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"Toivon, etta lastani kuunneltaisiin enemman”

Miten toteutuvat vammaisen ja erityista tukea tarvitsevan lapsen hyvinvointi ja oikeudet?
Vanhemmille tehdyn kyselyn tuloksia.

Taytta elamaa -hanke, Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry

Lisatietoja: Miina Weckroth, miina.weckroth@jaatinen.info

Tassa koosteessa esitetdan tuloksia kyselysta, jossa vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten
vanhemmat arvioivat lapsensa lapsen oikeuksien ja hyvinvoinnin toteutumista. Vammaisperheyhdistys
Jaatinen ry:n Taytta eldamaa -hankkeen 14.11. — 18.12.2022 toteuttamaan kyselyyn saatiin 234 vastausta eri
puolilta Suomea.

Vammaisen lapsen lapsen oikeuksien ja hyvinvoinnin toteutumista kartoittavat kysymykset on tyostetty
yhdessa vammaisten ja erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhempien ja ammattilaisten kanssa Taytta
elamaa -hankkeen tyopajoissa. Hankkeessa kehitetaan kuulemisen tyokaluja, joiden avulla erityislapsiperhe
voi arvioida hyvinvointiaan ja joita voi kayttaa keskustelun pohjana ja kuulemisen tyékaluna palveluita
suunnitellessa ja arvioitaessa. Kysymykset on valittu silla perusteella, mita asioita vammaisten lasten
vanhemmat ja ammattilaiset pitivat tarkeina lapsen hyvinvoinnin ja lapsen oikeuksien toteutumisen
kannalta ja millaisia asioita olisi tarkea nostaa esille palveluja suunniteltaessa ja palvelujen toimivuutta
arvioitaessa.

Kyselyn kysymyksista ja vastauksista nousee esiin monenlaisia vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien
lasten elamaan liittyvia ilmi6ita: Seka erilaisia lapsen hyvinvointia haastavia asioita ja tilanteita, joissa
lapsen oikeudet eivat toteudu, mutta myoés monia nakékulmia ja osviittaa siihen, mihin yhteiskunnan ja
palvelujarjestelman tulee kiinnittdd huomiota, jotta vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten
hyvinvointia ja oikeuksien toteutumista olisi mahdollista edistaa ja tukea..
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Menetelmat

Kyselyn toteuttaminen ja vastaajat

Kysely toteutettiin sdhkoisella lomakkeella (Webropol), vastausaika oli 14.11. — 18.12.2022. Kyselya
mainostettiin Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry:n ja yhteistyokumppaneiden verkkosivuilla ja sosiaalisen
median kanavilla.

Kyselyyn vastasi yhteensa 234 henkil6a. Lahes kaikki vastaajat ovat naisia (3 miestd, 4 valitsi vaihtoehdon
muu tai ei halua kertoa). 74%:1la vastaajista on yksi erityislapsi. 21%:lla vastaajista erityislapsia on kaksi,
13%:lla kolme tai useampi. Jos perheessa oli useampia erityislapsia, vastaajaa pyydettiin vastaamaan
kysymyksiin yhden lapsen kohdalta.

Vastaajien erityislapset olivat kaikenikaisia (18% alle kouluikaisia, 41% 7-12-vuotiaita, 32% 13-18-vuotiaita ja
9% yli 18-vuotiaita). 87% lapsista asuu vastaajan kanssa samassa kodissa, 4% asuu osittain toisen
huoltajansa luona. 5% lapsista/nuorista on muuttanut omaan kotiin.

Lapsen tai nuoren erityisen tuen taustalla olevia tekijoitd kartoittavassa kysymyksessa vastaajalla oli
mahdollisuus valita useita eri tekijoita (kuva 1). Yleisimmin erityisen tuen taustalla olivat kehitysvamma ja
neuropsykiatrinen hairi6 (esim. ADHD, autismikirjon h&irio tai tic-oireet/Touretten oireyhtyma), kumpikin
noin puolella lapsista. 27 % lapsista oli puhevamma, viivastynyt kehitys 23 %, liikkuntavamma 22 %,
nakdévamma 12 %, mielenterveyden hairié 7 % ja kuulovamma 4 %. Lisaksi 35 % vanhemmista ilmoitti
erityisyyden taustalla olevan muita(kin) tekijoita. Eniten mainintoja avoimissa vastauksissa saivat epilepsia
(31 mainintaa), oireyhtyma (erilaisia; 14), astma tai hankalat allergiaoireet (6) ja diabetes (5).

Lapsen tai nuoren erityisen tuen taustalla

Kehitysvamma | 50%
Neuropsykiarinen hairié (esim. ADHD, autismikirjon hairio tai
o : . R 89%
tic-oireet/Touretten oireyhtyma)
Puhevamma | 279
Viivastynyt kehitys | RERERHEEEN 3%
Liikuntavamma || NGNGB 2%
Nikévamma |GG 12%
Mielenterveyden hiiric [ 7%

Kuulovamma [l 4%

Muu [ 35%

Kuva 1. Lapsen tai nuoren erityisen tuen taustalla olevia tekijoita.



Lisdksi vanhemmilta kysyttiin lapsen tai nuoren kommunikoinnista, itsenaisesta liikkkumisesta, apuvalineista,
paivittdisten toimien taidoista ja haastavasta kayttaytymisesta (taulukot 1-5).

1. KOMMUNIKOINTI

Puhe 80 %
Eleilmaisu ja olemuskieli 37%
Kuvat 35%
Tukiviittomat 19 %
Kommunikoinnin apuvéline 17 %
Muu tapa (vanhemmat kirjasivat mm. dantelyn, itkun, naurun, kirjoittamisen) 5%

Lapsella ei ole toimivaa kommunikointikeinoa 6 %

ITSENAINEN LIIKKUMINEN

Sisalla (kuten kotona, varhaiskasvatuksessa tai koulussa) 73 %
Ulkona (kuten kotipihalla, varhaiskasvatuksen tai koulun pihalla) 60 %
Lahiympadristossa (esim. kykenee kdymaan naapurissa tai puistossa) 34 %
Liikkuu itsenaisesti julkisilla liikennevalineilla 12 %

2. APUVALINEET

Kommunikointiin 47 %
Liikkumiseen sisalla 21%
Liikkumiseen ulkona 34 %
Paivittaisiin toimiin (kuten wc-kaynti, peseytyminen, sydminen) 41 %

3. TAIDOT PAIVITTAISISSA TOIMISSA (KUTEN PUKEUTUMINEN, SYOMINEN,
HYGIENIASTA HUOLEHTIMINEN)

Omatoiminen 6 %

Tarvitsee vdhan tukea/ohjausta 33%
Tarvitsee paljon tukea/ohjausta 35%
Tarvitsee hyvin paljon apua 27 %

HAASTAVAA KAYTTAYTYMISTA

Ei koskaan 18 %
Satunnaisesti 32%
Viikoittain 23 %

Paivittain 27 %




Vastauksia saatiin kaikilta muilta hyvinvointialueilta paitsi Ahvenanmaalta (kuva 2). Kysely toteutettiin
suomen kielella.

Vastausten maara hyvinvointialueittain (yhteensa 234)

Satakunta I 38

Paijat-Hame I 24
Pohjois-Savo I 19

Pohjois-Pohjanmaa I 10

Helsinki
Varsinais-Suomi
Pirkanmaa
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Keski-Pohjanmaa
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Kuva 2. Vastausten lukumaara hyvinvointialueittain.

Kysymykset, mittarit ja tulosten ilmoittaminen

Vammaisen ja erityista tukea tarvitsevan lapsen hyvinvoinnin ja lapsen oikeuksien toteutumista koskevat
kysymykset on tyostetty Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry:n Tayttd elamaa -hankkeessa (2021-2023)
yhdessa vammaisten lasten vanhempien kanssa. Kysymyksia tydstettiin myds ammattilaisten kanssa,
tarkeitd yhteistydkumppaneita olivat Helsingin perhekeskuksen vammaissosiaalityo ja Paijat-Hameen
perhekeskus. Lasten ja nuorten omia nakemyksia koottiin tydpajoissa. Kysymysten tyostamisessa on
hyddynnetty myds Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry:n, Kehitysvammaliiton ja Vammaisten lasten ja
nuorten tukisdation Minua kuullaan -hankkeen (2018-2021) aikana koottua aineistoa. Tayttd elamaa -
hankkeessa kehitetaan kuulemisen tydkaluja, joiden avulla erityislapsiperhe voi arvioida hyvinvointiaan ja
joita voi kayttaa keskustelun pohjana ja kuulemisen tyokaluna palveluita suunnitellessa ja arvioitaessa.
Kaikkiaan tyokaluja tulee olemaan kolme: 1) lapsen oma ndakemys, 2) vanhemman arvio lapsensa
hyvinvoinnista ja oikeuksien toteutumisesta ja 3) vanhemman hyvinvointi.



Lapsen hyvinvointia ja oikeuksien toteutumista koskevat kysymykset on valittu silld perusteella, mita asioita
vammaisten lasten vanhemmat ja ammattilaiset pitivat tarkeina lapsen hyvinvoinnin ja lapsen oikeuksien
toteutumisen kannalta ja millaisia asioita he kokivat tarkeiksi nostaa esille palveluja suunniteltaessa ja
palvelujen toimivuutta arvioitaessa. Kysymykset on jaoteltu seitsemaan osa-alueeseen. Jaottelu muotoutui
kysymyksia tyostettdessa. Jokaista osa-aluetta tarkastellaan monivalintakysymyksilla, joita on yhteensa 29.
Monivalintakysymysten vastausvaihtoehdot noudattavat asteikkoa, joka on kehitetty Aikuisvaeston
hyvinvointimittaria varten Uudenmaan sosiaalialan kehittamiskeskus Soccassa:

- Milld elamanalueilla 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 kehittamasta Aikuisvdeston hyvinvointimittarista
https://www.socca.fi/aikuissosiaalityo ja sosiaalinen kuntoutus/aikuisvaeston hyvinvointimittari

Tulokset esitimme vastausprosentteina kysymyskohtaisesti. Prosenttiluvut on pyoristetty kokonaisluvuiksi,
jonka vuoksi niiden yhteenlasku saattaa hieman poiketa sadasta.

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



Tulokset

1. Itsenaisyys

1A) Onko lapsella keinoja ilmaista itseddn ja kertoa oma mielipiteensé?

(n=234, kommentteja 71)

41%

26%

Lapsella on hyvin keinoja Lapsella on melko hyvin

23%

6%
[

Lapsella on lilan vdhdn  Lapsella ei oikein ole

ilmaista itsedan ja kertoa keinoja ilmaista itseddan kommunikointikeinoja ei keinoja ilmaista itseddan mitadn toimivaa keinoa

oma mielipiteensa. ja kertoa oma

mielipiteensa.

Lapsella on hyvin tai melko hyvin keinoja
ilmaista itsedan ja kertoa oma mielipiteensa 67%

Kommentteja 36.

Kuusi vanhempaa kuvailee kommentissaan lapsen
kaytossa olevia kommunikointikeinoja. Yksi
mainitsee puhevammaisten tulkkipalvelun. Kolme
vanhempaa kertoo, ettd kommunikoinnin kanssa
on tehty paljon tyota. 25 kommentissa vanhempi
kuvailee kommunikaation haasteita.

”Lapsi kayttaa eleita, aania:muutamia sanoja,
viittomia, puhuvaa iPadia sekaisin saadakseen
tahtonsa lapi.”

”(Lapsella) kdytossa puhelaite Roihu, kuvat,
tukiviittomat, epaselva puhe. Olemme tehneet
kovasti toita ettd han kykenee kommunikoimaan.”

”On tarjottu monenlaisia komminikoinnin
tukimenetelmia, mutta (lapsi) ei osaa kayttaa
kaikkia ja jos teknisissa laitteissa kuten go talk
nowssa on ongelmia apua ongelmaan on vaikea
saada. Nytkin on kone ihan sekaisin.”

”Koulussa kommunikointiin annetaan aikaa,
iltapaivakerhossa ei ole ylimaaraista aikaa
paneutua kommunikointiin”

”Lapsi osaa puhua sujuvasti, mutta ei valttamatta
saa sanotuksi omaa mielipidettaan. Ajoittain puhe
katoaa kokonaan.”

tarvita TAl en osaa

ja kertoa oma
mielipiteensa.

ilmaista itsedan ja kertoa
oma mielipiteensa.

Lapsella on liian vdhan tai ei oikein ole toimivaa
keinoa ilmaista itsedan ja kertoa mielipiteensa
29%

Kommentteja 33.

Vanhemmat kertovat erilaisista kommunikoinnin
haasteista. Viidelld kommunikoitiin ole 16ytynyt
mitaan keinoa. Yhdeksan kertoo, etta lapsi kom-
munikoi elein, olemuskielella tai dantelyin. Kuusi
vanhempaa kertoo, ettd lapsi puhuu, muttei osaa
ilmaista mielipiteitdan. Kahden mukaan kommu-
nikointi ei onnistu vieraiden ihmisten kanssa.
Kaksi kertoo, ettd kommunikointikeinojen
kayttaminen on riippuvainen siita, miten ympa-
riston ihmiset kayttavat niitd lapsen kanssa. Kaksi
vanhempaa kertoo haasteista saada lapselle
puheterapiaa ja apuvalineita.

"Ei ole l6ytynyt toimivaa kommunikointitapaa.”

”Lapsi ei osaa puhua ja vain tutut ihmiset osaavat
tulkita lapsen tarpeita eleistd, ilmeista.”

”On Riippuvainen aikuisen aloitteesta tarjota
kuvakansiota ja ymmartaa mita lapsi tarkoittaa.
Kuvia on my0s rajallinen maara.”

”Lapsi ei osaa puhua. Kuvakommunikaatiota tar-
koitus alkaa harjoittelemaan. Apuvalineena kay-
tettavaa i padia ei voi saada ennen kuin kommu-
nikointi on 3vuotiaan tasolla. Mutta miten paasta
sille tasolle kun kommunikoinnin apuvalinettd i
Padia ei myonneta.”



1B) Miten lasta kuullaan ja hdnen mielipiteensd otetaan huomioon (hdnen eri toimintaympdristéissédn)
(n=234)

66%
58%
51%
43%
8% 39%
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1 28%
28% 28%
24% 24%
15% 16% 18% 18%
10% 3%
9% 1 8%
5%6% 7% 5% ’
0% 2% I [ 3% 2% 1o 3%
. — - | . - — [ |
2 2 2> 2> 5 >
& & s 60‘;) y;o"’(’ ' ‘1@5"
© & S S & &
Na > X 2 N
@ <@ »® K x&
P L N o) &
S & » &
& D o »
¥ ) & S
& 3 &
\l_,b‘o \\@ \\Q}\‘r
'é>\‘° & ’b\
& \’bQ (\Q
NG @ NZ
° N
S o
N &
N
H Hyvin Melko hyvin Lapsi ei osallistu tdhdn toimintaan tai en osaa sanoa M Liian vdhdan M Ei lainkaan
Yhteensa 46 kommenttia. "Kommunikointivalineet ovat paivakodin

henkilostolle uusia ja kokevat ne hankaliksi.
Kansio ja painike on aivan liilan vahan siella
kaytossa.”

Kahdeksan kommenttia kertoo positiivisesti
lapsen kuulemisesta kotona, lahipiirissa ja
varhaiskasvatuksessa. 12 vanhempaa kertoo, etta
varhaiskasvatuksessa tai koulussa lasta ei ”Koulussa, vammaispalveluissa ja tilap. hoidossa
riittdvasti kuulla ja huomioida. 12 vanhempaa vain aikuiset paattavat kaikesta.”

kertoo kokevansa, ettei lasta kuulla palveluissa tai . ) o

. . . . N ol ”"Vammaispalveluiden sosiaalitydntekija on

niitd suunniteltaessa tai palveluja on liian vahan.

