Erityislasten vanhemmuuden tukeminen

Pahkinansarkijat-verkoston teettaman kyselyn tuloksia Katri Lehmuskoski

erityislasten vanhempien voimavaroista ja tuen tarpeista toimintaterapeutti
projektipaallikko

Psykologimessut 2019, Espoo Erityinen sisaruus —projekti
Harvinaiskeskus Norio
Kehitysvammaisten Tukiliitto ry




Syntynyt jarjestdalan toimijoiden yhteisesta
huolesta erityislapsiperheiden tilanteesta
Toimintaa ohjaavat teemat:

o Vanhemmuuden ja parisuhteen tuki

o Eroperhetyo

o Vakivaltatyo

perheissa, joissa erityista tukea

tarvitseva perheenjasen (lapsi tai nuori)
Talla hetkella mukana olevat jarjestot:

o Ensi- ja turvakotien liitto

Tampereen ensi- ja turvakoti ry

Parisuhdekeskus Kataja ry
Kehitysvammaisten Tukiliitto ry
Leijonaemot ry

Tampereen evankelisluterilainen
seurakunta

ViaDia ry
EE oEm Nuori kirkko Y

Pahkinansarkijat-

Lasten omaishoitajat ry

Ve rko Sto Setlementti Tampere

Koordinoija Kehitysvammaisten Palvelusaatio




Kartoitus
erityislapsiperheiden
tilanteesta

Pahkinansarkijat-verkostossa noussut huoli
erityislapsiperheiden vanhemmuuden ja
parisuhteen tuesta seka eroperhetyosta

Tarve saada perheiden ajatuksia, tunteita,
kokemuksia ja aanta nakyvaksi, jotta palvelut
saadaan vastaamaan paremmin perheiden
tarpeisiin

Vuonna 2018 toteutettiin 41 kysymyksen kysely
erityislapsiperheille

> Levitys somessa ja verkostoissa

Kyselyn teemoina:

o vanhemmuus

o parisuhde

o vanhempien omat voimavarat
o huolet ja pelot

o) eron jalkeinen vanhemmuus

Kyselyyn vastasi 324 henkiloa




Vastaajien taustatietoja

. Vastaajat paaasiassa naisia
. Suurin osa vastaajista oli 36-45 -vuotiaita (53%).

. Seuraavaksi suurin ryhma oli 26-35 -vuotiaat (33%) ja loput (14%) olivat
yli 46-vuotiaita
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Lisaa taustatietoja

. Suurin osa vastaajista (85%) eldaa ydinperheessa, jossa molemmat
vanhemmat ovat erityislapsen biologisia vanhempia

. Vastaajissa myos uusperheita ja sijaisperheita

. Lahes 4/5 vastaajista yli 10 vuoden parisuhde takana

. Eronneista 56% on erityislapsen yhteishuoltaja, 34% vastaajista oli

yksinhuoltajia

. Suurimmassa osassa perheista (80%) oli vahintaan yksi sisarus
erityislapsen lisaksi

. Erityista tukea tarvitsevien lasten iat:

0-3 vuotta (13%)

4-6 vuotta (28%)

7-12 vuotta (53%)

13-17 vuotta (17%)

18 vuotta tai vanhempi (8%)
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Soziaalis-emotionaalisia
valkeuksia

Puheen ja kielen
kehityksen vaikeuksia

Viivastynyttd kehitysti tai
kehitysvamma

Jokin muu vamma, miki:

Motoriset haasteet

Neuropsylkiatrisia
erityispiirteiti

Pitkaaikaisia sairauksia
T
miti;

Jotain muuta, mitd
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ERITYISYYS PERHEESSA

e Suomessa erityista tukea tarvitsevien lasten kirjo on suuri

* Vamma tai erityisen tuen tarve ei aina ndy ulospain, mika
saattaa aiheuttaa perheille hankalia tilanteita

 Tiedon puute ja haasteet diagnosoinnissa kuormittavat
perheita

o Diagnoosin maarityksessa voi menna vuosia,
pahimmillaan vuosikymmenia

o llman diagnoosia lapsi jaa useimmiten _
palvelujdrjestelman ulkopuolelle, ilman oikeanlaista
tukea ja palveluita

o Esimerkiksi neuropsykiatristen oireiden ja hairididen

tunnistaminen ja tunnustaminen on monelle
terveydenhuoltoalan asiantuntijalle hankalaa

