest märkis, et keegi pidi puudelapse hooldamise vajaduse tõttu nõustuma madalama palgaga. Enamikel juhtudel (89,7%) pidi madalama palgaga leppima ema ning neljal juhul (10,3%) isa.

Muudest muutustest pereelu korraldamisel märkis pool vastanutest (49,3%), et seoses puudelapse hooldamisega on keegi pereliikmetest pidanud loobuma oma huvialadest.

Kahel kolmandikul juhtudest oli loobujaks ema ning neljas peres isa. Üle veerandi (27%) peredest märkis, et oma huvialadest on pidanud loobuma mõlemad vanemad. Ühes peres pidi lisaks vanematele oma huvialadest loobuma ka vanavanem.

Küsitluses tunti ka huvi, kuidas on puudelapse hooldamine mõjutanud pere vaba aja veetmist ja suhtlemisaktiivsust. Küsimustele tuli vastata viiepunktisel skaalal, valides vastusevariantide sageli – mõnikord – harva – mitte kunagi – pole vajadust vahel. 

Selgus, et sagedamini mõjutab puudelapse kasvatamine pere vaba aja veetmise ning igapäevase puhkusega seotud võimalusi. 30,7% vastanutest leidis, et nende peres on sageli loobutud igapäevasest puhkusest. Reisimisest loobumist märkis 22% vastanud peredest ja seoses puudelapse hooldamisega pidi kinos või teatris käimisest sageli loobuma 19,3% peredest. Kinos või teatris käimisest ei ole puudega lapse hooldamise tõttu pidanud kunagi loobuma 30% ning igapäevasest puhkusest 28% küsitletud peredest. Veerand vastanutest (24,7%) leidis, et nad pole kunagi pidanud loobuma reisimisest.

Veidi väiksem oli puudelapse hooldamisega seotud mõju pere suhtlemisaktiivsusele: 17,3% märkis, et on sageli pidanud piirama enda külaskäike ning 8,7% peredest (13 peret) on sageli pidanud loobuma külaliste kutsumisest. Mitte kunagi pole puudelapse hooldamise tõttu pidanud loobuma külaliste kutsumisest 42% peredest ning külaskäike pole kunagi pidanud piirama 25,3% küsitletutest.

Küsitluses uuriti ka vanemate subjektiivset hinnangut puudelapse hooldamise mõju kohta pere majanduslikule olukorrale. Vastajatel paluti valida üks väide viiepunktilisel skaalal. 

Veidi alla poole vastanutest (48,7%) leidis, et puudelapse ilmumine ei mõjutanud pere majandusseisu. 1/3 vastanutest märkis, et pere majanduslik olukord halvenes oluliselt. Tunduvalt vähem peresid (16%) leidis, et puudelapse ilmumisega halvenes pere majanduslik olukord mingil määral. Vastusevarianti paranes mingil määral oli märkinud ainult üks pere.

Küsitluses uuriti, kas ka puudega lapse endaga on räägitud puudest. Küsimustele tuli vastata viiepunktisel skaalal, valides vastusevariantide jah, palju – teatud määral – ei ole rääkinud – see ei ole võimalik (laps liiga väike) vahel. Selgus, et üle poole vastanutest (54%) oli puudega lapse endaga palju rääkinud tema puudest või haigusest. 34 peret (22,7%) oli rääkinud teatud määral. 28 peret (18,7%) leidis, et puudega lapsega ei ole sellel teemal võimalik rääkida. 

Kõige enam olid puudest lapsega rääkinud puudest nägemispuudega lapse vanemad: 73,1% nägemispuudega peredest oli rääkinud palju. Üle kahe kolmandiku (68%) kroonilist haigust põdeva laste vanemad olid samuti oma lapsega puudest palju rääkinud. Liit- ja vaimupuudega laste vanematest leidis vastavalt 34,6% ja 34,8% vastanutes, et lapsega pole võimalik sel teemal rääkida. Üldse ei olnud lapsega tema puudest rääkinud 17,4% vaimupuudega ning 4% kuulmis- ja füüsilise puudega laste vanematest.

Vastajatel oli võimalus märkida, mis on tundunud lapsega rääkides kõige raskemana.

Olgu siinkohal toodud puudeliigiti mõned näited asjadest ja olukordadest, mida vanemad peavad puudega lapsega rääkides raskeks:

· Füüsiline puue

· Sisendada optimistlikku suhtumist

· Tema invaliidsuse põhjendamine – miks ei saa joosta

· Selgitada, miks laps on teistest erinev

· Mõningate inimeste negatiivse (tõrjuva) suhtumise põhjendamine ning selle mõju leevendamine

· Selgitada, miks just tema on puudega ja ei või kõike teha

· Laps usub, et saab veel terveks

· Lapse hirm hüljatud saada

· Lapse tervenemislootustele ei saa “jah” öelda

· Selgitada haiguse paratamatust, et see paneb elule teatud piirid ette

· Täielikult ei mõista tulevikus tekkida võivaid probleeme

· Vaimupuue

· Laps ei saa räägitu mõttest eriti aru

· Arusaam elust ebaadekvaatne

· Laps ei saa aru, et peab tulevikus ise hakkama saama

· Laps ei vasta (kõnetu laps)

· Raske määratleda, mida laps mõistab

· See, et ta ei saa aru, et ta terveks ei saa

· Selgitada lapsele, miks ta on alaarenenud

· Vastata lapse küsimusele “miks just mina sellisena sündisin”

· Nägemispuue

· Arsti sõnadest põhjustatud traumast ülesaamine

· Laps häbeneb oma puuet

· Lapsele prillide kandmise vajaduse selgitamine

· Mis saab pärast kooli lõpetamist? Kuhu edasi minna?
· Operatsioonist rääkimine, selle vajaduse selgitamine
· Seletada, milline maailm välja näeb
· Selgitada, et ta pole mitte tavaline, vaid erivajadustega laps
· Tulevikus piirangud töövalikus

· Kuulmispuue

· Laps ei kuule piisavalt
· Emotsionaalne suhtlemine
· Kas täiskasvanuna saab ilma kuuldeaparaatideta
· Laps ei räägi, kõnekeel puudub
· Ta teadvustab endale, et see puue on jääv
· Vanemat süüdistab. Kuulmispuudega seoses agressiivsus, endassetõmbumine
· Lapsega raske rääkida

