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Tdssa koosteessa esitetddn vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien hyvinvointia
koskevan kyselyn tuloksia Lansi-Uudellamaalla. Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry:n Taytta elamaa -
hankkeen 6.9. - 15.10.2022 toteuttamaan kyselyyn saatiin yhteensa 702 vastausta eri puolilta Suomea,
joista 64 Lansi-Uudeltamaalta. Tulosten oma kooste on laadittu niiltd hyvinvointialueilta, joilta saatiin
vahintdan 30 vastausta.

Vanhemman hyvinvointia kartoittavat kysymykset on tyostetty yhdessa vammaisten ja erityista tukea
tarvitsevien lasten vanhempien ja ammattilaisten kanssa Taytta elamaa -hankkeen tydpajoissa. Hankkeessa
kehitetdaan kuulemisen tyokaluja, joiden avulla erityislapsiperhe voi arvioida hyvinvointiaan ja joita voi
kayttaa keskustelun pohjana ja kuulemisen tytkaluna 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, pitkaaikaissairauden 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 eldvat poikkeuksellisen kuormittavaa arkea,
jossa mahdollisuudet lepoon ja palautumiseen ovat vahaiset (Lindstrém ym 2017). Siksi on tarkeaa, etta
my6s vanhemman hyvinvointi otetaan huomioon erityislapsiperheen palveluja jarjestettdessa.
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LANSI-UUSIMAA

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 yhteensa 702 vammaisen ja erityista tukea tarvitsevan lapsen
vanhempaa/huoltajaa. Tietoja kaikista vastaajista |6ytyy koko maan koosteesta.

Lansi-Uudeltamaalta saatiin 64 vastausta. Vastaajista lahes kaikki olivat naisia (kaksi miestd). Yleisimmin
perheissa oli kaksi huoltajaa (79 %, koko maassa 67 %). Keskiméaarin perheessa oli 2,3 lasta (koko maassa
2,5 lasta). 61 %:lla perheista erityisen tuen tarvetta oli yhdella lapsella. Kaksi erityistarpeista lasta oli 32
%:lla perheista ja kolme tai useampi 8 %:lla perheista.

Vanhempien ilmoittamia taustatekijoita lapsen erityisyyden taustalla on esitetty kuvassa 1.
Vastausvaihtoehdoista oli mahdollista valita useita. Lansi-Uudellamaalla vanhemmat kirjasivat kohtaan
"muu” esimerkiksi: oireyhtyma (erilaisia), harvinaissairaus, epilepsia, cp-vamma, hypotonia, reumasairaus,
1-tyypin diabetes, keliakia.

Neuropsykiarinen hairio (esim. ADHD, autismikirjon hairio tai
tic-oireet/Touretten oireyhtyma) 64%
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Kysymykset, mittarit ja tulosten ilmoittaminen

Vammaisen ja erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhemman hyvinvointia koskevat kysymykset on tydstetty
Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry:n Taytta elamaa -hankkeessa (2021-2023) yhdessd vammaisten lasten
vanhempien ja perheiden kanssa. Kysymyksia tydstettiin myés ammattilaisten kanssa, tarkeita
yhteistyokumppaneita olivat Helsingin perhekeskuksen vammaissosiaalityo ja Paijat-Hameen perhekeskus.
Kysymysten tydstamisessa on hyodynnetty myos Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry:n, Kehitysvammaliiton
ja Vammaisten lasten ja nuorten tukisdation Minua kuullaan -hankkeen (2018-2021) aikana koottua

w



LANSI-UUSIMAA

aineistoa. Taytta elamaa -hankkeessa kehitetadn kuulemisen tydkaluja, joiden avulla erityislapsiperhe voi
arvioida hyvinvointiaan ja joita voi kdyttaa keskustelun pohjana ja kuulemisen tydkaluna palveluita
suunnitellessa ja arvioitaessa. Kaikkiaan tytkaluja 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 Aikuisvdeston hyvinvointimittaria varten Uudenmaan sosiaalialan
kehittdamiskeskus Soccassa:

- Milld elaménalueilla rakentuu hyvinvointia -> Voimavarojen tunnistaminen (vastausvaihtoehdot 1-
2)

- Milld elamanalueilla ei rakennu hyvinvointia eikd pahoinvointia -> Kayttamattémien resurssien
tunnistaminen (vastausvaihtoehto 3)

- Milla osa-alueilla rakentuu pahoinvointia -> Ongelmien tunnistaminen (vastausvaihtoehdot 4-5)

Lisatietoa Soccan kehittdmasta Aikuisvdeston 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. Hyvinvointialuekohtaisessa koosteessa
alueen vastauksia verrataan muun maan vastausprosentteihin.

Lisaksi esitdmme jokaisen kysymyksen kohdalla sitaatteja hyvinvointialueen vastaajien antamista
kommenteista. Lisada sitaatteja l0ytyy koko maan koosteesta ja muiden hyvinvointialueiden omista
koosteista. Joistakin sitaateista on poistettu tietoja, joiden perusteella vastaajan saattaisi tunnistaa. Nama
kohdat on merkitty: (...).


https://www.socca.fi/aikuissosiaalityo_ja_sosiaalinen_kuntoutus/aikuisvaeston_hyvinvointimittari
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Tulokset

1. Itsenaisyys

1A) Koetko, etta sinulla ja perheelldsi on mahdollisuus eldad omien valintojenne mukaista elamaa?
N=619/82 (muu maa/Lansi-Uusimaa). Kommentteja yhteensa 248, josta Lansi-Uusimaa 21.
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Riittavasti. Melko riittavasti. En osaa sanoa. Liian vahan. Ei lainkaan.

B Muu maa

Riittavasti tai melko riittavésti: 41 /48 %
Kommentteja 63, joista Lansi-Uusimaa 8.

Koko maan avoimissa vastauksissa nousee esiin
vanhempien resilienssi. Vanhemmat kuitenkin
pohtivat myds sitd, miten lapsen erityiset tarpeet
vaikuttavat valintoihin.

”lomat yms suunniteltava tilapdishoitojaksojen
mukaisesti, elama pyorii tietenkin myos
taksiaikataulujen mukaan, mutta nama ovat
asioita joiden kanssa pitaa vain osata elda.” (LU)

"Tukiperhe antaa meille arvokasta omaa aikaa
olla yhdessa tai erikseen.” (LU)

"erityislapsi rajoittaa menemisia ja asioiden
hoitaminen vie paljon aikaa” (LU)

”Kylla nuorison sairaudet ja haasteet asettavat
haasteita ja yhteiskunta=vammaispalvelu ja muut
toimijat eivat mahdollista lasten omia valintoja.”
(LU)

M Lansi-Uusimaa

Liian vdhan tai ei lainkaan: 57 / 46 %
Kommentteja 178, joista Lansi-Uusimaa 21.

Koko maan kommenteissa vanhemmat kuvaavat
tilanteita, joissa lapsen hoidon sitovuus,
tukitoimien jarjesteleminen ja/tai tuen puute
maaraavat elaméanvalintoja.

"Emme voi esim. muuttaa yhta vapaasti kuin
toiset, koska emme voi luottaa ettd lapsemme
saavat varhaiskasvatukseen ja kouluun
tarvitsemiaan tukitoimia joka paikassa. Nyt
asumme alueella, jossa emme haluaisi asua,
mutta emme uskalla muuttaakaan, koska emme
tiedd menevatko varhaiskasvatusasiat viela
enemman pieleen.” (LU)

"Emme ole saaneet koskaan kunnolla lomaa tai
aikaa tehda asioita, jotka palauttavat. Terveyteni
on mennyt, en jaksa toissa ja erityislapsen
sisarukset ovat masentuneita.” (LU)

"En talla hetkelld pysty perheen kuormittavan
tilanteen vuoksi lainkaan kdymaan toissa.” (LU)

"Mikali perheelle tarjottaisiin enemman
tukea,esimerkiksi lastenhoitoapu,oli aikuisella
mahdollisuus harrastaa tms. Lapsille olisi hyva
saada enemman vapaa-ajan apua kodin
ulkopuolelle,jotta voisi harrastaa tms.” (LU)
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1B) Tunnetko olevasi osa yhteiskuntaa?
N=629/64. Kommentteja 160, joista Lansi-Uusimaa 11.

35%

28%
25%
15%
. .
Taysin. Melko hyvin.

B Muu maa

Taysin tai melko hyvin: 50 / 53 %
Kommentteja 50, joista Lansi-Uusimaa 5.

Koko maan kommenteissa korostui ansiotyén
merkitys. Myos vertaistuki, yhdistystoiminta,
luottamustoimet ja lapsen tarpeiseen vastaavat
palvelut lisasivat yhteiskuntaan kuulumisen
tunnetta. Kommenteissa nousee esille myos
ulkopuolisuuden tunteita herattavia seikkoja.

”Kayn toissa ja hoidan asiat, omat ja lasten.” (LU)

"lItselleni on kasautunut riski- ja
kuormitustekijoitd jo omasta lapsuudesta lahtien
(mm. ...), ja nyt molemmat omat lapset ovat
erityistarpeisia (...) - kylla tuota henkista
osallisuuden kokemusta koetellaan, vaikka
sindlladn olemme osallisia (kdymme tdissd yms).”
(LU)

”Kylla osa yhteiskuntaa, mutta ei siind aina
helpolla paase. Aikamoisia voimavaroja valilla
tarvitaan ettd saa tarvitsemaansa apua ja tukea
niin lapselle kuin itselleenkin.” (LU)

”Ainakin yhteiskunnan palveluiden kuluttajana
:D” (LU)

En osaa sanoa7,5/9,4%
Kommentteja LU 1:

”Silta osin kylla, etta kdyn tyossa ja teen myos
vapaaehtoistyota. Lapsen kaverisuhteiden ja
harrastusten kohdalla taas tuntuu etta ollaan
erittdin vahvasti ulkokehalla.” (LU)

En osaa sanoa.

37%

28%

6%
-

Tunnen olevani hyvin
ulkopuolinen.

Tunnen olevani jossain
maarin ulkopuolinen.

M Lansi-Uusimaa

Tunnen olevani jossain maarin tai hyvin
ulkopuolinen: 43 / 37 %
Kommentteja 102, joista Lansi-Uusimaa 5.

Koko maan kommenteissa pohditaan
ulkopuolisuuden tunnetta aiheuttavia tekijoit3,
kuten kokemusmaailman erilaisuutta,
osallistumisen hankaluuksia ja kokemusta siita,
ettd yhteiskunnan tukea ja palveluja on vaikea
saada. Hankaluudet ansiotyon tekemisessa
mainittiin 26/102 kommentissa.

"Erityislapsen vanhempi jaa helposti syrjdaan
sosiaalisissa tilanteissa, silla kokemuksia on
vaikea jakaa arkisissa kohtaamisissa esim
paivakodissa muiden vanhempien kanssa. Aivan
oma lukunsa on jatkuva tiedon etsiminen, tukien
ja palveluiden hakeminen seka padtdsten hyvin
kuormittavat oikaisumenettelykaytannot. Naihin
menee jarjettoman paljon aikaa ja ne ajavat
yhteiskunnan ulkoraiteille, marginaaliin.” (LU)

”"Monet ihmiset katsovat vilkkaita tai raivoavia
lapsia tosi ikavasti. Olen kuullut kurin puutteesta
ja liiasta kurin pidosta, huonosta kasvatuksesta.
Monesti on vaikea lahtea tapahtumiin kun jo
pelkka lasten kannattelu vie mun voimia paljon ja
sitten lisaksi muiden aikuisten ikavat katseet ja
ilmeet.” (LU)

"Koska en pysty tekemaan t6ita niin paljon kuin
sita olisi tarjolla” (LU)
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2. Tyo ja toimeentulo

2A) Toteutuuko oikeutesi tehda ansiotyota tai opiskella?

N=639/63. Kommentteja 271, joista Lansi-Uusimaa 27.

35% 38%  37%

Kylla, hyvin. Kylla, melko hyvin.

Tyonteko tai opiskelu

249
% 21%
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2o ° 9% 11%
e N N
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Liian vahan. Ei lainkaan.

eivat ole minulle
ajankohtaisia.

B Muu maa

Hyvin tai melko hyvin: 62 / 72 %
Kommentteja 135, joista Lansi-Uusimaa 16.

Koko maassa tydssakayntia tukevina seikkoina
esiin nousevat lyhennetty tyoaika (28/135
kommenttia) ja tydnantajan joustavuus (24).
Nelja vanhempaa kertoo tydonteon
mahdollistuneen lapsen ja perheen tarpeisiin
vastaavien tuen ja palvelujen myéta. Kolme
vanhempaa mainitsee voivansa itse tehda
ansiotyota, koska lapsen toinen huoltaja huolehtii
lapsesta ja tdman asioiden hoitamisesta. Kaikki
eivat kuitenkaan koe saavansa tukea tyossa
kdymiseensa.

"Teen 80% jotta jaksan ja ehdin hoitaa lasten
asiat” (LU)

”Koska lapsen tilanne on hyvin vaikea, niin asiat
ovat ns. tarpeeksi hyvin. Jos tilanne olisi vahan
helpompi apua tuskin olisi riittavasti. Oma
jaksaminen vaan on vaakalaudalla, kun palvelut
riittavat kylla tyontekoon, mutta ei endd oman
jaksamisen edistdamiseen muuten.” (LU)

"Taman lisaksi (tyd) en jaksa muuta kuin hoitaa
lasten asiat ja nukkua” (LU)

”Usein yhteydenottoja koulusta kesken paivan
joka on stressaavaa. Lisdksi kahden lapsen
terapiat viikossa tuo haastetta tyojarjestelyihin”
(LU)

M Lansi-Uusimaa

Liian vdhan tai ei lainkaan: 30 / 24 %
Kommentteja 113, joista Lansi-Uusimaa 8.

Koko maan kommenteissa vanhemmat kertovat
tilanteista, joissa ovat joutuneet luopumaan
ansiotyon tekemisesta kokonaan tai joutuneensa
joustamaan esimerkiksi luopumalla oman alansa
tyOsta tai toiveistaan edeta urallaan. 19 kertoo
tekevansa lyhennettya tyoaikaa.

”Joudun rajoittamaan tyéntekoa jaksaakseni.
Tassa ei tueta mitenkaan, mika vaikuttaa perheen
toimeentuloon.” (LU)

”Lasten sairauksien takia olen tehnyt osa-
aikatyota 7 vuotta. Kokopaivatyo ei ole ollut
mahdollista” (LU)

”Mina jaan aina pois toista lasteni vuoksi. Olen
tehnyt patkatoita, ja nyt en enaa jaksa.” (LU)

”Subjektiivinen oikeuteni hankkia elantoni ei talla
hetkellad toteudu lainkaan. Lisdksi kun ihmisen
tyokykya arvioidaan, niin tuntuu, ettei
perhetilannetta oteta juuri lainkaan huomioon.”
(LU)

Koko maassa 7% valitsi vaihtoehdon ”Tyénteko
tai opiskelu eivit ole minulle ajankohtaisia. 7/23
kommentissa vanhempi kertoo syyksi voimien
loppumisen, uupumisen tai masennuksen, ndistd
yksi Ldnsi-Uudellamaalla.
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2B) Kun kotitaloutesi kaikki tulot otetaan huomioon, onko menojen kattaminen nailla tuloilla:
N=636/64. Kommentteja yhteenss 186, joista Lansi-Uusimaa 16.

39%

32%

22%
8%

Helppoa. Melko helppoa.

B Muu maa

Helppoa tai melko helppoa: 40 / 61 %
Kommentteja 63, joista Lansi-Uusimaa 7.

