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Opinnaytetydssamme tutkimme laitosyksikdssa asuvien vaikeasti kehitysvammais-
ten lasten ja nuorten sisarussuhteita. Aihetta tutkimme sekd kehitysvammaisten
etta heidan sisarustensa nakodkulmasta. Tutkimuskysymyksindmme olivat: Kuinka
vaikeasti kehitysvammainen ja hanen sisaruksensa kokevat heidan sisarussuh-
teensa? Miten vaikeasti kehitysvammainen lapsi tai nuori on vuorovaikutuksessa
sisarustensa kanssa ja mitka ovat vuorovaikutuksen haasteet? Miten vaikeasti
kehitysvammaisen sisaruksen asuminen laitosyksikdsséa vaikuttaa sisarussuhtee-
seen?

Teoreettisessa viitekehyksessa kaydaan lapi kehitysvammaisuutta yleisesti, mita
kehitysvammaisuus tuo sisarussuhteeseen seka vuorovaikutuksesta kehitysvam-
maisen kanssa.

Tutkimus toteutettiin laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena. Tutkimusaineis-
to on keratty toteuttamalla kysely kuuden kehitysvammaisen lapsen sisaruksille,
vanhemmille ja isovanhemmille, haastattelemalla kehitysvammaisia strukturoidun
haastattelun avulla sekd havainnoimalla ystavanpaivatapahtumassa sisarusten
valista kommunikaatiota ja vuorovaikutusta.

Tutkimustuloksissa nousi esille kehitysvammaisuuden tuovan sekd negatiivisia
ettd positiivisia piirteita sisaruussuhteeseen. Se nosti esille mustasukkaisuutta,
mutta myo6s ylpeyttd kehitysvammaisten sisaruksissa. Seka kehitysvammaisten
ettd heidan sisarustensa ndkdkulmasta saimme kuvan, etta heidan valinen vuoro-
vaikutuksena on hyvaa, vaikka kommunikointi saattaa olla haasteellista. Kehitys-
vammaisen muuttaminen laitosyksikk6on toi taas positiivia vaikutuksia sisarussuh-
teeseen ja perheen arkeen. Paallimmaisena tuloksista voi paatella, etta sisarus-
suhde kehitysvammaisen kanssa on kuin mik& tahansa sisarussuhde omine eri-
tyispiirteineen.

Avainsanat: vaikeasti kehitysvammainen, lapset, nuoret, vuoro-
vaikutus, kommunikointi, laitosyksikko, sisarussuhde
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The purpose of this thesis was to research the relationships of severely intellectu-
ally disabled kids and youth. We wanted to research our subject from their and
their siblings point of view. The research questions were: How severely intellectu-
ally disabled kids and youth experience the relationship between them and their
siblings? How severely intellectually disabled kids and youth are interacting with
their siblings and what are the challenges involved? How does it affect the rela-
tionship between the siblings that the severely intellectually disabled sibling is liv-
ing in institutional care?

In the theoretical framework of this thesis we describe intellectual disability, what it
brings to the relationship between the siblings and the interaction of the intellectu-
ally disabled.

This research was executed by using qualitative research. The research material
was gathered through questionnaires for the siblings of the disabled, their parents
and grandparents as well as interviewing the disabled. We also observed the dis-
abled and their siblings at a Valentine's Day -event which we organized for the
purposes of this study.

The study results indicated that intellectual disability brings both positive and
negative aspects to the relationship. The results brought up feelings of jealousy
but also pride in the siblings of the disabled. We understood from the disabled and
their siblings that the interaction between them is good, although communicating
might be challenging. When the severely intellectually disabled sibling moves to
institutional care, it has many positive effects on the relationships and everyday life
of the family. The main conclusion in our thesis was that a relationship with a se-
verely intellectually disabled person is like any normal relationship between sib-
lings with its own special characteristics.

Keywords: severely intellectually disabled, communication, in-
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Kuva-, kuvio- ja taulukkoluettelo

Taulukko 1. Tulosten yhteenveto



1 JOHDANTO

Sisarussuhde kehitysvammaisen kanssa on normaali sisarussuhde, johon sisaltyy
omat erityispiirteensé. Yhtena vuorovaikutuksen vaikeutena kehitysvammaisen ja
hanen sisaruksen suhteessa on kommunikoinnin haasteet. Kuitenkin esimerkiksi
elekieli mahdollistaa vuorovaikutuksen onnistumisen. Kun sisarukset asuvat eril-
laén elekielentulkinta voi olla vaikeaa, silla sisarukset eivat nae toisiaan niin use-
asti, eikd vuorovaikutus ole osa heidan yhteista arkea. Tasta paastaan kysymyk-
seen, millaista on laitoksessa asuvien vaikeasti kehitysvammaisten lasten ja nuor-
ten sisaruus? Tutkimuksessamme pyrimme ldytamaan tahan kysymykseen vasta-
uksen. Kasittelemme aihetta seké lasten etta heidan sisarustensa nakokulmasta.
Tahdomme opinnaytetydssamme selvittdd, miten toisen sisaruksen kehitysvam-
maisuus vaikuttaa sisarussuhteeseen. Kasittelemme aihetta esimerkiksi sisarusten
valisen vuorovaikutuksen ja kommunikaation kautta. Tahdomme myds saada sel-
ville, miten toisen sisaruksen asuminen laitosyksikdssa vaikuttaa sisarusten véli-

seen suhteeseen.

Opinnaytetydmme tutkimuskysymykset ovat miten vaikeasti kehitysvammainen ja
hanen sisaruksensa kokevat heidan sisarussuhteensa, miten vaikeasi kehitys-
vammainen lapsi tai nuori on vuorovaikutuksessa sisarustensa kanssa ja mitka
ovat vuorovaikutuksen haasteet seka miten vaikeasti kehitysvammaisen sisaruk-

sen asuminen laitosyksikdssa vaikuttaa sisarussuhteeseen.

Teemme tutkimuksemme yhteistydssa lasten ja nuorten laitosyksikon kanssa. Yk-
sikdssd asuu kuusi vaikeasti kehitysvammaista lasta ja nuorta. Tutkimuksemme
on laadullinen tutkimus ja kerddmme aineistoa haastattelemalla laitosyksikén asi-
akkaita seka lahettamalla avoimia kysymyksia sisaltavan kyselylomakkeen seké
heidan sisaruksilleen, vanhemmilleen ettéd isovanhemmilleen. Liséksi jarjestamme
asiakkaille ja heidan omaisilleen ystavanpaiva-tapahtuman, jossa havainnoimme

sisarusten valistd vuorovaikutusta ja kommunikaatiota.

Aloitamme opinnaytetydmme kuvaamalla aiempia tutkimuksia aiheestamme seka
kerromme tutkimuksemme tarkoituksen ja tavoitteet. Jatkamme tdmaéan jalkeen tut-
kimuksemme teoriaosuuteen, jossa avaamme tutkimuksemme keskeisia kasitteita

seka aihettamme enemman lukijalle. Seuraavaksi kasittelemme tutkimuksemme



toteuttamista ja sen etenemistd. Tahdomme talla selkeyttaa lukijalle tutkimuk-
semme tapahtumaketjun. Lopuksi kerromme tutkimuksemme johtopaatoksista ja

pohdimme tutkimuksemme onnistumista.



2 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

Tassa luvussa avaamme tutkimuksemme tarkoituksen ja tavoitteen. Avaamme
my0s aikaisempia tutkimuksia, joita on tehty samasta aiheesta kuin meidan opin-

naytetyomme.

2.1 Tarkoitus jatavoite

Valitsimme opinnaytetydomme aiheeksi laitosyksikbssa asuvien vaikeasti kehitys-
vammaisten lasten ja nuorten sisarussuhteet. Olemme molemmat tyéskennelleet
kyseisen asiakasryhman kanssa seka kayneet sosionomi (AMK) opinnoissamme
Vammaisuus ja elamankulku —sektorin, josta saimme monipuolisesti tietoa vam-
maisuudesta ja se lisasi kiinnostustamme juuri tata asiakasryhnmaa kohtaan. Li-
saksi valmistumisemme jalkeen olemme ajatelleet tydskennella vammaisten paris-
sa. Koska vammaistydssa korostetaan asiakkaiden huomioimista kokonaisvaltai-
sesti, ja sisarussuhteiden voidaan ajatella olevan suuri vaikuttava tekija asiak-
kaidemme elamassa, aihe on myds sosionomin vammaistyon tydkentalla merkitta-

va.