· Liitpuue

· Ei oska arvata, kas laps saab kõigest aru

· Kui haigusi juurde tuli, oli lapsel seda raske mõista

· Ei saa räägitust aru, ei kontakteeru

· Olla optimistlik ja siiras

· Puude tõttu ei saa vestelda

· See, et ta ei võta räägitut tõsiselt ning unustab ära

· Selgitada lapsele, miks tal pole võimalik terveks saada

· Suutmatus selgitada lapsele, miks teised lapsed ei saa aru, et on ka teistsuguseid lapsi

· Tõdemine, et ta ei saa enamasti aru

· Tulevikust rääkimine

· Krooniline haigus

· Lapsed ei taha oma haigust tunnistada, kuna see ei paista veel välja

· Lootusetuse tunne paranemise suhtes

· Miks just temal selline puue on, mille eest teda karistatakse

· See, et haigus on ravimatu

· See, et ta on füüsiliselt nõrgem

· Seletada, miks tal on süda haige ja teistel pole. Miks ta haigeks jäi, miks ei või sporti teha nagu teised

· Selgitada, et haigusega tuleb leppida, see on möödumatu

· Selgitamine, et ta pole alaväärne, et ta on täitsa tavaline laps

· Tulevikust rääkimine

Kuigi puudeliigiti on ka oma spetsiifilised raskused, koorub vanemate vastustest välja ka ühiseid probleeme ja muresid: kommunikatsiooniprobleemid lapsega, puude teadvustamine (nii lapsele kui ka ümbritsevatele), lapse tulevikuga seonduvad probleemid.

3. PEREDE ELAMISTINGIMUSED JA ÜMBRITSEV KESKKOND

Elamistingimused

Asukoht

 Peaaegu veerand küsitletuist (24,7%) elab Annelinnas. Arvukamalt on esindatud veel Ropka (10,7%), Ülejõe (9,3%), Tammelinn (9,3%), Karlova (8,7%) ja Kesklinn (6,7%). Ülejäänud 30,6% vastanutest jagunesid üheteistkümne ülejäänud linnaosa vahel. 

Eluaseme tüüp 

Üle poole vastanutest (52,0%) elab 5 või enamakorruselises paljukorterilises elamus.

Üle veerandi vastanutest (26,7%) elab 1-4 korruselises mitme korteriga elamus. Üksikelamus elab 19,3% vastanutest ja muus eluasemetüübis 2% vastanutest.

Eluaseme omandivorm

Üle kolmveerandi küsitletuist (78,7%) elab korteris, mis kuulub leibkonnale või kellelegi leibkonna liikmetest. 10%-l juhtudel oli korteril mõni muu omanik või omanikud. Eraisikule või erafirmale kuuluvas korteris elab 7,3% ja riigile või kohalikule omavalitsusele kuuluvas korteris 4% vastanutest.

Olmemugavused

Olmemugavuste olemaolu on toodud ära joonisel 1. Kõige paremini ollakse varustatud elektri (100%), külma vee (98,7%), eraldi köögi (98%) ja vesiklosetiga (96,7%). 15,3%-l vastanutest ei olnud oma eluruumis sooja vett. Pesemisvõimalusena vannituba või duširuum on olemas 85,3%-l vastanutest. Puudeliigiti jagunevad pesemisvõimalused suhteliselt võrdselt. Keskkütte võimalus on 81,3%-l vastanutest.

Telefon on olemas 90,7%-l vastanutest. Telefon oli olemas ka peredes, kus mõlemad vanemad on kuulmispuudega. Peredest, kus kasvab nägemispuudega laps, polnud telefoni 11,5%-l vastanutest. 

Joonis 1. Olmemugavuste olemasolu (%) 
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Eluruumi suurus

Vastanute käsutuses on 1-7 tuba. Peaaegu kolmandik vastanutest (32,7%) elab kolmetoalises korteris. Kahetoalises korteris elab 29,3% vastanutest ja neljatoalises 17,3% vastanutest. Puudeliigiti võrdlus näitab, et kõige rohkem tube on peredel, kus kasvab vaimupuudega laps (3,22 tuba). Kõige kitsamalt elavad pered, kus kasvamas nägemispuudeline laps (2,62 tuba). 1999. a korraldatud üleeestilises uuringus “Elutingimuste uuring Eestis 1999 aastal” elas 44,1% suurlinnade elanikest kahetoalises ja veidi üle veerandi vastanutest (27,7%) kolmetoalises korteris.

Eluruumi suurused on vahemikus 16 – 375 ruutmeetrit. Keskmiselt oli ühe pere peale 69,97 ruutmeetrit ja iga pereliikme kohta 16,8 ruutmeetrit.

Rahulolu elamistingimuste ja ümbritseva keskkonnaga

Elamistingimuste rahulolu küsimused jagunevad kolme gruppi: 

· Küsimused, mis puudutavad eluaset;

· Küsimused, mis puudutavad eluaseme ümbrust;

· Küsimused, mis puudutavad eluasemega seotud teenuste kättesaadavust, st olemasolu, asukohta ja juurdepääsu.

Vastamisel kasutati neljapunktiskaalt, kus 1 tähistas väga rahulolevat suhtumist ja 4 täielikku rahulolematust. Selgus, et enim ollakse rahul eluasemega seotud teenuste kättesaamisega – sellega on täielikult või üldiselt rahul 88% vastanutest. Kolmveerand vastanutest (75,4%) on rahul oma eluasemega ja veidi rohkem vastanutest (79,4%) on üldiselt või enam-vähem rahul eluaseme ümbrusega.

Eluase
Elamispinna suurusega on üldiselt või väga rahul kaks kolmandikku vastanutest (66%). Üldse ei ole elamispinna suurusega rahul 12% vastanutest. Veidi vähem (63,4%) ollakse üldiselt ja väga rahul eluaseme privaatsuse ja eraldatusega. Eluasemekuludega on üldiselt rahul üle poole vastanutest (55,3%). Samas ei ole eluasemekuludega üldse või üldiselt rahul üle ühe kolmandiku vastanutest (39,4%).  Enim ollakse eluaseme juures rahul mugavustega – üldiselt või väga rahul on nendega 78% vastanutest.

