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Tassa koosteessa esitetddan vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien hyvinvointia
koskevan kyselyn tuloksia. Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry:n Taytta elamaa -hankkeen 6.9. - 15.10.2022
toteuttamaan kyselyyn saatiin 702 vastausta eri puolilta Suomea.

Vanhemman hyvinvointia kartoittavat kysymykset on tyostetty yhdessa vammaisten ja erityista tukea
tarvitsevien lasten vanhempien ja ammattilaisten kanssa Taytta elamaa -hankkeen tydpajoissa. Hankkeessa
kehitetaan kuulemisen tyokaluja, joiden avulla erityislapsiperhe voi arvioida hyvinvointiaan ja joita voi
kayttaa keskustelun pohjana ja kuulemisen tyokaluna palveluita suunnitellessa ja arvioitaessa. Kysymykset
on valittu silla perusteella, mita asioita vammaisten lasten vanhemmat itse pitivat tarkeind oman
hyvinvointinsa kannalta ja millaisia asioita he haluavat nostaa esille palveluja suunniteltaessa ja palvelujen
toimivuutta arvioitaessa.

Vanhemman hyvinvoinnilla on suuri vaikutus lasten hyvinvointiin. Vammaisuuden, pitkdaikaissairauden tai
muun syyn vuoksi pitkdkestoisesti tukea ja palveluja tarvitsevan lapsen (erityislapsen) vanhemmuus on
kokemusmaailmaltaan hyvin poikkeavaa vanhemmuutta ja riskitekija vanhemmuuden uupumukselle (Fagel
ja Kukkonen 2020; Sorkkila ym 2021). Erityislapsen vanhemmat elavat poikkeuksellisen kuormittavaa arkea,
jossa mahdollisuudet lepoon ja palautumiseen ovat vahaiset (Lindstréom ym 2017). Siksi on tarkeaa, etta
my0&s vanhemman hyvinvointi otetaan huomioon erityislapsiperheen palveluja jarjestettdessa.
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Menetelmat

Kyselyn toteuttaminen ja vastaajat

Kysely toteutettiin sahkoiselld lomakkeella (Webropol), vastausaika oli 6.9. - 15.10.2022. Kyselya
mainostettiin Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry:n ja yhteistydkumppaneiden verkkosivuilla ja sosiaalisen
median kanavilla.

Kyselyyn vastasi 702 vammaisen ja erityistd tukea tarvitsevan lapsen vanhempaa/huoltajaa (naisia 96,4 %,
miehid 2,6 %, muu tai ei halunnut kertoa 1 %). Perheissa oli yleisimmin kaksi huoltajaa (67 %) ja keskima&arin
2,5 lasta. 66 % perheista erityisen tuen tarvetta oli yhdella lapsella. Kaksi erityistarpeista lasta oli 26 %
perheista ja sitd useampi 8 % perheista.

99 % vastaajista ilmoitti lapsen erityisen tuen taustalla olevia tekij6ita (Kuva 1). Yleisin taustatekija oli
lapsen neuropsykiatrinen hairié (esim. ADHD, autismikirjon hairi6 tai tic-oireet/Touretten oireyhtyma), joka
oli taustalla 61 % yhden erityislapsen perheissa ja 92 % useamman erityislapsen perheissd. Muita olivat
kehitysvamma (40/30 %), puhevamma (21/16 %), viivastynyt kehitys (18/16 %), liikkuntavamma (15/10 %),
nakévamma (9/6 %), mielenterveyden hairi6 (6/25 %) ja kuulovamma (4/4 %). Lisdksi 30 % yhden ja 22 %
useamman erityislapsen vanhemmista ilmoitti erityisyyden taustalla olevan muita(kin) tekijoita. Yhden
erityislapsen kohdalla eniten mainintoja saivat epilepsia (37 kpl), oireyhtyma (erilaisia; 20), kehityksen viive
ja/tai oppimisvaikeudet (11), aivovamma tai -sairaus (10), kdyttaytymisen haasteet (10) ja tuki- ja
lilkuntaelinten oire tai sairaus (9). Useamman erityislapsen kohdalla eniten mainintoja saivat oireyhtyma
(erilaisia; 11), astma (7), 1-tyypin diabetes (7), allergiat (6), sydansairaus (4) ja epilepsia (3).

Lapsen/lasten erityisen tuen taustalla
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Lilkuntavamma —_LO%S%

Nakévamma =%

92%

Mielenterveyden hdirio 0% 25%
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Muu qﬁ 30%

M Perheessa yksi erityislapsi (n=467) Perheessa 2 erityislasta tai useampi (n=236)

54 % vastaajista kertoi lapsen/nuoren asumisjarjestelyistd. 86 % vammaisista tai erityista tukea tarvitsevista
lapsista/nuorista asui vanhempansa luona kokoaikaisesti, 8 % osittain toisen huoltajansa luona. 3 %
lapsista/nuorista oli muuttanut omaan kotiin, kuten ryhmakotiin. 3 % kertoi, ettd asumisjarjestely on muu,
esimerkiksi niin, etta lapsi/nuori asuu kouluviikot asumisyksikéssa tai on osan aikaa sijoitettuna kodin
ulkopuolelle.

Vastauksia saatiin kaikilta muilta hyvinvointialueilta paitsi Ahvenanmaalta (kuva 2). Kysely toteutettiin
suomen kielella. Hyvinvointialueilta, joilta vastauksia saatiin vdahintdan 30, on laadittu omat koosteensa.
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Ahvenanmaa

Kysymykset, mittarit ja tulosten ilmoittaminen

Vammaisen ja erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhemman hyvinvointia koskevat kysymykset on tyostetty
Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry:n Taytta elamaa -hankkeessa (2021-2023) yhdessd vammaisten lasten
vanhempien ja perheiden kanssa. Kysymyksia tyostettiin my6s ammattilaisten kanssa, tarkeita
yhteistybkumppaneita olivat Helsingin perhekeskuksen vammaissosiaalityo ja Paijat-Hameen perhekeskus.
Kysymysten tyostamisessa on hyodynnetty myds Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry:n, Kehitysvammaliiton
ja Vammaisten lasten ja nuorten tukisaation Minua kuullaan -hankkeen (2018-2021) aikana koottua
aineistoa. Tayttd eldamaa -hankkeessa kehitetadan kuulemisen tydkaluja, joiden avulla erityislapsiperhe voi
arvioida hyvinvointiaan ja joita voi kayttaa keskustelun pohjana ja kuulemisen tyokaluna palveluita
suunnitellessa ja arvioitaessa. Kaikkiaan tyokaluja tulee olemaan kolme: 1) lapsen oma nakemys, 2)
vanhemman arvio lapsensa hyvinvoinnista ja oikeuksien toteutumisesta ja 3) vanhemman hyvinvointi.

Vanhemman hyvinvointia koskevat kysymykset on valittu silld perusteella, mita asioita vammaisten lasten
vanhemmat itse pitivat tarkeina oman hyvinvointinsa kannalta ja millaisia asioita he haluavat nostaa esille
palveluja suunniteltaessa ja palvelujen toimivuutta arvioitaessa. Kysymykset on jaoteltu kahdeksaan osa-
alueeseen. Jaottelu muotoutui kysymyksia tyostettdessa. Jokaista osa-aluetta tarkastellaan
monivalintakysymyksilld, joita on yhteensa 40. Monivalintakysymysten vastausvaihtoehdot noudattavat
asteikkoa, joka on kehitetty Aikuisvaestén hyvinvointimittaria varten Uudenmaan sosiaalialan
kehittdmiskeskus Soccassa:



- Milld elamanalueilla rakentuu hyvinvointia -> Voimavarojen tunnistaminen (vastausvaihtoehdot 1-
2)
- Milld elamanalueilla ei rakennu hyvinvointia eikd pahoinvointia -> Kayttamattémien resurssien

tunnistaminen (vastausvaihtoehto 3)
- Milld osa-alueilla rakentuu pahoinvointia -> Ongelmien tunnistaminen (vastausvaihtoehdot 4-5)

Lisatietoa Soccan kehittamasta Aikuisvaeston hyvinvointimittarista
https://www.socca.fi/aikuissosiaalityo ja sosiaalinen kuntoutus/aikuisvaeston hyvinvointimittari

Tulokset esitamme vastausprosentteina kysymyskohtaisesti. Prosenttiluvut on pyoristetty kokonaisluvuiksi,
jonka vuoksi niiden yhteenlasku saattaa hieman poiketa sadasta. Yhdeltatoista hyvinvointialueelta saatiin
vahintaan 30 vastausta, ja nadiden alueiden tuloksista on laadittu omat koosteensa, joissa alueen vastauksia
verrataan muun maan vastausprosentteihin.

Lisaksi esitamme jokaisen kysymyksen kohdalla sitaatteja vastaajien antamista kommenteista. Koko maan
koosteessa sitaatit on pyritty valitsemaan siten, etta ne edustaisivat useiden vastaajien mainintoja.



Tulokset

1. Itsenaisyys

1A) Koetko, ettd sinulla ja perheelldsi on mahdollisuus eléd omien valintojenne mukaista elémdd?

N=701, kommentteja 248.

51%
37%
4% 1%
|| [ |
Riittavasti. Melko riittdavasti. En osaa sanoa. Liian vahan. Ei lainkaan.

Riittavasti tai melko riittavasti: 41 %.
Kommentteja 63.

Avoimissa vastauksissa nousee esiin vanhempien
resilienssi. Vanhemmat kuitenkin pohtivat myos
sitd, miten lapsen erityiset tarpeet vaikuttavat
valintoihin.

"Elama on muokattu mukavaksi nadissa
raameissa.”

"Elamaa eletdan siten, miten rajoitteet antavat
mydden. Esim. omia harrastuksia ei voi olla,
koska lasten harrastus/terapiat vievat ajan.”

”Talld hetkellda melko riittavasti, mutta se on
edellyttanyt toisen vanhemman toista poisjaantia
kotia nuoren omaishoitajaksi. Oma valinta, etta
jaksetaan arkea ja arki sujuu

|”

”Lomat yms suunniteltava tilapaishoitojaksojen
mukaisesti, elama pyorii tietenkin myds
taksiaikataulujen mukaan, mutta ndma ovat
asioita joiden kanssa pitaa vain osata elda.”

"Vammaispalveluiden toimivuus vaikuttaa
asuinkuntaamme talla hetkelld ja joudumme
miettimaan asumme siellda missa lapsi saa
parhainta apua ja tukea vai siella missa on
tukiverkostoa.”

Liian vahan tai ei lainkaan: 55 %.
Kommentteja 178.

Kommenteissa vanhemmat kuvaavat tilanteita,
joissa lapsen hoidon sitovuus, tukitoimien
jarjesteleminen ja/tai tuen puute maaraavat
elamanvalintoja.

”Kaikenmaailman pakolliset tutkimus /terapiat
ohjaavat ja aikatauluttavat liikaa elamaamme,
tata en valinnut, valilla juurikin tdma vetaa
mielen matalaksi. Myo6skin lukuisat yhteistyo-
tahot, olisin halunnut elda vain normaalia
elamaa.”

”Koska apuja ei saa, vaikka haettu on (koulukyyti,
ip-hoito), olen joutunut jadmaan pois toista.”

”En voi muuttaa lasten kanssa kotiseudulleni,
jossa meilla olisi huomattavasti parempi
turvaverkosto, koska palvelut eivat ole riittavia
lapsille (mm. vammaispalvelut ja koulunkaynti).”

”Olen joutunut luopumaan aika paljon
sosiaalisesta elamasta ja kdytdnndssa kaikesta
matkustamisesta, koska lasta on vaikea ottaa
mukaan, eika toinen vanhempikaan jaksa pitkdan
lasten kanssa. On my0s hyvin vaikea muuttaa
toiselle alueelle, kun on saanut lapselle
erityisluokasta paikan ja lapsen sosiaalinen piiri
taalla. Omaa uraa ei voi edistda, kun lapsen
menojen ja tukemisen takia taysipdivainen tyo
onnistuu vain juuri ja juuri ja vaatii paljon
joustoja.”



1B) Tunnetko olevasi osa yhteiskuntaa?
N=693, kommentteja 160.

34%

16%

Taysin. Melko hyvin.

Taysin tai melko hyvin: 50 %
Kommentteja 50.

Ansiotyon merkitys yhteiskuntaan kuulumisen
tunnetta lisddvana tekijand mainitaan 27/50
kommentissa. My06s vertaistuki, yhdistystoiminta,
luottamustoimet ja lapsen tarpeiseen vastaavat
palvelut lisdsivat yhteiskuntaan kuulumisen
tunnetta. Kommenteissa nousee esille myds
ulkopuolisuuden tunteita herattavia seikkoja.

”0Olen nyt kyennyt olemaan kokopdivatyossa ja se
on aika iso osa sita, ettad kokee olevansa osa
yhteiskuntaa.”

”Olen tydelamassa osa-aikaisesti ja lapseni
omaishoitaja. Vaikka valilld olen uupunut vahvasti
voin silti taas toivuttuani jatkaa tdissa ja
opiskellakin.”

”Niin yhteiskunnan silmissa varmasti meilla
toinen vanhempi on "huono" kun ei ole
kokoaikatyossa juuri ollut lasten syntyman
jalkeen... Mutta meille Henk koht se ei ole
ongelmal”

”"Minulla on luottamustehtavia ja toimin
yhdistyksissa, mutta vammaiseni kylla rajoittaa
osallistumista.”

"Tunnen jarjestelman hyvin ja koen saavani
palveluja sen mukaan miten niita on saatavilla.”

"Periaatteessa olen osa, mutta jotenkin
kumminkin sivummalla. En osaa selittaa”

En osaa sanoa.

37%

6%

Tunnen olevani jossain  Tunnen olevani hyvin
maarin ulkopuolinen. ulkopuolinen.

Tunnen olevani jossain maarin tai hyvin
ulkopuolinen: 43 %
Kommentteja 102.

Kommenteissa pohditaan ulkopuolisuuden
tunnetta aiheuttavia tekijoita, kuten kokemus-
maailman erilaisuutta, osallistumisen
hankaluuksia ja kokemusta siita, etta
yhteiskunnan tukea ja palveluja on vaikea saada.
Hankaluudet ansiotydn tekemisessa mainittiin 26
kommentissa.

”En voi samaistua tavallisten perheiden
kokemuksiin ja jaan omien ystavienkin kanssa
keskusteluista ulkopuolelle, koska omat
kokemukseni ovat niin erilaisia.”

"llman apukadsia emme padase mihinkdaan. Museot,
elokuvateatterit, harrastuspaikat tai edes kaupat
eivat tarjoa meille suunnattuja palveluja, tama
vaikeuttaa liikkkumista perheena.”

”Olemme hyvin eristaytyneita kotiin.
Tarvitsisimme moninaisempia apuvilineit3, jotta
voisimme esim. menna metsaan tai muualle
maastoihin ulkoilemaan.”

”Aivan oma lukunsa on jatkuva tiedon etsiminen,
tukien ja palveluiden hakeminen seka paatosten
hyvin kuormittavat oikaisumenettelykdytannot.
Naihin menee jarjettéman paljon aikaa ja ne
ajavat yhteiskunnan ulkoraiteille, marginaaliin.”

"En voi perhetilanteen takia osallistua
kokopaivatyohon, halustani ja yrityksistani
huolimatta. Tilanne on kestanyt jo kuusi vuotta.”

7



2. Ty0 ja toimeentulo

2A) Toteutuuko oikeutesi tehdd ansiotyétd tai opiskella?

N=699, kommentteja 271.
38%

25%

Kylla, hyvin. Kylla, melko hyvin.

Tyonteko tai opiskelu

21%

9%

Liian vahan. Ei lainkaan.

eivat ole minulle
ajankohtaisia.

Hyvin tai melko hyvin: 63 %
Kommentteja 135.

Ty6ssakadyntia tukevina seikkoina esiin nousevat
lyhennetty tydaika (28 kommenttia) ja
tyonantajan joustavuus (24). Nelja vanhempaa
kertoo tyénteon mahdollistuneen lapsen ja
perheen tarpeisiin vastaavien tuen ja palvelujen
myo6td. Kolme vanhempaa mainitsee voivansa itse
tehda ansioty6ta, koska lapsen toinen huoltaja
huolehtii lapsesta ja tdman asioiden hoitamisesta.
Kaikki eivat kuitenkaan koe saavansa tukea tydssa
kaymiseensa.

"Ty0 pitdd minut jarjissani ja kiinni
yhteiskunnassa, se on myos niitd ainoita asioita
joissa koen onnistuvani ja johon voin itse
vaikuttaa. Silti tyo my6s kuormittaa, mutta jos
jaisin siita pois, menisi se ainoa jatkuvuutta ja
varmiutta tuova osa elamasta. Mikaan ei
kuitenkaan tue tyossa pysymista ja jaksamista
kun apua ei lapsen asioihin saa.”

"Teen 80% tyOaikaa jaksamisen darirajoilla.
Erityislapsen infektioherkkyys aiheuttaa paljon
poissaoloja toista, esihenkild huomauttelee tasta
ja tyoyhteiso karsii.”

”Kayn toissd, mutta tasapainoilu lasten ja toiden
valilla on haastavaa, eika voimavaroja tai aikaa
jaa esim omille harrastuksille.”

Liian vdahan tai ei lainkaan: 30 %
Kommentteja 113.

Vanhemmat kertovat tilanteista, joissa ovat
joutuneet luopumaan ansiotydn tekemisesta
kokonaan tai joutuneensa joustamaan esimerkiksi
luopumalla oman alansa tyOsta tai toiveistaan
edeta urallaan. 19 kertoo tekevansa lyhennettya
tyoaikaa.

"Tyonteko on mahdotonta jatkuvien poissaolojen
vuoksi. Lapsi pitda saattaa kouluun ja ottaa
vastaan, pitaa olla kokoajan puhelimitse saatavilla
ja hakea lapsi kotiin tarvittaessa kesken paivan.
Joka viikko on my0s palavereja, terapiaa,
kaikenlaisia lapseen liittyvia kontakteja.”

"Uhrauksia joutunut tekemaan. En pysty tyossani
pdivittdmaan osaamistani koska en pysty
joustamaan. En paase koulutuksiin koska lasta ei
saa mihkaan. Myos jouduin pudottamaan
tyotunnit minimiin.”

"Teen osa-aikatyotad, koska en kertakaikkiaan
jaksaisi enempaa. Teen toiden jalkeen "toisen
tyévuoron’ kotona. Jos en saisi isaltani
taloudellista apua, olisimme aivan pulassa. Mies
on pois tydelamasta.”

7% vastaajista valitsi vaihtoehdon "Tydnteko tai opiskelu eivat ole minulle ajankohtaisia”, 23 kommenttia. 7
vanhempaa kertoo syyksi voimien loppumisen, uupumisen tai masennuksen.



2B) Kun kotitaloutesi kaikki tulot otetaan huomioon, onko menojen kattaminen ndilld tuloilla:

N=700, kommentteja 186.

33%

9%

Helppoa. Melko helppoa.

Helppoa tai melko helppoa: 42 %
Kommentteja 63.

Kommenteissa nousevat esiin koulutus,
molempien tai ainakin toisen vanhemman
mahdollisuus tehda ansioty6ta ja yhteiskunnan
tuki (kuten omaishoidon tuki). Esiin nousi myos,
etta elinpiirin kapeus voi johtaa siihen, etta
menot ovat pienemmat.

”"0Onneksi meilld on korkeakoulututkinnot ja
joustavat, hyvat tydantajat - ja kaksi aikuista -
muuten yhtald olisi mahdoton.”

”Omat tuloni ovat olleet koko erityislapsen
elaman ajan normaalia pienemmat, mutta
miehen tulot mahdollistavat normaalien menojen
kattamisen hyvin.”

"Vaimoni oikeus ansioty6hdn ei sen sijaan
toteudu riittavasti.”

"Tulomme koostuu palkastani, omaishoidon
tuesta, korotetusta vammaistuesta ja
lapsilisasta.”

”Rahat ovat aina riittaneet, kun elama pyorii
pitkalti kodin ymparilla.”

En osaa sanoa.

34%

13%

Melko hankalaa. Hankalaa.

Melko hankalaa tai hankalaa: 47 %
Kommentteja 103.

Kommenteissa esiin erityisesti nousivat
yksinhuoltajuus ja tilanteet, joissa vanhemmat
joutuvat joustamaan ansiotydnsa tekemisessa
lapsen tarpeiden ja jaksamisensa vuoksi. Ladkkeet
saattavat aiheuttaa suuria kustannuksia, jos ne
eivat kuulu Kela-korvauksen piiriin. Kallistuneet
elinkustannukset saavat myds mainintoja.

"Tyota on ollut pakko vahentaa oleellisesti, jotta
arki sujuu ja lapsen kuljettaminen tutkimuksiin on
mahdollista. Lisaksi omat voimavarat eivat edes
riittaisi talla hetkelld kuin tdhan 50% tydaikaan.”