Viisi vanhempaa kertoo lapsen kommunikoinnin

haasteista, jonka vuoksi lapsi jaa kuulematta.

viimeksi tavannut lapsen 8 vuotta sitten. Olemme
pyytaneet sosiaalityontekijaa useita kertoja joka
vuosi tapaamaan lasta, mutta han ei nde

Kaksi vanhempaa kertoo, ettei heitd vanhempana ) . .
tapaamista tarpeellisena.

kuulla lapsen palveluita koskien.
"Yhteiskunta tekee paatokset ja suunnitelmat
ilman etta vanhempia kuultaisiin lapsen
edunvalvojana ja lapsen danena.”

”Lasta kuullaan kotona ja hoidossa niin hyvin kuin
mahdollista ymmartaa.”

"Kotona ja paivakodissa yritetty kaikessa toimin-

- . . . "Ei ole tilapaishoitoa, eikd avustajaa enda.
nassa huomioida lapsen vireys ja tunnetilat,

S e . Nuorella ei ole harrastuksia.”
mutta varsinaisesti lapsen mielipide on vain

aikuisen tulkinnan varassa”



1C) Voiko lapsi tehdd (tai osallistua tekemddn) omaa eldmddnsé koskevia valintoja ja pddtdksic?

(n=233, 48 kommenttia)

39%
25%
18%
11%
Kylld, hyvin. Kylla, melko hyvin. En osaa sanoa. Liian vahan. Ei lainkaan.

Kylla, hyvin tai melko hyvin 50 %
Kommentteja 24.

3 kommentissa vanhempi kuvaa, etta valintojen
tekeminen sujuu hyvin. 3 mainitsee lapsen olevan
viela liian pieni paatoksiin. Viisi vanhempaa kuvaa
tapoja, joilla lapsen omia valintoja mahdollis-
tetaan. 7 mainitsee erikseen, ettd lapsi/nuori
tarvitsee tukea paatoksiinsa.

“Aina pyritaan kuulemaan mutta aikuinen tekee
lopulliset paatokset. Toki useissa asioissa ei edes
kysyta koska on niin pieni” (5-v.)

"Annamme hanelle vaihtoehtoja ja puhumme
hanelle tuttuja sanoja. Seuraamme hanen
reaktioitaan. Joskus annamme hanen valita
katseella kahdesta vaihtoehdosta mieluisen tai
kiinnostavan vaihtoehdon.” (7-v.)

"Avustetusti ja hyvin taustatiedoin” (14-v.)

”Kylld han osaa valita vaihtoehdoista ja hanelld on
mielipide kuinka esim haluaisi asua” (17-v.)

”Kehitystaso huomioiden koitamme ottaa
paatoksissa huomioon mista lapsi pitaa tai ei pida,
miltad vaikuttaa esim. uimahallikdynnin tai
koulupaivan jalkeen eli onko iloinen ja virkea vai
pahalla tuulella/vdsynyt, tuleeko sopivasti
aktiviteettia vai liikaa kuormitusta, vaikuttaako
youniin jne. Lapsi ei itse osaa toivoa tai pyytaa
muuta kuin hyvin konkreettisia asioita kuten
ruokaa tai kertoa esim. koulupdivasta mitaan.”
(ikd ei tiedossa)

Liian vdhan tai ei lainkaan 43 %
Kommentteja 20.

8 kommentissa vanhempi kirjoittaa, ettd lapsella
ei ole taitoa paattdaa omista asioistaan. Yksi
vanhempi kertoo, etta lapsella ei ole toimivaa
kommunikointikeinoa. Kuudessa kommentissa
vanhempi kertoo kokevansa, etta lapsen/nuoren
mielipidettd ei kuulla tai oteta huomioon
palvelujen suunnittelemisessa tai
toteuttamisessa.

”Ei toimivaa kommunikointikeinoa” (3-v.)

”0On vaikeaa kertoa asioista ymmarrettavasti ja
lapsen on vaikeaa itse kertoa” (15-v.)

"Esimerkiksi seka koulu ja hoitotaho tukeutuvat
lilaksi minun, lapsen vanhemman sanomisiin ja
nakemyksiin yrittdmatta riittavasti lahestya
kommunikoimaan nuoren itsenséa kanssa.” (14-v.)

"Lapselle myonnetty avustajapalvelu ei toteudu
myonnettyjen tuntien mukaisesti, joten lapsella ei
ole mahdollisuutta harrastuksiin yms.
toimintoihin, mita han haluaisi tehda.” (11-v.)

”Lapseni on kertonut, ettd haluaisi pienempaan
ryhmaan, mutta kunnassamme sita ei ole.” (11-v.)

"Haluaisi opiskelemaan, mutta tukea
ammatinvalintaan tai ohjaukseen saatavilla
niukasti. Vammaispalvelusta ehdotetaan vain
elakettd, eivat tue opiskelua tai tyollistymista
vaikka asiakas itse tata toivoisi.” (19-v.)



2. Leikki, mielekas tekeminen ja oppiminen

2A) Miten lapsen oikeus leikkiin ja muuhun mielekkéddseen, idnmukaiseen toimintaan toteutuu?

(n=233, kommentteja 65)

49%

23%

Hyvin. Melko hyvin.

Hyvin tai melko hyvin 72 %
Kommentteja 38.

Monen lapsen mahdollisuus leikkiin on riippu-
vainen aikuisen antamasta tuesta. Melko hyvin -
vastanneiden kommenteissa vanhemmat kertovat
huolistaan leikin toteutumisessa silloin, kun lapsi
tarvitsee siihen aikuisen tukea, toimintaymparis-
tojen esteellisyydesta, avustajapalvelun puut-
teista, kavereiden ja harrastusten vahaisyydesta.

"Olemme aktiivisia vanhempia ja
harrastustoiminta seka ystavien nakeminen
toteutuu.”

"Toteutuu kun itse jarjestetaan.”

"Pojalla on nyt tukihenkild, jonka kanssa pystyy
tekemaan asioita ilman aitia harrastus yms
juttuja.”

"Jotta lapsen oikeus leikkiin ja mielekkadseen
tekemiseen idnmukaiseen toimintaa toteutuun,
se vaatiin aikuiselta/perheelta paljon resursseja
toteuttaa/mahdollistaa toiminnot, jolloin muut
perheen ja perheenjasenien tekeminen on
toissijaista.”

"Lapsella on eskarissa paljon kavereita, mutta
kavereita ei ndhda vapaa-ajalla. Ainoana lapsena
hanelld olisi kovakin leikin tarve, muttei
vanhemmilla voimavaroja leikkia lapsen
haluamaa maaraa. Eskarista olen miettinyt, etta
kerkedako tarpeeksi mukaan leikkeihin, varsinkin
niihin jotka ovat fyysisia.”

En osaa sanoa.

21%

2%

I
Liian vahan. Ei lainkaan.
”Haluaisi enemman menna kodin ulkopuolella,
mutta ei ole saatu avustajaa.”

”Paivakodin piha ja ulkoleikkivalineet eivat sovellu
lapselleni”

”Harrastus toimintaa on vahan erityislapsille.”

Liian vdhan tai ei lainkaan 23 %
Kommentteja 22.

Liian vdahan -vastanneet kertovat samanlaisista
huolista lapsen leikin toteutumisesta kuin melko
hyvin -vastanneet vanhemmat.

"Tarvitsee kaikkeen leikkimiseen aikuisen tukea ja
vanhemmat ovat hyvin vasyneita.”

"Kotona kamppailen mielessani tdman asian
kanssa. Lapsemme tarvitsisi vielda enemman
lapsille kuuluvaa hyvaa tekemista. Jonkun
tarvitsisi jaksaa ja ehtia tarjota sitd hanelle ja
tehda sita yhdessa hanen kanssaan.”

"Ei esteettomia leikkipuistoja eika sopivia
harrastuksia tarjolla.”

”Lapselle myonnetty avustajapalvelu ei toteudu
myonnettyjen tuntien mukaisesti, mika rajoittaa
lapsen mahdollisuuksia toimia. Lapsi tarvitsee
aikuisen apua leikkimiseen, ei pysty vamman
vuoksi leikkimaan yksin.”



2B) Onko lapsella riittdvésti hénelle soveltuvia leluja tai muita vdlineitd iinmukaiseen tekemiseen?

(n=228, kommentteja 25)

44% 45%

7%

4%

Kylld, hyvin. Kylla, melko hyvin. En osaa sanoa. Ei, melko huonosti.  Ei, erittdin huonosti tai ei

Kylla, hyvin tai melko hyvin 89 %
Kommentteja 19.

Leluja ja tavaroita on paljon. Vanhemmat kertovat
kommenteissaan, ettd ovat panostaneet niiden
hankintaan. Kolme vanhempaa kertoo, etta
haaste on siina, etta lapsi ei ole kiinnostunut
leluista tai hanella on toimintakyvyn rajoitteita
niilla leikkimisessa.

"kotona on panostettu kehittaviin leluihin”

”Kaikkea mita on halunnut kokeilla kodin
ulkopuolella olemme yrittdneet mahdollistaa ja
tsempata uskaltamaan. Hankimmw balineita,
joista uskomme hanen tykkaavan, jotta saisi intoa
idanmukaiseen toimintaan. Jokaista uutta
pelikonsolia ja pelia emme ole kuitenkaan
ostaneet:)”

”Kylla on kun olemme itse ostaneet kaiken. Jopa
vieneet paivakotiin, jotta he voisivat kayttaa kun
sielld ei ole.”

”Liikaakin. Lapseni pitdytyy muutamissa itselleen
mieluisissa jutuissa.”

”Kasien ja jalkojen motoriikan kdmpelyys haastaa
ikatasoisessa tekemisessa joten usein tekee
hieman nuoremmille tarkoitettua tekemista.”

”Lapsi ei osaa omatoimisesti leikkia leluillaan eika
ohjatustikaan oikein innostu leluista.”

”lsoin ongelma on kaverin puute”

lainkaan.

Ei, melko huonosti 7 %
Kommentteja 2.

"Jotakin on... Mutta ek valttamatta tarpeeksi.
Itsekdan en tieda mika olisi hyva.”

"Perustarvikkeita on koulussa, kotona enemman
luovia ratkaisuja.”



2C) Miten lapsen oikeus oppimiseen toteutuu?
(n=230, kommentteja 79)

42%

23%

Hyvin. Melko hyvin.

Hyvin tai melko hyvin 65 %
Kommentteja 42.

Nelja vanhempaa mainitsee erikseen lapsensa
saavan koulunkayntiinsa riittavasti tukea. 15
vanhempaa kertoo lapsen/nuoren kdyvan koulua
erityiskoulussa, pien- tai erityisluokassa. 12
kommentissa vanhempi kertoo koulunkdynnin
haasteista, riittamattomasta tuesta, liian
vahaisesta henkilokunnasta, koulun toiminta-
ympadriston esteellisyydesta ja muista puutteista,
kodin ja koulun yhteistyon hankaluuksista.

”Koulu toimii lapselleni harrastuksena, elaman
rikastajana, ja henkilékunta on motivoitunut ja
tarjoaa lapselleni monipuolista tekemista ja
kokemuksia voimavaralahtoisesti. Lapselleni
kantava voimavara on koulupaivat.”

”Lapsi on koulussa erityisluokalla, missa hanen
yksilolliset tarpeet huomioidaan.”

"Lapsi on erityisryhmassa yksilollisessa
opetuksessa. Miinuksena vain se, etta koskaan ei
ole paikkaa saatu lahikoulusta, vaan lapsi on
kulkenut taksilla kauas kouluun. Taman
seurauksena ei ole ldhialueella asuvia kavereita.”

"Koulun kdynti haastavaa ja kuormittavaa. Ei
riittavaa aikuisen tukea.”

”Valilla oli vaikeita vuosia koulussa. Yhteistyo ei
sujunut. Lapsen tarpeita ei huomioita, niin
oppiminenkin estyi”

En osaa sanoa.

22%

3%
|

Liian vahan. Ei lainkaan.

Liian vdhan tai ei lainkaan 25 %
Kommentteja 32.

Kommenteissa vanhemmat kertovat erilaisista
varhaiskasvatuksen ja koulunkdynnin haasteista.
Vanhemmat kertovat myos kokemuksestaan siita,
ettei lapsi ole saanut tarvitsemaansa tukea.
Kolme vanhempaa kertoo, ettei peruskoulun
jalkeen ole l6ytynyt sopivaa opiskelupaikkaa tai
tukea opintoihin.

”Koulun tukitoimet riittamattomat vaikka
pienluokalla.”

"MM. liikunnan vahyys ja liikuntatuntien korvaa-
minen kaytavilla juoksentelulla on pienryhmassa
arkea. Lapsi ei paassyt esim. oman luokan pyora-
retkelle / liikuntatunnille mukaan, vaikkei hanell3
liikkkumisen tai pyorailyn kanssa ole mitaan
haastetta.”

”Lapseni kdy (N) koulua, jossa avoin oppimis-
ymparisto. Isot, avoimet tilat ilman kunnollisia
valiseinia, aanieristysta, pulpetteja ja rauhallisia
opiskelutiloja ovat painajaismaiset aistiyliherkalle,
keskittymisvaikeuksista karsivalle nepsy-lapselleni.
Jatkuva halina ja meteli ei takaa lapselleni hanen
tarvitsemaansa opiskelurauhaa. Koulussa lapsi
kuormittuu voimakkaasti, joka oireilee paljon
mm. levottomana ja aggressiivisena kaytoksena.”

"Alueella ei ole riittavasti opiskelupaikkoja
erityisen tuen opiskelijoille
eritysammattioppilaitoksessa.”



3. Osallistuminen ja sosiaalinen hyvinvointi

3A) Viettddko lapsi mukavaa aikaa yhdessé
(n=230-234, kommentteja 59)

54%

42%

31% 31%

14% 15%

Perheenjasenten kanssa,
yhdessa ja erikseen

11%

ihmisten kanssa

H Kylla, usein
En osaa sanoa

W Ei lainkaan ja/tai ei ole 16ytdnyt yhteista tekemista

Yhteensa 59 kommenttia.

23 kommentissa vanhempi kertoo, ettei lapsella
ole lainkaan ystavia. Viidessa kommentissa
vanhempi kertoo, ettd perhe muodostaa lapsen
kaikki ihmissuhteet. Kaksi mainitsee
koulukavereiden ja nelja sukulaisten asuvan niin
kaukana, ettei mahdollisuuksia yhdessdoloon
oikein ole. Seitseman vanhempaa kertoo, etta
lapsi tarvitsee aikuisen apua, jolloin lapsen
mahdollisuus viettda aikaa ystdvien kanssa vapaa-
ajalla on riippuvainen siita, miten vanhempi voi
jarjestaa siihen tilaisuuden. Kaksi vanhempaa
kertoo, etta lapsi tapaa ystavidan koulussa,
yhdella ystavien tapaaminen mahdollistuu
harrastuksessa.

14 vanhempaa kertoo, ettd lapsi itse ei halua tai
jaksa viettaa aikaa ystavien kanssa, esimerkiksi
koska se aiheuttaa liikaa kuormitusta. Yksi
vanhempi kertoo, ettad kouluymparistdssa
ystavyyssuhteiden muodostaminen ei
kuormituksen vuoksi onnistunut, mutta lapsen
siirryttya kotiopetukseen ystavien tapaaminen on
ollut hanelle mahdollista.