Joonis 2. Rahulolu eluasemega (%)
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Eluaseme ümbrus

Eluaseme ümbruse juures ollakse enim rahul (väga rahul + üldiselt rahul) puhtuse ja heakorraga (76%). Peaaegu kolmveerand vastanutest (73,3%) on üldiselt või väga rahul eluaseme turvalisusega. Enim nähakse probleemi liiklustiheduses eluaseme ümber – sellega ei ole üldiselt või üldse rahul 26,7% vastanutest.

Rahulolu eluaseme ümbrusega on toodud joonisel 3.

Joonis 3. Rahulolu eluaseme ümbrusega (%)
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Eluasemega seotud teenuste kättesaadavus 

Elamistingimuste blokis on vastanud enim rahul eluasemega seotud teenuste pakkumisega – 88% vastanutest on nendega väga või üldiselt rahul. Väga või üldiselt rahul on vastanud ka kaupluse asukohaga (83,3%), esmaste tervishoiuteenuste (79,3%) ja ühiskondliku transpordiga (74,7%). Enim tunti puudust vaba aja veetmise kohtadest – 39,4% vastanutest polnud nende kättesaadavusega üldse või üldiselt rahul. Ilmselt on see seotud vastajate elukohaga – kesklinnas, kus vaba aja veetmise võimalusi on palju, elab suhteliselt väike protsent vastanutest.

Joonis 4. Rahulolu eluasemega seotud teenuste kättesaadavusega (%)
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Eluaseme vastavus puudega last kasvatava pere vajadustele

Üle ühe kolmandiku (34,7 %) vastanutest leidis, et eluase vastab täielikult nende vajadustele, arvestades, et peres kasvab erivajadusega laps. Sama palju vastanutest (34,7%) leidis, et eluase ei vasta pere praegustele vajadustele, arvestades, et peres kasvab puudega või erivajadusega laps.

Vastajatel oli võimalik märkida, mille poolest eluase nende praegustele vajadustele ei vasta.

Probleemidest märgiti sagedamini korteri väiksust ning oma toa ja privaatsuse puudumist puudega lapsel. Kurdeti ka pesemisvõimaluse puudumist. Kaks peret leidis, et ei saa korterit kohandada, kuna eluruum kuulub teisele omanikule. Kuus peret, kus kasvas füüsilise või liitpuudega laps, leidis, et korter on liiga kõrgel (II-V korrus), lift puudub ja raske on last süles korterisse tassida. Üks füüsilise puudega lapse vanem märkis, et liiklustihedus elukohas on suur ja laps ei saa üle tee.

Peredes, kus kasvab vaimupuudega laps, oli ühel juhul probleemiks elukoha kõrgus (ohtlik lapsele), samuti leiti, et puudega laps vajaks aiaga maja, et üksi olla ja lapsel puudub koht jalutamiseks.

Peredes, kus kasvab kroonilise haigusega laps, oli ühel juhul probleemiks kaugus haiglast. 

Ühel juhul kurdeti suurt liiklustihedust ja õhu saastatust. Kaks peret leidis, et mänguväljakute puudumise tõttu ei ole võimalik lapsega väljas käia.

4. MAJANDUSLIK TOIMETULEK

Pere sissetuleku suurus

Küsitletutel paluti nimetada oma pere eri liiki sissetulekute suurus uuringueelsel kalendrikuul peale maksude mahaarvamist. Kui vastaja ei osanud oma sissetulekuid liigiti eristada, paluti tal nimetada kogusissetulek. Neli vastajat märkis, et sissetulek on küll olemas, kuid nad ei ütle kui suur see on, 8 vastanut (5,3%) märkis, et sissetulek on küll olemas, kuid ei tea, kui suur see on. Üks vastanutest nimetas küll nende pere poolt saadud riiklikud toetused ja hüvised, kuid ei öelnud, kui suured on pere muud sissetulekud. Küsimusele sissetuleku suuruse ja liigi kohta andis vastuse 137 küsitletut (91,3%). 

Keskmine netosissetulek erivajadusega lapse peres küsitlusele eelnenud kuul oli 

7 521 krooni. Keskmiseks netosissetulekuks pereliikme kohta küsitlusele eelnenud kuul tuli 

1 887 krooni (Eestis tervikuna oli ESA andmetel leibkonnaliikme kuu keskmine netosissetulek 2001.a I kvartalis 2 158  krooni). 

Sotsiaaltoetuste saamist märkis 114 peret. Sotsiaaltoetustena saadav summa kõikus 

150-5 455  krooni vahel. Keskmiselt sai pere küsitlusele eelnenud kuul sotsiaaltoetusi 

1 882,5  krooni. Veidi alla poolte vastanute (47,4%) riiklikult saadavad toetused ja hüvised jäi vahemikku 1 000 – 1 999  krooni. 22 perel (19,3%) jäi toetuste summa vahemikku 

2 000 – 2 999 krooni. Üle 4 000  krooni sai riiklikke toetusi ja hüviseid 7% vastanud peredest.

Mitmel juhul võis märgata, et pere nimetas puuetega inimeste sotsiaaltoetused pensioni lahtris. Ilmselt teadvustab osa inimesi sotsiaaltoetusi endise korra kohaselt invaliidsuspensionina. 

Küsitluses uuriti vanemate subjektiivset hinnangut pere majandusliku olukorra kohta. Vastajatel paluti valida üks väide viiepunktisel skaalal.

Ükski küsitluses osalenud peredest ei märkinud vastusevarianti arvan, et oleme Eesti rikkamate hulgas.  10,7% vastanutest leidis, et nad pole küll rikkad, kuid tulevad hästi toime. Peaaegu kaks kolmandikku (65,3%) küsitletutest leidis, et nad pole ei rikkad ega vaesed. Üle ühe viiendiku vastanutest (21,3%) leidis, et nad pole küll vaesed, kuid on vaesuse äärel. Vaeseks pidas end 2% vastanud peredest. 

Toimetulek

Küsitluses uuriti, kas puudelapse perekond saab endale võimaldada kõike soovitut ja vajalikku ning kas seda suudetakse kergesti, raskustega või ei suudeta. Põhiliselt uuriti kuivõrd on võimalik maksta puudest tulenevate lisakulutuste eest.