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

”0Onneksi meilla on korkeakoulututkinnot ja
joustavat, hyvat tydantajat - ja kaksi aikuista -
muuten yhtalo olisi mahdoton.” (LU)

”"Molemmat huoltajat ovat t6issa.” (LU)

"Tiedostamme olevamme taloudellisesti erittdin
hyvassd asemassa, eritoten ottaen huomioon
sen, ettd perheessa on erityislapsia.” (LU)

”"Minulla on runsaasti ennen lapsen saamista
hankittuja sdastoja seka hyvaoalkkainen puoliso
ja saastelias elamantyyli.” (LU)

”Omaishoidon tuki "pelastaa" hieman tilanteessa
jossa kokopoivatyota ei voi tehda.” (LU)

En osaa sanoa.

35%

13%

Melko hankalaa. Hankalaa.

M Lansi-Uusimaa

Melko hankalaa tai hankalaa: 48 / 35 %
Kommentteja 103, joista Lansi-Uusimaa 8.

Koko maan kommenteissa esiin erityisesti
nousivat yksinhuoltajuus ja tilanteet, joissa
vanhemmat joutuvat joustamaan ansiotyonsa
tekemisessa lapsen tarpeiden ja jaksamisensa
vuoksi. Ladkkeet saattavat aiheuttaa suuria
kustannuksia, jos ne eivat kuulu Kela-korvauksen
piiriin. Kallistuneet elinkustannukset saivat myos
mainintoja.

”0Olemme yhden tulon (puoliso) ja pienimman
vammais- ja omaishoitotukien varassa.” (LU)

”Sairaspaiva rahani on todella pieni koska en
kyennyt tekemaan kuin 50% tydaikaa. Mieheni
tulot yrittdjana ovat epavakaat ja pienet. Elamme
kddesta suuhun.” (LU)

”... talous 1 aikuisen varassa, tiukkaa tekee
jatkuvasti” (LU)

”Omaishoidon tuki ei menin paikoin kompensoi
sita kaikkea mika tilanne olisi ilman omaishoidet-
tajia. Ladkekulut on mielettémat vuositasolla!”
(LU)

”Ollaan jo aieemin elelty aika niukasti
edullisempia elintarvikkeita ostaeen, vaatteet
lahjoituksena Hopelta jne. Tamanhetkinen
maailmantilanne nakyy jo selvasti omassa
taloudellisessa tilanteessa. En enda tieda mista
voi karsia.” (LU)
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3. Vanhemmuus

3A) Miten usein perheesi viettda yhteistd, jokaiselle perheenjasenelle mukavaa aikaa?
N=638/63. Kommentteja 216, joista Lansi-Uusimaa 20.

43%

28%

60%

6% 5% I 2% 5% 5%
° 0%
[ [ — -
Usein. Melko usein. Perheen yhteisen ajan Liian vahan ja/tai Ei lainkaan ja/tai emme

viettaminen ei ole meille yhteistad tekemista on
tarkeda TAl en osaa
sanoa.
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Usein tai melko usein: 34 / 48 %
Kommentteja 67, joista Lansi-Uusimaa 9.

Koko maan kommenteissa yhteisesta tekemisesta
mainittiin erityisesti kotona tapahtuva toiminta,
arjen askareet, yhteinen ruokailu, leffaillat,
lautapelit. Tarkeind mainittiin myos retket
luontoon ja lahiymparist6on kuten kirjastoon.
Yksi kommentoija koko maasta mainitsi, etta
perheelld on yhteinen harrastus. Kommentoija oli
Lansi-Uudeltamaalta.

”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),
lisaksi kdymme yhdessa valilla ulkoilemassa,
ravintolassa tai asioilla/ostoksilla. Paljon toki
teemme asioita my6s jompikumpi vanhempi
yksin (omat harrastukset, arkiset ruokakaupassa
kdynnit) tai terveen lapsen kanssa (hdnen
harrastus tai yhdessa asioilla kdaynti, tai koiran
ulkoilutus).”

”Vietamme jokainen paiva aikaa yhdessa
perheena tai niin ettd osa lapsista toisen
vanhemman kanssa ja osa toisen.” (LU)

ole I6ytaneet yhteista

vaikea keksia. tekemista.

M Lansi-Uusimaa

Liian vdhan tai ei lainkaan ja/tai yhteista
tekemista on vaikea keksia tai sita ei ole
loytynyt: 65 /53 %

Kommentteja 144, joista Lansi-Uusimaa 11.

Koko maan kommenteissa nousi esiin vaikeus
|6ytaa tekemistd, joka sopii perheen lasten
erilaisiin tarpeisiin ja olisi kaikkien mielesta
mukavaa. Ajan puute ja vanhemman vasymys
vahentdvat yhteisen tekemisen toteutumista,
lapsen kohdalla tdman kuormittuminen
yhteisessa tekemisessa.

"Tarjolla ei ole riittavasti toimintaa, johon
jokainen perheenjasen olisi voinut osallistua.”
(LU)

"Yhteisen tekemisen keksiminen on tullut
haastavammaksi, kun lapsen pelot ja
kdytosvaikeudet alkaneet ulottua koulusta myos
vapaa-ajalle. Toinen lapsi kérsii tastd myos.” (LU)

"Ei sellaiselle ole oikein aikaa. Koulu, tyo,
palaverit, sairaalajaksot, polikdynnit... harvoin
|oytyy aikaa tehda yhdessa, silla olemme usein
lovin vasyneitd vapaa-ajalla.” (LU)



LANSI-UUSIMAA

3B) Onko sinun mahdollista olla sellainen vanhempi kuin haluaisit olla?
N=631/64. Kommentteja 220, joista Lansi-Uusimaa 25.

25% 25%

0,
6% 3
[

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

Melko hyvin.

H Muu maa

Vahintaan melko hyvin: 31 / 28 %
Kommentteja 47, joista Lansi-Uusimaa 5.

Koko maan kommenteissa nousee esiin, etta
vanhemmat ovat tyO0stdaneet aiempia toiveitaan
siitd, mitd vanhemmuus on suhteessa lapsensa
erityisiin tarpeisiin. 14 vanhempaa pohtii omaa
jaksamistaan, vasymys ja uupumus vahentavat
kokemusta hyvastd vanhemmuudesta. Kolme
vanhempaa nostaa esiin, etta kokevat ulkopuolis-
ten ja ammattilaisten kyseenalaistavan heidan
vanhemmuuttaan.

”Kylla, koen etta voin olla vanhempana sellainen
kuin haluan ja siihen toisen lapsen kehitysvam-
maisuus ei vaikuta mitenkaan. Oikeastaan pdin
vastoin, hdn on auttanut minua ja meita kehitty-
maan vanhempina ja erityisesti positiivisen ela-
manasenteensa kautta. Perheen voimavarat ovat
kunnossa ja pystymme keskittymaan myonteisiin
asioihin, ja jaksamme niiden negatiivistenkin
kanssa.” (LU)

”Haluaisin olla vielad paljon paremmin sellainen
vanhempi kuin omat arvoni ovat, mutta teen
parhaani niilld resursseilla mita on.” (LU)

"Toivoisin lepohetkid enemman ja sita ettd toinen
vanhempi ottaisi my0s lapset ja ottaisi vastuuta.”
(LU)

"tassakin jalleen se, ettd kun lapset ovat
kasvaneet niin elama omalla tavallaan
helpottanut.” (LU)

En osaa sanoa.

10

49% 50%

20%
15%

Koen suuria ristiriitoja
vanhemmuudessani.

Koen ristiriitoja
vanhemmuudessani.

Lansi-Uusimaa

Ristiriitoja tai suuria ristiriitoja: 64 / 70 %
Kommentteja 169, joista Lansi-Uusimaa 20.

Koko maassa 89 vanhempaa kommentoi olevansa
niin kuormittunut tai vasynyt, ettei jaksa olla sel-
lainen vanhempi kuin haluaisi. 21 vanhempaa
nostaa esille, ettd lapsen ja tdman asioiden hoita-
minen ja jarjesteleminen vie tilaa vanhemmuu-
delta. 21 vanhempaa kertoo, etta erityista tukea
tarvitseva lapsi tarvitsee vanhempiaan niin pal-
jon, etta sisaruksille ei jaa tarpeeksi aikaa ja
voimia. Yhdeksdn vanhempaa toivoisi saavansa
neuvoja/tukea osaamiseensa lapsen erityisyyteen
liittyvissa asioissa.

”Oman ajan saaminen toisi paljon lisdvoimaa
jonka avulla omaa vanhemmuutta pystyisi
toteuttamaan haluamallaan tavalla. Vuorokau-
dessa pitaisi olla enemman tunteja jotta kaikkien
hyvinvoinnista voisi pitda huolta, joten vanhem-
man hyvinvointi ja3 viimeiseksi/hoitamatta,joka
heijastuu vanhemmuuteen.” (LU)

"Ei ole, en suunnitellut elamaa erityislapsen
omaishoitajana seka sita ettd vuodessa kaytan
lukemattomia tunteja eri sairaaloissa. Saati
vaadin hoitoonpadsya, etsin oikeita terapeutteja,
tayttelen Kelan kaavakkeita. Jatkuvaa selittelya
muille ihmisille meidan arjesta. Ei vaan aina jaksa.
En tdhan hommaan ilmoittautunut ja tassa nyt
vaan on oltava. (LU)

"aikaa ei riitd normaalille lapselle riittavasti.
Erityiselle tunnen olevani usein vain hoitaja ja
vapaa-aika hanenkin kanssaan jaa vahiin” (LU)



LANSI-UUSIMAA

3C) Koetko, ettd sinulla on antaa tukea ja aikaa erityistd tukea tarvitsevalle lapsellesi?
N=635/64. Kommentteja 190, joista Lansi-Uusimaa 22.

48%

11%

B
__

Kylla, riittavasti.

Kylla, melko riittavasti.

B Muu maa

Riittavasti tai melko riittidvasti: 52 / 53 %
Kommentteja 92, joista Lansi-Uusimaa 16.

Koko maan kommenteissa vanhemmat kertovat,
ettd kokevat lapsen hyvinvointiin panostamisen
hyvin tarkeéksi. Jopa oman hyvinvointinsa
kustannuksella. Kuitenkin my0s riittamatto-
myyden tunne nousee esiin kommenteissa.

”Kylld on, silld hoidan lapsemme kotona. Autan
hanta arjessa 24/7. Niin tulisi toimiakin minusta.”
(LV)

4

”Olen pitkalla sairauslomalla, jotta jaksan
panostaa erityislapseni tarpeisiin.” (LU)

”Aikaa taytyy jarjestaa ja tinkia kaikesta ns.
omasta.” (LU)

”Kaikki aika menee hanen avustamiseensa tai
muihin arjen pyoritykseen niin tuntuu ettei aika
riitd muuhun” (LU)

”Kylla, muta tukea tarvitaan melko paljon, vaikka
haasteet eivat vaikeimmasta paasta. Joskus
toivoisin, etta paasisi helpommalla ja voisi itse
levata ja tehda itselle mieluisia asioita. Eika
kokoajan vastata lapsista.” (LU)

”lhan lilan vahan! Se my6s harmittaa ja ahdistaa.
Kylla han tukea ja aikaa saa, mutta aivan liian
vahan.” (LU)

6%

En osaa sanoa.

11

41% 42%

0% 2%

Liian vahan. Ei lainkaan.

M Lansi-Uusimaa

Liian vdhan tai ei lainkaan: 41 / 44 %
Kommentteja 85, joista Lansi-Uusimaa 6.

Koko maan kommenteissa nousee esiin tyon ja
arjen yhteen-sovittamisen haasteet (18
kommentissa), oman jaksamisen haasteet (33) ja
kokemus siitd, ettd oma osaaminen lapsen
erityisen tuen asioissa ei ole riittavaa (4). 12
vanhempaa nostaa esiin, etta lapsen palvelut
eivat ole riittavia ja/tai tuen ja palvelujen
jarjesteleminen vie vanhemmalta voimia. 12
vanhempaa kertoo, ettd voimat eivat riita, kun
tukea ja apua tarvitsevia lapsia on perheessa
useampia.

"Tyo vie liikaa aikaa ja voimia, mutta ilman tyosta
tulevia ansioita emme selvid.” (LU)

"Tuntuu, ettd omat voimat eivat riita siihen, etta
pystyisin antamaan omasta mielestani tarpeeksi
aikaa lapsille.” (LU)

”Arki osaa olla hektista ja siind luonnollisesti
ajoittain tuntuu, etta juuri se tuki-puoli jaa
vahemmalle.” (LU)

”Koen osaamattomuutta, en oikein tiedd miten
tulisi toimia ja ulkopuoliset neuvot ovat
ristiriitaisia.” (LU)

”Oman itsen jakaminen (useammalle) nepsyhaas-
teiselle lapselle on vaikeaa ja omat uupumisjaksot
eivat ainakaan helpota tilannetta.” (LU)



LANSI-UUSIMAA

3D) Koetko, etta sinulla on antaa tukea ja aikaa perheen muille lapsille (sisaruksille)?
N=526/56. Kommentteja 107, joista Lansi-Uusimaa 10.

38%

24%

4% 4%
I
Kylla, hyvin.

Kylla, melko riittavasti.

N

Perheessa ei ole muita

64%

1% 2%

Liian vahan. Ei lainkaan.

lapsia TAl en osaa sanoa.

B Muu maa

Hyvin tai melko riittavasti: 28 / 42 %
Kommentteja 33, joista Lansi-Uusimaa 5.

Koko maassa 30 kommentissa vanhemmat kerto-
vat, ettd erityista tukea tarvitseva lapsi vie niin
paljon vanhemman aikaa ja resursseja, etta sisa-
rukset jaavat liian vahalle huomiolle. Nelja van-
hempaa kertoo, ettd sisarus on itse kiinnittanyt
asiaan huomiota ja karsii siita. Viisi vanhempaa
mainitsee voimavarojensa puutteen syyna siihen,
ettei jaksa tukea sisarusta riittdvasti. Useamman
erityislapsen vanhemmat nostavat esille haasteet
jokaisen perheen lapsen tukemisen suhteen.

"Huomioimme kaikki lapset yksildina ja voimme
myos tehda yhden lapsen kanssa asioita kun
toinen vanhempi on muiden kanssa.” (LU)

”Meilla on kaksi lasta joista nuorempi on
kehitysvammainen. Taman vanhemman kanssa
tulee vietettya hyvaa arkea, jutellaan ja ollaan
tukena laksyissd yms seké kaverisuhteissa.” (LU)

"Valilla tuntuu ettd pienempi sisarus jaa
paitsioon” (LU)

”Pikkuveli saa paremmin huomiota, koska on
pieni, sekin harmittaa valilla ettd aika on helposti
pois isommalta erityiseltda, mutta molemmille
haluaisin antaa todella paljon enemman aikaa ja
kun olisi vield se oma jaksaminen siihen!” (LU)

”"Vanhempi lapsi muutti askettdin pois kotoa.”
(LU)

M Lansi-Uusimaa
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Liian vdhan tai ei lainkaan: 65 / 50 %
Kommentteja 68, joista Lansi-Uusimaa 4.

Koko maassa 30 kommentissa vanhemmat
kertovat, etta erityista tukea tarvitseva lapsi vie
niin paljon vanhemman aikaa ja resursseja, etta
sisarukset jaavat liilan vahalle huomiolle. Nelja
vanhempaa kertoo, ettd sisarus on itse
kiinnittanyt asiaan huomiota ja karsii siita. Viisi
vanhempaa mainitsee voimavarojensa puutteen
syyna siihen, ettei jaksa tukea sisarusta riittavasti.

"Tuntuu etta toinen lapsista jaa vihemmalle
huomiolle, energiaa ei tahdo riittda.” (LU)

"Terve lapsi on alkanut oireilla tata ja nyt itsekin
erityista tukea tarvitseva.” (LU)

”Yksi ns. terve lapsi on jaanyt liilan vahalle
huomiolle.” (LU)



LANSI-UUSIMAA

3E) Voitko jakaa vanhemmuutta toisen aikuisen kanssa?

N=634/63. Kommentteja 177, Lansi-Uusimaa 15.

43%

29%

22%
20%

Kylla, melko hyvin.