”"Molemmat vanhemmat ovat osa-aikaistanut
tyotaan lapsen sairastuttua, l[ahinna jaksamisen
takia.”

"Yritystoiminta ei ole kdaynnistynyt kunnolla, enka
tieda kaynnistyyko edes koskaan ja joudunko
tyonhakuun. Kahden lapsen ja yhden vanhuksen
omaishoitajana palkkatyd on darimmaisen
hankala toteuttaa. Omaishoitajan alimmat
palkkiot eivat kuitenkaan riita elamiseen.
Omaishoitajat eivat saa edes starttirahaa, mika
on suuri epakohta.”

"Lapsien ladkkeista vain harva on kelakorvattavia
ja ladkekustannuksia vain toisen lapsen osalta oli
esimerkiksi viime vuonna yli 15000€.”

”Sahkon, ruoan ja polttoaineiden kallistuttua
nopealla tahdilla, taloudellinen tilanteemme on
huonontunut todella paljon. Se tuo paljon
ylimaaraista stressia.”



3. Vanhemmuus

3A) Miten usein perheesi viettdd yhteistd, jokaiselle perheenjcisenelle mukavaa aikaa?

N=701, kommentteja 216.

29%
6%

Usein. Melko usein.

Perheen yhteisen ajan

58%

5%
—

Liian vahan ja/tai Ei lainkaan ja/tai emme

viettdminen ei ole meille yhteista tekemistd on  ole |0ytdneet yhteista

tarkeaa TAl en osaa

Usein tai melko usein: 35 %
Kommentteja 67.

Kommenteissa yhteisestd tekemisesta mainittiin
erityisesti kotona tapahtuva toiminta, arjen
askareet, yhteinen ruokailu, leffaillat, lautapelit.
Tarkeina mainittiin myos retket luontoon ja
lahiymparistoon kuten kirjastoon. Yksi
kommentoija kertoi, ettd perheelld on yhteinen
harrastus.

"Vanhemmat paljon kotona, ihan arkisten
asioiden aarella yhdessa, ei se aina mukavaa ja
helppoa ole, mutta yhdessa tehdaan.”

"Teen tata tietoisesti, edes leffa tai ruokahetki.”

"Erityista tukea tarvitsevan lapsen vuoksi
yhteinen tekeminen ldhes aina kotona
tapahtuvaa, erityinen ei varsinaisesti mukana
tekemisessa mutta fyysisesti lasna esim. sylissa.”

J

”0Onneksi ihan kotona olo on meille kaikille
mukavaa, arki sujuu ja iltaisin ja viikonloppuisin
|6ytyy pienia yhteisia juttuja. Meilla on yksi
yhteinen harrastus (vammaisperheiden uinti),
lisdaksi kdymme yhdessa valilla ulkoilemassa,
ravintolassa tai asioilla/ostoksilla.”

vaikea keksia. tekemista.

Liian vdhan tai ei lainkaan ja/tai yhteista
tekemista on vaikea keksia tai sita ei ole
I6ytynyt: 63 %

Kommentteja 144.

Kommenteissa nousi esiin vaikeus |6ytaa
tekemistd, joka sopii perheen lasten erilaisiin
tarpeisiin ja olisi kaikkien mielestd mukavaa. Ajan
puute ja vanhemman vdsymys vahentavat
yhteisen tekemisen toteutumista, lapsen kohdalla
tdman kuormittuminen yhteisessa tekemisessa.

”Vaikeasti monivammaisen lapsen ja terveen
lapsen tarpeiden yhdistaminen ei ole
yksinkertaista.”

"Teini-ika sisaruksilla aiheuttaa haasteita.”

"Perheemme tilanne on sellainen ettemme voi
viettdd yhteistd aikaa. Siitd vain ei tule mitaan
lasten haasteiden takia.”

"Ei oikein ole yhteisia mielenkiinnon kohteita. Ja
liikkkuminen kodin ulkopuolella on niin haastavaa
ettda emme juuri liilku missaan. Tuntuu etta arki
menee taistellessa ettd saa lapsen tekemaan
arkiset asiat.”

"Ei sellaiselle ole oikein aikaa. Koulu, tyo,
palaverit, sairaalajaksot, polikdynnit... harvoin
|6ytyy aikaa tehdd yhdess3, silla olemme usein
kovin vasyneita vapaa-ajalla.”

"”Ei vain enaan voimat riita, kunhan saa pakolliset
asiat tehtya kun niissakin on vaikeuksia.”
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3B) Onko sinun mahdollista olla sellainen vanhempi kuin haluaisit olla?

N=695, kommentteja 220.

25%

6%
[

Koen, ettd saan olla
sellainen vanhempi, kuin
haluankin olla.

Melko hyvin.

Vahintadn melko hyvin: 31 %
Kommentteja 47.

Kommenteissa nousee esiin, ettd vanhemmat
ovat tyostaneet aiempia toiveitaan siita, mita
vanhemmuus on suhteessa lapsensa erityisiin
tarpeisiin. 14 vanhempaa pohtii omaa jaksamis-
taan, vasymys ja uupumus vahentavat kokemusta
hyvastda vanhemmuudesta. Kolme vanhempaa
nostaa esiin, ettd kokevat ulkopuolisten ja
ammattilaisten kyseenalaistavan heidan
vanhemmuuttaan.

"Ennen lapsen syntymaa minulla oli tietty
mielikuva vanhemmuudesta. Se ei toteutunut,
mutta saan silti olla paras mahdollinen
vanhempi.”

”Haluaisin opettaa lapsille lisaa esim luonnossa
liikkumisesta, se ei ole vaikeavammaisen kanssa
ihan yksinkertaista. Suren sitd, ettd emme voi
ikina menna perheena esim hiihtamaan.”

"Tiedan, etta olen paras mahdollinen vanhempi
erityiselleni. Silti ulkopuoliset ja ammattilaisetkin

mno»n

usein epdilevat, arvostelevat ja "osailevat".

”Qlisin parempi aiti jos saisin omaa aikaa ja sita
kautta jaksamista.”

”Ainoa ongelma on, ettd kun olen ldhes koko ajan
(koulua lukuunottamatta) lapseni kanssa niin itse
uupuu. Ei jaksaisi koko ajan ohjata lasta ja kun
omaa aikaa ei ole, vdasyneena hermostuu
helpommin ja sen jalkeen on huono omatunto.”

En osaa sanoa.

49%

16%

Koen ristiriitoja Koen suuria ristiriitoja
vanhemmuudessani. vanhemmuudessani.

Ristiriitoja tai suuria ristiriitoja: 65 %
Kommentteja 169.

89 vanhempaa kommentoi olevansa niin kuormit-
tunut tai vasynyt, ettei jaksa olla sellainen van-
hempi kuin haluaisi. 21 vanhempaa nostaa esille,
ettd lapsen ja tdman asioiden hoitaminen ja
jarjesteleminen vie tilaa vanhemmuudelta. 21
vanhempaa kertoo, ettd erityista tukea tarvitseva
lapsi tarvitsee vanhempiaan niin paljon, etta sisa-
ruksille ei jaa tarpeeksi aikaa ja voimia. Yhdeksan
vanhempaa toivoisi saavansa neuvoja / tukea
osaamiseensa lapsen erityisyyteen liittyvissa
asioissa.

”Haluaisin osata tukea ja auttaa lastani
paremmin, mutta en aina tiedd miten. Lisdksi
oma jaksamiseni on melko vahissa ja siksi
hermostumisia tulee liiankin usein.”

"Toivoisin, etta voisin olla vain &iti lapsilleni. Sen
sijaan olen lakimies, sosiaalityontekija, poliisi,
opettaja, terapeutti, kuntouttaja, sihteeri,
avustaja ja paljon muuta.”

"Haluaisin olla myds nainen ja aikuinen sen
lisaksi, etta olen erityislasten aiti.”

"Tiedan millainen vanhempi haluaisin olla ja
minulla on paljon tietoa ja taitoakin kuinka olisi
hyva toimia ja olla vanhempana, mutta oma
jaksaminen valilla esteena.”

"Haluaisin antaa enemman aikaa ja lasndoloa
terveelle lapselleni, mutta se ei ole mahdollista.
Erityinen lapseni vie ldhes kaiken ajan ja huomion
ja tunnen siita syyllisyyttd, vaikka se ei ole minun
valinta.”
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3C) Koetko, ettd sinulla on antaa tukea ja aikaa erityisté tukea tarvitsevalle lapsellesi?

N=699, kommentteja 190.

42%

10%

Kylla, riittavasti. Kylla, melko riittavasti.
Riittdvasti tai melko riittdvasti: 52 %
Kommentteja 92.

Kommenteissa vanhemmat kertovat, etta
kokevat lapsen hyvinvointiin panostamisen hyvin
tarkedksi. Jopa oman hyvinvointinsa
kustannuksella. Kuitenkin myos
riittamattdmyyden tunne nousee esiin
kommenteissa.

"Meille lapsen tuki ja aika, jota se vaatii on
perheemme ykkosprioriteetti. Emme koe, etta
tdssa asiassa on vaihtoehtoja, jos haluamme
lapsemme saavan tasavertaisia mahdollisuuksia
elamdssa.”

"Teen kaikkeni, ettd vaikeavammainen poikani
saa parhaimman mahdollisen eldman.”

”Annan kaiken aikani lapselle. Opiskelen
aiheeseen liiittyvia asioita paivittdin jotta
osaamiseni karttuu.”

”Olen pitkalld sairauslomalla, jotta jaksan
panostaa erityislapseni tarpeisiin.”

”Annan lapsellemme paljon aikaa ja tukea. Niin
paljon, etta se vie liikaakin voimavaroja.”

"Muista asioista ja omasta hyvinvoinnista
huolehtimisesta on karsittu taman takia.”

”"Varmaankin melko riittavasti, vaikka ditina
(etenkin vammaisen lapsen &itina)
riittamattdomyyden tunne on koko ajan lasna.
Voisiko tahan riittamattémyyden tunteeseen
saada tukea vammaisperheiden
sosiaalityontekijoilta?”

En osaa sanoa.

41%

0%

Liian vahan. Ei lainkaan.

Liian vahan tai ei lainkaan: 41 % (ei lainkaan 0,4
%)
Kommentteja 85.

Kommenteissa nousee esiin tydn ja arjen yhteen-
sovittamisen haasteet (18 kommentissa), oman
jaksamisen haasteet (33) ja kokemus siita, etta
oma osaaminen lapsen erityisen tuen asioissa ei
ole riittdvaa (4). 12 vanhempaa nostaa esiin, etta
lapsen palvelut eivat ole riittavia ja/tai tuen ja
palvelujen jarjesteleminen vie vanhemmalta
voimia. 12 vanhempaa kertoo, etta voimat eivat
riitd, kun tukea ja apua tarvitsevia lapsia on
perheessd useampia.

”Paivatyo on liian raskas. lllat menee pakollisten
ja tasmallisen rutiinien parissa. Molemmat
uuvuttavat.”

”Olen liian pitkdaan kannatellut yksin kaikkea.
Muutokset ja oppiminen erityislasten kohdalla on
hyvin, hyvin hidasta, saan todella vahan onnistu-
misen kokemuksia vanhemmuudesta. (...) Tdma ei
ole sellaista arkea ja vanhemmuutta, jota haluan
elaa. Minulla ei ole aikaa tukea lasteni voima-
varoja, nostaa esiin heidan hienoja erityisia
taitojaan. Kaikkia energia menee pakollisista
asioista selviamiseen.”

”Ohjausta toimia kehitysvammaisen tai
psyykkisesti sairaan lapsen kanssa ei ole saatu. Ei
myo6skadan tukea tilanteisiin.”

”Alan olemaan itse uupunut jatkuvaan
selvittdmiseen koulussa ja eri hoitavien tahojen
kanssa.”

12



3D) Koetko, ettd sinulla on antaa tukea ja aikaa perheen muille lapsille (sisaruksille)?

N=582, kommentteja 107.

25%

4%
]
Kylla, hyvin.

Kylla, melko riittdvasti. Perheessd ei ole muita

62%

1%

Liian vahan. Ei lainkaan.

lapsia TAl en osaa sanoa.

Hyvin tai melko riittavasti: 29 %
Kommentteja 33.

Kommenteissa vanhemmat kertovat
pyrkimyksestaan antaa aikaa sisaruksille, mutta
myo6s epdvarmuudesta sen suhteen, onnistuvatko
siind. Kaksi vanhempaa mainitsee, etta ajan
antaminen sisarukselle onnistuu, koska perheessa
on kaksi vanhempaa. 9 vanhempaa mainitsee,
etta sisarukset ovat jo muuttaneet
lapsuudenkodista omilleen.

"Mahdollisimman usein pyrin jarjestamaan
sisaruksen kanssa edes pienen hetken yhdessa.”

”Mutta aina pelottaa etta se ei ole kuitenkaan
riittavaa. Ja taas sivuutan itseni ja omat
tarpeeni.”

"Huomioimme kaikki lapset yksil6ina ja voimme
myo6s tehda yhden lapsen kanssa asioita kun
toinen vanhempi on muiden kanssa.”

”Han (sisarus) on nyt jo aikuinen ja asuu omassa
taloudessaan, mutta nuorempana han jai helposti
ulkopuolelle ja itselle tuli riittamattomyyden
tunteita.”

Liian vdahan tai ei lainkaan: 63 %
Kommentteja 68.

30 kommentissa vanhemmat kertovat, etta
erityista tukea tarvitseva lapsi vie niin paljon
vanhemman aikaa ja resursseja, etta sisarukset
jaavat liian vahalle huomiolle. Nelja vanhempaa
kertoo, etta sisarus on itse kiinnittanyt asiaan
huomiota ja kérsii siitd. Viisi vanhempaa mainit-
see voimavarojensa puutteen syyna siihen, ettei
jaksa tukea sisarusta riittavasti. Useamman
erityislapsen vanhemmat nostavat esille haasteet
jokaisen perheen lapsen tukemisen suhteen.

"Hoitoty0 erityisen kanssa vie lahes kaiken ajan.”
"Perheen arki menee erityislapsen ehdoilla.”

”"Meidan ihana pieni spesiaali vie niin paljon aikaa
ja energiaa ettd muut lapset jaa hyvinkin vahalle
huomiolle. Tasta tunnen myoés huonoa
omatuntoa.”

”Lapsi (sisarus) on itse antanut palautetta, etta
hantd huomioidaan liian vahan erityisten
sisarusten takia. Koitamme tehda jotain yhdessa,
mutta liian harvoin. Han aina joutuu joustamaan
erityisten tarpeista ja suunnitelmat kariutuvat.”

"Tavis pikkuveli toivoo, etta voisimme tehda
perheenda enemman yhdessa asioita. Emme pysty
esim kdymaan metsaretkilld, koska erityinen on
pyoratuolissa.”

"Tai ehtisin, aikaa minulla on edelleen. En vain
jaksa. Olen menettanyt tarmoni, olen kuin
tyhjaksi paastetty ilmapallo.”
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3E) Voitko jakaa vanhemmuutta toisen aikuisen kanssa?

N=697, kommentteja 177.

36%
30%
20%
13%
Kylla, hyvin. Kylla, melko hyvin. En tarvitse toisen Liian vahan. En lainkaan.

ihmisen tukea
vanhemmuuteeni TAl en
0saa sanoa.

Hyvin tai melko hyvin: 50 %
Kommentteja 72.

Valtaosa kommentoineista kertoi jakavansa
vanhemmuutta toisen vanhemman tai uuden
puolisonsa kanssa. Kahdeksan vastaajaa
mainitsee omat vanhempansa, sisaruksensa,
ystavat tai vertaiset. Osa kommentoineista kokee
paavastuun lapsen asioista jaavan hanelle
itselleen, vaikka toinen aikuinen olisi mukana
arjessa. Myos ristiriidat parisuhteessa nousivat
esille kommenteissa.

”"Olemme tasavertaisia vanhempia ja vastaamme
kaikesta yhdessa. En tieda mita tekisin ilman
toista vanhempaa.”

”Lastemme isa ja mind asumme yhdessa
lastemme kanssa. Olemme ennen lasten
saantiakin olleet vuosia yhdessa. Suunnittelemme
yhdessa sujuvan arjen, yohoidot tarvittaessa ja
aikaiset aamut. Toinen meistd, mieheni tekee ilta-
yovuoron ja mina aamuvuoron. Ndin jaksamme
vaikka kahdenkeskisesta ajasta pitaa tinkia.”

”Puoliso ja isovanhemmat auttavat minka
osaavat ja ehtivat. Paavastuu kuitenkin minulla.
Kontaktit terapeutteihin, Kelaan,
vammaispalveluihin, oppilaitoksiin...”

”"Mieheni jakaa arkea, mutta erityisen tuen lapsen
tukeminen jaa pitkalti minulle, koska minulla on
siihen liittyvaa osaamista.”

"Vaativa tilanne aiheuttaa paljon ristiriitoja myos
vanhemmuuteen sindnsa seka jaettuun
vanhemmuuteen ja erityisesti parisuhteeseen.”

Liian vdahan tai ei lainkaan: 49 %
Kommentteja 104.

Osa kommentoineista mainitsee olevansa
yksinhuoltajia ja yksin vastuussa lapsen asioista.
Osalla lapsen toinen vanhempi on mukana
perheen elamdassa, mutta vastaaja silti kokee,
ettei voi jakaa vanhemmuutta, esimerkiksi koska
toisella vanhemmalla ei ole resursseja tai halua
ottaa vanhemmuudesta vastuuta tai toinen
vanhempi keskittyy perheen taloudellisen
toimeentulon toteuttamiseen. Vastaajat nostavat
esiin myos haasteet yhteisen ajan [6ytamisessa
lapsen toisen vanhemman kanssa ja ristiriidat
parisuhteessa.

"Ex-puoliso (lasten isd) auttelee voimiensa
mukaan. Ei kuitenkaan pysty vanhemmuuteen
niin, etta sita voisi hdnen kanssaan jakaa. Kaikki
langat ovat omissa kasissani ja vastuu on taysin
minulla, vaikka se ei ole se, mita itse toivoisin.”

”Aikuisten keskinaista aikaa, edes lasten asioiden
jakamiseen, keskusteluun tai suunnitteluun ei ole,
vaikka asumme avoliitossa eli koko perhe elda
saman katon alla.”

"Puhumattomuus suhteessa vaikuttaa kaikkeen.
Haluaisin jakaa kaiken puolisoni kanssa, mutta en
pysty enaa itsekadan puhumaan hanelle.”

"Erosimme erityislapsen isan kanssa, koska
olimme niin vasyneita. Nyt kun lapsi on
viikkoviikko per vanhempi, jaa normaalillekin
elamalle hetki aikaa.”
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4. Perheen sosiaalinen hyvinvointi

4A) Ulkoiletteko ja retkeiletteké koko perheend
N=700, kommentteja 211.

47%
25%
11% 12%
Kylla, hyvin. Kylla, melko hyvin. Ulkoileminen ja Liian vdhan ja/tai ulkoilu Ei lainkaan ja/tai ulkoilu

luonnossa retkeily ei  ja luonnossa liikkuminen ja luonnossa lilkkkuminen

meille tarkeaa TAl en
0saa sanoa. hankalaa. hankalaa.

Hyvin tai melko hyvin: 36 %
Kommentteja 63.

Kommenteissa nousee esiin luonnossa
liikkumisen tarkeys perheelle. Liikkumisen
toteutumiseen vaikuttaa vanhemman oma
jaksaminen ja erityista tukea tarvitsevan lapsen
tarpeet ja vointi. Osa kertoo liikkuvansa
luonnossa niin, ettd kaikki perheenjdsenet eivat
ole mukana.

”Luonto on meidan perheemme voimavara.”

”Se on mukavaa ja useimmiten onnistuu.
Teemme sitd vain lilan vdahan koska sinne
ldahteminen ja pdaseminen on usein vaikeaa ja
kuluttavaa.”

”Olisi mukavaa, mutta lapsen haasteet
vaikeuttavat sitd, ettd olisi mukavaa. Haasteita
naissa riittaa.”

”Usein vuorotellaan, toinen vanhemmista tekee
ruokaa, lahtee kauppaan tai jaa lepaamaan,
toinen ulkoilee lapsen kanssa. Valilla kaikki
yhdessa.”

"Emme vammaisen lapsen kanssa koska se on
lilan hankalaa nykyaan.”

on meille melko on meille hyvin

Liian vdhan tai ei lainkaan ja/tai luonnossa liik-
kuminen on hankalaa tai hyvin hankalaa: 59 %
Kommentteja 141 kommenttia.

15 vanhempaa kertoi ulkona ja luonnossa
liikkkumisen olevan liian hankalaa pyoratuolia
kayttavan lapsen kanssa. 29 vanhempaa mainitsi
luontoliikkumisen esteend muita haasteita, kuten
lapsen huono vointi, hoitotoimenpiteet,
lilkuntarajoitteet tai karkailutaipumus. 26
vanhempaa kertoi, ettei erityista tukea tarvitseva
lapsi halua ulkoilla ja 11 vanhempaa kertoi, etta
teini-ikaiseksi tultuaan lapsi ei enaa halua liikkua
yhdessa vanhempiensa kanssa. 24 vanhemman
mukaan perhe ulkoilee pienemmilla porukoilla, ei
yhdessa koko perheena. 15 vanhempaa kertoi
oman jaksamisen haasteiden vahentavan
ulkoilua.