* Diagnoosi ei kuitenkaan kuvaa, mita haasteita lapsen seka
hanen perheensa elamaan liittyy ja mitka niista kuormittavat

eniten

* Yhdella lapsella voi olla myos hyvin monenlaista tuen
tarvetta




Vanhemmuus erityislapsiperheessa




Erityislapsi perheessa

* muuttaa perheen arjen
* vaikuttaa koko perheeseen

* muodostuu usein hyvin varhaisessa vaiheessa
vhdeksi elamaa merkittavasti maarittavaksi
tekijaksi

* herattaa usein hyvin ristiriitaisia tunteita

* tuo mukanaan jatkuvaa huolta arkeen ja
tulevaisuuteen liittyvissa asioissa

o Menettamisen pelko on jatkuvasti lasna
* koetaan erityisen rakkaaksi ja tarkeaksi

o erityislasta kohtaan ollaan herkasti
suojelevampia ja sallivampia kuin
perheen muita lapsia kohtaan

o aiheuttaa kuitenkin syyllisyytta suhteessa
erityisen sisaruksiin

* kasvattaa vanhemmasta leijonaemoa, joka oppii
taistelemaan lapsensa puolesta ja ajamaan
hanen etuaan




Erityislapsen vanhemmuus on ristiriitaisia tunteita

(Pakotettu) kasvutarina:

Epatoivoa ja ahdistusta Rakkautta, iloa ja ylpeytta lapsesta
Huolta ja pelkoa Ylpeytta omasta parjaamisesta
Pettymysta, hapeaa ja syyllisyytta Empatiakykya, armollisuutta ja lempeytta

Syvaa surua, karsimysta iz 2 i (el

Noyryytta ja kiitollisuutta

Voimattomuutta, riittamattomyytta
keinottomuutta Prioriteettien asettamista paikoilleen: mika

Kateutta ja katkeruutta on tarkeinta elamassa

Suorittamista ja selviytymistaistelua Kasvatusperiaatteiden jasentymista

Hoitajuutta, jossa “oikea” vanhemmuus Hetkessa elamisen taitoa: pienet ilot on

jaa kokematta suuria iloja

i s e @ B Esn Uusia suuntia elamaan




Kuinka kuormittavana koet arjen, asteikolla 1-5?

Vastaajien maara: 320

En lainkaan O,f_ 0,45 0,22

Bl 2 E3 ®4 .5
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
1 2 3 4 5 Yhteensa Keskiarvo Mediaani
En lainkaan 3 10 93 143 71 Erittdin 320 3,84 4

kuormittavana
0,94% 3,12% 29,06% 44,69% 22,19%

Yhteensa 3 10 93 143 71 320 3,84 4




’ —Petotja hucle en omaa

itseen ja jaksamiseen:

Avuttomuus, sitovuus, stressi,
kuormitus, voimavarat,
taloudellinen huoli,
tulevaisuus, omat haaveet,

sosiaaliset suhteet,
paristthde, sisarukset,
asenteet, ty6ura, lapsen

P "| kuolema

Kuormittava arki |

Venyminen yli darirajojen

PelOt’ hUOlet ] a Itku, raivo, suuttumus, riidat

Alkoholi

ar] en ku O rmltUS Valinpitamattomyys ja defenssit -> myohempi

romahtaminen/psyykkinen/fyysinen oireilu




Taloudellinen niukkuus

Jatkuva kiire

lkaantyvat ja sairastavat isovanhemmat tai muut laheiset

Riippuvuuksien ja erityisen tuen tarpeiden
ylisukupolvisuus

Perhesuhteissa tapahtuvat muutokset kuten avioero,
uusperhetilanne tai laheisen kuolema

Erityislapsen sisarusten tarpeet ja oireilu

Pikkulapsiarki

Oma tai puolison erityisen tuen tarve molempien
toisen vanhemman pitkaaikaissairaus tai muu psyykkinen tai
fyysinen sairaus, riippuvuus ja paihdetausta.