Kõige suuremad probleemid on peredel hädavajalike ravikulutuste ja koolitusega seotud lisakulutustega. Raskustega suutsid selle eest maksta vastavalt 54,7% ja 42,0% vastanutest. Koolituse lisakulutusi ei suuda maksta 17,3% ja huvihariduse eest 25,3% vastanutest. 

Üle poole vastanutest (54%) leidis, et pere suudab kergesti süüa liha, kana või kala vähemalt kolm korda nädalas, samas leidis veerand vastanutest (25,3%), et nad seda ei suuda. 

Vastanutel paluti ka märkida, millised väljaminekud on veel perele rasked.

Vastanud leidsid veel, et raskusi on diabeetikutele testribade ja abivahendi eest maksmisega. Leiti ka, et ei ole võimalik ravida last välisriigis. Märgiti raskusi riiete, jalanõude või korteri ostmisega ning korteris remondi tegemisega.

Joonis 5. Perede võimalused muretseda soovitut ja vajalikku (%)
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Võlad
Võlad näitavad ühelt poolt rahaliste raskuste olemasolu peres. Teiselt poolt saab võla võtmist vaadelda kui teatavat toimetulekustrateegiat.

Üüri ja/või kommunaalteenuste võlg viitab otseselt pere majandusraskustele. 

Rohkem kui pooltel vastanutest (56%) ei juhtunud eelmise 12 kuu jooksul kordagi, et nende leibkonnal oleks olnud raskusi üüri või kommunaalteenuste eest tasumisega. 29,3% oli raskusi ühel või mõnel korral, 8% oli raskusi palju kordi ja 5,3% oli selliseid leibkondi, kus oli pidevalt raskusi üüri või kommunaalteenuste eest maksmisega. Käesolevas küsitluses osalenud peredest on hetkel üüri ja/või kommunaalteenustevõlg tekkinud 20% vastanutest.

Võla suurus kõikus 300-st kroonist kuni 34 462 kroonini. Nelja leibkonna puhul on üüri ja/või kommunaalteenuste võla suuruseks 10 000 krooni või üle selle. Kuue perekonna puhul on võla suurus alla 1 000 krooni. Üle poolte vastanute puhul (51,9%) jääb üüri ja/või kommunaalteenuste võlg vahemikku 1 000 – 4 999 krooni.

Keskmiselt on võla suurus 4 700 krooni. 

Lisaks üüri- ja/või kommunaalvõlgade olemasolule uuriti ka seda, kas perel on raskusi pangalt ja/või sugulastelt, sõpradelt võetud laenu tagasimaksmisega. Pangalaenu tagasimaksmist märkis raskeks 22,5% vastanutest. 28-l vastanul (18,7%) oli raskusi sugulaselt, sõbralt või tuttavalt võetud võla tagasimaksmisega. Peredel oli võimalus märkida, milliseid muid võlgu neil on , mille maksmisega on raskusi. Pered märkisid võlgu seoses erinevate järelmaksetega (Hobby Hall), lahutusega. Märgiti ka võlga telefonimakse ja liisinguga seoses.

Majandusliku toimetuleku strateegiad

Küsitluse uuriti, milliseid ressursse on pered kasutanud, et majanduslikult paremini toime tulla. Selgus, et kasutati nii kulutuste vähendamist kui ka ressursside suurendamist.

Selgus, et kõige sagedamini muretsetakse kasutatud asju, mida märkis üle kolmveerandi vastanutest (joonis 6). Teiseks sagedamini kasutatud kulude vähendamise viisiks on tarbimise piiramine, mida kasutas üle 2/3 vastanutest (70,7%). Kulude vähendamiseks kasutati ka vajalike asjade (näit. lasteriided, jalatsid) vahetamist oma sõprade või tuttavatega (61,3%), samuti sai üle poole vastanutest (51,3%) sugulastelt või sõpradelt põllumajandussaadusi (kartul, piim, liha jne), selle eest ise otseselt maksmata.

Ressursside suurendamiseks on veidi vähem kui 2/3 vastanutest (63,3%) kasutanud ületundide ja lisatöö tegemist. Üle poole vastanutest (52%) otsis pere paremaks majanduslikuks toimetulekuks tasuvamat tööd.

Joonis 6. Puudelaste perede majandusliku toimetuleku strateegiad (%)
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5. PERE VAJADUSED

Informatsiooni allikad 

Ankeedis tunti huvi, kelle käest on küsitud nõu või informatsiooni lapse puudega seonduva kohta. 

Selgub, et enamasti on informatsiooni küsitud meditsiinitöötajatelt – arstilt või meditsiiniõelt (90,7% vastanutest). Oluliseks infoallikaks on ka õpetaja/kasvataja, kellelt on nõu või informatsiooni küsinud peaaegu kaks kolmandikku vastanutest (63,3%). Peaaegu pooled pered (46,7%) on nõu ja infot küsinud teistelt puudega laste vanematelt. Sotsiaaltöötajatelt on lapse puudega seonduva kohta infot küsinud 28% vastanutest. Kolm vastanut märkis, et nad on informatsiooni küsinud puuetega inimeste organisatsioonidelt või Puuetega Inimeste Kojalt. Nõu on küsitud ka lastekaitselt, logopeedilt, lapsehoidjalt, teistelt sama puudega inimestelt, alternatiivmeditsiinilt. Kõik eeltoodud vastused esinesid ainult ühe korra.

Peredel paluti ka hinnata informatsiooni piisavust, kusjuures vastusevariantidena oli ette antud kolmene jaotus – jah – enam-vähem – ei. Enim oldi rahul sotsiaaltöötajatelt saadud info piisavusega - 47,6% vastanutest. Peaaegu sama suur oli rahulolu õpetajatel/kasvatajatelt saadud infoga (46,3%). Meditsiinitöötajatelt saadud infot hindas piisavaks 44,1% vastanutest. Samas hindas neilt saadud infot täiesti ebapiisavaks 14% peredest.

Joonis 7. Perede infoallikad ja rahulolu nendega
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Ankeedis uuriti ka, milliste valdkondade kohta sooviksid erivajadustega laste vanemad saada senisest rohkem informatsiooni.

Kõige sagedamini sooviti saada rohkem teavet sotsiaalteenuste ja toetuste ning rehabilitatsiooni ja taastusravi kohta – mõlemaid 84% vastanutest (joonis 8). Kolmveerand vastanutest soovis saada rohkem informatsiooni puudega lapse haridusvõimaluste ja lapse võimalustest huvialategevusteks (ringid, trennid). Lapse puude olemuse, ravi ja prognoosi kohta soovis rohkem teavet saada 74% vastanutest.