”Kun lapsella on pyoratuoli, oma avustamiseen
vaadittava jaksaminen loppuu luonnossa kesken,
vaikka itselleni luonnossa liikkkuminen on
tarkeaa.”

”Ulkoilu on hankalaa vammaisuuden ja muiden
erityistarpeiden vuoksi. Vanhemmat liikkuvat
luonnossa ilman vaikeammin vammaista
erityista.”

"Poika pelkaa kovin epatasaista maastoa ja
kaatumista, koska vartalon ja tasapainon hallinta
on hankalaa ja syvyysnaossakin on puutteita.”

"Teen yksin lapseni kanssa kaiken niin tuntuu etta
voimia ei ole.”
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4B) Osallistutteko koko perheend yhteisélliseen toimintaan?
Yhteisollisella toiminnalla tarkoitetaan esimerkiksi ystavaperheiden tapaamisia, kulttuurielamaa, virkistys-,
vapaa-ajan tai urheilutoimintaa. N=695, kommentteja 193.

15%
3%
—

Kylla, hyvin. Kylla, melko hyvin.

Emme kaipaa

52%

23%

Liian vahan. Ei lainkaan.

yhteisollista toimintaa
TAIl en osaa sanoa.

Hyvin tai melko hyvin: 18 %
Kommentteja 29.

Kommentit kertovat harrastuksista,
osallistumisestaan kulttuuritapahtumiin ja
ystavien tapaamisesta. Osa kertoo osallistumisen
haasteista, jotka vaikuttavat siihen, mihin voi
osallistua.

"Pyrin kdymaan lapseni kanssa sellaisissa
paikoissa missa kaikki lapset kayvat, ostoksilla,
tapahtumissa, lasten musiikkikeikoilla, elokuvissa,
huvipuistoissa ja uimahalleissa.”

”Tama vaatii kaikilta paljon, mutta sita kaipaa
kovasti.”

"Ystavaperheitd tapaamme ja se on meille
tarkeaa. Mihinkaan jarjestettyihin
kulttuuritapahtumiin ei erityislapsemme kanssa
voi osallistua.”

Liian vahan tai ei lainkaan: 75 %
Kommentteja 157.

62 vanhempaa kommentoi, etta osallistuminen
on vaikeaa lapsen haasteiden vuoksi (kuten
hoidollisuus, kdyttaytymisen haasteet, lapsen
kuormittuminen). 15 vanhempaa mainitsee, etta
ei koe olevansa tervetullut ympariston
tapahtumiin erityista tukea tarvitsevan lapsen
kanssa. 12 vanhempaa nostaa esiin
vertaistukitoiminnan ja erityislapsille
jarjestettavan harrastustoiminnan, jollaista

toivovat lisda. 16 vanhempaa mainitsee oman
jaksamisensa haasteet, 6 vanhempaa kertoo
rahan puutteesta. 10 vanhempaa kertoi, etta
tapaavat harvakseltaan ystavia tai sukua. 7 van-
hempaa mainitsi, ettei ystavia juuri ole.

”Lahteminen ja lasten erityistarpeiden kanssa
luoviminen on hankalaa ja vie enemman voimia
kuin mita yhteisollisyydesta ehka saisi.”

"Emme kay tapahtumissa perheend, koska mina
en enaa jaksa ja osa perheesta rasittuu vilinasta
liilkaa. En kdy tapahtumissa yksinkaan, silla se
tuntuu ankealta ilman perhettd, plus ettda minun
on vaikea 16ytaa lapsille perdankatsojaa siksi
aikaa.”

"Helpompaa jaada kotiin, kun "taistella"
|ahtemisesta. Sitdpaitsi monikaan ei ymmarra,
millaista arkemme oikeasti on.”

"Koskaan ei lahdeta kyldaan koska voimavarat ja
haastavuus apuvalineilla. Tavataan ihmisia sen
verran kun jaksavat rantautua meille jossa
erityisen tavarat ja pystyy itse jopa kahvin
juomaan.”

"Emme saa enaa kutsuja ystavaperheiden
tapaamiseen. Ei ole tukiverkostoja (isovan-
hempia, sukulaisia). Ei ole sopivia palveluita, jotka
mahdollistaisivat esim. vanhempien yhtaikaisen
osallistumisen jonnekin.”

"Ei ole ystavaperheitd. Koemme taakaksi julkisille
paikoille koko perheena menon.”
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4C) Miten liikkuminen paikasta toiseen sujuu erityistd tukea tarvitsevan lapsen kanssa?

N=701, kommentteja

31%
15%
Hyvin. Melko hyvin.

Paikasta toiseen

38%

16%

On jonkin verran On paljon ongelmia.

liikkuminen ei ole meille ongelmia.
tarkeaa TAl en osaa

Hyvin tai melko hyvin: 46 %
Kommentteja 75.

27 vanhemman mukaan liikkuminen tapahtuu
paaosin omalla autolla, 7 vanhempaa kertoo
kayttavansa julkista lilkkennetta. 8 vanhempaa
kertoo, etta kuljetuspalvelu on tarkea liikkumisen
mahdollistaja. EU-vammaiskortin mainitsee kaksi.
17 vanhempaa mainitsee, etta liikkeelle lahtemi-
nen on lapselle haastavaa tai liikkeelle paasemi-
nen vaatii runsaasti ennakointia ja suunnittelua.

”Liikkumme omalla autolla, julkisilla liikkkuminen
olisi liilan hankalaa, vaikka ekologisista syista
haluaisin liikkua julkisilla ja opettaa myos perheen
muita lapsia julkisten kayttéon.”

"Kehitysvammainen lapsemme onneksi suhtau-
tuu muuttuviin olosuhteisiin hyvin, joten voimme
sukuloida ja mokkeilla kuten haluamme. Han
matkustaa mielelldadn autossa ja lilkkkumiset
tapahtuvat rattailla tai pyoratuolilla, ja muista
apuvalineista pottatuoli kulkee myo6s helposti
mukana.”

"Nyt kun on saatu vakio-oikeus kaikkiin takseihin
niin hyvin. Jos jouduttaisiin menemaan julkisilla
niin ei tarvitsisi missaan liikkua.”

"”Siirtymat ovat vaikeita lapselle ja valmisteluun
tarvitaan paljon toiminnanohjausta.”

"V aatii todella paljon ennakointia ja suunnittelua
verrattuna normaaliin perheeseen.”

Jonkin verran tai paljon ongelmia: 54 %
Kommentteja 116.

Ymparistojen esteellisyys nousee esiin 17
vanhemman kommentissa. Lapsen tarvitsemia
hoitotoimenpiteita saattaa olla hankala toteuttaa
reissussa tai lapsen huono vointi estaa
Iahtemisen kokonaan. Liikkumista haastavat
myos lapsen kuormittuminen lahtotilanteessa tai
matkaa tehdessa, karkailutaipumus ja muut
kaytoksen haasteet.

”Lapsen kasvaessa mahdollisuudet liikkua ja
kylailla kapenevat. Lasta on raskasta nostella eika
paikat ole esteettomia.”

"Lyhyet retket onnistuvat melko hyvin. Niita kylla
rajoittaa lapsen hoitotoimenpiteiden aikataulut.
Yon yli reissuja rajoittaa erittdin paljon lapsen
sairauden voimakas oireilu matkoilla.”

”Autolla kulkeminen on hankalaa koska lapsi ei
viihdy turvakaukalossa, vaan stressaa ja hikoilee
ja jaykistelee siina. Limaisuus lisdantyy ja taytyy
jatkuvasti imead. Yksin autolla kulkeminen hdanen
kanssaan on todella ahdistavaa koska imujen
takia taytyy pysaytella jatkuvasti.”

”Usein menoja joudutaan perumaan erityislapsen
voinnin vuoksi.”

”Liikenne/parkkialueet ovat vaarallisia (inva
pysakointilupaa ei saada vaikka toiminta
impulssiivisia ja vaarantunnottomuutta).”

Yksikaan ei valinnut vaihtoehtoa ”Paikasta toiseen liikkuminen ei ole meille tarkeaa tai en osaa sanoa”.
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4D) Tunnetko, ettd perheesi kuuluu Idhiyhteis6énne?
N=701, kommentteja 102.

30%

8%

Taysin. Melko hyvin.

Lahiyhteis6on
kuuluminen ei ole meille

39%

14%

Olemme hyvin
ulkopuolisia.

Olemme jossain maarin
ulkopuolisia.

tarkeaa TAl en osaa

sanoa.

Taysin tai melko hyvin: 38 %
Kommentteja 28.

Kommenteissa lahiyhteisona mainitaan
sukulaisia, ystavia ja naapureita. Yksi vanhempi
kertoo, etta lahin ymparisto on sairaalassa. Kaksi
mainitsee, etta tapaamiset eivat aina ota
onnistuakseen, kun lapsi kuormittuu tai
vanhempi kokee, etteivat laheiset ymmarra
perheen tilannetta.

”Sukulaiset, naapurit jne, pienet mutta toimivat
lahiyhteisot.”

”Olen itse ollut aktiivinen muihin vanhempiin
tutustuakseni. Nyt kun lapsi erityisluokalla, on
vaikeampi pitaa ylla pk-aikana luotuja suhteita,
kun vain 1 vanha kaveri samalla luokalla.
Kuopuksen kautta jatkan paivakodin
vanhempaintoimikunnassa. Minulle on tosi
tarkeda saada toimia ihmisten kanssa ja kuulua
yhteis60n, joten teen sitd omien voimavarojen
puitteissa.”

”Kaikki [aheiset eivat taysin ymmarra
tilannettamme mutta ihan ok tilanne.”

"Meidan lahin ymparisto ja ystavyydet on
sairaalamaailmassa. Hoitajilla on suuri rooli kun
kyselevat kuulumisia jne.”

Jossain maarin tai hyvin ulkopuolisia: 53 %
Kommentteja 70.

Vanhemmat tuovat esille 35/70 kommentissa,
ettd lapsen erityisyys ja siitd johtuva perheen
erilainen elamantilanne aiheuttaa ulkopuolelle
jaamista. Kuusi vastaajaa kertoo, ettei ole
kotiutunut uudelle asuinalueelle. Yksi mainitsee
kieliympariston syyna ulkopuolisuuteen.

"Lapsi joutui siirtymaan lahipaivakodista moni-
vammaryhmaan, mika vaikuttaa lahialueen lap-
siperheisiin tutustumiseen. On iso kynnys menna
hiekkalaatikolle tms. lapsen kanssa joka ei itse
pysty sielld leikkimaan, se aiheuttaa ulkopuo-
lisuutta.”

"Verkosto supistuu vuosi vuodelta ja viimeksi
huomattiin, ettd meidan poikaa ei pyydetty ollen-
kaan edes pihapiirin lasten kekkereihin, jotka oli
taloyhtion vanhemmat jarkannyt "kaikille

"o

lapsille".

"Entisten ystavien ja tuttavien perhetilanteet
ovat niin erilaiset, kun lapset itsendistyneet kas-
vaessaan. Omat mahdollisuudet liikkua ilman las-
ten hoidosta aiheutuvaa huolta edelleen yhta
rajalliset kuin pikkulapsiaikana. Myo6s puheen-
aiheet hyvin erilaisia kuin meilla erityisten
vanhemmilla. Tallainen tilanne tekee olon hyvin
surulliseksi ja ulkopuoliseksi. Siksi mieluummin
jattaytyykin nykyaan kaikesta pois.”

”Lapsen vaikean kehitysvamman vuoksi olemme
olleet eristyksissa kotona. Emme ole voineet
osallistua mihin normaalit perheet. Tajuan eron
vasta nyt kun saimme palveluasumispaikan.”
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5. Arjen sujuvuus

5A) Onko koti toimiva ja vastaako perheen tarpeisiin?

N=701, kommentteja 152.

51%

23%
18%
3%
—
Kylla, hyvin. Kylla, melko hyvin. En osaa sanoa. Ei, melko huonosti. Ei, erittdin huonosti tai
ei lainkaan.

Hyvin tai melko hyvin: 74 %
Kommentteja 82.

Kuusi vanhempaa kertoo, etta koti on hankittu tai
jarjestetty lapsen erityistarpeiden mukaan. Viisi
vanhempaa kertoo, etta kotiin on tehty
muutostoita esteettomyyden tai turvallisuuden
parantamiseksi. 10 vanhempaa kertoo, etta tilaa
on tarpeeksi. Nelja kertoo kodin sijaitsevan
rauhallisella alueella. 23 vanhempaa kuitenkin
toivoisi lisatilaa ja 13 vanhempaa toivoisi kotiin
remonttia ja muutosta. Kahden mukaan olisi
tarvetta muutostoaille.

”"0Onneksi emme ehtineet muuttaa isompaan
asuntoon ennen kuin nuoremman lapsen
kehitysvammaisuus selvisi, joten asunnon
esteettdmyys pystyttiin ottamaan
valintakriteeriksi.”

”Olen sen jarjestanyt sellaiseksi. Sarkyvia esineita,
terdaseita, vaarallisia aineita tmv ei [6ydy lapsen
ulottuvilta. Vammaispalvelu hankki oveen
turvalukot. Tilaa on temmeltaa ja purkaa myos
raivokohtaukset.”

"Esteettomyysremontti on valmis.”

”0Onneksi asumme rauhallisella alueella
omakotitalossa. Kerrostalosta olisimme varmaan
saanut jo haadén monta kertaa.”

"Tilaa voisi toki olla aina enemman, apuvalineet
ja hoitotarvikkeet vievat paljon tilaa.”

Melko huonosti, erittdin huonosti tai ei
lainkaan: 21 %
Kommentteja 57 kommenttia.

Kommenteissa 32 vanhempaa kertoo tilojen
riittdamattomyydesta. Tilanpuute liittyy
esteettomyyteen, apuvalineiden sdilyttdamiseen ja
kayttamiseen. Tilaa kaivattaisiin my6s luomaan
omaa rauhaa perheenjasenille. Muutostbiden
tarpeen mainitsee viisi vanhempaa, muutosta
ja/tai remonttia toimivuuden parantamiseksi
kaipaa 12 vanhempaa.

”Apuvilineet vie paljon tilaa. Taloon on jyrkat
portaat eikd ramppia.”

”Liian pieni asunto, liian pieni wc ja kylpyhuone,
erityislapsen valvominen ja dantely valvottaa
koko perhetta 6isin, liilan vahan tilaa
apuvilineille.”

”Asunto on liian pieni. Kaikille ei ole tilaa edes
nukkua makuuhuoneissa. Ahtaus kay kaikkien
hermoille.”

”Tilaa on lilan vdhan, mutta ei ole varaa
suurempaan kotiin.”

" Aistiyliherkat nepsyt tarvitsisivat omaa rauhaa
jota meidan pienessa talossa ei ole fyysisesti
mahdollista jarjestaa.”

19



5B) Miten arjen tehtdvien yhteensovittaminen sujuu?

N=699, kommentteja 153.

18%
2%

Hyvin, minulle jad myds Melko hyvin, minulle jaa
omaa aikaa lepoon ja myo0s jonkin verran omaa
virkistaytymiseen. aikaa lepoon ja
virkistaytymiseen.

Hyvin tai melko hyvin, vanhemmalle jaa
vahintdan jonkin verran omaa aikaa lepoon ja
virkistaytymiseen: 20 %

Kommentteja 31.

Oman ajan mahdollistajina kommenteissa
mainitaan lapsen toinen vanhempi, palvelut ja
tyoajan tai opiskelun jarjestelyt. Kaksi mainitsee
oman ajan mahdollistuneen lapsen kasvamisen
my6td, kun lapsi parjaa hetken itsekseen kotona.
Perheen laheiset ja tukiverkon mainitsee vain yksi
vanhempi.

”llman mieheni osallistumista lapsemme hoitoon
ei minulle jaisi omaa aikaa juuri ollenkaan. Kaksis-
taan voimme liikkua kun lapsi kay tilapaishoidos-
sa tai viettaa aikaa vapaa-ajanavustajan kera.
Lepoa kaipaamme siltikin lisda.”

”Tata nykya tilanne parempi kun olen siirtynyt 80-
prosenttiseen tyoaikaan.”

"Erityisen voi nyt ylakouluikaisena jattaa vahaksi
aikaa yksin kotiin.”

Vanhemman tarpeet jadvat padosin huomiotta
arjessa tai arki on hyvin kuormittavaa / kaaosta
/ selviytymistd ja vanhemman tarpeet jaavit
tdysin huomiotta: 77 %

Kommentteja 115 kommenttia).

Kommenteissa vanhemmat kuvaavat
kokemustaan kuormittavasta arjestaan.

"Eletdan taysin lapsen mukaan, oma elama on
jaanyt taysin toispuoleiseksi.”

2%

En osaa sanoa.

50%
27%
Arjen askareet vievat Arki on hyvin

kuormittavaa / kaaosta /
selviytymista paivasta

toiseen ja omat tarpeeni

jaavat taysin huomiotta.

aikani niin, ettd omat
tarpeeni jaavat paaosin
huomioimatta.

"Tuntuu, etta teen kahta tyota. Ansiotyota paival-
|3 ja omaishoitajan tyota iltaisin ja viikonloppui-
sin. Erityisnuori kdy kerran kuukaudessa yhden
viikonlopun tilapaishoidossa.”

"Erityislapsi on vuoroviikkoasumisessa. Ne viikot
kun hdan on meilld menee paaasiassa hanen tar-
peista huolehtimiseen ja ne viikot kun han ei ole
meilld, menee minulla toipumiseen edellisesta
viikosta.”

”Omaa aikaa ei ole kdytannossa lainkaan. Van-
hemmat vuorottelevat lapsen hoidossa ja yh-
teistd aikaa puolison kanssa ei ole. Pari tuntia
vuodessa voi olla yhteista kodin ulkopuolista ai-
kaa puolison kanssa, jos jarjestaa yksityisen las-
tenhoitajan. Tukiverkkoja perheellamme ei ole.”

"Voimme kylla sopia puolison kanssa etta toinen
vahtii lapsia kun toinen on salilla tms, mutta
kahden lapsen hoito yksin on tosi rankkaa varsin-
kin tyopaivan jalkeen, joten kynnys toisen pois
lahtemiseen on iso ja saa lahtijalle syyllisen olon.”

"Pyoritan arkea paasaantoisesti yksin. Tunnen
tasta katkeruutta ja vihaa puolisoani kohtaan.”

"My®0s arjen askareet jadvat usein tekematta kun
voimat eivat riita.”

”Naiden vuosien aikana olen hukannut itseni ja
monet asiat, jotka ennen tuottivat iloa, ovat
jaaneet pois. Voimat eivat aina riita, vaikka omaa
aikaa olisikin.”
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5C) Miten Iéheiset ihmiset vaikuttavat arjen sujuvuuteen?

N=700, kommentteja 171.
34%

9%

Laheisten antama apu  Laheisten antama apu
tukee arkeamme paljon. tukee arkeamme jonkin

Laheisten apu tukee arkea paljon tai jonkin
verran: 43 %
Kommentteja 64.

Eniten apua ja tukea vanhemmat kertovat
saavansa lapsen isovanhemmilta (43 mainintaa),
jotka tarjoavat vaihtelevassa maarin esimerkiksi
lastenhoitoa, kodinhoitoapua tai henkista tukea.
Muina ldaheisind vanhemmat mainitsevat omat tai
puolison sisarukset (4), ystavat (2), naapurin (1),
tukiperheen (1) ja lapsen henkilékohtaisen
avustajan (1).

"llman isovanhempien tukea en olisi voinut tehda
kokoaikatyota kaikki viime vuodet.”

”"Miehen &iti on meille todella tarkea. llIman hanta
olisi viela vaikeampaa.”

"lsovanhemmat ovat jo idkkaita, mutta tukevat
sen minka pystyvat.”

”"Saamme apua terveen lapsen hoitoon tarv,
mutta erityislasta ei osaa kukaan muu kuin me
hoitaa. Olen myds miettinyt ettd hdanen hoita-
misensa on tosi rankkaa vaikka osaisikin, etta
kehtaisiko pyytaa hoitamaan jos osaaminen olisi
kunnossa.”

”Samalla pelko siita, etta lahiverkostokin
kuormittuu.”

Laheisia ei ole tai laheisilla ei ole vaikutusta
arjen sujuvuuteen: 36 %
Kommentteja 66.

Laheisia ei ole TAI
laheisilla ei ole
verran. vaikutusta arkemme
sujuvuuteen TAl en osaa  perheemme arkeen

16%
5%
I

Laheiset ovat itse avun Laheiset ovat itse avun
tarpeessa, mika tarpeessa, mika
aiheuttaa meidan aiheuttaa meidan
perheemme arkeen

jonkin verran lisatyota. paljon lisatyota.

