KYSELY NAKOVAMMAISTEN LASTEN VANHEMMILLE
KOONTI 13.11.2019

Koonti Webropol-kyselyn vastauksista. Kyselyn ja koonnin teki sosionomi-opiskelija Kaisa
Muhonen osana harjoitteluaan Vammaisten lasten ja nuorten tukisaation Minua kuullaan-
hankkeessa yhteistyossda Nakovammaiset Lapset ry:n kanssa. Kysely jaettiin NakGvammaiset Lapset
ry:n kautta 416 vanhemmalle ja yhdistyksen Facebook-sivulle.

Vastausaika: 8.10.-31.10.2019.

Vastaajien kokonaismaaré: 60

1. Mité seuraavista lapsiperheiden palveluista olet kayttanyt nakévammaisen lapsesi
asioissa?
Vastaajia: 59
Valittujen vastausten lukuméaaré: 99
Monivalintakysymys, yksi vastaaja on voinut valita useamman vaihtoehdon.

Neuvolapalvelut NN 44
Lapsiperheiden sosiaaliohjaus I 13
Sosiaalihuoltolain mukainen lapsiperheiden kotipalvelu I 10
Lastensuojelun palvelut NN °
Kasvatus- ja perheneuvonta [ 3
Ei mitdan nadistd NN 3
Jokin muu, mika? I 7
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44 vastaajaa oli kayttanyt neuvolapalveluita. Toiseksi eniten oli kéytetty lapsiperheiden
sosiaaliohjausta (13) ja sosiaalihuoltolainmukaista lapsiperheiden kotipalvelua (10).
Yhdeksan (9) vastaajaa ilmoitti kdyttdneensa lastensuojelun palveluita, kahdeksan (8)
kasvatus- ja perheneuvontaa ja kahdeksan (8) vastaajaa oli valinnut vaihtoehdon ei mitaan
naista”.

Seitsemdn (7) vastaajaa oli valinnut vaihtoehdon: Jokin muu, mik&?

Kolme vastaajaa Kirjoittivat hyodyntdneensa vammaispalvelua. Mainittuina olivat myos
adoptiopalvelu, erikoissairaanhoito, kaupungin kuntoutusohjaaja seké terveyskeskus ja
sairaala.



2. Oletko osallistunut/onko lapsesi osallistunut johonkin seuraavasta toiminnasta?
Vastaajia: 57
Valittujen vastausten lukuméaré: 100
Monivalintakysymys, yksi vastaaja on voinut valita useamman vaihtoehdon.

Lapsiperheille suunnatut tapahtumat [N 3/
Seurakunnan kerhot | NN .7
Perhekahvilat tai muut kohtaamispaikat [ NN 16
Kaupungin jarjestima harrastustoiminta ||  NIINNNEEE 10
Ei mitaan naistd [N 1/
Jokin muu, mikd? | NN ©
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Suurin osa vastaajista oli osallistunut lapsiperheille suunnattuihin tapahtumiin (34). Myds
perhekahviloita ja muita kohtaamispaikkoja (16), seurakunnan kerhoja (17) seka kaupungin
jarjestamad harrastustoimintaa (10) oli vastausten mukaan hyddynnetty. 14 vastaajaa valitsi
vaihtoehdon ”Ei mit&an naista”.

Yhdeksén (9) vastaajaa oli valinnut vaihtoehdon: Jokin muu, mik&?

Kaksi vastaajaa mainitsi osallistuneensa nimenomaan erityislapsille tarkoitettuun
toimintaan. Muita vastauksia olivat seurakunnan parkkihoito, Aistisport ry jJumppa,
kansalaisopiston muskari, paikallinen urheiluseura, Tanssiopisto sek& yhdistysten jarjestamé
harrastus- ja perhetoiminta. Yksi vastaaja kertoi menneensa perheensé kanssa kerran
nakdvammaisten lasten perheille suunnattuun tapahtumaan, mutta olleensa perheineen ainoa
paikalla.

3. Oletko kayttanyt neuvolapalveluita ndkévammaisen lapsenne asioissa vauvaian
jalkeen?
Vastaajia: 44
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27 vastaajaa on kéyttanyt ja 17 vastaajaa ei ole kayttanyt neuvolapalveluita nakGvammaisen
lapsensa asioissa vauvaian jalkeen.



4. Koetko, ettd perheesi on saanut tarvitsemansa tuen neuvolasta?
Vastaajia: 44
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28 vastaajaa on kokenut saaneensa tarvitsemansa tuen neuvolasta.

Neuvolan palveluista lisaa jai kaipaamaan 16 vastaajaa, joista seitseman koki, ettei
neuvolapalveluissa ole tarpeeksi asiantuntemusta ja tietoa nakévammasta. Nelja kertoi
kokeneensa nimenomaan nakdvammaan liittyvia haasteita neuvolassa. Nelja kertaa oli
mainittu myos ohjauksen puute seka se, ettei neuvolasta saatu tukea. Kolme vastaajaa kertoi
kéyneensé neuvolassa, mutta saaneen kaiken avun ja tukipalvelut muualta.

