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Taman opinnaytetyon tarkoitus oli koota erityislasten sisarusten kokemuksia
sisarussuhteesta. Erityislapsiperheissa terve sisarus voi jaada vahemmalle
huomiolle, kun vanhempien resurssit kohdistuvat erityislapseen. Viime aikoina
on alettu kiinnittamaan huomiota terveen sisaruksen tuen tarpeisiin, kun aiem-
min tuki on kohdistettu enimmakseen erityislapselle ja tAm&n vanhemmille.
Opinnaytetyon tavoitteena on koota erityislapsen sisaruksen kanssa toimiville
sidosryhmille ja vanhemmille tietoa terveiden sisarusten kokemuksista, ja ta-
man tiedon avulla on mahdollista kehittaa tukitoimia terveen sisaruksen tarpei-
den mukaan.

Opinnaytety0 toteutettiin kirjallisuuskatsauksena. Kirjallisuuskatsaukseen kay-
tettiin yhdeksaa tutkimusta, joista kahdeksan oli englanninkielisia ja yksi suo-
menkielinen. Tutkimuskysymyksena oli, miten sisaruksen erityisyys vaikuttaa
terveeseen sisarukseen ja sisarussuhteeseen. Tulokset analysoitiin aineisto-
l&htdisen sisallonanalyysin mukaisesti.

Opinnaytetyon tulosten mukaan sisarussuhteeseen vaikuttaa seké perheen
sisdiset tekijat ettd ulkomaailman suhtautuminen ja asenteet erityisyyteen.
My0s erityisyyden laatu, kuten kehitysvamman aste tai autismin nakymatto-
myys vaikuttaa terveen sisaruksen kokemuksiin erityisesta sisaruudesta. Sisa-
ruksen erityisyys nayttaa vaikuttavan ennen kaikkea terveen sisaruksen sosi-
aaliseen ymparistdon ja suhteisiin, sisaruksen asenteisiin erityisyytta kohtaan
seka siihen, etta sisaruksista kasvaa suvaitsevaisia, empaattisia ja toiset huo-
miovia ihmisia. Terveet sisarukset eivat valttamatta pida omaa elamaansa eri-
tyisend, silla sisaruksen erityisyyteen on totuttu ja se on sisaruksille normaalia
elamaa. Vaikka terveet sisarukset ymmartavat, etta erityinen sisarus tarvitsee
enemman vanhempien huomiota, kaipaavat he siitd huolimatta vanhempien
kanssa kahdenkeskeisté aikaa ja huomiota osakseen. Lisaksi terveet sisaruk-
set kaipaavat hetkittain omaa aikaa ja hengéhdystaukoa erityisesta sisaruk-
sestaan.
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ABSTRACT

The objective of this bachelor’s thesis was to gather information about sibling-
hood from the point of view of siblings of children with special needs and/or
disabilities. In families of a child with some kind of a handicap, the focus is for
obvious reasons often mainly on the handicapped child. Both the parents and
the handicapped child will receive most of the support, both medical and so-
cial. The siblings tend to receive less attention from the parents and can also
feel quite alone in the situation. Recently, this has become acknowledged and
some international research has been done about the subject. The results of
this thesis will be useful for further development of peer support for the sib-
lings of children with special needs and/or disabilities. It will add knowledge
about the subject for the support network concerned with these siblings, such
as the school social workers, teachers, youth workers and for the parents of
the siblings.

This thesis was carried out as a literature review. Nine international research
articles were chosen for the review to answer the research question; how
does the handicap of one sibling affect the relationship between siblings from
the point of view of the typically developing sibling? The results were analyzed
using content analysis.

According to the research articles used in this review, both the internal and ex-
ternal factors have an effect on the experiences of siblings of children with
special needs and/or disabilities. Also the severity of handicap of the sibling is
a crucial factor in the attitudes of the outside world. The handicap of the sib-
ling has an impact on how the typically developing siblings experience their
social surroundings and leads them to be tolerant and broad-minded toward
different kinds of disabilities. The typically developing siblings often do not
consider their lives that special as they have gotten used to their sibling’s
handicap. The typically developing siblings might think that they do not get
enough attention from their parents, but they understand and accept the fact
that their handicapped siblings are in greater need of care. Nevertheless, the
typically developing siblings want to spend time with their parents without their
handicapped sibling and are in need of respites from their sibling.

Keywords: children with special needs, children with disabilities, siblinghood,
literature review
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1. JOHDANTO

Tassa opinnaytetydssa tarkastelemme erityislapsen sisaruutta terveen sisa-
ruksen nakoékulmasta, eli sitd, miten sisaruksen erityisyys vaikuttaa tervee-
seen sisarukseen ja sisarussuhteeseen. Aihe on tarkea, koska sisaruus ja eri-
tyinen sisaruus on hyvin monen lapsen arkipdivaa. Sisaruus on tarkea, elin-
ikéinen ihmissuhde ja vaikuttaa monella tavalla yksiloon, hanen persoonalli-
suuteensa ja elamaansa. Sisarussuhde voi rikastuttaa elaméé, ja myos tuoda
mukanaan monenlaisia haasteita, vaikka siihen ei liittyisikaan sisaruksen eri-

tyisyytta.

Suomessa eli vuonna 2019 lapsiperheisséa yhteensa 1 028 030 alaikéista
lasta. Yksilapsisia perheitd Suomessa oli kaikista lapsiperheista 43 %, joten
sisaruksia oli lahes 590 000 lapsella. Keskimaarainen lapsiluku perheissa ol
1,84. (SVT 2019a.) Noin 20 % peruskoulun oppilaista, eli yli 110 000 lasta, sai
vuonna 2019 joko tehostettua tai erityista tukea. Tahan maéaraan lasketaan
myo6s esiopetuksessa olevat lapset. (SVT 2019b.) Kun naihin lisataan alle
kouluikaiset erityislapset, voidaan todeta, etta erityislapsia on Suomessa to-

della paljon.

Toteutimme opinnaytetydmme kirjallisuuskatsauksena, johon etsimme tieteel-
lisia tutkimusartikkeleita, joissa kasitellaan erityislapsen sisaruutta terveen si-
saruksen nakokulmasta. Erityisesta sisaruudesta on viime vuosina tehty joita-
kin opinnaytetditd, mutta toivomme loytdvdmme uutta nakokulmaa nimen-
omaan valitsemastamme viitekehyksesta. Erityisyyden syyt voivat olla hyvin
monenlaisia, kuten neuropsykiatriset erityispiirteet, kehitysvammaisuus tai lii-
kuntavammaisuus. Emme halua opinnaytetydssdmme poissulkea mitaan
naista, vaan kaytdmme erityisyys-termia valjasti. Vain lapset, joilla on ainoas-
taan jokin pitkdaikaissairaus, jaavat taman katsauksen ulkopuolelle. Tutkimus-
aiheena kyseinen teema olisi myos kiinnostava, mutta olemme paattaneet
tehda rajauksen erityislapsiin. Liséksi mielestdmme naissé kahdessa tee-
massa on niin paljon erilaisia piirteitd, etta ajattelimme, ettei niitd samassa yh-
teydessa ehka ole mielekasta tutkia. Sen liséksi tutkimusaihe olisi ilman tata

rajausta ollut liian laaja.



2. TOIMEKSIANTAJA

Opinnaytetyon toimeksiantaja on Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset
ry:n Selviytyjat-hanke. Yhdistys tarjoaa omaishoitajille ja perheille muun mu-
assa ohjausta, tukea, tietoa, virkistystoimintaa ja tapahtumia ja toivottaa terve-
tulleiksi kaikki, ketd omaishoitajuus jollain lailla koskettaa. Yhdistys toimii Mik-

kelissa Omatorilla, jonne on esteetdn paasy myos apuvalineilla kulkeville.

Selviytyjat-hanke on erityislapsiperheiden hyvéksi ja heidan kanssaan vuosina
2018-2020 toteutettu hanke, jonka koontia jatketaan viela 2021. Hankkeen ai-
kana kaynnistettyja toimintoja jatketaan ja saatua tietoa ollaan kokoamassa
yhteen. Tavoitteina on ollut hyvinvoinnin lisédminen perheissd, vanhemmuu-
den ja parisuhteen tukeminen seka perheiden osallistaminen toimintaan ja sen
kehittamiseen. Lisdksi on pyritty vahvistamaan perheiden psykososiaalisen ja
tiedollisen tuen saantia. Opinnaytetydmme on tietopaketti erityislasten sisarus-
ten kokemuksista ja se on tarkoitettu niin erityislasten perheille kuin myds hei-
dan kanssaan tydskenteleville sidosryhmille. Opinnaytety6 tulee saataville

Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n verkkosivujen tietopankissa.

Selviytyjat-hanke tarjoaa erilaista toimintaa perheille, joissa lapsella on erityi-
sen tuen tarve, vamma tai pitkdaikaissairaus, huomioiden kaikki perheenjase-
net lapsista isovanhempiin. Hanke tarjoaa vanhemmille muun muassa vertais-
tukitoimintaa ryhmamuotoisena. Lapsille ja nuorille on omia ryhmia, joissa on
mahdollisuus viettaa aikaa toisten vertaisten kanssa ja kasitella omaa itsedén
ja minuuttaan. Myds isovanhemmille jarjestetaan toimintaa, jossa he paéasevat
kasittelemaan erityista isovanhemmuutta. (Mikkelin seudun Omaishoitajat ja

Laheiset ry. s.a.)

3. KESKEISET KASITTEET JA TEORIATAUSTA

Tassé opinnaytetydssa kasittelemme erityista sisaruutta. Erityisen sisaruus-
suhteesta tekee yhden tai useamman sisaruksen erityisen tuen tarve eli tama
on nk. erityislapsi. Sosiaalihuoltolain 1301/2014 mukaan kyse on erityista tu-

kea tarvitsevasta lapsesta, kun lapsen kayttaytyminen vaarantaa taman kehi-
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tysta tai terveyttd, lapsella on hankaluuksia hakea ja saada tarvitsemiaan sosi-
aali- ja terveyspalveluita paihteiden ongelmakayton, kognitiivisen tai psyykki-
sen vamman tai sairauden vuoksi tai useamman samanaikaisen tuen tarpeen
tai syyn vuoksi tai kun kasvuolosuhteet eivat turvaa tai vaarantavat lapsen ke-

hityksen.

Kehitysvammaisia ihmisia Suomessa on noin 50 000. Termilla kehitysvammai-
suus tarkoitetaan haasteita uusien asioiden ymmartamisessa ja oppimisessa,
tosin kehitysvammaisuus ei ole rajoitteena kaikille toiminnoille ja kehitys-
vamma ei sulje pois ihmisen taitoja. On my6s tarked muistaa, ettéa kehitysvam-
maisuus ei ole sairaus eika sita pida sotkea toisiin vammaisuuden muotoihin.
Kehitysvammaisuutta aiheuttaa moni tekija. Se voi olla perinnéllista tai raskau-
den aikaisten tai synnytyksessa muodostuneiden ongelmien seurausta. Kehi-
tysvamma voi olla my6s seuraus sairaudesta tai onnettomuudesta. Kehitys-
vammaisuuden asteita on useita, lievasta kehitysvammasta, joka aiheuttaa
esimerkiksi oppimisvaikeuksia, vaikeaan tai syvaan kehitysvammaan. (Verneri

s.a.)

Makinen (2019, 9) toteaa, etté erityislapseksi maaritys voi tapahtua jo ennen
lapsen syntymaa, silla esimerkiksi Down-syndrooma usein todetaan jo aidin
raskausaikana, mutta toiset erityispiirteet tulevat esiin vasta lapsen kasvun ja
kehityksen myota ja toisinaan erityisyys tulee sairauden tai onnettomuuden
myo6ta. Lapsella voi olla useita eri diagnooseja samanaikaisesti, esimerkiksi
seka kehitysvamma, etta autismikirjon hairid. Useisiin erityisyytta aiheuttaviin

diagnooseihin liittyy liitAnnéaissairauksia.

Kirjallisuuskatsaukseen valituissa artikkeleissa nayttaytyi padosassa lapsen
erityisyytta aiheuttavana tekijana erilaiset kehitysvammat seka autismikirjo.
Autismikirjon yleisimmat diagnoosit ovat autismi ja Aspergerin oireyhtyma
(Jantti & Savinainen 2019, 281). Autismikirjon hairiota esiintyy noin 1-2 pro-
sentilla koko maailman vaestosta ja enemman poijilla kuin tytailla (Jantti & Sa-
vinainen 2019, 282). Autismikirjolla tarkoitetaan aivojen neuropsykiatrista kehi-

tyshairiota ja se vaikuttaa mm. siihen, miten ihminen aistii ja kokee elinympa-
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ristbnsa, miten tama on vuorovaikutuksessa ja viestii toisten kanssa. Autismi-
kirjo nayttaytyy jokaisella yksilollisesti. Toiset tarvitsevat vahvan tuen elamas-
saan joka paiva, toiset puolestaan elavat itsenaisesti lapi elaman. Autismikir-
joisilla on kuitenkin kayttaytymisessa yhtenaisia, tunnusomaisia piirteitéa huoli-
matta siité, kuinka vahvasti autismikirjo nayttaytyy. Myos aistiherkkyydet seké
erilaiset yksilolliset vahvuudet ovat yhdistava tekija autismikirjon henkiloilla.
(Autismiliitto 2021.) Tassa opinnaytetydssa kaytamme termia "terve sisarus”,

sisaruksesta, jolla ei ole erityisen tuen tarvetta.

3.1. Sisaruus

Sisaruussuhde on eldman pitk&aikaisimpia ihmissuhteita, yleensa se kestaa
pidempaan kuin suhde omiin vanhempiin tai puolisoon (Parker & Stimpson

2004, 13). Sisarussuhteeseen vaikuttavat monet tekijat, kuten elaméantilanne
perheessa, lasten iat ja ikdero, syntymajarjestys seka sukupuoli (Erityinen si-

saruus s.a.).

Sisaruussuhteissa on omat roolinsa, sisarukset ovat toisilleen iso- tai pikkusi-
saruksia ja ndma roolit heijastuvat ihmisen luonteenpiirteisiin ja kayttaytymi-
seen myo0s aikuisena. Isommilta sisaruksilta yleensa odotetaan enemman
osaamista ja itsenaisia taitoja kuin pienemmilta sisaruksilta ja isompien sisa-
rusten saatetaan odottaa ottavan vastuuta pienempien sisarustensa hoidosta.
Isomman sisaruksen rooli on olla esikuvana ja auktoriteettina pienemmille si-
saruksille ja pienempien sisarusten roolissa totellaan isompia (Maatta 2019,
17, 23). My6s Kaulion ja Svennevigin (2006, 24—-25) mukaan sisaruksissa on
nahtavissa esikoisen ja kuopuksen roolit, esikoinen voi kokea pikkusisaruksen
myo6ta monenlaista tunteiden kirjoa vihasta rakkauteen. Perheen esikoiselta
voidaan odottaa vastuunkantoa, kun taas perheen kuopukselta taté ei niin-
k&an odoteta, ja kuopus saa olla rauhassa perheen pienin ja mahdollisimman

pitkaan lapsi.

Sisarussuhteissa nakyy niin sukupuoli- kuin myés kulttuurierojakin. Sisarus-
suhteessa yleensa siskot yllapitavat suhdetta monin eri tavoin. Sisaruussuh-
teissa on kuitenkin havaittavissa kulttuurieroja, silla monissa kulttuureissa vel-

jesten valinen suhde koetaan laheisimmaksi, kun taas lansimaissa siskoksilla
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on laheisemmat valit kuin veljeksilla. Sisarusten ikaantyessé usein siskosten
valit syvenevat ja veljesten puolestaan etaantyvat, veljeksilla myds on nahty
olevan siskoksia enemman kilpailua sisarussuhteessaan. (Kaulio & Svenne-
vig, 2006, 15.)

Kaulion ja Svennevigin (2006, 92—-93) seka sisarukset ettd vanhemmat vertai-
levat sisaruksia monin tavoin. Vanhempien taholta tuleva vertailu tai lasten
ominaisuuksista puhuminen vaikuttaa mahdollisesti lapsen omakuvan raken-
tumiseen. Lapselle voi muodostua kuva, ettd han ei ole riittavan hyva, jos

hanté verrataan aina sisarukseen, joka on taitavampi.

3.2. Erityinen sisaruus

Erityinen sisaruus on varsin uusi termi ja Makinen (2019, 8) toteaakin termin
olevan ldhinn& 2010-luvun luomus ja olevan kaytossa vasta jarjestdjen toimin-

nassa ja ammattikielessa.