Kommenttien mukaan ldheisid on aiemmin
saattanut olla mukana perheen arjessa, vaikka
enaa ei ole. Kaksi vanhempaa kertoo saavansa
apua tukiperheelta/-henkil6lta ldheisten sijaan.

”Laheiset ovat kadonneet johonkin. Ehka siksi,
ettd en juurikaan ole jaksanut pitaa itse yhteytta
kaiken kaaoksen keskella. Karsin yksindisyydesta,
mutta en jaksa tehda sillekdan oikein mitaan.”

"Meilla ei ole apuja ldheisista. Nyt meilla
tukiperheet lapsille.”

”Sukulaiset asuvat kauempana, saamamme apu
Iahinna vammaispalvelujen ja varhaiskasvatuksen
kautta.”

Liheiset ovat avun tarpeessa, mika aiheuttaa
jonkin verran tai paljon lisdtyota: 21 %
Kommentteja 41.

”Aitini kuoli hiljattain ja han oli minun tirkea hen-
kinen tuki. Autan talla hetkella isdaani koti-
asioissa.”

”Kun erityisnuoremme oli pienempi, saimme
runsaasti apua lastemme isovanhemmilta. Nyt
heita on enaa kaksi jaljella ja he tarvitsevat myods
apua.”

"lakkaista vanhemmista huolehtiminen vie myos
voimavaroja, kun on kouluikdinen erityislapsi
huollettavana ja kolmen idkkdaan monisairaan
vanhemman hoito yhtaaikaa.”
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5D) Miten erityislapsen tukitoimet ja palvelujen kdyttdminen vaikuttavat arjen sujuvuuteen?

N=697, kommentteja 177.

32%

6%
.

Lapsen tukitoimet ja Lapsen tukitoimet ja

Lapsi ei tarvitse

43%

13%

Lapsen tukitoimet ja Lapsen tukitoimien ja

palvelut lisdavat arjen palvelut nivoutuvat  yksil6llisia tukitoimia tai palvelujen kdyttaminen palvelujen kdyttaminen

sujuvuutta.
tavalla, eika kayttaminen
juurikaan vaikeuta arjen

sujumista.

Lisdavat arjen sujuvuutta tai nivoutuvat arkeen
vaikeuttamatta sujumista: 38 %
Kommentteja 46.

Kommenteissa vanhemmat kertovat lapsen
tukitoimien olevan tarkeita. Palveluiden
kayttamiseen liittyy kylla monenlaista jarjestelya,
joka vaativat mm. vanhemmalta tyosta
poissaoloa, mutta jarjestelemisen ei koettu liikaa
vaikeuttavan arjen sujumista. Lapsen terapioiden
toteutuminen varhaiskasvatuksen tai koulun
yhteydessa on koettu hyvaksi.

"Kokonaisuutena tilanne ei nyt suoranaisesti
vaikeuta arjen sujumista, mutta kylla ndiden
sumplimiseen aikaa ja vaivaa vaatii.”

"Toki aikatauluja rukataan sairaala ym kayntien
mukaan tarvittaessa, ja kaynnit myos kuor-
mittavat arkea, mutta samalla olen tosi tyyty-
vainen siihen etta erityissairaanhoidon puolelta
olemme saaneet tukea lapsen asioihin. Terveys-
aseman puoleltakin yrittavat parhaansa vaikka
resurssit ovat mita on. Vammaispalvelutkin su-
juvat padosin hyvin, varsinkin nykyinen sosiaali-
tyontekija on hyvin inhimillinen ja fiksu tyyppi.”

”Lapsen terapia toteutuu paivakodissa, samoin
vuosittaiset arviokaynnit tehddaan enimmakseen
sinne. Ajanvaraukset |dakariin tai apuvalinekes-
kukseen tulevat yleensa hyvissa ajoin, jolloin tyot

arkeen luonnollisella palveluita TAl en osaa aiheuttaa melko paljon

aiheuttaa paljon
hairioita arjen
sujuvuuteen (esim.
aikataulujen aikataulujen
jarjestelemista jarjestelemista
palvelujen ehdoilla). palvelujen ehdoilla).

hairioita arjen
sujuvuuteen (esim.

ehtii jarjestella niin ettd paivisin pystyy irtautu-
maan hetkeksi. Suunnittelutapaamiset paivakodin
ja terapeuttien kanssa toteutuvat nykyadan suju-
vasti teamsilld mika helpottaa myos arkea. Eli
jonkun verran joutuu joustamaan omista toista,
mutta se on onneksi molemmilla vanhemmilla
mahdollista.”

Ei osaa sanoa tai lapsi ei arjessaan tarvitse
tukitoimia: 6 %
Kommentteja 15.

Kahdeksan vanhempaa kommentoi, etta lapsi ei
saa tarvitsemiaan palveluja. (Tdma tilanne puut-
tui vastausvaihtoehdoista, ja se lisataan niihin.)

Melko paljon tai paljon hairidita: 56 %
Kommentteja 116.

Kommenteissa vanhemmat kertovat, etta lapsen
palvelut (kuten vastaanottokdynnit,
kuljettaminen terapioihin ym.) ja niiden
jarjestamiseen liittyvat palaverit haastavat
vanhemman tyontekoa kuormittavalla tavalla (40
kommenttia). Tilanteen korjaamiseksi vanhem-
mat ehdottavat soitto- ja etdvastaanottojen
lisddmista, vastaanottoaikoja ilta-aikaan,
etapalavereiden lisddamista, tukitoimien
yhdistamista niin, ettd useampi asia hoituisi
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(5D jatkoa)

samalla kertaa ja terapioiden jarjestamista
varhaiskasvatuksen tai koulun yhteydessa. Lisaksi
vanhemmat toivoivat, ettd vanhemman resurssit
otetaan huomioon palveluita jarjestettdessa.

Seitsemdn vanhempaa kertoo arjen sujuvuutta
heikentdvat palvelujen toimimattomuus ja 12
vanhempaa kertoo, etta tukitoimia ja palveluja on
lilan vahan tai ei lainkaan.

"Tukitoimista on toki apua, mutta aikataulujen
sovittaminen on uuvuttavaa. Olen paljon poissa
toista niiden takia.”

”"Olemme aika paljon usean vuoden ajan
jarkkailleet tyé yms. -aikoja lasten terapia /
ladkarikdayntien yms. mukaan, tdma aiheutti
varsinkin miehelleni aika paljon henkista
kuormitusta ja ihan kirjaimellisesti pakotti
vdahentamaan kokonaistyodaikaa.”

”Palvelut ovat kaukana, joten naihin kuluu aina
todella paljon aikaa. Tukitoimia voisi yhdistaa
siten, ettd monta asiaa hoituisi yhdella kerralla.”

”Osa palveluista tukee. Osa kuormittaa.
Kuormittavaa se, etta taytyy vaatia ja kysella
peradn, tehdaan virheita, eivatka asiat suju.”

”Aikatauluttaminen, tilan jarjestdminen omassa
arjessa koska ei esim. ole muuta kayntiaikaa
antaa. Sen lisaksi terapiat, palaverit, soittopyyn-
not, hoidettavat asiat... eniten naista arjessa
kuormittaa esim. apuvalinekeskus, jonka kanssa
saa tahkota asioita.. kun ei muisteta hoitaa
asioita, ei tule aikoja, kukaan ei vastaa.. asioita
jatetdan hoitamatta niin moni asia hankaloituu.”

”0On todella ikavaa, etta lapset karsivat siita kun
aiti joutuu korvaamaan tunnit takaisin toissa, jot-
ta on paasty keskella tyopaivaa johonkin palave-
riin - missa toisaalta yritetdaan ajaa lapsen etua...
Mutta esim. 5v. ei ymmarrd, miksi hdnen pitaa
olla yli 10h hoidossa... Voi, kun olisi iltavastaan-
ottojakin terapiohin ja laakari- ym. kaynteihin.”

"Tukipalveluiden tuottajat eivat ymmarra
perheiden rajallisia resursseja. Jotta esim.
kommunikaatiopadin saa kayttoonsa, vaatii se
minulta lukemattomia tunteja opiskelua ja
suunnittelua.”

”Omaishoidon vapaiden jarjestdminen vie suh-
teettomasti voimia siihen nahden, paljonko "va-
paa-aikaa" saa (esim. lapsen vieminen ja hakemi-
nen vie "vapaavuorokaudesta" jo heti 4 h).”

5E) Miten lapsen ja perheen tukitoimien ja palvelujen kdyttdmiseen liittyvd suunnittelu- ja organisointityd eli

metatyd vaikuttaa sinun arkeesi?
N=697, kommentteja 120.

20%

2%
|

Tukitoimet ja palvelut on
niin hyvin suunniteltu ja

koordinoitu, etta
metaty6ta ei juurikaan

jda vanhempien

tehtavaksi.

Metatyo sujuu
kohtuullisella
tyopanoksella.

47%

25%

Palveluiden kdyttaminenTukitoimiin ja palveluihinTukitoimiin ja palveluihin
ei aiheuta perheellemme  liittyvda metatyd on  liittyva metaty® on hyvin
metatyotd TAl envastaa  kuormittavaa ja vie
perheemme palvelujen aikaani ja voimiani.
kayttamiseen liittyvasta

metatyosta TAl en osaa

kuormittavaa ja vie
huomattavan paljon
aikaani ja voimiani.
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(5E jatkoa)

Palvelut on niin hyvin suunniteltu ja koordinoi-
tu, ettei perheelle juurikaan jaa metatyota teh-
tavaksi tai metatyén maara on kohtuullinen: 22
%

Kommentteja 11.

Kolme kommentoijaa kertoo, ettda metatyota oli
aluksi paljon, mutta se on vahentynyt lapsen
kasvaessa. Kaksi vanhempaa kertoo saaneensa
lapsen asioiden jarjestamiseen hyvin apua
hoitotahoilta.

”0Onneksi vuosittaiset lddkari- ja terapia-arviot
ovat tiedossa hyvissa ajoin etukdteen ja niita ei
tarvitse itse varata. Apuvalineasioissa joutuu
olemaan jonkun verran aktiivinen, mutta onneksi
terapeutit ovat aktiivisia myos ja ehdottavat aina
uusia ja sopivampia vélineita (liikkumiseen, ar-
keen, puheterapiaan). Omaa aktiivisuutta vaadi-
taan toki myds mm Kelan kuntoutushakemusten
tekemisessa, mutta padsaantoisesti koen etta itse
ei tarvitse kantaa paavastuuta.”

"Metaty0 sujuu kohtuullisella tydpanoksella,
mutta sekin osaltaan vdahentaa olematonta
vapaa-aikaa.”

Metatyo on melko tai hyvin kuormittavaa ja vie
aikaa ja voimia: 72 %
Kommentteja 106 kommenttia.

Kommenteissa kasitellddn sitd, mitda metatyohon
kuuluu: Paivittaisia tai viikoittaisia arjen jarjesta-
misid kuten kuljetusten, varhaiskasvatus / koulu-
asioiden, aamu- ja iltapaivahoidon asioiden,
kuntoutuksen, vastaanottoaikojen jarjestamista;
ja tiedonhankintaa ja tukitoimien ja palvelujen
jarjestamiseen liittyvaa metatyota, kuten palve-
luntuottajien etsimistd, hakemusten tekemists,
palavereita ja apuvalineiden ja niiden huollon
jarjestelemista. Vanhemmat kokevat, etta vastuu
siitd, ettd lapsi saa tarvitsemaansa tukea ja etta
kokonaisuus toimii, jaa heille.

”Jatkuvasti on hoitamattomia asioita ja paljon
muistettavaa. Vanhemmat ovat ne, joiden on
pidettdva kokonaistilanne kasassa.”

"Tiedonhankintaa joutuu tekemaan paljon ja
hakemaan apuja eri tilanteisiin.”

”Qlen sosiaalityontekija ja osaan hakea lapselleni
tarvittavat palvelut. Liséksi lapsen (X) diagnoosi
on sellainen, ettd palveluja saa. Silti koen tdman
metatyon kuormittavaksi. Esim. lapsen tilapdinen
hoito ja moni muukin asia pitaa hakea joka vuosi
uudelleen. Kukaan ei tule tarjoamaan mitaan,
kaikki pitaa itse selvittaa.”

”Olipa hyva kysymys! Minusta on kohtuutonta,
ettd joudun vanhempana kdyttamaan niin paljon
aikaa tukipalvelujen selvittamiseen, anomiseen ja
organisoimiseen.”

"Paivittain ja viikoittain taksien varaukset, viestit
kouluun erindisissa asioissa, apuvalinehuollot,
henk. koht. avustajan tyénantajavelvollisuudet,
vuosittain kuntoutushakemukset, palaverit vam-
maispalveluiden kanssa, paperityo kelaan yms.”

"ltse taytyy tietaa ja selvittda lain tarjoamat
mahdollisuudet ja vaatia niiden toteutuminen,
joskus myos lakiteitse. Selvittaa kaikki mista ja
minka lain perusteella mikin apuvéline haetaan ja
millaiset lausunnot ndiden saantiin tulee olla.
Pitaa pysya kartalla kuntoutusten, vammaistuen,
kuntoutussuunnitelman kestosta ja muistaa
ajoissa vaatia ja pyytaa oikeat lausunnot ja
tutkimukset kaikkeen. Lista on loputon ja usein
samalla hetkella taytyy pyorittaa ajatuksia myos
ladkitysten, reseptien uusimisten, koulun
normaaliasioidenkin suhteen ja muistaa myos
verenpaineen ja painontarkkailun tulokset
raportoida. Jatkuvaa, kuormittavaa ja suurta.”

"Maaraaikaiset paatokset tuovat epavarmuutta ja
kuormittavat todella paljon.”

"”Kaikesta huolimatta haluan olla
mahdollistamassa lapseni kuntoutusta niin
pitkdan kuin se on mahdollista. Lapsen etu
menee oman hyvinvointini edelle.”

”Koen taman yhdeksi eniten kuormitusta
aiheuttavaksi tekijaksi erityislapsen
vanhempana.”
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6. Mieli ja voimavarat

6A) Miten paljon eldmdssdsi on iloa?
N=700, kommentteja 125.

34%

9%

Paljon. Melko paljon.

Paljon tai melko paljon: 43 %
Kommentteja 55.

lloa tuovana vanhemmat mainitsevat lapset ja

sen, ettd lapsilla on asiat hyvin (20 kommentissa).

Ty0 ja arjen pienet asiat mainitaan kumpainenkin
11 kommentissa. Luonto, harrastukset tai muu
vapaa-ajan tekeminen mainitaan 9 kommentissa.
Lisdksi iloa tuovina asioina mainitaan puoliso,
perhe, ystavat ja huumori.

”Olen onnellinen lapsistani ja siita, ettd perhe on
pysynyt koossa haasteista huolimatta. Saan iloa
arjen pienista asioista ja luonnosta.”

”Aina voisi olla huonommin asiat. Tyo antaa
voimaa.”

"Yritan haasteiden keskelldkin 16ytaa elamasta
mukavia asioita ja nauttia pienista arkisista
asioista.”

"Pidan kiinni omista kiinnostuksen kohteistani
vaikka se on haastavaa. Yritan l0ytaa tasapainoa
perheen, tyén, mukavan vapaa-ajan kanssa.”

En osaa sanoa.

42%

5%
.

En ole kokenut iloa
pitkadn aikaan.

Liian vahan.

Liian vdhan tai ei ole ollut pitkdaan aikaan: 47 %
Kommentteja 56.

Kommenteissa vanhemmat kertovat vasymyk-
sestdan ja uupuneisuudestaan arjen kuormituk-
sessa. Lapsen voinnilla ja asioiden jarjestymisella
on suuri vaikutus vanhemman mielialaan.

”Arki on kuormittavaa ja voimavarat riittavat
paivaksi kerrallaan. Ylimaarainen stressi vie
sangynpohjalle ainakin hetkellisesti.”

"Tilanne on ollut pahempikin, mutta silti olo on
vielakin sellainen, etta toivomani ja tavoittelevani
asiat tdssa elamadssa eivat vain toteudu. On vasy-
nyt ja yksindinen olo, ja kaikki pyorii arjesta sel-
viytymisen ja jatkuvan suorittamisen ymparilla.”

”Kun voimavarat ovat tiukilla, ei ole voimia tehda
itselle iloa tuottavia asioita. Yritan jarjestelmal-
lisesti nahda pienetkin hyvat ja kauniit asiat.”

"llo on riippuvainen lapsen sairauden oireiden
tilanteesta.”

"Huoli lapsen tulevaisuudesta on kova. Ja oma
jaksaminen mietityttaa. Ei mennyt elama ihan
niin kuin siitd haaveili, etta saisi oman lapsen
kanssa tehda juttuja. Ei, nyt ollaan neljan seindn
sisalla ja jos juttuja haluaa menna tekemaan, saa
menna yksin.”

"Vlilla olen tosi kuormittunut (jos lapsi voi
huonosti ja kunta on hankala). Valilla menee
mukavammin (jos lapsi voi paremmin ja kunta
kuuntelee meita.)”
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6B) Miten suhtaudut tulevaisuuteen?
N= 701, kommentteja 135.

31%

12%

Myédnteisesti ja
unelmoin, haaveilen ja  unelmoida, vaikka en
suunnittelen

tulevaisuutta. tulevaisuutta.

Myonteisesti, unelmoiden, haaveillen ja
suunnitellen tai haaveillen ja unelmoiden,
vaikka ei varsinaisesti suunnittele tulevaisuutta:
43 %

Kommentteja 48.

22 vanhempaa pohtii kommentissaan lapsensa
tulevaisuuden asioita. 12 vanhempaa nostaa esiin
elamisen tassa hetkessa tai sen, etta suunnitella
voi, mutta suunnitelmat eivat juuri paase
toteutumaan.

"Toivon, etta lasten asiat jarjestyvat, niin etta he
voisivat hyvin ja olisivat onnellisia. Silloin minakin
olisin onnellinen.”

"Koitan keskittyd hetkeen ja positiivisen mielialan
yllapitamiseen. Tulevaisuus muodostuu aika lailla
lasten kehittymisen ja kasvamisen ehdoilla ja sita
ei voi ennustaa. Mennaan eteenpadin pienin
askelin ja vahan kerrallaan.”

"Elamme hetkessa, paiva kerrallaan, nauttien
jokaisesta paivasta. Hetkiseen elamaan on
opettanut lapsien sairaudet.”

"Tulevaisuudesta haaveillaan ja suunnitellaan,
mutta eletddn tata hetked ja paivaa realistisesti!
Huoli lasten parjaamisesta tulevaisuudesta luo
varjoa...”

"Elama on ihanaa, vaikka monasti raskaaksi sen
koenkin. En ole masentunut, vaan olen uupunut.
Siksi nden tulevaisuuden yha valoisana.”

Saatan haaveilla ja En mieti tulevaisuutta,

33%

18%

Tulevaisuuden Tulevaisuuden

en haaveile enka ajatteleminen aiheuttaa ajatteleminen aiheuttaa
varsinaisesti suunnittele  unelmoi TAl en osaa jonkin verran huolta.

suurta huolta.

Tulevaisuuden ajatteleminen aiheuttaa jonkin
verran tai suurta huolta: 51 %
Kommentteja 75.

Kommenteissa vanhemmat kertovat arjen
kuormittavuuden vievan tilaa tulevaisuuden-
uskolta. Erityisesti vanhemmat nostavat esiin
huolensa erityista tukea tarvitsevan lapsensa
tulevaisuudesta (49 kommentissa). Muista
huolenaiheista nousivat esiin vanhemman oma
jaksaminen ja terveys (12 kommentissa) ja
talousasiat (13).

"En enda uskalla suunnitella ja haaveilla koska
ldhes aina tulee jotain ja suunnitelmat jaavat
toteutumatta.”

”0Olen huolissani ja murehdin lastemme asioita
joka viikko ja minun on vaikea nahda sita
valoisana. Olen luopunut jo aikoja sitten omista
haaveistani ja unelmistani, koska niille ei ole tilaa,
aikaa tai minulla ole energiaa niiden
toteuttamiseen.”

”Suurin pelkoni on, ettd mita tyttarelleni
tapahtuu, kun minua ei enaa ole.”

”Qlen viimeisen vuoden aikana ollut todella
huolissani siitd, loppuuko omat voimat. Vililla olo
on todella epatoivoinen ja toivoton.”

"Huoli omasta jaksamisesta ja taloudellisesta
parjadamisesta koska rahan takia olisi pakko jaksaa
kayda myos toissa vaikka arki muutenkin todella
kuormittavaa.”
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6C) Miten erityistd tukea tarvitsevan lapsesi hyvinvointi vaikuttaa omaan mielialaasi télld hetkelld?

N=697, kommentteja 119.

33%

4%
I

39%

18%

Olen rauhallisella Olen melko rauhallisella En ole huolissani lapsen Olen melko huolissani  Olen hyvin huolissani

mielelld lapsen mielelld lapsen
hyvinvoinnin suhteen.  hyvinvoinnin suhteen.