Joonis 8. Puudelapse pere informatsioonivajadus (%)
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Sotsiaalabi

Küsitluses uuriti, kuidas pered kasutavad riiklikke ressursse oma elujärje parandamiseks.

Peaaegu pooled vastanutest (48%) on vähemalt korra pöördunud kohaliku sotsiaaltöötja/sotsiaaltalituse poole rahalise abi saamiseks. Peaaegu pooled (48%) pöördunutest soovisid saada ühekordset sotsiaaltoetust. 58,8% taotlejatest seda ka sai.

Toimetulekutoetust taotles 25 peret (35,7% taotlejatest) ja kaks kolmandikku taotlejatest (68%) on seda ka saanud. Küttetoetust taotles ainult 11 peret (15,7%) ja seda toetust sai 9 peret (81,8% taotlejatest). Küsitletutel oli võimalus märkida, millist muud rahalist sotsiaalabi nad on taotlenud. 24 peret märkis, et nad on lisaks eeltoodutele taotlenud sotsiaaltalituselt ka mingit muud abi. Autokindlustust taotles neli peret, kooli- ja lasteaiatoetusi seitse peret, toetust jalanõude ja riiete ostuks kaks peret. Sotsiaaltöötajatelt taotleti raha veel ka abivahendite muretsemiseks, prilliklaaside ostmiseks. Taotleti ka erinevaid sotsiaaltoetusi (telefoni ja transporditoetus, rehabilitatsioonitoetus). Üks vastaja märkis, et ta on taotlenud lastekaitsest veresuhkruribasid. Enamasti taotlus rahuldati. Rahalist sotsiaalabi ei saadud viiel juhul (transporditoetus, rehabilitatsioonitoetus, tehnilise abivahendi ostmiseks kahel korral, toetus ravimi ostmiseks).

Sotsiaaltöötaja või sotsiaaltalituse poole oli mitterahalise abi saamiseks pöördunud 18% vastanutest.

Vastajatel paluti hinnata oma rahulolu sotsiaaltöötajatelt/sotsiaaltalituselt saadud nõu ja infoga, kusjuures vastusevariantidena oli ette antud neljane jaotus: jah, täiesti – pigem jah – pigem ei – ei saanud abi. 68,2% vastanutest leidis, et nad said oma probleemile positiivse lahendi (vastused jah, täiesti ja pigem jah). 20,7% peredest märkis, et nad ei saanud abi ega lahendust oma probleemile.

Nendelt, kes olid sotsiaaltalitusse pöördunud küsiti hinnangut sotsiaaltöötaja suhtumisse peresse kui abivajajasse. Vastusevariantidena oli peredele ette antud viiene skaala: igati meeldiv ja sõbralik – üsna meeldiv ja sõbralik – ükskõikne – tõrjuv – vaenulik.

Kaks kolmandikku vastanutest (67,1%) leidis, et sotsiaaltöötaja oli igati või üsna meeldiv ja sõbralik. Veerand peredest (25,6%) leidis, et sotsiaaltöötaja oli ükskõikne. Tõrjuvaks või vaenulikuks pidas sotsiaaltöötajat 7,4 % vastanutest.

 Uuriti ka vastajate hoiakuid sotsiaaltöötajate ja sotsiaaltalituste suhtes. Nendelt peredelt, kes ei pöördunud sotsiaaltalituse poole, uuriti mittepöördumise põhjusi. Vastajale esitati kuus väidet ja uuriti jah/ei skaalal kas need võisid olla mittepöördumise põhjusteks. Peaaegu kaks kolmandikku vastanutest (63,6%) märkis, et ei pöördunud sotsiaaltalituse poole, kuna asjaajamine on liiga keerukas.  Pooled vastanutest leidsid, et nad ei looda selle abi peale. 31,8% peredest väitis, et nad ei taha teisi tülitada oma probleemidega ja 28,8% peredest ei ole pöördunud, sest pole abi vajanud. 21,2% küsitletutest märkis, et niikuinii ei aidata ja 16,7%, et võimalikust abist ei piisa. 

Informeeritus erinevatest sotsiaalteenustest, -toetustest, soodustustest ning hinnang neile.

Küsitluses uuriti kuivõrd on puudega last kasvatavad pered informeeritud puudega lastele ja/või nende vanematele/hooldajatele pakutavatest sotsiaalteenustest, -toetustest ja soodustustest. Sotsiaalteenuste ja soodustuste puhul uuriti, kas neid on kasutatud ning sotsiaalteenuste puhul uuriti ka vastanute rahulolu neile osutatud teenusega.

Sotsiaalteenused

Enim oldi informeeritud proteesidest, abivahenditest ja diabeetikute testribadest – neid teadis 84,7% vastanutest (joonis 9). Veel teati sotsiaalteenusena rohkem nimetada invatransporti (79,3%), meditsiinilist nõustamist (78%) ja rehabilitatsiooni (70,7%). Kõige vähem oldi kursis  eluaseme kohandamisega, millest polnud midagi kuulnud 83,3% vastanutest. Kolmveerand vastanutest (74,7%) ei teadnud juriidilist nõustamist ja 72 % sotsiaalkorteri taotlemise võimalusest.

Vastajatel oli ka võimalus juurde märkida, milliseid muid sotsiaalteenuseid ta teab. Sotsiaalteenustena märgiti lisaks eribussi Hiie Kooli, liikluskindlustust, sõidusoodustust ja tasuta transporti. Igat neist olid vastajad märkinud ainult ühel korral.

Joonis 9. Informeeritus puudega lastele ja/või nende vanematele /hooldajatele pakutavatest sotsiaalteenustest (%)
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Uuriti ka inimeste teadlikkust sotsiaalteenuste taotlemisel. Selleks kasutati kolmepallilist skaalat. Selgus, et üle ühe kolmandiku vastanutest (36,7%) ei tea üldse, kuidas sotsiaalteenuseid taotleda tuleks. Üle poole vastanutest (52%) on sellega kursis mõnevõrra ja 11,3% on peresid, kes on kursis sellega, kuidas puudega lastele ja/või nende pereliikmetele mõeldud sotsiaalteenuseid taotleda.