Sukulaisten tai muiden lahi-  Ystdvien kanssa vapaa-ajalla

43%

34%
30%
23%
19%
14% 15% 14%

Ystavien kanssa
varhaiskasvatuksessa tai
koulussa

Kylla, melko usein

W Liian vdhan ja/tai yhteistd tekemistd on vaikea keksia

"Valitettavasti asumme kaukana loulusta eika
tavalliset lapset ota kylalla (lasta) mukaan
leikkeihin, vaikka han todella mielellaan
osallistuisi.”

”Lapsella ei ole ystavia koulun ulkopuolella. On
muutama tarkea aikuinen.”

"Ei ole ystavia. Aikuisten kanssa toimii. Koulussa
ryhmatoimintaa jossa paasee mukaan
osallisuuteen ja sosiaaliseen kanssakdymiseen
toisten lasten kanssa.”

”Kavereiden kanssa ei paase leikkimaan jos aiti ei
jarjesta. Kavereiden vanhemmat eivat kysy
lastamme leikkim&an eik3 lapsemme/kaverinsa
voi itse valimatkan takia itsendisesti menna toisen
luo leikkimaan.”

”)aa helposti syrjaan kun ei pysy vauhdissa eika
puheessa, eika voi olla ilman aikuista missaan”

”Lapsi kaipaa omaa rauhaa illalla koulun jalkeen.
Ei ole jaksamista nahda muita lapsia.”

”Nuori haluaa olla ystavien kanssa, mutta
kuormittuu nopeasti ja kaipaa paljon myo6s
yksinoloa”



3B) Osallistuuko lapsi IGhiympdristén toimintaan?
(n=231, kommentteja 64)

30%

7%

Hyvin usein. Melko usein.

Hyvin usein tai melko usein 37%
Kommentteja 23.

Vanhemmat kertovat komenteissaan, etta
lapsi/nuori tarvitsee aikuisen apua
osallistuakseen lahiympariston toimintaan ja etta
useimmiten apuna toimivat vanhemmat. Muita
mainittuja mahdollistajia ovat tukihenkil6 (2
mainintaa), isovanhemmat (1 maininta) ja
koululuokka (1 maininta). Kolmessa kommentissa
vanhempi kertoo, ettd lapsen kuormittuminen /
jaksamisen haasteet vahentavat osallistumisen
mahdollisuuksia.

"Lapsi tykkaa kdyda uimahallissa, elokuvissa ja
vaikkapa yhdessa kahvilassa.”

”Kay kun vanhemmat vievat.”
"Omaishoitaja didin kanssa”
”Lahiaikuisten kanssa ja luokan kanssa.”

”Kaydaan lapsen kanssa kirjastossa. Tukihenkilo
vie lasta viikoittain puistoihin tai kahviloihin.”

"Toteutuu tukihenkilon avulla.”

"Osallistumme voimavarojen mukaan,
enemmankin voisi osallistua”

”Kay, mutta kuormittuneisuuden vuoksi ei aina
jaksa. Uimahallikdynteja rajoittaa lapsen
sukupuoli, 9-vuotias poika kun ei saisi menna
didin kanssa naisten puolelle”

En osaa sanoa.

44%

18%

Liian vahan. Ei lainkaan.

Liian vdhan tai ei lainkaan 62%
Kommentteja 36.

Kun vanhempien rooli lapsen osallistumisen mah-
dollistajina on tarkea, osallistuminen on riippu-
vainen vanhempien voimavaroista. Lapsen hoito-
toimenpiteet tai kuormittuminen asettavat haas-
teita. Kaksi vanhempaa kertoo lapsen osallistu-
van jonkin verran avustajan kanssa. Nelja kertoo,
ettei avustajaa tai tarvittavaa kuljetuspalvelua ole
saatu, kaksi kertoo, ettei nuoren asumispalvelussa
hyddynneta |ahiympariston palveluja. Ymparistén
esteellisyyden mainitsee kaksi vanhempaa ja viisi
kertoo, ettei soveltuvaa toimintaa ole I6ytynyt.

"harva 13v liikkuu aina aidin/isan seurassa.”

"Pitaisi jaksaa vieda lasta enemman mukaviim
tapahtumiin, mutta realiteetti on arjen vasymys ja
hoitoisuuden tuoma aikataulu.”

”Itse olen ollut monta vuotta tyokyvyton,
uupunut ja masentunut. En jaksa tehda niin
paljon kuin lapsella olisi intoa.”

"Yritimme saada kuljetuspalvelun, lapsi pystyy
naapurikaupungissa liikkkumaan ja tekemaan
vapaammin. Sita ei saatu, ja lapsi on jo niin
syrjaytynyt ettei ndista onnistu enaa mikaan.”

"Paikat eivat tapaa olla hopotyksesta huolimatta
esteettomia. Lapsen rytmikin hankaloittaa
osallistumista.”

”Leikkipuistossa ei oikein ole sopivaa tekemista.”



3C) Onko lapsella vapaa-ajan harrastuksia?
(n=231, kommentteja 70)

37%
23%
19%
10%
Kylla, hyvin. Kylla, melko hyvin. Mahdollisuuksia Liian vahan. Ei lainkaan.

harrastamiseen olisi,
mutta lapsi ei osallistu
tai en osaa sanoa

Kylla, hyvin tai melko hyvin 29%
Kommentteja 20.

Kommenteissa mainitaan seuraavia harrastuksia:
muskari/musiikkiryhma, erityislasten uintiryhma,
uimakoulu, ratsastus, soveltava jalkapallo /
jalkapallo, sirkuskoulu, seurakunnan pallokerho ja
koodauskerho, partio (jossa ryhmanjohtaja osaa
ohjata erityislapsia), kunnan jarjestaima
vanhempi-lapsi-kerho, penkkiurheilu, perheen
kesken harrastaminen. Yksi vanhempi mainitsee,
ettd lapsella on hyvin avustajatunteja, toinen taas
kertoo, ettei avustajaa ole myonnetty.

"Erityislasten uintiryhma missa vanhempi
mukana.”

"Lapsella on ollut 10 vuotta sama harrastus.”

"Yksi sdannollinen harrastus. Koulun, aamu- ja
iltapdivahoidon lisdksi ei lisdharrastuksiin voimat
riittaisi.”

”Sopivaa liikuntaharrastusta on vaikea l6ytaa.
Resonaari on loistava paikka harrastaa musiikkia.’

)

”On avustaja ja tunteja hyvin.”

”"Monessa harrastuksessa vaaditaan ettd lapsella
pitdisi olla oma avustaja ja lapselle ei ole
myonnetty avustajaa hakemuksesta riippumatta.”

"Harrastaa jalkapalloa, mutta muut eivat halua
olla lapseni kanssa”

Liian vahan tai ei lainkaan 60%
Kommentteja 45.

27 kommentissa vanhempi kertoo, ettei lapselle
ole l6ytynyt hanelle soveltuvaa harrastusta tai
harrastusryhmaa. Kuusi vanhempaa kertoo, etta
lapsi tarvitsisi aikuisen tuen (myds) harrastami-
seen, mutta avustajaa ei ole, eikd vanhemmalla
ole voimia/mahdollisuutta toimia avustajana. Viisi
vanhempaa kertoo, ettei lapsi jaksaisi harrastuksia
arjessaan koulupaivan tai terapioiden lisaksi. Yksi
vanhempi kertoo, etta lapsen harrastus paattyi
ryhmassa tapahtuneen kiusaamisen vuoksi.

"Harrastusmahdollisuuksia ei ole lainkaan tarjolla.
Osallistuisimme jos olisi.”

"Ei osaa vield toimia ryhméassa muiden mukana ja
muunlaista harrastustoimintaa ei omalla
paikkakunnalla ole erityislapsille.”

”Paikkakunnallamme ei ole yhtakdan toimintaa
johon erityinen nuori voisi osallistua. Ei ole didin
tehtava olla vapaa-ajan avustaja”

”Lapsen on vaikea osallistua ns.tavallisiin harras-
tuksiin esim. partio tai seurakunnan leirit, koska
vaatii aikuisen tuen osallistumiseen ja hdnen idssa
olisi jo hyva, ettei oma vanhemmat ole aina
mukana. Vapaa-ajan avustajaa lapsella ei ole.”

”Lapsella oli harrastuksia viikoittain, kunnes
vammaispalvelut hankkiutuivat lapsen avustajista
eroon, eika uusia ole saatu tilalle.”



3D) Miten lapsen on mahdollista kokeilla ja kokea uusia asioita?

(n=230, kommentteja 47)

29%

7%

Hyvin. Melko hyvin.

Hyvin tai melko hyvin 36%
Kommentteja 22.

12 vanhempaa kertoo oman aktiivisuutensa,
jaksamisensa ja/tai mahdollisuutensa toimia
avustajana olevan tarkeita siind, etta lapsi paasee
kokeilemaan uusia asioita. Kuusi vanhempaa
kertoo lapsen arastelevan/kuormittuvan uusista
asioista, kaksi kertoo lapsen tarvitsevan paljon
kannustusta ja tukea. Yksi vanhempi kertoo
erityiskoulun, yksi toimintaterapian
mahdollistaneen lapsen uusien asioiden
kokeilemisen.

”Lapsi saa usein uusia ideoita ja haluan
mahdollistaa niita hanelle. Myds tukihenkilon
kanssa lapsi kokee uusia asioita.”

"Hyvin mikali vanhemmat ovat asian suhteen
aktiivisia”
Paadsee kokeilemaan jos sopivaa tekemista

ilmenee ja vanhemmilla ajankohdassa
voimavaroja osallistua lapsen tukihenkilona”

”0On usein itse haluton kokeilemaan uusia asioita,
tarvitsee tahan tukea”

”Kannustamme ja "tuupimme" kokeilemaan
asioita, joita han ei tiedd/ole kokeillut, mutta
joista uskomme ettd han pitdaa. Mutta emme
pakota. Tunnistamme muksun rajan, koska han
oikeasti ei kykene, ja koska lempealla
tyontamisella selvidd uudesta asiasta.”

En osaa sanoa.

46%

7%

Liian vahan. Ei lainkaan.

Liian vahan tai ei lainkaan 53%
Kommentteja 21.

Haasteena mainitaan esim. ympariston esteel-
lisyys, liikkumisen hankaluudet, infektioherkkyys,
harrastusmahdollisuuksien puute, taloudelliset
haasteet ja vanhemman oman jaksamisen rajat.
Viisi vanhempaa kertoo, etta lapsella/nuorella on
vain vdhan tai ei lainkaan avustajatunteja. Viisi
vanhempaa kertoo lapsen itse olevan haluton
uusiin kokeiluihin, yksi kokee, ettd nuori ei halua
osallistua vanhempien kanssa.

"Kotiin pyritty jarjestamaan erilaisia virikkeita ja
elamyksia.”

"Vammainen lapsi tulee perheen mukana kaikkiin
tilanteisiin ja matkoille, mutta hanta altistetaan
uusille asioille tietoisesti ehka liian vahan.”

"Tarvitaan esteetdn paasy, lapsi on utelias yms
reipas liikkuja kylla.”

”Lapsi 1-vuotiaan tasolla, ei kovin helppoa lahtea
uusiin juttuihin.”

”0On hankalaa liikkua hanen kanssaan, tarvitsee
mm. imulaitteen. Vaikea keksia tekemista.”

"Hoitoon kuluu energiaa niin paljon, etta kotona
ei aina pysty.”

"Pienempana oli kaikessa mukana, murkkuian
tuoma haluttomuus haittaa innostusta uusista
asioista ja ehka ei haluaisi tehda niitd omien
vanhempien kanssa”



3E) Miten lapsen iinmukainen, itsendinen liikkuminen paikasta toiseen sujuu kodin ulkopuolella?

(n=234, kommentteja 55)

21%

7%

Hyvin. Melko hyvin.

Lapsi on viela liian pieni

30%
24%

Liian vahan. Ei lainkaan.

lilkkuakseen itsenaisesti
paikasta toiseen TAl en
0saa sanoa.

Hyvin tai melko hyvin 28%
Kommentteja 13.

Viidessa kommentissa vanhempi kertoo, etta
lapsi/nuori kykenee liikkumaan ldhiympéristossa
itsendisesti yksinaan. Nelja kertoo avustajan
mahdollistavan lapsen/nuoren liikkumisen, viisi
mainitsee taksin tai kuljetuspalvelun.

”Aiti toimii avustajana pidemmalle menness3,
mutta lahiymparistossa kykenee lilkkkumaan
omatoimisesti.”

"Tutut reitit julkisilla ihan yksin ja muut taksilla tai
joku kuskaa”

"Avustajan kanssa”
“Avustajan kanssa kahdesti viikossa.”

”18 yhden suuntaista taksi matkaa kk. Naista
myos kulkeminen sijaishoitoon”

"taksimatkojen maara rajoittaa menemista”

Liian vdhan tai ei lainkaan 54%
Kommentteja 38.

Kaikkien kommentoijien lapset/nuoret tarvitsevat
aikuisen tukea lilkkkumiseensa. Lasten/nuorten
liikkkuminen on padosin riippuvainen vanhempien
avusta. 14 kertoo, ettd lapsella/nuorella ei ole
avustaja- tai kuljetuspalveluja. Yksi kommentoi,
ettd nuoren asumisyksikosta ei liikuta sen
ulkopuolella.

"koska lapsi on riippuvainen aikuisen
avusta/ldsnédolosta, han ei paase toteuttamaan
niin helposti iamukaista liikkumista kuin muut
samanikaiset lapset. Hanella ei ole viela
myonnetty perheen ulkopuolista
avustajaresurssia.”

"Taman ikaiset liikkuvat jo kavereiden kanssa
useampana paivana viikossa. Han ei yksin kotoa
osaa lahtea. Kerran viikossa tukihenkilén kanssa.”

"Ei avustajaa tai ohjaajaa, jonka kanssa
itsendisyytta voisi harjoitella.”

"Lapseni liikkuu kodin ulkopuolella vain didin
kanssa. Nain aitina toivoisin, etta se olisi
mahdollista myds muuten, mutta lapseni ei ole
halunnut avustajaa itselleen. Ja koska hanella
kestaa hyvin kauan tottua uusiin ihmisiin eika
halua vieraita ihmisia kotiimme niin en ole
kokenut etta avustajasta olisi enemman hyotya
kuin haittaa arkeemme.”



4. Henkinen hyvinvointi

4A) Miten usein lapsi kokee iloa?
(n=230, kommentteja 37)

41% 41%

Usein. Melko usein.

Usein tai melko usein 81%
Kommentteja 27.

14 vanhempaa mainitsee lapsen olevan positii-
vinen, iloinen tai reipas lapsi. Nelja mainitsee
lapsen kyvyn iloita pienistakin asioista. Kolme
vanhempaa kertoo erityisesti panostavansa
siihen, etta lapsi saa ilon kokemuksia. Yhden
vanhemman mukaan lapsi on alkanut enemman
kokea iloa erityiskouluun paastyaan, toisen
vanhemman mukaan kotikoulu on lisannyt lapsen
ilon kokemuksia.

”"Onneksi kuitenkin aika positiivinen tapaus”

”"Meidan lapsi on luonteeltaan ihanan nauravai-
nen, huumorintajuinen ja empaattinen. Kokee
iloa pienistakin asioista, mistd monet saisivat
ottaa mallia.”

"Perheen kanssa. llon kohteiden keksiminen
vanhempien vastuulla.”

"Yritetdaan keksia ilon aiheita kotona.”