Bergmanin ja Roposen (2017, 8) mukaan erityinen sisaruus voi vaikuttaa lap-
seen myonteisesti seka olla yhta lailla riskitekija lapselle. Erityisen lapsen si-
saruus on parhaimmillaan positiivinen asia lapselle ja opettaa tata hyvaksy-
maan erilaisuutta, vahvistaa empatiakykya ja opettaa lapselle tilannetajua
seka kasvattaa mm. lapsen sopeutumiskykya ja oma-aloitteisuutta. On kuiten-
kin olemassa riski, ettd perheen terveet lapset eivat saa tarvitsemaansa huo-
miota, kun vanhempien huomio keskittyy erityislapseen. Anttilan mukaan
(2020, 56-57) erityislapsen sisarus voi kokea, ettéa haneltad vaaditaan enem-
man tai, ettd hanta pidetdén jopa erityisen sisaruksen avustajana. Sisaruksen
kanssa leikkimisen sijaan terve sisarus saattaa alkaa opettamaan erityiselle
sisarukselle uusia taitoja ja tamé&n vuoksi lasten vélinen sisarussuhde voi

puuttua (Bergman & Roponen 2017, 9).

Lapsen erityisyys itsessé&an ei vahingoita lasten valista sisarussuhdetta. Myos
Bryon (1998) on havainnut, etta sisaruussuhteissa koetaan samoja tunteita,
empatiasta erimielisyyksiin, oli sitten kyseessa tavallinen sisaruussuhde tai si-

saruussuhde, jossa toinen lapsi on erityislapsi. (Parker & Simpson 2004, 228—
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229.) Erityiseen sisaruuteen liittyy myds hyvin tyypillisia piirteita, kuten yh-

dessa leikkiminen seka riidat ja sisarusten valiset nahinat. Terveet sisarukset
oppivat kantamaan vastuuta ja huolta erityisesta sisaruksestaan, mutta myoés
nauttimaan taman seurasta. (Heinonen ym. 2005, 281-282.) Bryonin mukaan
erityislasten sisarukset hyvaksyvat erilaisuutta erittain hyvin. Erityisia sisaruk-
siaan kohtaan he vaikuttavat olevan todella empaattisia ja kannustavia huoli-

matta siité, ovatko he iso- vai pikkusisaruksia. (Parker & Simpson 2004, 231.)

Sisarusten roolit erityislapsiperheissa muotoutuvat usein tietyilta osin erilai-
siksi, kuin perheissa, joissa on vain terveité lapsia. Seppo (2014) on aitina ku-
vaillut havaintojaan veljesten valisista suhteista perheessa, jossa on Asper-
ger-lapsi. Vanhempi veli huolehti usein Asperger-veljensa ulkoasusta, taméa
kun oli siina asiassa melko huoleton, liséksi han tunsi lasten sosiaalisen ym-
pariston paremmin kuin vanhemmat ja oli siis perilla veljenséa ystavapiirista.
Nuorempi veli taas oli enemman Asperger-veljensa leikkikaverina ja taman li-
saksi huolehti veljestddn muutenkin, vaikka oli useita vuosia nuorempi. Veljet
osasivat kasitella Asperger-veljedan hyvin ja ratkaista konflikteja jopa aitiaan
neuvokkaammin. Namé& esimerkit osoittavat hyvin sen, miten perinteiset sisa-
russarjan syntymajarjestyksen mukaiset roolit voivat erityislapsiperheissa olla
taysin erilaiset ja, ettd terveet sisarukset herkistyvat sisaruksen tarpeille ja
osaavat lukea hanta jopa paremmin kuin vanhemmat. (Seppo 2014, 42, 53—
56.)

Erityinen sisaruus voi vaikuttaa myos negatiivisesti terveeseen sisarukseen.
Parkerin ja Simpsonin (2004, 232) mukaan terveet sisarukset, etenkin erityis-
lasta nuoremmat sisarukset saattavat oirehtia vanhempien huomion puutetta
tai vaikeita olosuhteita mm. matkimalla erityista sisarusta tai taantumalla saa-
dakseen osakseen vanhempien huomiota. Terve lapsi voi myds kokea tarvetta
menestya elamassa ja tayttaa vanhempien odotukset, koska erityinen sisarus
ei kykene niita tayttAmaan. Terveet sisarukset voivat joutua luopumaan van-
hempien huomiosta, varsinkin jos erityinen sisarus joutuu viettdmaan paljon
aikaa sairaalassa tai vaatii erityisen paljon hoidollista huomiota. (Heinonen
ym. 2005, 38-39, 264.)
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Erityiselld sisaruksella voi myds olla suuri positiivinen vaikutus terveen sisa-
ruksen eldméan. Jantin ja Savinaisen toimittamassa kirjassa Nepsyt (2019,
257-258), eras kehitysvammaisen ja autistisen pojan sisko kertoo kosketta-
vasti veljestaan, kuinka tarkeda ja rakas han on ja, etté veljen ansiosta han on
valinnut opiskella erityisopettajaksi. Sisarusten kokemukset ovat hyvin erilai-
sia, riippuen sisaruksen erityisyyden laadusta ja sen vaikutuksesta jokapaivai-

seen elamaan.

3.3. Aiemmat tutkimukset aiheesta

Perhetutkimusta on tehty monipuolisesti eri nakdkulmista, sivuten myaos eri-
tyislapsiperheita. Vuoden 2016 perhetutkimuksen paivilla oli teemana moni-
naiset perheet (Kekkonen & Hirvonen 2016). Myds Erityinen sisaruus -projek-
tin projektivastaava Milla Bergman oli seminaarissa mukana tuomassa esille
sisaruusnakokulmaa ja tekemansé haastattelututkimuksen tuloksia (Kekkonen
& Hirvonen 2016, 43-44). Vuosina 2015-2019 toiminut Erityinen sisaruus -
projekti on koonnut paljon arvokasta tietoa erityisesta sisaruudesta ja verkko-
materiaaleja paivitetaan edelleen. Sivustolla yllapidetddn muun muassa blo-
gia, jossa kasitellaan erityista sisaruutta monipuolisesti eri kirjoittajien toimesta
ja eri nakokulmista (Erityinen sisaruus 2021). Lisaksi useat jarjestot pitavat

ylla verkkosivustoja monipuolisine materiaaleineen.

Sisaruus-teemasta on olemassa jonkin verran aiempaa kansainvalista tutki-
mustietoa, mutta suomenkielisia tutkimusartikkeleita emme juurikaan onnistu-
neet I6ytdmaan. Bergmanin Erityinen sisaruus -projektissa keraamat koke-
mukset sisaruudesta kasittelivat jo aikuisten sisarusten kokemuksia ja liséksi
oli haastateltu vanhempia ja perheiden kanssa tytskentelevia ammattilaisia
(Kekkonen & Hirvonen 2016, 43—44). Viime aikoina erityista sisaruutta on yha
enemman alettu miettim&&n myos terveen sisaruksen nakokulmasta ja ai-

heesta on jo tehty jonkin verran opinnaytetoita.

Makisen (2019, 10-11) mukaan erityisesta sisaruudesta on niin vahan kirjoi-
tettua tietoa, etta "terveelle sisarukselle” ei ole termia aiheesta puhuttaessa.
Erityinen sisaruus yleensé vain sivutaan niin kokemusperaisissa teksteissa

kuin tietokirjallisuudessakin.
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4. OPINNAYTETYOPROSESSI
4.1. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus on laadullinen tutkimusmenetelma, jossa tarkoituksena on
koota yhteen aiempia tutkimustuloksia halutusta asiakokonaisuudesta (Salmi-
nen 2011, 3; Niela-Vilén& Hamari 2016, 23; Suhonen ym. 2016, 7). Erilaiset
kirjallisuuskatsaustyypit voidaan jaotella kuvailevaan kirjallisuuskatsaukseen,
systemaattiseen kirjallisuuskatsaukseen seka maaralliseen meta-analyysiin ja
laadulliseen meta-synteesiin (Suhonen ym. 2016, 8). Yleisimmin opinnayte-
toissa kaytetaan kuvailevaa kirjallisuuskatsausta, joka on katsaustyypeista
valjin ja kevyin. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen keinoin ilmittéa voidaan ku-
vata hyvin laajasti ja aineiston valinta on vapaampaa kuin esimerkiksi syste-

maattisessa kirjallisuuskatsauksessa (Salminen 2011, 6).

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus voidaan edelleen jakaa kahteen erilaiseen orien-
taatioon, narratiiviseen ja integroivaan, joista jalkimmainen muistuttaa joiltakin
osin systemaattista kirjallisuuskatsausta. (Salminen 2011, 6.) Integroivan kir-
jallisuuskatsauksen voidaan katsoa olevan erdanlainen narratiivisen ja syste-
maattisen kirjallisuuskatsauksen yhdistava valimuoto (Salminen 2011, 8).
Tama opinnaytetyd on kuvaileva kirjallisuuskatsaus, jossa on seké narratiivi-
sen, etta integroivan orientaation piirteitd. Opinnaytetyéhon valitut tutkimusar-
tikkelit olivat tutkimusasetelmiltaan erilaisia, joka on yksi integroivan orientaa-

tion keskeisia piirteitd (Suhonen ym. 2016, 13).

Salminen (2011, 10) on kuvaillut systemaattisen kirjallisuuskatsauksen etene-
misté esitellen Finkin kehittaman mallin, jossa on seitsemén vaihetta seké
Cooperin (1989) viisivaiheisen prosessin, joka liittyy integroivaan kirjallisuus-
katsaukseen. Myds Suhonen ym. (2016, 13) mainitsee kyseisen Cooperin
(1982, 1984) kuvaaman ja Whittemoren ja Knaflin (2005) modifioiman proses-
sin. Nama kaksi mallia kuvailevat selkeasti prosessin kulkua ja sisaltavat sa-
mat tydvaiheet paatyen samaan lopputulokseen. Kuvassa 1 on kuvattu opin-
naytetydbmme etenemisprosessi ja jossa olemme kayttdneet edella mainittuja

malleja ohjenuorana.
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Tutkimuskysymyksen asettaminen

Hakutermien seka sissanotto-ja
poissulkukriteerien maarit@minen

Alneiston keruu jaseulonta

Alneiston analysointi ja katsauksen
teko

Tulosten syntetisointi

Kuva 1. Kirjallisuuskatsauksen eteneminen

Ensimmaiseksi asetimme tutkimuskysymyksen, johon haimme tydssamme
vastausta. Seuraavaksi valitsimme tietokannat, joista aineistoa haimme, seka
maarittelimme alustavat hakutermit seka sisaanotto- ja poissulkukriteerit. Ai-
neistohakujen ja artikkeleiden seulonnan myo6ta valikoimme lopulliset, tutki-
mukseen mukaan otettavat artikkelit. Seuraavaksi oli vuorossa itse katsauk-
sen tekeminen, johon sisaltyi aineiston analysointi. Lopuksi tulokset syntetisoi-
tiin, eli kaytannossa raportoitiin kirjallisuuskatsauksen tulokset ja pohdittiin

muun muassa mahdollisia jatkotutkimustarpeita.

4.2. Opinnaytetydn tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetyon aihe I6ytyi, kun Mikkelin seudun Omaishoitajat ja l&heiset ry
etsi opinnaytetyon tekijaa erityislapsiperheiden elaméan liittyen. Aihe rajautui
alkuun tydelamakumppanin kanssa kaydyn keskustelun ja heidén toiveidensa
mukaisesti koskemaan neuropsykiatrisen (nepsy) hairion diagnoosin saanei-
den lasten sisarusten kokemuksia, niin sanotun terveen sisaruksen nékdkul-
masta. Tarkoitus oli tutkia, miten sisarus kokee elAmansa erityisen sisaruksen
kanssa ja tuottaa koottua tietoa, jonka avulla erityislasten sisarusten tukitoimia

voisi kehittéa heidan tarpeidensa mukaan.
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Ohjauskeskustelun ja alustavan aineistohaun perusteella totesimme kuitenkin,
etta rajaus nepsy-lapsiin oli ehka hieman liian tiukka. Paadyimme laajenta-
maan nékdkulmaa siten, ettd opinnaytetydssamme tarkastelisimme erityislas-
ten sisaruksia ilman rajausta nepsy-lapsiin. Liian rajattu aihe saattaa johtaa

tyon lopulta umpikujaan (Kananen 46, 50-51).

Opinnaytety6n tarkoituksena oli tarkastella erityislasten sisarusten kokemuk-
sia siitd, millaista sisaruus on, kun sisarus on erityinen. Tavoitteena oli tuoda
seka vanhempien, etta sidosryhmien kayttoon tietoa, jonka avulla erityislasten
tukijarjestelmaa voitaisiin kehittdd pohjautuen erityislasten sisarusten koke-
muksiin sisaruudesta. Aiheesta ei ole aiemmin tehty vastaavanlaista kokonais-

kuvaa sisarus-nékdkulmasta, joten aihe on tarkea ja merkityksellinen.

Kokosimme tutkimustuloksista tietopaketin, joka hyodyttaa niin erityislasten
perheitd, kuin lasten elamassa vaikuttavien sidosryhmien ammattilaisia, kuten
neuvolan henkilokuntaa, koulukuraattoreita, lastensuojelua ja opettajia. Myos
erityislapsiperheiden vanhemmat ja léaheiset hyotyvat kootuista tiedoista. Opin-
naytetyon tulokset tulevat Mikkelin seudun Omaishoitajat ja L&heiset ry:n verk-
kosivuille Selviytyjat-hankkeen materiaalipankkiin kaikkien saataville.

4.3. Tutkimuskysymys

Tutkimuskysymys, jonka pohjalta aineistoon tutustuimme ja johon haimme

vastauksia oli:

Miten sisaruksen erityisyys vaikuttaa terveeseen sisarukseen ja sisaruussuh-

teeseen?

Opinnaytetyon tutkimuskysymys alkoi muovautumaan jo opinnaytetyon
ideavaiheessa, ja tyota suunniteltaessa meille heréasi kiinnostus tutkia nimen-
omaan erityislapsen sisaruksen kokemuksia sisaruussuhteesta erityisen sisa-

ruksen kanssa.



16

4.4. Aineisto ja menetelmat

Opinnaytety0 toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Kirjallisuuskat-
sauksessa koottiin olemassa olevaa tutkimustietoa ja muodostettiin siitd koko-
naiskuva. Opinnaytetydssa tarkasteltiin alaikaisten lasten kokemuksia erityis-
lapsen sisaruudesta. Aihe oli mielestdmme sensitiivinen ja esimerkiksi lasten
haastattelemiseen voi liittya tiettyja eettisia pulmia sekad vaarinymmarryksen ja
tulkintavirheiden mahdollisuus. Aiheesta oli olemassa aiempia tieteellisia artik-
keleja ja tutkimuksia, joten paatimme toteuttaa tydmme kirjallisuuskatsauk-
sena saadaksemme luotettavaa tutkittua tietoa, joiden tuloksia voimme tyds-

samme analysoida ja koostaa.

Taulukko 1. Aineiston sisdaanotto- ja poissulkukriteerit

Tutkimus on julkaistu ennen vuotta

Tutkimus on julkaistu 2000-2021 2000

Tutkimuksen alkuperaiskieli on suomi | Tutkimuksen alkuperaiskieli on muu

tai englanti kuin suomi tai englanti

Tutkimus on vertaisarvioitu, vaitoskirja | Tutkimus ei ole vertaisarvioitu, vaités-

tai pro gradu kirja tai pro gradu

Tutkimus on julkaistu verkossa Tutkimus on julkaistu muualla kuin
verkossa

Tutkimus kasittelee erityislasten sisa- | Tutkimus kasittelee erityislasten sisa-

rusten kokemuksia ruutta erityislapsen kokemana

Tutkimus kéasittelee alle 18-vuotiaiden
lasten kokemuksia erityissisaruu-
desta.

Tutkimus kasittelee aikuisten koke-
muksia erityissisaruudesta.

Lopulliset sisdanottokriteerit muodostuivat taulukossa (taulukko 1) kuvatun
mukaisiksi. Alun perin oli tarkoitus ottaa tutkimukseen vuosien 2010-2021 jul-
kaistuja artikkeleita, mutta koska emme |6ytaneet tuolla rajauksella riittéavasti
mielestimme laadukkaita artikkeleita, laajensimme vuosirajausta 2000-luvulle.
Talla rajauksella saimme mukaan vield yhden relevantin artikkelin vuodelta
2007. Liséksi jatimme pois rajauksen, jonka mukaan artikkelin tulee olla sosi-

aalialalta, koska kaikissa hakukoneissa tatéa rajausta ei ollut kaytettavissa ja



17

Ioysimme tydmme kannalta oleellisia artikkeleita my6s muilta tieteenaloilta,

kuten erityispedagogiikan ja pediatrisen hoitotyon alalta.

45. Tiedonhaun kuvaus

Aloitimme tiedonhaun kokeilemalla erilaisia hakusanayhdistelmia eri tietokan-
noista, kuten EBSCO, Science Direct, SAGE Premier ja Kaakkuri. Karsimme
loytamistamme tuloksista artikkeleita alkuun otsikon mukaan, ja otimme joita-
kin tarkempaan tarkasteluun. Joitakin artikkeleita hylkdsimme tiivistelman pe-
rusteella ja muutaman artikkelin hylkdsimme myos tarkemmassa tarkaste-
lussa. Hylkaéamamme artikkelit eivat lopulta vastanneet tutkimuskysymyk-
siimme, eivat olleet vertailukelpoisia muihin artikkeleihin n&hden tai olivat kir-
jallisuuskatsauksia. Yhden artikkelin otimme kuitenkin hylkayksen jalkeen uu-
delleen tarkasteluun ja paadyimme ottamaan sen mukaan katsaukseen, koska
hieman poikkeavasta ndkokulmasta huolimatta, totesimme sen antavan lisaar-
voa tutkimukseemme tarjoamalla sellaista tarkeaa informaatiota, jonka halu-
simme nostaa katsauksessa esille. Tiedonhakua olemme kuvanneet taulu-

kossa 2.