Valitsimme yhteistydkumppaniksemme kehitysvammaisten lasten ja nuorten lai-
tosyksikon, koska se on uusi laitosyksikko, eika sinne ole viela tehty muita tutki-
muksia. Toivomme yhteistydkumppanimme hyotyvan opinnaytetydstamme niin,
ettd he saavat lisda tietoa asiakkaidensa sisarussuhteista seka siitéa, miten niihin

voisi kiinnittdd enemman huomiota heidan jokapéivaisessa tyossaan.

Opinnaytetydmme tavoitteena on saada mahdollisimman laaja-alainen kuva yhden
laitosyksikon asiakkaiden sisarussuhteista seka kehitysvammaisen ettd vammat-
toman sisaruksen nékokulmasta. Valitsimme opinnaytetyémme tutkimuskysymyk-
siksi tavoitteidemme mukaiset kysymykset, jotka ovat miten vaikeasti kehitysvam-
maisen sisaruksen asuminen laitosyksikdssa vaikuttaa sisarussuhteeseen, miten
vaikeasti kehitysvammainen ja hanen sisaruksensa kokevat heidan sisarussuh-
teensa ja kuinka vaikeasti kehitysvammainen lapsi tai nuori on vuorovaikutuksessa

sisarustensa kanssa ja mitka ovat vuorovaikutuksen haasteet.
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Kaytamme opinnaytetyomme tutkimuksessa kehitysvammaisista tutkittavista ter-
mia vaikeasti kehitysvammaiset. Kaytamme kyseista termia, koska olemme kuul-
leet ja kayttaneet harjoitteluissamme ja tyopaikoillamme enemman vaikeasti kuin
syvasti kehitysvammaisuus -kasitettd. Kehitysvammaisen sisaruksesta kaytdmme
kontekstista riippuen joko sanaa sisarus, kehitysvammaisen sisarus tai vammaton
sisarus. Kehitysvammaisesta kaytdmme juuri kyseista kehitysvammaisuus -
kasitettéa tai vammainen —kasitettd. Naiden sisarus -kasitteiden avulla tahdomme
erottaa lukijalle, missad kohdassa kuvaamme kehitysvammaista ja missa kohdassa

taas hanen sisaruksiaan.

2.2 Aikaisemmat tutkimukset

Aiempia tutkimuksia etsiessamme havaitsimme, ettd niita 10ytyy todella vahan.
Suomenkielisia tutkimuksia emme ldytaneet juuri ollenkaan, joten paadyimme

kayttamaan englanninkielisia tutkimuksia seka yhta pro gradua.

Jyvaskylan yliopistossa Marika Kokkonen on tehnyt vuonna 2012 pro gradu —
tutkielman, joka vastasi aihettamme. Sen aiheena on alle 15-vuotiaan vammatto-
man sisaruksen nakokulma hanen sisaruudestaan kehitysvammaisen sisaruksen-
sa kanssa. Tutkimuksen aineisto keréttiin haastattelemalla lapsia, joilla on kehitys-
vammainen sisarus. Kokkosen tutkimustuloksista nousee esille, ettei kehitysvam-
maisen sisaruus eroa paljoa vammattoman sisaruudesta. Haasteiksi sisaruudelle
nimettiin muun muassa vuorovaikutus ja vaikeus l6ytda yhteista tekemista. Tutki-
mustulosten mukaan sisarukset suhtautuvat vammaiseen sisarukseen yleensa

myonteisesti. (Kokkonen 2012.)

Opperman Sannette ja Alant Erna ovat tehneet vuonna 2003 tutkimuksen, jossa
tarkastellaan sisaruutta vaikeasti kehitysvammaisten sisaruksena: kuinka nuoret
sisarukset kokevat sisaruuden vaikeasti kehitysvammaisen kanssa. He tekivat
laadullisen tutkimuksen, jossa he kayttivat strukturoitua haastattelua. Opperman ja
Alant haastattelivat 19 lasta, joilla on vaikeasti kehitysvammainen sisarus. Haasta-
teltavat olivat 12-15 vuotiaita. Heidan tutkimustuloksista nousee esille, etta sisa-
rukset ilmaisevat vahan omia tunteitaan kehitysvammaisen sisaruudesta. He sai-

vat myos selville, etta kehitysvammaisen sisaruuteen voi liittyd myds syyllisyyden
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tunteita. Empiriassa nousee myds esille se, ettei kehitysvammaisten sisaruksille

anneta tarpeeksi neuvoa ja ohjausta sisaruudesta. (Opperman & Alant 2003.)

Moyson ja Roeyers ovat tehneet puolestaan vuonna 2012 tutkimuksen kehitys-
vammaisten sisarusten elamanlaadusta. Kohderyhmana heidan tutkimuksessaan
on syvasti kehitysvammaisten tai monivammaisten sisarussuhteet. Heidan tutki-
muksensa on laadullinen tutkimus ja he haastattelivat siind vammaisten sisaruk-
sia. Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa, kuinka kehitysvammaisen sisarus ko-
kee sisarussuhteensa. Tutkimustuloksista nousee esille yhdeksan teemaa. Tee-
mat ovat yhteinen tekeminen, kommunikointi, oma aika, hyvaksyminen, karsivalli-
syys, luottamus hyvinvointiin, erilaiset kokemukset, sosiaalinen tuki seka kuinka

muut huomioivat vammaisen sisaruksen. (Moyson & Roeyers 2012.)
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3 KEHITYSVAMMAISUUS

Tassa luvussa paneudumme kehitysvammaisuuden kasitteeseen. Luvussa
avaamme ensin kehitysvammaisuutta kasitteend, jonka jalkeen kerromme kehitys-
vammaisuuden syista. Kolmannessa osuudessa kasittelemme alyllista kehitys-
vammaisuutta, jonka jalkeen kaymme lapi eri alyllisen kehitysvammaisuuden vai-
keusasteluokituksia, joita ovat lieva, keskiasteinen, vaikea ja syva alyllinen kehi-
tysvamma. Taman luvun viimeisessa osiossa avaamme myds sosiaalisen ja toi-

mintakyvyn nékokulmia kehitysvammaisuuteen.

3.1 Kehitysvammaisuuden méaarittelya

Kehitysvammaisuudesta on monia erilaisia maaritelmia. Laki kehitysvammaisten
erityishuollosta méaarittelee kehitysvammaisen henkiloksi, jonka henkinen toiminta
tai kehitys on synnynnaisen tai kehitysiassa saadun sairauden tai vamman takia
estynyt tai hairiintynyt (L 23.6.1977/519, 1 luku, 1 8). Toisen maaritelméan mukaan
kehitysvammaisuus vaikeuttaa ihmisen kykya oppia ja ymmartaa uusia asioita. Se
ei kuitenkaan rajoita ihmisen koko toimintakykya vaan osaa siita. Kehitysvammai-
sella on erilaisia kykyja ja vahvuuksia, joita han pystyy hyédyntdmé&an elamaés-
saan. (Mita kehitysvammaisuus on? 2016.) Kehitysvammainen voi olla esimerkiksi

hyvin urheilullinen, vaikka haneltd ei matemaattiset asiat onnistu.

Kehitysvammaisuuden alkamisialle ei ole Suomen laissa méaaéritelty mitdan tarkkaa
ylarajaa, mutta alyllisen suorituskyvyn heikentyessa 18-vuoden idssa tai sen jal-
keen, puhutaan silloin yleensd dementiasta. Lapsen suorituskyvyn heikentyessa
puhutaan usein taas kehitysvammaisuudesta. (Kaski, Manninen & Pihko 2009,
16.) Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmén sekd Kelan mukaan Suo-
messa on 35 000 kehitysvammaista, mika on noin 0,67 prosenttia vaestosta (Kas-
ki ym. 2009, 23).

Vammaispalvelulain siséltdma palveluasuminen kuuluu vaikeasti vammaisille hen-
kiloille. Se on asumismuoto, joka on tarkoitettu heille, jotka tarvitsevat jatkuvaa
apua mahdollistaakseen omatoimisen asumisen. Nykyaan on kuitenkin puhuttu

pitkadaikaisen laitosasumisen merkittavasta vahentamisesta. Sen maara onkin las-
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kenut tasaisesti lahivuosien aikana. Kun vaikeasti vammainen asuu laitoksessa,
mahdollistaa laitos kaikki palvelut, joita han tarvitsee. Vammaispalvelulain mukaan
vaikeasti vammainen on henkild, joka tarvitsee jatkuvasti toisen ihmisen apua jo-
kapaivaisten tehtavien suorittamisessa vammansa tai sairautensa takia. Han ei
silti kuitenkaan tarvitse pitk&aikaista sairaanhoidollista tai muuta vaativaa laitoshoi-

toa. (Asuminen ryhmassa 2016.)