”"Olemme muokanneet arjen niin, ettad lapseni voi
kokea paivittain iloa. Olen jadanyt pois toista, jotta
voin hoitaa arjen asiat niin, ettd illalla voin keksit-
tya poikaani ja siihen, ettd han voi kokea iloa.”

"Lapsi on luonteeltaan positiivinen ja naureskelee
usein nakemilleen hassuille asioille, joten
tulkitsen hanen kokevan silloin iloa.”

”Kotona lapsen aitoa naurua ja iloa kuulee
harvoin.”

En osaa sanoa.

10%

m

Liian harvoin.

Lapsi ei ole kokenut iloa
pitkdan aikaan.

En osaa sanoa 7%

"Kommunikointi on hankalaa, ei osaa hymyilla tai
jokeltaa. Vaikuttaa tyytyvaiselta varsinkin sylissa.”

"Ei ndyta tunteita”

”Lapsella on kovat krooniset kivut, en osaa
arvioida iloitsemisen maaraa.”

”"Masennus”

Liian harvoin tai lapsi ei ole kokenut iloa pitkaan
aikaan 11 %

Kommentteja 6.
”Nauraa nykyaan paivittain kavereiden kanssa.”

”Han on iloinen kun saa pelata toisten kanssa js
sita tapahtuu liian harvoin”

”Kun ei nae, eika kuulekaan kovin hyvin, on ilo
aika kaukana.”

”Koulukiusaaminen/vékivalta aiheuttanut
kuolemantoivetta, ahdistusta ja masennusta.”

”"Masennus vie iloa pois elamasta”

"Ammattiopinnoissa (N-koulussa) ei ole yhtdan
onnistumisen kokemuksia tai opiskelun iloa, koska
henkilokunta ei ymmarra eikd erityista tukea saa
kdytannossa vaikka paatos on olemassa.”



4B) Miten paljon lapsi mielestcisi kokee henkistd kuormitusta?

(n=232, kommentteja 52)

23%

8%

Ei lainkaan tai vain niin  Ei tavallista enempaa,
vahan, ettd ei aiheuta  sen kanssa parjataan.
huolta.

Ei lainkaan tai vain vahan tai ei tavallista
enempaa 31%

Kommentteja 9.

Kaksi vanhempaa kertoo lapsen tilanteen para-
nemisesta kotikouluun siirtymisen ja yksi diag-
noosin ja hoidon 16ytymisen myo6ta. Yksi vanhem-
pi kertoo tilanteen olevan nyt hyva, kun aiempaan
kiusaamiseen oli puututtu. Liikuntavamman
aiheuttama haitta, hoitotoimenpiteet ja avustajan
odottaminen ulkovaatteissa mainitaan
turhautumista/ahdistusta aiheuttavina tilanteina.

"Ennen kotiopetukseen siirtymista kaikki
kuormittuminen oli liilan suurta. Nyt hanella ei ole
enaa ahdistusta eika masennusta.”

"Lapsi kokee ahdistavana sen, kun odottaa
avustajaa eteisessa ulkovaatteet paalla, mutta
avustajaa ei tule.”

Jonkin verran tai paljon 57%
Kommentteja 39.

Vanhemmat kertovat monenlaisista lasta kuormit-
tavista tekijoista. Esimerkiksi aistiyliherkkyyden
vuoksi halind ja muut ymparistotekijat, lapsi
kokee olevansa erilainen kuin muut, kommuni-
kointihankaluudet, kun ei ymmarra kaikkea,
oppimisen haasteet, muutokset, ulkopuolisuuden
tunteet kun ei padse mukaan muiden ikaistensa
touhuihin, tunteiden kasittelemisen haasteet,
fyysiset sairaudet, hoitajien vaihtuminen.

En osaa sanoa.

43%

14%

Jonkin verran (niin Paljon (niin paljon, etta
paljon, etta vanhemmalla on suuri
vanhemmalla on huoli). huoli).

Kahdeksan vanhempaa mainitsee lapsen
kuormittuvan koulussa, yksi
paivatoimintapaikassa, yksi hoitopaikassa, yksi
hoitavien tahojen kanssa asioidessa. Kolme
vanhempaa kertoo perheessa tapahtuneista
elamanmuutoksista ja yksi vanhempi kodin
riitaisasta ilmapiiristd. Kaksi vanhempaa toteaa,
ettd on vaikea tulkita, miten paljon lapsi kokee
kuormitusta.

”Lapsellemme on paljon aistiyliherkkyyksia ja
monet asiat kuormittavat hanta. Elamme tdysin
lapsemme ehdoilla.”

"Kuir.ittuu herkasti halinasta, vaatimuksista,
kommunikaatio vaikeuksista kun ei ymmarra
jotain. Ei kesta virheita”

”Suru lahes paivittdin, kun ei padse mukaan kave-
rien leikkeihin eika ole omia kavereita kylalla.”

”Koulussa kuormitus on kovaa, koska luokka on
iso ja paljon muitakin lapsia, jotka tarvitsevat
tukea oppimiseen.”

”Koulu on kaaos. Tarvittavat tukitoimet vaikea
saada.”

"Hoitopaikassa tiedetdan kuormittavat tekijat.
Jotka aiheuttavat ei toivottua kdytosta, mutta
siihen panosteta vaan tuodaan vanhemmalle esiin
mita lapsi on tehnyt, mika on surullista, silld kun
pitaisi keskittya siihen miten ei toivottu kaytos
voitaisiin valttaa.”



4C) Voiko lapsi mielestdsi luottaa siihen, ettd saa apua ja tukea silloin kun sitd tarvitsee?

(n=232, kommentteja 43)

36%
30%

Lapsi voi taysin luottaa Lapsi luottaa siihen, etta
siihen, ettd saa saa useimmiten
tarvitessaan apua ja tarvitessaan apua ja
tukea. tukea.

Lapsi voi tdysin luottaa saavansa tarvitessaan
apua tai luottaa siihen, ettd useimmiten saa
tarvitessaan apua 66%

Kommentteja 24.

17 vanhempaa mainitsee erikseen sen, etta lapsi
voi luottaa siihen, ettd kotoa saa aina apua.
Vanhemmat mainitsevat luottavansa lapsen
saavan apua sukulaisilta (2), koulussa (2),
varhaiskasvatuksessa (1), harrastuksessa, jossa
vanhempi mukana (1) ja asumisyksikdssa (1). 11
vanhempaa kertoo huolestaan, ettd lapsi ei aina
saa tarvitsemaansa apua kodin ulkopuolella,
kuten paivakodissa, koulussa, taksissa,
tyotoiminnassa, harrastuksessa, mummolassa,
sairaalakdynneilld ja yhteiskunnan
palvelujarjestelman puolesta.

“Apu ja tuki tulee kotoa”

”Kotona ja lahisukulaisten luona ehdottomasti.
Paivakodissa ja varsinkin sairaalakdaynneilla en
luota siihen ollenkaan.”

”Kotona saa ja harrastuksissa, minne vanhempi
seuraa mukana, mutta kouluymparisto
haastavampi.”

"AsumisyksikOssa ja perheen luona kylla. Takseissa
(osassa), tydtoiminnassa ja harrastuksissa voi olla
hetkid, jolloin kokee olonsa turvattomaksi, jos ei
tieda keneltd apua kuuluisi saada tai ihmisten
asenne on ikava.”

8%

En osaa sanoa.

20%

6%
L

Lapsi kokee
turvattomuutta, eika
luota saavansa apua ja
tukea.

Lapsi on jonkin verran
epdvarma siitd, saako
apua ja tukea.

Lapsi on jonkin verran epavarma siitd saako
apua ja tukea tai kokee turvattomuutta, eika
luota saavansa apua ja tukea 26%

Kommentteja 16.

Viisi vanhempaa mainitsee erikseen
lapsen/nuoren saavan apua ja tukea omilta
vanhemmiltaan, huolena on avun saanti kodin
ulkopuolella. Kahdeksan vanhempaa kertoo avun
ja tuen saamisen ongelmista koulussa, yksi
harrastuksessa. Kaksi vanhempaa mainitsee
ongelmat asumispalvelussa. Nelja vanhempaa
kertoo, ettei lapsi/nuori luota saavansa apua
terveyshuollossa.

"Pelkaa koulun aikuisia ja hylkdamista.”

"Paivdkastelu jatkunut pitkdan, koska ei ikina
kertonut koulussa/iltap6ivikerhossa kaatuneista
housuista tai tarpeesta paasta vessaan.”

”Koulun toimintaan lapsi ei aina luota, vaan
saattaa sanoa "Asialle ei kuitenkaan tehda
mitaan". My6skaan harrastuksissa ei huomioida
erityisen tuen tarpeessa olevia lapsia, vaan oman
vanhemman pitaa olla tukena, pitda puolia ja
samalla opetella itselleen tuntematon asia.”

”Kotona saa aina, tuetussa asumisyksikdssa
riippuu kuka tai ketka henkil6kunnasta
tyévuorossa.”

”Laakarit ja hoitajat vaihtuvat koko ajan josta
sitten kehittyy luottamus pulaa ja
hoitokielteisyytta”



4D) Onko lapsi turvassa syrjinndlté ja kiusaamiselta?

(n=234, kommentteja 53)

29%
24%

Voin tdysin luottaa Kiusaamisen tai
siihen, ettd lapsen syrjinnan kokemuksia ei
toimintaymparistdjen ole ollut.
aikuiset puuttuvat
tilanteeseen, jos siihen
on tarvetta.

Vanhempi voi tdysin luottaa siihen, etta lapsen
toimintaymparistojen aikuiset puuttuvat
tilanteeseen tarvittaessa tai kiusaamisen tai
syrjinnan kokemuksia ei ole ollut 53%

Kommentteja 16.

Viisi vanhempaa kertoo, ettd kiusaamista tai
syrjimista on aikaisemmin ollut. Kaksi kertoo
olevansa huolestunut ulkopuolelle jaamisen ja
kiusaamisen mahdollisuudesta. Kaksi vanhempaa
kertoo ennakoinnista kiusaamisen estamiseksi.

"Ala-asteella ollut vakavaa kiusaamista joka on
jattanyt vakavat jaljet, naita yritetaan korjata
edelleen.”

"Ei ongelma vield, koska sihen panostettu
ennakoivasti. Koulussa veljet “raivanneet”
turvallista tietd.”

"Tietdaksemme lasta ei ole kiusattu tai syrjitty
koulussa niin etta han olisi sen huomannut. Han
on aina ollut erityisluokalla pienryhmassd, jossa
kaikki ovat erityisia, mika osaltaan varmaan
suojaa.”

”Tama on iso tulevaisuuden huoli ja sen vuoksi
tarvittaisiin vahva tuki hanen kommunikointinsa
kehittymiseksi.”

"Lapsi tuskin ymmartaisi jos hanta kiusattaisiin”

”Syrjintaa on ollut vain yhteiskunnan esim.
palvelujen saamisen kanssa”

En osaa sanoa.

24%

6%
I

Syrjiminen tai Syrjiminen tai
kiusaaminen on kiusaaminen on suuri
ongelma. ongelma.

Syrjiminen tai kiusaaminen on ongelma tai suuri
ongelma 30%

Kommentteja 28.

Kommenteissa vanhemmat kertovat kiusaamisen
ja syrjinnan kokemuksista. Yksi vanhempi kertoo,
ettd lapsi on ollut myos kiusaajana.

"Alakoulussa oli kiusaamista niin paljon, etta lapsi
joutui vaihtamaan luokkaa. Ylakoulussa on pien-
luokalla normaalissa ylakoulussa. Seiskaluokalla
oli kiusaamista, johon opettaja heti puuttui ja se

loppu.”

"Tallahetkelld kiusaaminen on pienta, mutta silti
sitd on vaikka koulu ja koti sen eteen on tehnyt
toita.”

"Peruskoulussa oli aikoja, jolloin oli kiusaamisen
kohteena. Opettaja vahatteli vakivaltaa, koska
kyseessa on kehitysvammainen, aivan kuin se
antaisi oikeuden satuttaa. Samoin jai usein
porukan ulkopuolelle, kun muilla oli enemman
keinoja ilmaista itsedan. On jouduttu pitkdan itse
varmistamaan, ettei kohtaa pahinta koulukiusaaja
missaan, koska ei itse osaa puolustaa itsedan ja
antaa toisen satuttaa.”

”Kiusaamista on ollut mutta lapsi ei itse ymmarra
tata kasitetta”

”0On tullut hlékunnan kiusaamaksi koulussa ja
tilap. hoidoissa. Tehty kantelu Aviin.
Kaltoinkohtelua esiintyy siltikin.”



5. Terveys ja fyysinen hyvinvointi

5A) Miten sujuvat lapsen
(n=233-234, kommentteja 50)

35%
33% 32%
30%

28%
27%

24% 25% 24%
5%
2%
co I 7%
2% 2% I

Youni Sy6minen ja Vatsantoiminta
ravitsemus
H Hyvin Melko hyvin Ei huolta TAl en osaa sanoa

Yhteensa 50 kommenttia.

Kommenteissa viisi vanhempaa mainitsee lapsen
tarvitsevan paljon apua kaikessa, viisi kertoo
lapsen tarvitsevan paljon tukea ja ohjausta.
Vanhemmat kertovat erilaisista haasteista unen,
syomisen, vatsantoiminnan, ulkoilun, kunnon
edistdmisen ja paivittdisten hoitotoimenpiteiden
suhteen.

"Youniin vaikuttaa epilepsia kohtaukset jotka
tulee yolla aina.”

”Lapsella on suuria haasteita ruokailuun liittyen,
koska ruokavalio on jo allergioiden takia
rajoittunut ja lisaksi lapsi itse kaventaa syomisessa
ruokien maaraa. Vatsantoiminta ei ole ollut
moneen vuoteen kunnossa.”

”Lapsen paivarytmi vaikuttaa hyvin paljon
ulkoiluun ja fyysiseen toimintaan: unet, vireystila
ja ruokailut (ruoka sulatettava hyvin, ettei
oksenna).”

Ulkoileminen

37% 38% 37%

33%

25%
22%
19%
6%

14% 15%

1% 12%
(]
0,
9% 7%

Fyysisen kunnon Paivittaiset
edistaminen ja hoitotoimenpiteet
yllapitaminen

6%

M Jonkin verran ongelmia H Paljon ongelmia

"Talvella ulkoilu on vaikeaa kun apuvalineena vain
pyoratuoli, eika silla paase kunnolla liikkumaan.”

"Paivittaisiin toimenpiteisiin ja ulkoilemiseen ym.
ei ole riittavia apuvalineitd”

"Asumisyksikosta ei tarjota juurikaan
mahdollisuuksia ulkoiluun”

"Liikunnan harrastamiseen haasteellista keksia
lajia mm. liikkumisrajoitteiden vuoksi.”

"Arkiliikuntaa on liian vahan, lapsi ulkoilee
kotitmparistossa lilan vahan, koska sopivaa seuraa
eiole”

"Paivittdin lapselle hyvin ikavia toimenpiteit3,
kuten liman imemistd. Nenamahaletkun vaihtoa
saannollisesti, teippia vaihtamista kasvoista
vahintdan kerran viikossa.”