Kun emme aluksi I6ytédneet mielestamme riittdvasti artikkeleita, paddyimme
tutkimaan loytamiemme kirjallisuuskatsausten lahdeluetteloita, joita haimme
artikkelin nimen perusteella ja tarkastettuamme tutkimusten luotettavuuden,
otimme ne mukaan katsaukseen. Naita artikkeleita haimme Kaakkurin ja

Google Scholarin kautta.
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Taulukko 2. Kuvaus tiedonhaun prosessista

EBSCO Siblings of 22 -full text -15 hylatty
children with otsikon pe-
special -scholarly rusteella
needs OR journals -2 hylatty
siblings of abstraktin
children with -2010-2021 | perusteella
disabilities -english -1 hylatty
AND experi- koko teks-
ence tin perus-

teella

Science Autism AND | 30 -2000-2021 | -23 hylatty

Direct sibling AND otsikon pe-
experience -research rusteella

articles -1 hylatty
abstraktin
perusteella
-2 hylatty
koko teks-
tin perus-
teella
-2 hylatty
kielen pe-
rusteella

SAGE Siblings of | 27 -2010-2021 | -25 hylatty

Premier children with otsikon pe-
autism -research rusteella
spectrum article -1 hylatty
disorder artikkelin
Sibling per- -full access | tyypin pe-
ception rusteella
relationship

Google Sisarus- 165 -2010 al- -164

Scholar suhde ja ke- kaen hylatty
hitysvamma

Manu- My parents |1 - -

aalinen told us that

haku they will al-
ways treat
my brother
differently

Kaytimme hakusanoina siblings of children with special needs, siblings of chil-
dren with disabilities, siblings of children with autism spectrum disorder, sibling
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perception, sibling, experience, relationship, autism, sisarussuhde, kehit-

ysvamma.

Valitsimme analyysiin yhdeksan artikkelia, joista yksi on suomenkielinen pro
gradu. Lisaksi mukana oli yksi tutkimus Yhdysvalloista, yksi Aasiasta ja loput
kuusi eri Euroopan maista. Saimme opinnaytetydn toimeksiantajalta listan eri-
laisista lahteista, joita hyddynsimme tydssamme paaosin teoriaosuuteen.
Saimme tiedonhaun opastusta ammattikorkeakoulun kirjaston tietoasiantunti-

jalta.

4.6. Aineistolahtdinen sisallénanalyysi

Valitut artikkelit kaytiin [&pi ja analysoitiin aineistolahtoisesti. Sisallonanalyysia
kaytetaan yleisesti laadullisissa tutkimuksissa (Tuomi & Sarajarvi 2018) ja ete-
nimme analysoinnissa nimenomaan aineistolahtbisen sisallonanalyysin kei-
noin. Aineistolahtdinen analysointi voi olla siina mielessa haastava, etta kaikki
aiemmat kokemukset, tiedot ja havainnot tutkittavasta asiasta on jatettava ul-
kopuolelle, ne eivat saa vaikuttaa sen enempéa analyysin toteuttamiseen kuin
tulosten tulkitsemiseenkaan (Tuomi & Sarajarvi 2018, 80). Pyrimmekin analy-
soimaan aineistoa objektiivisesti tarkastelemalla asioita ilman ennakko-oletuk-
sia ja omakohtaisia kokemuksia. Sisallénanalyysin tarkoitus on tiivistaa tutki-
mustulokset selkeddn muotoon niin, etta tutkimusten tuottama tieto ei katoa
vaan on informatiivisessa ja luettavassa muodossa kuvattu (Tuomi & Sarajarvi
2018, 89).

Analysointi aloitettiin aineiston pelkistamisella, eli redusoinnilla. Tassa vai-
heessa aineistosta karsittiin kaikki sellainen pois, joka ei ollut tutkimuksen
kannalta olennaista, eli ei vastannut tutkimuskysymyksiin. Tassa vaiheessa oli
tarkeaa pitaa tutkimuskysymys kirkkaana mielessa ja keskittya olennaiseen
tietoon. Tama osoittautui alkuun hieman haastavaksi ja analysoinnissa huo-
masimme valilla eksyvamme sivuraiteille. Aineistosta etsittiin kaikki sellaiset
ilmaisut, jotka kuvasivat kyseessa olevaa tutkimustehtavaa ja pelkistettiin il-
maisut alkuperaisilmaisuista. Tarkeaa on, etta ilmaisujen informaatio sailyy.
Alkuperaisilmaisuja kertyi alkuun todella paljon ja naista oli tehtdva melkoisesti
karsintaa.
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Taman jalkeen seuraava vaihe oli ryhmittely, eli klusterointi. Edellisen vaiheen
ilmaisut kaytiin huolellisesti lapi ja etsittiin niista kasitteitd, joita voitiin ryhmi-
tella samankaltaisuuden perusteella alaluokiksi ja nimetéa ne eri kasitteilla,
jotka kuvasivat niiden sisaltda. Ryhmittelya jatkettiin viela yhdistelemalla ala-
luokista ylaluokkia ja ylaluokista loimme vield yhdistavat kategoriat. Analyysin
edetessd, seuraava vaihe oli aineiston kasitteellistdminen, eli abstrahointi.
Tassa vaiheessa rakennettiin muodostetuista kasitteista tutkimuskohteen ku-
vaus. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 91-94.)

5. TULOKSET

Kirjallisuuskatsaukseen valittujen tutkimusten analysoinnin ja ryhmittelyn jal-
keen paadyimme kahteen yhdistavaan kategoriaan, joilla on vaikutusta tervee-
seen sisarukseen ja sisarussuhteeseen. Nama yhdistavat kategoriat ovat
perhe ja laheiset seka ulkomaailma (liite 2). Vaikka sisarussuhteissa oli erityi-
sia piirteitd, terveet sisarukset eivat valttamatta pitaneet omaa tilannettaan eri-

tyisena, koska olivat sisaruksen erityisyyteen tottuneet.

5.1. Perhe jalaheiset

Perheen siséisilla tekijdilla on suuri vaikutus sisarussuhteeseen. Naita tekijoita
kuvailemme seuraavissa kappaleissa. Sisarusten kokemukset eri tutkimuk-
sissa olivat hyvin samankaltaisia ja samat teemat toistuivat usein. Sisaruksen
erityisyyden laatu vaikutti paljon siihen, millaiset asiat nousivat esille, mutta
paljon oli my6s yhtenevaisyyksia niin kehitysvammaisten kuin autismikirjon

lasten sisaruksilla.

5.1.1. Erityinen sisarussuhde

Yhtena tarke&na, yhdistavana tekijana tutkimuksissa nousi esille sisaruksen
erityisyyden hyvaksyminen, jota pidetdan ehdottomana edellytyksena terveen
sisaruksen hyvinvoinnille ja sita kautta sisarussuhteelle (Moyson & Roeyers
2012, 94). Sisarukset ymmarsivat, etté heilla ei ole muuta vaihtoehtoa kuin hy-

vaksya sisaruksen erityisyys ja sen vaikutukset elamaan seka tottua ajatuk-
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seen (Moyson & Roeyers 2011, 49; 2012, 94). Luonnollisesti asian hyvaksy-
minen voi olla vaikeaa sen lopullisuuden vuoksi ja erityinen sisaruus voi tuntua

jopa mahdottomalta aiheuttaen surua (Moyson & Roeyers 2011, 49).

Erityinen sisaruus voi myos aiheuttaa ulkopuolisuuden tunnetta kaverisuh-
teissa, kun ystavat puhuvat omista terveisté sisaruksistaan. Ennen pitkaa si-
saruksen erityisyyteen kuitenkin tottuu ja se alkaa tuntua normaalilta. (Moyson
& Roeyers 2012, 94-95; Luijkx ym. 2016, 284.) Asiaa ei toki ollut helppo hy-
vaksya ja se aiheutti monissa sisaruksissa surua ja myoétatuntoa, koska erityi-
nen sisarus ei tulisi koskaan kehittymaan samalla tavoin kuin he ja ei voisi
tehda samoja asioita kuin terve sisarus (Luijkx 2016, 284; Moyson & Roeyers
2012, 95). Myo6s Pavlopoulou ja Dimitriou (2019, 6) toivat esille sisaruksen eri-
tyisyyden hyvaksymisen seké voimakkaan yhteenkuuluvuuden ja rakkauden
tunteet sisarusta kohtaan. Myds negatiivisia tunteita ilmaistiin, liittyen varsinkin

erityisen sisaruksen raivokohtauksiin.

Pavlopouloun ja Dimitrioun (2019, 8) tutkimukseen osallistujat nostivat esille
vanhempien pyrkimykset “normalisoida” heidan autistisen sisaruksensa kay-
tosta. Terveiden sisarusten mielesta tama oli turhauttavaa, aiheutti perheessa
kireda ilmapiiria eika johtanut mihinkaan. He toivoivat, ettd heidan autistinen
sisaruksensa hyvaksyttaisiin sellaisenaan. Myos Costa ja Pereira (2019, 204—
205) saivat tutkimuksessaan osallistujilta viestid, ettéa heidan mielestaan erityi-
sen sisaruksen kaytdsta ei tarvitse muuttaa, koska se on olennainen osa sisa-

ruksen persoonaa.

Costa ja Pereiran (2019, 200) tutkimuksessa sisarukset olivat hyvin tyytyvaisia
sisarussuhteeseen. Suurin osa tutkimukseen osallistuneista sisaruksista ku-
vailivat suhdetta erityiseen sisarukseensa laheiseksi ja kaikki myds olivat sita
mieltd, ettd sisaruksen erityisyydella voi olla myds positiivinen vaikutus. Sisa-
rusten valilla ei ollut kilpailua, terveet sisarukset olivat karsivéallisia ja mukautu-
vaisia sisarustensa kanssa ja pitivat ristiriitojen valttamista tarkeana (2019,
202). He olivat myds ylpeita sisarustensa saavutuksista, kyvyista ja uusien
asioiden oppimisesta (2019, 203). Siitéd huolimatta sisarussuhteessa koettiin

olevan myads joitakin haasteita, kuten vuorovaikutukseen liittyvia ongelmia
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(Costa & Pereira 2019, 201). My6s Kaon ym. (2011, 547-548) tutkimuksessa
tuotiin esille seké positiivisia, ettd negatiivisia puolia sisaruudesta. Sisarussuh-

detta kuvattiin hyvéksi ja sisaruksen kanssa oli paljon yhteista.

Vuorovaikutukseen ja sosiaalisen elaman rajoittuneisuuteen liittyvien asioiden
lisdksi negatiiviseksi koettiin suru sisaruksen erityisyydesta. Myos Kokkosen
(2012, 39-42) tutkimuksessa sisarukset arvioivat paasaantoisesti sisarussuh-
dettaan hyvéksi, sisaruksen vammaisuus ei vaikuttanut sisarussuhteeseen
eika vahentanyt sisaruksen arvoa ja sisaruus saattoi olla jopa parempi vam-
maisuuden ansioista. Vammaisesta sisaruksesta oltiin myds usein ylpeita ja
sisarus oli tarkea osa kotia ja hanté oli ikdva, kun han oli poissa. Terveet sisa-
rukset kokivat, etta sisaruksen vammaisuus vaikuttaa lahinné yhdessa tekemi-

seen.

Costan ja Pereiran (2019, 201, 204) tutkimuksessa osallistujat kertoivat tun-
teesta, ettd sisarussuhteen vastavuoroisuus on rajoittunutta ja heillda on tunne,
ettd antavat sisarussuhteessa enemman kuin saavat. He myos kokivat otta-
vansa paljon vanhemman roolia hoitaessaan sisarustaan, eivatka saaneet vai-
vannaostaan mitdan vastinetta. Samansuuntaisia tuloksia oli havaittavissa
Kokkosen (2012, 41) tutkimuksessa, jossa sisaruksille oli hieman epaselvaa,

mika merkitys heilla erityiselle sisarukselle on.

Sisarussuhteeseen vaikutti myos huoli sisaruksen terveydellisesté tilasta, hy-
vinvoinnista ja tulevaisuudesta. Monissa tutkimuksissa myos todettiin, etté si-
saruksen mieliala vaikutti voimakkaasti terveeseen sisarukseen. Terveilla si-
saruksilla oli myds taipumusta miettia paljon erityisten sisarustensa tulevai-
suutta, kuten voivatko erityiset sisarukset eldd normaalia elamé&a, kayda
toissd, missé he tulevat aikuisina asumaan ja l0ytyykd heille mielekasta teke-
mista. Terveilla sisaruksilla oli tarve tietda, millaisia mahdollisuuksia heidan
erityisella sisaruksellaan olisi tulevaisuudessa ja miten terveet sisarukset voi-
sivat suunnitella omaa elamaanséa sen mukaisesti. (Moyson & Roeyers 2011,
48; 2012, 95; Luijkx ym. 2016, 284; Benderix & Sivberg 2007, 414-415; Pav-
lopoulou & Dimitriou 2019, 9-10.) My6s Kokkosen (2012, 50-51) tutkimuk-
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sessa sisarukset olivat huolissaan muun muassa erityissisaruksensa tervey-
dentilasta, mutta sisaruksen tulevaisuudesta he eivat kantaneet huolta. Joku
haastateltavista oli ajatellut, ettd he voisivat aikuisena asua yhdesséa, koska

erityinen sisarus ei voisi asua yksin.

5.1.2. Yhdessa tekeminen

Sisarusten valinen yhteinen tekeminen nousi yhdeksi keskeisimmista tee-
moista tutkimuksissa. Seitsemassa tutkimuksessa yhdeksasta asiaa oli kasi-
telty ja se oli muodostunut myds monen tutkimuksen yhdeksi paateemaksi.
Yleensa pyrittiin tekemaan sisaruksen kanssa tavallisia asioita, joita he tekisi-
vat ilman sisaruksen erityisyyttakin (Moyson & Roeyers 2011, 48; 2012, 93).
Yhteisessa tekemisessa tarkeimmaksi nousi sisarusten halu viettda aikaa eri-
tyisen sisaruksen kanssa tavalla tai toisella, ja vaikka yhdessa tekeminen
vaati myos paljon mukautuksia normaaleihin toimiin tai tekemisiin, olivat ter-
veet sisarukset sopeutuvaisia mukautumaan tilanteeseen. Moyson ja Roeyrsin
(2011, 48; 2012, 93) tutkimuksissa terveet sisarukset tekivat paljon erityisten
sisarustensa kanssa, mukauttaen toimintaa niin, etta erityinen sisarus pystyi
osallistumaan toimintaan. Erityinen sisarus sai mm. keksia peleihin s&annot ja

terve sisarus antoi voittaa pelin.

Sisarukset kuitenkin ymmarsivat myos sen, etté kaikkia toimintoja ei voinut
muokata. Moyson ja Roeyersin (2011, 48) tutkimuksessa esimerkiksi nousi,
ettd perheen oli lomailtava aina samassa paikassa, koska autistinen veli oli
tottunut lomailemaan sielld ja muutokset tdhan rutiiniin olisi jarkyttanyt hanta
likaa. Terveiden sisarusten mukaan tuntui pahalta, kun he eivat pystyneet te-
kemaan kaikkia asioita yhdessa (Luijkx ym. 2016, 282; Moyson & Roeyers
2012, 93). Moysonin ja Roeyersin (2012, 93) tutkimuksessa tuli tahan liittyen
esille sisaruksen toive, etta hanella olisi myos terve sisarus, jonka kanssa
voisi tehd& niita asioita, joita ei pystynyt erityisen sisaruksen kanssa teke-

maan.

Yhteinen tekeminen mahdollistettiin myds hyddyntaen erilaisia apuvalineita,

joiden avulla erityinen sisarus pystyi osallistumaan yhteiseen toimintaan. Myds
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sisaruksen mukana olo sivusta seuraajana koettiin mielekkéaéksi seka ter-
veelle, etta erityiselle sisarukselle (Luijkx 2016, 283). Seurustelu sisaruksen
kanssa, kuten tv:n katseleminen yhdessa, oli myés mukavaa yhteista teke-
mista, tosin valilla sisaruksen kanssa seurustelu ja hanen viihdyttdmisensa ra-
joitti terveen sisaruksen omaa tekemista (Luijkx ym. 2016, 282—-283). Hoidolli-
sia toimia, kuten auttamista esimerkiksi aamutoimissa ja sisaruksesta huoleh-
timista, pidettiin myods yhteisena tekemisena. Usein sisarukset pitivat hoitotoi-
mia mielekkaina, erdanlaisina sisaruuden bonuksina, kunhan toimet eivat ra-
sittaneet liikaa (Moyson & Roeyers 2012, 93; Luijkx ym. 2016, 283, Kao ym.
2011, 548). Kaon ym. (2011, 548) tutkimuksessa nousi esiin, etta elokuvien

katsomista pidettiin mielekkaana yhteisena tekemisena.