Kylla, hyvin.

En tarvitse toisen

37%

29%

13%
6%

Liian vahan.

En lainkaan.

ihmisen tukea
vanhemmuuteeni TAl en

B Muu maa

Hyvin tai melko hyvin: 49 / 65 %
Kommentteja 72, joista Lansi-Uusimaa 6.

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

”Jaamme arjen melkolailla puoliksi. Toki han kay
toissd, mutta toiden jalkeen on lasna ja
minullakin on omia harrastuksia jolloin toinen
vanhempi on yksin lasten kanssa.” (LU)

”Joudun vastaamaan kotona asuvan lapsen
asioista aika pitkalle yksin. Myds yhteydenpito
toiseen erityislapsen kaatuu usein minun
niskaan.” (LU)

"Toinen vanhempi ei tavoita aina lapsen tarpeita,
joten niihin vastaaminen on paljon minun
varassani.” (LU)

”Mutta mieheni on paljon toissa joten...” (LU)

0saa sanoa.

M Lansi-Uusimaa
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Liian vdhan tai ei lainkaan: 50 / 35 %
Kommentteja 104, joista Lansi-Uusimaa 9.

Osa koko maassa kommentoineista kertovat
olevansa yksinhuoltajia ja yksin vastuussa lapsen
asioista. Osalla lapsen toinen vanhempi on muka-
na perheen elamassd, mutta vastaaja kokee, ettei
voi jakaa vanhemmuutta, esimerkiksi koska toi-
sella vanhemmalla ei ole resursseja tai halua ot-
taa vanhemmuudesta vastuuta tai toinen van-
hempi keskittyy perheen taloudellisen toimeen-
tulon toteuttamiseen. Vastaajat nostavat esiin
my0s haasteet vanhempien yhteisen ajan
|6ytamisessa ja ristiriidat parisuhteessa.

”Lapsilla toinen huoltaja ja vanhempi, han ei juu-
rikaan kontaktissa minuun, lasten pakollisimmat
asiat kommunikoi, mutta ei omasta aloitteesta,
ditina joudun hoitamaan / tiedottamaan / kysy-
maan asiat, jotka tulee lapsen asiassa hoitaa”
(LV)

”0On paljon asioita mita vain mina osaan tehda ja
jotka sita kautta myds kuormittaa minua enem-
man. Puoliso haluaisi auttaa mutta on hankalaa
kun ihan samalla tavalla menee energiaa niiden
asioiden opettamisessa ja edistymisen seuraa-
misessa.” (LU)

”"Normaali lapsi kelpaa puolisolle, mutta erityista
héan ei ole valmis hoitamaan edes viikottain” (LU)



LANSI-UUSIMAA

4. Perheen sosiaalinen hyvinvointi

4A) Ulkoiletteko ja retkeilettekd koko perheena

N=636/64, kommentteja 211, joista Lansi-Uusimaa 21.
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12%
6%

Kylla, se tuo meille Kylla, se tuo meille

Ulkoileminen ja

46% 48%

12% 11%

Liian véhan ja/tai ulkoilu Ei lainkaan ja/tai ulkoilu

paljon iloa. melko paljon iloa. luonnossa retkeily ei  ja luonnossa liikkuminen ja luonnossa liikkkuminen
meille tarkeda TAl en on meille melko on meille hyvin
0saa sanoa. hankalaa. hankalaa.
B Muu maa Lansi-Uusimaa

Hyvin tai melko hyvin: 37 /39 %
Kommentteja 63, joista Lansi-Uusimaa 6.

Koko maan kommenteissa nousee esiin
luonnossa liikkumisen tarkeys perheelle.
Liikkkumisen toteutumiseen vaikuttaa
vanhemman oma jaksaminen ja erityista tukea
tarvitsevan lapsen tarpeet ja vointi. Osa kertoo
liikkuvansa luonnossa niin, etta kaikki
perheenjasenet eivat ole mukana.

”Luontoretket ovat meille iso henkireika, niilla ei
usein haasteetkaan tule niin selkeasti esiin.” (LU)

"Ulkoilu ja retkeily on helppo ja edullinen tapa
viettda aikaa. Se myos lataa mun voimia.” (LU)

”Olisi mukavaa, mutta lapsen haasteet vaikeut-
tavat sitd, ettd olisi mukavaa. Haasteita néissa
riittaa.” (LU)

"Vaikeutena tassa juuri aiemmin mainittu
erityisemme omaehtoisuus. Lisdksi epilepsiakoh-
taukset aina valilla sotkevat kuvioita ja aiheut-
tavat painetta suunnitella ulkoilureissut varsin
huolellisesti. Erityisemme on kohtauksen jalkeen
noin tunnin verran tdysin pois pelistd, joten on
syyta olla varustus mukana etta han voi levata
jokseenkin niilla sijoilla missa kohtaus sattui
tulemaan.” (LU)
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Liian vahan tai ei lainkaan ja/tai luonnossa liik-
kuminen on hankalaa tai hyvin hankalaa: 58 / 59
%

Kommentteja 141, joista Lansi-Uusimaa 15.

Koko maan kommenteissa 15 vanhempaa kertoi
ulkona ja luonnossa liikkumisen olevan liian han-
kalaa pyoratuolia kdyttavan lapsen kanssa. 29
mainitsi muita haasteita, kuten lapsen huono
vointi, hoitotoimenpiteet, liikuntarajoitteet tai
karkailutaipumus. 26 kertoi, ettei erityista tukea
tarvitseva lapsi halua ulkoilla ja 11, etta teini-ikai-
nen ei enaa halua liikkua yhdessa vanhempiensa
kanssa. 24 vanhemman mukaan perhe ulkoilee
pienemmilld porukoilla, ei yhdessa koko perhee-
na. 15 vanhempaa kertoi oman jaksamisen haas-
teiden vahentavan ulkoilua.

"Meilld on hyvat maastot ihan kodin ldhelld, mut-
ta lilan harvoin tulee lahdettya koko perheelld
vaikka siita tykataankin. Kehitysvammainen lapsi
tarvitsee hyvat rattaat ja hanen kasvaessaan vali-
koima rajoittuu, myoskdan kantaminen ei jossain
vaiheessa enda onnistu. Mutta enemman koen,
ettd tdma on tapa- ja asennekysymys meilta van-
hemmilta, pitdisi aina ottaa selvaa uusista vaih-
toehdoista miten paastaan karryttelemaan tai
pyordilemaan myos sen kasvavan vammaisen
lapsen kanssa.” (LU)

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



LANSI-UUSIMAA

4B) Osallistutteko koko perheena yhteisolliseen toimintaan?
Yhteisolliselld toiminnalla tarkoitetaan esimerkiksi ystavdaperheiden tapaamisia, kulttuurieldamaa, virkistys-,
vapaa-ajan tai urheilutoimintaa. N= 631/64. Kommentteja 193, joista Lansi-Uusimaa 18.

sy0 56%
24%
15% 17% 16%
— [
Kylla, usein. Kylla, melko usein. Emme kaipaa Liian vahan. Ei lainkaan.
yhteisollistd toimintaa
TAIl en osaa sanoa.
B Muu maa Lansi-Uusimaa

Hyvin tai melko hyvin: 17 / 23 % Liian vdhan tai ei lainkaan: 76 / 72 %
Kommentteja 29, joista Lansi-Uusimaa 7. Kommentteja 157, joista Lansi-Uusimaa 11.
Koko maan kommentit kertovat harrastuksista, Koko maan kommenteissa 62 vanhempaa kom-
osallistumisestaan kulttuuritapahtumiin ja mentoi osallistumisen olevan vaikeaa lapsen
ystdvien tapaamisesta. Osa kertoo osallistumisen haasteiden vuoksi (kuten hoidollisuus, kdyttay-
haasteista, jotka vaikuttavat siihen, mihin voi tymisen haasteet, lapsen kuormittuminen). 15
osallistua. vanhempaa mainitsee, etta ei koe olevansa ter-

vetullut ympariston tapahtumiin erityista tukea
tarvitsevan lapsen kanssa. 12 vanhempaa nostaa
esiin vertaistukitoiminnan ja erityislapsille jarjes-
tettdvan harrastustoiminnan, jollaista toivotaan
lisdd. 16 vanhempaa mainitsee oman jaksamisen-
sa haasteet, 6 vanhempaa kertoo rahan puuttees-
ta. 10 vanhempaa kertoi, ettd tapaavat harvak-
seltaan ystavia tai sukua. 7 vanhempaa mainitsi,

”Olemme suht introvertti perhe, joten emme
kaipaa jatkuvasti sosiaalista kanssakdymista,
mutta meillad on laaja ystavapiiri ja olemme
muiden perheiden kanssa tekemisissa
sdannollisesti. Koko perheena osallistumme
silloin talléin myos yleisétapahtumiin,
nayttelyihin, konsertteihin yms.” (LU)

”Pyrimme osallistumaan esim. kdydaan joskus ettei ystdvia juuri ole.

teatterissa tai leffassa.” (LU) "Erityislapsi on infektioherkka ja sylivauva ja

”Kdymme ystavien luona usein” (LU) imujen takia todella sitova, muualla kuin

kotioloissa hengailu ei ole helppoa.” (LU)
”Mina ja lapset kylla harvemmin kuitenkaan koko

perhe. Toinen aikuinen usein toisaalla.” (LU) ”On vaikeaa lasten kanssa. My®&s ystdvien ja

sukulaisten tapaaminen.” (LU)
”Tata voisi tehdd enemmankin, mutta voimia on

pakko saastelld arkeenkin.” (LU) "Erityistarpeinen lapsi ei suostu vapaa-aikana

lahtemaadn minnek&dan kotoa” (LU)
"Yritamme olla mukana, mutta vaikeimmin

erityisen tilanne haastaa naiss3 kovasti” (LU) ”Jonkin verran kylld, mutta on sen verran voimia
vaativaa puuhaa, etté aina ei jaksa.” (LU)

"toinen vanhempi harrastaa normaalin lapsen
kanssa ja toinen on erityisen kanssa kotona tai
omissa menoissa” (LU)

15



LANSI-UUSIMAA

4C) Miten liikkuminen paikasta toiseen sujuu erityista tukea tarvitsevan lapsen kanssa?

N=637/64. Kommentteja 191, joista Lansi-Uusimaa 22.
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liikkkuminen ei ole meille ongelmia.
tarkeda TAl en osaa

B Muu maa

Hyvin tai melko hyvin: 45 / 56 %
Kommentteja 75, joista Lansi-Uusimaa 14.

Koko maan kommenteissa 27 vanhemman mu-
kaan liikkuminen tapahtuu padosin omalla au-
tolla, 7 vanhempaa kertoo kayttdavansa julkista
lilkennettd. 8 vanhempaa kertoo kuljetuspalve-
lusta. EU-vammaiskortin mainitsee kaksi. 17
vanhempaa mainitsee, etta liikkeelle lahteminen
on lapselle haastavaa tai liikkeelle pddseminen
vaatii runsaasti ennakointia ja suunnittelua.

”Autolla kulkeminen on aina sujunut hyvin.
Matkustus sinallaan ei tuota ongelmia, mutta
tamanhetkinen polttoaineen hinta on niin karvas,
ettd kauemmas ldhteminen ei onnistu.” (LU)

”Julkisilla liikutaan” (LU)

”Kehitysvammainen lapsemme onneksi
suhtautuu muuttuviin olosuhteisiin hyvin, joten
voimme sukuloida ja mokkeilla kuten haluamme.
Han matkustaa mielellddn autossa ja liilkkumiset
tapahtuvat rattailla tai pyoratuolilla, ja muista
apuvalineista pottatuoli kulkee myoés helposti
mukana.” (LU)

”Eu-vammaiskortti mahdollistaa liikkumisen
laajemmin.” (LU)

”Jos toinen erityislapsemme asuisi kotona, emme
juurikaan liikkuisi missaan. Ei vaan jaksaisi.” (LU)

”Siirtymat ovat vaikeita lapselle ja valmisteluun
tarvitaan paljon toiminnanohjausta.” (LU)

M Lansi-Uusimaa

Jonkin verran tai paljon ongelmia: 55 / 44 %
Kommentteja 116, joista Lansi-Uusimaa 8.

Koko maan kommenteissa 17 vanhempaa nostaa
esiin ymparistojen esteellisyyden. Lapsen tarvit-
semia hoitotoimenpiteitad saattaa olla hankala
toteuttaa reissussa tai lapsen huono vointi estaa
lahtemisen kokonaan. Liikkumista haastavat
myds lapsen kdytoksen haasteet.

"Erityisella tulee olla rattaat/kantoreppu aina
mukana, tai hanta saa muuten kanniskella. Myos
tarvitsee olla mukana vaipat, vaihtovaatteet,
tarpeeksi lamminta vaatetta (oli vuodenaika mika
vaan). Pyoraretket eivat onnistu talla hetkelld
erityisen kanssa kun tulisi ostaa pyorakarryn, han
ei tule pyorailemaan.” (LU)

”Autolla kulkeminen on hankalaa koska lapsi ei
viihdy turvakaukalossa, vaan stressaa ja hikoilee
ja jaykistelee siind. Limaisuus lisddntyy ja taytyy
jatkuvasti imea. Yksin autolla kulkeminen hanen
kanssaan on todella ahdistavaa koska imujen
takia taytyy pysaytella jatkuvasti.” (LU)

”Aistihaasteet, vammaisuus, hoitotoimenpiteet,
kuljetuspalveluiden ongelmat...” (LU)

”Julkisilla vaikeaa kahden kehitysvammaisen
kanssa. Myos omassa autossa usein vaikeaa,
kaytosongelmia.” (LU)

Yksikddn vastaaja ei valinnut vaihtoehtoa
”Paikasta toiseen liikkuminen ei ole meille
tdrkedd tai en osaa sanoa”..



LANSI-UUSIMAA

4D) Tunnetko, ettd perheesi kuuluu lahiyhteiséénne?

N=637/64. Kommentteja 102, joista Lansi-Uusimaa 14.

34%

44%

I .

38%

11% 11%
7% 6% 5%
Taysin. Melko hyvin. Lahiyhteisoon Olemme jossain maarin Olemme hyvin
kuuluminen ei ole meille ulkopuolisia. ulkopuolisia.
tarkeda TAl en osaa
sanoa.
B Muu maa M Lansi-Uusimaa

Taysin tai melko hyvin: 36 / 45 %
Kommentteja 28, joista Lansi-Uusimaa 4.

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

”"Emme ole ulkopuolisia, toki kdymme enemman
sairaalassa ja meilla on erityistatukea vaativa
erityinen, mutta silti osallistumme aktiivisesti
kaikkeen mahdolliseen. En anna erityisen
rajoittaa elamaa, pitda vaan osata loytaa tapa
toimia hdnen kanssaan.” (LU)

”Meilla on rakkaita ihmisid, joihin piddmme
yhteytta. Fyysinen tapaaminen jaa tosin liian
vahalle.” (LU)

"Kaikki laheiset eivat taysin ymmarra
tilannettamme mutta ihan ok tilanne.” (LU)
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Jossain maarin tai hyvin ulkopuol.: 52 / 49 %
Kommentteja 71, joista Lansi-Uusimaa 10.

Koko maan kommenteissa nousee esille vanhem-
man kokemus siitd, ettd lapsen erityisyys ja siita
johtuva perheen erilainen elamantilanne aiheut-
taa ulkopuolelle jaamista.