"Lapsi ei pida hoitotoimenpiteista. Vastustelee ja
huutaa”



5B) Onko lapsella hyvinvointia haittaavia, jatkuvia tai toistuvia terveydellisiéd ongelmia (esim. kipuja)?
(n=234, kommentteja 39)

38%

24%
19%
10% 9%

Ei lainkaan tai harvoin.  Eitavallista enempda, Lapsen terveydentila ei Jonkin verran jatkuvia tai Paljon jatkuvia tai

niiden kanssa parjataan. aiheuta huolta. toistuvia terveydellisid  toistuvia terveydellisia
ongelmia. ongelmia.
Ei lainkaan tai harvoin, tai ei tavallista enempaa Jonkin verran tai paljon jatkuvia tai toistuvia
43% terveydellisid ongelmia 48%
Kommentteja 2. Kommentteja 34.
”Lapsella on lisdaksi astma ja huonot keuhkot.” Vanhemmat kertovat monenlaisista tervey-

dellisista ongelmista. Lapsella saattaa olla useita
terveydellisia haasteita. Yleisimmin mainitaan
epilepsia (9). Astma, pitkittynyt yska, limaisuus ja
muita hengitystieongelmia mainitaan
kahdeksassa kommentissa. Muita mainintoja
saavat esimerkiksi refluksi, oksentelu, vatsan-
toiminnan vaikeudet, ruoka-aine- tai muu allergia,
liikuntaelinsairaudet ja -oireet, migreeni tai
paansarky, suolistosairaudet, hampaiden hoidon
haasteita.

”Usein migreenid, joka menee ohi nukkumalla.”

"Epilepsia on viime aikoina aktivoitunut ja
kohtaukset aiheuttivat hetkellistd taantumista.
Nyt vaikuttaisi olevan ladkkeella hoidettavissa.”

”Qisin voi aiheutua puutumista, hin ei osaa
vaihtaa asentoaan. My0s tosi vaikea epilepsia
vaivaa hantd”

"Infektioherkkyys, vaikea hengitys ja limaisuus,
refluksi, oksentelu, ummetus.”

"Yollisia itkukohtauksia joille ei ole syyta l0ytynyt.
Refluksia ja vatsakipuja luultavasti on jonkin
verran. Lihassarkyja mahdollisesti spastisuudesta
johtuen, mutta lapsella ei ole viela keinoja kertoa
kivuistaan.”

"Pelkda hammaslaakaria, ei paase
hammashoitoon-> hampaat huonossa kunnossa”



6. Arjen sujuminen

6A) Vastaako koti lapsen tarpeita?
(n=233, kommentteja 29)

48%
44%

Kylld, hyvin. Kylla, melko hyvin.

Kylla, hyvin tai melko hyvin 92%
Kommentteja 23.

Kommenteissa nousee esiin seikkoja, jotka van-
hemmat toivoisivat olevan paremmin, vaikka
kokevat kodin vastaavan hyvin tai melko hyvin
lapsen tarpeisiin. Viidessa kommentissa vanhempi
kertoo esteettdmyyden haasteista. Kaksi toivoisi
kerrostaloon hissid. Nelja vanhempaa kertoo
kodin olevan pieni ja tilaa tarvittaisiin lisaa,
esimerkiksi apuvalineille ja lapselle omaa
huonetta. Yksi vanhempi kertoo lapsen ajoittain
kokevan asuinympariston levottomaksi.

”"Olemme paljon tehneet kotiimme muutoksia,
jotta arki olisi erityislapsemme kanssa
sujuvampaa.”

"Kylpyhuoneeseen ei mahdu suihkutuolia, eika
vessa ole esteeton.”

"Pitadisi saada pihaan asfaltti, jotta pyoratuolilla
voisi kulkea autosta kotiin. Nyt siind on sepelia.
Myos kylpytiloista pitdisi saada eateettdmat ja
saunasta myos.”

"Toki tilaa voisi olla apulaitteille enemman, mutta
didilla yksin on vaikea isompaa ja tilavampaa
asuntoa hankkia. On tyydyttdva naihin tiloihin”

"hissiton talo ja 3. krs tuovat vahan haasteita
arkeen”

”Koti melko pieni ja riittavia apuvalineita ei ole”

En osaa sanoa.

5%
I

Ei, melko huonosti.  Ei, erittdin huonosti tai ei
lainkaan.

0%

Ei, melko huonosti 5 % (Ei lainkaan 0%)
Kommentteja 5.

"2-kerroksinen, sokkeloinen koti ei ole ideaali kun
lapsi tarvitsee jatkuvaa aikuisen valvontaa”

”"Muutama esteellinen kohta, kylpyhuone liian
pieni.”
”"Nostamiseen on kodin muutostarpeet

kartoitettavana. Projekti on hidas.”

"Tytar haluaisi lahted itsendistymaan. Ei saa
haluamaansa rauhaa nykyisessa kodissa.
Asuntoasiat on selvityksessa.”



6B) Onko lapsella riittévdsti tarvitsemiaan tavaroita ja vaatteita?

(n=233, kommentteja 16)

65%

31%

Kylld, hyvin. Kylla, melko hyvin.

Kylla, hyvin tai melko hyvin 96%
Kommentteja 14.

Kommenteissa vanhemmat kuvaavat
panostustaan lapsen tavaroiden hankintaan.

"Fyysisia puutteita kompensoitu tavaroills - ei

ehka kehittavaa, mutta yritetty estaa kiusaamista”

”Lapsen tarpeet menevat vanhempien tarpeiden
edelle.”

”Lapsi ensin hankinnoissa”

"Tosin housut ja sukat ovat kokoajan reitilla, koska

proteesijalka hankaa ne viikossa rikki. Housuihin
ja sukkiin menee todella paljon enemman rahaa
vuodessa kuin normaalilla lapsella.”

"Mielestani melko hyvin. Tingin omista
hankinnoista, jotta rahat riittdvat hankkimaan
kaiken lapsilleni. Lapsemme on kova esimerkiksi
repimdan vaatteita ja useampi vaate menee
viikossa kayttokelvottomaksi. Toivoisin kuitenkin,
etta erilaisia apuvalineita olisi saatavilla vaikka

vuokralle. Erilaiset aistisaatelya parantavat lelut ja

tukivélineet (painopeitot, painoliivit,
kompressiovaatteet) ovat kalliita ja ennen

ostopaatosta olisi hyva paasta naita kokeilemaan.”

"Ompelijalla on teetetty vaatteita, jotka ovat
toiminnallisia”

"Toiveet ja unelmat eivat toki kohtaa vanhempien

kukkaroa.”

En osaa sanoa.

4%
|

0%

Ei, melko huonosti.  Ei, erittdin huonosti tai ei
lainkaan.

Ei, melko huonosti 4% (Erittdin huonosti tai ei
lainkaan 0%

Kommentteja 2.

”Koko ero yla-ja alakehoissa aiheuttaa vaikeuksia
esim talven ulkoiluvaatteita koskien”

"Tiettyja vaatteita pitdisi ostaa lisda.”



6C) Miten lapsen arki aikatauluineen sujuu?
(n=233, kommentteja 43)

32%

15%

14%

|

Arki sujuu ihan hyvin.  Useimmiten arki sujuu  Arjen sujumisessa on Arjen sujumisessa on Arjen sujumisessa on

ihan mukavasti.

joitain hankaluuksia, ongelmia.

pitkaaikaisia tai vakavia

mutta niistd selvitdan ongelmia.
kuitenkin kohtuudella.

Kommenteissa nhousevat esille haasteet siita,
miten vanhemmat ajankaytollisesti ja voimava-
roillaan pystyvat vastaamaan lapsen tarpeisiin
kun lapsi tarvitsee jatkuvasti aikuisen apua ja
tukea. Tekemiset, kuten sydminen tai siirtymiset,
saattavat vieda paljon aikaa. Lapsen
sairastaminen/ kivut haastavat arjen sujumista.
My®os lapsen palvelujen kdyttaminen saattaa
vieda perheeltd voimavaroja.

lhan hyvin tai useimmiten ihan mukavasti 47%
Kommentteja 12.

”On pitanyt opetella siihen, ettd lapseni tarvitsee
paljon aikaa seka asioiden tekemiseen ettd niista
palautumiseen. Ja asioiden ennakointi on hyvin
tarkeaa.”

"Lapsen arki sujuu, muu perhe menee hanen
mukaansa. Muiden arki karsii.”

Arjen sujumisessa on joitain hankaluuksia,
mutta niista selvitaan kohtuudella 36%

Kommentteja 18.

”Syéminen ja juominen vie paljon aikaa ja
aikataulutus on valilld haastavaa.”

”Kolmivuorotyo ja tukiverkoston vahaisyys
aiheuttavat paanvaivaa.”

”Lapsen sairaus rajoittaa perheen menoja
huomattavasti.”

"Yksinhuoltajana tyossa kdayvana on hankaluuksia
lapsen koulutaksin vastaanottamisessa
useampana paivana viikossa tyodaikojen takia.
Lapsi ei parjaa millaan tavalla yksin."

"Eniten ongelmia aiheuttaa lapsen kuntoutukseen
liittyvat menot jolloin vanhemman on oltava pois
toista.”

"Vanhemmat hoitaa ja muistuttaa ja kellottaa js
huolehtii etta syo ja juo.”

"Vasyneena haastavaa kaytosta ja kylla valilla
tulee minulle turpaan eli fyysesti isompi nuori
raivossaan lyo aitia ja potkii”

Arjen sujumisessa on ongelmia tai pitkdaikaisia
tai vakavia ongelmia 17%

Kommentteja 13.

”Pitkat matkat kouluun rassaavat samoin kuin
levottomat y6 unet (ainakin vanhempia)”

”Lapsen arjessa on huono rytmi kipujen vuoksi.
Kivut ovat kovimmillaan yoll3, ja paivalla koittaa
levata. Kaikki muu arjessa memee kivun mukaan.”

”Sujuu kun olemme muokanneet arjen sellaiseksi,
ettd kaikki tapahtuu lapsen ehdolla ja hdnen
aikataulussa.”



6D) Miten toteutuu lapsen mahdollisuus tehdd asioita omassa tahdissaan?

(n=233, kommentteja 29)

61%

9%

Hyvin. Useimmiten ihan hyvin.

Hyvin tai useimmiten ihan hyvin 70%
Kommentteja 17.

Kaksi vanhempaa kertoo ennakoimisen, kaksi
muun perheen joustamisen ja yksi rutiinien
helpottavan lapsen toimimisen tahtia. Kun
tekemiseen menee paljon aikaa, saattaa
hoputtamisen tilanteita tulla vastaan. Yksi kertoo
omatahtisuuden mahdollistuneen paivakodissa
omahoitajan myo6ta. Yksi vanhempi kokee
omatahtisuuden olevan koulussa mahdollista,
kaksi kokee, ettd siihen ei koulussa ole
mahdollisuutta.

”"Tahan vaikuttaa aikuisen ennakointi. Perheemme
on tahan sopeutunut.”

"Ymparoivilta ihmisiltd malttia”

”"Meilld on samaa kehdd meneva aikataulu niin
siirtymat helpompis”

"Aina ei ole mahdollista koska lapsen
keskittyminen herpaantuu helposti ja asioiden
tekemisessa voi sen vuoksi menna aikaa ja
tarvitsee jatkuvaa ohjausta"

"Paivdkodissa 100 % omahoitaja mahdollistaa
tdysin omantahtisuuden. Kotona joutuu valilla
hieman soveltamaan.”

”Kotona onnistuu, koulussa ei.”

”Lapsen oma ajantaju on aika heikko ja
vanhemman pitda usein hoputtaa ettei myohasty
kun jaa muuta touhuamaan”

En osaa sanoa.

21%

Liian vahan tai liian
harvoin.

Ei lainkaan.

Liian vahan, liian harvoin tai ei lainkaan 23%
Kommentteja 11.

Kommenteissa kolme vanhempaa kertoo lapsen
tarvitsevan paljon aikaa tekemisiinsa. Kaksi
kertoo, etteivat arjen aikataulut aina anna siihen
mahdollisuutta. Viisi vanhempaa kertoo, etta
koulussa lapsen ei ole mahdollista tehda asioita
omaan tahtiinsa. Yksi mainitsee, ettd koska lapsi
ei itse tee asioita, menevat ne omaishoitajan
mukaan.

"pukeminen kestaa ihan liian kauan, samoin
hampaiden pesu ym toimet”

”Pystyy huomioimaan jonkin verran, mutta ei
todellakaan aina. Lasta joutuu hoputtamaan
usein, ettd ehditaan kouluun yms.”

”Nykyinen hektinen arki ja kiireiset aamut eivat
sovi lapselle, joka tarvitsisi enemman rauhallista
aikaa mm. siirtymiin.”

”Kun ei ole kiire mihinkdan niin saa menna omaan
tahtiin, mutta koulu alkaa tiettyyn aikaan,
terapiaan pitdd menna tiettyyn aikaan ja taksi
lahtee sinne tiettyyn aikaan. On lapsen
nakokulmasta paljon sellaista mihin ei voi itse
vaikuttaa.”

”Kun ei tee itse asioita, menee ne omaishoitajan
mukaan”



6E) Miten sujuvat matkat varhaiskasvatukseen tai kouluun?

(n=226, kommentteja 47)

42%
31%

Hyvin. Useimmiten ihan hyvin.

Lapsi ei osallistu

15%

I

Jonkin verran ongelmia. Paljon ongelmia.

varhaiskasvatukseen tai
kay koulua TAIl en osaa

Hyvin tai useimmiten ihan hyvin 73%
Kommentteja 28.

Kommenteissa kerrotaan kahden lapsen kulkevan
kouluun itsendisesti, 8 saa autokyydin
vanhemmaltaan. 17 kertoo lapsen kulkevan
kouluun koulukyydilla (taksilla), joista kaksi
mainitsee haasteista koulukyytiin liittyen, yksi
pohtii koulupdivan tulevan kovin pitkaksi. Yksi
mainitsee pyoratuolilla liikkkumisen hankaluudesta
talvikeleilla.

”Lapselle on koulukyyti mydnnetty ja kulkee silla
mielellaan”

"Koulukyyti hoitaa, aamut vanhempien
valvonnassa, etta ehtii taksiin. Vanhempien tyot
kevennetty taman takia.”

"Taksiin on kiire paivittdin, mutta yleensa
ehditaan. Aikuiselle stressaavampaa kuin lapselle.
Taksissa muiden kommentit aiheuttavat itkun aika
ajoin.”

"Taksikuskien asenteissa on ollut ongelmaa:
asiatonta tiuskimista ja fyysista ohjaamista seka
ilman apua jattamista. Ei ole huolehdittu esim.
turvavoiden kiinnittdmisesta. On myds aivan
mahtavia kuskeja, joiden kanssa on tullut hyvin
tutuksi vuosien varrella."

”"Mutta paivista todella pitkia kuljetusten, aamu-ja
iltapaiva hoidon kanssa”

"Talvella lumessa haastavaa liikkua pyoratuolilla.”

Jonkin verran tai paljon ongelmia 20%
Kommentteja 17.

Kommenteissa vanhemmat kertovat koulukyytien
ongelmista. Kaksi vanhempaa kertoo, ettei lapsi
haluaisi menna kouluun.

"Koulukujetukset kilpailutettiin ja uuden
palveluntuottajan kanssa on ollut runsaasti
ongelmia.”

”Kun ne taksit ei tuu kun pitas ja aina eri kuski”

”Lapsi ei kykene diagnoosin/haasteiden takia
kayttamaan yleista koulukuljetusta, joten se ei
toteudu talla hetkella lainkaan.”

"Taxikyyti vie tosi aikaisin kouluun vanhemmat
pystyvat viemaan lahempana koulun
aloitusaikaa.”