Erityisen sisaruksen kanssa mielellaén pelattiin erilaisia peleja ja tama koros-
tui niin Costa ja Pereiran (2019, 201-202) tutkimuksessa, jossa osallistujat
kertoivat pelaavansa ja pitavansa hauskaa erityisten sisarustensa kanssa,
kuin Pavlopoulou ja Dimitrioun (2019, 7) tutkimuksessa, jossa myo6s osallistu-
jat kertoivat pelaavansa eritavoin peleja erityisten sisarustensa kanssa, mutta
mya0s pelien lisdksi tekevansa kaiken muunkin yhdessé. Tutkimuksessa erés
terve sisarus kertoi, ettd yhdessa tekeminen merkitsee heille rakkautta, joka
vain kasvaa tekemisen myo6ta. He tekivat yhdessa kaiken ulkoilusta hampai-
den pesuun ja jakoivat myds huoneen. Terveet sisarukset myds kertoivat
opettavansa sisarukselle uusia taitoja (Pavlopoulou & Dimitriou 2019, 7; Kao
ym. 2011, 548).

Kokkosen (2021, 42) tutkimuksessa lapset, joilla oli myds terveita sisaruksia,
ajattelivat sisaruksen erityisyyden vaikuttavan yhdessa tekemiseen, mutta ne
taas, joilla ei ollut kuin erityinen sisarus, uskoivat, etta sisarussuhde ei olisi eri-
lainen terveen sisaruksen kanssa. Sisarukset kertoivat leikkivansa kehitys-
vammaisen sisaruksensa kanssa ja sopeuttavansa toimintaa hanelle sopi-
vaksi, kuten leikkiméalla ilman saéantoja ja kuljettamalla héanta karrylla paikasta
toiseen. Vaikka sisaruksen kehitysvamman ei koettu varsinaisesti rajoittavan
yhteista tekemista, nama rajoittavat tekijat tiedostettiin (Kokkonen 2012, 44—
45). Kyseisessa tutkimuksessa kuitenkin kerrottiin sisaruksen vammaisuuden

vaikeuttavan esimerkiksi lomailua ja yhteista tekemistad (Kokkonen 2012, 48).
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5.1.3. Vuorovaikutus

Tsaon ja McCaben (2010) mukaan sosiaaliset taidot kehittyvat luonnostaan
tyypillisesti kehittyvélle lapselle, mutta vammaista lasta taytyy tukea, jotta ta-
man sosiaalisten taitojen on mahdollista kehittya (Tsao & McCabe 2010, Ko-
kosen 2012, 12 mukaan). Kokkonen (2012, 22) toteaa Stonemaniin (2005) vii-
taten, etta vuorovaikutusta vaativat leikit on haastavampaa rakentaa, jos sisa-
ruksella on esimerkiksi autismi, tai lapsi on vaikeasti vammainen. Tsaon ja
McCaben (2010) mukaan sisarusten leikkien onnistuminen perustuu siihen,
osaavatko he valita sellaisen yhteisen toiminnan, joka soveltuu erityiselle lap-
sellekin (Tsao & McCabe 2010, Kokkosen 2012, 22 mukaan).

Kokkosen (2012, 44—-45) tutkimuksessa vuorovaikutus oli pitkalti yhta kuin si-
sarusten yhdessa tekeminen ja toimiminen. Vuorovaikutus osoittautui mm. lei-
kiss&, jota varsinkin pienemmat sisarukset tekivat yhdessa erityisen sisaruk-
sen kanssa. Sisarukset kertoivat myos viettavansa aikaa yhdessa. Juttelu si-
sarusten valilla oli vahaista, jos erityinen sisarus ei osannut puhua, tosin yksi
tutkimukseen osallistunut lapsi oli oivaltanut, ettd puhumattomalle sisarukselle
on oiva kertoa esimerkiksi salaisuuksia, silla tama ei voi puhua niita eteen-
pain. Erityisen sisaruksen puhumattomuus ei nayttanyt olevan rajoite sisarus-
suhteelle, vaikkakin osa lapsista ajatteli, ettd puhuminen tekisi heidan vélises-
tdan vuorovaikutuksesta helpompaa. Toisaalta sisarukset olivat oppineet tun-

temaan sisaruksen ja ymmarsivat tAaman muunlaista vuorovaikutusta.

Rossin ja Cuskellyn (2006) mukaan sisarusten vuorovaikutus antaa mahdolli-
suuden oppia ilmaisemaan ja hallitsemaan tunteita. Sisarukset oppivat mm. it-
sehillintéda ja kuuntelemisen ja jakamisen taidon seka ratkaisemaan konflik-
teja. Tutkimukseen osallistuneet kertoivat, etta heilla on haasteita vuorovaiku-
tuksessa, esimerkiksi silloin, kun erityinen sisarus ei ymmarra, etta ei ole ha-
nen vuoronsa. Vuorovaikutuksessa oli myds haasteita, eikd osallistujat aina
ymmartaneet erityista sisarustaan. (Ross & Cuskelly 2006, Costa & Pereiran
2019, 201 mukaan.)
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Moyson ja Roeyers (2011,47; 2012, 93) painottavat, etta onnistuneessa vuo-
rovaikutuksessa on tarkeaa ymmartaa toista. Sisarukset pitivat myos tarkeana
erityisen sisaruksen puhetaitoa, jotta voidaan jutella ja ymmartaa toisiaan, to-
sin harmillista oli, ettd autistinen sisarus ei aina halua puhua (Moyson &
Roeyers 2011, 47-48). Toisinaan sisarukset ymmarsivat erityista sisarusta pa-
remmin kuin omat vanhemmat, jolloin lapset "tulkkasivat” erityista sisarusta
vanhemmilleen. Osa sisaruksista kertoi toiveesta, etta haluaisivat ymmartaa
sisarusta paremmin ja toivoisivat voivansa olla yhden paivan ajan erityinen si-
saruksensa oppiakseen ymmartamaan tata paremmin. (Moyson & Roeyers,
2012, 93.) Autististen sisarusten kohdalla nousi esiin autistisen lapsen haaste
tunnistaa tunteita ja tAma vaikutti sisarusten véliseen vuorovaikutukseen, sa-
moin kuin autistisen kiinnostus keskustella vain omista mielenkiinnon kohteis-
taan (Moyson & Roeyers 2011, 48). Terveet sisarukset toivoivat, etta sisarus
ymmartaisi heitéd paremmin, tiedostaen kuitenkin, ettéd kehitysvammaisen sisa-

ruksen ymmarryksen taso on rajoittunut (Moyson & Roeyers 2012, 94).

Vuorovaikutus ja sisarusten keskinainen ymmarrys oli myds Luijkxin ym.
(2016, 283) yhtena teemana. Terveet sisarukset olivat oppineet tunnistamaan
ja lukemaan merkkeja erityisen sisaruksen tarpeista ja tunteista. Vaikka moni
osallistuja kertoikin tunnistavansa sisaruksen vuorovaikutusta, moni osallistuja
puolestaan koki haasteellisena ymmartaa erityista sisarusta. Sisarukset ajatte-
livat, etta erityinen sisarus ymmartaa joskus tervetta sisarusta, kaksi vastaa-
jista myds kertoivat toivovansa, etta erityinen sisarus ymmartaisi hanta parem-
min (Luijkx ym. 2016, 283).

Myds Pavlopoulou ja Dimitriou (2019, 7) totesivat tutkimuksessaan terveiden
sisarusten herkistyneen erityisten sisarustensa viesteille ja tiesivat, mista toi-
nen nauttii ja tunnistivat tdman taidot seka positiiviset ominaisuudet. He tiesi-
vat sisaruksensa mieltymykset liittyen esimerkiksi musiikkiin, peleihin, aktivi-
teetteihin seka tiesivat naiden lempiruuat ja -varit. Sisarukset olivat my6s oppi-
neet tuntemaan erityisten sisarustensa tarpeisiin liittyvat merkit ja vastaamaan

heidan tarpeisiinsa. He olivat vanhemmiltaan saaneet paljon tietoa siita, mik&
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toimii missakin tilanteessa, oppineet viestimdan vanhempien kanssa sanatto-
masti ja tunnistamaan merkkeja siité, mité sisarus tarvitsee seké ennakoi-

maan haastavia tilanteita.

5.1.4. Suhde vanhempiin ja vanhempien huomion jakaminen

Vanhempien huomion jakaminen, huomion puute tai kahdenkeskeinen aika
vanhempien kanssa ilman erityista sisarusta nousi esiin vahvasti tutkimuksiin

osallistuneiden lasten ja nuorten ikaan katsomatta useissa tutkimuksissa.

Luijkx ym. (2016, 284) raportoivat tutkimukseensa osallistuneiden kertoneen
nauttivan yhteisesta ajasta vanhempiensa kanssa esimerkiksi pelaten lautape-
leja erityisen sisaruksen ollessa hoidossa. Samanlaisia tuloksia saivat myos
Moyson ja Roeyers (2011, 48; 2012, 94) tutkimuksissaan autismikirjon ja kehi-
tysvammaisten lasten sisaruksista. Chan ja Gohin (2013, 11) tutkimuksessa
terveet sisarukset kaipasivat kahdenkeskista aikaa varsinkin &idin kanssa,
koska aidin aika meni paaasiassa autistisen lapsen hoitamiseen. Tassa tutki-
muksessa tuli myos esille vanhempien ajankayton jakaminen tavalla, jota ei
muissa tutkimuksissa havaittu. Jotta terveet lapset eivat kokisi itseaan laimin-
lyddyiksi, toinen vanhempi otti padvastuun autistisesta lapsesta ja toinen ter-
veista lapsista. Useimmiten aiti oli autistisen lapsen paaasiallinen hoitaja, jo-
ten terveet lapset olivat yleensa laheisempia isén kanssa. (Chan & Goh 2013,
9). Toive yhteisesta ajasta vanhempien kanssa herasi myos lapsilla, joiden
erityiset sisarukset olivat muuttamassa uuteen ryhmakotiin (Benderix &
Sivberg 2007, 415).

Moyson ja Roeyers (2011, 49; 2012, 96) toivat esiin, ettd terveet sisarukset
ymmarsivat erityisen sisaruksen saavan enemman huomiota, mutta odottivat
vanhempien viettavan kahdenkeskista aikaa myos terveiden lastensa kanssa,
silla nama kaipasivat myds omaa aikaa ja tekemistd vanhempiensa kanssa.
Costa ja Pereiran (2019, 200-201) tutkimuksessa suurin osa terveista sisaruk-
sista oli tuonut esiin, ettd vanhemmat huomioivat padasiassa erityisen sisaruk-
sen. Tasta huolimatta terveet sisarukset eivat kokeneet kaunaa vanhempia

kohtaan, vaikka saivat vain vahdn huomiota osakseen, koska he tiedostivat,
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ettd erityinen sisarus tarvitsee hoitoa vanhemmilta. Samanlaiset ajatukset tois-
tuivat Kukkosen tutkielmassa (2012, 49-50), jossa osallistujat kertoivat saa-
vansa riittdvasti huomiota, ja ymmartavansa erityisen sisaruksen tarvitsevan
enemman vanhempien huomiota hoidon vuoksi. Chan ja Gohin (2013, 6) tutki-
muksessa terveet sisarukset olivat sitd mielta, etta eivat saa yhta paljon huo-
miota kuin autistinen sisarus, varsinkaan &idiltd. Taman asian tiedostivat mygs
aidit, joita tutkimuksessa myds haastateltiin, ja tilanteeseen oltiin tyytymatto-

mia puolin ja toisin.

Pavlopoulou ja Dimitriou (2019, 7) totesivat terveiden sisarusten olevan tyyty-
mattomia liialliseen vastuuttamiseen ja vanhempien vaatimuksiin, koska erityi-
nen sisarus ei pystynyt tekemaan kaikkia asioita. He pitivat sita arsyttavana ja
epareiluna. Terveet sisarukset eivat mydskaan pitaneet vanhempien tavasta
pyrki& normalisoimaan autistisen sisaruksen kaytosta ja tama aiheutti valilla
negatiivista savya kommunikointiin. Suhde vanhempiin oli kuitenkin l&heinen,
ja vanhempien ponnisteluja autistisen sisaruksen eteen ja heidan erilaisia vah-
vuuksiaan sisaruksen kasittelyssa arvostettiin. Yhteistyo terveiden sisarusten

ja vanhempien valilla oli muodostunut saumattomaksi.

Terveilla sisaruksilla oli my6s tutkimusten mukaan tapana suojella ja saastella
vanhempiaan, eivatka he halunneet kuormittaa vanhempiaan omilla huolillaan
(Moyson & Roeyers 2011, 49; 2012, 96). Bederixin ja Sivbergin mukaan
(2007, 414) terveet sisarukset huolehtivat my6és vanhempiensa jaksamisesta
ja halusivat keventaa naiden hoitotaakkaa erityisesta sisaresta ottamalla hoi-

tovastuuta myos itselleen.

5.1.5. Hoitovelvollisuus

Useissa tutkimuksissa nousi esiin terveen sisaruksen hoitovelvollisuus eri-
tyistd sisarusta kohtaan. Benderix ja Sivbergin (2007, 414) tutkimuksessa
nousi sisarusten tunne ennenaikaisesta vastuusta, jota terveet sisarukset ko-
kivat. Tutkimuksessa nuoret ottivat vanhemman roolia itselleen mahdollistaak-
seen nain vanhemmilleen vapaata paivittaisita hoitotoimenpiteista. Sisarukset

myo6s kokivat tarvetta suojella erityista sisarusta satuttamasta itsedan tai toisia
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ihmisia. Myo6s Kao ym. (2011, 548) tutkimuksessaan toivat esiin terveiden si-
sarusten kokemaa hoitovastuuta ja sen myota koettua suurta vastuuta ja jopa
vihan ja jarkytyksen tunteita hoitovastuusta. Samaisessa tutkimuksessa nousi
kuitenkin my6s esiin hoitotoimenpiteiden myoénteinen puoli ja kuinka erityisen

sisaruksen hoitaminen tuntui hyvalta.

Chan ja Gohin (2013, 9) tutkimuksessa otettiin esille terveiden sisarusten toi-
mijuus ja oma tahto. Sisarukset kertoivat ilmaisevansa vanhemmilleen mielipi-
teensé ja vastustavansa heidén vaatimuksiaan, valilla kieltaytymalla teke-
masta pyydettyja asioita. Toki he myos auttoivat vanhempiaan ja kertoivat
huolehtivansa sisaruksestaan, jos vanhemmilla oli muita kiireitd (Chan & Goh
2013, 8).

Tahan kirjallisuuskatsaukseen valitsemastamme ainoasta suomalaisesta pro
gradu- tutkielmasta (Kokkonen 2012, 52-53) puolestaan ei juurikaan noussut
esiin sitd, etta terveet sisarukset olisivat joutuneet kotona hoitovastuuseen eri-

tyisesta sisaruksesta tai kodinhoidosta.

5.1.6. Aggressiivinen, epanormaali kayttaytyminen

Erityislapsen kaytoksesta tutkimuksissa nousivat esille raivokohtaukset, ag-
gressiivinen kaytos, paikkojen tuhoaminen ja sotkeminen, meteldinti ja voima-
kas aantely. Pavlopoulou ja Dimitriou (2019, 8) seka Kao ym. (2011, 548) mai-
nitsivat my6s hankaluudet koulutehtavien tekemisessa ja erityissisaruksen tai-
pumuksen tuhota koulupapereita. Ty6rauhaa laksyjen tekemiseen ei ollut, jos
ei ollut omaa huonetta (Paviopoulou & Dimitriou 2019, 8). Vakivaltainen kay-
tos kohdistui usein terveeseen sisarukseen ja oli impulsiivista ja hallitsema-
tonta (Pavlopoulou & Dimitriou 2019, 9; Kao ym. 2011, 548, Luijkx 2016, 284;
Benderix & Sivberg 2007, 414—-415; Moyson & Roeyers 2011, 47). Pavlo-
pouloun ja Dimitrioun (2019, 8) tutkimuksessa tuli myos esille terveen sisaruk-
sen uniongelmat johtuen erityisen sisaruksen yoéllisesta toiminnasta. Kysei-
seen tutkimukseen osallistuvista sisaruksista suurin osa jakoi huoneen erityis-

sisaruksen kanssa, ja joutuivat siksi alttiiksi hairitsevélle kaytokselle myds 6i-
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sin. Yo6hoitajana toimiminen, sisaruksen nukahtamiseen liittyvat dantelyt ja ri-
tuaalit, lukuisat yoheraamiset ja erilainen unirytmi aiheuttivat terveille sisaruk-

sille vasymysté unenpuutteen vuoksi.