"Entisten ystavien ja tuttavien perhetilanteet
ovat niin erilaiset, kun lapset itsendistyneet
kasvaessaan. Omat mahdollisuudet liikkua ilman
lasten hoidosta aiheutuvaa huolta edelleen yhta
rajalliset kuin pikkulapsiaikana. My6s puheenai-
heet hyvin erilaisia kuin meilla erityisten vanhem-
milla. Téllainen tilanne tekee olon hyvin surulli-
seksi ja ulkopuoliseksi. Siksi mieluummin jattay-
tyykin nykyaan kaikesta pois.” (LU)

”Lapsella ei ole ldheisia kavereita eikd harrastus-
kuvioita, joten siind mielessa olemme ulkopuo-
lella. K&y erityiskoulua, ja siind yhteistssa jossain
maarin olemme, samoin kuin epilepsiavertaisten
joukossa.” (LU)

”Asuinpaikassamme ei ole kovin yhteiséllistd mei-
ninkia ja sosiaaliset suhteet vaativat paljon omaa
aktiivisuutta. Lasten kavereita pitaa pyytaa kylaan
itse, muut eivat pyyda meita kuin harvoin. Ihan
Idhelld ei ole kavereita, asumme erillistalossa. Tu-
tustuminen lahialueen perheisiin ei ole helppoa.”
(LU)

"Koko perheena olemme aika ulkopuolisia, mutta
ilman erityislasta osallistumme kylla.” (LU)



LANSI-UUSIMAA

5. Arjen sujuvuus

5A) Onko koti toimiva ja vastaako perheen tarpeisiin?
N=637/64. Kommentteja 152, joista Lansi-Uusimaa 12.

58%

50% I

23% 23%
19%
14%
I —_—
Kylla, hyvin. Kylla, melko hyvin. En osaa sanoa. Ei, melko huonosti.  Ei, erittdin huonosti tai ei
lainkaan.
B Muu maa M Lansi-Uusimaa

Hyvin tai melko hyvin: 73 / 81 %
Kommentteja 82, joista Lansi-Uusimaa 8.

Koko maan kommenteissa kuusi vanhempaa
kertoo, etta koti on hankittu tai jarjestetty lapsen
erityistarpeiden mukaan. Viisi vanhempaa kertoo,
etta kotiin on tehty muutostdita esteettomyyden
tai turvallisuuden parantamiseksi. 10 vanhempaa
kertoo, ettd 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 muutostdille.

”0Onneksi emme ehtineet muuttaa isompaan
asuntoon ennen kuin nuoremman lapsen
kehitysvammaisuus selvisi, joten asunnon
esteettomyys pystyttiin ottamaan
valintakriteeriksi.” (LU)

”Kun on omassa omistuksessa oleva koti niin
voimme tehda tasta meille toimivan.” (LU)

”Koti on ihana ja vastaa talla hetkella tarpeisiin
hyvin. Nyt kaikilla on mahdollisuus omaan tilaan,
aiemmin ei niin ollut.” (LU)

”Asuminen kolmikerroksisessa kodissa on
aiheuttanut hieman lisavaivaa liikuntakyvyltaan
viivasteisen lapsen kanssa.” (LU)

"Ehka vahan lisaa tilaa tarvittaisiin, omat huoneet
lapsille.” (LU)
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Melko huonosti, erittdin huonosti tai ei
lainkaan: 22 / 16 %

Kommentteja 57 kommenttia, joista Lansi-
Uusimaa 3.

Koko maan kommenteissa 32 vanhempaa kertoo
tilojen riittamattomyydesta. Tilanpuute liittyy
esteettomyyteen, apuvalineiden sailyttamiseen ja
kdyttamiseen. Tilaa kaivattaisiin myos luomaan
omaa rauhaa perheenjasenille. Muutostdiden
tarpeen mainitsee viisi vanhempaa, muutosta
ja/tai remonttia toimivuuden parantamiseksi
kaipaa 12 vanhempaa.

”Kotimme on liian pieni meille, kaksikerroksinen
koti vaikeuttaa arkeamme tosi paljon.” (LU)

”Kodin muutostyot joita perhe tarvitsisi on evatty
toistuvasti. Esimerkkina danieristeet ym arkea
helpottavat asiat.” (LU)

"Vaarantajua ei ole, joten lukot pitdisi muuttaa
(osaa avata ne itse), hella kiinnostaa liikaakin,
roskikset ja kiipeaa portaiden turvaporttien yli.”
(LU)
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5B) Miten arjen tehtdvien yhteensovittaminen sujuu?

N=635/64. Kommentteja 153, joista Lansi-Uusimaa 18.

25%

2 l

Hyvin, minulle jaa my6és Melko hyvin, minulle jaa
omaa aikaa lepoon ja my0s jonkin verran
virkistdytymiseen. omaa aikaa lepoon ja
virkistaytymiseen.

2% 2%

H Muu maa

Hyvin tai melko hyvin, vanhemmalle jaa vahin-
taan jonkin verran omaa aikaa: 19 / 27 %
Kommentteja 31, joista Lansi-Uusimaa 5.

Oman ajan mahdollistajina koko maan kommen-
teissa mainitaan lapsen toinen vanhempi, palve-
lut ja tyOajan tai opiskelun jarjestelyt. Kaksi mai-
nitsee oman ajan mahdollistuneen lapsen kasva-
misen myota, kun lapsi parjaa hetken itsekseen
kotona. Perheen ldheisten antaman tuen mainit-
see vain yksi vanhempi (ja se on Lansi-Uudella-
maalla).

”"Molemmat vanhemmat voivat ottaa arki-iltaisin
ja viikonloppuisin aikaa omille harrastuksilleen ja
arjen pyorittamista tehdaan yhdessa. Tarvittaessa
saadaan lapset isovanhemman luo hoitoon, tai
sukulaisia hoitamaan lapsia illaksi kotiin, tai
maksettu lastenhoitaja (joko omaishoitajan
lomittaja tai omalla rahalla maksettu).” (LU)

”Oma aika on ollut valilla melko vahiss3, tata
nykya tilanne parempi kun olen siirtynyt 80-
prosenttiseen tydaikaan.” (LU)

”Lepoon ei kylla jaa aikaa, silla harrastukset seka
perheen/parisuhteen yhteinen aika menee
omalla kohdalla sen levon edelle. Mutta muuten
siis todellakin on aikaa kaikelle.” (LU)

”Omaa aikaa jaa kylla, mutta olo on usein vasynyt
eika jaksa harrastaa tai tavata ihmisia.” (LU)

44%
I —

En osaa sanoa.

51%

27% 28%

Arjen askareet vievat Arki on hyvin
aikani niin, ettd omat kuormittavaa / kaaosta /
tarpeeni jaavat paaosin  selviytymista paivasta
huomioimatta. toiseen ja omat tarpeeni
jaavat taysin huomiotta.

M Lansi-Uusimaa
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Vanhemman tarpeet jadvat padosin huomiotta
arjessa tai arki on hyvin kuormittavaa / kaaosta
/ selviytymistd ja vanhemman tarpeet jadvit
taysin huomiotta: 78 / 72 %

Kommentteja 115, joista Lansi-Uusimaa 13.

Koko maan kommenteissa vanhemmat kuvaavat
kokemustaan kuormittavasta arjestaan.

"Voimme kylla sopia puolison kanssa etta toinen
vahtii lapsia kun toinen on salilla tms, mutta kah-
den lapsen hoito yksin on tosi rankkaa varsinkin
tyopaivan jalkeen, joten kynnys toisen pois lahte-
miseen on iso ja saa lahtijalle syyllisen olon.” (LU)

”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 perheellanme ei ole.”
(LU)

”lhan lilan véhdan minulla on omaa aikaa ja itseen
panostamista. Tyo vie liikaa aikaa ja kaikki arkiset
pakolliset askareet. Lomalla onnistuu, mutta
muuten vaikeaa kun ei ole sita tukiverkostoa
esim. isovanhemmista. Lapset ovat isallaan joka
toinen viikonloppu noin 48h. Se on minulle liian
vahan omaa aikaa.” (LU)
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5C) Miten laheiset ihmiset vaikuttavat arjen sujuvuuteen?
N=636/64. Kommentteja 171, joista Lansi-Uusimaa 20.

39%
34%

I

9%

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

H Muu maa

Liheisten apu tukee arkea paljon tai jonkin
verran: 43 /44 %
Kommentteja 64, joista Lansi-Uusimaa 7.

Koko maan kommenteissa vanhemmat kertoivat
saavansa eniten apua ja tukea lapsen isovanhem-
milta (43 mainintaa, Helsingissa 6/7 kommentis-
sa), jotka tarjoavat vaihtelevassa maarin
esimerkiksi lastenhoitoa, kodinhoito-apua tai
henkista tukea. Muina ldheisind vanhemmat
mainitsevat omat tai puolison sisarukset (4),
ystavat (2), naapurin (1), tukiperheen (1) ja
lapsen henkilokohtaisen avustajan (1).

"Toiset isovanhemmat voivat hoitaa vammaista
lasta esim silloin kun han on nuhainen eika voi
menna paivakotiin, jotta vanhemmat voivat
kdyda toissa. Isovanhemmat ja tati ovat autta-
neet lasten hoidossa jos meilla molemmilla van-
hemmilla olisi meno, ja jos koko perhe sairastaa
niin he voivat hoitaa kauppa- ja apteekkireissuja.
Naapurissa taas asuu terveen lapsemme ystava,
ja he ovat auttaneet mm. koulu- ja harrastus-
kyydityksissa.” (LU)

”Saamme apua terveen lapsen hoitoon tarv,
mutta erityislasta ei osaa kukaan muu kuin me
hoitaa. Olen myos miettinyt etta hanen
hoitamisensa on tosi rankkaa vaikka osaisikin,
ettd kehtaisiko pyytaa hoitamaan jos osaaminen
olisi kunnossa.” (LU)

"Tarvitsisimme enemman apua” (LU)

42%

36%
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Laheisia ei ole TAI
laheisilla ei ole
vaikutusta arkemme
sujuvuuteen TAl en osaa

sanoa.

9%
5% 5%

Laheiset ovat itse avun
tarpeessa, mika
aiheuttaa meidan
perheemme arkeen
paljon lisatyota.

Laheiset ovat itse avun
tarpeessa, mika
aiheuttaa meidan
perheemme arkeen
jonkin verran lisatyota.

M Lansi-Uusimaa

Laheisia ei ole tai ldheisilld ei ole vaikutusta
arjen sujuvuuteen: 36 / 42 %
Kommentteja 66, joista Lansi-Uusimaa 9.

Koko maan kommenttien mukaan laheisid on
aiemmin saattanut olla mukana perheen arjessa,
vaikka enaa ei ole. Kaksi vanhempaa kertoo
saavansa apua tukiperheista/-henkil6sta ldheis-
ten sijaan (molemmat Lansi-Uudeltamaalta).

”Kun lapset olivat pienempid, isovanhemmat
auttoivat.” (LU)

"Ystavdperheesta on pienta apua, mutta
heitakaan ei viitsi kuormittaa liikaa, koska se
vaikuttaa sitten heidan jaksamiseensa. Aiemmin
eldamassa oli mukana lasten isovanhempi, jonka
mukanaolo aiheutti lopulta vain lisda ahdistusta
ja kuormitusta, kun ei ymmartanyt perheen
tilannetta, hdneen piti ottaa etaisyyttd.” (LU)

"Meilla ei ole apuja ldheisista. Nyt meilla tukiper-
heet lapsille.” (LU)

Laheiset ovat avun tarpeessa, mika aiheuttaa
jonkin verran tai paljon lisdty6td: 22 /14 %
Kommentteja 41, joista Lansi-Uusimaa 4.

”Aitini on kuollut ja isdlld (muistisairaus) niin pitaa
yrittda viela hanenkin asioita hoitaa. Onneksi
veljeni auttaa siind vahan, muuten olisin ihan
yksin.” (LU)
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5D) Miten erityislapsen tukitoimet ja palvelujen kdyttdminen vaikuttavat arjen sujuvuuteen?
N=633/64. Kommentteja 177, joista Lansi-Uusimaa 20.

32%
°28%

Lapsen tukitoimet ja
palvelut nivoutuvat
arkeen luonnollisella
tavalla, eika kayttaminen
juurikaan vaikeuta arjen
sujumista.

6%
/.

Lapsen tukitoimet ja
palvelut lisaavat arjen
sujuvuutta.

2%

yksilolli
palvel

B Muu maa

Lisdavat arjen sujuvuutta tai nivoutuvat arkeen
vaikeuttamatta sujumista: 38 /30 %
Kommentteja 46, joista Lansi-Uusimaa 6.

Koko maan kommenteissa vanhemmat kertovat
lapsen tukitoimien olevan tarkeita. Palveluiden
kayttamiseen liittyy kylla monenlaista jarjestelya,
joka vaativat mm. vanhemmalta ty6stéa poissa-
oloa, mutta jarjestelemisen ei koettu liikaa
vaikeuttavan arjen sujumista. Lapsen terapioiden
toteutuminen varhaiskasvatuksen tai koulun
yhteydessa on koettu hyvaksi.

”"Monet kaynnit kylld syévat mun voimia,. Mutta
koen ne silti hyddylliseksi lapselle ja perheelle.”
(LU)

”Lapsen terapia toteutuu paivakodissa, samoin
vuosittaiset arviokdynnit tehddaan enimmakseen
sinne. Ajanvaraukset |aakariin tai apuvalinekes-
kukseen tulevat yleensa hyvissa ajoin, jolloin tyot
ehtii jarjestella niin etta paivisin pystyy irtautu-
maan hetkeksi. Suunnittelutapaamiset paivakodin
ja terapeuttien kanssa toteutuvat nykyaan suju-
vasti teamsilla mika helpottaa myos arkea. Eli jon-
kun verran joutuu joustamaan omista toista, mut-
ta se on onneksi molemmilla vanhemmilla
mahdollista.” (LU)

Lapsi ei tarvitse

53%

I =

42%

9%

Lapsen tukitoimien ja

6% 8%

Lapsen tukitoimet ja
sid tukitoimia tai palvelujen kayttaminen palvelujen kayttaminen

uita TAl en osaa
sanoa.

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

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

M Lansi-Uusimaa

Melko paljon tai paljon héiriéita: 55 / 62 %
Kommentteja 116, joista Lansi-Uusimaa 11.

Koko maan kommenteissa vanhemmat kertovat,
ettd lapsen palvelut (kuten vastaanottokaynnit,
kuljettaminen terapioihin ym.) ja niiden jarjesta-
miseen liittyvat palaverit haastavat vanhemman
tyontekoa kuormittavalla tavalla (40 komment-
tia). Tilanteen korjaamiseksi vanhemmat ehdotta-
vat soitto- ja etdvastaanottojen lisddamista, vas-
taanottoaikoja ilta-aikaan, etdpalavereiden lisaa-
mistd, tukitoimien yhdistamista niin, ettd useam-
pi asia hoituisi kerralla.

”Aikatauluttaminen, tilan jarjestdaminen omassa
arjessa koska ei esim.ole muuta kayntiaikaa an-
taa. Sen lisaksi terapiat, palaverit, soittopyynnot,
hoidettavat asiat... eniten ndista arjessa kuormit-
taa esim.apuvalinekeskus, jonka kanssa saa tah-
kota asioita.. kun ei muisteta hoitaa asioita, ei
tule aikoja, kukaan ei vastaa.. asioita jatetaan
hoitamatta niin moni asia hankaloituu.” (LU)

”Lapsen kuntoutus on hyvalla tolalla, toki
kubtoutuskodynnit ja sairaalajaksot vievat aikaa
tyOpoivasta ja puuttuvat tydtunnit on siksi
tehtava myohaan illalla/oisin.” (LU)

Kysymysvaihtoehdoista puuttui mahdollisuus kertoa,
ettd palveluja ei ole. Témd korjataan tyékaluun.
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5E) Miten lapsen ja perheen tukitoimien ja palvelujen kayttamiseen liittyva suunnittelu- ja

organisointityd eli metatyd vaikuttaa sinun arkeesi?

N=634/64. Kommentteja 120, joista Lansi-Uusimaa 16.

0,
20% 179
6%
2% 0%
|
Tukitoimet ja palvelut on
niin hyvin suunniteltu ja
koordinoitu, etta
metatyota ei juurikaan

Metatyo sujuu
kohtuullisella
ty6panoksella.