Kehitysvammaisuutta voidaan pitdd oireena tai oirekokonaisuutena, mutta se ei
kuitenkaan ole sairaus. Oire ndhd&an elimistdon poikkeavana toimintana. Useampi
oire muodostaa yhdessa tunnistettavan oirekokonaisuuden eli syndrooman tai oi-
reyhtyman. Kehitysvammaoireyhtymassa, kuten esimerkiksi Down-syndroomassa,

kehitysvamma toimii oirekokonaisuuden paaoireena. (Kehitysvammaisuus 2016.)

Kehitysvammaan voi liittyd my6s monenlaisia liitdnnaissairauksia ja muita vammo-
ja. Tyypillisimpia ovat epilepsia, erilaiset aistivammat, autismin kirjon hairiét seka
Alzheimerin tauti. Mita vaikeampi on kehitysvammaisuuden aste, sita todennakoi-
semmin siihen liittyy joitakin muita vammoja tai liitAnnaissairauksia. (Laaketieteel-
linen ndkodkulma 2014.) Ne voivat olla suorituskyvyn ja hyvinvoinnin kannalta var-
sin merkittavia kehitysvammaisille. Joidenkin litdnnéissairauksien ilmenemismuo-
dot voivat olla erilaisia kuin tavanomaisissa sairauksissa, minka vuoksi niitéa voi
olla hankalampi havaita kehitysvammaisten kayttaytymisesta. (Kaski, Manninen &
Pihko 2012, 98.)

Suomessa on kaytetty Leistin ja Wilskan luokitusta, jolla voidaan selvittaa ja jaotel-
la kehitysvammaisuuden syitd. Ne jaotellaan tdssé luokituksessa kuuteen eri ryh-
maan silla perusteella, milloin syyt ovat ajallisesti vaikuttaneet keskushermostoon.
Jaottelun ensimmaiseen ryhmaan kuuluu perinndlliset tekijat. Siihen kuuluvat esi-
merkiksi Downin oireyhtymad, fragiili X —oireyhtyma ja Prader-Willin oireyhtyma.
Toiseen ryhma&an kuuluvat epamuodostumat ja epamuodostumaoireyhtymat, joi-
den syyt ovat tuntemattomia. Kolmanneksi todennékdisin on raskauden aikaiset
syyt. Niitd voivat olla esimerkiksi &idin infektio tai muu sairaus seka sikidaikainen
alkoholille altistuminen. Vastasyntyneisyyskauteen liittyvat syyt ovat neljas ryhma.
Tahan kuuluu muun muassa synnytyksen aikana oleva hapenpuute. Viidenteen

ryhmaan kuuluvat syntyméan jalkeiset tekijat. Niita voivat olla esimerkiksi aivokas-
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vain, aivokalvontulehdus ja lapsuusian skitsofrenia. Viimeiseen ryhméaéan kuuluvat

ne syyt, jotka ovat viela tuntemattomia. (Koskentausta & Westerinen 2016, 749.)

Lapselle itselleen ja hdnen perheelleen on merkityksellista tuntea syyt, minka takia
kehitysvammaisuus syntyy. Esimerkiksi perinndllisyysneuvonta vaatii usein en-
simmaiseksi vammaisuuden syyn tunnistamista. Sen tunteminen mahdollistaa
myOs arvioinnin lapsen kehitysennusteesta seka helpottaa tyypillisten sairauksien

aikaista tunnistamista. (Koskentausta & Westerinen 2016, 749.)

3.2 Alyllinen kehitysvammaisuus

Alyllisten toimintojen vajavuutta kutsutaan usein alylliseksi kehitysvammaisuudek-
si. Termi on WHO:n valitsema, mutta sita ei silti voida kayttaa monipuolisena yksi-
|6& luonnehtivana termina. (Kaski ym. 2009, 16.) Kehitysvammaisuuden maaritel-
ma ei pohjaudu kaytanndssa pelkastaan alylliseen suorituskyvyn heikkouteen niin
kuin jotkut voivat ajatella. Kuitenkin American Association on Mental Retardationin
(AAMR) esittamat alyllisen kehitysvammaisuuden maaritelméat tayttaa yli 90 pro-
senttia erityislain mukaisista palveluihin oikeutetuista ihmisista. AAMRN kriteerei-
hin kuuluu, ettd alykkyysosamaara on enintdén 70-75 ja vahintaan kahdella so-
peutumiskayttaytymisen alueella on alyllisen vajavuudesta koituvia rajoitteita, jotka
ovat ilmenneet ennen 18 vuoden ikda. (Kaski 2004, 179.)

Epidemiologisten tutkimusten mukaan Suomessa alyllista kehitysvammaisuutta
esiintyy yli 50 000 henkildlla, eli se on yhden prosentin verran koko Suomen vaes-
tosta. Ladketieteellisella luokituksella vaikean kehitysvammaisuuden luku on puo-
lestaan noin 0,4 prosenttia kouluikaisista lapsista. Kansainvélisesti vertaillen tuo
luku on melko sama kaikkialla. Lieva kehitysvammaisuus mukaan otettaessa luku
on noin kolme prosenttia kouluikéisista lapsista. (Kaski ym. 2009, 22.) Sillanp&éan
(2004,18) mukaan alyllisen kehitysvammaisuuden yleisyydeksi taas katsotaan ta-
vallisesti yksi prosentti. Vaihtelevuus maarallisesti ei ole suurta, mutta silti sita

esiintyy useassa tutkimuksessa.
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3.3 Kehitysvammaisuuden vaikeusasteluokitukset

Eri materiaaleja lapi kdydessdmme kehitysvammaisuutta maariteltiin usein joko
kehitysvammaisuuden vaikeusasteen tai toiminnallisuusnékdkulman kautta. Sil-
lanpdan (2003) mukaan nykyaan kehitysvammaisuutta maaritelladn mieluimmin
toiminnallisuuden kautta kuin vaikeusasteen kautta. Toiminnallisuuden kautta kehi-
tysvammaisuutta maariteltdessa pohditaan ensisijassa sitd, mitd henkil6 osaa ja
mihin han tarvitsee erilaisia tukia seka palveluita. Vaikeusastemaarittelyn ndhdaan

painottuvan enemman siihen, mihin henkil® ei kykene.

Alyllisen kehitysvammaisuuden luokittelua tarvitaan edelleenkin. Yksilon kannalta
on aina tarkeaa havainnollistaa, mika osaamattomuus johtuu juuri vammaisuudes-
ta ja mika taas ei. Taman tiedon saamisesta on hydtyd muun muassa yksilollises-
sa hoidossa, opetus- ja kuntoutussuunnitelmaa tehtdessa seka kayttaytymista tul-
kittaessa. Silti henkilon todelliset resurssit ndhdaan vasta ymparistdssa, jossa ei
ole ollenkaan hanen toimintaansa hairitsevia arsykkeita. (Kaski 2004, 181.)

Kehitysvammaisuuden aste vaihtelee vaikeasta vammaisuudesta lievaan oppimis-
vaikeuteen. Monilla kehitysvammaisilla on kehitysvammaisuuden lisaksi myds
muita vammoja, jotka voivat hankaloittaa liikkumista, puhumista tai vuorovaikutus-
ta muiden ihmisten kanssa. (Tietoa kehitysvammasta [viitattu 17.7.2016].) Kaski
(2004, 180-181) lisaa tahan luokitteluun viela syvan alyllisen kehitysvammaisuu-
den, eli hanen luokittelunsa alkaa lievasta ja jatkuu keskivaikeaan, vaikeaan seka

vield syvaan alylliseen kehitysvammaisuuteen.

Lieva alyllinen kehitysvammaisuus. Lieva alyllinen kehitysvammaisuus voi saa-
da aikaan oppimisvaikeuksia muun muassa koulussa. Lapsi voi pystya opiskele-
maan normaalissa luokassa, mutta han tarvitsee avukseen tukitoimenpiteitd seké
usein myos erityisopetusta. Lievasti kehitysvammainen pystyy suoriutumaan hen-
kilokohtaisista toimistaan itsendisesti seka pystyy aikuisena asumaan vahan tuet-
tuna tai jopa itsenaisesti. He pystyvat myds pitamaan ylla sosiaalisia suhteita seka
tyotehtaviddn. Toissa he voivat tarvita silti jonkinlaista opastusta ja valvontaa.
Vaikka lievasti kehitysvammainen on useissa elamén osa-alueissa hyvin itsenai-

nen, han voi silti tarvita tukea ja ohjausta asioinneissa seka palveluiden hankkimi-
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sessa. Hanen rahankayttotaidoissa voi myos olla puutteita sek& héan on sosiaali-
sesti helposti johdateltavissa. (Kaski 2004, 181.)