Useissa tutkimuksissa havaittiin sisaruksen erityisyyteen liittyvan kaytoksen
nostamat negatiiviset tunteet, kuten etta kaytos oli arsyttavaa, noloa, vaikeaa
kestaa, hermoille kdyvaa ja outoa (Luijkx ym. 2016, 284; Kao ym. 2011, 548;
Benderix & Sivberg 2007, 414). Aggressiivinen kaytos aiheutti terveissa sisa-
ruksissa pelkoa ja turvattomuutta seké tunnetta siitd, etté jatkuvasti piti olla
valmiina perdantymé&an uhkaavista tilanteista (Benderix & Sivberg 2007, 414).
Sisaruksen pelottavalle kaytokselle alttiina oleminen, pystymaétta siihen itse
vaikuttamaan, koettiin myos seka fyysisesti, etta henkisesti loukkaavana ja
raskaana (Benderix & Sivberg 2007, 414; Pavlopoulou & Dimitriou 2019, 9).
Pavlopouloun ja Dimitrioun (2019, 7) artikkelissa mainittiin myos torjutuksi tu-
lemisen tunteet seka suru ja huoli, kun néki sisaruksen satuttavan itseaan. Si-
saruksen kaytos tuntui hankalalta silloinkin, kun siihen ei itse ollut osallisena,
vaan joutui kuuntelemaan toisen raivokohtauksia (Moyson & Roeyers 2012,
95).

Chanin ja Gohin (2013, 7) tutkimuksessa sisarukset mainitsivat kokevansa
epéareilua kohtelua sisaruksen kaytokseen liittyen. He kertoivat, etta heidan
erityinen sisaruksensa saivat anteeksi huonoa kaytosta, jollaista terveilta sisa-
ruksilta ei hyvaksytty ja lisaksi erityisen sisaruksen hyvaa kaytosta palkittiin,
kun taas terveen sisaruksen kohdalla sita pidettiin itsestaan selvyytena. Tutki-
muksessa haastateltiin myos lasten aiteja, jotka myonsivat, ettd vaatimukset

erityista ja tervetta lasta kohtaan todellakin olivat erilaiset.

Sisaruksilla oli erilaisia tapoja kasitella poikkeavaa kaytosta. Epatoivottua kay-
tosté ja konflikteja pyrittiin usein ennaltaehkdisemaan seka sopeuttamalla
omaa kaytosta ettd suunnittelemalla vanhempien kanssa tarkoin esimerkiksi
normaaleihin arkisiin menoihin, kuten kauppaan tai leikkipuistoon, lahtemista
(Luijkx 2016, 284; Moyson & Roeyers 2011, 47; Pavlopoulou & Dimitriou
2019, 9). Moyson & Roeyersin (2011, 47) tutkimuksessa todettiin, etta yleensa

terveet sisarukset eivat antaneet erityisen sisaruksensa pompotella itsedan
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siitdkin huolimatta, etta tiedostivat, ettei kaytokseen vastaaminen samalla mi-
talla yleensa auta mitaan. Terveet sisarukset kuitenkin useimmiten tiedostivat,
ettd sisarus ei voinut kaytokselleen mitdén ja antoivat kaytoksen anteeksi, yri-
tiavat ymmartaa tai jattivat huomiotta (Moyson & Roeyers 2011, 47; 2012, 95;
Benderix & Sivberg 2007, 414). Myds vetaytyminen tilanteesta omaan huo-
neeseen lukkojen taakse tai vaikka ystavan luo mainittiin kahdessa tutkimuk-
sessa (Moyson & Roeyers 2012, 95; Benderix & Sivberg 2007, 414). Joissakin
perheissa kaytettiin myds fyysisia rajoittamiskeinoja, kuten tukistamista ja lap-
sen eristamista, hallitsemiskeinoina vékivaltatilanteissa (Benderix & Sivberg
2007, 415).

Kaikkea erityisyyteen liittyvaa kaytosta ei toki pidetty negatiivisena. Erityissi-
saruksen kognitiiviset taidot ja taipumus puhua taukoamatta itseaan kiinnosta-
vasta asiasta kyettiin kaantamaan myds hyddyksi, kuten Moyson ja Roeyersin
(2011, 47) tutkimuksessa todettiin; terve sisarus voi oppia paljon kuuntele-
malla erityisen sisaruksen kertomuksia jostain tietysta aiheesta. Pavlopouloun
ja Dimitrioun (2019, 7) tutkimuksessa terveet sisarukset pitivat tiettyja aisteihin
ja kognitiivisiin kykyihin liittyvi& erityispiirteita positiivisina ja kutsuivat naita su-
pervoimiksi. Sisarukset myds iloitsivat erityissisaruksen hyvasta kaytoksesta
(Moyson & Roeyers 2012, 95).

Costa ja Pereiran (2019, 200) tutkimuksessa yksikaan osallistujista ei mainin-
nut aggressiivisen kaytoksen kohtaamista sisaruksensa osalta, ainoastaan
yksi mainitsi pitavansa jotakin kaytosta outona. He eivat kokeneet negatiivisia
tunteita sisaruksensa kaytoksesta. He kylla tiedostivat sisaruksen ajoittain eri-
laisen kaytbksen, mutta olivat sopeutuneet siihen, suhtautuivat siihen karsival-
lisesti ja pitivat konfliktien minimoimista erittain tarkeana. He myos tiedostivat
sisarustensa erityisyyden vaikutukset elamaansa, mutta eivat kokeneet sita
negatiivisena. Myds Kokkosen (2012, 43) tutkimuksessa tulokset olivat sama-
suuntaiset, kukaan ei kertonut hdpeédvéansa sisarustaan tai hanen kaytostaan.

Ainoastaan yksi sisarus oli joskus pienempana havennyt sisarustaan.



32

5.1.7. Oma aika ja tila

Sisarukset kaipasivat myds hengahdystaukoa sisaruudesta ja mahdollisuutta
tehda asioita omassa rauhassa, olla olematta sisarus (Moyson & Roeyers
2011, 48; 2012, 94). Eniten sisarukset kaipasivat yhteista aikaa vanhempien
kanssa, ilman erityista sisarusta. Sisarukset arvostivat yksinkertaisia aktivi-
teetteja vanhempien kanssa, kuten lautapelien pelaaminen, television katselu,

ravintolassa tai museossa kaynti (Moyson & Roeyers 2011, 48; 2012, 94).

Myds harrastukset, ystavien tapaaminen ja oma huone olivat asioita, joita ter-
veet sisarukset pitivat tarkeina. Luijkx ym. (2016, 284) tutkimuksessa todettiin,
ettd terveet sisarukset eivat aina pystyneet tekemaan haluamiaan asioita eri-
tyisen sisaruksen takia. He kokivat ikdvana sen, ettda vanhemmat olivat useim-
miten kiinni sisaruksen asioissa ja kaipasivat yhteista aikaa vanhempien
kanssa. Hetket, kun sisarus oli poissa, tuntuivat mukavilta ja rauhallisilta. Moy-
son ja Roeyers (2011, 48; 2012, 94) totesivat tutkimuksissaan, etta sisarukset
nauttivat omasta rauhasta, kun sisarus ei ollut paikalla, ja kayttivat nama het-
ket tekemalla tavallisia asioita, kuten lukivat, pelasivat tietokoneella tai katseli-
vat televisiota. lltaisin hy6dynnettiin usein niitd hetkid, kun sisarus oli nukku-
massa ja tehtiin silloin vanhempien kanssa jotain rauhassa.

Myd6s oma huone nousi naissa tutkimuksissa tarkeaksi asiaksi terveelle sisa-
rukselle. Pavlopouloun ja Dimitrioun (2019, 8) tutkimuksessa tulleiden tietojen
perusteella yhteinen huone autistisen sisaruksen kanssa voi aiheuttaa ylimaa-
raista stressia terveelle sisarukselle, aiheuttaen uniongelmia, joista kerrottiin
tarkemmin luvussa 5.1.6. Lisdksi oman tilan puuttumisen vuoksi, terveelld si-
saruksella ei juuri ollut hengéhdystaukoja, vaan hén oli lahes koko ajan ajoit-

tain hankalasti kayttaytyvan sisaruksen seurassa.

Benderixin ja Sivbergin (2007, 415) artikkelissa tutkimukseen osallistujien eri-
tyinen sisarus oli siirtymassa ryhmakotiin. Tassa tutkimuksessa terveet sisa-
rukset odottivat, ettd sisaruksen muutettua he olisivat vapaita sisaruksen vaki-
valtaiselta kaytokselta seka saisivat omaa rauhaa ja enemman yhteista aikaa
vanhempien kanssa. He kokivat myds, etta uusi tilanne tulisi olemaan helpo-

tus myo6s vanhemmille raskaan hoitovastuun helpottuessa.
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5.2. Ulkomaailma, suhtautuminen ja asenteet

Ulkomaailmalla tarkoitetaan tassa perheen ympaérilla olevia ihmisia. Ulkomaa-
ilma voi olla terveelle sisarukselle positiivinen tai negatiivinen asia, riippuen
miten ulkomaailma erityiseen sisarukseen suhtautuu. Ulkomaailma voi olla
suuri apu ja tuki terveelle sisarukselle tai sitten aiheuttaa télle stressia, jos
suhtautuminen erityiseen sisarukseen on vaheksyva tai naureskeleva. Tutki-
mukseen osallistunut sisarus kertoi kokevansa olonsa kiusalliseksi, kun eri-
tyista sisarusta tuijotetaan ja toinen puolestaan kertoi, ettéa han haluaisi vain
nayttaa heille kuinka rakas erityinen sisarus heille on (Moyson & Roeyers,
2012, 96). Terveista sisaruksista tuntui ilke&ta, ettd ihmiset tuijottivat heidan
erityista sisarustaan ja he myos kokivat epdoikeudenmukaiseksi sen, etta hei-
dan erityista sisarustaan kohtaan suhtauduttiin kielteisesti tuntemattomien ih-

misten taholta (Moyson & Roeyers 2012, 55).

Luijkxin ym. (2016, 285) mukaan osa sisaruksista oli kokenut, kuinka luokka-
kaverit tai tuntemattomat ihmiset tuijottivat tai jopa pilkkasivat heidén erityista
sisarustaan. Toisten osallistujien kavereista oli taas aivan normaalia, etta ka-
verilla oli erityinen sisarus. Toiset tutkimukseen osallistuneista terveista sisa-
ruksista olivat itse saaneet osakseen pilkkaa erityisen sisaruksen vuoksi esi-
merkiksi jadkiekkopelissd, mutta tahan pilkantekoon oli puututtu valittomasti
valmentajan taholta. Halveksuntaa ja kurjia kommentteja sisaruksestaan oli
saanut Costan ja Pereiran (2019, 203) tutkimukseen osallistuneista sisaruk-
sista my0s pari, jotka kertoivat kuulleensa erityista sisarusta halveksuttavan,

ja tama aiheutti heissa seka vihaa etta jarkytysta.

5.2.1. Autismin ndkymattomyys

Moyson ja Roeyersin (2011) tutkimuksessa nousi esille tarked teema, joka
vaikutti voimakkaasti sisarukseen niin omien kuin ulkomaailman kasitysten
kautta. Kun erityisyys ei nakynyt paallepain, kuten autismin kirjon hairidissa
usein on, erityisyytta saattoi olla vaikea hyvéksya tai edes uskoa sen olemas-
saoloon. Lievissa tapauksissa saattoi myos vaikuttaa silta, etta henkild pystyi

kontrolloimaan oireita itse, jolloin erityispiirteet eivat aina olleet lasna. Tama
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aiheutti ristiriitaisia tunteita niin sisaruksissa kuin ulkomaailmassakin. Sisaruk-
set saattoivat ajatella, ettd erityinen sisarus hyotyi erityisyydestaan, sai erityis-
kohtelua ja tiettyja vapauksia, ja terve sisarus halusi itselleenkin saman diag-
noosin. Laheiset saattoivat pelata leimautumista ja siksi kieltda erityisyyden
olemassaolon kokonaan. Hairibn nadkymattomyyden vuoksi lahipiiri ei osannut
kuvitella, millaista elamé autismin kirjon lapsen kanssa voi olla, eivatka siksi
osanneet spontaanisti tarjota tukea. He saattoivat ajatella, ettéa apua ei tarvita,

ja perhe ei valttamatta osannut sita pyytaa apua.

Nakymattomyys oli myds helpotus, koska ihmiset eivat tuijottaneet tai kom-
mentoineet negatiivisesti ja kaikki saattoi ulkoisesti nayttaa “normaalilta”.
Tama myds mahdollisti sen, etta joissakin perheissa diagnoosi haluttiin salata
ulkomaailmalta. Salailu oli raskasta, varsinkin niina hetkina, kun erityisyyteen
littyva poikkeava kaytds nayttaytyi. Moyson ja Roeyers (2011, 51) viittasivat
artikkelissaan Chambres ym. (2008) sek& Huws ja Jonesin (2010) edeltaviin
tutkimuksiin, joissa tuli ilmi, etta kun autismin kirjon diagnoosista ei tiedeta,
sille tyypillista kaytosta pidetaan arsyttdvampana ja lasta pidetaan huonosti
kasvatettuna. Kun diagnoosi taas on tiedossa, suhtautuminen on armeliaam-
paa. Taman liséksi todettiin, ettd esimerkiksi sana autismi laskee ihmisten
odotuksia lasta kohtaan (Chambres ym. 2008, Connors & Stalker 2007, Moy-
son & Roeyersin 2011, 52 mukaan).

Skar (2010) on todennut (Moyson & Roeyers 2011, 51), etta lasten kasitys sa-
nasta vammainen (disabled) oli se, ettd vammaisuuteen liittyy esimerkiksi py6-
ratuoli. Tallaiseen ndkyvadn vammaisuuteen suhtautuminen oli lasten keskuu-
dessa positiivista, kun taas nakymattoméat vammat aiheuttivat ennakkoluuloja.
Edeltaviin tutkimuksiin viitaten Moyson ja Roeyers (2011, 52) totesivat lasten
puolestaan suhtautuvan erityiseen kaytokseen vihemman positiivisesti, saa-
dessaan tietaa diagnoosista ja he leikkivat mieluummin “normaalin” lapsen
kanssa kuin vammaisen tai muuten erityisen lapsen kanssa. Nama loydokset
tietyiltd osin lisda ymmarrysta siitd, miksi diagnoosi ehké halutaan salata.
Talla mahdollisesti pyritddn suojelemaan diagnoosin saanutta lasta ennakko-
luuloilta ja negatiiviselta suhtautumiselta. Tama ei kuitenkaan poista sita tosi-
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asiaa, etté salailu on todennakoisesti hyvin stressaavaa ja ristiriitaista niin ter-
veelle sisarukselle kuin vanhemmillekin. Moyson ja Roeyers (2011, 52) totesi-
kin, ettd salailun hyvia ja huonoja puolia olisi syyta arvioida jatkuvasti, ja ter-
veita sisaruksia olisi huomioitava ja tuettava, riippumatta siitd, paatetaanko jat-
kaa asian salailua vai ei. Sisarukset joutuivat kohtaamaan paatoksen seurauk-
set ulkomaailmassa, joten heita ei pitaisi jattda asian kanssa yksin. Usein si-
sarukset kuitenkin olivat itsekin sita mielta, ettd oli parempi salata diagnoosi,

koska pelkasivat muiden lasten kiusaamista.

5.2.2. Tieto erityisyydesta

Muutamassa tutkimuksessa nousi esiin terveen sisaruksen halu tietaa erityi-
sen sisaruksen kehitysvammasta, autismista tai muusta erityisyytta aiheutta-
vasta piirteesta. Costa ja Pereiran (2019, 199) mukaan sisarukset saivat tietoa
erityisen sisaruksen autismista vanhemmiltaan, suurin osa riittavasti ja joku
hieman vahemman. Myds Kao ym. (2011, 547, 549) raportoivat, ettd nuoret
halusivat tietoa sisaruksena erityisyydesta ja hakivat tietoa paaosin keskuste-
lemalla aidin tai isan kanssa asiasta. Tutkimuksessa oli haastateltu myds van-
hempia, jotka valittivat saman viesti, nuoret halusivat keskustella vanhempien

kanssa paaasiassa erityisen sisaruksen vamman syysté ja ennusteesta.

Sisarukset olivat huolissaan erityisen sisaruksen tulevaisuudesta ja toivoivat
tietoa siitd, mitd apua erityiselle sisarukselle on tarjolla, kun heista tulee aikui-
sia ja miten terve sisarus voi valmistautua siihen aikaan (Pavlopoulou & Dimi-
triou 2019, 9). Moni terve sisarus oli my6s miettinyt erityisen sisaruksen tule-
vaisuutta ja hyvinvointia aikuisena, joillekin oli herannyt huoli, kun taas toiset
luottivat siihen, etta erityisella sisaruksella on myos tulevaisuudessa kaikki hy-
vin (Moyson & Roeyers 2011, 48; 2012, 95; Kokkonen 2012, 51.)