Palveluiden kdyttaminen Tukitoimiin ja palveluihinTukitoimiin ja palveluihin
ei aiheuta perheellemme
metatyota TAl en vastaa
perheemme palvelujen

46% 48%

25% 27%

liittyva metatyd on
kuormittavaa ja vie
aikaani ja voimiani.

liittyva metatyd on hyvin
kuormittavaa ja vie
huomattavan paljon

jaa vanhempien
tehtavaksi.

kayttamiseen liittyvasta
metatyOsta TAl en osaa
sanoa.

aikaani ja voimiani.

B Muu maa

Palvelut on niin hyvin suunniteltu ja koordinoi-
tu, ettei perheelle juurikaan jaa metatyota teh-
tavaksi tai metatyon maara on kohtuullinen: 22
/17%

Kommentteja 11, joista Lansi-Uusimaa 3.

Koko maan kommenteissa kolme kommentoijaa
kertoo, ettd metatyota oli aluksi paljon, mutta se
on vahentynyt lapsen kasvaessa. Kaksi vanhem-
paa on saanut lapsen asioiden jarjestamiseen
hyvin apua hoitotahoilta.

”0Onneksi vuosittaiset laakari- ja terapia-arviot
ovat tiedossa hyvissa ajoin etukateen ja niita ei
tarvitse itse varata. Apuvalineasioissa joutuu
olemaan jonkun verran aktiivinen, mutta onneksi
terapeutit ovat aktiivisia my0s ja ehdottavat aina
uusia ja sopivampia valineita (liikkumiseen, ar-
keen, puheterapiaan). Omaa aktiivisuutta vaadi-
taan toki my6s mm Kelan kuntoutushakemusten
tekemisessd, mutta padsaantoisesti koen etta itse
ei tarvitse kantaa paavastuuta.” (LU)

”Palveluita ei kdytannossa ole joten siihen ei kulu
aikaa” (LU)
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M Lansi-Uusimaa

Metatyd on melko tai hyvin kuormittavaa ja vie
aikaa javoimia: 71 /75 %
Kommentteja 106, joista Lansi-Uusimaa 13.

Koko maan kommenteissa kasitelldan sita, mita
metatyohon kuuluu: Pdivittdisia tai viikoittaisia
arjen jarjestamisia kuten kuljetusten, varhaiskas-
vatus / kouluasioiden, aamu- ja iltapaivahoidon
asioiden, kuntoutuksen, vastaanottoaikojen
jarjestamista; ja tiedonhankintaa ja tukitoimien ja
palvelujen jarjestamiseen liittyvaa metatyots,
kuten palveluntuottajien etsimista, hakemusten
tekemistd, palavereita ja apuvalineiden ja niiden
huollon jarjestelemistda. Vanhemmat kokevat,
ettad vastuu siitd, ettd lapsi saa tarvitsemaansa
tukea ja etta kokonaisuus toimii, jaa heille.

”Asioita ei tapahdu jolleivat vanhemmat itse ole
aktiivisia ja osaa vaatia tai perustella niita.” (LU)

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

"Talla hetkella se kuormittaa paljon, vie aikaa
mutta enemman kuormittaa se henkinen puoli
kun pitaa aina olla vaatimassa kaikkea ja
selvittdmassa mita kuuluisi saada jne.” (LU)
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6. Mieli ja voimavarat

6A) Miten paljon eldmassasi on iloa?

N=636/64. Kommentteja 125, joista Lansi-Uusimaa 12.

45%

9% 9%

Paljon.

Melko paljon.

B Muu maa

Paljon tai melko paljon: 42 / 54 %
Kommentteja 55, joista Lansi-Uusimaa 9.

Koko maan kommenteissa iloa tuovana
vanhemmat mainitsevat lapset ja sen, etta 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.
Lisaksi iloa tuovina asioina mainitaan puoliso,
perhe, ystavat ja huumori.

”Lapsemme on vaikeasti kehitysvammainen, mut-
ta han on terve ja todella positiivinen, hakeutuu
aktiivisesti sosiaaliseen kanssakdymiseen. Meilla
ei ole huolta terveys- tai raha-asioista vaan arki
on sujuvaa, vaikka tyot valilla stressaavatkin.
Koemme, etta lapsi on enemmankin opettanut
meille rentoutta ja hassuttelua koska hdanen kans-
saan asiat sujuvat leikkien ja laulaen paljon
paremmin kuin esim komentamalla, ja tasta on
varmasti isompikin sisarus hyotynyt paljon.
Isompi sisarus kertoo paivittain pienemmalle
miten s6po ja ihana tdma on, ja antaa halauksia.
Koen, ettd perheemme on laheinen ja koemme
iloa lapsistamme ja toisistamme lahes paivittdin.”
(LU)

"Mielekds tyo tuo iloa. Parisuhteessa ja
vanhemmuudessa on haasteita.” (LU)

”Kylaa on iloa, mutta nyt olen aika vasynyt.” (LU)

10%

En osaa sanoa.

9%

43%

0,
6% 3%

En ole kokenut iloa
pitkaan aikaan.

Liian vahéan.

M Lansi-Uusimaa

23

"Kylla elamassa iloa on, ja sitd koen mutta
samalla on niin paljon huolta, vasymysts,
muistettavaa ja tehtdvaa, etta kaikki tuntuu kovin
raskaalta. Jonkinlaista kepeytta ja
huolettomuutta haikailen.” (LU)

"Mutta myds itkua! Ja voimattomuutta...” (LU)

"Elamassani on mielestani myos sellaista huolta
ja kuormaa, mita ei tarvittaisi.” (LU)

"Raskaita aikoja ollut lasten ollessa pienempi3,
toki niita on nytkin, mutta kuitenkin eldma
helpottanut suuresti, pahemmat pelot tippuneet
matkalla pois” (LU)

Liian vdhan tai ei ole ollut pitkdan aikaan: 49 /
36 %
Kommentteja 56, joista Lansi-Uusimaa 2.

Koko maan kommenteissa vanhemmat kertovat
vasymyksestdan ja uupuneisuudestaan arjen
kuormituksessa. Lapsen voinnilla ja asioiden
jarjestymisella on suuri vaikutus vanhemman
mielialaan.

”Lapsen tulevaisuus huolettaa paljon. Lapsella ei
ole sisaruksia ja hdnestd huolehtiminen
tulevaisuudessa mietityttaa.” (LU)



LANSI-UUSIMAA

6B) Miten suhtaudut tulevaisuuteen?

N=637/64. Kommentteja 135, joista Lansi-Uusimaa 10.

329
& 30%

14%
11%

MyoOnteisesti ja
unelmoin, haaveilen ja
suunnittelen
tulevaisuutta.

Saatan haaveilla ja
unelmoida, vaikka en
varsinaisesti suunnittele
tulevaisuutta.

H Muu maa

Myonteisesti, unelmoiden, haaveillen ja
suunnitellen tai haaveillen ja unelmoiden,
vaikka ei varsinaisesti suunnittele tulevaisuutta:
43 /44 %

Kommentteja 48, joista Lansi-Uusimaa 5.

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

"Yritan kovasti myds suunnitella ja toteuttaa
unelmia ja haaveita.” (LU)

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

"Parisuhteessa on haastetta, lapsen tulevaisuus ja
parjadminen seka kehitysnakymat
huolestuttavat.” (LU)

”Elama on kuitenkin opettanut olemaan liikaa
suunnittelematta.” (LU)

En mieti tulevaisuutta, en haaveile enkd unelmoi
tai en osaa sanoa: 6 / 6 %
Kommentteja 12, Lansi-Uusimaa 2.

"Eldn ja selviydyn pdiva kerrallaan, yritdn jaksaa
hoitaa kaiken, oman hyvinvointini
kustannuksella.” (LU)

En mieti tulevaisuutta,
en haaveile enka
unelmoi TAl en osaa

sanoa.

6%

24

0,
33% 31%

18% 19%

Tulevaisuuden
ajatteleminen aiheuttaa ajatteleminen aiheuttaa

Tulevaisuuden

jonkin verran huolta. suurta huolta.

M Lansi-Uusimaa

Tulevaisuuden ajatteleminen aiheuttaa jonkin
verran tai suurta huolta: 51 / 50 %

Kommentteja 75, joista Lansi-Uusimaa 3.

Koko maan kommenteissa vanhemmat kertovat
arjen kuormittavuuden vievan tilaa
tulevaisuudenuskolta. Erityisesti vanhemmat
nostavat esiin huolensa erityista tukea
tarvitsevan lapsensa tulevaisuudesta (49
kommentissa, Helsingin kommenteissa 5/8).
Muista huolenaiheista nousivat esiin vanhemman
oma jaksaminen ja terveys (12 kommentissa) ja
talousasiat (13).

"Yritan elda hetkessa.” (LU)

"En tieda tuleeko meidan erityinen miten joskus
asumaan "omillaan." ihan jo koulun aloittamisen
ajatus tuottaa tuskaa, en voi luottaa
koulukyydityksen sujuvuuteen.” (LU)

”Lapsen tulevaisuus ja hoivan jarjestaminen
tulevaisuudessa (kun aika meistd vanhemmista
jattaa) aiheuttaa darimmaisen paljon huolta.
Lapsella ei ole sisaruksia ja hdanen hoivansa
jarjestaminen tulevaisuudessa on perheessamme
suuri huoli.” (LU)



LANSI-UUSIMAA

6C) Miten erityista tukea tarvitsevan lapsesi hyvinvointi vaikuttaa omaan mielialaasi talla hetkella?
N=633/64. Kommentteja 119, joista Lansi-Uusimaa 11.

34%

4%
2%
.-

Olen rauhallisella
mielelld lapsen
hyvinvoinnin suhteen.

mielelld lapsen
hyvinvoinnin suhteen.

H Muu maa

Rauhallisella tai melko rauhallisella mielella
lapsen hyvinvoinnin suhteen: 38 / 32 %

Kommentteja 39, joista Lansi-Uusimaa 5.

Koko maan kommenteissa 13 vanhempaa kertoo,
ettd on turvallisella mielelld, koska lapsen
tdmanhetkiset 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
paivakodissa ja terapeutteina on aivan ihania
ammattilaisia.” (LU)

"Talla hetkella tilanne hyvin, mutta se vaihtelee
vuodenaikojen mukaan ja tiedostan kylla, etta
puolen vuoden sisddan meininki aivan eri.” (LU)

"Huolta aiheuttaa jonkin verran koulussa
kayttaytyminen ja kun lapsi ei osaa puhua tulee
turhautumista ja koulu nojaa hyvin paljon meihin
vanhempiin ongelmatilanteiden ratkaisuissa.”
(LU)

"Tulevaisuus jannittda.” (LU)

6%

-

Olen melko rauhallisella En ole huolissani lapsen
hyvinvoinnista TAl en
0saa sanoa.
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40%

34%

34%

17%

Olen melko huolissani
lapsen hyvinvoinnista.

Olen hyvin huolissani
lapsen hyvinvoinnista.

M Lansi-Uusimaa

Melko tai hyvin huolissaan: 57 / 68 %
Kommentteja 79, joista Lansi-Uusimaa 6.

Koko maan kommenteissa 21 vanhempaa kertoo
olevansa huolissaan lapsen terveydentilasta. 16
kertoo huolista koulunkdynnin suhteen. Huolen
lapsen puutteellisista tukitoimista mainitsi 18
vanhempaa. Myo6s naissa kommenteissa nousi
esille, ettd lapsen hyvinvoinnilla on suuri vaikutus
vanhemman mielialaan.

”Lahiaikoina taas ollut enemman huolissani
hanen fyysisista ja henkisista oireista.” (LU)

”Dg l6ytdmattémyys (...) puolelta huolettaa, nyt
tulee kylla paljon tutkimuskaynteja taas, mutta
mita niistd selvida niin sitd en taas tieda.” (LU)

”0Olen huolissani lapsen ravitsemuksesta ja
kaytoksestd sekd kehityksesta.” (LU)

"Varsinkin kotona asuvan erityislapsen
tulevaisuus huolettaa. Miten han parjaa
tulevaisuudessa ja pystyy huolehtimaan
voinnistaan ja asioistaan?” (LU)

”Lapsen tulevaisuus ja hyvan eldméan evaiden
antaminen hdnelle mietityttaa ja hoivan
jarjestaminen tulevaisuudessa aiheuttaa suurta
huolta perheessa.” (LU)



LANSI-UUSIMAA

6D) Miten suhtaudut erityistd tukea tarvitsevan lapsesi tulevaisuuteen?

N=637/64. Kommentteja 110, joista Lansi-Uusimaa 17.

14% 14%
3%

Myéonteisesti.

5% 5%
[

My®énteisesti ja
luottavaisesti, asiat
jarjestyvat parhain pain.

B Muu maa

Myonteisesti ja luottavaisesti, niin etta asiat
jarjestyvit parhain péin tai myonteisesti: 19 / 19
%

Kommentteja 16, joista Lansi-Uusimaa 4.

”Sisukas tytto! Joutunut koko elamansa
taistelemaan asioista paljon enemman kuin muut
lapset mutta selvinnyt siihen ndhden hyvin. En
kyllakaan koe ettd se on reilua mutta ei sille
mitdan voi.” (LU)

”Lapsi kehittyy kuitenkin koko ajan, vaikka omaan
tahtiin.” (LU)

"Vaihtelevatsi, valilld suree tulevaa mutta jos
osaa elda hetkessa niin ok” (LU)

"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.” (LU)
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En osaa sanoa.

51%

45%

36%

27%

Lapsen tulevaisuuden
ajatteleminen aiheuttaa ajatteleminen aiheuttaa

Lapsen tulevaisuuden

jonkin verran huolta. suurta huolta.

M Lansi-Uusimaa

Aiheuttaa jonkin verran tai suurta huolta: 78 /
81%

Kommentteja 88, joista Lansi-Uusimaa 13.

Koko maan kommenteissa vanhemmat pohtivat,
miten lapsi voisi |6ytda oman eldmanpolkunsa.
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.

”Koulun ja epdonnistuneen inkluusiopolitiikan
ajattelu tuo mieleen paljon huolta ja pelkoa oman
lapsen koulupolun suhteen.” (LU)

”Lapsen itsendistymiseen liittyy isoja kysymyksia,
koska on aika selvaa ettei han taysin itsendiseen
elamaan kykene. Miten hanen vointinsa kehittyy?
Mistd hanelle I6ytyy mielekds elamanpolku? Ja
miten tdmmoiset asiat jarjestyvat kaikkien ndiden
suurten SOTE-muutosten keskelld?” (LU)

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

"Tukiverkkomme on pieni jolloin se huolettaa jos
itselle sattuisi jotakin, miten (nimi) parjaisi ja
miten asiat sitten hoituisi” (LU)



LANSI-UUSIMAA

6E) Millaiseksi koet voimavarasi ja jaksamisesi?
N=637/64. Kommentteja 97, joista Lansi-Uusimaa 11.

25%

3%
0%
I

Voimavarani ovat hyvat. Voimavarani ovat
kohtuullisen hyvat.

41% 39%

319 33%

5% 39

En osaa sanoa. Tunnen epavarmuutta Koen itseni uupuneeksi.
siitd, miten voimavarani
riittavat.

B Muu maa M Lansi-Uusimaa

Hyvit tai kohtuullisen hyvit: 24 / 25 %
Kommentteja 24, joista Lansi-Uusimaa 4.

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

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

”Pakko olla.” (LU)

"Valilla on vasyneita hetkia.” (LU)

Epdvarma voimavarojen riittdvyydesta: 41 / 39
%
Kommentteja 33, joista Lansi-Uusimaa 5.

Koko maan kommenteissa kaksi vanhempaa
mainitsee olleensa sairaslomalla uupumuksen
vuoksi, yksi jadneensa pois tyosta tilanteessa,
jossa voimat eivat riittaneet.