Keskiasteinen alyllinen kehitysvammaisuus. Keskiasteinen kehitysvammaisuus
synnyttaa suuria viiveitad lapsen kehityksessa. Kouluikéisina he voivat tarvita eri-
tyisopetusta. Keskivaikeasti kehitysvammaiset pystyvat saavuttamaan jonkinlaisen
riippumattomuuden riittdvassd kommunikaatiokyvyssé ja itsensé hoitamisessa.
Useimmat selviytyvét arjen toimista joko itsendisesti tai melko itsenaisesti. Tyds-
kentelyyn ja yhteiskunnassa selviytymiseen tarvittava tuen maara on keskivaikeas-
ti kehitysvammaisilla vaihteleva. Asumisessa he tarvitsevat enemman ohjausta ja

valvontaa kuin lievasti kehitysvammaiset. (Kaski 2004, 181.)

Vaikea alyllinen kehitysvammaisuus. Vaikeasti kehitysvammaiset ovat jatkuvan
tuen ja ohjauksen tarpeessa. He tarvitsevat huomattavia tukitoimenpiteita, jotta he
pystyvat suorittamaan koulun, asumisen ja tyonteon. He ovat riippuvaisia muista
henkilista sekéa kuntoutuksen onnistuminen vaatii paljon kovaa ty6td. Kovan kun-
toutuksen avulla, he voivat suoriutua henkilokohtaisista toiminnoista melko itsenéi-
sesti. (Kaski 2004, 181.)

Syva alyllinen kehitysvammaisuus. Viimeinen luokituksen aste, syva kehitys-
vammaisuus, tuo henkildlle tdyden riippuvuuden muista henkildista ja kokonaisval-
taisesta hoivasta. Heilla on suuria ongelmia kommunikoinnissa, likunnassa seka
suolen ja rakon toiminnassa eivatka he pysty huolehtimaan muista henkilokohtai-
sista toimistaan. Syvasti kehitysvammaisten kuntoutuksessa pyritd&n paivittaisiin
elamantilanteisiin  kuuluvien asioiden oppimiseen. Jotkut voivat oppia oma-
aloitteisesti sydmaan tai selviytymé&an yksinkertaisista tyotehtavistd. Asumisessa
syvasti kehitysvammaiset tarvitsevat jatkuvaa ympéarivuorokautista valvontaa.
(Kaski 2004, 180-181.)

3.4 Kehitysvammaisuuden nakdkulmat

Kehitysvammaisuuden nakokulmiin kuuluvat laaketieteellinen, sosiaalinen ja toi-
mintakyvyn nakokulmat. Niissa tarkastellaan kehitysvammaisuutta eri asioiden
kannalta. Sosiaalinen nakdkulma painottaa yhteison vaikutusta, kun taas toiminta-
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kyvyn nakokulma keskittyy enemman ympariston vaikutuksiin. Laaketieteellista
nakokulmaa kasittelimme jossakin méarin jo kehitysvammaisuus-termid maaritel-
lessdmme, joten sitd emme tassa enaa erittele. Otimme tarkemman tarkastelun
kohteeksi juuri sosiaalisen ja toimintakyvyn nakdkulmat, koska ne korostuva eniten

meidan tutkimuksessamme.

Sosiaalinen nakokulma. Kehitysvammaisuutta voidaan tarkastella |adketieteelli-
sen nakokulman lisdksi myos sosiaalisesta nakokulmasta. Siina tarkastellaan sita,
kuinka kehitysvammaisuus nakyy yhteison suhteessa yksil6on. Kehitysvammai-
suuteen suhtaudutaan eri tavoin eri kulttuureissa. Sosiaalisessa nakokulmassa
nahdaan, ettd kehitysvammaisuuteen vaikuttaa myds henkilon oma subjektiivinen
kokemus kehitysvammaisuudesta, eli se, kuinka kehitysvammainen itse kokee

tilanteensa. (Seppéla & Rajaniemi 2013.)

Sosiaalinen ndkdkulma korostaa, ettd henkilon vamma syntyy yhteiskunnan aset-
tamista esteistad ja asenteista. Sosiaalisessa nakokulmassa ladketieteellisyys hy-
vaksytaan ja ymmarretddn, mutta silti halutaan koko ajan korostaa sita, ettei vam-
man haitta synny itse vammasta vaan sen ymparistosta ja yhteiskunnasta. Vam-
maisuudessa paakysymyksena nahdaankin olevan se, minkalaista tukea ja apuva-
lineitd kehitysvammaiselle tarjotaan yhteiskunnassa. (Seppalad & Rajaniemi 2013.)

Kuten aikaisemmin mainitsimme, sosiaalinen ndkdkulma painottaa henkilon omaa
kokemusta itsestaan. Kehitysvammaiset ihmiset maarittelevat itsensa ensin jonkun
muun kuin juuri kehitysvamman kautta. Niitd maarittelyja voi olla esimerkiksi suku-
puoli, tyd, opiskelu ja ystavapiirit. Kokemus vammaisuudesta syntyy silti aina vuo-

rovaikutuksessa muiden ihnmisten kanssa. (Omien kokemusten nakoékulma 2013.)

Toimintakyvyn ndkékulma. Toimintakyvyn nakokulmassa tarkastellaan yksilon ja
ympariston vélistd suhdetta. lhmisen toimintakyky on aina erilainen eri ymparis-
toissé, kuten kotona tai koulussa. Toimintakyky tarkoittaa kykya pystya toimimaan
olosuhteiden ja ymparistdn vaatimalla tasolla tai tavalla. Toimintakyky on aina riip-
puvainen ymparistostaan. Esimerkiksi kehitysvammainen voi olla joissain tilanteis-
sa hyvin vammainen, kun taas joissain tilanteissa vain vahan. Kehitysvammaisille
erilaiset ongelmat syntyvat usein, kun oma toimintakyky ei ylla tilanteen vaatimalle

tasolle tai jos ne ovat ristiriidoissa keskenaan. Jos kehitysvammaisen henkilon
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toimintakyky ei riitd, hantd on ohjattava ja opastettava parhaalla mahdollisella ta-
valla. (Toimintakyvyn ndkdkulma 2014.)

Kehitysvammaisen rajoituksia tai haittoja taytyy katsoa aina suhteessa hanen
omaan ikaansa ja niihin kehitystehtaviin, mitkd kuuluvat hénen ikdvaiheeseensa.
Kaikkia yksilon toiminnan rajoituksia ei pida selittéa pelkastaan kehitysvamman
avulla. Osa erilaisista haitoista voi johtua lisasairauksista, kuten puheen ja kom-
munikaation vaikeuksista tai aistitoimintojen hairidistd. Nama haitat voivat vaikeut-
taa yksiloa saavuttamaan edellytysten mukaista elamanhallinnan tasoa. (Toimin-

takyky osana elaman... 2013.)
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4 KEHITYSVAMMAINEN SISARUKSENA

Tassa luvussa keskitymme siihen, mita tarkoittaa kehitysvammainen sisaruksena
ja mitéa kaikkea sisaruuteen yleensa, erityisesti kehitysvammaisen sisaruuteen, voi
kuulua. Kehitysvammainen sisaruksena on keskeinen késite opinnaytetyémme
tutkimuksessamme, koska opinnaytetydmme tarkoituksena on keskittya juuri kehi-
tysvammaisten sisarussuhteisiin. Avaamme ensin sisarussuhteen kasitteen lyhy-
esti. Luvun toisessa osiossa keskitymme tavallisen erityiseen perheeseen. Siind
kerromme kehitysvammaisen lapsen perheen arjesta ja kuinka kehitysvammai-
suus vaikuttaa perheeseen. Kolmannessa osiossa taas haluamme tuoda esille
tunteita, joita sisaruus voi luoda. Taman luvun viimeisessa osiossa keskitymme

sisarussuhteen tukemiseen.

4.1 Sisarussuhteen maarittelya

Suomalaisessa yhteiskunnassa sisaruussuhteet ovat muuttuneet suuresti ja niita
on tutkittu hyvin vahan. Viela muutamia vuosikymmenia sitten lapsilla oli usein
monia sisaruksia, kun taas nykyisin suurperheet ovat harvinaisempia. Tilastojen
mukaan puolet lapsista kasvaa ainoina lapsina ilman sisaruksia kasvukumppanei-
naan. Sisarussuhde voidaan nahdé voimavarana, silla vanhemmalle lapselle per-
heen toisen lapsen syntyma voi olla luova kokemus. (Winnicott 1964, Malmberg
2010, 154-155 mukaan.)