Sotsiaalteenuste vajadus, kättesaadavus, rahulolu.

Anketeeritutelt küsiti, kuivõrd nad vajaksid erinevaid sotsiaalteenuseid, milliseid nendest nad on taotlenud ja kasutanud ning kuivõrd nad jäid teenuse kvaliteediga rahule. Selgus, et osade teenuste puhul on suur vastuolu teenuse vajalikkuse ja tegeliku saamise vahel (koduteenus, isiklik abistaja, päevakeskus). Üldiselt oldi sotsiaalteenuste kvaliteediga rahul.

Sotsiaalnõustamist on vajanud üle poole vastanud peredest (52,7%). Samas on tegelikult nõustamist taotlenud ainult 21,3% peredest, kes seda vajaks. Kõik 17 peret, kes sotsiaalnõustamist on saanud jäid selle kvaliteediga rahule.

Psühholoogilist nõustamist pidas vajalikuks 68% (102 peret) küsitletutest. Vaid veerand peredest (25,5%) on jõudnud ka reaalselt psühholoogi juurde ja kolmveerand (76%) psühholoogi juures käinutest jäi teenusega rahule.

Juriidilist nõustamist pidas oma perele vajalikuks 35,3 % vastanutest (53 peret). Vaid neli peret (7,5%) on juriidilist nõustamist taotlenud ja kolm peret ka saanud. Üks pere ei jäänud juriidilise nõustamise kvaliteediga rahule.

Meditsiinilist nõustamist on vajatud kõige enam. 84,7% vastanud peredest märkis, et see on vajalik. 89% neist peredest on meditsiinilist nõustamist taotlenud ja kõik pered ka said meditsiinilist abi. 90,3 % peredest jäi meditsiiniteenuse kvaliteediga rahule.

Proteese, abivahendeid, diabeetikute testribasid pidas oma puudega lapsele vajalikuks 66,7% vastanutest. 87% neist on invaabivahendeid ka taotlenud. Enamus (96,6% taotlejatest) on abivahendeid ka saanud. Teenuse kasutajatest jäid sellega rahule 85,7%.

Koduteenust pidas küll vajalikuks 17 peret (11,3%), kuid ükski küsitletud peredest polnud seda taotlenud. 

Invatransporti pidas vajalikuks 35,3% küsitletud peredest (53 peret). Veidi üle kahe kolmandiku (69,8%) nendest, kes seda vajasid, on invatransporti ka tegelikult taotlenud (37 peret). Enamus taotlejatest (94,6%) invatransporditeenust ka sai ning 91,45 neist jäi teenuse kvaliteediga ka rahule.

Isiklikku abistajat/tugiisikut pidas vajalikuks 28 peret (18,7%). Ainult veerand neist (7 peret) on tugiisiku- või isikliku abistaja teenust ka taotlenud. Kolm puudelapse peret on seda teenust ka saanud ja kõik jäid selle kvaliteediga rahul.

Päevahoidu pidas vajalikuks üks kolmandik vastanutest (34,7%).  Kaks kolmandikku (69,2%) neist on päevahoiuteenust ka taotlenud ja peaaegu kõik (97,2%) ka saanud. Päevahoiuteenusega oldi ka väga rahul – 97,1% peredest jäi selle kvaliteediga rahule.

Päevakeskust pidas oma puudega lapsele vajalikuks 32 peret (21,3%). Ainult neli peret on seda ka reaalselt taotlenud ning kolm peret ka saanud. Kõik pered, kelle lapsed kasutavad päevakeskust, jäid teenuse kvaliteediga rahule. 

Rehabilitatsiooni vajalikkust puudega lapsele märkis 72% vastanud peredest. 82,4% neist on rehabilitatsiooni ka taotlenud ja 96,6% taotlejatest ka saanud. Rahulolematus rehabilitasiooniga oli üks suuremaid: 19,8% peredest polnud antud teenusega rahul.

Eluaseme kohandamist pidas vajalikuks 14% vastanutest (21 peret). Ainult kaks peret on seda ka tegelikult taotlenu ning mõlemad neist on teenust ka saanud. Mõlemad pered jäid eluaseme kohandamisega rahule.

Sotsiaalkorterit pidas oma perele vajalikuks 12,7% vastanud puudelaste peredest (19 peret). Sotsiaalkorterit oli tegelikult taotlenud ainult kolm peret, kellest üks sotsiaalkorteri ka sai. 

Antud pere oli teenusega ka rahul.

Tõlgiteenust (viipekeel) pidas vajalikuks 12% peredest (18 peret) ning 7 peret on seda ka taotlenud. Kõik 7 taotlejat tõlketeenust ka said ning olid ka selle kvaliteediga rahul.

Sotsiaaltoetused
Enim ollakse teadlikud puudega lapse toetusest, mida teadis 94% vastanud puudelaste peredest. Hästi ollakse informeeritud transporditoetuse (82,6%) ja telefoni kasutamise toetuse (80%) olemasolust. Üle kolmveerandi vastanutest (77,3%) teab hooldajatoetust ja veidi üle poole vastanutest (56%) puudega 16-aastase ja vanema inimese toetust. Vähe ollakse kursis toetustega, mis mõeldud puudega inimeste hariduse toetamiseks: täienduskoolitustoetusest on informeeritud ainult 14,6%  ja õppetoetusest veerand (24,6%) küsitletud peredest.  

Vastajatel paluti märkida, milliseid muis sotsiaaltoetusi ta teab. Muude sotsiaaltoetustena märgiti toetust kooli toiduraha maksmisel, küttetoetust, liikluskindlustust (2 peret) ja ühekordset materiaalset abi koolist.

Joonis 10. Informeeritus puudega lastele ja/või nende vanematele /hooldajatele pakutavatest sotsiaaltoetustest (%)
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Uuriti ka inimeste teadlikkust sotsiaaltoetuste taotlemisel. Selgus, et sotsiaaltoetuste taotlemisega ollakse paremini kursis kui puudega lastele ja/või nende peredele mõeldud sotsiaalteenuste taotlemisega. Ainult üks viiendik vastanutest (19,3%) märkis, et ei tea üldse, kuidas sotsiaalteenuseid taotleda tuleks. Üle poole vastanutest (54,7%) on sellega kursis mõnevõrra ja 26% on peresid, kes on kursis sellega, kuidas puudega lastele ja/või nende pereliikmetele mõeldud sotsiaalteenuseid taotleda.