"Taksifirman kanssa isoja ongelmia. Varsinkin
muutoksissa. Taksi tulee 1,5h mydhassa tai ei
lainkaan. Lapsi tulee olla puettuna talvella ja
odottaa koko taman ajan. Oli ollut kipedna ja taksi
tilattiin juuri tasta syysta... Joskus kakat housussa,
kun ei tieda etta taksi tulee ihan kohta
(tilapaishoito)”

”Ei kulje itse, kuormituksen vahennys. Aiti
kuljettaa, ei saa koulukyytia.”

"Ei mene mielellddn kouluun. Tama aiheuttaa
ahdistusta ja vastustusta. Poissaoloja paljon.”



7. Palvelut ja tukitoimet

7A) Miten ldhiympdiristé ja sen palvelut mahdollistavat ja tukevat lapsen osallistumista?

(n=233, kommentteja 40)

35%

6%

Hyvin. Melko hyvin.

Hyvin tai melko hyvin 41%
Kommentteja 12.

Kaksi vanhempaa kertoo, ettda vanhemman tuella
lapsen on mahdollista osallistua lahiympariston
toimintaan. Yksi vanhempi kertoo, ettd EU:n
vammaiskortista on ollut hyotya.

”Kun mukana on oma aikuinen avustajana niin
sujuu ok.”

"Aiti huolehtii mukautuksista.”

”Uimahalli on ongelmallinen, kun kouluikainen ei
voi enda vastakkaista sukupuoltaolevan
vanhemman kanssa kdyda uimahallissa ja
perheessamme on vain tama yksi aikuinen...”

"Eu-vammaiskortilla pdasee esim uimahalliin
halvemmalla kun avustajan lippu ilmainen ja
jaakiekkoa on myos paassyt katsomaan
maksutta.”

"”Kaipaisin enemman turvallisia aidattuja
leikkipuistoja. Onneksi viikonloppuisin voi
hyodyntaa paivakotien pihoja.”

”Lapseni on daniyliherkka ja se aiheuttaa
toisinaan ongelmia, esim jos paikassa on
taustamusiikkia tai sielld kaikuu.”

"Meillda on mukava uimahalli kunnassa ja kivat
leikkipuistot. Erityislapsille ei ole varsinaisesti
toimintaa.”

En osaa sanoa.

34%

8%

Liian vahan. Ei lainkaan.

Liian vdhan tai ei lainkaan 42%
Kommentteja 23.

13 vanhempaa kertoo kommentissaan, etta
erityisia tarpeita ja esteettomyytta ei juuri ole
otettu huomioon lahiympariston palveluissa.
Vanhemmat toivovat erityislapsille suunnattua
toimintaa, kuten harrastusryhmia. Kuusi
vanhempaa toivoisi erityistarpeiden
huomioimista uimahalleissa ja nelja
leikkipuistossa. Yksi esittaa toivomuksen
esteettomasta laavupaikasta.

”

”Harvoin otetaan huomioon erityisia tarpeita.
"Esteettémyys on puutteellista”
”"Monikaan esim leikkipuisto ei ole esteeton.”

"Toivoisin, etta olisi ohjelmaa ja paikkoja jotka
olisivat esteettémia autismin kirjon lapsille.”

"Erityislapsille/nuorille ei ole mitaan toimintaa.”

"pitaisi olla enemman vammaisten lasten
liikuntaharrastuksia, kuten uintiryhmia tms.ja
sellaisia, jotka voisivat tuoda vertaistukea ja
vaikka paasisi valmennukseen”

"Vaikea keksia mihin lapsen voisi vieda
liikkuntavamman ja muiden ongelmien vuoksi. On
vain helpompaa jaada kotiin.”

“Asumme maalla jossa ei ole |ahiymparistossa
palveluita”



7B) Miten varhaiskasvatus/koulu mahdollistaa ja tukee lapsen hyvinvointia, osallistumista, kasvua,

kehittymistd ja oppimista?
(n=232, kommentteja 38)

41%
23% 22%
I
Hyvin. Melko hyvin. Lapsi ei ole Liian vahan. Ei lainkaan.

varhaiskasvatuksen tai
koulun piirissa TAl en
0saa sanoa.

Hyvin tai melko hyvin 64%
Kommentteja 22.

Kommenteissa vanhemmat kertovat tyytyvai-
syydestaan varhaiskasvatukseen tai kouluun.
Kaksi kertoo olevansa alkuhankaluuksien jalkeen
talla hetkelld tyytyvaisia. Kuuden vanhemman
mukaan varhaiskasvatuksen tai koulun
toiminnassa olisi kehitettavaa.

”"Monenlaista toimintaa ja ohjelmaa joka on eri-
tyisoppilaille suunniteltu ja johon kaikki padsevat
osallistumaan, tehtavat koulutunneilla suunnitel-
laan yksilollisesti, hyvin henkilokuntaa joten
aktiviteettia, kuten retkia, onnistuu jarjestaa.”

"Vlarhaiskasvatukseen ja kouluun ollaan oltu
erittdin tyytyvaisia. Etenkin koulussa on nyt
todella ammattitaitoinen erityisluokanopettaja.
Lapsi on saanut kaiken tarvitsemansa tuen.”

"Avustaja on ammattitaitoinen, opettajan
taidoissa toivottavaa”

"Vleo tosin voisi olla aktiivisempi paivakodissa..
lapsella suurin tuki varhaiskasvatuksessa, mutta
silti tapaa veota hyvin harvoin, kerran kuukaudes-
sa jos sitdkdan. Talla hetkelld veo lapsen pvkodissa
2 paivaa kuukaudessa. Ellei ole kipea tai muuta
menoa ja sit myos ettd sattuu vield lapsikin
olemaan sina paivana hoidossa niin vahiin jaa
paivat mita veo lasta tapaa ja tukee kasvussa ja
oppimisessa.”

Liian vdhan tai ei lainkaan 27%
Kommentteja 16.

Seiseman vanhempaa kommentoi, ettei lapsi saa
tarvitsemaansa mukautusta ja yksilollista tukea
oppimiseensa. Nelja vanhempaa kokee, etta
henkilokunnan osaamisessa/resurssoinnissa on
puutteita. Yksi vanhempi mainitsee yhteistyon
olevan ongelmallista koulun henkil6kunnan
kanssa. Yksi vanhempi kertoo, ettd koulun avoin
oppimisymparisto ei sovi lapselle. Yksi lapsi ei ole
paassyt esiopetukseen, vaikka idn puolesta sen
olisi jo tullut alkaa.

”Lapsi saa osallistua, mutta hanen tulisi sopeutua
vallitsevaan normiin. Missdan asiassa aikuiset
eivat sopeudu vaan lapsen tulee sopeutua”

"Toivoisin kylla enemman huomiointia.
Henkilokunta tekee parhaansa, mutta ryhmassa ei
ole vakituisesti ketdan erityisopetusta antavaa
aikuista. Ryhman toiminta on suunniteltu sen
pohjalta, etta kaikki ovat ns. tavallisia lapsia. ”

"He kylla yrittavat niilla resursseilla ja osaamisella
joka heilla on mutta se on liian vahan.”

”Koulussa ei ole tarpeeksi tietoa, eikd ymmarrysta
erityista tukea tarvitsevalle lapselle.”

"Yhteistyo kodin kanssa ja vastuun kantaminen
lapsen parhaaksi? Ongelmial”



7C) Miten kuntoutus mahdollistaa ja tukee lapsen hyvinvointia, osallistumista, kasvua, kehittymisté ja

oppimista?
(n=234, kommentteja 67)

31%

21%

Hyvin. Melko hyvin.

Hyvin tai melko hyvin 52%
Kommentteja 30.

11 vanhempaa kertoo kommentissaan
kuntoutuksen tarkeydesta ja toimivuudesta. 9
vanhempaa kertoo haasteista, esimerkiksi kuinka
on ollut vaikea |6ytaa terapeuttia, terapeuttien
vaihtuvuudesta tai siitd, ettei suositeltua terapiaa
ole myonnetty. Nelja vanhempaa kertoo, etta
kuntoutus on loppunut tai loppumassa. Kaksi
vanhempaa kertoo, ettd vanhempien
aktiivisuudella on ollut tarkea rooli siing, etta lapsi
on saanut tarvitsemaansa terapiaa.

"Fysioterapia on todella tarkedssa osassa.”

"Meilla ollut 30v sama fysioterapeutti, jota ilman
emme parjaisi”

"Toimintaterapia toimii todella hyvin. Kelan
myontama puheterapia ei taas ole toteutunut
lainkaan, koska kuntouttavaa terapeuttia ei ole
6ytynyt.”

"Kuntoutus liian patkittaista ja jatkuvasti
arvioinnin kohteena saako jatkoa.”

"Puheterapiaa ei myonnetd mistaan, vaikka on
suositeltu. Muut terapiat saatu ja tukevat.”

”Kelan vaativa ladkinnallinen kuntoutus 4 vuotta
takana. Toimii hyvin, mutta asiaa on tarvinnut
vanhempien vieda aktiivisesti eteenpain.
Terapeuttia on hankalaa loytaa.”

Lapsi ei tarvitse
kuntoutusta TAl en osaa

18% 20%

Liian vahan. Ei lainkaan TAl lapsi on

vailla tarvitsemaansa
kuntoutusta.

Liian vahan tai ei lainkaan tai lapsi on vailla
tarvitsemaansa kuntoutusta 38%

Kommentteja 34.

20 vanhempaa kertoo kommentissaan, ettei
lapsella ole kuntoutusta tai aiemmin ollut
kuntoutus on lopetettu. Kaksi kertoo, ettei
terapeuttia ole I6ytynyt. Nelja kertoo kokevansa,
ettd lapsi saa lilan vahan kuntoutusta. Kaksi
vanhempaa kertoo pettymyksestaan kuntoutusta
kohtaan. Yhden lapsen kuntoutus on tauolla
sairaalassaolon vuoksi. 16-vuotiaan nuoren van-
hempi kertoo, ettd nuoren tutkimukset ja kun-
toutus ovat vasta alkamassa. Yksi vanhempi ker-
too, etta tietoa kuntoutuksesta on vaikea 16ytaa.

"Lapsi ei ole saanut kuntoutusta sen jalkeen kun
koulu alkoi. Eikda meilla ole mitdaan paikkaa missa
kehitysvammaan liittyvia asioita edes
hoidettaisiin.”

”(...) perusteena; koulu kuntouttaa”

"Puhe- ja toimintaterapeutteja ei ole |6ytynyt,
koska terapeutit kieltdytyivat toistuvasti
tyoskentelemasta lapsen kanssa, koska kokivat,
ettd lapsi on lilan haasteellinen.”

”Kintoutus ei ole tdhan mennessa jelpottanut
vaikeita kipuja.”

Kuntoutukset meen mutkan takana, tietoa niista
on vaikea saada.Yhdistyksen kautta , netista ja
vaikka mista joutuu tietoa itse kaivelemaan.



7D) Onko lapsella hénen tarvitsemansa apuvdlineet?
(n=158, kommentteja 34)

43%

19%

Kylla. Apuvalinepalvelu
toimii hyvin ja myos

Kylla, melko hyvin.

Kylla, apuvilinepalvelu toimii hyvin ja myés
huolto pelaa tai melko hyvin 62%

Kommentteja 18.

Viisi vanhempaa kertoo kommentissaan tyytyvai-
syydesta apuvalinepalveluihin. Kolme vanhempaa
kertoo itse hankkineensa apuvalineen lapselleen,
naista yksi kerasi varoja pyoratuolihissin hankin-
taan. Nelja kertoo, ettd apuvalineen saamisessa
kestaa kauan. Kaksi vanhempaa kertoo haasteista,
kun liikkkumisen apuvalineitd on myénnetty vain
yksi, joka ei vastaa kaikkiin lapsen tarpeisiin.

"Apuvalinekeskuksesta saa apua ja neuvoja
hienosti siella tarpeisiin tartutaan heti.”

”Kunta ei mahdollistanut esim pyoratuoli hissia
joten kerasimme rahaa tahan”

"Apuvalineiden saamisessa kestaa ajoittain
hyvinkin kauan. Esim. ortoosit viimeisimpana
kesti puoli vuotta.”

"Lapsi tarvitsisi 2 eri pyoratuolia ulos ja sisélle,
jotta voisi harjoitella kelaamista itse. Vain yksi
kuitenkin mydnnetaan. Se on sitten huono seka
sisdlle etta ulos, kun on sellainen "kompromissi"
tuoli”

"Talvi tuottaa ongelmia liikkkumisen kanssa eika
apuvalineista myonneta talvea varten erillisia
valineitd, kuten apuvalinerattaita, joilla paasisi
lumessa liikkumaan”

Lapsi ei tarvitse
apuvdlineitd TAl en osaa  apuvalinepalvelujen
huolto pelaa. sanoa.

19%

6%
L

Lapsi on vailla
apuvilineita, joita
saatavuudessa tai tarvitsee ja/tai en tiedd,
toimivuudessa on jonkin  mista lapsi voi saada
verran ongelmia. tarvitsemansa
apuvalineen.

Osittain, mutta

Osittain, saatavuudessa tai toimivuudessa jonkin
verran ongelmia tai lapsi on vailla apuvilineita
ja/tai ei tiedd, mistad apuvilineen voi saada 25%

Kommentteja 15.

10 vanhempaa kertoo, ettei lapsi ole saanut tar-
vitsemaansa apuvalinetta tai se on saatu pitkan
vaatimisen jalkeen. Nelja kertoo hankkineensa
apuvalineet itse. Kaksi kertoo, etta apuvalineen
saamisessa kestaa hyvin kauan. Yksi vanhempi
kertoo haasteista, kun kahdessa kodissa asuva
lapsi on saanut apuvalineet vain toisen
vanhemman luokse.

”Saimme pitkdn vaannon jalkeen lapselle kommu-
nikointikansion (...) Kun saimme kansion lapsen
puhe meni harppauksella eteenpain. (...) Joka
asiaa pitaa aina vaatia ja jokaisesta asiasta
taistella.”

"Apuvalinekeskuksen jonot tdysin kohtuuttomat
kun kyse pienesta kasvavasta lapsesta, esim apu-
vadlinetuolia odotettiin yli 5kk ja lopulta lapsi ei
enaa mahtunut alunperin tilattuun
apuvalineeseen”

”Kun erityislapsen joka tarvitsee apuvilineit3,
vanhemmat asuvat eri osoitteissa, niin pelkastaan
vanhempi jonka kirjoilla lapsi on, saa apuvali-
neet?? Tilanne muuttuu entista hankalammaksi
mitd enemman lapsi kasvaa. (...) Sairaalasta on
myds painostettu isompien autojen ostamiseen”



7E) Saako lapsi ikénsd ja tarpeensa mukaista apua, tukea ja ohjausta (n=229-234

o

Kommunikointiin ja mielipiteen ilmaisuun 12% 50% 10% 27% 2

Leikkiin tai muuhun mielekkaaseen

ianmukaiseen toimintaan S b i g p?
Oppimiseen 21% 39% 7% 30% 39
ltsendistymiseen 9% 35% 17% 33% 7%
Sosiaaliseen vapaa-ajalla [J4 27% 16% 37% 14%
kanssakdaymiseen
varhaiskasvatuksessa
12% 38% 19% 28% 3%
/ koulussa
Osallistumiseen vapaa-ajalla 70 ST 44% 25%

samaan toimintaan
kuin muut lapset
varhaiskasvatuksessa

18
/ koulussa s

g

=)

14% 23% 7%

Harrastamiseen 20% 15% 35% 24%

Liikkumiseen paikasta toiseen
kodin ulkopuolella

xR
N

5% 13% 37% 17%

(4]

Psyykkiseen hyvinvointiin

9% 26% 23% 32% 10%
Fyysiseen hyvinvointiin 13% 37% 15% 28% 7%
Haastavan kayttaytymisen suhteen 5% 25% 21% 39% 10%

W Hyvin m Melko hyvin M Lapsi ei tarvitse tahan erityista tukea tai en osaa sanoa W Liian vahan mEilainkaan



7F) Miten terveydenhoitopalvelut ovat vaikuttaneet lapsen hyvinvointiin?