5. Jos et ole kayttanyt lapsiperheille suunnattuja peruspalveluita ndkévammaisen lapsesi
asioissa, miksi et?
Vastaajia: 16

Seitsemadn vastaajaa koki, ettei ole saanut tarpeeksi tietoa erilaisista palveluista ja siksi ei ole
osannut hakeutua niihin. Neljan vastaajan mielesté palveluja ei ole ollut tarjolla tai niihin ei
ole pééasty yrityksista huolimatta. Kolme vastaajaa ei koe peruspalveluiden sopivan
lapselleen. Kolmen vastaajan mielesté peruspalveluista puuttuu asiantuntemus. Ajanpuute
mainittu yhdessa vastauksessa.

Kolme vastaajaa toi esiin, ettei ole kayttanyt lapsiperheille suunnattuja peruspalveluita,
koska lapsen né&ko ole ollut riittdvan huono tai lapsen ndkévamman on tullut vasta ién
myota.



6. Olen saanut tietoa palveluista ja tukimuodoista
Vastaajia: 58
Valittujen vastausten méaré: 183
Monivalintakysymys, yksi vastaaja on voinut valita useamman vaihtoehdon.

Vertaistukiryhmastd I 30

Netista I 34
Sairaalan sosiaalityontekijalta I 31
Vammaispalvelujen kautta I 07
Ystavalta tai tutulta I 14
Neuvolasta IEEEEEGEGNEEN 9

Koulusta I 3

Varhaiskasvatuksesta I 5

Muualta, mistd? I 16

Vertaistukiryhmé (39) oli vastaajien kesken suosituin tiedonlédhde. Tietoa on myds saatu
paljon netisté (34), sairaalan sosiaalityontekijalta (31) sek& vammaispalveluiden kautta (27).
14 vastaajaa on saanut tietoa ystavélta tai tutulta. Selkedsti véhiten tietoa on saatu neuvolasta
(9), koulusta (8) seka varhaiskasvatuksesta (5).

16 vastaajaa oli valinnut vaihtoehdon: Muualta, mista?

11 vastaajaa Kirjoitti saaneensa tietoa kuntoutusohjaajalta. Kuusi vastaajaa mainitsi erilaisia
yhdistyksid, joista ovat saaneet tietoa (Kuurosokeat ry., Nakévammaisten liitto, Sokeain
lapset ry., Nakévammaiset lapset ry., Vammaisperheyhdistys Jaatinen). Kolme vastaajaa
saanut tietoa kuntoutuskurssilta. Yksi vastaaja nimesi erikseen Valterikoulu Ruskiksen ja
liris-keskuksen tiedonlahteena.

7. Toivotko saavasi tietoa jostain muualta? Mista?
Vastaajia: 20

Kuusi vastaajaa Kirjoitti, ettd toivoisi vain saavansa tietoa jostain. Vammaispalvelu,
sosiaalityontekija, sairaala ja neuvola olivat mainittuina kolme kertaa. Kaksi vastaajaa toivoi
saavansa tietoa koulusta tai paivékodista. Erikseen oli mainittu myos kunta, Kela seka kotiin
tuleva posti.



8. Mitka asiat tukevat perheesi arkea talla hetkella?
Vastaajia: 52
Valittujen vastausten méara: 99
Monivalintakysymys, yksi vastaaja on voinut valita useamman vaihtoehdon.

Vertaistukiryhma I 20
Liikkuntaharrastus I 19
Parisuhteen tuki I 11

Lastenhoitoapu I 11

Tukiperhe tai tukihenkilc NG 6
Vanhemmuuden tuki NN 5

Kodinhoitoapu NN 5

Taideharrastus NN 4

Tuki sisaruksille N 2

Muu, mikd? I 16

Eniten tukea perheen arkeen saadaan vastaajien mukaan vertaistukiryhmasté (20) sekéa
liikuntaharrastuksesta (19). Seké lastenhoitoapu etta parisuhteen tuki auttavat 11 vastaajaa.
Tukea tarjoavat myos tukiperhe tai tukihenkild (6), vanhemmuuden tuki (5), kodinhoitoapu
(5), taideharrastus (4) seké sisarusten saama tuki (2).

16 vastaajaa oli valinnut vaihtoehdon: Muu, mika?

Omaishoidon tuki mainittiin eri muodoissa nelja kertaa, samoin perheen sisainen tuki ja
l&heiset. Kolme vastaajaa oli kirjoittanut “ei mikdén”. Erikseen arkea tukevina asioina
mainittiin myds adoption jélkiseuranta, vertaisblogit, sopeutumisvalmennuskurssi, avustaja,
arjen hallinta ja psykoterapia.