Tyoelaman vaatimukset, epasaannolliset tydajat,
tyottomyys, yrittajyys, opiskelu



TOIMINTATAPOJA
KUORMITTAVISSA
TILANTEISSA

* Keskustelut
» Asioiden ja tehtavien priorisointi
* Vuorottelu lapsen hoidossa vanhempien kesken

* Ympadriston muuttaminen mahdollisimman vahan
stressaavaksi

* Konkreettisen avun pyytaminen

e Lasten vieminen ulkopuoliseen hoitoon

* Selviytymis- ja suorittamismoodi

* Itsensa ulkoistaminen tilanteesta, valinpitamattomyys

» Ladkkeet ja sairasloma




Sosiaaliset suhteet

Oma aika, itsensa
toteuttaminen ja
kehittaminen

Ulkopuolinen apu

V h Ystavat Tyo Terapia

an emman Puoliso Harrastukset Ammattilaisten apu

- k - Sukulaiset Lilkunta Konkreettinen apu arkea
]a Samlsen R istull Uni ja lepo helpottamaan

Rauhoittuminen, hengitys-
ja rentoutumisharjoitukset

Musiikki

tukena

Positiivinen ajattelu

Tilanteiden uudelleen
arvioiminen

Menneista haasteista
selviytymisen lapikaynti




Erityislapsen vanhemmuus
on kasvattanut paljon

Karsivallisyys Ymmarrys

Sinnikkyys Armollisuus itsed ja
Joustavuus muita kohtaan

Empaattisuus

Suvaitsevaisuus
Erilaisuuden
hyvaksyminen

Herkkyys Avoimuus

Rakkaus Suoruus

Ennakointi
ltsetuntemus Luottamus omiin

Suunnitelmallisuus taitoihin ja vaistoihin

Ongelmanratkaisutaidot

IIO .
lin vahvempi kuin luulin”




Muutoksia elamanasenteessa

* Haastavista asioista pystytaan puhumaan
avoimesti ja suoraan

* Omien puolia pidetaan tiukasti

* Lahdetaan mukaan vapaaehtoistyohon ja
vertaistukitoimintaan

* Perheen ihmissuhteet ovat lujittuneet

* Suhteellisuudentaju kehittyy: “lapsi on
tarkeinta, kaikki muu joustaa.”

* Vaikeuksista ammennetaan voimaa ja
merkitysta elamaan

* Huomataan pienetkin myonteiset asiat
lapsessa

* Terveys on arvoasteikossa korkealla

* lloitaan suuremmin asioista, jotka ovat
hyvin
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Parisuhde erityislapsiperheessa




ERITYISLAPSI MUUTTAA
PARISUHDETTA

* Eniten erityislapsen vanhemmuus muuttaa parisuhteen arkea

o Esimerkiksi lapsen tarpeet ja erilaiset hoitotoimenpiteet
maarittavat eri tavalla arjen toimintaa

* Muutoksen kokee noin kaksi kolmasosaa vastaajista

* Arjessa kokee muutoksia
kotitdiden jakaminen
oma aika
harrastaminen
vanhempien keskindinen vuorovaikutus
tunneyhteys ja seksuaalisuus

* Kun arki on raskasta, puolisoa ei jaksa huomioida niin paljon,
mika heikentaa yhteytta pariskunnan valilla




Kuinka paljon vietat puolisosi kanssa kahdenkeskista aikaa?

Vastaajien maara:

Ei lainkaan

1-2 tuntia viikossa

3-5 tuntia viikossa

6-10 tuntia viikossa

Enemman kuin 10 tuntia viikossa
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Kyselyyn vastanneet vanhemmat ovat paaosin
hyvin tai melko tyytyvaisia parisuhteeseensa.

Sen sijaan vanhemmat eivat ole parisuhteessaan
tyytyvaisia yhteisen ajan maaraan.



Mika haastaa parisuhdetta?

’_______‘

tyo, suurperhe, kulttuurieroja puolisoiden valilla,
R ——" epavarmuutta taloudellisessa tilanteessa, muiden
lasten oireilua ja sairauksia seka omia ikaantyvia

' vanhempia.

Vanhempien
vuorovaikutus, Perheeseen (syntyy) erityista
tunneyhteys ja tukea tarvitseva lapsi.
seksuaalisuus karsivat.

( \I Parisuhteessa jo ennestdaan kuormitustekijoita:
: Mista : Omia tai puolison terveydellisia haasteita,

I .e . . . .. . .. .

| apua? : riippuvuuksia, opiskeluja, tyottomyyttd, vaativa
X [

Kotitdiden jakaminen,
harrastaminen ja oma
vapaa-aika kokevat
muutoksen.