(n=234, kommentteja 40)

38%

20%

Lapsen saama
terveydenhoito on ovat padosin lisanneet
lisdnnyt lapsen lapsen hyvinvointia,

hyvinvointia. vaikka niiden

Terveydenhoitopalvelut Lapsi ei juurikaan ole  Terveydenhoitopalvelut

terveydenhoidon
palveluja TAl
saatavuudessa tai terveydenhoitopalvelut  saatavuudessa ja/tai

25%

5%
.

Lapsi on jadanyt

kokonaan vaille

tarvitsemiaan
terveydenhoidon
palveluja TAl hdnen

eivat ole riittavasti
lisanneet lapsen
hyvinvointia, silla

toimivuudessa on ollut  eivat ole vaikuttaneet toimivuudessa on ollut  kdyttdmansa palvelut

ongelmia. hanen hyvinvointiinsa
TAl en osaa sanoa.

Lisdnnyt tai padosin lisannyt, vaikka saatavuu-
dessa tai toimivuudessa on ongelmia 58%

Kommentteja 19.

Viisi vanhempaa kertoo ainakin osittain olevansa
tyytyvdinen lapsensa saamaan hoitoon ja
hoitotahoon. Kaksi vanhempaa kertoo, etta
lapsen terveydenhoito ei ole riittdvaa. Kahdeksan
vanhempaa kertoo haasteista ja viiveista hoitoon
padsyssa ja oikean hoitotahon I6ytamisessa.

"Hammashoidossa on todella hyva palvelu
autistiselle lapselle ja nuorelle”

"Julkinen terveydenhuolto on toiminut hyvin ja
sitd ei saa alasajaal”

"Lapsi ei saa, eika valttamatta tule saamaan
koskaan, (todella kallista) (x)-hoitoa, jolla on
mahdollista helpottaa, hidastaa ja hoitaa (x)
oireyhtyman aiheuttamia kipuja, oireita ja
sairauksia (...). Muuten olemme saaneet apua
esim. tutkimusten, leikkausten ja toimenpiteiden,
terapioiden ja lddkkeiden muodossa, ja kdymme
vuosittain kehitysvammahuollon puolella
kuntoutusarviojaksolla jossa mahdollisuus tuoda
esiin terveysongelmia.”

"Oikeanaikainen palveluihin paasy olisi tarkeaa.
Meidan tapauksessa saimme oikeata tukea vasta
kaksi vuotta myéhemmin kuin tarve olisi ollut”

ongelmia. ovat heikentaneet hdanen
hyvinvointiaan.

Eivat riittavasti lisanneet tai lapsi on jaanyt vaille
tarvitsemiaan palveluja tai palvelut ovat
heikentdneet hdanen hyvinvointiaan 30%

Kommentteja 20.

14 vanhempaa kertoo, etta lapsella ei ole tervey-
denhuollon tahoa, jossa olisi hoitovastuu / lapsi ei
saa palveluita. Yksi vanhempi kertoo vuosittaisen
terapioiden hakemisen uuvuttavan. Yksi kertoo,
ettei vanhempaa kuunnella lapsen asioissa. Yksi
kertoo, etta ei ole I6ytynyt sopivaa hammashoitoa
eika rokotuksia ole saatu annettua.

”"Hammashoito/rokotukset ei onnistu kehitysvam-
man takia emmeka ole saaneet tahan tarvitse-
maamme apua”

"Vaikeasti kehitysvammainen "heitetaan" ulos
erikoissairaanhoidosta kun han ei enaa ole lapsi
eli 16v taytettyaan. Yleisessa terveydenhoidossa
ei ole resursseja, eika tietoa hoitaa monisairasta
ja niihin liittyvia sairauksia.”

"Astmaa hoidetaan keuhkopolilla mutta esim
jaykistymisasiaan ei kukaan ota kantaa”

"Terapiapalveluiden uusiminen joka vuosi on aija-
moinen show eika koskaan ajallaan. Vaihtaessam-
me paikkakuntaa voimassa olevat ladkarinlausun-
not, tutkimiset, terapiat piti kaikki uusia ja 2v lapsi
jai puoleksi vuodeksi ilman kaikkia terapioita
(fysio, toiminta ja puhe)”



7G) Miten sosiaalipalvelut ovat vaikuttaneet lapsen hyvinvointiin ?

(n=233, kommentteja 28)

33%

10%

Lapsen saamat Sosiaalipalvelut ovat

lisdnnyt hdnen
hyvinvointiaan.

Lapsi ei tarvitse

sosiaalipalvelut ovat  padosin lisdnneet lapsen  sosiaalipalveluja TAI
hyvinvointia, vaikka  sosiaalipalvelut eivat ole lapsen hyvinvointia, silla

niiden saatavuudessa tai  vaikuttaneet hanen

33%

8%

Lapsi on jadanyt

kokonaan vaille

tarvitsemiaan
sosiaalipalveluja TAI

Sosiaalipalvelut eivat ole
riittavasti lisdnneet

saatavuudessa ja/tai

toimivuudessa on ollut  hyvinvointiinsa TAl en  toimivuudessa onollut ~ hanen kdyttdmansa

ongelmia. 0saa sanoa. ongelmia.

Lisdnneet tai padosin lisanneet, vaikka saatavuu-
dessa ja toimivuudessa on ollut ongelmia 43%

Kommentteja 15.

Yksi vanhempi kertoo olleensa tyytyvdinen kotona
toteutettuun tilapaiseen lapsenhoitoapuun,
toinen lyhytaikaishoitoon, kolmas sijaishoitoon.
Viisi vanhempaa kertoo hankaluuksista avustajan,
tukihenkilon, lyhytaikaishoidon tai loma-ajan
hoidon jarjestymisessa. Nelja vanhempaa kertoo,
ettd vanhemman aktiivisuutta ja perdanantamat-
tomuutta on tarvittu palvelujen jarjestymisessa,
yksi mainitse, etta tietoa sosiaalipalveluista ei ole
ollut helppoa saada.

”Loma-ajan hoito vanhempien tydssakdaynnin
ajaksi on todella hankalaa ja ollut myods kokonaan
mahdotonta jarjestaa. Talléin olen ollut
palkattomalla vapaalla omasta tyosta.”

”"Vammaispalvelun osalta on sanottava, etté (...)
vanhemman piti itse selvittdd mihin lapsella voisi
olla oikeus, edes sairaalan sosiaalityontekija ei
osannut vastata kysymyksiin eika tukitoimia
tarjottu tai ehdotettu mistdan”

”"Olemme saaneet tarvitsemamme tahan asti,
mutta niista on joutunu vaantamaan ja se on
vienyt voimia ja luottoa.”

palvelut ovat
heikentaneet hdanen
hyvinvointiaan.

Eivat riittavasti lisdnneet tai lapsi on jaanyt vaille
tarvitsemiaan palveluja tai palvelut ovat
heikentdneet hdnen hyvinvointiaan 41%

Kommentteja 13.

Vanhemmat kuvaavat tilanteita, joissa lapsi ja
perhe eivat ole saaneet tarvitsemaansa apua.

"Ei myonneta lapselle kohdennettuja palveluiva
vain keskusteluapua vanhemmille.”

"Sosiaalipalvelut ovat olleet |ahes kaikessa
vastaan. Tappelemalla saa ehka jotain apua.”

"Vammaispalvelu on tehnyt vanhemmista heti
vaativia/vaikeita, jos ja kun olemme toivoneet
lapsellemme lakisaateisia palveluja.”

"Henkilokunta on ollut mukavampaa kuin tervey-
denhoitopuolella, mutta byrokratia ja toiminta-
tavat aivan surkeat. Tarvittavia palveluita ei saa
oikea-aikaisesti (...). Ei yhtenaistd suunnitelmaa,
kirjaukset ihan paattémia ja osin asiattomia, tieto
ei kulje. Kukaan ei tunnu tietavan, miten
ammattilaisina voisivat oikeasti edistaa lapsen
hyvinvointia. Lastensuojelu ja vammaispalvelut
eivat osaa tehda yhteistyota, pyynnoista
huolimatta meilla ei ole vieldkaan
palvelusuunnitelmaa.”



Vanhempien arvio kysymyksista lapsen hyvinvoinnin ja lapsen oikeuksien toteutumisen
arvioinnin tydkaluna

Vastaajia pyydettiin arvioimaan kysymyksia vaittamien avulla. Vastausprosentit on pyoristetty kokonaislu-
vuiksi. 97 % vastaajista oli taysin tai jokseenkin samaa mielta siitd, etta kysymykset kasittelevat lapsen
hyvinvoinnin ja lapsen oikeuksien kannalta tarkeita aiheita. 1 % oli jokseenkin eri mieltd, taysin eri mielta ei
ollut kukaan. 3 % vastasi, ettei osaa sanoa. (n=227, kuva 32.)

95 % vastaajista oli taysin tai jokseenkin samaa mielta siitd, ettd kysymykset nostivat esille asioita, jotka olisi
tarked huomioida palveluja suunnitellessa. 1 % oli jokseenkin eri mielta, taysin eri mielta ei ollut kukaan. 4
% vastasi, ettei osaa sanoa. (n=226, kuva 32.)

Kysymykset

Kasittelivat lapsen hyvinvoinnin ja lapsen

oikeuksien toteutumisen kannalta tarkeita

aiheita
Nostivat esille asioita, jotka olisi tarkea 290, g!
huomioida palveluja suunnitellessa
B Tdysin samaa mielta Jokseenkin samaa mielta
® En osaa sanoa m Jokseenkin eri mielta
W Taysin eri mieltad
Kuva 32.

73 % vastaajista oli taysin tai jokseenkin samaa mielta siitd, ettd kysymyksiin vastaaminen auttoi
hahmottamaan vammaisen ja erityista tukea tarvitsevien lapsen hyvinvointia. 9 % vastaajista oli jokseenkin
tai taysin eri mielta. 19 % vastasi, ettei osaa sanoa. (n=227, kuva 33.)

75 % vastaajista oli taysin tai jokseenkin samaa mielta siitd, ettd vastaaminen auttoi hahmottamaan, mita
lapsen oikeudet tarkoittavat vastaajan oman lapsen kohdalla. 12 % oli jokseenkin tai tdysin eri mielta. 13 %
vastasi, ettei osaa sanoa. (n=226, kuva 33.)

Kysymyksiin vastaaminen

Auttoi hahmottamaan lapseni hyvinvointia 30%

Auttoi hahmottamaan, mita lapsen oikeudet

tarkoittavat oman lapseni kohdalla SR

7% 5%

W Tdysin samaa mielta Jokseenkin samaa mielta
® En osaa sanoa M Jokseenkin eri mielta

W Taysin eri mielta

Kuva 33.



70 % vastaajista oli taysin tai jokseenkin samaa mielta siitd, ettd kysymyksiin vastaaminen sai pohtimaan,
miten itse voisi edistda lapsensa oikeuksia. 14 % oli jokseenkin tai taysin eri mielta. 16 % vastasi, ettei osaa
sanoa. (n=227, kuva 34.)

75 % vastaajista oli taysin tai jokseenkin samaa mielta siitd, kysymyksiin vastaaminen auttoi
hahmottamaan, mihin lapsen asioihin tarvitaan muiden apua tai palveluja. 10 % oli jokseenkin tai taysin eri
mieltd. 14 % vastasi, ettei osaa sanoa. (n=226, kuva 34.)

Kysymyksiin vastaaminen

Auttoi hahmottamaan, mihin lapsen asioihin

tarvitsemme muiden apua ja/tai palveluja 32%

Sai pohtimaan, miten itse voisin edista
lapseni oikeuksien toteutumista

‘6% 4%

M Tdysin samaa mielta Jokseenkin samaa mielta

® En osaa sanoa B Jokseenkin eri mielta

W Tdysin eri mieltd

Kuva 34.



Pohdinta

Vammaisen ja erityista tukea tarvitsevan lapsen ja hdanen koko perheensa elamaan saattaa kuulua asioita,
jollaisia lapset ja perheet eivat tavallisesti joudu kohtaamaan. Kyselyssa kaytetyt kysymykset koottiin
tyopajoissa yhdessa vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten ja nuorten, heidan vanhempiensa ja
vammaisten lasten palveluja jarjestavien ammattilaisten kanssa tavoitteena luoda tydkalu, jonka avulla on
mahdollista arvioida juuri erityista tukea tarvitsevan lapsen hyvinvointia ja lapsen oikeuksien toteutumista.
Kyselyyn vastanneiden vanhempien arvion mukaan tdssa on onnistuttu hyvin, ja kysymykset tavoittavat
hyvin heidan lapsensa kannalta tarkeita asioita timan omassa elamantilanteessa.

Kyselyn kysymykset kertovat siis jo itsessddn, millaisia asioita vammaisten ja erityistad tukea tarvitsevien
lasten vanhemmat kokevat tarkeiksi lapsensa hyvinvoinnin ja oikeuksien toteutumisen kannalta.
Kysymykset ovat vanhempien ja osin ammattilaisten valitsemia ja niiden laatimisessa on hyddynnetty lasten
ja nuorten nakemyksia. Kysymyksia ei siis ole laadittu minkdan taustateorian pohjalta, mutta perustana
ovat olleet ihmisoikeus- ja yhdenvertaisuusnakdkulmat. Suomen valtio on sitoutunut YK:n lapsen
oikeuksien sopimuksen ja vammaissopimuksen toteuttamiseen. Lapsen oikeuksien periaatteiden mukaan
lapsia ei saa syrjia, lapsen etu tulee ottaa huomioon, lapsella on oikeus elamaan ja kehittymiseen ja lapsen
ndakemysta pitdaa kunnioittaa. Sopimukset turvaavat lapsen oikeudet myds leikkiin, virkistystoimintaan ja
vapaa-ajan osallistumiseen.

Lapsen hyvinvointia ja oikeuksien toteutumista arvioivissa kysymyksissa voi nahda yhtalaisyyksia Martha
Nussbaumin esittdmien ihmisarvoisen elaman edellytysten eli toimintamahdollisuuksien teorian kanssa
(Nussbaum 2006). Toimintamahdollisuusajattelun mukaan yhteiskunnan tulee aktiivisesti pyrkia
poistamaan yksilon toimijuutta estavia tekijoitad ja ndin parantaa elaméanlaatua (Nussbaum 2011).
Ajattelutapa rakentuu nakemykselle yksilon arvokkuudesta ja arvioi sosiaalista oikeudenmukaisuutta sen
mukaan, miten se tarjoaa eri ihmisille mahdollisuuksia eldda omannakdoistaan hyvaa elamaa.

Lisdksi, samoin kuin vanhempien omaa hyvinvointia tutkivan tyékalun kysymysten (Weckroth 2023), myds
lapsia koskevien kysymysten voi nahda suurelta osin sopivan itsemaaraamisteorian
(itseohjautuvuusteorian) esittdmiin psykologisiin perustarpeisiin. Itsemaaraamisteoria on yksi talla hetkella
eniten tutkituista motivaatio- ja tarveteorioista ja siihen liittyva psykologisten perustarpeiden tutkimus
pyrkii 16ytamaan kokemukset, joita ihminen tarvitsee voidakseen hyvin. Psykologisia perustarpeita ovat
autonomian tarve, kyvykkyyden (itsensa toteuttamisen) tarve ja yhteenkuuluvuuden tarve (Ryan & Deci
2000).