”0Olen hyvin kuormittunut talla hetkella. En jaksa
tyossa.” (LU)

”0Olen uupunut muutama vuosi sitten ja
voimavarat ovat yha sen jdlkeen olleet aiempaa
heikommat. Asioissa on kuitenkin tapahtunut
edistysta. Kaipaisin aktiivisempaa sosiaalista
vuorovaikutusta etenkin Iahiyhteisdssa.” (LU)

”0Olen vasynyt.”

Uupunut: 31 /33 %
Kommentteja 34, joista Lansi-Uusimaa 1.

Koko maan kommenteissa seitseman vanhempaa
mainitsee olleensa sairaslomalla uupumuksen tai
masennuksen vuoksi. Yksi kertoo suunnitelleensa
itsemurhaa.

” Olen uupumuksen vuoksi ollut sairaslomalla
reilu 8kk.” (LU)
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LANSI-UUSIMAA

6F) Luotatko siihen, ettd saat apua silloin kun sita tarvitset?

N=638/64. Kommentteja 132, joista Lansi-Uusimaa 9.

27%

2% 3%
|

Koen oloni taysin
turvalliseksi avun
saamisen suhteen.

1%
—

useimmiten tarvitessani
apua.

B Muu maa

Kokee olonsa taysin turvalliseksi avun saamisen
suhteen tai luottaa, etta saa useimmiten
tarvitessaan apua: 22 /30 %

Kommentteja 16, joista Lansi-Uusimaa 3.

Koko maan kommenteissa noin puolet
vanhemmista mainitsee ldheisten antaman tuen,
noin puolet yhteiskunnan tukitoimet ja palvelut.

”Laheisid on turvaverkostossa” (LU)

”Saan apua esimerkiksi omilta vanhemmiltani,
mutta he ovat jo idkkaita, enka halua heita
jatkuvasti rasittaa.” (LU)

”0Olen saanut sairauslomaa, kun olen sita
tarvinnut. Kotona asuva lapsi tarvitsisi
kuntoutusta ja hdnen seuranta on
perusterveydenhuollossa, jossa ei ole riittavaa
osaamistal” (LU)
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Luotan siihen, etta saan En tarvitse muiden apua
TAl en 0saa sanoa.

43% 42%

28%

Tunnen jonkin verran
epavarmuutta siita,
saanko apua.

Koen turvattomuutta
silld tunnen, ettad apua
on vaikea saada.

M Lansi-Uusimaa

Epdvarma siitd, saako apua tai kokee turvatto-
muutta, silld tuntee, ettd apua on vaikea saada:
77/70%

Kommentteja 115, joista Lansi-Uusimaa 6.

Koko maan kommenteista kahdeksassa vanhempi
mainitsee laheisten antaman avun. Padasiassa
kommentit kuitenkin kasittelevat vaikeuksia
saada vanhemman tarpeellisiksi kokemia
yhteiskunnan tukitoimia ja palveluja. Vanhemmat
kasittelevat seka lapsen tarvitsemaa tukea ja
palveluja ettd tukea vanhemman jaksamiseen.

"Tahan asti on taisteltu avusta niin paljon, etta
pelkdan milloin saa taas taistella.” (LU)

”15 vuoden kokemuksella.. oikeanlaista apua tai
tukea ei saa tai sen saaminen venyy vuosilla ja on
myohaista” (LU)

"Apua vanhempien jaksamiseen ei ole lainkaan
tarjolla eikd vanhempien jaksaminen oikeastaan
kiinnosta ketdan terveydenhuollossa kun siella
tietysti keskitytdaan hoitamaan lapsen monia
sairauksia/kuntoutustarpeita.” (LU)

"Hyvatuloisina tydssakayvind vanhempina emme
koe sosiaalipalveluihin “turvautumista”
mitenkdan mahdolliseksi ja kynnys pyytaa apua
on darimmaisen korkea." (LU)



LANSI-UUSIMAA

7. Mahdollisuus huolehtia omasta hyvinvoinnista

7A) Nukutko 6isin hyvin ja riittavasti
N=637/64. Kommentteja 149, joista Lansi-Uusimaa 10.

36%

34%
31%

17%

14%

Useimmiten tai aina. Melko usein. En osaa sanoa. (Valitse Melko harvoin. Erittdin harvoin tai ei
tama vaihtoehto myos koskaan.
siina tapauksessa, etta
sinun on mahdollista
nukkua, mutta younet
jaavat silti vahaisiksi.)

B Muu maa M Lansi-Uusimaa

Useimmiten tai aina tai melko usein: 36 / 42 % Ei osaa sanoa tai olisi mahdollista nukkua, mutta
Kommentteja 37, joista Lansi-Uusimaa 4. younet jaavat silti vahaisiksi: 17 / 11 %

. B . Kommentteja 23, joista Lansi-Uusimaa O.
Koko maan kommenteissa nousee esiin, etta

nukkuminen saattaa kuitenkin olla joko jatkuvasti Vanhemmat kuvaavat koko maan kommenteis-
tai ajoittain katkonaista, kun erityista tukea saan tilanteita, joissa lapsi ajoittain valvottaa tai
tarvitseva lapsi tarvitsee apua yolla. murheet herattavat valvomaan. Esiin nousee

my0s se, etta jotkut vanhemmat nipistavat
ybunistaan voidakseen tehda kotityot tai
saadakseen omaa aikaa.

”Kehitysvammainen lapsemme onneksi nukkuu
paasaantoisesti hyvin, joskus herdilee aamuyo6sta
ja haluaa seuraa. Itsella nukkumisvaikeudet
liittyvat aamudiseen tyostressistd johtuvaan

herailyyn.” (LU
yyn-" (LU) Melko harvoin tai ei koskaan: 48 / 47 %

”"Nukumme ehka 7h, mutta arjen asiat painavat Kommentteja 89, joista Lansi-Uusimaa 6.
jonkun verran mielta joten en valttamatta pysty
nukkumaan kunnolla. Lapsen hoitotoimet
tyollistavat myos yolla.” (LU)

Koko maan kommenteissa 41 vanhempaa kertoo
erityista tukea tarvitsevan lapsen tarvitsevan
runsaasti apua yolla. Unta hairitsevia tekijoita
”Joskus on hankala nukahtaa jos ahdistaa.” (LU) esiin nousevat myods kuormittuneisuus,
esimerkiksi huoli lapsesta tai taloushuolet
saattavat herattaa valvomaan.

”Meidan erityinen ei nuku 0isin, itkee kipua.” (LU)

”Liian vahainen youni liene yha yksi elamamme
suurimmista haasteista” (LU)

”"Nukkumisesta huolimatta olen jatkuvasti
vasynyt.” (LU)
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LANSI-UUSIMAA

7B) Saatko riittavasti lepoa?

N=636/64. Kommentteja 69, joista Lansi-Uusimaa 6.

27%

25%

> 2%
(]
|-

Kylla, hyvin.

Kylla, tyydyttavasti.

B Muu maa

Hyvin tai tyydyttavasti: 30 / 29 %
Kommentteja 17, joista Lansi-Uusimaa 1.

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

En osaa sanoa.

64%

6% 4%
° 2%

Liian vahan. Ei lainkaan.

M Lansi-Uusimaa

Liian vdhan tai ei lainkaan: 63 / 66 %
Kommentteja 46, joista Lansi-Uusimaa 5.

Levon vahadisen maaran syyksi koko maan
kommenteissa nousee ajan puute ja se, etta
kuormitus on jatkuvaa.

"Tilanne kuormittaa 24/7 enka siksi koe etta
voisin arjessa levata.” (LU)

”Nukun, mutta en ole aina pirtea vaikka olisin
nukkunut.” (LU)

”Olen ylikierroksilla enka saa kierroksia
rauhoittumaan.” (LU)
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7C) Yllapidatko kuntoasi esim. liikkkumalla, ulkoilemalla ja syomalla terveellisesti

N=636/64. Kommentteja 133, joista Lansi-Uusimaa 13.

28%

28%

44%

44%

14%
11% )
Kylla, hyvin. Kylla, tyydyttavasti. En osaa sanoa. Liian vahan. Ei lainkaan.

B Muu maa

Riittavasti ja sddannéllisesti tai jonkin verran: 36 /
42 %
Kommentteja 45, joista Lansi-Uusimaa 6.

”Liikunta on henkireika ja valttamattomyys, jotta
arkeen riittda energiaa.” (LU)

"Enemmankin voisi liikkua ja hieman
tavoitteellisemmin tai sddnnéllisemmin.” (LU)

"Pyrin ulkoilemaan ja lilkkkumaan aina kun
mahdollista. Ruuan terveellisyyteen en aina jaksa
panostaa.” (LU)

On mahdollista sadnnollisesti yllapitaa kuntoa,
mutta se ei onnistu tai ei osaa sanoa: 11 /6 %
Kommentteja 10, joista Lansi-Uusimaa 0.

Koko maan kommenteissa syyna nousi esille
jaksamisen puute.
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M Lansi-Uusimaa

Liian vahan tai lainkaan: 53 / 52 %
Kommentteja 77, joista Lansi-Uusimaa 7.

Koko maan kommenteissa 30 vanhempaa
mainitsi syyksi oman ajan puutteen, 42
vanhempaa kertoi, ettd jaksaminen ei riita.

"Vaikea paasta itse harrastamaan niin etta saisi
menna yksin ja tehda mita tykkaa. Yritan
parhaani.” (LU)

"Mita vasyneempi olen, sitd vdhemman jaksan
huolehtia itsestani. Halla valid -asenne kasvaa.”
(LU)

"En jaksa liikkua. Kun siihen olisi aikaa, olen liian
vasynyt siihen.” (LU)

”En jaksa tehda tai pitda huolta.” (LU)
"Tilanne on vaikea, en jaksa” (LU)

”Liikunnan aloittaminen on usein aihwuttanut
minulla ydunien menetysta kun kay ylikierroksilla.
Johtuu varmaan siita etta on niin loppu etto
liikunta ei ole hyvaksi” (LU)



LANSI-UUSIMAA

7D) Voitko tyossdsi tai opiskelun kautta kehittaa itsedsi ja tehda itsedsi kiinnostavia asioita

N=635/64. Kommentteja 77, joista Lansi-Uusimaa 8.

42%

19%

18%

13%

Kylla, riittavasti. Kylla, jonkin verran.

Tyo tai opiskelu ei ole

24%

23%

10%

.6%

Ei lainkaan.

Liian vahan.

minulle ajankohtaista
TAl en osaa sanoa.

B Muu maa

Riittavasti tai jonkin verran: 54 / 61 %
Kommentteja 33, joista Lansi-Uusimaa 5.

Koko maan kommenteissa kerrotaan, etta tyo voi
olla tarkeéa hyvinvointia lisdava tekija, mutta myos
kuormitustekija.

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

"Tyo on mielekasta ja mahdollista jonkin verran
itseni kehittamista.” (LU)

”Uuden opiskelu tuo jaksamista.” (LU)

”Voin, ja voisin enemman, ellei jarjeton ja
loputon taistelu lapsen hyvinvoinnin eteen
kuormittaisi jokaista paivaani.” (LU)

"Voisin jos jaksaisin” (LU)
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Tyo tai opiskelu ei ole ajankohtaista tai ei osaa
sanoal3/9%
Kommentteja 11, joista Lansi-Uusimaa 1.

Koko maan kommentoijat mainitsevat joitakin
syita, miksi eivat opiskele tai ole tyoelamassa,
kuten eldke, sairasloma, omaishoitajuus.

"Ei ole kiinnostusta ja resursseja sellaiseen. Tyo
on viimeisena prioriteettilistallani ja kdyn siella
ainoastaan rahan takia.” (LU)

Liian vdhan tai ei lainkaan: 34 / 29 %
Kommentteja 33, joista Lansi-Uusimaa 2.

Koko maan kommenteissa yhdeksan vanhempaa
kertoo, etta kotitilanne haastaa tyon tekemista.
Kahdeksan kertoo esteeksi oman jaksamisensa
rajat. Kahdeksan vanhempaa kertoo jadneensa
kokonaan pois tydeldmasta.

"Tydpaikan vaihtaminen ei ole mahdollista, koska
ainoastaan nykyisen tydnantajan joustavuus ja
etaty6 mahdollistavat arkemme pydrimiseen
edes jotenkuten.” (LU)

"Pystyn tyoskentelemaan vain pari paivaa
viikossa lapsen hoidon sekd oman jaksamiseni
vuoksi.” (LU)



LANSI-UUSIMAA

7E) Onko sinulla vapaa-aikaa, jolloin voit kehittaa itseasi ja tehda itseasi kiinnostavia asioita?
N=635/64. Kommentteja 77, joista Lansi-Uusimaa 13.

39%

2%
.

Kylla, riittavasti.

Kylld, jonkin verran.

3%

Itseni toteuttamisella ei

0,
S1% 489

15%
8%

Ei lainkaan.

Liian vahan.

ole minulle merkitysta
TAl en osaa sanoa.

B Muu maa

Riittavasti tai jonkin verran: 31 /41 %
Kommentteja 34, joista Lansi-Uusimaa 7.

Koko maan kommenteissa kahdeksan vanhempaa
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
vilissd; omaishoidon vapaa 4 vrk/kk + tuntihoito
20 h/kk + tukihenkilo; omaishoidon vapaat; joka
toinen viikonloppu). Kahdeksan vanhempaa
kertoo, etta aikaa olisi, mutta ei jaksamista tehda
iloa tuovia asioita.

”Minulla on 1h/vko omaa harrastusaikaa ja lisaksi
saan kayda itsekseni koiran kanssa lenkilld useita
kertoja viikossa.” (LU)

”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.” (LU)

”Otan aikaa itselleni, koska muuten en tule
toimeen, mutta aina sen hintana on
syyllisyydentunne, etta otanko liikaa, joutuuko
puoliso liian koville.” (LU)

"Nyt olisi hieman aikaa mutta ei voimia” (LU)
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Liian vahan tai ei lainkaan: 66 / 56 %
Kommentteja 38, joista Lansi-Uusimaa 5.

Koko maan kommenteissa 19 vanhempaa toteaa,
ettd omaa aikaa ei ole. Kaksi vanhempaa kertoo,
ettd vapaata ei ole 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 riittdamattémaksi (muutama
kerta vuodessa (1), lakisdateiset vapaat
(omaishoidon vapaat; 1), viikonloppu/kk (2), kaksi
viikonloppua/kk (2), kun lapset ovat koulussa (1),
aikaa paivittaiselle liikkunnalle (1)). Yksi kertoo
haaveestaan saada harrastaa kerran viikossa.

"Vapaa-aikaa ei tyon ja lapsen (ja omien
idkkaiden vanhempien) hoivan lisdksi ole
lainkaan.” (LU)

”Raha tilanteemme ja omat voimavarat
rajoittavat tata paljon. En pysty edes
harrastamaan mitaan. Tykkaan kasitoista, mutta
nyt lankojenkin ostaminen kay kukkaron paalle

@" (L)

”Noin kaksi kertaa se 48h kuukaudessa kun lapset
ovat isalldan. Liian vahan, mutta onneksi edes
se.” (LU)

"P&asaantoisesti 2vkl/kk” (LU)
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7F) Onko sinulla mahdollisuus antaa aikaa parisuhteelle / Iaheiselle ihmissuhteelle?
N=636/64. Kommentteja 110, joista Lansi-Uusimaa 13.

66%

139 16% 18% 169
- > _
S | .
Kylla, hyvin. Kylla, melko hyvin. Parisuhde / ldheinen Liian vahan. Ei lainkaan.

ihmissuhde ei ole
minulle tarked TAl en

B Muu maa

Hyvin tai melko hyvin: 15 / 18 %
Kommentteja 10, joista Lansi-Uusimaa 3.

”Pyrimme pitdmaan huolta parisuhteesta,
otamme aikaa iltaisin kun lapset ovat menossa
nukkumaan.” (LU)

”0Olen panostanut lyhyet vapaat hetket
parisuhteelle.” (LU)

"Vahiten ehka jaa aikaa parisuhteelle, koska sita
haluaa olla my6s lasten kanssa.” (LU)

0Ssaa sanoa.