Soodustused

Puudega lapsele ja/või tema perekonnale ette nähtud soodustustega ollakse võrreldes teenuste ja toetustega vähem kursis. Kõige enam ollakse informeeritud puudega lapse tasuta sõidu õigusest ühistranspordis – seda teab 87,3% vastanutest (joonis 11). Peaaegu kaks kolmandikku (63,3%) teab, et puudega lapse ühele vanematest on ette nähtud üks tasuline lisapuhkepäev kuus. Üle poole vastanutest (55,3%) on kursis liikluskindlustuse maksesoodustusega vähekindlustatud puudega lapse perele. Suhteliselt vähem teatakse soodustustest, mis tulenevad töö- ja puhkeaja seadusest. 

Joonis 11. Informeeritus puudega lastele ja/või nende pereliikmetele ettenähtud soodustustest.
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Küsitluses uuriti ka, kuivõrd pered kasutavad või soovivad kasutada puudega lastele ja/või nende pereliikmetele pakutavaid soodustusi. Vastajatel paluti valida üks vastus kolmepunktilisel skaalal: olen kasutanud – kavatsen kasutada – ei kasuta.

Selgus, et kasutatakse seda, mida teatakse: peaaegu pooled vastanutest (48,7%) kasutavad puudega lapse tasuta sõidu õigust ühistranspordis ja 31,3% kavatseb seda tulevikus kasutama hakata. Hea on tõdeda, et puudega lapse saatja tasuta sõidu õigust kavatseb kasutama hakata kaks kolmandikku (65,3%) vastanutest. Samas on 23,3% ka neid peresid, kes seda soodustust kasutada ei soovi. Vähe kasutati töö- ja puhkeaja seadusest tulenevaid garantiisid puudega lapse vanemale. Nii on vaid 19,3% vastanutest kasutanud ühte lisapuhkepäeva kuus ja ainult 4,7% peredest on kasutanud palgata puhkuse saamise võimalust. 43,3% peredest kavatseb tulevikus kasutada lisapuhkepäeva ja 29,3% palgata puhkuse saamise võimalust. Täiendavaid puhkusepäevi on kasutanud 18% ja kavatseb kasutada 38,7% vastanutest.

Suurem on valmisolek kasutada soodustusi tulevikus. Peaaegu kolmveerand vastanutest (73,3%) märkis, et nad kavatsevad tulevikus kasutada puudega lapse kasvatamisest tulenevat õigust jääda pensionile 5 aastat varem, samuti kavatseb 84% vastanutest kasutada pensioniõigusliku staaži lisaaastaid.
5.1 Puudelaste perede ootused riigi ja kohaliku omavalitsuse abi suhtes

Vastajatel paluti anda oma hinnang riigi ja kohaliku omavalitsuse poolt puudelapse perele antavale abile viiepunktisel skaalal, kus 1 tähistab täielikku rahulolu ja 5 täielikku rahulolematust.

Selgub, et rahulolu ja rahulolematus jaotub peaaegu võrdselt. Üldiselt piisavaks peab riigi toetust 12,7% vastanutest ja enam-vähem piisavaks 35,3% vastanutest. Üldiselt ebapiisavaks peab riigi ja kohaliku omavalitsuse toetust 32% ja täiesti ebapiisavaks 11,3% vastanutest. Võrreldes Karin Kiisi 1999 aastal korraldatud uurimusega “Puudelaste perede sotsiaalne toimetulek Tartu linnas” on perede rahulolu riigi ja kohaliku omavalitsuse toetusega tõusnud. 1999. a küsitluses ei olnud 80,6% vastanud peredest riigi ja kohaliku omavalitsuse abiga rahul.

Uurimuses paluti vastajatel kirjeldada oma ootusi riigilt ja omavalitsuselt tuleva abi suhtes. 

Järgnevalt on toodud vanemate vastused kategooriate kaupa koos näidetega.

· Konkreetsed ettepanekud sotsiaal- ja perepoliitiliste meetmete kohta. Arvati, et puudelaste pered võiksid saada maksu- ja laenusoodustust. Sooviti ka võrdseid võimalusi puudega inimestele ja seaduste tegelikku rakendamist. Soovitati ka laste toetuse sidumist vanemate palgaga.
Maksusoodustusi peredele, kus on puudega laps.

Suuremat tulumaksuvabastust puudega lapse perele. 

Laenud soodustingimustel.

Puudega inimestel või peredel, kus kasvab puudega laps, võiks olla 0%-ga laenu saamise võimalus.

Vastuolu kõrvaldamist seaduses lubatu ja tegeliku elu vahel (soodustused töökohal).

Arendada meditsiini.

Lapse toetus võiks sõltuda vanemate palgast.

· Soodustused, teenused, toetused. Sooviti olemaolevate toetuste (puudega lapse toetus, lastetoetused) suurendamist:

Suuremat puudega lapse toetust, lastetoetusi üldse. 

Invaliidi ja hooldaja toetusraha suurendamist.

Lapsevanemast hooldaja toetus peaks olema suurem.

Kodus haiget last kasvatavatele peredele suuremat toetust.

Pensionide suurendamine koos inflatsiooni kasvuga.

Riigilt mitmesuguseid toetusi juurde.


Osa vastajaid soovis suurendada invaabivahendite ja diabeetikute testribade    

             kompenseerimist, samuti sooviti dotatsiooni muudele erivajadustele:



Abi abivahenditeks; osaline kompensatsioon lisakuludeks.



Vajalik kindlustada abivahenditega (kuulmispuue).


Taastusravi finantseerimine.

      Eritoidusoodustus.

      Diabeetikutele testribasid vastavalt vajadusele soodustusega. 

      Soodustust ravimitele.

     Tasuta arstiabi (kallid operatsioonid (süda)).

     Lapse ravi välisriigis.

     Erivajaduse spetsiaalset abi – arvutit.

                      Puudega lapsele sanatooriumi või laagrit.

     Materiaalset abi prillide ostmiseks.

                      Omavalitsus tasugu koduõpetaja palga.