Sisarussuhteet ovat usein erilaisia. Joissakin perheissa ne voivat olla hyvin tiiviita
ja lahes erottamattomia, kun taas toisissa perheissa sisarukset voivat olla etai-
sempid. Sisarussuhteeseen vaikuttaa myds monet eri asiat, kuten ik&ero, suku-
puoli, ik ja syntymadjarjestys. Suhteen l&heisyys voi my6s muuttua idn myota.
Nuorempana sisarukset voivat olla etaisempia, kun taas aikuisena he saattavat

pitdéd todella paljon yhteytta toisiinsa. (Sisarussuhteet [Viitattu 13.9.2016].)

Sisaruus on koko perheen yhteinen voimavara. Sisarukset tuntevat toisensa hyvin,
silla he asuvat todennakoisesti samassa kodissa ja kokevat perheen yhteisia het-
kia ja kokemuksia yhdessd, esimerkiksi lomamatkoilla. Sisarukset luovat myos

turvaa toisillensa. Vieraassa tilanteessa, ilman vanhempia, on helppoa ja turvallis-
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ta tukeutua omaan sisarukseen ja toimia hanen kanssaan yhdessa. (Melamies
2002, 9.) Sisarussuhde voidaan nahda siis tukea antavana ja hoitavana suhteena
(Sanders 2004, 7). Sisaruksena oleminen on mygds ainutlaatuinen kokemus. Se on
varmasti pisin suhde, jonka ihmiset saavat elaménsa aikana. Sisaruksen kanssa
pystytddn jakamaan elamankokemuksia ja muistelemaan menneitad hetkia. (Allan
ym. 2009, 52.)

On tutkittu, ettéd myos ikaerolla voi olla merkitysta sille, miten uusi sisarus koetaan.
Tutkimusten mukaan pienelld ikaerolla syntyneet sisarukset tulevat erityisen lahei-
siksi toisilleen. On kuitenkin my6s havaittu, ettd lasten sopeutumisen kannalta
eduksi olisi alle kahden vuoden tai yli viiden vuoden ik&ero. Yli neljan ja alle vuo-
den ikéeron on taas havaittu suojaavan esikoislapsen itsetuntoa ja vahentavan
kilpailua sisarusten valilla. (Laajasalo & Salmi 2013, 19.) Ristiriitaisten tutkimustu-
losten valossa ikderon suuruuden vaikutuksen voidaan paatella olevan melko ta-

pauskohtaisia.

Sisarukset, joilla on suuri ikaero, elavat niin sanotusti eri maailmoissa ja heilla on
usein taysin eri mielenkiinnon kohteet. Sisaruussuhde jaa vakisinkin etaisemmak-
si, kun he viettavat suuren ikderonsa vuoksi vahemman aikaa toistensa kanssa.
Toisaalta etdinen suhde voi myds vahentaa jannitteiden tuomaa rasitusta ja lahei-

syyden aiheuttamia riitoja. (Kaulio & Svennevig, 2006, 13-14.)

Sisaruuteen liittyy usein hyvia asioita, mutta myos ristiriitaisia ja jopa negatiivisesti
koettuja asioita. Kun perheeseen syntyy toinen lapsi, vanhemman lapsen ja hanen
vanhempiensa yhteiset tekemiset vahenevat huomattavasti. Samalla &idin tekemat
aloitteet yhdessé oloon vahenevat, kun lapsen tekemat aloitteet puolestaan lisdan-
tyvat. Joissain tilanteissa lapsi voi kokea helposti tulleensa torjutuksi saadessaan
vahemman positiivisia ja enemman negatiivisia kommentteja. (Kaulio & Svennevig
2006, 12-13.)

Vanhempi lapsi voikin kokea jddneensa yksin ja kaiken hyvan ulkopuolella. (Oksa-
nen & Salonen 2011, 156.) Suojatakseen itsensa yksinaisyydelté ja epavarmuuden
tunteelta, on lapsen opittava jakamaan oma paikkansa toisen lapsen kanssa ja
kiintymaan sisarukseensa. Merkittdvaa tassa on se, kokeeko lapsi sisaruksensa

voimavarana vai voimia kuluttavana tekijana. Usein, mita pienempi sisarusten ika-
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ero on, sita laheisemmat heista vuosien my6té kehittyy. Elaman muutoksissa sisa-
rus on se, joka on ja pysyy kaikissa tilanteissa, vaikka muut inmissuhteet saattavat
muuttua tai jopa kadota. (Malmberg 2010, 167-168.)

4.2 Tavallisen erityinen perhe

Vammaisen lapsen syntyessa perheeseen, perhe ei valttamatta muutu, vaan py-
syy aivan tavallisena perheenda. Toisaalta tilanne voi tulla yllatyksena ja kriisi olla
suurimmillaan juuri kehitysvammaisen lapsen synnyttyd, silla on hyvin todennéa-
koista, ettei perheellda ole minkaanlaista ennakkotietoa tai —kasitystd vammaisesta
lapsesta sekd vamman laajemmasta vaikutuksesta. Perheesta muotoutuu vasta
sitten toisenlainen, kun ammattilaiset olettavat perheen pystyvan selviytymaéan
arjesta itsendisesti sekd ottamaan itse tietoa vammaisuuteen liittyvista asioista.
Valitettavaa kuitenkin on, etta usein vammaisen lapsen perheesta syntyy tahatto-

masti erilainen perhe kuin se oli ennen. (Lampinen 2007, 41-42.)

Arki kehitysvammaisen lapsen kanssa on yhté aikaa sek& erityista etta tavallista
arkea. Huolimatta perheen sopeutumisesta lapsen kehitysvammaan, kehitysvam-
ma voi kuormittaa perhetta huomattavasti. Mitd vaikeampi vamma lapsella on, sita
enemman se vaikuttaa perheen rooleihin, perheen vuorovaikutukseen seka yleen-
sa perheen elamaan. Joissakin perheissa arki voi muodostua jatkuvaksi selviyty-
miseksi paivasta toiseen. (Henttonen ym. 2002, 4-5.) Vaikka kehitysvammainen
asuisi kotona ja perheen arki voi olla tavallista arkea, kehitysvammainen lapsi tuo
siihen vain omat vivahteensa. Kun kehitysvammainen sisarus asuu laitosyksikos-
sa, sen vaikutus perheen arkeen voi ndkyd pienemmissd maarin kuin kehitys-
vammaisen asuessa kotona. Kuitenkin varjopuolena on, ettd etaisyys kehitys-

vammaiseen sisarukseen kasvaa.

Kehitysvammaisuus voi heijastua perheenjasenten rooleihin ja muiden perheen
lasten saamaan huolenpitoon. Kehitysvammaisen lapsen hoiva vie helposti paljon
aikaa perheen arjesta. Voi olla jopa niin, ettd yhden vanhemman on keskityttava
ainoastaan vammaisen lapsen asioihin ja niiden hoitamiseen, kuten hanen erityis-
ruokavalioonsa ja laékkeisiinsa. Kehitysvammaisen lapsen perushoiva ja huolenpi-

to, vaippojen vaihdot, ruoan soseuttamisen seka pyykkihuolto, voi jatkua pidem-
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malle kuin vain lapsen vauvaikaan. Taman edella mainitun erityisen arjen liséksi
tulee viela hoitaa perheen tavallinen arki, josta pyritaan suoriutumaan mahdolli-
simman hyvin. Liséksi perheen terveet lapset voivat joutua ottamaan vastuuta
perheen asioista ja arjesta. Esimerkiksi kun vammainen lapsi on sairaalassa tai
terapiassa, vammaton sisarus saattaa joutua huolehtimaan perheen arjesta. Usein
on luovuttava juuri omasta, vanhempien keskinaisesta ja sisaruksille kuuluvasta
ajasta, jotta saadaan vammaisen sisaruksen asiat hoidettua. (Henttonen ym.
2002, 4-5.)