M Lansi-Uusimaa
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Liian vahan tai ei lainkaan: 77 / 82 %
Kommentteja 93, joista Lansi-Uusimaa 10.

Koko maan kommenteissa parisuhteessa olevat
vanhemmat kertovat vahaisista mahdollisuuksis-
taan antaa aikaa parisuhteelle kuormittavan arjen
keskella. Seitseman vanhempaa mainitsee
ristiriidoista parisuhteessaan. Vastaajat, jotka
eivat ole parisuhteessa, kertovat
kommenteissaan vahaisistd mahdollisuuksistaan
|6ytaa parisuhdetta.

”Omaa aikaa ei ole. Parisuhteelle ei jaa aikaa kun
lapsen hoito vie voimavarat.” (LU)

”Haluisin antaa enemman. Omat voimavarat
vaikuttaa tahan paljon. lltaisin ei jaksa muuta
kuin rohno6ttda sohvalla. Ja mies on kaikki
viikonloput toissa.” (LU)

"Parisuhdeaikaa on joskus ja silloin tallgin.” (LU)
”Liian vdhan teemme asioita pariskuntana” (LU)

”Lomat saadaan hyvin harvoin yhtaaikaa ja
yhteisia vapaapaivia on hyvin vahan koska
miehelld on kolmivuorotyo ja minulla
kaksivuorotyd.” (LU)

”Parisuhde on karsinyt ja johtanut eroon.” (LU)

”"Missa ihmeen valissa ehtisi sellaista etsimdan? Ei
tassa treffeille voi lahtea...” (LU)
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7G) Onko sinulla mahdollisuus pitaa huolta suhteista ystaviin ja sukulaisiin?

N=634/64. Kommentteja 92, joista Lansi-Uusimaa 8.

31%

61%

61%

4% 5% 6% 3y
[ — .
Kylld, hyvin. Kylld, melko hyvin. Ystavat ja sukulaiset Liian vahan. Ei lainkaan.

eivat ole minulle tarkeita
TAl en osaa sanoa.

B Muu maa

Hyvin tai melko hyvin: 31 /36 %
Kommentteja 29 kommenttia, joista Lansi-
Uusimaa 3.

Koko maan kommenteissa 11 vanhempaa kertoo
yhteydenpidon tapahtuvan padosin puhelimitse,
sosiaalisessa mediassa tai muutoin
viestittelemalla. Kaksi vanhempaa kertoo ystavien
tapaamisen mahdollistuvan, kun puoliso huolehtii
lapsesta. Kolme vanhempaa kertoo kuitenkin
yhteyden ystaviin kaventuneen eldmantilanteen
myota.

”Vaatii omaa tsemppaamista mutta on ne ystavat
niin tarkeita etta kannattaa pitaa kiinni” (LU)

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

M Lansi-Uusimaa
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Liian vahan tai ei lainkaan: 67 / 64 %
Kommentteja 59, joista Lansi-Uusimaa 5.

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

”Arjen pyorittdminen vie voimavarat eika ystaviin
jaksa pitaa yhteytta.” (LU)

”En ehdi tavata.” (LU)

”En useimmiten jaksa tai illat ovat liian lyhyita
tyopaivan jalkeen.” (LU)

”"Harvemmin, puhelimitse kylla, mutta olisi joskus
kiva ndhdakin.” (LU)
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7H) Onko sinulla mahdollisuus osallistua vertaistukitoimintaan

N=630/64. Kommentteja 133, joista Lansi-Uusimaa 12.

22%

“

Kylla, melko hyvin.

19%

5% 6%

Kylla hyvin, saan
vertaistukea ja annan
sita myos muille.

B Muu maa

Hyvin, antaen vertaistukea myés muille tai
melko hyvin: 27 / 22 %
Kommentteja 45, joista Lansi-Uusimaa 3.

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

"Vuorotyot kylla rajoittavat ja pojan hoidon
jarjestaminen. Nyky&dan tukihenkildstd on apua
tahankin.” (LU)

”Qlisi, jos sita olisi tarjolla.” (LU)

”Monesti tuntuu, ettd meidan perheen erityisyys
ei ole kaikille tarpeeksi ndakyvaa ja koen siksi oloni
monesti ulkopuoliseksi.” (LU)

Vertaistuki ei ole tirke&i tai ei osaa sanoa: 19 /
20%
Kommentteja 20, joista Lansi-Uusimaa O.

Koko maan kommenteissa kaksi vanhempaa
kertoo, etta vertaistuki oli tarkeda aiemmin, kun
lapsi on pieni. Kahdeksan vanhempaa kertoo, etta
ei ole loytanyt itselleen sopivaa vertaistuki-
toimintaa. Nelja vanhempaa kertoo kokeneensa
vertaistuen kuormittavaksi.
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20%

Vertaistuki ei ole minulle
tarkeaa TAl en osaa
sanoa.

48%
36%
17%
9%
Liian vahan. Ei lainkaan.
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Liian vahan tai ei lainkaan: 53 / 57 %
Kommentteja 68, joista Lansi-Uusimaa 9.

Koko maan kommenteissa 20 vanhempaa tuo
esille, etta sopivaa vertaistukea tai vertaistuki-
ryhmaa ei ole l0ytynyt. Vertaistukitapaamisiin
osallistumisen esteend mainitaan ajan, oman
jaksamisen tai lastenhoidon puute. Lisdksi esteina
voivat olla tilaisuuksien huonosti sopiva ajankoh-
ta tai hankala sijainti. 7 vanhempaa kertoo, ettei
omalla paikkakunnalla ole vertaistukiryhmaa tai
ryhman toiminta on loppunut koronan myota. 18
vanhempaa mainitsee kuitenkin osallistuvansa
sosiaalisen median vertaistukiryhmiin.

”En ole I6ytanyt sopivaa vertaistukea.” (LU)

”Aikaa on vaikea jarjestda, kun lapsen hoito vie
ajan ja oman yhden tunninkin menon jarjestami-
nen aiheuttaa paljon jarjestelytarpeita..” (LU)

"Eipa juuri paase ja ehdi eika ole
lapsenvahtiakaan.” (LU)

”Kaikki vertaistukitoiminta ja niiden tapaamiset
ovat (kaukana) jolloin ajomatkoihin menee aikaa
ja alkavat usein jo siihen aikaan etten toiden takia
paase osallistumaan.” (LU)

”Noin kerran kuussa osallistun vertaistuki-
tapahtumiin verkossa. En tunne onko live-
tapaamismahdollisuuksia miten olemassa” (LU)
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8. Palvelujen vaikutus hyvinvointiin

8A) Miten lahiympariston palvelut vaikuttavat sinun hyvinvointiisi?

N=636/63. Kommentteja 84, joista Lansi-Uusimaa 5.

57%

90
% 6%

Lahiympariston palvelut Lahiymparistén palvelut
lisaavat merkittavasti
hyvinvointiani.

hyvinvointiani.

B Muu maa

Lisdavat merkittévasti tai jonkin verran: 40 / 63
%
Kommentteja 28, joista Lansi-Uusimaa 3.

Koko maan kommenteissa vanhemmat
mainitsevat ldhipalveluista useimmin kirjaston (8
kommenttia), ldhikaupan tai ostoskeskuksen (6),
kulttuuritarjonnan (5), kahvilat tai ravintolat (3),
uimahallin (2), kansalaisopiston (2). Kaksi
vanhempaa kertoo hyédyntavansa lahipalveluja
yhdessa lapsen kanssa.

”Lahella olevat palvelut, kirjasto,
kauppakeskukset, ravintola ja museot lisdavat
hyvinvointia, lapsen kanssa on tarkeda kayda
ulkona, ravintoloissa ja museoissa ja nahda uusia
asioita.” (LU)

"Kauppakeskuksen palveluja kdytan jonkin
verran. Esim. kirjasto itselle tarkea” (LU)

”Onneksi monet asiat on lahelld!” (LU)

15%
“

Lahipalveluilla ei ole

TAl en osaa sanoa.

33%

21%

119
& 8%

Palvelujen puute,

Palvelut eivat riittavasti
lisddvat jonkin verran vaikutusta hyvinvointiini lisda hyvinvointiani, silld toimimattomuus tai se,

palveluja on liian vahan, ettd minun ei ole
palvelut eivat ole mahdollista hyddyntaa
toimivia tai minulla on |dhiympariston palveluja
liilan vahan vahentaa hyvinvointiani.
mahdollisuuksia
hyodyntaa palveluja.

M Lansi-Uusimaa
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Eivat riittavasti, silld palveluja lilan vdhan, ne
eivat ole toimivia tai lilan vahdan mahdollisuuksia
hyodyntaa palveluja tai palvelujen puute, toimi-
mattomuus tai se, etta vanhemman ei ole mah-
dollista hyodyntaa niita vdhentaa hyvinvointia:
44 /29 %

Kommentteja 50, joista Lansi-Uusimaa 2.

Lahipalvelujen kayttamisen esteena mainitaan
koko maan kommenteissa oman ajan tai lasten-
hoidon puute (18 kommenttia), jaksamisen puute
(7) ja rahan puute (9). Kolme vanhempaa kertoo,
ettei voi yhdessa erityista tukea tarvitsevan lap-
sensa kanssa hyodyntaa lahipalveluja. 12 van-
hempaa kertoo, ettei [ahipalveluja ei juuri ole.
Nelja vanhempaa mainitsee, etta erityista tukea
tarvitsevalle lapselle ei ole harrastustoimintaa.

"Ei taalla syrjakylilld juuri palveluja ole niin vaikea
niitd on hyodyntaa” (LU)

Rahatilanteemme estda minua kayttamasta
maksullisia palveluita kuten liikuntapalveluita
joista kovasti nauttisin ja koen. Niiden tuovan
voimia arkeen. Kirjasto on ahkerassa kaytdssa.
(LV)
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8B) Saatko tarvitessasi tukea ja opastusta lapsesi erityisiin tarpeisiin liittyviin kysymyksiin
N=634/64. Kommentteja 120, joista Lansi-Uusimaa 16.

41%

4% 3%
I
Kylla, hyvin.

Kylla, melko hyvin.

7%

-

En tarvitse téllaista

53%

8%
L
|

Ei lainkaan.

Liian vahan.

tukea tai opastusta.

B Muu maa

Hyvin tai melko hyvin: 41 / 44 %
Kommentteja 44, joista Lansi-Uusimaa 11.

Koko maan kommenteissa tuen ja opastuksen
antajina mainitaan erikoissairaanhoito (13 mai-
nintaa), varhaiskasvatus tai koulu (8), terapeutit
(5), jarjestot (4), kehitysvammapoliklinikka (2),
psykologi (2), neuropsykologinen valmentaja (2),
vammaispalvelu (1) ja kuntoutusohjaaja (1).
Kahdeksan vanhemmista kertoo, etta van-
hemman pitaa itse olla hyvin aktiivinen, jotta
|6ytyy taho, josta saa tukea ja opastusta.

"Hoitotaho ja sh on hyva, apua saa tarvittaessa”
(LU)

"Talla hetkelld kun terapiat ovat kdynnissa saan
jonkin verran terapeuteilta. Hoitokontakti
erikoissairaanhoitoon ja kuntoutus paattyvat
vuoden loppuun, joten jatkossa huonommin tai
en tiedd mistad.” (LU)

4

”Potilasjarjestoilta saa arvokasta tietoa ja tukea.’
(LU)

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

”Jos olen itse aktiivinen ja kysyn.” (LU)

”Apua on saanut sen jalkeen kun palveluiden
piiriin paasee.” (LU)

38
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Liian vahan tai Ei lainkaan: 52 / 56 %
Kommentteja 66, joista Lansi-Uusimaa 5.

Koko maan kommenteissa vanhemmat tuovat
esille pettymystaan palvelujen hajanaisuudesta ja
siitd, ettd on vaikea saada tukea ja neuvoja hei-
dan kysymyksiinsa liittyen lapsen erityisen tuen
tarpeisiin. 5 mainitsee, ettei lapsella ole hoitavaa
tahoa. 10 kirjoittaa, ettei tieda, kenelta kysya. 4
kertoo ongelmista, joita on seurannut lapsen
hoidon siirtamisesta erikoissairaanhoidosta
perusterveydenhuoltoon. 22 vanhempaa kertoo
kokevansa, ettd vastaukset on etsittava itse
esimerkiksi vertaisilta tai verkosta.

”Epilepsian hoitoon erittdin hyvin mutta esim.
kdytoksen pulmissa ei juurikaan.” (LU)

"Fysioterapeuttimme on ainoa henkild tdhan
tarkoitukseen, en koe mistdan saatavan tietoa tai
tukea paitsi vertaisilta ja some-kanavista.” (LU)

"Tuntuu etta kaiken joutuu itse lypsamaan
ammattilaisilta.” (LU)

"Hoitotahoa vaikea tavoittaa ja kukaan ei ndyta
tietdvan mika voisi auttaa.” (LU)

”Enpa juuri muualta kuin itse esim. verkkosivuilta
etsimalld.” (LU)
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8C) Saatko tarvitessasi tukea ja opastusta erityislapsen sisaruutta koskeviin kysymyksiisi?

N=528/57. Kommentteja 54, joista Lansi-Uusimaa 8.
44% 44%
21% 22%
18%
’ 149 16% 16%
.|
Kylla, hyvin. Kylla, melko hyvin. Perheessa ei ole muita Liian vahan. Ei lainkaan.

lapsia (sisaruksia) TAl en
tarvitse téllaista tukea ja
opastusta.

B Muu maa

Hyvin tai melko hyvin: 20 / 25 %
Kommentteja 9, joista Lansi-Uusimaa 3.

Koko maan kommenteissa vanhemmat
mainitsevat saavansa tukea sisarukselta itseltaan,
hoitotaholta, koulusta, perheterapeutilta ja
vertaisilta (yksi maininta kustakin). Jarjestoilta
tukea kertoi saavansa kaksi vanhempaa.

"Hoitotaho ja sh on hyva, apua saa tarvittaessa”
(LU)

”Lahinna kolmas sektori” (LU)

39
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Liian vahan tai ei lainkaan: 66 / 60 %
Kommentteja 41, joista Lansi-Uusimaa 4.

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

”Sisarussuhteen tukeminen ja tasapuolisuus on
huolenaiheeni.” (LU)

"En tieda mista tallaista voisi saada.
Perheneuvolasta ja terapeuteilta olen saanut
jonkin verran apua.” (LU)

"Ei ole tullut missaan puheeksi, kenen kanssa
tasta edes voisi keskustella?” (LU)

"Eipa ole kukaan koskaan tuota ndkdkulmaa
tuonut esille.” (LU)
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8D) Saatko tarvitsemaasi tukea ja palveluja

(seuraaviin tilanteisiin):
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Arjen sujumiseksi 2% 27 % 14 % 33% 24 %
Omien voimavarojesi ja jaksamisesi tukemiseksi 3% 24 % 5% 41 % 27 %
Oman hyvinvoinnin hoitamisen mahdollistamiseksi 2% 29 % 5% 43 % 22 %
Tyossa kdaymisen tai opiskelun mahdollistamiseksi 16 % 24 % 17 % 24 % 19%
Parisuhteeseen 3% 13% 22 % 29 % 33%
Perheen sosiaalisen hyvinvoinnin mahdollistamiseksi 5% 13% 23% 29 % 31%
Perheen taloudelliseen toimeentuloon 8% 14 % 35% 22% 21%
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8E) Miten tukitoimet ja palvelut vaikuttavat mahdollisuuteesi elda omanndkdistasi, hyvaad elamaa??
N=632/64. Kommentteja 58, joista Lansi-Uusimaa 4.