Rauhallisella tai melko rauhallisella mielella
lapsen hyvinvoinnin suhteen: 37 %

Kommentteja 39.

13 vanhempaa kertoo, etta on turvallisella
mielelld, koska lapsen tamanhetkiset tukitoimet
toimivat hyvin. Osa samalla kuitenkin tuo esille
huoltaan siitd, miten lapsi tulevaisuudessa saa
tarvitsemaansa tukea.

”Lapsella ei onneksi ole perussairauksia, joten
vaikka han on vaikeasti kehitysvammainen niin
han kuitenkin oppii koko ajan asioita ja on todella
hyvantuulinen. Hanenkin arkensa on sujuvaa ja
pdivakodissa ja terapeutteina on aivan ihania
ammattilaisia.”

”Lasten ja nuorten palvelut ovat
asuinkunnassamme melko hyvin hoidettu, ja
toisaalta toivon ja uskon ettd itse parjdamme
erityislapsen kanssa hyvin vield pitkaan. Huolta
sen sijaan aiheuttaa tulevaisuuden ja lapsen
hyvinvoinnin ajatteleminen siitd nakdkulmasta,
etta itsekin vanhenee samaa tahtia lapsen kanssa,
ja aikuisten erityista tukea tarvitsevien hoito- ja
tukiasiat sen sijaan eivat ole ollenkaan yhta
loistavasti tassa yhteiskunnassa.”

"Talla hetkella parempi kuin ennen. Mita
paremmin lapsella menee, sitd paremmin
minullakin menee.”

hyvinvoinnista TAl en  lapsen hyvinvoinnista. lapsen hyvinvoinnista.
0saa sanoa.

Melko tai hyvin huolissaan: 57 %
Kommentteja 79.

21 vanhempaa kertoo olevansa huolissaan lapsen
terveydentilasta. 16 kertoo huolista koulun-
kaynnin suhteen. Huolen lapsen puutteellisista
tukitoimista mainitsi 18 vanhempaa. My06s naissa
kommenteissa nousee esille, etta lapsen
hyvinvoinnilla on suuri vaikutus vanhemman
mielialaan.

”Lapsen vointi on hyvin vaihtelevaa
(epilepsiatilanne, infektioherkkyys), joten
muutokset voinnissa nakyvat mielialassani. Koko
ajan pitaa olla varpaillaan, koska vointi voi
muuttua aika nopeasti.”

”Autisminkirjolla oleva lapsi on lakannut
puhumasta, eristaytyy huoneeseensa, ei ole
koulukuntoinen, ei oteta vammaispalvelujen
piiriin, ei oteta erikoissairaanhoitoon.”

"Koulunkdynnin alku on ollut todella haastavaa.
Koulupaiva on keskeytynyt joka kolmas paiva.
Erityisluokassa on vain 2 aikuista ja 10 oppilasta,
joten lapsemme ei saa tarvitsemaansa tukea.
Hermostumiset johtuvat yleisesta
kuormittumisesta ja sita ei havaitse kukaan
ajoissa.”

”Olen valilla jopa hyvin ahdistunut, koska en voi
oikein tehda enempai/helpottaa lapseni oloa.”
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6D) Miten suhtaudut erityistd tukea tarvitsevan lapsesi tulevaisuuteen?

N=701, kommentteja 110.

14%
5%
|
Mydnteisesti ja
luottavaisesti, asiat
jarjestyvat parhain pdin.

Myonteisesti.

Myonteisesti ja luottavaisesti, niin etta asiat
jarjestyvat parhain pdin: 5 %; myonteisesti: 14 %
Kommentteja 16.

”Lapsi kehittyy kuitenkin koko ajan, vaikka omaan
tahtiin.”

"Myodnteisesti, mutta huoli on siind jos en itse
pysty olemaan hanen tukenaan. Mita sitten kay,
kuka sen roolin ottaa?”

"Toki valilla mietityttaa ihan arkisetkin asiat kuten
miten toimitaan kun lapsi kasvaa fyysisesti itseni
kokoiseksi eika valttamatta opi kdvelemaan tai
puhumaan/ilmaisemaan itsedan kunnolla
koskaan mutta suhtaudun kylla myonteisesti.
Resursseista sadstaminen mietityttaa politiikan
tasolla, ja valilla mietityttaa loytyyko lapselle
jossain vaiheessa (nuorena aikuisena esim) sopiva
asuntola/ratkaisu muualla kuin kotona
asumiseen.”

En osaa sanoa.

50%

28%

Lapsen tulevaisuuden  Lapsen tulevaisuuden
ajatteleminen aiheuttaa ajatteleminen aiheuttaa
jonkin verran huolta. suurta huolta.

Aiheuttaa jonkin verran tai suurta huolta: 78 %
Kommentteja 88.

Kommenteissa vanhemmat pohtivat, miten lapsi
voisi [oytda oman elamanpolkunsa. Huolta
aiheuttaa lapsen terveydentila ja se, miten lapsi
tulevaisuudessa saa tarvitsemaansa hoitoa ja
tukea. 17 kommentissa vanhempi kertoo
olevansa huolissaan siita, ettd kuka huolehtii
lapsen asioista sitten kun vanhempia ei enaa ole.

”"Mihin kouluttautuu, parjaako itsenaiseen
asumiseen, mista saa ystavia ja tukea? Kylla valilla
ahdistaa mihin han paatyy ja jaako yksin.”

"Tuntuu ettei toisinaan itsekdan tieda tai osaa
tarpeeksi nykypaivan vaatimuksia ajatellen niin
miten erityislapsi/nuori parjaa tallaisessa
maailmassa missa pitaa olla joka alan asiantuntija
kun kaiken tiedon jokaisesta asiasta saa itse olla
kaivamassa.”

”Pelkaan lapsen kuolemaa ja sitd, mika hanen
tulevaisuutensa sairauden suhteen on. Mita oppii
ja mita ei, onko kehitysvammainen, onko
onnellinen. Pystyyké kommunikoimaan. Onko
kivulias.”

”Lapsen hoiva ja huolenpito hanesta
tulevaisuudessa aiheuttaa darimmaisen paljon
huolta ja mietityttaa jatkuvasti.”

"Murehdin etta jos meille vanhemmille tapahtuisi
jotain, niin kuka sitten huolehtisi etta lapsella on
kaikki hyvin.”
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6E) Millaiseksi koet voimavarasi ja jaksamisesi?
N=701, kommentteja 97.

21%

2%

Voimavarani ovat hyvat. Voimavarani ovat
kohtuullisen hyvat.

Hyvat tai kohtuullisen hyvat: 23 %
Kommentteja 24.

”Aika on kasvattanut vahvan. Olen ldhtenyt
politilkkaan mukaan vaikuttamaan juuri tasta
syysta, etta veressani on polttava halu vaikuttaa
asioihin ja tehda tieta kevyemmaksi kulkea
muille.”

"Kuormitukseen nahden koen, etta minulla on
todella hyvat voimavarat, kyky jarjestelld,
priorisoida, toteuttaa arjen toimia ja ottaa valilla
vaikka pakosti vahan kevyemmin. Huoli on
kuitenkin siind, ettd kukaan ei jaksa vuodesta
toiseen vaan suorittaa.”

”Jotta voimavarani ovat talla hetkelld kohtuul-
lisen hyvat on suuresti vaikuttanut, jotta saan
maksusitoumuksella hoitoja itselleni/apua
siivoukseen ym. Tieto, jotta padsen lataamaan
akkuja on ollut sanoinkuvaamattoman tarkeaa
itselleni. Itsellani ei olisi ollut sellaiseen varaa.”

”Olen ottanut itselleni aikaa. Tyonteon ja
toimeentulon kustannuksella. (Opintovapaa)
Tunsin olevani siihen nyt pakotettu.”

Epdvarma voimavarojen riittavyydesta: 41 %
Kommentteja 33.

Kaksi vanhempaa mainitsee olleensa sairaslomal-
la uupumuksen vuoksi, yksi jddneensa pois tyosta
tilanteessa, jossa voimat eivat riittaneet.

"En muista, miltad tuntuu kun ei ole vasynyt.”

En osaa sanoa.

41%
31%

Tunnen epdvarmuutta Koen itseni uupuneeksi.
siita, miten voimavarani
riittavat.

"Tama olo vaihtelee my6s sen mukaan onko
saanut nukuttua, kun poika on vaikeahoitoinen
ajoittain ja taysin autettava 24/7.”

”0lin alkuvuodesta kaksi kuukautta poissa toista
uupumuksen vuoksi. Uupumus ei johtunut tyosta,
vaan lapsen haastavasta tilanteesta.”

Uupunut: 31 %
Kommentteja 34.

Seitseman vanhempaa mainitsee olleensa
sairaslomalla uupumuksen tai masennuksen
vuoksi. Yksi kertoo suunnitelleensa itsemurhaa.

”Olen aina uupunut, silla taistelen loputtomiin
lasteni oikeuksista. Kuitenkaan se ei vaikuta toi-
mintakykyyni, vaan omaan sisdiseen olotilaani.”

"Vaikka lapset ovat jo isompia vuosien parjaami-
nen ja kuormitus ja huono palautuminen nakyy
nyt minun jaksamisessani.”

”Diagnoosi ja sairaus tuo pelkoa, epavarmuutta,
pettymysta, ulkopuolisuuden tunnetta, huonom-
muutta, riittamattomyytta, kaikki tunteet pin-
taan. Olen turvautunut ammattiapuun oman jak-
samisen kanssa, ja sitd onneksi saanut.”

”0Olin kevaalla niin uupunut, ettd ihan tosissani
ajattelin ja suunnittelin itsemurhaa. (...) Saimme
yhteiskunnalta apua lasten kanssa tuon oman
romahtamisen myo6ta ja arvostan sita hyvin
paljon. En silti vield oikein voi vastat muuta kuin
tuon alimman.”
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6F) Luotatko siihen, ettd saat apua silloin kun sitd tarvitset?

N=702, kommentteja 132.

41%
34%
21%
2%
I
Koen oloni taysin Luotan siihen, ettd saan En tarvitse muiden apua Tunnen jonkin verran Koen turvattomuutta
turvalliseksi avun useimmiten tarvitessani  TAl en osaa sanoa. epdvarmuutta siita, silla tunnen, etta apua
saamisen suhteen. apua. saanko apua. on vaikea saada.

Kokee olonsa taysin turvalliseksi avun saamisen
suhteen tai luottaa, ettad saa useimmiten
tarvitessaan apua: 23 %

Kommentteja 16.

Kommenteissa noin puolet vanhemmista
mainitsee laheisten antaman tuen, noin puolet
yhteiskunnan tukitoimet ja palvelut.

”Omalta aidiltani ja puolison aidilta tarvittaessa
saan apua.”

”Koen saavani apua palveluohjaajalta,
perhetyontekijalta ja sairaalasta.”

Epavarma siitd, saako apua tai kokee turvatto-
muutta, silld tuntee, etta apua on vaikea saada:
75 %

Kommentteja 115.

Kommenteista kahdeksassa vanhempi mainitsee
laheisten antaman avun. Pddasiassa kommentit
kuitenkin kasittelevat vaikeuksia saada vanhem-
man tarpeellisiksi kokemia yhteiskunnan tukitoi-
mia ja palveluja. Vanhemmat kasittelevat seka
lapsen tarvitsemaa tukea ja palveluja etta tukea
vanhemman jaksamiseen.

"Tarvitsisin konkreettista apua ja omaa aikaa, en
lisaa kuormitusta jota tarjotut palvelut joskus
tuovat.”

"Nykyisin ei saa tarvitsemaansa apua, vaan:
ohjeen soittaa seuraavalle, joka antaa ohjeen
soittaa seuraavalle, joka antaa ohjeen soittaa

seuraavalle...joka neuvoo tekemaan (itse) niin ja
ndin.”

”"Useammasta kunnan antamasta kielteisesta
paatoksesta olen joutunut hakemaan muutoksen-
hakua ylemmalta taholta (avi, hallinto-oikeus). Ja
nama ovat palvelun meille lopulta myontamaan.”

”Joskus on valonpilkahduksia, hyvia ammattilaisia
jotka haluavat aidosti auttaa. Kokonaisvastuuta
nuoren tukiratkaisuista ei kuitenkaan ota kukaan,
ja vanhempi jaa melko yksin. Jotta voi saada
apua, pitaa tietaa millaista apua voi pyytaa ja
mistd. Hakemuksien tekemiseen menee valtavasti
aikaa, eika ole saatavilla oleva tuki ole aina
nuoren tilanteeseen sopivaa. Aideille keskustelu-
apua ei tarjoa juuri mikaan taho, lyhytaikaisia
jaksoja tai hankkeita lukuun ottamatta.
Vertaistuki olisi hyvd mahdollisuus ja saatavilla,
muttei tiukassa paikassa voimavarat riita muiden
pulmien kuunteluun, eika aikaakaan ole.”

”Apua vanhempien jaksamiseen ei ole lainkaan
tarjolla eikd vanhempien jaksaminen oikeastaan
kiinnosta ketaan terveydenhuollossa kun siella
tietysti keskitytaan hoitamaan lapsen monia
sairauksia/kuntoutustarpeita. Hyvatuloisina
tydssakadyvina vanhempina emme koe
sosiaalipalveluihin “turvautumista” mitenkaan
mahdolliseksi ja kynnys pyytaa apua on
darimmaisen korkea.”
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7. Mahdollisuus huolehtia omasta hyvinvoinnista

7A) Nukutko disin hyvin ja riittdvésti
N=701, kommentteja 149.

27%

9%

Useimmiten tai aina. Melko usein.

En osaa sanoa. (Valitse

34%

14%

Melko harvoin. Erittdin harvoin tai ei

tdma vaihtoehto myos koskaan.
siina tapauksessa, etta
sinun on mahdollista
nukkua, mutta younet
jaavat silti vahaisiksi.)

Useimmiten tai aina tai melko usein: 36 %
Kommentteja 37.

Kommenteissa nousee esiin, ettd nukkuminen
saattaa kuitenkin olla joko jatkuvasti tai ajoittain
katkonaista, kun erityista tukea tarvitseva lapsi
tarvitsee apua yolla.

"Mutta joudun herdilemaan joka yo6 kun lapsi
tarvitsee asentohoitoa. Ndin on ollut jo 16
vuotta...”

”Lapsi valvoo kausittain. Valvomiskautena van-
hemmat saavat unta keskimaarin 3-4 tuntia
y0ssa. Kun lapsi valvoo, han valvottaa myos
molempia vanhempia, edes toinen ei pysty
nukkumaan. Valvomiskaudet kestavat yleensa
joitakin viikkoja.”

”"Nukumme ehka 7h, mutta arjen asiat painavat
jonkun verran mielta joten en valttamatta pysty
nukkumaan kunnolla. Lapsen hoitotoimet
tyollistavat myos yolla.”

Ei osaa sanoa tai olisi mahdollista nukkua, mutta
younet jaavat silti vahaisiksi: 16 %
Kommentteja 23.

Vanhemmat kuvaavat kommenteissaan tilanteita,
joissa lapsi ajoittain valvottaa tai murheet
herattavat valvomaan. Esiin nousee myos se, etta
jotkut vanhemmat nipistavat yéunistaan voidak-
seen tehda kotityot tai saadakseen omaa aikaa.

”Otan oman aikani alkuyosta kun lapset nukkuvat
ja oma nukkumaanmeno venyy.”

”Lapsi nukkuu hyvin ja kohtuullisen paljon, mutta
valveilla ollessaan vie huomioni ja energiani aika
tehokkaasti. Siksi kun han nukahtaa, alkaa

o

“toinen tydpaivani”.

Melko harvoin tai ei koskaan: 48 %
Kommentteja 89.

41 kommentissa vanhempi kertoo erityista tukea
tarvitsevan lapsen tarvitsevan runsaasti apua
yolla. Unta hairitsevia tekijoita esiin nousevat
myo6s kuormittuneisuus, esimerkiksi huoli lapses-
ta tai taloushuolet saattavat herattdaa valvomaan.

"Lapsellani on ympari vuorokautista huomiota
tarvitseva epilepsia. Lisdksi han tarvitsee apua
kyljen kddntamiseen.”

”"Minulle syntyi uniongelmat n. v. 1998, jolloin
vaikeavammaisen kanssa saattoi nukkua noin 4 h
y0ssd, vuorodin isan kanssa, molemmat kavimme
toissa. Epasaannolliseen nukkumiseen on tayty-
nyt vaan tottua, toki se on vaikuttanut jaksami-
seen, muistiin, keskittymiskykyyn ja toiminta-
kykyyn.”

”Poika nukkuu todella huonosti disin ja silloin kun
poika ei ole kotona niin silloin saattaa satunnai-

sesti saada hyvin nukutuksi, mutta padosin nekin
yot menevat asioita miettiessa ja selvitellessa.”
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7B) Saatko riittévdsti lepoa?
N=700, kommentteja 69.

25%

4%
I

Kylla, hyvin. Kylla, tyydyttavasti.

Hyvin tai tyydyttavasti: 29 %
Kommentteja 17.

”Otan paivalla pienia lepohetkia, vaikka en
osaakaan paivasaikaan nukahtaa.”

"Priorisoin levon. Tama tarkoittaa esim. sita etta
harvoin siivoan tai laitan ruokaa.”

”Qisin saan, kun ydhoitaja hoitaa erityislasta.
Paivalla ei ole mahdollisuutta nukkua. Eli jos olisi
huono yo itsella niin ei voi nukkua ollenkaan
paivalla.”

"Heraan harvoin virkedna vaikka pyrin
nukkumaan pitkat younet. Jostain syysta en
palaudu kunnolla.”

En osaa sanoa.

59%

3%
I

Liian vahan. Ei lainkaan.

Liian vahan tai ei lainkaan: 62 %
Kommentteja 46.

Levon vahaisen maaran syyksi nousee ajan puute
ja se, ettd kuormitus on jatkuvaa.

”Lapsen hoitaminen, lapsen asioiden hoitaminen
ja tyo vievat paljon aikaa. Tarvitsisin enemman
lepoa niista.”

"Tilanne kuormittaa 24/7 enka siksi koe ett3
voisin arjessa levata.”

"Tarvitsisin enemman lepoa (unta, rentoa aikaa,
ystavia jne.) arkeen, jokaiselle paiville.
Viikonloput ja lomat ovat usein enemman
kuormittavia kuin rentouttavia, koska olen
ainoana aikuisena vastuussa lapsesta koko ajan ja
normirytmin katkeaminen on lapselle haastavaa.”

”Sovitut arjen avut eivat aina toteudu varsinkin
jos apu on yhden ihmisen varassa.
Lapsiperheiden viikottainen kotipalvelu on
toteutunut kerran kesan jalkeen. Pelkka ajatuskin
ettd kerran viikossa arkena on kaksi tuntia
vapaata auttaa jaksamaan. Kun kaynti kerran
toisensa jalkeen perutaan on pettymys suuri.”

"Yritan levata toissa.”
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7C) Ylldpiddtkd kuntoasi esim. liikkumalla, ulkoilemalla ja syémdilld terveellisesti?

N=700, kommentteja 133.

9%

Kyll3, riittavasti ja
saannollisesti.

28%

Kylld, jonkin verran.

44%
11% 9%
En osaa sanoa. (Valitse Liian vahan. Ei lainkaan.

tdma vaihtoehto myos
silloin, kun sinun olisi
mahdollista
saanndllisesti yllapitaa
kuntoasi, mutta
kaytannossa se ei
toteudu.)

Riittavasti ja sdanndllisesti tai jonkin verran: 37
%
Kommentteja 45.

"Pyrin liikkumaan, mutta monesti minun menoni
joustavat muiden menojen takia, joten
arkiliikunta on hyo6ty- ja tyssa tapahtuvaa -
lilkuntaa, onneksi tyo on liikuttavaa!”

”Ajoittain pystyn urheilemaan ja ulkoilemaan
paljon, mutta joku muutos arjessa tai lapsen
voinnissa voi katkaista hyvan jatkumon ja joudun
taas aloittamaan alusta.”

"Tama hankalaa, koska lapsi ei parjaa yksin.”

”Lasten kanssa yhteinen harrastus antaa tahan
mahdollisuuden.”

On mahdollista sadnnollisesti yllapitaa kuntoa,
mutta se ei onnistu tai ei osaa sanoa: 11 %
Kommentteja 10.

Kommenteissa syyna nousee esille jaksamisen
puute.

"Ei riita motivaatio ja innostus arjen keskella
enda.”

Liian vahan tai lainkaan: 53 %
Kommentteja 77.

30 kommentissa vanhempi mainitsi syyksi oman
ajan puutteen, 42 vanhempaa kertoi, etta
jaksaminen ei riita.

"Ei ole mahdollista, lapselle ei ole hoitajaa, etta
voisin kuntoilla mitenkaan.”

"Voi kun paasisi yksin lenkille, mutta ei viitsi yolla
lahted.”

”Silloin kun mieliala on maassa ei ole energiaa
pitaa itsestdan huolta. Oma vointi korreloi
erityislapsen voinnin kanssa.”