Lampisen mukaan (2007, 50) on tehty jonkin verran tutkimuksia siitd, miten vam-
mainen lapsi vaikuttaa perheesséd muihin sisaruksiin. Perusolettamuksena usein
on, ettd vammainen lapsi vaikuttaa muihin sisaruksiin kielteisesti, jos vanhemmat
eivat jaksa huomioida ja kohdella heitd samalla tavalla kuin vammaista sisarusta.
Tata olettamusta ei ole silti kyetty osoittamaan pitkalla aikavalilla todeksi. Myos-
kdan vammaisen lapsen kokemuksia vanhemman kokoaikaisesta lasn&olosta suh-
teessa muiden sisarusten huomioimiseen, ei ole Lampisen mukaan tutkittu juuri
ollenkaan. Han vaittaa, ettd vaikeavammainen lapsi ei valttamatta koe aikuisen
jatkuvaa lasnéoloa etuoikeutena tai hyvana asiana. Mikali sisaruksen syntyminen
luo jo kilpailuasetelmia sisarussuhteeseen, vaikeasti kehitysvammaisen lapsen

syntyma saattaa synnyttaa viela enemman kilpailua.

4.3 Sisaruuden tuottamat tunteet

Kannamme sisaruksistamme seka hyvia ettd huonoja tunnekokemuksia ja muisto-
ja koko elamamme ajan. Ne vaikuttavat meihin sitd enemman, mitd enemman ne
ovat jadneet meilla kasitteleméatta. Kun perheeseen syntyy uusi lapsi, sisarus voi
tuntea mustasukkaisuutta. Lapsi voi hdnen mukaansa kokea hyvin voimakasta
tunnetta siita, ettd menettdd aidin eika ole endéd perheen keskidssa. Sisarus voi
ilmaista mustasukkaisuutta monin eritavoin. Han voi taantua pienemman sisaruk-
sen tasolle ja vaatia itselleen myds hoivaa ja huolenpitoa. Han voi itkea ja kiukutel-
la tavallista helpommin. Sisarusta voi my6s kiukuttaa, ettei aiti ole vain hanen
kanssaan. (Airola & Tarsalainen 2003, 23-24.) Isan oleminen lahella ja kaytetta-
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vissa voi lievittdd vanhemman sisaruksen, nuoremman sisaruksen ja aidin valista
kolmiota (Malmberg 2010, 167-168).

Lapsipsykologi Arnold Gesell esitti noin vuosisata sitten, etta pikkulasten mus-
tasukkaisuus juontaa juurensa heidan suhteestaan aidin rintaan. Lapselle on hyvin
tarkeaa olla varma, ettd hanen aitinsa rakastaa hanta. Lapsessa heraa kiukkua ja
mustasukkaisuutta, kun han tuntee paniikkia paikkansa menettdmisesta nahdes-
saan aidin rakkauden kohdistuvan toiseen. Eriarvoisuustilanne heréattaa kateuden
ja siihen liittyy myos vertailu ja huonommuuden tunne. Siihen sisaltyy myos tunne
tai uhka, ettd on jaamassa ulkopuolelle. (Gesell 1906, Malmberg 2010, 156-158
mukaan.) Lapsen temperamentti vaikuttaa silti kokemuksen voimakkuuteen. Toiset
lapset reagoivat muutoksiin ja stressiin enemman toiset vahemman. (Kaulio &
Svennevig 2006, 12.)

Sisarusten roolit nakyvat samalla tavalla myods kehitysvammaisen ollessa sisaruk-
sena. Kehitysvammaisen saama huolenpito voi aiheuttaa mustasukkaisuutta
vammattomassa sisaruksessa. Mustasukkaisuutta sisarus voi tuntea vammaista
sisarustaan kohtaan silloin, kun hén ei saa kehuja ja tunnustusta teoistaan yhta
helposti kuin vammainen sisarus. Vammattomasta sisaruksesta saattaa tuntua,
ettd vammaista sisarusta kehutaan paljon pienien asioiden onnistumisista, kuten
kengan nauhan solmimisesta. Vammaton sisarus voi tuntea, ettei han itse saa
samanlaista huomiota onnistumisistaan. Tasta syntyy mustasukkaisuuden tunnet-
ta vammaista sisarustaan kohtaan. Mustasukkaisuus ja viha voi syntyd myoés siita,
jos suurin osa perheen rahoista menee vammaisen sisaruksen tarpeisiin. Lapsen
nakdkulmasta voi tuntua hyvin kohtuuttomalta esimerkiksi se, etta uuden itselle
hankitun pydran sijaan rahat menevét sisaruksen uuteen pydratuoliin. (McHugh
2003, 39.)

Perheessda, jossa on vammainen lapsi, esikoisen roolin sisarussuhteessa usein
ottaa vammaton sisarus, vaikka han olisi nuorempi. Vammaisen sisaruksena lapsi
saa enemman vastuuta perheen arjesta ja vanhemmat luottavat haneen enemman
perheen arjen pyoérittamisessa. Tama voi tuntua nuoremmasta sisaruksesta vaa-
ralta, jos han haluaa olla omassa roolissaan perheen pienimpana. Myos kehitys-

vammaisen muualla asuminen voi muuttaa sisarusten rooleja. Kotona asuva sisa-
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rus voi tuntea, esikoisen tavoin, tarvetta huolehtia vammaisen sisaruksen asioista

kotona hanen puolestaan.

Vammattomilla sisaruksilla, joilta vanhemmat odottavat ikaansa nahden ylisuoriu-
tumista, on havaittu esiintyvan psyykkisia oireita. Lisaksi vammaton lapsi voi tun-
tea huonoa omaatuntoa saadessaan itse olla terve ja pystyessaan asioihin, joihin
hanen vammainen sisaruksensa ei kykene. Téllaiset tuntemukset voivat johtaa
lapsen alisuoriutumiseen siihen verrattuna, mihin han oikeasti kykenisi. (Kaulio &
Svennevig 2006, 76-82.)

Vammainen sisarus voi heréttda monenlaisia tunteita, kuten vihaa, hAmmennysta,
kateutta, pelkoa, rakkautta, syyllisyyttd ja ylpeyttd. Vammaisen lapsen kanssa
elaminen on haastavaa ja raskasta perheen muille lapsille. Vammaisen sisarukse-
na voi joutua kasitteleméén jo varhaisessa vaiheessa sellaisia tunteita, joita muut
ikatoverit kasittelevat vasta myéhemmin. Tama kokemus voi aiheuttaa mustasuk-
kaisuutta, mutta myds auttaa vammatonta sisarusta hyvaksyméaan seka ymmar-
tamaan erilaisia ihmisia ja tulemaan paremmin toimeen heidan kanssaan aikuisial-
la. (Melamies 2002, 6.)

Vammaton sisarus voi tuntea itsensa yksinaiseksi, koska hanen voi olla hankala
kasittaa sitd, kuinka hanen ystavat eivat ymmarra, milta tuntuu, kun on vammainen
sisarus. Yhtena paivana sisarus voi tuntea siskoaan tai veljeaan kohtaa suurta
iloisuutta ja ylpeytta, taas toisena paivana tuntemukset voivat kaantya painvastai-
siksi. (Melamies 2002, 9).

Kun perheen arkikuvaan tulee mukaan sairaus, arkeen astuu myoés pelko, ahdis-
tus, epavarmuus ja menettdmisen uhka. On luonnollista ja yleista, etta yhden lap-
sen sairastuttua vanhempien energia ja huomio kiinnittyvat lapsista juuri haneen.
Usein tallaisissa tilanteissa vanhempien voimavarat ottaa terveet lapset huomioon
ovat vanhempien ylikuormittumisen vuoksi hyvin vahaiset. Terveet sisarukset saa-
vat entista harvemmin huomiota ja laheisyyttd. Kaikki saattavat kysella vain sai-
raan lapsen kuulumisia unohtaen terveiden lasten kuulumisten tarkeyden. (Kaulio
& Svennevig 2006, 75.) Lapsen sairastumista voidaan peilata vaikeasti kehitys-
vammaisen lapsen elamé&an. Vammainen lapsi, kuten myds sairastunut lapsi, vie

enemman aikaa perheeltd ja se voi vaikuttaa sisarussuhteeseen negatiivisesti.
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Sisarussuhteeseen voi syntya mustasukkaisuutta, vaikka aihetta sille ei varsinai-
sesti olisikaan.

Terveille sisaruksille perheen yhden lapsen fyysinen sairaus on usein helpompi
kasittda kuin psyykkisen hairid, kuten kehitysvamma. Kehitysvammainen lapsi ai-
heuttaa sisaruksilleen usein myds hépean tunnetta, josta ei kuitenkaan usein saa
puhua. (Kaulio & Svennevig 2006, 81.) Sairauden selittdmisen helppous voi syntya
Siitd, ettéd se on vain vdliaikaista eik& se vaikuta sisarussuhteeseen niin voimak-
kaasti kuten kehitysvammaisuus. Vaikeasti kehitysvammaisen sisaruutta voi olla

hankalampi kasittdad, koska se on koko ajan lasné arjessa.