Lapsen hoidollisuus ja
tarpeet alkavat sanella
arjen kulkua.



- T
Parisuhteen vahvistajat ja kuormittaja

tekijat Kuormittavat tekijat
Vahvistavat tekij

Kiire, lapsen hoidollisuus, yhteisen
ajan, kumppanuuden IE] ldheisyyden
puute

Arjen kaavamaisuus, nakemyserot
kasvatuksessa, epdtasapaino
itdiden jakamisessa, etdinen ja

kire3 ilmapiiri

lImapiiri vakaa, hyvj, kot
ldmmin, neutraalij,
turvallinen

Keskusteluyhteys IE Yksingisyys, ahdistus,

arvottomuus,
a Omien
parisuhteessa

i uolison tuen j
avoimuuys Y J

Voimavarojen puute




Mika kannattelee parisuhdetta?

Yhteiset kokemukset hitsaavat yhteen —

vhdessa kuljetaan toisiansa tukien, ymmartaen, hyvaksyen ja
rakastaen

Yhteiset lapset ja
vhteinen ilo heista

Yhteinen
arvomaailma

Yhteiset
kiinnostuksen
kohteet, huumori,
vhteinen aika,
vhteiset
kokemukset ja
tavat

Molempien
myonteinen ja
toiveikas
suhtautuminen
tilanteeseen,
keskusteluyhteys

Sitoutuminen
parisuhteeseen ja
vanhemmuuteen,

luottamus ja
avoimuus




Yhteinen tekeminen
puolison kanssa on
melko arkista

* kotityot

e TV:n ja elokuvien katselu
* |6haily

* ruoan laitto

* saunominen

e juttelu

* nukkuminen

* rakastelu

* kaupassa kaynti Mikili yhteist3 aikaa on enemman...
* ulkoilu e elokuviin tai konserttiin

e treffeille
e ulos sydmaan
* kotimaan- tai ulkomaanmatkalle



ULKOPUOLISTA APUA PARISUHTEESEEN?

Suurin osa vanhemmista ei ole saanut parisuhteeseensa ulkopuolista apua ollenkaan
o Osa kertoo, etta ei ole kokenut tarvitsevansa ulkopuolista apua
o Osa kokee sen hakemisen haasteelliseksi ja lapselle on vaikea saada hoitajaa
o Kaikki eivat tieda, mista apua voisi lahtea hakemaan
o Ulkopuolisen avun tarve voi joskus olla myos vaikea myontaa

Apua on ajoittain hyvin hankala saada
o Moni vastaajista kertoo, etta kukaan ei ole koskaan kysynyt tarvitseeko perhe tukea

Apua on saatu
o Perheneuvolasta
o Perheterapiasta
o Pariterapiasta tai parisuhdeneuvonnasta

Aina keskusteluapu ei ole kuitenkaan auttanut, vaan se on koettu lahinna turhauttavaksi ja ajan hukkaamiseksi

o Palveluntarjoajat saattavat kokea, ettei ole riittavaa osaamista tai tietamysta, kun kyseessa on erityislapsen
vanhemmat

Tietoa tukimuodoista saadaan parhaiten vertaistukiryhmasta



ERON JALKEINEN
VANHEMMUUS

* Erityislasten vanhempien eroon johtaneet syyt ovat
moninaisia: hyvia ja huonoja, samoin kuin missa
tahansa perheessa

* Kyselyn vastaajien kertomia syita:

 erityislapsiarjen aiheuttama kuormitus
* vasymys
* tuen puute

* vain toisen vanhemman harteille keraantyva
vastuu, joka on johtanut erkaantumiseen

* ajan puute parisuhteen hoitamiseen
* nakemyserot

* Huomion arvoista oli se, etta ne, joilla kokemukset
olivat huonoja, olivat yleensa todella huonoja
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Tuen tarve erityislapsiperheessa




Millaista apua ja tukea olet saanut?

Vastaajien maara: 301, valittujen vastausten lukumaara: 633
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Miten arvioisit erityislapsen vanhempana
saamasi tuen riittavyytta asteikolla 1-5?