”Jos jaksaisi organisoida, liikunta varmaan
onnistuisi. Mutta kun elama on jo valmiiksi yhta
organisointia.”

"En enda muista sydda, enka saa aikaiseksi [ahtea
lenkille. Voimavarat eivat riitd oman hyvinvoinnin
miettimiseen.”
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7D) Voitko tydssdsi tai opiskelun kautta kehittdd itsedsi ja tehdd itsedsi kiinnostavia asioita?

N=699, kommentteja 77.
36%

18%

Kylla, riittavasti. Kylld, jonkin verran.

Tyo6 tai opiskelu ei ole

24%
9%
Liian vahan. Ei lainkaan.

minulle ajankohtaista
TAl en osaa sanoa.

Riittavasti tai jonkin verran: 54 %
Kommentteja 33.

Kommenteissa kerrotaan, etta tyo voi olla tarkea
hyvinvointia lisdava tekija, mutta myos
kuormitustekija.

”Opiskelu on pelastanut mielenterveyteni. Saanut
uppouduttua toiseen maailmaan. Luin ensin amk-
tutkinnon ja heti perdan paasin yliopistoon.”

"Mielenkiintoinen tyo auttaa jaksamaan.”

”Siksi rakastan tyota, ettd on edes joku paikka
jossa voi kehittya, nauraa, iloita, olla normaalien
ihmisten seurassa.”

”Voin, ja voisin enemman, ellei jarjeton ja
loputon taistelu lapsen hyvinvoinnin eteen
kuormittaisi jokaista pdivaani.”

"Tyo on henkireika, mutta ajottain myos
darimmaisen kuluttavaa..”

"En jaksa kehittaa itsedni tydelamassa. Tykkaan
kylla tyostani, vaikka valilla puuduttaa. Elama
erityislasten kanssa on ollut sen verran
haastavaa, etten jaksa mitdaan ylimaaraista
haastetta tai vastuuta tydssa. Tein pitkdan
80%tyoaikaa, jotta jaksoin erityislapsiperhe-
elamaa.”

Ty6 tai opiskelu ei ole ajankohtaista tai ei osaa
sanoa 12 %
Kommentteja 11.

Kommentoijat mainitsevat joitakin syita, miksi
eivat opiskele tai ole tydelamassa. Eldke,
sairasloma, omaishoitajuus.

”Koen kodin ulkopuolisen tyon liian raskaaksi
yhdistelmaksi omaishoitajuuden kansaa. Se ei
todellakaan ole omaa vapaa-aikaa, vaan
suoranaista kidutusta.”

Liian vdahan tai ei lainkaan: 33 %
Kommentteja 33.

Yhdeksan vanhempaa kertoo, etta kotitilanne
haastaa tyon tekemista. Kahdeksan kertoo
esteeksi oman jaksamisensa rajat. Kahdeksan
vanhempaa kertoo jadneensa kokonaan pois
tyoelamasta.

”Nautin toki tyoni rauhallisuudesta ja siita etta
palkka tulee samalla kun saa nauttia
hiljaisuudesta ja rauhallisesta tyontahdista.”

"En paase koulutuksiin koska en saa lasta
mihinkaan. En pysty joustamaan toissa jotta olisi
aikaa oppia uutta.”

”Pystyisin tyoni puolesta ndin tekemaan, mutta
jaksamiseni ei riitad tahan.”

"En voi edes harkita taysipaivaista tydsopimusta,
joka mahdollistaisi uralla etenemisen.”

”Olen joutunut jaamaan pois tyosta vaikka
haluaisin tehda ehdottomasti omaa tyotani.”
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7E) Onko sinulla vapaa-aikaa, jolloin voit kehittdd itsedsi ja tehdd itsedsi kiinnostavia asioita?

N= 699, kommentteja 77.

27%

4%
|

Kylla, riittavasti.

Kylld, jonkin verran.  Itseni toteuttamisella ei

51%
15%
Liian vahan. Ei lainkaan.

ole minulle merkitysta
TAl en osaa sanoa.

Riittavasti tai jonkin verran: 31 %
Kommentteja 34.

Kahdeksan kommentoijaa kertoo, mita
kiinnostavia asioita he tekevat vapaa-ajallaan
(mainitsevat mm. harrastavansa jotain,
kutovansa, maalaavansa, lukevansa, liikkuvansa
luonnossa). Nelja vanhempaa kertoo, miten
paljon omaa aikaa on: kerran viikossa oma
harrastus + noin tunti tyon ja lasten kotiintulon
valissd; omaishoidon vapaa 4 vrk/kk + tuntihoito
20 h/kk + tukihenkild; omaishoidon vapaat; joka
toinen viikonloppu. Kahdeksan vanhempaa
kertoo, etta aikaa olisi, mutta ei jaksamista tehda
iloa tuovia asioita.

”Kerran viikossa oma harrastus ja arkisin n. tunti
toiden ja lapsen kotiintulon valilla.”

”Pojalla on viikonloppuhoito/ minulla
omaishoidon vapaat 4 vrk/ kk. Nyt on vihdoin
tukihenkilokin josta on oikeasti apua. Tuntihoitoa
20 h/ kk. Edellinen sairasteli ja perui tuloaan
jatkuvasti.”

”)oka toinen vkl.”
”Omaishoidon vapaat.”

"Molemmat vanhemmat osallistuvat lapsen
hoitoon, jolloin saa myos aikaa omille menoille ja
projekteille.”

”0On vapaa aikaa, en kuitenkaan tahdo jaksaa
ldhted harrastamaan esim mitaan.”

Liian vdahan tai ei lainkaan: 66 %
Kommentteja 38.

19 kommentissa vanhempi toteaa, ettd omaa
aikaa ei ole. Kaksi vanhempaa kertoo, etta
vapaata ei siksi, ettd myonnetty tukipalvelu ei
toteudu. Kuusi vanhempaa kertoo, etta ei ole
jaksamista. 7 vanhempaa mainitsee
suurinpiirtein, kuinka paljon omaa aikaa on,
minka siis kokevat riittamattomaksi: muutama
kerta vuodessa (1); lakisdateiset vapaat
(omaishoidon vapaat, 1); viikonloppu/kk (2); kaksi
viikonloppua/kk (2); kun lapset ovat koulussa (1);
aikaa paivittaiselle liikunnalle (1). Yksi kertoo
haaveestaan saada harrastaa kerran viikossa.

"Ei ole vapaa-aikaa, koska lapselle ei ole hoitajaa.
Jos olisi, haluaisin nukkua.”

”Lapset/perhe ensin ja sitten vasta itse...ts. en
juurikaan kerkea omaa aikaa viettamaan.”

”"Minun omaishoitajavapaat eivat toteudu, koska
ei ole palvelun tarjoajaa.”

”Vain ne hetket, kun lapset ovat koulussa. Tanaan
oli 2,5h tallaista aikaa. Silloin pitaa opiskella,
kdyda kaupassa, tehda ruokaa ja siivota. Omaa
aikaa ei ole.”

"Ei ole vapaa-aikaa arjessa yhtaan. Lakisaateisten
vapaiden kesto menee usein kotia siivotessa,
nukkuessa ja levatessa.”

"Haaveissa/suunnitelmissa yksi harrastuksista
viikossa.”
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7F) Onko sinulla mahdollisuus antaa aikaa parisuhteelle / Idheiselle ihmissuhteelle?

N=700, kommentteja 110.

14%
2%

Kylla, hyvin. Kylla, melko hyvin.

Parisuhde / ldheinen

60%
18%
Liian vahan. Ei lainkaan.

ihmissuhde ei ole
minulle tarked TAl en

Hyvin tai melko hyvin: 16 %
Kommentteja 10.

”Hyva avioliitto tukee perhe elamaa.”

"Pyrimme pitdmaan huolta parisuhteesta,
otamme aikaa iltaisin kun lapset ovat menossa
nukkumaan.”

"Erityislapseni kerran kuussa toteutuva pe-su
tilapdishoito mahdollistaa paljon, onneksi myos
muutenkin olemme saaneet jarjestetyksi
parisuhteelle tilaa.”

”Vahiten ehka jaa aikaa parisuhteelle, koska sita
haluaa olla myds lasten kanssa.”

Liian vdahan tai ei lainkaan: 78 %
Kommentteja 93.

Kommenteissa parisuhteessa olevat vanhemmat
kertovat vahaisistda mahdollisuuksistaan antaa
aikaa parisuhteelle. Seitseman vanhempaa
mainitsee ristiriidoista parisuhteessaan.
Vastaajat, jotka eivat ole parisuhteessa, kertovat
kommenteissaan vahaisista mahdollisuuksistaan
etsia ja loytaa parisuhdetta.

"Parisuhde on lapsen hoitamista...”

"Olemme jatkuvasti kiinni lapsessa, eika ketaan
huoli hanta, jotta saisimme omaa aikaa.”

"Puolison kanssa arki on ”lapsysta vaihto”
meininkid.”

0saa sanoa.

"Meilla ei ole mahdollisuutta |dhted kahdestaan
mihinkaan lomalle tai edes osallistua mihinkaan
aikuisten rientoihin. Pienet yhteiset hetket taytyy
|6ytaa arjen keskelta.”

”17,5 vuoden aikana ollaan yhdessa oltu ilman
lapsia 10 iltaa ja yhden viikonlopun.”

”Riitelemme miehen kanssa kasten asioista koska
olemme eri mielté tai vain niin uuvuksissa.”

"Parisuhde on koko ajan vaakalaudalla. Erostakin
on jo puhuttu.”

”Sinkkuna kaikki parisuhdeyritykseni ovat
kaatuneet siihen, ettei uusi kumppani ymmarra,
miten kiinni olen erityisessani. Ja kun en jaksa
siita taistella, kaatuu suhdeyrityksetkin. Haluaisin
kylla hyvan parisuhteen.”

”Parisuhdetta ei ole eika ajan puutteen vuoksi
endd muitakaan ihmissuhteita.”

"Missa ihmeen valissa ehtisi sellaista etsimaan? Ei
tassa treffeille voi lahtea...”
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7G) Onko sinulla mahdollisuus pitdd huolta suhteista ystéviin ja sukulaisiin?

N=698, kommentteja 92.

61%
27%
4% 5%
— |
Kylla, hyvin. Kylld, melko hyvin. Ystavat ja sukulaiset Liian vahan. Ei lainkaan.

eivat ole minulle tarkeita
TAl en osaa sanoa.

Hyvin tai melko hyvin: 31 %
Kommentteja 29 kommenttia.

11 vanhempaa kertoo yhteydenpidon tapahtuvan
paaosin puhelimitse, sosiaalisessa mediassa tai
muutoin viestittelemalla. Kaksi vanhempaa
kertoo ystdvien tapaamisen mahdollistuvan, kun
puoliso huolehtii lapsesta. Kolme vanhempaa
kertoo kuitenkin yhteyden ystaviin kaventuneen
elamantilanteen myota.

”Isovanhempiin, ystaviin jotka voivat tulla meille
kotiin yhteydenpito onnistuu.”

"Yritan viestitelld parin ldheisen ystavan kanssa
omien voimien mukaan.”

"Vuorottelemme eli toinen vanhemmista on
kotona ja toinen vapaalla valilla.”

"Ei ole oikein fiiliksia pitaa yhteytta, kun ei meilla
useinkaan ole mitdan kivaa kerrottavaa. En jaksa
kuulla muiden lasten menestystarinoita.”

"Ystdvista ndaen etenkin vertaisia - erityislasten
yksinhuoltajaditeja. Se tuntuu kovin
yksipuoliselta. Sosiaalinen piiri on kaventunut
todella paljon erityislapsen takia, mutta myos
avioeron myota. Pariskunnat tapaavat usein
pariskuntia.”

Liian vdahan tai ei lainkaan: 66 %
Kommentteja 59.

28 vanhempaa kertoo, etta tapaamiset jaavat
ajan tai voimien puutteen vuoksi. 15 vanhempaa
kertoo, etta kokee jaavansa ulkopuoliseksi
ystavapiirissa, sosiaalinen piiri on kaventunut
eldméantilanteen myo6ta ja/tai ystavia on hyvin
vahan tai ei lainkaan. 10 mainitsee pitdvansa
yhteytta sukuun ja ystaviin puhelimitse,
sosiaalisen median tai viestittelyn kautta.

”)Jaan ulkopuolelle, koska en juurikaan paase
osallistumaan ystavaporukoiden juhliin tms
tapaamisiin.”

”"Minulla on mahdollisuus pitaa yhteytta ystaviini,
mutta olen vain ollut lilan uupunut tehdakseni
sitd. Osa ystavistani tietaa millaista kriisia
perheemme elda lapi ja on itse tullut luokseni.
Arvostan sita suuresti ja rakastan heitd, mutta
samalla tiedan, miten raskasta seurani on juuri
nyt ja siksi valtan ystavien seuraa. En halua olla
heille taakaksi, olen aina ennen ollut se, joka
auttaa ja jaksaa kuunnella muiden huolia.”

"En ehdi tai jaksa nahda kavereita. Ja kun
erityisen asiat pyorii usein paassa eika niista voi
useimmille puhua, koska eivat ymmarra, niin on
helpompaa olla nakematta. Olen menettanyt
paljon kavereita viime vuosina.”

"Ystdvia ei enda ole. Ne ovat jadneet lasten
myo6ta. Kun ei ole ollut aikaa pitaa yhteytta niin
mitenpa suhteet pysyisi ylla? Ei mitenkdan.”
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7H) Onko sinulla mahdollisuus osallistua vertaistukitoimintaan?

N=694, kommentteja 133.

21%

5%
I

Kylla hyvin, saan
vertaistukea ja annan
sitd myos muille.

Hyvin, antaen vertaistukea myos muille tai
melko hyvin: 26 %
Kommentteja 45.

Kommenteissa vanhemmat kertovat tavoistaan
osallistua vertaistukitoimintaan. 18 mainitsee
verkon kautta tapahtuvan vertaistukitoiminnan.
Yhdeksan vanhempaa mainitsee erikseen, etta
vertaistuki on tarkeaa.

"Tama hyvin tarkeaa. llman tata en jaksaisi.”

"Vedan itse vapaaehtoisena vertaistukiryhmaa
lasten omaishoitajille omalla kylalla jonka 4-vuot-
ta sitten tanne ideoin koska ei taala sellaista edes
ollut.”

”Luojan kiitos on vertaistoimintaa! Se on kantava
voima niin meille aikuisillekin kuin lapsille.
Vertaistukitapahtumia odotamme aina innolla.”

"Hyvin netin kautta verkossa muuten ei.”

Vertaistuki ei ole tirkeda tai ei osaa sanoa: 19 %
Kommentteja 20.

Kaksi vanhempaa kertoo, etta vertaistuki oli

tarkeaa aiemmin, kun lapsi on pieni. Kahdeksan
vanhempaa kertoo, etta ei ole I6ytanyt itselleen
sopivaa vertaistukitoimintaa. Nelja vanhempaa
kertoo kokeneensa vertaistuen kuormittavaksi.

"En talla hetkellad kaipaa vertaistukea. Tai jotenkin
en osaa nyt hakeutua sen adarelle. Haluaisin etta
se olisi voimavara eika lisdvoimasyoppo. Joskus
aiemmin osallistuin ja koin niin — vertaistukiryh-

Kylla, melko hyvin.  Vertaistuki ei ole minulle
tarkeaa TAl en osaa

37%

17%

Liian vahan. Ei lainkaan.

massa ikaan kuin kilpailtiin, kenen arki on raskain-
ta ja vaikeinta...! Haluaisin |0ytaa porukan, jossa
saisi olla sellainen kuin on, eika tarvitsisi esittaa
kenellekdan mitaan.”

Liian vdahan tai ei lainkaan: 54 %
Kommentteja 68.

20 vanhempaa tuo kommentissaan esille, etta
sopivaa vertaistukea tai vertaistukiryhmaa ei ole
|6ytynyt. Vertaistukitapaamisiin osallistumisen
esteend mainitaan ajan, oman jaksamisen tai
lastenhoidon puute. Lisaksi esteina voivat olla
tilaisuuksien huonosti sopiva ajankohta tai
hankala sijainti. 7 vanhempaa kertoo, ettei omalla
paikkakunnalla ole vertaistukiryhmaa tai ryhman
toiminta on loppunut koronan myéta. 18
vanhempaa mainitsee kuitenkin osallistuvansa
sosiaalisen median vertaistukiryhmiin.

"Toivoisin tata, mutta en ole loytanyt
vertaistukea.”

"Paikkakunnallani on vahan vertaistukitoimintaa
ja ne ovat ilta-aikoina, kun pitaisi jo olla
laittamassa lasta nukkumaan.”

”Lahinna fb.ssa. Vertaistukea ei juurikaan ole
saatavilla siten, ettd myos lastenhoito olisi
jarjestetty. Toivoisin my0s etta se ei veisi liikaa
aikaa eli sijainti (jos tapaaminen) olisi
kohtuullinen.”
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8. Palvelujen vaikutus hyvinvointiin

8A) Miten ldhiympdriston palvelut vaikuttavat sinun hyvinvointiisi?

N=699, kommentteja 84.

34%

9%

Lahiympariston palvelut Lahiympadriston palvelut Lahipalveluilla ei ole  Palvelut eivat riittavasti

32%

11%

Palvelujen puute,

lisadvat merkittavasti lisddvat jonkin verran vaikutusta hyvinvointiini lisaa hyvinvointiani, sillda toimimattomuus tai se,

hyvinvointiani. hyvinvointiani.

Lisdavat merkittavasti tai jonkin verran: 43 %
Kommentteja 28.

Lahipalveluista vanhemmat mainitsevat kirjaston
(8 kommenttia), Iahikaupan tai ostoskeskuksen
(6), kulttuuritarjonnan (5), kahvilat tai ravintolat
(3), uimahallin (2), kansalaisopiston (2). Kaksi
vanhempaa kertoo hyddyntavansa lahipalveluja
yhdessa lapsen kanssa.

”0Olen melko sidottu kotiin, ja voin olla poissa vain
lyhyita aikoja. On tarkeda ettd kodin Iahelld on
kirjasto, kivoja kahviloita yms.”

”Lahella olevat palvelut, kirjasto, kauppakeskuk-
set, ravintola ja museot lisdavat hyvinvointia,
lapsen kanssa on tarkeaa kayda ulkona, ravinto-
loissa ja museoissa ja ndhda uusia asioita.”

”"Meilla on kdavelymatkan paassa peruspalvelut ja
arki toimii niilla hyvin! Mutta harrastamaan en
itse padse.”

TAl en osaa sanoa.  palveluja on lilan vdhan, ettd minun eiole

palvelut eivat ole mahdollista hyddyntaa
toimivia tai minulla on |dhiympariston palveluja
lilan vahan vahentda hyvinvointiani.
mahdollisuuksia
hyodyntaa palveluja.

Eivat riittavasti, silla palveluja lilan vahan, ne
eivat ole toimivia tai lilan vdhdn mahdollisuuksia
hyodyntaa palveluja tai palvelujen puute, toimi-
mattomuus tai se, ettd vanhemman ei ole
mahdollista hyédyntaa lahiympariston palveluja
vahentaa hyvinvointia: 43 %

Kommentteja 50.

Lahipalvelujen kdyttamisen esteenad mainitaan
oman ajan tai lastenhoidon puute (18 komment-
tia), jaksamisen puute (7) ja rahan puute (9).
Kolme vanhempaa kertoo, ettei voi yhdessa
erityista tukea tarvitsevan lapsensa kanssa
hyodyntaa lahipalveluja. 12 vanhempaa kertoo,
ettei ldhipalveluja ei juuri ole tarjolla. Nelja
vanhempaa mainitsee, etta erityista tukea
tarvitsevalle lapselle ei ole harrastustoimintaa.

”Niilla ei kdytannossa ole minulle valia, koska en
pysty niitd hyddyntamaan. Autistinen lapsi ei voi
kdyda ko. paikoissa.”

”Rahatilanteemme estda minua kayttamasta
maksullisia palveluita kuten liikuntapalveluita
joista kovasti nauttisin ja koen niiden tuovan
voimia arkeen. Kirjasto on ahkerassa kaytdssa.”

"Vaikeasti kehitysvammaisille lapsille ja nuorille
suunnattuja harrastuksia on kunnassamme
erittdin vahan.”
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8B) Saatko tarvitessasi tukea ja opastusta lapsesi erityisiin tarpeisiin liittyviin kysymyksiisi?

N=698, kommentteja 120.

37%

4%
I

Kylla, hyvin. Kylla, melko hyvin.

En tarvitse tallaista

45%

8%

Liian vahan. Ei lainkaan.

tukea tai opastusta.

Hyvin / Melko hyvin: 41 %
Kommentteja 44.