38%
34%

22%

16%

3% 3%
I
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 elan TAl en osaa vaikuttavat siihen, maarittavat
valintojeni mukaista valintojeni mukaista sanoa. millaisia elamanvalintoja  elamanvalintojani.
elamaa. elamaa. voin tehda.
B Muumaa M Lansi-Uusimaa
Tukevat ja mahdollistavat tai jossain maarin Tarjotut tukitoimet ja palvelut tai niiden puute
tukevat ja mahdollistavat: 28 / 37 % vaikuttavat eldmanvalintoihin tai maarittavat
. .. . . ama i ia: 9
Kommentteja 17, joista Lansi-Uusimaa 1. eldménvalintoja: 55 / 53 %

Kommentteja 36, joista Lansi-Uusimaa 3.
"Tottakai nama helpottavat sitd eldamaa, olisin

varmasti burnoutissa jos pitaisi vaan yrittaa toissa Lapsi ei saa tarvitsemaansa tukea koulussa ja
olla kun sielts joutuisi jatkuvasti olemaan poissa.” lapsen kouluun meno on téysin vanhempien
(LU) varassa.” (LU)

”Jos ei olisi koulukuljetusta, maksutonta aamu- ja
iltapaivahoitoa koululla sekd maksusitoumus-
paadtostad, jotta saan silla omaa aikaa esim.
kosmetologilla, niin voimat olisivat jo loppuneet.”
(LU)

41



LANSI-UUSIMAA

8F) Kuinka tyytyvainen olet viranomaisten antamaan tietoon ja ohjaukseen sosiaali- ja

terveyspalveluista (palveluohjaukseen)?
N=636/64. Kommentteja 144, joista Lansi-Uusima

19%
9%
2% 2%
——

Hyvin tyytyvdinen. Melko tyytyvdinen.

al7.

10%
%

Emme tarvitse

45%

36%

29%

40% I

Melko tyytymaton.

Hyvin tyytymaton.

palveluohjausta TAl en
0saa sanoa.

B Muu maa

Hyvin tyytyvidinen tai melko tyytyviinen: 21 / 11
%
Kommentteja 18, joista Lansi-Uusimaa 2.

Koko maan kommenteissa vanhemmat kertovat
saaneensa ohjausta palveluista, mutta my®s siita,
ettd omaa aktiivisuutta on tarvittu. Kolme
mainitsee puuttuvista resursseista palvelujen
toteuttamisessa.

”Omaishoidosta on hyva tietopaketti mutta
muista avokuntoutuksen palveluista aika
huonosti. Samoin esim kehitysvammaisen
koulunkayntiin liittyvista asioista 16ytyy tietoa
netista huonosti.” (LU)

”N.N. on huipputyyppi vammaispalveluissa ja
antaa hyvia neuvoja ja kertoo palveluista hyvin.”
(LU)

Melko tyytymiton tai hyvin tyytyméton 69 / 81
%

Kommentteja 113, joista Lansi-Uusimaa 13.

Koko maan vastauksissa vanhemmat kertovat
tiedon saannin vaikeuksista, palvelujarjestelman
pirstaleisuudesta ja ettd palveluista on itse otet-
tava selvdaa. Vanhemmat kertovat saaneensa
myo0s virheellista tietoa ja kokemuksestaan siitd,
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ettd palvelujen saamiseksi vanhemman on tun-
nettava lakipykalat, osattava vaatia ja “vaantaa”.

Koko maan vastauksissa vanhemmat kertovat
palveluiden pirstaleisuudesta ja etta palveluista
on itse otettava selvaa.

"Itse pitda paljon selvittda. Tieto ei aina ole
ollenkaan selkeda tai ymmarrettavaa. Kerralla
kuntoon -periaate olisi asiakkaan ndakokulmasta
hyva.” (LU)

"En ole koskaan saanut siihen apua, kaikki on

pitanyt itse selvittaa pienia yksityiskohtia myo-
den. Itse pitda tietda mita vaatii, mikaan ei tule
annettuna tai autettuna ilman avunpyyntoa. Ja
kylla apua on pyydetty useamman kerran.” (LU)

”Palveluohjausta ei kdytdanndssa ole. Itse pitaa
tietdd mita saattaisi tarvita ja osata sita kysya.
Silloin saattaa saada jotain vastauksia usein nekin
ovat hyvin pintapuolisia.” (LU)

Tieto on hajallaan ja palveluita ei saa.

”Se on ldhes olematonta + voi olla ettd kaksi
viranomaista sanovat vuoron peraan taysin
painvastaisia asioita.” (LU)

”Liian usein minua on neuvottu lain vastaisesti”
(LU)
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8G) Onko sinun ja perheen nakemys otettu huomioon lapsesi ja perheesi tukitoimia ja palveluja
suunnitellessa?
N=630/64. Kommentteja 78, joista Lansi-Uusimaa 8.

45%
39%

11%
9%
o 8% 7%
"B . H
Riittavasti. Melko hyvin. Emme tarvitse yksilollisia Liian vahan. Ei lainkaan.

tukitoimia tai palveluja
TAl en osaa sanoa.

B Muu maa M Lansi-Uusimaa

Riittavasti tai melko hyvin: 38 / 47 %
Kommentteja 23 kommenttia, joista Lansi-
Uusimaa 4.

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

”Kun olen ensin itse ne osannut sanoittaa” (LU)
”Niissa on mitka ovat tulleet esiin.” (LU)

"Terapeuttien seka koulun kanssa tukitoimet on
suunniteltu yhdessa meidan vanhempien
kanssa.” (LU)

”Olemme aika yksin (kotona asuvan) lapsen
asioiden kanssa.” (LU)
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Liian vahan tai ei lainkaan: 54 / 49 %
Kommentteja 50, joista Lansi-Uusimaa 4.

Koko maan kommenteissa vanhemmat kertovat
kokemuksistaan siitd, ettei heita ole kuultu eika
ymmarretd, mika lapsen ja perheen tilanne on.
Osa kommentoi, ettd vaikka heitd on kuultu, lapsi
ja perhe ovat jaaneet ilman tarpeeseen vastaavia
palveluja. Ongelmat lapsen oppimisen
suunnitelman laatimisessa mainitsee kaksi
vanhempaa.

”0n joutunut tuomaan omaa nakemysta aina
uudelleen esille.” (LU)

”"Vammaispalveluiden kanssa ongelmia” (LU)

”Mita tukitoimia ja palveluja?” (LU)
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8H) Miten lapsen ja perheen tukitoimet ja palvelut on suunniteltu?

N=635/63. Kommentteja 81, joista Lansi-Uusimaa 6.

34%

11%

Tukitoimet ja palvelut onTukitoimet ja palvelut on

suunniteltu hyvinja  suunniteltu melko hyvin

(]
Emme tarvitse
suunnitelmaa

33%
30%

29%

22%

Tukitoimien ja palvelujenTukitoimien ja palvelujen
tilanne on melko sekava. tilanne hyvin sekava ja

kirjattu suunnitelmaksi ja kirjattu tukitoimien ja Palveluista ei ole laadittu ~ tunnen elavamme
(kuten palvelu- tai suunnitelmaksi (kuten palveluiden suunnitelmaa TAI palveluviidakossa TAl
asiakassuunnitelmaksi). palvelu- tai toteuttamisesta TAl en suunnitelma on laadittu, olemme jadneet vaille
Palvelujen kokonaisuus asiakassuunnitelmaksi). 0saa sanoa. mutta se ei riittavasti tarvitsemiamme
on selkeé ja tiedimme, Palvelujen kokonaisuus selkeyta tukitoimien ja palveluja.
keneen olemme on meille kohtalaisen palvelujen tilannetta.
yhteydessa missakin selked. Tiedamme
asiassa. useimmiten, keneen
olemme yhteydessa
missakin asiassa.
B Muu maa M Lansi-Uusimaa

Tukitoimet ja palvelut on suunniteltu hyvin /
melko hyvin ja kirjattu suunnitelmaksi.
Vanhempi tietda keneen on yhteydessa missakin
asiassa / tietdd useimmiten: 41 /38 %
Kommentteja 17, joista Lansi-Uusimaa 2.

Koko maan kommenteissa kolme vanhempaa
ilmaisi tyytyvaisyytensa laadittuun suunnitel-
maan. Kommenteissa vanhemmat kertovat
ongelmista koskien suunnitelmaa, palvelujen
toteutumista tai sitd, ettd eivat tavoita palveluista
vastaavia tyontekijoita.

"Hoivakodissa asuvan lapsen asiat ovat kunnossa.
Toisen erityislapsen asioista ei ole mitdan
suunnitelmaa.” (LU)

"Nyt kuljetusasiaa selvitellessa kesti 1.5 viikkoa
kuulla keheen asiassa pitaisi olla yhteydessa
vastausten saamiseksi. Tiesin kylla mihin
hakemukset jatan.” (LU)

Tukitoimien ja palvelujen tilanne melko tai hyvin
sekava. Palveluista ei ole suunnitelmaa tai jos
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on, se ei riittavasti selkeyta tilannetta. Tai vanh.
tuntee eldvansa palveluviidakossa. Tai perhe on
jaanyt vaille tarvitsemiaan palveluja: 55 / 59 %
Kommentteja 59, joista Lansi-Uusimaa 3.

Koko maan kommenteissa vanhemmat kuvaavat
eri tavoin sekavaa tilannetta palvelujen suhteen.
Vanhemmat kertovat, etta palvelujen kokonais-
kuvan hahmottaminen on jaanyt vanhemman
tehtdvaksi, eivatkd vanhemmat aina tieda, mihin
tahoon tai keneen henkil6on he voisivat olla yh-
teydessa lapsensa asioissa. 12 vanhempaa mai-
nitsee erikseen, etta palvelu- tai asiakassuunni-
telmaa ei ole laadittu. 3 vanhempaa ei tiedd, mika
on palvelu- tai asiakassuunnitelma ja minka tahon
kuuluisi laatia sellainen. Osa kertoo, etta tervey-
denhuollon hoitosuunnitelma on laadittu tai tar-
koitus laatia. 11 vanhempi mainitsee, etta vaikka
(joku) suunnitelma on laadittu, se on puutteel-
linen, suunnitelmaa ei ole paivitetty tai suunnitel-
lut tukitoimet ja palvelut eivat ole toteutuneet.

"vammaispalveluista sen verran, etta se on yksi
iso farssi...” (LU)
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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 eldman perustan, ja lapsen
palveluilla on suuri vaikutus myds muun perheen eldamaan ja hyvinvointiin. Myds perheenjdsenilla voi olla
palvelujen tarvetta. Palvelujen tarve voi syntya lapsen erityisyyden mukanaan tuomista haasteista tai
paradoksaalisesti siitd, etta lapsen palvelujen kayttamiseen liittyy paljon jarjestelemista 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 kdytetyt 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
eldamantilanteessaan.

Kyselyn kysymykset kertovat siis jo itsessaan, 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 ndhda
suurelta osin sopivan itsemaaraamisteorian esittamiin psykologisia perustarpeisiin. ltsemaaradmisteoria 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 tarked 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 siita, etta vastaajat ovat kokeneet tarkedksi tutkia
omaa hyvinvointiaan. Avoimessa palautteessaan vanhemmat kiittelivat sita, ettd “joku” on kiinnostunut
heidadn 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 elamaan liittyvia ilmioita. Vastauksista 10ytyy voimavaroja lisadvia 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, ettd vanhempien hyvinvointia ei oteta
huomioon ja mikdan 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 tama voi toteutua, tarvitaan aktiivisia
toimia.
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"Miten ndma vastaukset tulevat nakyviin konkreettisina muutoksina? Naitd samanlaisia kyselyja on tehty
vuosia, mutta ikind ne eivat johda muutoksiin. Vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten ja heidan
vanhempien palvelujen/palveluohjauksen/tuen puutteet kylld 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 kiinnittda 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 yhteisty6ta 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 kaytossdan olevilla apuviélineilld, voi lisaksi olla suora vaikutus koko
perheen osallistumisen mahdollisuuksiin ja sosiaaliseen hyvinvointiin. Tarpeen mukaisiin palveluihin kuuluu
myo0s se, ettd vanhemmalla on mahdollisuus saada opastusta ja neuvoa lapsensa erityisiin kysymyksiin.

Vanhempien hyvinvointia voi lisdtd 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
metatyotd ja merkittavaa kuormitusta. Kun palvelut suunnitellaan ja organisoidaan hyvin ja kokonaisuus
huomioiden ja vanhemmalla on tieto vastuu-/yhteyshenkil6istd, huoltajaa kuormittava metatyo
(jarjestelemistd, peraan soittamista, tiedon etsimista ja muuta selvitystyota, hakemusten tekemistd ym.)
vdhenee.

Jotta lapsen palvelujen suunnitteleminen ja jarjestdminen 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 yhteistyoé vanhempien ja ammattilaisten kesken seka hyvat kohtaamiset ovat avainasemassa
paitsi lapsen asioiden jarjestymisen kannalta, myds vanhempien hyvinvoinnin nakékulmasta.

Kehittamistydssa olisi tarkeda tunnistaa kuormittavat rakenteet ja kdaytannoét ja puuttua niihin. Vanhemmat
nostavat kyselyvastauksissaan esille esimerkiksi kuormittavia hakemuskaytantéja. 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 pitkdksikin ajaksi.

Palvelujen kayttamisen nakdkulmasta huomioon ottaminen tarkoittaa sita, etta jarjestelyt tehdaan niin,
ettei lapsen palvelujen kdyttaminen kuormittaisi vanhemman ja koko perheen arkea kohtuuttomasti. Tahan
voidaan vaikuttaa monin tavoin, kuten vastaanottojen ja palavereiden jarjestamisen perheystavallisilla
toimintatavoilla ja esimerkiksi jarjestamalla lapsen kuntoutuskaynnit sielld, missa lapsi muutenkin on
(kotona, varhaiskasvatuksessa, koulussa).

46



LANSI-UUSIMAA

Myds sisarus tarvitsee vanhempiaan

Kyselyvastauksissa nousi esiin vanhempien tarve saada apua sisaruksen asioihin. Perheen yhden tai
useamman lapsen vammaisuus ja erityisen tuen tarve vaikuttaa myds 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

Edelld todettiin, miten tarkeda on ottaa huomioon vammaisen ja erityista tukea tarvitsevan lapsen
vanhemman hyvinvointi lapsen palveluita suunniteltaessa. Sen lisdksi on tarkeas, ettd selvitetdan
vanhemman oma palveluntarve. Kuka tai mika taho vastaa tasta teidan hyvinvointialueellanne?

Vanhempien kanssa keskustellen heiddan autonomiaansa kunnioittaen selvia3, 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 myo6ta 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 kehittdma vastausvaihtoehtojen asteikko
mahdollistaa voimavarojen, ongelmakohtien ja mahdollisten kayttamattomien resurssien tunnistamisen
(Socca.fi). Asteikko on kaytossa Soccan Aikuisvdeston hyvinvointimittarissa, jota kdytetdan keskustelun
pohjana aikuissosiaalitydssa. Ajatus on myos se, ettd tayttamalla mittari uudestaan myéhemmin 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 myds interventio: Vastatessaan vanhempi arvioi myos sitd,
miten héan itse kayttda 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 yoaikainen apu saattaa vaatia enemman jarjestelya.

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
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tarpeisiin. My6s vanhemmalla voi olla eldaméntilanne, jossa hanella 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
lahiymparistdssaan.

Ympdristdjen parantaminen ja yleisten palvelujen joustavuuden ja saavutettavuuden kehittdminen 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)
My®6s vanhempi saattaa tarvita yksil6llisia palveluja, jotta hdnen toimintaedellytyksensa yhteiskunnassa
olisivat yhdenvertaiset muiden ihmisten kanssa.

Kuulemisen tydkalu palvelusuunnittelun tueksi valmistuu vuonna 2023

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

Lopuksi

Kyselyn kysymykset nostavat esiin niita 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, ettd niin kysymyksista kuin vastauksistakin on hyotya hyvinvointialueiden, kuntien ja jarjestjen
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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