Kysely tuotti laajasti tietoa vammaisen ja erityista tukea tarvitsevan lapsen hyvinvoinnin ja lapsen
oikeuksien toteutumisen tilasta loppuvuodesta 2022. Vaikka kysymyksia oli paljon (29 kpl), vastausprosentti
oli erittdin korkea viimeisiin kysymyksiin ja aina palautteeseen saakka. Tdma kertoo siitd, ettd vastaajat ovat
kokeneet tarkeaksi tutkia lapsensa hyvinvointia ja oikeuksien toteutumista.

Kysymyksista ja niiden vastauksista nousee esiin monenlaisia vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien
lasten elamaan liittyvia ilmi6itd. Monen vanhemman vastauksista nousee esiin erilaisia lapsen hyvinvointia
haastavia asioita ja tilanteita, joissa lapsen oikeudet eivat toteudu. Taman kyselyn vastauksista |6ytyy
kuitenkin myods monia nakdkulmia ja osviittaa siihen, mihin yhteiskunnan ja palvelujarjestelman tulee
kiinnittda huomiota, jotta vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten hyvinvointia, oikeuksien
toteutumista ja yhdenvertaisuutta olisi mahdollista edistaa ja tukea. Siihen tarvitaan toimivaa, monialaista
yhteistyota, silla yksittdisen tyontekijan tai edes yksittdisen tahon ei ole mahdollista vastata vammaisen ja
erityista tukea tarvitsevan lapsen ja taman perheen palvelutarpeisiin.



Lapsen ndakemys ja itsendisyyteen kasvaminen

Lapsen oikeuksien artiklan 12 mukaan lapsella on oikeus sanoa mielipiteensa asioista, jotka vaikuttavat
hdnen elamaansa ja aikuisten tulee ottaa lapsen mielipide huomioon paattdessaan lapsen asioista. YK:n
vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus edellyttaa, etta vammaisilla lapsilla on oikeus
vapaasti ilmaista nakemyksensa yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa ja etta heilld on oikeus saada
vammaisuutensa ja ikdnsa mukaista apua tdman oikeuden toteuttamiseksi. Aikuisten tehtavana on loytaa
sopivia keinoja ja kehittda omia vuorovaikutustaitojaan, jotta tdma voi toteutua. (Pollari & Hoikkala 2016)

Tietoisuus lasten oikeudesta osallistua, vaikuttaa ja tulla kuulluksi on vahvistunut, mutta kdytannon
toteutuksessa on paljon parannettavaa. 41 % vastaajista oli sita mieltd, etta lapsen omien palvelujen
suunnittelemisessa lasta kuullaan ja hanen mielipiteensa otetaan huomioon joko liian vdahan tai ei lainkaan.

Kyselyvastausten mukaan melkein kolmannes vastaajista koki, etta lapsella ylipaansa on liian vahan keinoja
ilmaista itsedan ja kertoa oma mielipiteensa, tai mitddn toimivaa keinoa ei ole lainkaan. Olisi ensiarvoisen
tarkeda, etta lapsi ja perhe saavat tarvitsemansa tuen ja ohjauksen kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen
keinojen loytamiseen ja opettelemiseen. Jotta lapsi voi kasvaessaan enenevassa madrin ilmaista
mielipiteitdan ja vaikuttaa omaan elamaansa, han tarvitsee siihen jatkuvaa harjoittelua omissa
toimintaymparistdissaan.

Kaverit ja osallistuminen

Vammaisilla ja erityista tukea tarvitsevilla lapsilla ja nuorilla ystavia voi olla vihemman kuin vammattomilla
ikatovereilla. Ystavyyssuhteita olisi kuitenkin mahdollista tukea monipuolisesti ja sen kautta vaikuttaa
myonteisesti vammaisten lasten ja nuorten eldméanlaatuun ja osallisuuden kokemiseen (Makardinen 2022).
Tuki on kuitenkin edelleen puutteellista, silla kyselyn mukaan 77 % vastaajien lapsista viettda vapaa-ajallaan
lilan vahan tai ei lainkaan mukavaa aikaa ystavien kanssa. Mukavaa aikaa ystavien kanssa vapaa-ajallaan
viettdad vain 19 % lapsista. Koulussa tai varhaiskasvatuksessa ystdvien kanssa aikaa viettaa useampi, 49 %
lapsista. Monille varhaiskasvatus tai koulu on ainoa paikka, jossa kavereita on siis mahdollisuus tavata.

Myds vammaisen lapsen ja nuoren osallistumisen mahdollisuuksien yhdenvertaisuuden toteutumiseksi on
tehtava aktiivisesti tyota.

Harrastamisen osalta asiaa on pohdittu Opetus- ja kulttuuriministeritssa, jonka Harrastamisen strategian
(2019-2023) myota tarkoitus on taata jokaiselle lapselle ja nuorelle mahdollisuus vahintdan yhteen
mieluisaan harrastukseen. Taman niin kutsutun harrastustakuun tarkoituksena on edistaa lasten ja nuorten
hyvinvointia, ehkdista ja vahentaa syrjaytymista seka edistad yhdenvertaisuutta (OKM 2019).

Vuoden 2022 loppuvuoden tilanne kyselyvastausten mukaan kuitenkin edelleen on se, etta 60 %:lla
vammaisista ja erityista tukea tarvitsevista lapsista ja nuorista harrastuksia oli lilan vdahan tai ei lainkaan.
Kun harrastuksia tarkastellaan paljon apua tarvitsevien lasten ja nuorten kohdalla, luvut viela synkkenevat:
Paljon apua tarvitsevista lapsista harrastuksia oli liian véhan 15 %:lla — eika niita ollut lainkaan 65 %:lla. Mita
enemman lapsi tai nuori tarvitsee toisen ihmisen apua, sitd vahemman hanella on harrastuksia.

Harrastusstrategiassa todetaan, etta lasten ja nuorten harrastamisen edistaminen edellyttaa, etta
harrastamista estadvat tekijat tunnistetaan. Toimintarajoitteisten lasten ja nuorten harrastamisen esteiksi on
tunnistettu mm. harrastusmahdollisuuksien tarjonnan puute, tiedon puute harrastusmahdollisuuksista,
harrastusryhmien vetdjalla ei ole osaamista toimia erityistad tukea tarvitsevan lapsen kanssa, tilojen
esteellisyys, apuvalineen puute, osallistumista mahdollistavan tuen ja palvelujen puute (esim. avustaja-,
tulkkaus- tai kuljetuspalvelut), hinta (OKM 2019). N&ita esteitd voi tunnistaa myo6s taman kyselyn
vastauksista.



Entd miten lapset ja nuoret osallistuvat lahiympariston toimintaan, esimerkiksi kdyvat leikkipuistossa,
kirjastossa, uimahallissa tai kahvilassa vaikkapa jaatelolla tai osallistuvat kulttuuri- tai urheilutapahtumiin?
Vastausten mukaan 44 % kaikkien vastaajien lapsista/nuorista osallistuu lahiymparistén toimintaan liian
vahan ja 18 % ei lainkaan. Paljon apua tarvitsevien lasten kohdalla luvut ovat seuraavat: 39 % osallistuu liian
vahan ja 31 % ei lainkaan (yhteensa siis 70 %). Edes osallistuminen oman perheen toimintaan ei sekdan aina
ole mahdollista, esimerkiksi jos ulkona liikkumiseen soveltuvaa apuvalinetta ei ole (ks. my6s Honkala ym.
2021).

Harrastusstrategian mukaan julkishallinnon toimenpiteita tulee lisata kohderyhmille, joiden edellytykset
harrastamiseen ovat heikoimmat. Naiden vdaestoryhmien harrastamisen edistamiseksi tarvitaan erityisesti
moniammatillisia tukitoimia ja palveluketjuja seka tiedon ja ymmarryksen lisdamista (OKM 2019). Voimme
yhtya tahan ja lisata, etta toimenpiteita tarvitaan myds siihen, ettd vammaiset ja erityista tukea tarvitsevat
lapset ja nuoret voisivat yhdenvertaisesti osallistua harrastamisen lisaksi myds muunlaiseen lahiyhteisénsa
toimintaan.

Vanhemman hyvinvointi vaikuttaa lapsen hyvinvointiin

Kyselyyn vastanneiden vanhempien lapset tarvitsevat paljon ohjausta, tukea ja apua. Nama lapset ja
perheet kuuluvat siis paljon palveluja tarvitsevien joukkoon. Avoimissa vastauksissa toistuu kokemus siita,
kuinka erityista tukea tarvitsevan palvelujen jarjestyminen on hyvin riippuvainen vanhemman
voimavaroista, taidoista ja jaksamisesta. Puuttuvat tai toimimattomat palvelut voivat myos johtaa siihen,
etta esimerkiksi lapsen osallistuminen on konkreettisesti kiinni siitd, miten vanhempi jaksaa toimia lapsensa
avustajana.

Erityislasten vanhempien tiedetadan kokevan muita vanhempia enemman uupumusta, joka nakyy erityisesti
uupumusasteisena vasymyksena mahdollisesti sen seurauksena, ettd mahdollisuutta palautumiseen ei ole
(Sorkkila ym 2021).

Seuraavat sitaatit ovat kommentteja kyselyn lopun kysymykseen ”Mitd muuta tarkeaa haluat sanoa?”:

”Lapsen oikeuksien, tuen ja palveluiden toteutumisen kannalta on usein todella kriittistd miten
lapsen vanhemmat/huoltaja osaavat selvittda, hakea ja vaatia tutkimuksia, hoitoa, terapioita ja
sosiaali- ja terveyspalveluita. Ndiden tarjonnassa ja saatavuudessa ei tasa-arvo toteudu mydskaan
alueellisesti.”

”Lapsen oikeuksien toteutuminen vaatii erityislapsen osalta erittdin paljon joustoa lapsen
vanhemmilta ja perheelta. Mikali tdma ei olisi meillda mahdollista (perheen varallisuus, osa-aikatyd),
jaisi lapsen oikeuksista isompi osa toteutumatta.”

”Liian paljon asioita jaa vanhempien vastuulle ja vanhempien hoidettavaksi”

Vanhemman hyvinvoinnin tiedetdan vaikuttavan suuresti lasten hyvinvointiin (esim. Mikolajczak ym. 2019).
Vanhempien hyvinvointiin puolestaan vaikuttaa suuresti se, miten erityista tukea tarvitsevan lapsen
tukitoimet ja palvelut ovat jarjestyneet. Jos pirstaleisista palveluista johtuva koordinoiminen jaa
vanhempien vastuulle, se aiheuttaa perheelle valtavan maaran metaty6ta ja merkittdavaa kuormitusta. Kun
palvelut suunnitellaan ja organisoidaan hyvin ja kokonaisuus huomioiden ja vanhemmalla on tieto vastuu-
/yhteyshenkil6istd, huoltajaa kuormittava metaty6 (jarjestelemistd, perdan soittamista, tiedon etsimisté ja
muuta selvitystyotd, hakemusten tekemistd ym.) vahenee. (Sarkikangas 2020; Sorkkila ym 2021; Weckroth
2023)

Kuitenkin vain harvoin lapsen tarpeiden mukaisten palvelujen jarjestaminen yksin riittdd vanhemman
hyvinvoinnin tukemiseksi. Lapsen vammaisuus ja erityisen tuen tarve vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin
ja elamaan, jolloin perheenjasenille voi syntya omia palveluntarpeita. On tarkea varmistaa, etta



vanhemmilla ja kaikilla perheenjasenilla on toimintamahdollisuuksia oman hyvinvointinsa hoitamiseen.
(Sarkikangas 2020; Sorkkila ym 2021; Weckroth 2023) Enemman aiheesta vammaisten ja erityista tukea
tarvitsevien lasten vanhempien hyvinvointikyselyn tuloksissa osoitteessa www.jaatistietopankki.fi/minua-
kuullaan-reppu/hyvinvoinnintyokalut/vanhemman-hyvinvointikysely/

Saavatko vammaiset ja erityista tukea tarvitsevat lapset ja nuoret tarvitsemiaan palveluja?
Ymparistdjen parantaminen ja esteettomyys ja yleisten palvelujen joustavuuden ja saavutettavuuden
kehittdminen on hyvin tarkeda vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten osallisuuden ja
hyvinvoinnin kannalta. Kuitenkin on tarkea ottaa huomioon, etta kaikkia vammaisten ihmisten toimintoihin
vaikuttavia haittoja ja esteita ei voida poistaa niiden avulla. Jotta vammaisten ihmisten toimintaedellytykset
yhteiskunnassa ovat yhdenvertaiset muiden ihmisten kanssa, tarvitaan lisdksi yksilollisia palveluja ja
tukitoimenpiteita. (Nurmi-Koikkalainen ym. 2017)

Kyselyvastausten mukaan on suurta vaihtelua siind, miten vammaiset ja erityista tukea tarvitsevat lapset ja
nuoret saavat tarvitsemiaan yksil6llisia palveluja ja tukitoimenpiteita (Kappale 7. Palvelut ja tukitoimet).
Vanhemmat kertovat monenlaisista tilanteista, joissa lapsi tai nuori ei saa tarvitsemaansa tukea tai
palveluja. Puutteita on myos terveydenhoidon palveluissa, esimerkiksi monisairaalla lapsella ei ole hoitavaa
tahoa tai kuinka lapsi ei saa tarvitsemaansa hammashoitoa, koska hanet koetaan liian haastavaksi potilaaksi
hoitaa.

Jokaisen lapsen ja nuoren kohdalla on hyvin tarkeda varmistaa, etta lapsi tai nuori on yhdenvertaisesti
palvelujen piirissd. On varmistettava, etta lapsi tai nuori saa tarpeensa mukaista yksilollista tukea ja
palveluja omassa elamantilanteessaan. Jotta lapsen palvelujen suunnitteleminen ja jarjestaminen saadaan
toimivaksi, tarvitaan monialaista yhteisty6ta ja osaamista erityisesti palveluiden suunnittelemisessa ja
niiden toimivuuden arvioimisessa.

Lopuksi

Kyselyn kysymykset nostavat esiin niitd asioita, joita vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten
vanhemmat kokevat tarkeiksi vammaisen lapsensa hyvinvoinnin ja oikeuksien toteutumisen kannalta.
Kyselyn vastaukset antavat tarkeda tietoa vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten hyvinvoinnista
loppuvuodesta 2022.

Toivomme, ettd niin kysymyksista, niiden vastauksista kuin tulevasta kuulemisen tydkalusta on hyotya
hyvinvointialueiden, kuntien ja jarjestdjen kehittamistydssa vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien
lasten vanhempien hyvinvoinnin edistamiseksi.

Vastaukset nostavat esiin useita aiheita, joita olisi jatkossa tarkeaa tutkia tarkemmin. Kyselyn antama tieto
on tarkeaa kuulemisen tyokalun kehittamisen kannalta. Vammaisen ja erityista tukea tarvitsevan lapsen
hyvinvoinnin ja lapsen oikeuksien toteutumisen arvioimisen tyékalua vanhemmille tullaan viela
kehittamaan kyselyn pohjalta, ja tyokalu julkaistaan vuoden 2023 aikana. Valmistuttuaan tyokalu tarjoaa
kuulemisen apuviélineen erityista tukea tarvitsevan lapsen hyvinvoinnin huomioimiseksi palveluiden
suunnittelemisessa lapsen itsensa kuulemisen ohella.

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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