5.2.3. Vertaistuki

Sisarukset tarvitsevat myos vertaistukea ja Moyson ja Roeyers (2011, 49;
2012, 95) raportoivat terveiden sisarusten osallistuvan mielelldan sisaruksille

tarkoitettuihin sisarusryhmiin, josta he saivat vertaistukea. Sisarusryhmien



36

avulla terveet sisarukset kokivat olonsa paremmiksi, silla he saivat vaihtaa ko-
kemuksia ja pitdd hauskaa samanlaisessa elaméntilanteessa olevien kanssa.
Sisarukset kertoivat, ettd toisten kokemusten avulla he oppivat ymmartamaan
my06s oman elamansa paremmin ja hyvaksymaan elamansa sellaisena kuin

se on. Sosiaalista tukea sisarukset odottivat lahinna omilta vanhemmiltaan.

Kao ym. (2011,38) lahestyivat vertaistukea eri kantilta, he selvittivat osana tut-
kimustaan, mita terveet sisarukset haluaisivat sanoa toisille samassa tilan-
teessa oleville sisaruksille. Sisarusten vastaukset kasittelivat paaosassa hoi-

dollisia neuvoja samassa tilanteessa oleville sisaruksille.

Sosiaalista tukea haettiin paasaantoisesti omilta vanhemmilta tai laheisimmilta
ystavilta (Moyson & Roeyers, 2011,49; 2012, 96; Costa & Pereira, 2019, 203).
Luijkxin ym. (2016, 285) tutkimuksessa ei varsinaisesti noussut vertaistu-
entarve tai halu jakaa omia kokemuksia toisten kanssa, mutta sosiaalisesta tu-
esta puhuttaessa, kaksi sisarusta mainitsivat olevansa iloisia, etta heilla on
erityisen sisaruksen lisdksi myos terve sisarus, jonka kanssa on mahdollista

jakaa kokemuksia erityisesta sisaruudesta.

5.2.4. Ystavyyssuhteet

Kahdeksassa tutkimuksessa yhdeksasta nousi esiin jollain tavalla erityisen si-
saruksen vaikutus terveen lapsen ystavyyssuhteisiin. Pavlopouloun ja Dimi-
trioun (2019, 9) tutkimuksessa nousi esiin vapaa-ajan toimintoihin paaseminen
ja hengahdystauon tarve. Terveilla sisaruksilla ei ollut aikaa ystaville ja muulle
toiminnalle, koska kotona piti auttaa vanhempia kotiaskareissa ja erityisen si-
saruksen hoitamisessa ja tAman vuoksi he kokivat jAdvansa myds ystavaporu-
kassa ulkopuolisiksi hauskanpidosta. He kaipasivat enemman aikaa ystavyys-
suhteille. Samanlaisia tuntemuksia nousi esiin myos Kaon ym. (2011, 548) tut-
kimuksessa, jossa osallistujat ketoivat, etta erityisen sisaruksen hoitovelvolli-

suuden vuoksi heilla ei ollut aikaa riittavasti olla ystavien kanssa.

Benderix ja Sivbergin (2007, 415-416) raportoivat, etta terveet sisarukset ei-

vat halunneet tuoda ystavia kotiin autistisen sisaruksen ollessa kotona taman
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epanormaalin ja aggressiivisen kaytoksen vuoksi. He kokivat myos, etta van-
hemmat eivat tukeneet heita ystavyyssuhteissa ja osa sisaruksista ei ollut

edes halunnut kertoa autistisesta sisaruksesta ystaville.

Ystavat suhtautuivat myos eritavoin erityiseen sisarukseen. Toisissa erityinen
sisarus herétti pelkoa tai he pilkkasivat tata, mutta osa ystavista taas antoi tu-

kensa ystavalle taman erityisen sisaruksen vuoksi (Luijkx) ym. 2016, 285).

Ystavyyden merkitys nousi myos kahdessa Moyson ja Royersin (2011, 50;
2012, 96) tutkimuksessa esiin. Ystavalla oli suuri merkitys siina, etta vaikka
tama ei voinut ymmartaa heidan tunteitaan erityisen sisaruksen kanssa, mutta

he voivat unohtaa erityisen sisaruksen, kun viettavat aikaa ystaviensa kanssa.

6. POHDINTA

Kirjallisuuskatsauksen artikkelit olivat yhta lukuun ottamatta kansainvalisia, ja
tutkimuksia oli tehty eri Euroopan maissa seka Yhdysvalloissa, joten kirjalli-
suuskatsauksessamme olemme lahteneet tutkimaan aihetta ylikulttuurillisesti
ja havainneet, etta kaikkialla asuinpaikasta riippumatta sisarukset kokevat sa-

moja tunteita erityisesta sisaruudestaan.

Erityinen sisarus vaikuttaa todella monin tavoin terveen sisaruksen elamaan.
Parker & Stimpson (2004, 228, 230) toteaa, etta sisaruksen erityisyys ei vai-
kuta valttamatta sisarussuhteeseen vahingoittavasti, mutta silla on kuitenkin
vaikutus terveeseen sisarukseen koko hdnen elamansa ajan. Terve sisarus
kasittelee aihetta elaménsa varrella, toiset kipuilevat asiaa enemman toiset
vahemman, mutta usein erityisesta sisaruudesta tulee lopulta normi terveelle
sisarukselle. Varsinkin, jos sisaruksilla on lyhyt ikaero ja aikaa ilman sisarusta
ei edes muista, sisarus hyvaksytaan taysin sellaisena kuin han on ja suhtau-
dutaan sisarukseen luontevasti, erityisyydesta huolimatta (Heinonen ym.
2005, 281-282).

Terveet sisarukset kokevat myos surua, myotatuntoa ja empatiaa erityisia si-
saruksiaan kohtaan. Samalla he kantavat huolta ja vastuuntuntoa erityisesta

sisaruksesta ja esimerkiksi ndiden tulevaisuudesta. Joskus terveet sisarukset
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voivat olla liiankin huolehtivaisia ja kokea olevansa vastuussa erityisen sisa-
ruksensa hyvinvoinnista, terveydesta ja turvallisuudesta (Heinonen ym. 2005,
281).

Terveet sisarukset kokevat yhdessa tekemisen merkitykselliseksi ja ovat usein
valmiita joustamaan aktiviteeteissa, lomissa ym. jotta erityinen sisarus voi olla
toiminnassa osallisena. Toisaalta he toivovat voivansa tehda normaalejakin
aktiviteetteja esimerkiksi vanhempiensa kanssa kahden kesken ilman erityista
sisarusta ja enemman huomiota vanhemmiltaan. Terveet sisarukset vaikutta-
vat joustavilta, huolehtivilta, empaattisilta sek& vastuuntuntoisilta, joita elama
erityisen sisaruksen kanssa on kasvattanut henkisesti vahvoiksi. Kaulio ja
Svennevig (2006, 15) ovat tuoneet esiin sukupuoli- ja kulttuurierojen vaikutuk-
sen sisaruussuhteisiin, mutta kirjallisuuskatsaukseemme valitsemissamme tut-

kimuksissa ei noussut merkittavasti esiin naita eroja.

Kuten aiemmassa kappaleessa mainitsimme, terveet sisarukset kaipasivat
vanhempien huomiota enemman. Osa terveista sisaruksista tunsivat jaavansa
vaille vanhempien huomiota ja joissakin perheissa oli tilannetta kasitelty niin,
ettd toinen vanhempi oli vastuussa erityisesta sisaruksesta ja toinen vanhempi
terveesta sisaruksesta. Terveiden sisarusten vahemmalle huomiolle jadmista
kasiteltiin myos Parkerin ja Stimpsonin (2004, 227—-228) kirjassa ja nostettiin
esille sisarusten kokemus “nakymattomyydesta”. Terveet sisarukset kaipaavat
my0s tukea ja huomiota, mutta he eivat usein sitd edes vaadi. Moni terve sisa-
rus kuitenkin ymmarsi tilanteen, miksi erityinen sisarus sai enemman vanhem-
pien aikaa ja huomiota ja olivat pd&asiassa asian kanssa sinut (Parker &
Stimpson 2004, 227). Parkerin ja Stimpsonin (2004, 228-231) mukaan terveet
sisarukset kaipaavat huomiota my6s muilta kuin vanhemmilta, kuten sukulai-
silta ja naapureilta. Usein heiddn kuulumisensa ohitetaan ja kysytaan vain eri-
tyisen sisaruksen voinnista ja kuulumisista. Talloin terveille sisaruksille voi
tulla tunne, etté hén ei ole tarkea ja eraan tutkimuksen mukaan tama voi joh-

taa jopa psyykkisten ongelmien lisdantymiseen terveilla sisaruksilla.

Terveiden sisarusten toiveet toiminnasta vanhempien kanssa eivat olleet suu-

ria, vaan esimerkiksi yhdessa lautapelien pelaamista. Tama mahdollisesti
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osoittaa, etta terveet sisarukset ovat onnellisia pienista hetkistéd vanhempien
kanssa kahden. Myds nk. tavallisessa sisarussuhteessa lapset kayvat lapi eri-
laisia tunteita vanhemman huomion jakamisesta. Usein esimerkiksi perheen
esikoislapsi joutuu kdymaan lapi muutoksen perheen ainoasta lapsesta, van-
hempien tayden huomion saajasta, isosisarukseksi, joka ei olekaan enda per-
heen ainoa lapsi. Kaulion ja Svennevigin (2006, 24) mukaan perheen esikois-

lapsi voi kokea, etta uusi sisarus on uhka ainoan lapsen asemassa.

Sisarusten valinen vuorovaikutus on moninaista ja rakentuu yhdessé olossa ja
yhteisessa tekemisessé. Terveet sisarukset kokivat vuorovaikutuksen erita-
voin. Toisille oli tarkeaa, etta erityinen sisarus osaa puhua, toisille puhumatto-
muus taas ei ollut ongelma. Terveet sisarukset olivat oppineet lukemaan erityi-
sia sisaruksiaan eleistd, aanteista ja olemuksesta, osa jopa omia vanhempi-
aan paremmin. Tamakin puhuu sen puolesta, etta erityinen sisaruus muovaa
heista ymmartavaisia ja sosiaalisestikin lahjakkaita.

Sisaruksen erityisyyden vuoksi terveet sisarukset my6s usein ovat suvaitse-

vaisempia erityisyytta kohtaan (Parker & Stimpson 2004, 231).

Tutkimuksiin perehtyessdmme terveen sisaruksen hoitovastuu erityisesta si-
saruksesta tuntui aluksi merkittavalta tekijalta, mutta analysoidessamme tutki-
muksia, hoitovastuu ei ollutkaan niin suuressa roolissa. Toki terveet sisarukset
kylla hoitivat erityista sisarusta, mutta kokemukset hoitamisesta vaihtelivat.
Toiset kokivat hoitovastuun voimakkaammin ja vanhempien odottavan heilta
apua hoidollisissa tehtavissa. Osa sisaruksista puolestaan oli sita mielta, etta
esimerkiksi heidan ystavyyssuhteensa karsivat sen vuoksi, etta heidan odotet-
tiin hoitavan erityista sisarusta. Toisten sisarusten mielesta taas erityisen sisa-
ruksen hoitaminen oli mielekas yhteinen aktiviteetti. Anttilan (2020, 56-57)
mukaan terveelld sisaruksella voi olla kokemus, ettd hanelta vaaditaan liian
paljon tai han voi kokea olevansa erityisen sisaruksensa avustaja ja taman
vuoksi olisikin tarkeaa, ettei terve sisarus joutuisi ottamaan hoitovelvollisuutta
erityisesta sisaruksestaan. Bergman ja Roponen (2017, 11) toteaa, etta ter-
veeseen sisarukseen voi kohdistua liikaa odotuksia niin itsestéaén kuin muista-
kin perheenjasenista. Terveella sisaruksella voi myos olla tunne, ettei halua

rasittaa vanhempia omilla ongelmillaan (Parker & Stimpson 2004, 233).
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Kiinnitimme huomiota siihen, etta kirjallisuuskatsaukseen valitsemassamme
ainoassa suomalaisessa tutkimuksessa terveen sisaruksen hoitovastuu erityi-
sesta sisaruksesta tai kodinhoidosta ei noussut esiin. Herasikin ajatus siita,
kun kansainvalisissa tutkimuksissa hoitovastuu nousi jollain tasolla esiin,
mutta suomalaisessa tutkimuksessa ei, voiko tama johtua kulttuurieroista.
Suomessa kun esimerkiksi oppivelvollisuus on 18-vuotiaaksi asti ja erityislap-

siperheilla on mahdollisuus saada monipuolista tukea arjesta selviytymiseen.

Erityisen sisaruksen epanormaali kaytds nousi tutkimuksissa esiin ja terveet
sisarukset saivat osansa erityisen sisaruksensa raivonpuuskista ja aggressiivi-
suudesta. Sisarukset karsivat mm. uniongelmista, kokivat pelkoa ja turvatto-
muutta kotona erityisen sisaruksen kaytoksen vuoksi. Terveet sisarukset kui-
tenkin olivat oppineet tunnistamaan riskit ja sopeutuivat tilanteeseen, mutta ei-

vat kuitenkaan antaneet erityisen sisaruksen lannistaa itseaan.

Terveet sisarukset kaipasivat myds omaa aikaa ja tilaa ja hengahdystaukoa
erityisesta sisaruksesta. Toivo omista harrastuksista, ystavien tapaamisesta ja
vanhempien kanssa kahdenkeskeisesta ajasta nousi esiin tutkimuksissa.
Omalla ajalla ilman erityista sisarusta sisarukset mm. pelasivat tietokoneella
tai lukivat. Oman tilan merkitys korostui varsinkin niiden sisarusten kohdalla,
jotka jakoivat huoneen erityisen sisaruksen kanssa. Tama aiheuttikin mm. uni-

ongelmia sisaruksilla, joten on ymmarrettavaa, ettd he kaipasivat omaa tilaa.

Ulkomaailma voi olla positiivinen, avun mahdollistava tai sitten negatiivinen,
stressia tuottava asia. Moni terveisté sisaruksista oli kokenut, etté erityista si-
sarusta tuijotettiin tai tata pilkattiin. Myds Anttila (2020, 56) nostaa teokses-
saan esiin, etta terve sisarus voi kokea vaivaannuttavaksi ne tilanteet, joissa
taman erityiseen sisarukseen kiinnitetdén tarpeetonta huomiota. Tasta paas-
taankin autismin ndkymattémyyteen, joka voi olla niin siunaus kuin kirous seka
perheenjasenille, ettéd ulkomaailmallekin. Autistisen henkilon kaytds voi ihme-
tyttaa, silla autismi ei valttamatta nay paallepain ja lieva autismi voi myos nayt-

taa sille, etta autistinen ihminen voi itse hallita sitd. Ulkomaailma ei valttamatta
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osaa myoskaan antaa tukea, silla autismia ei nahda tai myénneta sen naky-
mattomyyden vuoksi. Makisenkin (2019, 167) mukaan vuorovaikutustilanteet,
joissa on terveen ja erityisen sisaruksen lisaksi ennestaan tuntematon henkild,
voivat olla terveelle sisarukselle kiusallisia erityisen sisaruksen poikkeavan
kaytoksen vuoksi, jos sisaruksen erityisyys ei ole ndkyva tai erityisyys on jaa-
nyt tuntemattomalta ihmiseltd havaitsematta.

Terveet sisarukset kaipasivat tietoa sisaruksen erityisyydesta ja yleensa he
keskustelivat aiheesta vanhempiensa kanssa. Joissakin tutkimuksissa nousi
esiin terveiden sisarusten huoli erityisen sisaruksen tulevaisuudesta ja he kai-
pasivat asiasta tietoa. My6s vertaistuen merkitys nousi esiin ja osa terveista
sisaruksista osallistuikin mm. sisarusten vertaisryhmiin, joista he kokivat ole-

van heille apua.

Erityinen sisarus vaikutti terveen sisaruksen ystavyyssuhteisiin. Sisarukset ko-
kivat, etta erityinen sisarus rajoitti ystavyyssuhteita, silla he eivét ehtineet viet-
taa aikaa ystavien kanssa eika ystavia ollut aina mahdollista tuoda kotiin esi-
merkiksi erityisen sisaruksen kaytoksen vuoksi. My6s kavereiden suhtautumi-
nen erityiseen sisarukseen oli vaihtelevaa, toisia erityinen sisarus pelotti, kun
toiset pitivat tatd normaalina. Ystavilla oli kuitenkin suuri merkitys siing, etta

terve sisarus voi edes hetkeksi unohtaa sisaruksen erityisyyden.

6.1. Jatkotutkimusideat

Kirjallisuuskatsausta tehdessa ja tutkimuksia etsiessa ja lapikaydessa meille
nousi ajatus, etta aiheesta olisi todella mielenkiintoista tehda pitkaaikaistutki-
mus. Miten erityislasten kanssa elavat sisarukset kokevat sisaruuden eri kehi-
tys- ja elamanvaiheissa ja miten erityinen sisaruus vaikuttaa heidan elaman-
valintoihinsa. Enta sitten kun sisarukset haluavat alkaa perustamaan omia

perheitd, miten erityinen sisaruus vaikuttaa tdssa vaiheessa elamaa.