9. Mitka asiat kuormittavat perheesi arkea talla hetkella?
Vastaajien mééara: 58
Valittujen vastausten lukuméaaré: 260
Monivalintakysymys, yksi vastaaja on voinut valita useamman vaihtoehdon.

Lapsen asioiden hoitoon liittyva tyon maara I 40
Jatkuva valmiustila vanhempana [ 39
Lakisdateisistad palveluista taisteleminen NN 31
Erityislapsen tarpeita ei osata huomioida GGG 30
Palveluista on vaikea saada tietoa [IIIINENEGEGENEENENENNNEN 26
Unenpuute I 25
Tukiverkoston puute [INIININEEEEENEEN 23
Apuvilineistd on vaikea saada tietoa [INIIINEEEEN 17
Yksindisyyden tunne NN 14
Muu, mikad? I 15
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Vastaajien perheiden arkea kuormittavat eniten lapsen asioiden hoitoon liittyva tyon maara
(40) seka jatkuva valmiustila vanhempana (39). Monet vastaajat kokivat kuormittaviksi
myos sen, ettd lakisaateisistd palveluista joutuu jatkuvasti taistelemaan (31) ja ettei
erityislapsen tarpeita osata huomioida (30). Paljon kuormittivat my6s unenpuute (25),
tukiverkoston puute (23) seké& vaikeus saada tietoa palveluista ja oikeuksista (26). 17
vastaajan mielestd apuvalineistd on vaikeaa saada tietoa ja 14 vastaajaa kuormittaa
yksindisyyden tunne.

15 vastaajaa oli valinnut vaihtoehdon: Muu, mika?

Vastaukset olivat erilaisia, mutta jaoin ne neljaan kategoriaan.

Kuusi vastaajaa koki erilaisten ulkopuolisten tekijoiden kuormittavan arkea. Néité olivat
esimerkiksi tiedon saannin vaikeudet, jatkuva vaantdminen palveluista seka tiedonkulun
ongelmat ammattilaisten valilla.

Neljd vastaajaa toi esiin itseensd liittyvia vaikeuksia, kuten yksinhuoltajuutta, huolta omasta
terveydentilasta ja voimavaroista seka yksinéisyyden tunnetta.

Nelja vastaajaa koki hankaliksi erilaisia perheeseen liittyvia asioita, kuten kbyhyyden ja
sisarusten huomioimisen haasteet.

Kahden vastaajan arkea kuormitti lapseen liittyvat asiat eli koulukiusaaminen ja lapsen
kéaytoshaasteet.



10. Mita tarvitsisitte, jotta perheesi arki sujuisi paremmin?
Vastaajien méara: 38

Koottu avoimista vastauksista teemoittelun avulla

Mita tahansa tukea tai apua

Aikaa itselle tai parisuhteelle

Tietoa

Kodinhoitoapu

Loppu jatkuvalle taistelulle palveluista
Ammattilaisille lisad osaamista

Youni

Yhteista aikaa perheelle

Lastenhoitoapu

Vertaistuki

Kavereita itselle tai lapselle
Yhteiskunnallista asennemuutosta

Loppu jatkuvalle hakemusten tayttamiselle
Taloudellinen tuki

Parempi tiedonkulku ammattilaisten kesken
Henkil6 auttamaan palvelujen kanssa
Avustajapalvelut

Apuvilineet

Saannolliset tyoajat
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B Mainittu avoimissa vastauksissa x kertaa

Seitsemdn vastaajaa kirjoitti kaipaavansa mité tahansa tukea tai apua. Lis&é aikaa itselle tai
parisuhteelle toivottiin myds seitsemassa vastauksessa. Seké tiedon saamisen helpottaminen
ettd kodinhoitoapu oli mainittu kuudessa eri vastauksessa. Kuusi vastaajaa toivoi jatkuvan
taistelun oikeuksista ja palveluista loppuvan seké avun saamisen ajoissa helpottuvan.
Ammattilaisten osaamisen taso seké aito halu auttaa mainittiin kuudessa vastauksessa eri
tavoin.

Viidessa eri vastauksessa kaivattiin perheelle yhteista aikaa, lastenhoitoa seké younta.
Vertaistuki, kaverit seka itselle etté lapselle ja jatkuva hakemusten tayttdminen mainittiin
kolmessa eri vastauksessa. Kolme vastaajaa toi myos esiin toiveen yhteiskunnallisesta
muutoksesta liittyen kaikkien ihmisten asenteisiin vammaisia lapsia kohtaan.

Kaksi kertaa vastauksissa oli mainittu taloudellinen tuki, parempi tiedonkulku
ammattilaisten vélill4, apuvalineiden saatavuus ja paremmin toimivat avustajapalvelut.
Kaksi vastaajaa toivoi myos henkil6d, joka huolehtisi perheen palvelujen jatkuvuudesta ja
toimivuudesta. Yksi vastaaja toivoi saannollisempié tyoaikoja.