            Osa vastajaid soovis laiendada soodustuste ja teenuste ringi puudega lastele ja/või  

            nende pereliikmetele:

Lapse saatjale tasuta sõidu õigus ka lapseta (näiteks kooli vastu minnes).

[…] võiks olla soodustus arvutite soetamiseks (aitaks tööd leida).

Elamistingimuste parandamisele kaasaaitamine (soodustused remondi, liisingu jm saamisel).

Puudega lapse perel võimalus töötada osalise tööajaga.

Puudega last hooldavale vanemale töötamise võimalusi.

Telefoni kõne alustustasu kompenseerimine (soodustab faksi levimist kuulmispuudega inimestel).

Kasvõi osaline telefonisoodustus.

Liikluskindlustuse toetus.

Tasuta koolitoit.

Transpordisoodustust ka linnadevahelistel sõitudel.

Hooldajat, et vanem saaks normajaga töötada.

              Osa vastajatest rõhutas, et nad vajaksid lihtsalt rahalist toetust erinevate kulude

               katmiseks.

Rahalist abi üürivõla maksmiseks.

Elektritasu hüvitamine.

Korterisoodustust, kalleid kingitusi lapsele.

Omavalitsus kustutagu mu üürivõlg.

· Riigi abi lapsele tulevikus iseseisvaks elamiseks. Mitmed vanemad nägid riigi ja kohaliku omavalitsuse rolli puudeinimeste tööhõiveprobleemide ja hoolekande lahendamisel:

                 Sotsiaalseid garantiisid, et inimene suudaks ise hakkama saada.



Pärast kooli lõpetamist puudega lapsele mingi koht elus, et nad end 

                  vajalikuna tunneksid.



Täiskasvanud autistidele päevakeskuste, sotsiaalkorterite ja toetatud

                  töökohtade loomist.



Tulevikus töökohti puuetega noortele, kes lõpetavad kooli.

· Puudega laste haridussüsteemi täiustamine. Oodatakse nii erilasteasutuste võrgu suurendamist kui ka tavakoolides õppimise võimaldamist:

Koolitusabi.

Puuetega lastele erilasteaeda.

Puuetega lastele koolide rajamist.

      Puudega lapsele haridus oma elukohas.

Riigi poolt tagatud hariduslike erivajaduste katmine.

Võimalust saada lapsel haridust, mis võimaldab tulevikus töötada.

Õppimisvõimalusi vaimupuudega lapsele.

Omavalitsuste selgitustöö tavakoolide õpetajatele (erikursused, loengud).

· Mitmekesisemad vaba aja veetmise võimalused puudelaste ja nende peredele. Soovitakse, et riik ja kohalik omavalitsus sekkuks rohkem puudelaste vaba aja sisustamisse:

Võimalusi lapse huvialade arendamiseks.

Kohta lapsele koolist vabal ajal.

Tasuta hooldekeskus.

Tasuta huviringe.

Võimalust puudega last nädalavahetusel kasvõi mõneks tunniks kuhugi teiste hulka viia – seltsi vms.

Keskusi, kus selliste laste eest hoolitsetakse ka koolvälisel ajal (vaheaeg).

Puuetega lastele suvel riigi poolt toetatud tegevusi (laager, ekskursioon).

· Keskkonna kohandamine, arvestades puudeinimeste vajadusi.

Nr. 2 buss peaks sõitma Karlova Gümnaasiumi juurde (nägemispuue).

Teede korrastamine ratastooliinimeste jaoks.
· Moraalne toetus ja tähelepanu. Mitmed vastajad ootavad riigilt ja kohalikult omavalitsuselt mõistvat suhtumist erivajadustega lastesse ja nende perede probleemidesse:

Mõistvat suhtumist puudega lapse vanemaisse.

Suuremat huvitatust riigi poolt puuetega laste ja nende vanemate toimetuleku kohta.

Puudespetsiifika mõistmist ja kajastamist seadusandluses. 


Oluliseks peetakse ka avalikkuse teavitamist ja toetust puuetega laste probleemidele: 

Ühiskonna teavitamine puuetega laste probleemidest.

Lapsel on erivajadus (prillid), aga puudeastet ei anta – seega pole ka soodustusi.

Tööbüroo peaks abistama ka puudega laste vanemaid.

Inimlikumalt taotletavat sotsiaaltoetust ravimite jne saamiseks.

· Konstruktiivsed suhted professionaalsete abistajatega. Vanemad ootavad igakülgset kompetentset informeerimist, samuti soovitakse sotsiaalteenuste kättesaadavuse lihtsustamist:
Kompetentset psühholoogilist perenõustamist.

Asjaajamise lihtsustamist. Meditsiinitöötajad peaks vanemat puudest 

põhjalikumalt informeerima.

Sotsiaaltöö peaks abivajajani jõudma paremini.

Sotsiaalteenuste paremat korraldamist.

Puude astme taotlemine lihtsamaks.

Suuremat informeeritust ja suuremat toetust.

Info levik peaks olema lihtsam ja konkreetsem.

KOKKUVÕTE

Käesolevas töös uuriti, millist mõju avaldab erivajadusega lapse hooldamine pere igapäevasele toimetulekule ning püüti välja selgitada, millised on puudega last kasvatava pere informatsiooni, toetuse ja teenuste vajadused.

1. Tulemuste analüüsimisel selgus, et puudega lapse hooldamine toob sageli kaasa muutusi     

pere tööga seotud valikutes ja argielu korralduses:

· Üks vanematest, peab loobuma töölkäimisest või täistööajaga tööst. Enamasti on selleks ema;

· Pereliikmed peavad sageli loobuma oma huvialadest või suhtlemisharjumustest.

2.Võrreldes keskmise Eesti perega on puudega last kasvatavad pered majanduslikult    

kehvemas olukorras (üks vanematest loobub töölkäimisest).

3. Uurimuses selgus, et peamisteks informatsiooniallikateks on meditsiinitöötajad ja õpetajad.

4. Uurimus tõi esile infopuuduse probleemi ning vajaduse teha mitmesugune teave erivajadusega last kasvatavale vanematele kättesaadavamaks.

5. Riigilt ja kohalikult omavalitsuselt ootavad puudelapse pered abi puudega laste haridussüsteemi täiustamisel, vaba aja veetmise võimaluste mitmekesistamisel ning toetatud töökohtade loomisel.
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