Erityinen sisarus vaikuttaa siis hyvin monin tavoin ja kaytannossa kaikilla osa-
alueilla terveen sisaruksen elamaéan. Sopeutuminen erityiseen elaméaan joka-
paivaisessa arkielamassa voisi ajatella muokkaavan terveista sisaruksista to-

della sopeutuvia, kekselidité ja avarakatseisia aikuisia.
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6.2. Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyossa tulee noudattaa hyvaa tieteellista kaytantta koko prosessin
ajan. Tiedonhaku- ja tutkimusmenetelmat tulee olla eettisesti kestavia, eli nai-
den tulee olla yleisesti tiedeyhteison hyvaksymia (Vilkka 2015, 41). Aineisto-
haku suoritettiin luotettavia tietokantoja kayttaen seka manuaalisesti hyddyn-
tden aiempien tutkimusten lahdeluetteloita. Toisten tutkijoiden ty6n ja saavu-
tusten kunnioittaminen on myoés hyvaa tieteellistd kaytantta, joka sitoo kaikkia
tutkijoita. Tama pitaa sisalladn asianmukaisen viittauskaytannon ja lahdemer-
kinnat (Vilkka 2015, 42). Opinnaytetydssamme on viitattu alkuperaisiin |ahtei-
siin ja laadittu l1&hdeluettelo Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulun ohjeis-
tuksen ja hyvan tieteellisen kaytannon mukaisesti (Hyva tieteellinen kaytanto...
2012).

Opinnaytety6hon valittu aineisto koostui vertaisarvioiduista tutkimusartikke-
leista ja yhdesta pro gradu -tutkielmasta. Varmistaaksemme tiedon ajantasai-
suus rajasimme tutkimusten ajankohdaksi 2000-luvun ja vain yksi tutkimuk-
sista oli tehty ennen vuotta 2010. Tutkimuksia seuloessa oli tarkeaa, etta
saamme mukaan tutkimuksia, joissa terveen sisaruksen aani tulee kuuluviin,
silla monissa tutkimuksissa vanhemmat ovat kertoneet nakemyksidan sisa-
ruussuhteesta ja oli huomattu, ettd vanhempien ja sisarusten nakemykset ero-
sivat toisistaan merkittavasti. Yksi katsaukseen valituista tutkimuksista kuiten-
kin tarkasteli enemman vanhemman ja terveen sisaruksen valistd suhdetta,
mutta tutkimuksesta nousi sellaista informaatiota, jota halusimme opinnayte-
tyohon tuoda. Lisdksi vanhemman ja terveen sisaruksen suhde vaikuttaa mie-

lestdimme myds sisarussuhteeseen.

Joissakin tutkimuksissa oli tuotu esiin tutkittavien sosioekonominen asema ja
sen vaikutus tutkimustuloksiin ja ettei tutkimus valttdmatta siksi ollut yleispa-
teva. Aineistoissamme oli kuitenkin useita tutkimuksia eri sosioekonomisen

taustan omaavista perheista, joten aineistomme oli monipuolinen.
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Liite 1/2

Kokkonen,
Marika 2012

”Se on veli se on

paaasia”, pro gradu-

tutkielma

Selvittaa, miten
lapsi kokee si-
saruussuhteen
kehitysvammai-
sen sisaruksen
kanssa ja miten
kehitysvamma
vaikuttaa vam-
mattoman lap-
sen arkeen.

Puolistrukturoitu kvalitatiivinen haas-
tattelututkimus. Haastattelut toteutet-
tiin 2011 kevéaan ja kesan aikana per-
hekursseilla. Haastatteluissa lasna ol
lapsi ja haastateltava ja haastattelut
nauhoitettiin ja litteroitiin niiden poh-
jalta. Haastattelut kestivat 35-60 mi-
nuuttia tilanteen mukaan ja lapsilla oli
mahdollisuus piirtdd haastatteluiden
aikana, jotta tilanne olisi lapsille lep-
poisa. Haastattelut toteutettiin ennalta
laadittujen teemojen mukaan, apuna
haastatteluita varten oli ennalta laa-
dittuja kysymyksia. Kysymykset
muokkautuivat haastattelun mukaan.
Tutkimuksessa haastateltiin kuutta 6-
15 vuotiasta lasta, joilla on kehitys-
vammainen sisarus.

Tutkimuksen mukaan vammatto-
man lapsen nékdkulmasta erityi-
nen sisaruussuhde ei eroa mer-
kittavasti vammattomasta sisa-
ruussuhteesta. Haasteeksi sisa-
ruussuhteessa koettiin keskenai-
nen vuorovaikutus ja rajoitteet
joissakin yhteisissa tekemisissa
kehitysvamman vuoksi. Sisarus-
ten valinen vuorovaikutus koettiin
haasteeksi. Sisarusten suhtautu-
minen kehitysvammaan ei naky-
nyt suhtautumisessa sisarusta
kohtaan. Kehitysvamma ei nayt-
tanyt vaikuttavan erityisesti sisa-
ruksen arkeen.

Tassa tutkimuksessa ei noussut
vahvasti esiin sisuksen hoitovel-
vollisuus kehitysvammaista sisa-
rusta kohtaan.
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Liite 1/2

Benderix,
Ylva,
Sivberg,
Bengt
2007

Siblings”experinces of
Having a Brother or
Sister With Autism and
Mental Retardation: A
Case Study of 14 sib-
lings From Five Fami-
lies

Tutkimuksen
tarkoitus oli sel-
vittaa sisarusten
kokemuksia
menneisyydesta
ja nykyisyy-
desta, kun heilla
on sisko tai veli,
jolla on autismi
tai syva kehitys-
vamma.

Kvalitatiivinen haastattelututkimus, ai-
neisto analysoitiin ja teemoiteltiin.
Tutkimukseen osallistuvien vanhempia
tiedotettiin tutkimuksesta. Tutkimukseen
osallistui 14 sisarusta, idltaan 5 — 29 -
vuotiaita, viidesta perheesta. Haastatte-
lututkimus toteutettiin tammikuun ja
maaliskuun 2000 valisena aikana, jolloin
kehitysvammaiset lapset muuttivat yksi-
tellen uuteen ryhmékotiin. Haastattelut
toteutettiin haastateltaville tutussa pai-
kassa, kolme halusi haastattelu tehta-
van omassa kodissa. Alle 15-vuotiaille
haastateltaville tarjottiin mahdollisuus
haastatteluun vanhemman sisaruksen
kanssa, kaksi lasta halusi osallistua
isomman sisaruksen kanssa. Haastatte-
luiden aikana tarjottiin valipalaa, jotta ti-
laisuus olisi mahdollisimman rento haas-
tateltaville. Haastattelut aloitettiin joh-
dannolla aiheeseen ja haastateltavia
muistutettiin tutkimuskysymyksista ja
haastateltavia kehotettiin myds kysy-
maan omia kysymyksia

Teemoittelu johti seitsemaan sisal-
tbluokkaan: Tunne ennenaikai-
sesta vastuusta, saali autistista si-
sarusta kohtaan, altistuminen pe-
lottavalle, epanormaalille kayttay-
tymiselle, empaattiset tunteet au-
tistista sisarusta kohtaan, toivo,
ettd ryhmakoti tuo helpotuksen
kaikille perheenjasenille, fyysisen
vakivallan pelko ja ahdistuneisuus
kotona, autistisen sisaruksen ne-
gatiivinen vaikutus kaverisuhteisiin
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Liite 1/2

Kao, B.,
Romero-
Bosch, L.,
Plante, W.,
Lobato, D.
2011

The experinces of
Latino siblings of
children with devel-
opmental disabili-
ties.

Tutkimuksen
tarkoituksena oli
selvittda kehi-
tysvammaisten
latinolasten si-
sarusten koke-
muksia.

Puolistrukturoitu kvalitatiivinen haastat-
telututkimus, jossa haastattelu muodos-
tettiin englanniksi ja kdannettiin espan-
jaksi. Haastatteluiden analysoinnissa
kaytettiin CQR- menetelmaa.
Haastattelukysymykset jakautuivat kom-
munikointiin ja kokemuksiin vammaisen
lapsen kanssa elamisesta. Haastatelta-
via pyydettiin kuvaamaan sisarusta ja
vammaa, heilta kysyttiin kenen kanssa
ja mitd he keskustelevat sisaruksen
vammasta, mita he tekevat sisaruksen
kanssa ja miten vamma vaikuttaa yhtei-
seen tekemiseen. Viimeiseksi kysyttiin
mitd neuvoja he antaisivat toiselle sa-
massa tilanteessa olevalle lapselle,
mutta vastauksia tdhan kysymykseen ei
analysoitu yhdessa muiden vastausten
kanssa.

Tutkimukseen osallistui 17 sisarusta, ial-
t&&n 8-14-vuotiaita 15 perheesta.

Tutkimuksessa syntyi kuusi sisalt6-
luokka: keskustelu kehitysvammasta,
sisarussuhde, kaverisuhteet, positiivi-
set tunteet ja negatiiviset tunteet,
Kuudes sisaltdluokka, vertaisneuvo,
kasiteltiin ja analysoitiin erilladn
muista vastauksista.
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Luijkx, J.,
van der Put-
ten, A AJ. &
Vlaskamp,
C. 2016

“I love my sister, but
sometimes | don't”:
A qualitative study
into the experiences
of siblings of a child
with profound intel-
lectual and multiple
disabilities

Saada kattava
nakemys syvasti
kehitysvam-
maisten lasten
sisarusten ela-
masta ja nain ol-
len ymmartaa,
millaisia vaiku-
tuksia (seka po-
sitiivisia, etta
negatiivisia) sis-
kon tai veljen
kehitysvam-
malla on/on ollut
terveen sisaruk-
sen elamaan.
(Luijkx ym.
2016, 285.)

Kvalitatiivinen haastattelu, jossa kaytet-
tiin PEI-menetelméaa (Photo Elicitation
Interview) ja analysoitiin teemoitellen.
Perheessa vierailtiin kahdesti, ensim-
maisella kerralla osallistujia ohjeistettiin
ottamaan seuraavan viikon aikana kah-
tena arkipéivana seka kahtena viikon-
loppupéivana n. 10-15 valokuvaa het-
kista, jolloin sisaruus on mukavaa, ja
hetkistd, jolloin sisaruus on rankkaa.
Vanhempia ohjeistettiin muistuttamaan
lasta valokuvien ottamisesta, mutta valt-
tdmaan kuvattavien asioiden ehdotta-
mista. Toisella tapaamiskerralla kaytiin
itse haastattelu lapsen ottamien valoku-
vien perusteella. Tutkimukseen osallistui
18 syvasti kehitysvammaisen lapsen si-
sarusta, 14 eri perheesta. Osallistujat
olivat idltaan 6-13 —vuotiaita. (Luijkx ym.
2016, 281-282.)

Sisaruudessa koettiin olevan
seka positiivisia, etta negatiivi-
sia puolia. Elaméanlaatua ku-
vaavista teemoista, eniten ko-
kemuksia kuvattiin yhdessa te-
kemiseen liittyen ja vahiten so-
siaaliseen tukeen ja ulkomaail-
maan liittyviin teemoihin. Ver-
taistuki ei noussut tassa tutki-
muksessa esille vastauksissa.
(Luijkx ym. 2016, 285.)
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Pavlopoulou,
Georgia, Di-
mitriou, Dag-
mara 2019

| don'’t live with au-
tism; I live with my
sister”. Sisters’ac-
counts on growing
up with their pre-
verbal autistic sib-
lings

Tutkia autististen
lasten siskojen ko-
kemuksia, ndkemyk-
sia ja tarpeita, ta-
voitteena ymmartaa
ja edistaa uusia voi-
maannuttavia tuki-
toimia sisaruksen
koko elinkaaren ai-
kana. Tavoitteena
oli lis&td ymmarrystéa
niista aiemmin tutki-
mattomista teki-
jOista, joita murros-
ikaiset, autististen
lasten, sisaret koh-
taavat elamassaan
ja tuottaa tasta sy-
véallista, omakoh-
taista kokemusta
kuvaava selonteko.
(Pavlopoulou & Di-
mitriou 2019, 1-2.)

Puolistrukturoitu kvalitatiivinen haas-
tattelututkimus. Haastattelut toteutet-
tiin ennakkoon suunniteltujen teemo-
jen mukaisesti, mutta joustavasti si-
ten, etta kysymysten jarjestysta ei
oltu ennalta maaratty vaan edettiin
keskustelunomaisesti niista tee-
moista, jotka tulivat haastattelun ede-
tessa esille.

Tutkimukseen osallistui 9 siskoa, ial-
td&n 12 — 14 vuotiaita, joilla oli vai-
keaa autismia sairastava sisarus.
Kaikki osallistujat olivat tulotasoltaan
alemman keskiluokan perheesta ja
yhta lukuun ottamatta kahden van-
hemman perheesta. (Paviopoulou &
Dimitriou 2019, 4-5.)

Tutkimus tarjosi arvokasta tie-
toa sisarten omakohtaisista
kokemuksista sisaruuden
luonteesta. Yhdistavana tee-
mana oli Ioydettavissa huolen-
pitoon ja elinymparistoon seka
jokapaivaisten ihmissuhteiden
laatuun liittyvat kokemukset.
Sisarusten tapa selviytya lu-
kuisien normien, vaatimusten
ja elamaa rajoittavien tekijoi-
den keskella seka kaikesta
huolimatta periksi antamaton
pyrkimys parjata ja pitaa ylla
positiivista asennetta, nakyi
vahvasti sisarten tarinoissa.
(Pavlopoulou & Dimitriou
2019, 10.)
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Moyson, T.
& Roeyers,
H. 2011

The Quality of Life
of Siblings of Chil-
dren With Autism

Spectrum Disorder

Tutkia sita, miten au-
tististen lasten sisa-
rukset kuvailevat ja
maarittelevat elaméan-
laatunsa, eli millaista
on elaa autistisen lap-
sen sisaruksena.
(Moyson & Roeyers
2011, 41, 50.)

Kvalitatiivinen, fenomenologinen syva-
haastattelututkimus. Menetelmassa
haastattelua vieddan eteenpain ja ra-
kennetaan vastausten mukaisesti avoi-
milla kysymyksilla. Haastattelukertoja
oli kolme, joista ensimmaisella kerralla
keskityttiin vastaajaan elamaan var-
haislapsuudesta nykyhetkeen. Toisella
haastattelukerralla keskityttiin koke-
mukseen sisaruudesta ja elaman laa-
dusta. Kolmannella kerralla pyydettiin
vastaajia reflektoimaan sisaruuden
merkitykseen ja keskusteltiin tutkimuk-
seen osallistumisesta. Tutkimukseen
osallistui 17 lasta, 15 eri perheesta. lal-
taan osallistujat olivat 6-14 —vuotiaita ja
heilla oli autistinen sisarus, joka oli ial-
tddn 5-16 —vuotias. Sisaruksen autis-
min taso oli joko lieva tai kohtalainen.
(Moyson & Roeyers 2011, 43.)

Osoitettiin, etta autististen
lasten sisarukset kykenevat
kuvailemaan kokemuksiaan
ja elaman laatuaan seka
kuinka sit& voisi parantaa.
Tutkimuksessa pystyttiin
my06s osoittamaan, kuinka
voimakkaasti autismin naky-
mattomyys vaikuttaa sisa-
ruuden kokemukseen.
(Moyson & Roeyers 2011,
50-51.)
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Moyson, T.
& Roeyers,
H. 2012

“The overall quality
of my life as a sibling
is all right, but of
course, it could al-
ways be better”.
Quality of life of sib-
lings of children with
intellectual disability:
the siblings perspec-
tives

Tutkia, miten kehitys-
vammaisten lasten
nuoret sisarukset ku-
vailevat elaman laa-
tuaan sisaruksena.
(Moyson & Roeyers
2012, 87.)

Kvalitatiivinen, fenomenologinen syva-
haastattelu. Kolme haastattelukertaa,
joiden kuluessa tutkittavien tarinaa ra-
kennettiin avoimin kysymyksin asetta-
malla kaiken aikaa kokemuksia kon-
tekstiin. Haastattelutilanteet olivat jous-
tavia ja avoimia, joten tutkittavilla oli
mahdollisuus ottaa esille my6s suunnit-
telemattomia, mieleen tulevia aiheita.
Tutkittavia ei mydskaan pakotettu pu-
humaan epamukavista aiheista. Tutki-
mukseen osallistui 50 sisarusta, 37
perheestd, ialtddn 6-14 —vuotiaita, joilla
oli kehitysvammainen sisarus. (Moyson
& Roeyers 2012, 87, 89-90.)

Sisarukset kuvailivat ela-
man laatuun liittyvat yhdek-
san teemaa. Osoitettiin, etta
sisarukset osaavat maari-
tella elaman laatuunsa liitty-
via asioita ja myos sen, etta
nama maaritelmat erosivat
niista teemoista, jotka on
aiemmin tullut esille perhei-
den elaman laatua tutkitta-
essa. (Moyson & Roeyers
2012, 87.)
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Chan, Gina
W.L. &
Goh, Esther
C. L. 2014

“My parents told us
that they will always
treat my brother dif-
ferently because he
is autistic” - Are sib-
lings of autistic chil-
dren the forgotten
ones?