Kommenteissa tuen ja opastuksen antajina
mainitaan erikoissairaanhoito (13 mainintaa),
varhaiskasvatus tai koulu (8), terapeutit (5),
jarjestot (4), kehitysvammapoliklinikka (2),
psykologi (2), neuropsykologinen valmentaja (2),
vammaispalvelu (1) ja kuntoutusohjaaja (1).
Kahdeksan vanhempaa kertoo, ettd vanhemman
pitaa itse olla hyvin aktiivinen, jotta 16ytyy taho,
josta saa tukea ja opastusta.

"Kuntoutusohjaaja on tarkea henkild, hanelta tai
hanen kauttaan saa apua mihin tahansa asiaan.”

"Lapsella nyt erinomainen paikka erityisluokalla,
poliklinikkakontakti ollut hyva, sairaalasta saatu
erittdin hyvaa tukea. Valilla sitd jaa kuitenkin
todella yksin asioiden kanssa.”

”Useamman vuoden odotuksen jalkeen
vertaistukiryhmassa.”

”Kylla melko hyvin: mutta johtuen siita, ettd on
aikanaan laittanut ns paukkuja siihen, ettd on
verkostoitunut ja tietdd mista tukea ja vastauksia
osaa hakea.”

Liian vdhan / Ei lainkaan: 53 %
Kommentteja 66.

Kommenteissa vanhemmat tuovat esille petty-
mystdan palvelujen hajanaisuudesta ja siita, etta

on vaikea saada tukea ja neuvoja heidan kysy-
myksiinsa liittyen lapsen erityisen tuen tarpeisiin.
Viisi mainitsee, ettei lapsella ole hoitavaa tahoa.
10 kirjoittaa, ettei tieda, kenelta kysya. Nelja
kertoo ongelmista, joita on seurannut lapsen hoi-
don siirtdmisesta erikoissairaanhoidosta perus-
terveydenhuoltoon. 22 vanhempaa kertoo koke-
vansa, ettd vastaukset on etsittava itse esimer-
kiksi vertaisilta tai verkosta. Viisi vastaajaa
mainitsee, etta lapsella on harvinaissairaus.

”Koen pikemminkin, ettd joudun olemaan itse
konsultti joka suuntaan, varsinkin kouluun.
Milloin joku muu ottaa kopin naista asioista?”

"Tukea tai opastusta ei saa ellei osaa kysya oikei-
ta kysymyksia juuri oikeasta paikasta. Ei ole ole-
massa yhta paikkaa, tai henkil63, josta tietoa voisi
saada, eika sita tarjota, ellei itse osaa kysya. Pom-
pottelua henkilolta toiselle ja virastosta toiseen.”

”Kaikki palvelut hajallaan. On pompoteltu
hoitavien tahojen valissa monta kertaa. Yksi taho
ei tee sitd, toinen tata. Ei kuuluta sinne eika
tanne. Palvelut ovat sita etta tdssa diagnoosi
papereiden perusteella, tassa esitteet.
Kuntoutusvaihtoehdot luetellaan ja itse pitaa
paattda niista ne vaihtoehdot. Olemme
kuntouttaneet lapsemme monelta osin itse kun
apua ja tukea ei ole ollut saatavilla.”

”"Ndama on aina taytynyt itse selvittda tai kuulla
muilta vanhemmilta.”
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8C) Saatko tarvitessasi tukea ja opastusta erityislapsen sisaruutta koskeviin kysymyksiisi?

N=585, kommentteja 54.

44%
0,
18% 22%
I
Kylla, hyvin. Kylla, melko hyvin. Perheessa ei ole muita Liian vahan. Ei lainkaan.

lapsia (sisaruksia) TAl en
tarvitse tallaista tukea ja

Hyvin tai melko hyvin: 20 %
Kommentteja 9.

Vanhemmat mainitsevat saavansa tukea
sisarukselta itseltdan, hoitotaholta, koulusta,
perheterapeutilta ja vertaisilta (yksi maininta
kustakin). Jarjestoiltad tukea kertoi saavansa kaksi
vanhempaa.

Liian vdahan tai ei lainkaan: 66 %
Kommentteja 41.

Kommenteissa vanhemmat tuovat esille, etta
tarvitsisivat apua sisaruksen asioissa. Yksi
vanhempi kertoo aiemmin saaneensa riittavaa
apua lastenpsykiatrian poliklinikalta, mutta tuki
on paattynyt. Kahdeksan vanhempaa kertoo
saaneensa jonkin verran apua (perheneuvolasta
tai jarjestolta), mutta kokivat sen riittamatto-
maksi. Useimmissa kommenteissa vanhemmat
kertoivat sisaruksen jadavan palvelujarjestelmassa
huomiotta, eivatka tieda, mista voisi saada apua.
Kaksi vanhempaa tuo esille, etta he toivoisivat
lastenhoitoapua erityista tukea tarvitsevalle
lapselle, jotta vanhemmalla olisi aikaa
sisarukselle.

"Emme oikein aina tieda mita kertoa veljelle
sisaren asioista. Heilla ei ole juuri minkaanlaista
suhdetta toisiinsa.”

”Sisaruksille olen yrittanyt etsia sopivaa tukea,
mutta sellaista ei ole [6ytynyt.”

opastusta.

"En ole saanut koskaan ja tuntui ettd muut lapset
jaivat aika vahalle huomiolle ja nyt he asuvatkin
sitten jo pois kotoa ja mennytta et saa takaisin.”

”Niin kauan kuin oli erikoissairaanhoidon
lastenpsykiatrian asiakkuus, pddasimme kerran
kuussa puhumaan perheen asioista psyk.
sairaanhoitajan kanssa. Tasta oli suuri apu. Kun
lapsi taytti 13, kaikki tuki loppui.”

”Avunpyyntoni vastattiin, ettd koska han ei kuulu
tukitoimien piiriin, ei asia koske heita.”

”Kerran sosiaalipdivystys kysyi tarvitaanko
keskusteluapua sisarukselle. Vastasin, etta
todellakin tarvitaan. Ei kuulunu mistadan mitaan
sen jalkeen.”

”Jos joku voisi joskus tulla tanne kotiin
auttamaan, jolla olisi osaamista nadiden lasten
kanssa niin voisimme joskus vieda vaikka
elokuviin "normaalia" lastamme.”
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8D) Saatko tarvitsemaasi tukea ja palveluja (seuraaviin tilanteisiin):
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Kylla, hyvin / | En tarvitse tdhan | Liian vahan / Ei
Jonkin verran tukea TAl en lainkaan (%)
(%) 0saa sanoa (%)
Arjen sujumiseksi 31 13 57
Omien voimavarojesi ja jaksamisesi tukemiseksi 21 6 74
Oman hyvinvoinnin hoitamisen 16 9 75
mahdollistamiseksi
Ty6ssa kdaymisen tai opiskelun mahdollistamiseksi 36 21 43
Parisuhteeseen 12 21 68
Perheen sosiaalisen hyvinvoinnin 15 19 66
mahdollistamiseksi
Perheen taloudelliseen toimeentuloon 22 26 52
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8E) Miten tukitoimet ja palvelut vaikuttavat mahdollisuuteesi eléié omanndkéistdsi, hyvdd eldmdd?

N=696, kommentteja 58.

26%

3%
I

38%

18%

Tukitoimet ja palvelut  Tukitoimet ja palvelut  Tukitoimet ja palvelut  Tarjotut tukitoimetja  Tarjotut tukitoimet ja
tukevat ja jossain maarin tukevat ja eivat vaikuta tapaan, palvelut tai niiden puute palvelut tai niiden puute

mahdollistavat omien  mahdollistavat omien  jolla eldn TAl en osaa

valintojeni mukaista valintojeni mukaista
elamaa. elamaa.

Tukevat ja mahdollistavat / Jossain maarin
tukevat ja mahdollistavat: 29 %
Kommentteja 17.

"Tukitoimet mahdollistavat tydssakaynnin seka
suvun luona vierailut ja muut lyhyet matkat pois
kotoa, jotka ovat todella tarkeita.”

"Tottakai ndama helpottavat sita eldamas, olisin
varmasti burnoutissa jos pitdisi vaan yrittaa toissa
olla kun sielta joutuisi jatkuvasti olemaan poissa.”

”OQlisi kivaa jos vammainen itse otettaisiin
mukaan palvelujen suunniteluun eika vain asioita
maarata riippumatta siitd haluaako han jonnekin.
Kumminkin on tukitoimia arjessa jotka
mahdollistavat suht sujuvan arjen.”

"Tarjotut tukitoimet seka helpottavat etta
vaikeuttavat elamaani, kun tukitoimet eivat ole
juuri sellaisia joita tyttareni tarvitsisi.”

vaikuttavat siihen, maarittavat
millaisia eldamanvalintoja  eldamanvalintojani.
voin tehda.

Tarjotut tukitoimet ja palvelut tai niiden puute
vaikuttavat elamaénvalintoihin / maarittavat
elamanvalintoja: 56 %

Kommentteja 36.

”Rajoittaa suuresti jos ei mahdollisuutta omaan
aikaan ole. Silloin ei valintoja, joissa lapsi ei ole
mukana, voi tehda.”

"Elamme taysin lapsen ehdoilla, tukitoimet ovat
riittdmattdomat vanhempien eldman mahdollista-
miseen.”

"Tassa on se ristiriita ettd koen myos erilaiset
tukitoimet epamiellyttavinag, esimerkiksi
omaishoidon kautta kdytéssamme oleva
lastenhoitaja..... enhdn mina olisi sellaista
halunnut, vaan normaalin elaman, ilman sita etta
joudun paastamaan kotiini tuntemattomia
ihmisia vain siksi etta itsestani riippumattomista
syista arki on raskasta.”

”Elama on kuin 24/7 kotisairaalaa.”
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8F) Kuinka tyytyvdinen olet viranomaisten antamaan tietoon ja ohjaukseen sosiaali- ja terveyspalveluista

(palveluohjaukseen)?
N=700, kommentteja 144.

18%

2%

Hyvin tyytyvainen. Melko tyytyvdinen.

Emme tarvitse

40%

30%

Melko tyytymaton. Hyvin tyytymaton.

palveluohjausta TAl en
0saa sanoa.

Hyvin tyytyvdinen / melko tyytyvéinen: 20 %
Kommentteja 18.

Kommenteissa vanhemmat kertovat saaneensa
ohjausta palveluista, mutta myds siita, etta omaa
aktiivisuutta on tarvittu. Kolme mainitsee resurs-
sien puutteen estavan palvelujen toteutumisen.

”Olen itse hakenut kaiken tarvittavan tiedon ajan
myo6ta. Ulkopuolista palveluohjausta on saatu
tarvittaessa. Lasten hoitavat |aakarit erinomainen
tiedonlahde. Kouluterveydenhuolto ja oma TK
todella hyva paikka saada tietoa, mikali sita
tarvitaan. Oma kunta mahdollistaa sen, etta
palvelut saatavissa erinomaisesti, on kokemusta.”

"Hoitavan sairaalan kautta olemme saaneet hyvin
tietoa ja ohjausta.”

”Lapsen asioissa on hyvin neuvottu ja ohjattu
eteenpdin. Vanhempana koen, etta erityislapsen
vanhempi itse jaa tyhjan paalle ja ilman tarvitse-
maansa tukea esim. kuormittuneena ja
uupuneena.”

”Ohjataan kylla mutta todetaan etta ei ole
mahdollisuutta toteuttaa myonnettyja
palveluita.”

Melko tyytymiton / Hyvin tyytyméatén 70 %
Kommentteja 113.

Vanhemmat kertovat kommenteissaan tiedon-
saannin vaikeuksista, palvelujarjestelman pirsta-
leisuudesta ja ettd palveluista on itse otettava
selvaa. Vanhemmat kertovat saaneensa myos

virheellista tietoa ja kokemuksestaan siita, etta
palvelujen saamiseksi vanhemman on tunnet-
tava lakipykalat, osattava vaatia ja "vaantaa”.

"Eivat anna tietoja oikea-aikaisesti tai ollenkaan
spontaanisti. Jos itse osaa kysyd, voi saada jotain
tietoa.”

”Juuri mitdan ei kerrottu kysymatta ja itse olisi
pitdanyt tietaa mita kysya, eli kdytannossa
mahdoton yhtalo.”

"Monesti ei osata viranomaisten toimesta ohjata
ja kertoa oikeista palveluista. Vertaistuen kautta
olen saanut neuvoja enemman.”

”Usein tuntuu silt3, etteivat he itsekkaan tieda
miten esimerkiksi kaikki hakemus hassakat
menevat. Ovat usein antaneet vaaraa tietoa ja
aiheuttaneet sitd kautta meille lisshommia.”

”Asenne on se, ettd mitdan tukitoimia ei haluta
antaa vaan taistelemalla joudutaan asioita
ajamaan. Olemme aivan loppu tilanteeseen.”

”Palveluohjaus pitdisi lailla saataa pakolliseksi
kaikille perheille palveluihin/avun piiriin
hakeutumisen alkuvaiheessa. Nyt palveluja saa,
jos tietda mita voi saada, kuulee toiselta aidilta
vinkkeja tai osuu semmoinen ammattilainen
kohdalle kuka kertoo. Alueelliset erotkin ovat
tdssa asiassa valtavat.”

"Ei riita ettd saa tietoa kerran vuonna 2019.
Pitaisi olla saannollinen tarkastus aika-ajoin onko
tarpeet muuttuneet.”
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8G) Onko sinun ja perheen ndkemys otettu huomioon lapsesi ja perheesi tukitoimia ja palveluja

suunnitellessa?
N=694, kommentteja 78.

33%

6%
I

Riittavasti. Melko hyvin.

Emme tarvitse yksil6llisia

44%

9%

Liian vahan. Ei lainkaan.

tukitoimia tai palveluja
TAl en osaa sanoa.

Riittavasti tai melko hyvin: 39 %
Kommentteja 23 kommenttia.

Kaksi vanhempaa kertoo olevansa tyytyvainen
palvelujen jarjestymiseen, kolmen mukaan
muutosta parempaan on tapahtunut viime
aikoina. Viisi vanhempaa kertoo kommentissaan,
ettd ovat kokeneet tulleensa kuulluksi, mutta siita
huolimatta tarpeeseen vastaavaa palvelua ei ole
jarjestynyt. Nelja vanhempaa kertoo kokemukses-
taan siita, ettd nakemyksen huomioiminen
palveluiden jarjestymisessa vaatii vanhemmalta
sitkeyttd, vaatimista tai taistelua.

”"0Oma kokemus Paijat-Hameen keskussairaalan
toimintatavasta on todella positiivinen.”

”Aiemmin liian vdahan ja nyt ndyttaa tapahtuneen
muutos parempaan.”

"Harmillisesti vaan tarvittavia palveluita ei ole
tarjolla vaikka nakemyksemme onkin otettu
huomioon.”

”"Melko hyvin, mutta se on vaatinut hirveaa
taistelua.”

Liian vahan tai ei lainkaan: 53 %
Kommentteja 50.

Vanhempaa kertovat kokemuksistaan siita, ettei
heita ole kuultu eikd ymmarreta, mika lapsen ja
perheen tilanne on. Osa kommentoi, etta vaikka
heitd on kuultu, lapsi ja perhe ovat jaaneet ilman
tarpeeseen vastaavia palveluja. Ongelmat lapsen
oppimisen suunnitelman laatimisessa mainitsee
kaksi vanhempaa.

”0Olen voimakkaasti joutunut ajamaan lapsen
asioita ja tuntuu ettei kukaan ymmarra mita
vaikea vammaisen lapsen hoito vaatii didilta ja
muulta perheelta.”

"Annetaan ymmartaa, etta perheen tilanne on
ymmarretty, mutta silti ei saa riittdvasti palveluja
joita tarvitsisi. Perustelut ovat monesti omituisia.
Puhutaan kauniisti, mutta vedetdan tiukat rajat.
Yksilollisyys ei toteudu.”

"Ndakemyksemme on otettu huomioon, mutta
palveluja ei ole silti jarjestynyt tarpeen mukaan.”

"Tarjotaan aivan toimimattomia asioita esim
palvelusetelid, jolla ei saa mitdan palvelua.”

”Esim. HOJKS tulee suunnitella perheen kanssa.
Kuitenkin kaytannossa koulu tekee sen ja meille
lahetetdan se ilmoituksella, korjaile jos on jotain.”
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8H) Miten lapsen ja perheen tukitoimet ja palvelut on suunniteltu?

N=698, kommentteja 81.

33%

7%

Tukitoimet ja palvelut onTukitoimet ja palvelut on
suunniteltu hyvinja  suunniteltu melko hyvin
kirjattu suunnitelmaksi ja kirjattu

Emme tarvitse
suunnitelmaa
tukitoimien ja

33%

23%

Tukitoimien ja palvelujenTukitoimien ja palvelujen
tilanne on melko sekava. tilanne hyvin sekava ja
Palveluista ei ole laadittu ~ tunnen eldvdamme

(kuten palvelu- tai suunnitelmaksi (kuten palveluiden suunnitelmaa TAl palveluviidakossa TAl
asiakassuunnitelmaksi). palvelu- tai toteuttamisesta TAl en suunnitelma on laadittu, olemme jaaneet vaille
Palvelujen kokonaisuus asiakassuunnitelmaksi). 0saa sanoa. mutta se ei riittavasti tarvitsemiamme

on selkea ja tieddmme, Palvelujen kokonaisuus
keneen olemme on meille kohtalaisen
yvhteydessa missakin selked. Tieddamme
asiassa. useimmiten, keneen
olemme yhteydessa
missakin asiassa.

Tukitoimet ja palvelut on suunniteltu hyvin tai
melko hyvin ja kirjattu suunnitelmaksi.
Vanhempi tietda keneen on yhteydessa missakin
asiassa tai tietad useimmiten: 40 %
Kommentteja 17.

Kolme vanhempaa ilmaisi kommentissaan
tyytyvaisyytensa laadittuun suunnitelmaan.
Kommenteissa vanhemmat kertovat erilaisista
ongelmista koskien suunnitelmaa, palvelujen
toteutumista tai sitd, etta eivat tavoita palveluista
vastaavia tyontekijoita.

”On kirjattu suunnitelma ja tiedetdaan henkild
jolle soittaa.”

”Palvelukokonaisuus on selvd, mutta riittamaton
ja huonosti arkeamme palveleva.”

"Palvelut mydnnetdan mutta tekijoita ei ole.
Myonnetyt palvelut eivat toteudu. Onko silloin
tehty riittavasti?”

selkeytd tukitoimien ja palveluja.
palvelujen tilannetta.

”Lahdet&an siita, etta koko palvelusuunnitelmaa
ei olisi laadittu ellen olisi itse sitd ymmartanyt
kysya. Lisdksi palveluita ei mydnneta, ennen kuin
"kasky" tulee muutoksenhaun kautta parin
vuoden paasta ylemmalta viranomaiselta.”

"Ehon laatiminen on kylld herattanyt kysymyksia.
Sita ei ole tehty yhdessa meidan kanssa. Tiedan,
mika se on, mutta jos en tietaisi, kukaan ei
selittaisi, mika se on.”

”Aina en muista mita kautta minkakin
tukimuodon olemme saaneet ja kun
henkilokuntakin vaihtuu, niin kehen milloinkin
olla yhteydessa.”

Tukitoimien ja palvelujen tilanne melko tai hyvin
sekava: Yhteensa 56 %

e Palveluista ei ole suunnitelmaa tai jos
sellainen on laadittu, se ei riittavasti
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selkeyta tukitoimien ja palvelujen
tilannetta: 33 %

e Tuntee eldavansa palveluviidakossa tai
perhe on jadnyt vaille tarvitsemiaan
palveluja: 23 %

Kommentteja 59.

Vanhemmat kuvaavat kommenteissaan eri tavoin
sekavaa tilannetta palvelujen suhteen.
Vanhemmat kertovat, kuinka palvelujen
kokonaiskuvan hahmottaminen on jaanyt
vanhemman tehtavaksi, eivitkd vanhemmat aina
tieda, mihin tahoon tai keneen henkildon he
voisivat olla yhteydessa lapsensa asioissa. 12
vanhempaa mainitsee erikseen, etta palvelu- tai
asiakassuunnitelmaa ei ole laadittu. Kolme
vanhempaa ei tiedd, mika on palvelu- tai
asiakassuunnitelma ja minka tahon kuuluisi laatia
sellainen. 11 vanhempi mainitsee, etta vaikka
suunnitelma on laadittu, se on puutteellinen,
suunnitelmaa ei ole paivitetty tai suunnitellut
tukitoimet ja palvelut eivat ole toteutuneet.

”Kukaan ei ole vastuussa kokonaisuudesta (paitsi
mina itse) ja meita on valilla palloteltu luukulta
toiselle.”

"Meilla ei ole palvelusuunnitelmaa. Kukaan ei ole
tehnyt kokonaiskuvaa lapsen tilanteesta. Jos en
olisi aktiivinen, kukaan ei tietdisi mitdan mistaan.
Lapsella on HOJKs ja tietenkin terapioihin liittyen
kelaan on tehty kuntoutussuunnitelma. liman
minun aktiivisuutta eri tahot eivat kuitenkaan
tietaisi toisistaan ja hyodyntaisi toistensa ammat-
titaitoa. Pahimmillaan on ollut tilanteita, joissa
esim. terapeutit ja kuntouttava paivakoti toimivat
ristiriitaisesti lapsen kuntoutuksessa ja hoidossa.”