Myds vammaisen sisaruksen laitosasuminen voi aiheuttaa syyllisyytta ja pelkoja
vammattomassa sisaruksessa. Lapset, joiden sisarukset asuvat laitosyksikdssa,
voivat ajatella vanhempien lahettavan heidatkin pois kotoa asumaan muualle, jos
he kayttaytyvat huonosti. Muun muassa McHughin (2003,121) haastattelema Fran
kertoi, ettd suurimman osan lapsuudestaan han yritti kayttaytyd mahdollisimman
hyvin, jotta vammainen sisarus voisi muuttaa takaisin kotiin. Tallaisia tuntemuksia
vammaton sisarus voi hyvin tuntea silloin, kun sisarus asuu kodin ulkopuolella.
Vammaisen lapsen sisarus voi miettid, minka takia han saa asua kotona, kun taas
toisen sisaruksen on asuttava muualla. Tama voi tuoda sisarussuhteeseen erilai-
sia hammennyksen tunteita, mitka saattavat vaikeuttaa sisarussuhteen pysymista

vahvana.

4.4 Sisarussuhteen tukeminen

Kehitysvammaisen lapsen ja hanen sisaruksensa tukeminen voi tapahtua monin
erilaisin tavoin. Sen ei tarvitse olla mitdan suurta, mutta se on tarkeda sisarussuh-
teelle ja sen hyvinvoinnille. Sisarussuhdetta voi tukea sek& vanhemmat etta ty6n-
tekijat laitosyksikdssa. He voivat myos yhteistydssa edesauttaa sisarussuhteen

sailymista.

Kehitysvammaisen lapsen sisarus tarvitsee varmasti paljon tietoa vammaisesta
sisaruksestaan ja hanella voi olla suuri tiedonhalu tietda vammaisuuteen liittyvista

asioista. Sisaruksena tiedontarve liittyy kaikkiin elamanosa-alueisiin, koska sisa-
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rukset viettavat kaikilla elaménalueilla aikaa yhdessa. Sisaruksen on tarkea tietaa,
ettei han ole itse aiheuttanut vammaiselle sisarukselleen vammaa eika vammai-
suus voi tarttua kehenkaan. Kouluikdisena ystavat saattavat kysella, mika kehitys-
vammaisella sisaruksella on ja miksi han on erilainen. Sisarukselle on hyva kertoa
valmiiksi jo, mitd naihin kysymyksin kannattaa vastata, ettei hanelle tule paineita
sen suhteen tai ettei han tunne oloaan epavarmaksi. (Melamies 2002, 7.)

Sisarusten ollessa halukkaita tietamaan kehitysvammaisuuteen liittyvia asioita,
kannattaa vanhempien miettid, mitka asiat ovat sisaruksen ikéatasolle sopivaa tie-
toa. Hyva saant6 on, ettd lapselle kerrotaan asioita hdnen omassa tahdissaan.
Alle viisivuotiailla ei ole tapana luokitella ihmisid, vaan he suhtautuvat kaikkiin ih-
misiin ennakkoluulottomasti. Juuri taman ikaisia kehitysvammaisten sisaruksia
usein mietityttdakin enemman perheen hyvinvointi ja perheen sisdinen tunnelma.
Kouluian lahestyessa lapsi alkaa jo tiedostaa erilaisuuden ja sen, etta kehitys-
vammainen sisarus on erilainen kuin muut. Talléin lapselle kannattaa kertoa tietoa
vammaisuudesta hanelle tuttuja kasitteita kayttaen. Lapset saattavat myos haluta
tietdd, kuinka kehitysvammaisen kanssa kuuluu toimia. (Vehmanen & Vesa 2012,
14-16.)

Sisaruus kehitysvammaisen kanssa tuo myds paljon hyvia asioita sisaruksilleen.
Se opettaa sisaruksia hyvaksymaan erilaisuutta. He ovat usein muita saman ikéi-
sia lapsia valmiimpia avoimesti tutustumaan myos uusiin ihmisiin. Sisarusten tu-
tustuessa uusiin ihmisiin, he oppivat huomaamaan, etta heisséa voi olla samanlai-
sia piirteita ja asioita. Vammainen sisarus voi olla jopa parempi joissakin asioissa.
Erilaisuuden hyvaksyminen on valilla haastavaa, joten sisaruksen on hyva keskus-

tella aikuisen kanssa ndista asioista. (Melamies 2002, 12-13.)

Melamiehen (2002, 18) mukaan monet aikuiset siskot ja veljet sanovat, etta vam-
maisen kanssa elaminen on opettanut heitd monissa asioissa. Sisaruus vammai-
sen lapsen kanssa on tehnyt heista vahvempia ja viisaampia. Heista on tullut ym-
martavaisempid seka karsivallisempid muiden ihmisten kanssa. Melamies toteaa,
ettd elama kehitysvammaisen kanssa on monella tapaa samanlaista kuin muissa-
kin perheissd. Jotkut asiat tehdaan eri tavalla ja juuri ne asiat saattavat tehda
vammaisen lapsen sisaruksesta hieman kypsemman. Vastuu kasvattaa hanen

mielestd&dn vammaisen lapsen sisarusta. Vanhempien on kuitenkin muistettava,
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etteivat he laita likaa vastuuta vammaisen kasvatuksesta toiselle sisarukselle, jot-
ta han itse pystyy kasvamaan ainutlaatuiseksi yksiloksi.

Vammaisen lapsen sisaruksena elamé voi joskus olla hankalaa. Ystavat ovat kai-
kille tarkeitd, joten heidan mielipide vammaisesta sisaruksesta koetaan tarkeaksi.
Jos toiset lapset kiusaavat tai pilkkaavat sisarusta sen takia, koska hanella on
vammainen sisarus, syy on todennakoisesti siing, etteivat he ennen ole kohdan-
neet vammaista henkil6a. Tama uusi ja erilainen henkilé voi jopa hieman pelottaa
heitd. Kaverit eivat valttamatta kasita, ettd pilkkaamalla vammaista sisarusta he
satuttavat samalla toista sisarusta. Kiusaamistilanteissa vammaisen sisarus Voi
itsekin erehtyd ja menné kiusaamistilanteeseen mukaan. Vammaisen sisaruksen
kannattaa silti aina muistaa, ettei vammainen ihminen voi sille mitddn millainen
han on. (Melamies 2002, 20-21.)

Sisarus voi olla kateellinen vammaiselle sisarukselle. Han voi myds toivoa, ettei
vammaista sisarusta olisi edes olemassa. Sisarus voi myo6s ajatella ja pelata, etta
han rasittaa vanhempiaan liiallisilla kysymyksilla. Taman takia vaikeista asioista on
helpompi puhua sellaisille aikuisille, jotka eivat ole perheenjasenia tai sellaisille,
jotka ovat kokeneet samanlaisen elaman. Esimerkiksi vammaisen aikuisen kanssa
keskusteleminen voi olla sisarukselle hyvin silmid avaava kokemus, josta han voi
saada paljon vastauksia mieltdan askarruttaviin kysymyksin. (Lampinen 2007, 49-
50.)

Kehitysvammaisten lasten sisaruksia on pyritty tukemaan erilaisilla kurssimuotoi-
silla toiminnoilla. Nama erilaiset tukimuodot ovat tarkeita, silla vammainen lapsi
vaikuttaa suurelta osin sisaruksien elamaan. He saattavat saada vahemman huo-
miota osakseen ja heilld voi olla paljon vaille jddmisen tunteita. He voivat myos
tuntea joutuvansa aikuistumaan nopeammin, koska heilla on kehitysvammainen
sisarus. (Kaski ym. 2009, 280.)