Vastaajien maara: 322

Ei riittava 0,29 0,12 0,05

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Ml H2 3 w4 .5

1 2 3 4 5 Yhteensa Keskiarvo Mediaani
Ei riittava 94 88 87 39 14 Erittain 322 2,35 2
riittava
29,19% 27,33% 27,02% 12,11% 4,35%

Yhteensa 94 88 87 39 14 322 2,35 2




Miten arvioisit ammattilaisilta saatavan tuen
hakemisen vaikeuden asteikolla 1-57?

Vastaajien maara: 320

Vaikeaa

1 2 3 4 5 Yhteensa Keskiarvo

// ‘
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% // \
1l N2 N3 M4 ES5 \ <. - /
] W% g
| o

Vaikeaa 101 9% 93 31 1 Helppoa 320 2,18 2 .%‘

31,56% 29,38% 29,06% 9,69% 0,31%

Yhteensa 101 94 93 31 1 320 2,18 2




VANHEMMAT TOIVOVAT TUKEA

Lahipiirilta ja palvelujarjestelmalta
* uskallusta
* ymmarrysta
* olkapaata
e kuuntelevaa korvaa
* koko perheen huomioimista
* tietoa
* vertaistukea

* konkreettista, saannollista apua kotiin,
arjessa selviytymiseen ja pieniin
vapaahetkiin

 erityislapselle mahdollisuutta avustajaan,

kuntoutuksiin ja soveltuvaan vapaa-ajan
toimintaan

* selkeytta ja luotettavuutta
palvelujarjestelmaan

* taloudellista tukea ja
etatydmahdollisuutta



"Etta joku tulisi...”

 uskaltaisi kohdata lapsen omana persoonanaan
* hyvaksyisi lapsen sellaisena kuin han on

* olisi lasna

 auttaisi hoitamaan lapsia

* siivoaisi ja tekisi ruokaa

e paastaisi vanhemmat pieneen irtiottoon
 auttaisi uuvuttavassa byrokratiaviidakossa

* pitaisi huolta lapsen asioista

* 3jaisi lapsen etua




YHTEISKUNNAN
PALVELUJARJESTELMASTA
PAREMPAA TUKEA

* Diagnoosikeskeisyydesta eroon
* Tuen saatavuuden seka saavutettavuuden parantaminen

* Joustavampi tuki- ja palvelujarjestelma, joka mahdollistaa
erilaisille perhe- ja elamantilanteille toimivat ratkaisut

e Tyontekijoille lisakoulutusta

e Kuule ja kuuntele

* Yhtenaisyytta kaytantoihin

* Yhden luukun periaate

* Matalan kynnyksen apu ja ennalta ehkaiseva tuki
* Akuutin kriisitilanteen tuki

e Qsallisuuteen tukeminen



Miten autamme heita, joilla avuntarve on suurin?
Kaannammeko katseemme sivuun silloin,
kun meidan pitaisi katsoa kohti,
vain sen takia, ettemme tieda ratkaisua?

Puuttuuko meilta rohkeus ojentaa kasi ja sanoa: tehdaan se yhdessa.
Aina auttamisen ensiaskeleet eivat lahde liikkeelle rahasta.
Ne lahtevat liikkeelle kunnioituksesta ja rinnallakulkijuudesta.
Ne lahtevat ensisijaisesti tahdosta olla yhdessa muutos.



Poimintoja vanhempien ajatuksista
toisille erityislasten vanhemmille:

”Olet juuri oikea vanhempi lapsellesi ja olet riittava. Sinulla on oikeus
olla vasynyt ja sinulla on oikeus pitaa huolta omista tarpeistasi. Muista
my&s parisuhdettasi. Pyyda apua rohkeasti, kun tuntuu ettet jaksa. Al3
vertaa lastasi tai itsedsi muihin perheisiin.”

"Huolehdi omasta jaksamisestasi, hae apua ja tukea aktiivisesti. Katsele
maailmaa avoimin mielin ei lapsen erityisyyden kautta. Ajattele se vain
ominaisuudeksi kuin ruskeat silmat. Jarjestele asioita lapsen ja teidan
perheen tarpeet huomioiden. Nauti arjen pienista asioista. Huomioi
puolisosi, puhu ja pussaa! Seka jaa vastuuta.”

”On ensiarvoisen tarkeda loytda ne omat keinot latautua ja rentoutua.
Kun ne on kunnossa, niin arjessa jaksaa huomattavasti paremmin. Ja
vertaistuen etsiminen netista tai livena on myds iso voimavara.
Muistetaan olla armollisia itsellemme.”