Tutkia millaiset vaikutukset
sisaruksen autismilla on
vanhemman ja terveen
lapsen véliseen suhtee-
seen ja miten autistisen
lapsen sisaruus vaikuttaa
terveeseen lapseen. (Chan
& Goh 2014)

Kvalitatiivinen, puolistrukturoitu
syvahaastattelu. Osallistujia

haastateltiin omissa kodeissaan.

Tutkimukseen osallistui viisi au-
tistisen lapsen sisarusta, ialtdédn
9 — 13 vuotta, seka heidan ai-
tinsa. Aiteja ja sisaruksia haas-
tateltiin erikseen luottamukselli-
suuden ja vastausten luotetta-
vuuden varmistamiseksi. Haas-
tattelukysymykset liittyivat per-
heen arkielamé&éan, vanhemman
ja lapsen vuorovaikutukseen,
nakemykseen vanhemman ja
lapsen vélisesta suhteesta ja
sekd vanhemman, etta lapsen
elamanhallintaan. (Chan & Goh
2014)

Tulokset osoittivat, etta kun
perheessa on autistinen
lapsi, tama aiheuttaa per-
heenjasenille tiettyja rajoit-
teita ja lisaa heidan tyoteh-
tavidan. Terveet sisarukset
kuitenkin selviytyvat hyvin
naista rasitteista. Tuloksissa
myo6s korostetaan seka ai-
tien, ettd terveiden lasten
toiminnan arvoa autistisen
lapsen hoidossa, seka hei-
dan vuorovaikutustaan naitéa
tehtavia jakaessaan. (Chan
& Goh 2014)
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Macedo
Costa, Te-
resa & Pe-
reira, Ana
Paula da
Silva, 2019

The Child with Au-
tism Spectrum Dis-
order: The Percep-
tions of Siblings

Analysoida ja ymmartaa
lasten kasityksia koskien
sisaruksen autismista.
(Macedo Costa Pereira
2019, 193))

Puolistrukturoitu kvalitatiivinen
haastattelututkimus, johon osal-
listui 6 lasta, 10-12-vuotiaita,
joilla on autistinen sisarus.
Haastateltavia seké heidan van-
hempiaan tiedotettiin ennen
haastatteluita tutkimuksesta,

sen tavoitteista, menettelyista ja
sdannoista seka tutkimuksen
luottamuksellisuudesta. Haastat-
telut olivat kestoltaan noin 45
minuuttia pitkia ja ne tehtiin aina
perheelle sopivaan aikaan ja so-
pivassa paikassa. Viisi haastat-
telua oli lasten kouluissa ja yksin
perheen lahikahvilassa. Haas-
tattelut nauhoitettiin ja kirjoitettiin
sitten puhtaaksi analyysia var-
ten.

Tulokset osoittivat, etta lap-
set, joilla on enemman tie-
toa ja ymmarrysta autis-
mista, kokevat vahemman
negatiivisia tunteita ja ovat
kykenevampia kohtaamaan
sairauden tuomat haasteet.
Liséksi heilla on kiintea ja
l&heinen suhde autistiseen
sisarukseensa ja ovat yl-
peitéa sisaruksen saavutuk-
sista. Ulkopuolisten negatii-
viset asenteet suututtavat
heité ja he ovat hyvin suoje-
levia sisaruksiaan kohtaan.
(Macedo Costa & Pereira
2019, 193))
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“‘He is my companion; we grew up together... He | Yhteenkuuluvuus sisaruksen kanssa | Tunteet ja yhteenkuuluvuus | Sisaruus
is my family; autism cannot change that. You

need to love your family. It’s part of who you are, Tyytyvéisyys sisarussuhteeseen

you know.” Rakkaus

Eras sisaruksista totesi, etta sisarussuhde on pa- | Empatia, my6tatunto sisarusta koh-
rempi juuri sisaruksen kehitysvamman vuoksi. taan

“...We stay together so much...We love each Ylpeys sisaruksesta ja hanen saa-
other and we try to be united, this way our love vutuksistaan

grows every day...” ) _ )
Sisaruuden vastavuoroisuuden vaja-

“It’s so sad to hear that he has no one to play vaisuus
with at school”

“When my brother is feeling sad, I'm sad too.”

...pride in their brother “when he can do things he
could not do before”

...consider that they give more than they receive
in their relationship...

“If | had a normal brother or sister too, | think
things would be worse, because | would get along
better with the normal one and Michael might feel
excluded...”
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Seven sisters share a room with their autistic sib-
ling, so after school hours they spend the majority
of their time at home around their autistic sibling...

“I find it really cosy when we sit on the couch to-
gether and watch television and then he watches
TV too. That kind of thing | really enjoy.”

“...when we play a game, he always makes his
own rules. Then playing together is successful.”

“l always let him win, otherwise he gets angry.”

“We have a special bike for the wheelchair... and
so she can come along when we are cycling.”

It is, however, impossible to adapt everything and
so siblings realise that some things cannot (yet)
be done together...

Yhteinen huone ja vapaa-aika sisa-
ruksen kanssa

Passiivinen tekeminen, oleminen si-
saruksen kanssa

Toiminnan sopeuttaminen sisaruk-
sen kykyihin ja taitoihin

Apuvélineet toiminnassa ja arjessa

Toiminnasta luopuminen sisaruksen
rajoitusten vuoksi

Yhdessa olo ja yhteinen toi-
minta

...understand what their brother or sister wants,
means or feels...know how to interpret the com-
munication... know what makes them happy or
sad.

“When he cries, we can't just ask him, what is go-
ing on...Because he doesn’t understand, he just
continues crying.”

Viestien tulkitseminen ja sisaruksen
ymmartaminen

Molemminpuolinen ymmartaminen
ja sen rajoittuneisuus

Kommunikoinnin vastavuoroisuus
puutteellista

Vuorovaikutus
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...siblings also want to be comprehended them-
selves by their brother/sister with ID...

...the reciprocity of their relationship with their sib-
ling is limited...

“‘Sometimes, | want to be just like him, because |
want to know what he wants, how he feels, what
he thinks”

“It would be much better if | had ASD too, because
then | could understand and handle him better.”

Halu samaistua sisarukseen, jotta
ymmartaisi hanta paremmin

All the participants reported that if they had the op-
portunity to change something about their brother
or sister with ASD, they would not, because they
like them as they are.

“For me it’s normal. If my brother did not have his
disabilities, he wouldn’t be my brother.”

"Ei siind oo mitdan huonoo on se mulle ihan sama
onks se kehitysvammanen vai tavallinen tai siis ei
se mua kauheesti haittaa.”

“She is different, she has other capacities and
that’s so nice! | really learned to appreciate the
things she can do!”

Sisaruksen hyvaksyminen sellai-
sena kuin héan on

Sopeutuminen sisaruksen erityi-
syyteen

Erilaisuuden hyvaksyminen ja tai-
tojen arvostaminen

Suvaitsevaisuus

Erityisyyden hyvaksyminen
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“‘Because my brother has a disability | look at peo-
ple with a disability differently.”

Sisters expressed a range of concerns related to
their homework including fights, lack of personal
space and damaging school papers.

“...siblings really need a place where they can be
alone.”

Sisters wish they had “more time to see friends”,
“more time for outdoor hobbies”.

“...Not much free time really... My classmates hang
around during the week. When [ finally meet them,
| have a feeling | missed out some good fun while |
was at home juggling with everything.”

They want to have the opportunity to do things
without their brother or sister with ID... they want to
have a life besides their life as a sibling.

Oman tilan ja yksityisyyden puute

Oman huoneen, yksityisyyden
tarve

Oman ajan puute

Hengahdystauko sisaruudesta

Yksityisyys

...described one or more situation(s) in which they
found it hard to deal with the behaviour...

Sisaruksen ongelmallista kaytosta
vaikea sietda

Aggressiivinen tai poikkeava
kaytos

Erityisyyteen
liittyvat ominais-
piirteet
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“It’s nice that she is not at home at some days, be-
cause she makes a lot of noise... sometimes I'm
fed up with it.”

“When I'm in my bedroom, doing my homework,
and | can hear my brother screaming and yelling
and throwing things away, then it’s hard to be a
sibling.”

“It’s not so nice when he’s screaming and kicking
and fighting. It hurts and | don’t like it. Once he had
a rolling pin a rough one, so he took it and hit me
here, on the head when | was watching TV. It really
hurt, but he thought it was very funny.”

“...It’s like she is rejecting me every time | try to of-
fer a solution. To see her bang her head or bite is
hard. That makes me sad.”

“...sometimes we just need to look at each other
and we know the “signs” of what my brother needs.
We always check for environmental and other trig-
gers in order to prevent tantrums and self-injury
behaviours.”

All but two sisters characterise their sleep as poor
due to room sharing and frequent night-time wak-

ing.

Raivokohtaukset ja niiden heratta-
mat tunteet

Vakivallan kohteeksi joutuminen

Torjuntaan ja itsensé satuttami-
seen liittyvat tunteet

Ongelmallisen kaytoksen enna-
kointi ja ehk&iseminen

Younien hairiintyminen
Kaytoksen sietaminen
Sisaruksen kiinnostuksen kohteet

Erityispiirteiden hyddyntaminen ja
positiivinen suhtautuminen

Sisaruksen kyvyttdmyys tunnistaa
tunteita
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All sisters reported that they often have to act as
night-time carers.

... have a great sense of tolerance when their sib-
lings behave differently during playtime.

...the child with ASD only wants to talk about his or
her own areas of interest.

...it"s nice to listen to him for 15 minutes, but for us
it's all day long... every day.”

“Ivan knows a lot, almost everything about animals
or astronomy. During dinner he keeps on telling
about it; cannot be silent. So, I've learned a lot
from him!”

...participants in our study recognized that their
brothers with ASD could not understand emotions.

Many children with ASD have a “normal” physical
appearance.

...the stories of our participants illustrate how sib-
lingswell-being and quality of life is influenced by
this invisibility.

Fyysinen olemus

Nakymattomyys vaikuttaa sisarus-
ten elaméaan

Epatietoisuus autismin luonteesta

Autismikirjon nakymatto-
myys




61

Liite 2/2

... Siblings may think their brother or sister does not
always have ASD and has a choice...

...sometimes doubting the correctess of the diag-
nosis or wanting to have ASD too... if they perceive
that their brother or sister benefits from having
ASD.

“For my birthday | want a special costume, so | can
dress up as someone who has ASD. Then | can
watch much more television and | can eat only the
things | want to eat.”

...other people will not stare at or negatively com-
ment...

...other people were not always willing to believe
that their brother had a disability.

Some families discourage revealing that a family
member has ASD, fearing prejudice or ignorance.

‘I want to maintain the greatest secrecy about his
ASD, because otherwise my friends will laugh...”

“On the playground | hear the other children refer
to my brother as just an annoying boy. Of course |
know better, but I'm not allowed to explain.”

Kateus autistismista
Suojaa ihmisten tuijottamiselta
Lapsen diagnoosiin ei uskota

Autismin salailu ja sen hyvat ja
huonot puolet
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... sisters” experiences are influenced by parental
expectations and requests.

Children are not always compliant to their par-
ents’instructions or actions...

“| take care of him when my mother is doing other
things.”

“In fact, I'm a helpful person, but only for my sister!
| really like taking care of her!”

Vanhempien vaatimukset ja sopeu-
tuminen sisaruksen tarpeisiin

Vanhempien vaatimusten ja odo-
tusten vastustaminen

Sisaruksen hoitaminen

Sisaruksen hoitamisen mielekkyys

Vanhempien vaatimukset ja
odotukset

“When my brother is away, | have some quiet time
with mum and we can play a board game for ex-
ample. Itis nice and quiet when he is not around.”

...Iit is important that parents also spend time only
with the siblings.

Parents will split the time between the two of them,
so that one will be able to spend time with the
neuro-typical children while the other can super-
vise the autistic child.

Consequently, siblings will not readily “bother” their
parents with their own worries.

Laatuaika vanhemman kanssa

Kahdenkeskinen aika vanhemman
kanssa

Vanhempien huomion jakaminen

Vanhempien saastely omilta huo-
lilta

Erilaista kohtelua sisarusten valilla

Erilaiseen kohteluun sopeutuminen

Vanhempien huomio

Vanhemmat
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...expressed feelings of not receiving the same
amount of attention from their parents as com-
pared with their autistic sibling. “Sometimes | feel
there are different treatments...”

...feelings of unfair treatment, with their autistic sib-
ling being able to get away with behaviours that
are not tolerated in the family.

Majority of the neuro-typical children would comply
with the differential treatment...

...having this attitude of making do with the situa-
tion, the neuro-typical siblings are then able to
comply with the fact that they are receiving differ-
ent treatments from their parents...

... the overall desire of all sisters for acceptance of
the autistic identity of their siblings.

“My brother and | could do more things if society
could accept him for what he is.

...explained that some friends were supportive,
whereas others were scared or made fun of their
sibling

Toive erityisen sisaruksen hyvak-
symisesta

Ystavien suhtautuminen erityiseen
sisarukseen

Tuntemattomien suhtautuminen
erityiseen sisarukseen

Ulkopuolisten suhtautumi-
nen erityiseen sisarukseen

Ulkomaailman
vaikutukset
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Other siblings explained that their peers consid-
ered it normal for them to have a brother or sister
with a disability.

Haastateltavien kaverit eivat yleensa valittaneet si-
saruksen kehitysvammasta ja he olivat tottuneet
kaverinsa sisaruksen erilaisuuteen.

“Kaikki ihmiset vaan tuijottaa ja tekee nain (suuren-
taa silmid) ja lahtee pois.”

“...If we go out for a walk with her, then people re-
ally are staring at her and at us! Perhaps this isn’t
meant badly, but still...”

...respondents report that they react poorly to inap-
propriate attitudes of others towards their siblings
with ASD... admit to being upset or very angry
when someone makes a disparaging comment
about their brother or sister with ASD.

Kiukku tuntemattomien halventa-
vista kommenteista

“My sister got a special disability card and there-
fore we didn’t have to shuffle along.”

...I'm glad he can go to that special school for chil-
dren like him...”

Vammaistukien hyo6ty
Erityiskoulu

Ryhmakotiin muuton helpotus

Y hteiskunnan tuki
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"When he moves to the group home we will have
more spare time. | will have more time with my par-
ents when he moves to the group home.”
‘| asked my mom. She tells. (I) ask her about what | Tietoa saatu vanhemmilta Tieto sisaruksen erityisyy- Tieto

he (child) has. | don"t know about him still

...the knowledge about the ASD of their siblings
was transmitted to them by their parents.

“| already know what | need to know”

“I do not feel the need to ask my parents ques-
tions, | have become used to being with him”

...feeling good about talking to their colleagues and
friends about their brother or sister’'s ASD...

...talk about ASD with their closest friends and ex-
tended family members and mentioned that they
do not feel constrained in doing so.

Riittavasti tietoa erityisyydesta

Erityisyydesta puhuminen ja kerto-
minen

desta ja tiedon jakaminen
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All sisters reflected on their need to know more Erityisen sisaruksen tulevaisuuden | Tulevaisuus
about what the future holds for them. pohtiminen
“I would like to know what my options are and how | Omien valintojen pohtiminen
| can live my life while making sure my brother is
enjoying his life too...” Huoli tulevaisuudesta ja vastuun-

tunto sisaruksesta
Older siblings also thought about the future, that
the child with autism would never be able to grow Erityisen sisaruksen asuminen tu-
up and become independent and live a normal life | levaisuudessa
like other young people.
“Autistic kids become autistic adults. Siblins re-
sponsibility and love remains.”
"No ehka mun luona jossai ja sit niiniin jossain tal-
laisessa talossa misséa on paljo pyoratuoli-ihmisia.”
...vastanneen mukaan oli ollut mukava paasta Vertaisryhmat ja niiden hyoty Vertaisryhmat Vertaistuki

kursseille, joihin perhe oli paassyt sisaruksen kehi-
tysvamman vuoksi.

“‘Pikemminkin ollaan vaan hyodytty tullu kaikkee
juttuja etta ollaan paasty kaikille tammaosille kurs-
seille ja kaikille-

Kokemusten vaihtaminen vertais-
ten kanssa
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By getting to know other siblings and exchanging
experiences, but also by having fun with them, sib-
lings do feel better.

It helps them to accept their situation... put things
into perspective.

“It was nice to meet other people experiencing the
same things, or even worse.”

...friends are just important because they can help
you forget sometimes you're a sibling.”

“... sometimes you just want to leave the quarrel-
ling or your annoying brother. You want to be
somewhere else, and then it’s good to have your
friends.”

“Sometimes our neighbor invites me to come to her
house, where | can play with her daughter, be-
cause she knows | cannot really play with my
brother...

“It's great that | have another sister. Someone who
feels the same as | do and has the same experi-
ences, that’s nice.”

Ystavat auttavat unohtamaan sisa-
ruuden

Naapureiden tuki
Terve sisarus vertaistukena

Terveen sisaruksen puuttuminen ja
kaipuu

Ystavat ja laheiset tukena
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