”Kuka taman suunnitelman laatii? Jokaisella
taholla tuntuu olevan oma suunnitelma.”

”Palvelusuunnitelma on laadittu, mutta se on
hyvin puutteellinen.”

”0n tehty suunnitelma mutta sen toteutusta ei
ole seurattu.”

”Suunnitelmat on olemassa, mutta palveluita ja
tukea ei saada, niitd ei myonneta.”
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Vanhempien arvio kysymyksista hyvinvoinnin itsearvioinnin tyokaluna

Vastaajia pyydettiin arvioimaan kysymyksia vaittamien avulla (vastausprosentit pyoristetty
kokonaisluvuiksi). 95 % vastaajista oli taysin tai jokseenkin samaa mielta siitd, ettd kysymykset tavoittivat
vammaisen ja erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien hyvinvoinnin kannalta tarkeita asioita. Alle 1 %
oli jokseenkin eri mielta, yksikdan vastaajista ei ollut taysin eri mielta. (n=680; kuva alla.)

92 % vastaajista oli taysin tai jokseenkin samaa mielta siitd, ettad vastauksia olisi tarkea huomioida palveluja
suunnitellessa. Jokseenkin eri mieltd oli alle 1 %, yksikaan ei ollut taysin eri mieltd. (n=676; kuva alla.)

Kysymykset kasittelivat hyvinvointini |

. e . I'5 % 46 %
kannalta tarkeita aiheita > ¢

Vastauksiani olisi tarkea huomioida _

. . 17 % 60 %
palveluja suunnitellessa I
MW Tdysin samaa mielta Jokseenkin samaa mielta
En osaa sanoa W Jokseenkin eri mieltd

M Taysin eri mieltd

75 % vanhemmista oli taysin tai jokseenkin sitd mieltd, etta vastaaminen auttoi hahmottamaan heidan
omaa hyvinvointiaan. Jokseenkin tai taysin eri mielta oli 7 % vanhemmista. 18 % vanhemmista vastasi, ettei
osaa sanoa. (n= 680; kuva alla.)

56 % vastaajista oli taysin tai jokseenkin samaa mielta siitd, ettd vastaaminen sai heidat pohtimaan, miten
itse voisi edistdd omaa hyvinvointia. Jokseenkin tai taysin eri mieltd oli 19 %. 25 % vastasi, ettei osaa sanoa.
(n=673; kuva alla.)

53 % vastaajista oli taysin tai jokseenkin samaa mielta siitd, vastaaminen auttoi hahmottamaan, mihin han
tarvitsee muiden apua tai palveluja. Jokseenkin tai tdysin eri mieltd oli 18 %. 29 % ei osannut sanoa. (n=676;
kuva alla.)

Vastaaminen auttoi hahmottamaan :
omaa hyvinvointiani o
Vasta.a.mlne.n S"E?.I pohtlmaa.n, m.lte.n |t.se 5 9% 14 % P
voisin edistaa omaa hyvinvointiani
Vastaaminen auttoi hahmottamaan,
mihin tarvitsen muiden apua ja/tai KEald = 222
palveluja . o A .
B Tdysin samaa mielta Jokseenkin samaa mielta
M En osaa sanoa M Jokseenkin eri mielta

W Taysin eri mielta
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Pohdinta

Lapsen vammaisuus ja erityisen tuen tarve vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin ja elamaan. Palvelut
muodostavat vammaisen tai muista syista erityista tukea tarvitsevan lapsen eldaman perustan, ja lapsen
palveluilla on suuri vaikutus myds muun perheen elamaan ja hyvinvointiin. Myos perheenjasenilla voi olla
palvelujen tarvetta. Palvelujen tarve voi syntya lapsen erityisyyden mukanaan tuomista haasteista tai
paradoksaalisesti siitd, ettd lapsen palvelujen kadyttamiseen liittyy paljon jarjestelemistd ja muuta tyots,
jotka kuormittavat huoltajaa (ks. esim. Sarkikangas 2020). Onkin hyvin tarkeas, etta palveluja
suunniteltaessa ja jarjestettdessa otetaan huomioon kaikkien perheenjasenten hyvinvointi.
Vanhempien/huoltajien hyvinvointiin tulee kiinnittda huomiota myds siksi, ettd vanhemman hyvinvoinnin
tiedetdan vaikuttavan suuresti lasten hyvinvointiin (Mikolajczak ym 2019).

Erityislapsiperheen elamaan saattaa kuulua asioita, jollaisia lapset ja perheet eivat tavallisesti joudu
kohtaamaan. Kyselyssa kadytetyt kysymykset koottiin tydpajoissa yhdessa vammaisten ja erityista tukea
tarvitsevien lasten vanhempien kanssa tavoitteena luoda juuri heidan elamantilanteeseensa sopiva tydkalu
hyvinvoinnin itsearviointiin. Kyselyyn vastanneiden vanhempien arvion mukaan tassa on onnistuttu hyvin,
ja kysymyspatteristo tavoittaa hyvin heidan hyvinvointinsa kannalta tarkeita asioita heiddn omassa
elamantilanteessaan.

Kyselyn kysymykset kertovat siis jo itsessdadn, millaisia asioita vammaisten ja erityistad tukea tarvitsevien
lasten vanhemmat kokevat tarkeiksi hyvinvointinsa kannalta. Kysymykset ovat vanhempien itsensa
valitsemia, eika niita laadittu minkaan taustateorian pohjalta. Siitd huolimatta kysymysten voi nahda
suurelta osin sopivan itsemaaraamisteorian esittamiin psykologisia perustarpeisiin. ltsemaaradamisteoria on
yksi talla hetkelld eniten tutkituista motivaatio- ja tarveteorioista ja siihen liittyva psykologisten
perustarpeiden tutkimus pyrkii I6ytamaan kokemukset, joita ihminen tarvitsee voidakseen hyvin.
Psykologisia perustarpeita ovat autonomian tarve, kyvykkyyden (itsensa toteuttamisen) tarve ja
yhteenkuuluvuuden tarve. Suomalainen filosofi Frank Martela esittaa, etta neljas tarkea perustarve on
hyvan tekemisen tarve (Martela 2020).

Kysely tuotti laajasti tietoa vammaisen ja erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhempien hyvinvoinnin tilasta
tdman paivan Suomessa. Vaikka kysymyksia oli paljon (40 kpl), vastausprosentti oli erittdin korkea viimeisiin
kysymyksiin ja aina palautteeseen saakka. Tama kertoo siitd, ettd vastaajat ovat kokeneet tarkeaksi tutkia
omaa hyvinvointiaan. Avoimessa palautteessaan vanhemmat kiittelivat sita, ettd “joku” on kiinnostunut
heidan hyvinvoinnistaan.

"Kiitos etta kysyitte miten mina voin! Aika harvoin sitd kukaan kysyy, edes ne jotka tilanteen tuntevat.”

Kysymyksista ja niiden vastauksista nousee esiin monenlaisia vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien
lasten vanhempien eldamaan liittyvia ilmioita. Vastauksista |0ytyy voimavaroja lisdavia tekijoita, ja osa
vanhemmista arvioi hyvinvointinsa eri osa-alueiden olevan ihan hyvin. Monen vanhemman vastauksista
nousee kuitenkin voimakkaastikin esiin monenlaisia kuormitustekijoita, kuten kokemuksia toimimattomista
palveluista ja palvelujarjestelmasta, mahdollisuuksien puutetta oman hyvinvoinnin hoitamiseen,
ulkopuolisuuden kokemuksia, uupumusta ja turhautumista siihen, etta vanhempien hyvinvointia ei oteta
huomioon ja mikaan ei muutu. Vastaukset ovat samansuuntaiset kuin erityislasten vanhempien uupumusta
koskevassa tutkimuksessa, jossa todettiin erityislasten vanhempien kokevan muita vanhempia enemman
uupumusta, joka nakyi erityisesti uupumusasteisena vasymyksena mahdollisesti sen seurauksena, etta
mahdollisuutta palautumiseen ei ole (Sorkkila ym 2021).

Vastauksista 16ytyy monia nakékulmia ja vinkkeja siihen, miten vanhempien hyvinvointia olisi mahdollista
edistaa ja tukea yhteiskunnan ja palvelujarjestelman toimesta. Jotta tdma voi toteutua, tarvitaan aktiivisia
toimia.

49



"Miten ndma vastaukset tulevat nakyviin konkreettisina muutoksina? N&itd samanlaisia kyselyja on tehty
vuosia, mutta ikina ne eivat johda muutoksiin. Vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten ja heidan
vanhempien palvelujen/palveluohjauksen/tuen puutteet kyll3 tiedostetaan, mikdan ei vaan muutu. Aina

vaan tulee uusi hanke tai taho, joka kartoittaa samaa asiaa. Todella turhauttavaa."

Miten muutos voitaisiin konkreettisesti saada aikaan? Kyselyvastauksista |6ytyy ainakin seuraavia asioita,
joihin tulisi kiinnittaa huomiota palvelujarjestelmaa kehitettdessa. - On tarkea todeta jo tassa, etta
yksittdisen tyontekijan tai edes yksittdisen tahon ei ole mahdollista vastata vammaisen ja erityista tukea
tarvitsevan lapsen ja tdman perheen palvelutarpeisiin —-moniammatillista yhteistyota todella tarvitaan.

Vammaisen ja erityista tukea tarvitsevan lapsen tuki ja palvelut vaikuttavat vanhemman
hyvinvointiin

Lapsen hyvinvoinnilla, osallistumisen mahdollisuuksilla ja palvelujen jarjestymiselld on suuri vaikutus
vanhemman hyvinvointiin. Vaikka kysely koski vanhemman omaa hyvinvointia, useissa vastauksissa
vanhemmat kasittelivat lapsensa asioita. Se, ettd vammainen ja erityista tukea tarvitseva lapsi saa
tarvitsemansa tuen ja palvelut, on siis myds vanhemman hyvinvoinnin kannalta erittdin tarkeaa. Lapsen
riittavalla tuella, esimerkiksi hanen kaytossaan olevilla apuvalineilld, voi lisdksi olla suora vaikutus koko
perheen osallistumisen mahdollisuuksiin ja sosiaaliseen hyvinvointiin. Tarpeen mukaisiin palveluihin kuuluu
myos se, etta vanhemmalla on mahdollisuus saada opastusta ja neuvoa lapsensa erityisiin kysymyksiin.

Vanhempien hyvinvointia voi lisdata myos siten, ettd vanhempien hyvinvointi otetaan huomioon lapsen
palveluja suunnitellessa ja jarjestdessa. Palveluja ja palvelutahoja saattaa olla useita, kuten varhaiskasvatus
tai koulu, terveydenhoitopalveluja ja kuntoutuspalveluja, sosiaalihuollon palveluja. Jos pirstaleisista
palveluista johtuva koordinoiminen jaa vanhempien vastuulle, se aiheuttaa perheelle valtavan maaran
metatyota ja merkittavaa kuormitusta. Kun palvelut suunnitellaan ja organisoidaan hyvin ja kokonaisuus
huomioiden ja vanhemmalla on tieto vastuu-/yhteyshenkil6istd, huoltajaa kuormittava metaty6
(jarjestelemistd, perdan soittamista, tiedon etsimista ja muuta selvitystyotd, hakemusten tekemistad ym.)
vahenee.

Jotta lapsen palvelujen suunnitteleminen ja jarjestaminen saadaan toimivaksi, tarvitaan monialaista
yhteisty6ta. Monialaisen yhteistydn kehittdminen on siis ensiarvoisen tarkeda. Asia on huomioitu sosiaali-
ja terveyspalvelujen uudistuksen tavoitteissa, joissa korostetaan sote-palveluiden integraation merkitysta.
Se tarkoittaa perus- ja erityistason palvelujen yhteensovittamista, sujuvia hoito- ja palveluketjuja ja eri
ammattiryhmien saumatonta yhteisty6ta. (Tulevaisuuden sosiaali- ja terveyskeskus 2020-2022)

Sujuva ja hyva yhteistyd vanhempien ja ammattilaisten kesken seka hyvat kohtaamiset ovat avainasemassa
paitsi lapsen asioiden jarjestymisen kannalta, myds vanhempien hyvinvoinnin ndakékulmasta.

Kehittamistyossa olisi tarkeaa tunnistaa kuormittavat rakenteet ja kdytannot ja puuttua niihin. Vanhemmat
nostavat kyselyvastauksissaan esille esimerkiksi kuormittavia hakemuskaytantoja. Hakemuksen saattaa
joutua tekemaan uudelleen vain lyhyen ajan kuluttua. Tai palvelun saadakseen vanhempi joutuu
kokoamaan hakemukseen negatiivisia asioita lapsestaan (esimerkiksi kuntoutushakemukseen), mika voi
vaikuttaa vahingollisesti vanhemman mielialaan ja jaksamiseen pitkaksikin ajaksi.

Palvelujen kayttamisen ndakdkulmasta huomioon ottaminen tarkoittaa sitd, etta jarjestelyt tehdaan niin,
ettei lapsen palvelujen kayttaminen kuormittaisi vanhemman ja koko perheen arkea kohtuuttomasti. Téhan
voidaan vaikuttaa monin tavoin, kuten vastaanottojen ja palavereiden jarjestdmisen perheystavallisilla
toimintatavoilla ja esimerkiksi jarjestamalla lapsen kuntoutuskadynnit sielld, missa lapsi muutenkin on
(kotona, varhaiskasvatuksessa, koulussa).
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Myds sisarus tarvitsee vanhempiaan

Kyselyvastauksissa nousi esiin vanhempien tarve saada apua sisaruksen asioihin. Perheen yhden tai
useamman lapsen vammaisuus ja erityisen tuen tarve vaikuttaa myos sisarusten hyvinvointiin ja elamaan,
joten myos heidan hyvinvointinsa on tarkea ottaa huomioon palveluja jarjestettdessa. Jos paljon tarvitseva
erityista tukea tarvitseva lapsi vie paljon vanhemman aikaa ja resursseja, saattavat sisarukset jaada liian
vahalle huomiolle. Vanhempien mahdollisuutta antaa aikaansa ja voimavarojaan myds sisaruksille voidaan
tukea palveluin. Sisarukselle saattaa myds syntya omaa palvelutarvetta, esimerkiksi tarvetta
keskusteluapuun.

Vanhemman oma hyvinvointi, toimintamahdollisuudet ja palvelujen tarve

Edella todettiin, miten tarkeda on ottaa huomioon vammaisen ja erityista tukea tarvitsevan lapsen
vanhemman hyvinvointi lapsen palveluita suunniteltaessa. Sen lisdksi on tarkeaa, etta selvitetdaan
vanhemman oma palveluntarve. Kuka tai mika taho vastaa tasta teidan hyvinvointialueellanne?

Vanhempien kanssa keskustellen heiddan autonomiaansa kunnioittaen selviaa, tarvitsevatko he apua, joka

luo heille toimintamahdollisuuksia hoitaa omaa hyvinvointiaan, ja tarvitsevatko vanhemmat mahdollisesti

myo6s muunlaista apua tai palvelua hyvinvointinsa tueksi (esimerkiksi keskusteluapua). Vanhemman oikeus
tehda ansiotyota on tarkeaa ottaa huomioon palveluja suunniteltaessa.

Vanhemman hyvinvoinnin itsearvioimisen ja kuulemisen tydkalu on tarkoitettu tueksi tdhan keskusteluun.
Vanhemmat voisivat hydtya monella tavalla heidan hyvinvointiaan koskevasta keskustelusta. Vaikka
tyokalun kysymykset kattoivat vanhempien arvion mukaan hyvin heidan hyvinvointiaan koskevia asioita,
kyselyn tayttdmisen myota pienemmalle osalle vastaajista hahmottui, miten hyvinvointia olisi mahdollista
itse edistaa ja millaista apua he tarvitsisivat hyvinvointinsa tueksi. Kyselyvastaukset voivat tukea tata
pohdintaa, silla Uudenmaan sosiaalialan kehittamiskeskus Soccan kehittdama vastausvaihtoehtojen asteikko
mahdollistaa voimavarojen, ongelmakohtien ja mahdollisten kdyttamattémien resurssien tunnistamisen
(Socca.fi). Asteikko on kdytdssa Soccan Aikuisvaeston hyvinvointimittarissa, jota kaytetaan keskustelun
pohjana aikuissosiaalityossa. Ajatus on myos se, etta tayttamalla mittari uudestaan myohemmin on
mahdollista seurata hyvinvoinnin muutoksia ja arvioida palveluiden vaikutuksia ja vastaavatko ne asiakkaan
tarpeisiin.

Vanhemman toimintamahdollisuuksia hoitaa omaa hyvinvointiaan kartoitettiin monessa eri kysymyksessa.
Kysymyksia on useita siksi, ettd kysely on aina myos interventio: Vastatessaan vanhempi arvioi myos sit3,
miten han itse kayttdaa mahdollisuuksiaan hoitaa omaa hyvinvointiaan. Kommenteissa nousi esiin, etta
monilla vanhemmilla on huonosti mahdollisuuksia huolehtia omasta hyvinvoinnistaan, ja etta he kokevat
tarvitsevansa kaytannon apua. Kuormittavassa tilanteessa vanhempi saattaa myos unohtaa omat
tarpeensa, ja siksikin voi olla hyvin tarkeaa, ettd vanhemman kanssa keskustellaan asiasta.

Palveluja suunniteltaessa on tarkea varmistaa, etta erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhemmalla on
tosiasiallinen, riittdva ja sdannollinen mahdollisuus itsensa toteuttamiseen ja hyvinvointinsa ja
ihmissuhteidensa hoitamiseen, parisuhde tai muu laheinen ihmissuhde mukaan lukien. Jos ei ole,
mahdollisuuksia luodaan palvelujen avulla. Erityishuomiota on kiinnitettdva vanhemman mahdollisuuteen
nukkua, silla ydaikainen apu saattaa vaatia enemman jarjestelya.
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Ymparistd ja yleiset palvelut hyvinvoinnin tukena

Vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten vanhemmat kertovat vastauksissaan monenlaisista
ympariston esteista ja tilanteista, joissa yleiset palvelut eivat vastaa erityista tukea tarvitsevan lapsen
tarpeisiin. My6s vanhemmalla voi olla eldmantilanne, jossa hadnella ei ole toimintamahdollisuuksia osallistua
yhteiskunnan toimintaan ja esimerkiksi hyodyntaa yleisia palveluja oman hyvinvointinsa tueksi. Vastausten
mukaan merkittava osa vanhemmista kokee ulkopuolisuuden tunnetta niin yhteiskunnassa kuin
|[ahiympadristdssaan.

Ymparistdjen parantaminen ja yleisten palvelujen joustavuuden ja saavutettavuuden kehittaminen on
tarkeaa, vaikka kaikkia vammaisten ihmisten toimintoihin vaikuttavia haittoja ja esteita ei voida niiden
avulla poistaa. Jotta vammaisten ihmisten toimintaedellytykset yhteiskunnassa ovat yhdenvertaiset muiden
ihmisten kanssa, tarvitaan lisaksi yksil6llisia palveluja ja tukitoimenpiteita. (Nurmi-Koikkalainen jne. 2017)
My6s vanhempi saattaa tarvita yksil6llisia palveluja, jotta hdanen toimintaedellytyksensa yhteiskunnassa
olisivat yhdenvertaiset muiden ihmisten kanssa.

Kuulemisen tyokalu palvelusuunnittelun tueksi valmistuu vuonna 2023

Kyselyn antama tieto on tarkeda myos kuulemisen tyékalun kehittdmisen kannalta. Vanhemman
hyvinvoinnin itsearvioinnin tyokalua tullaan vield kehittdmaan kyselyn pohjalta, ja tyokalu julkaistaan
vuoden 2023 aikana. Valmistuttuaan tydkalu tarjoaa kuulemisen apuvalineen vanhemman hyvinvoinnin
huomioimiseksi palveluiden suunnittelemisessa.

Lopuksi

Kyselyn kysymykset nostavat esiin niitd asioita, joita vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten
vanhemmat kokevat tarkeiksi oman hyvinvointinsa kannalta. Kyselyn vastaukset antavat tarkeaa tietoa
vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien hyvinvoinnista loppuvuodesta 2022.
Vastaukset nostavat esiin useita aiheita, joita olisi jatkossa tarkeaa tutkia tarkemmin.

Toivomme, etta niin kysymyksista kuin vastauksistakin on hyotya hyvinvointialueiden, kuntien ja jarjestdjen
kehittamistydssa vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien hyvinvoinnin edistamiseksi.

Kiitokset

Suuri kiitos kaikille kysymysten laatimiseen osallistuneille vanhemmille ja ammattilaisille erityisesti
Helsingin ja Paijat-Hameen perhekeskuksista. Ja suuri kiitos kyselyyn vastanneille vanhemmille.
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