Jotta kehitysvammaisen hyvinvointi olisi kohdallaan, on huomioitava kokonaisval-
taisesti myds koko perheen hyvinvointi. Vanhempien ja sisarusten hyvinvointi seka
kodin arjen sujuminen ndhdaan suurena vaikuttavana tekijana kehitysvammaisen
hyvinvoinnille. On tarkeaa huomioida perheen voimavarat, jotta he selviytyvat lap-

sen kuntoutuksesta, kasvatuksesta ja hoidosta. (Maatta & Rantala 2010, 174-175.)
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Sisaruksen vamman vaikutukset sisarussuhteeseen riippuvat paljon lasten yksilol-
lisistd ominaisuuksista seka perheen toimivuudesta. Suurin osa sisaruksista halu-
aa luoda vammaiselle sisarukselle turvallisen paikan elaa, eivatka he koe tilannet-
ta mitenkaan erityisena. Vammainen lapsi on harvemmin samassa koulussa kuin
muut sisarukset. Juuri koulussa luodaan paljon ystavyysverkostoja, joten vammai-
sen ollessa toisessa koulussa, han helposti tippuu pois naista verkostoista. Kou-
lussa tapahtuvat asiat ovat usein sisarusten valilla helppo ja yleinen puheenaihe,
johon vammainen lapsi ei voi taysin osallistua. Se voi tuoda sisarussuhteelle uu-
denlaisia haasteita. (Lampinen 2007, 49.) Kun vammainen sisarus ei asu kotona,
valimatka ja etaisyys voi kasvaa sisarusten valilla. Miten se vaikuttaa sisarussuh-

teeseen?
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5 VUOROVAIKUTUS

Vuorovaikutus on tarkeaa sisaruudelle suhteen syventymisen kannalta. Vuorovai-
kutuksen avulla sisarukset oppivat tuntemaan toisensa ja syventdmaan heidan
valistd suhdettaan. Tassa luvussa kasittelemme lahinna kehitysvammaisten tapaa
olla vuorovaikutuksessa muiden ihmisten kanssa. Vuorovaikutus on tarkeé kasite
opinnaytetydllemme, silla sisarusten valiset tapahtumat ja kommunikointi perustu-
vat kaikki vuorovaikutukseen. Ensimmaisessa osiossa avaamme vuorovaikutusta
kehitysvammaisen kanssa. Aloitamme ensin yleisesti vuorovaikutus-kasitteen
avaamisesta ja tarkennamme osion loppua kohti aina kehitysvammaisuuteen. Toi-
sessa osiossa kasittelemme kielen kehityksen vaikeuksia. Ne kuuluvat suurelta
osin juuri vuorovaikutuksen syntymiseen ja nain ollen myds meidan opinnayte-
tydomme aiheeseen. Kolmannessa osiossa avaamme kommunikointia kehitys-
vammaisen kanssa. Viimeisessa luvussa kasittelemme apukeinoja kommunikaati-
on parantamiselle. Avaamme erikseen yhteistybkumppanimme asiakkaiden kayt-
tamid kommunikaatiomenetelmid, joita ovat kuvat kommunikoinnin tukena ja viit-

tomat.

5.1 Vuorovaikutus kehitysvammaisen kanssa

Vuorovaikutus on vastavuoroista kommunikointia ja se tapahtuu kahden tai use-
amman ihmisen valilla. Se voi olla sek&a sanoja, eleita, dantelya, katseita, ilmeita
ettd puhetta. Vuorovaikutuksen haasteena on ymmartaa, mita toinen henkilo ajat-
telee. Toisen henkilon puheen arvailu voi estdd ehean vuorovaikutuksen syntymi-
sen. Vuorovaikutuksessa on myo6s tarkeaa kuunnella ja huomioida toinen henkilo,

jotta syntyy vastavuoroinen kommunikointi. (Vuorovaikutus 2016.)

Lapsen vuorovaikutus lahtee liikkeelle jo syntymasta asti. Hyvin varhaisetkin mer-
kit lapsen innokkaasta osallistumisesta sosiaaliseen vuorovaikutukseen synnytta-
vat jo pohjaa mythempien kehitysvaiheiden taidoille seka puhutun kielen omak-
sumiselle. Vuorovaikutustaitojen oppiminen edellyttaa lapsen omaa toimintaa ja
sen avulla asioiden oivaltamista. Toimintaymparistén on oltava sellainen, jossa

lapsi tuntee itsensa turvalliseksi. Nain ollen voimme luoda lapselle parhaan mah-
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dollisen paikan, jossa han voi harjoitella taitojaan ja havainnoida omaa ymparisto-
aan. (From & Koppinen 2012, 28.)

Kun ihminen on vuorovaikutuksessa toisen henkilén kanssa, han usein jo luonnos-
taan huomioi toisen ihmisen eleet, ilmeet tai hdnen tapansa kommunikoida seka
mahdolliset roolit kyseisessa tilanteessa. Jo pienet vauvat havaitsevat ympéariston
Ihmisaanet herkasti sekd ovat erityisen kiinnostuneita kuvista, jotka muistuttavat
ihmiskasvoja. Vastasyntyneilla on kyky jaljitella kasvonilmeitd ja yksinkertaisia
aantelyita. Ympariston merkitys kommunikaatiossa nakyy esimerkiksi siing, etta
jokaisen lapsen on opittava tapa, jolla hanen l&ahiymparistonsa viestii. Tama tapah-
tuu tarkastelemalla muiden ihmisten vuorovaikutusta seka itse siihen osaa otta-
malla. (Siiskonen ym. 2003, 23-25.)

Jokainen kehittdd omia vuorovaikutustaitojaan koko elamansa ajan, joten ihmisen
vuorovaikutus on aina yhta ainutlaatuinen kuin ihminen itse on. (From & Koppinen
2012, 71-72). Kehitysvammaisen kohtaamat vaikeudet vuorovaikutustilanteissa
johtuvat usein siita, ettd oma toimintakyky on ristiridassa tilanteesta nousevien
vaatimusten kanssa (Toimintakyvyn nakokulma 2014). Kehitysvammaisen voi olla
haastava ymmartad vuorovaikutuksessa olevan toisen osapuolen viesteja oikein,
mika voi hammentaa kehitysvammaista seka vaikeuttaa tai jopa estaa eheén vuo-
rovaikutuksen onnistumisen. Jos kehitysvammaisen toimintakyky ei riitd vuorovai-
kutustilanteissa selviytymiseen, han tarvitsee ohjausta, auttamista ja neuvontaa

tilanteen ratkomiseen (Toimintakyvyn nakokulma 2014).

Kun tarkastellaan vuorovaikutusta, kehitysvammaisuus tuo keskusteluun muka-
naan jotakin sellaista, mika vaatii keskustelukumppanilta erilaista yhteisty6ta kuin
toisissa keskusteluissa. Erityisesti tama keskustelun erilaisuus nakyy tilanteissa,
joissa esiintyy erilaisia ymmartamisen vaikeuksia. Toisen osapuolen on esitettava
erilaisia tarkentavia ja avoimia kysymyksid, joiden avulla kehitysvammainen voi
tarkentaa omaa puhettaan. (Leskeld 2012, 184.) Kun lapsi ja kehitysvammainen
kommunikoivat keskenaan, elekielen merkitys kasvaa huomattavasti, silla kom-
munikointi ei silloin ole niinkdan sanallista, vaan se tapahtuu eleiden ja ilmeiden
avulla. Aikuisten lasnaolo seka heidan tukensa vuorovaikutustilanteissa on avain-

asemassa kommunikoinnin onnistumisessa.
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Vuorovaikutukseen kuuluu suurelta osin kommunikaatio. Jos sisarusten kommuni-
koinnissa on hankaluuksia tai joitakin puutteita, se tuottaa usein vaikeuksia ehealle
vuorovaikutukselle. Kehitysvammaisilla on puheentuoton kanssa yleensa ongelmia
(Kaski ym. 2009, 146). Se voi tuoda omat haasteensa vuorovaikutukselle. Sisarus-
ten valisen kommunikoinnin puutteet voivat hankaloittaa heidan suhteensa yllapi-
tamista. Nain ollen vanhempien tai jonkun muun aikuisen on hyvéa auttaa sisaruk-
sia yllapitamaan vuorovaikutustaan toistensa kanssa ja samalla auttaa heita var-

mistamaan koko elaméan kestava suhde sisarusten vélille.

Kehitysvammaisen kommunikoinnin ja puheen kehitys on usein hitaampaa seka
yksilokohtaiset vaihtelut voivat olla hyvinkin suuria. Jotta eheé& vuorovaikutus voi-
taisiin silti turvata, voidaan kayttaa korvaavia menetelmia kielen ja puheen kaytén
ongelmille. Niitd on esimerkiksi erilaiset symbolifunktiot kuten sanojen, kuvien tai
viittomien muuttuminen erilasiksi symboleiksi. Ympéaristolla on myds suuri vaikutus
kommunikoinnin onnistumiselle. Jos lapsen pienimp&énkaéan yritykseen kommuni-
koida muiden kanssa ei vastata tai huomioida, voi lapsen puheenkehitys hidastua
tai jopa kokonaan estya. Siksi onkin erityisen tarkeaa tukea lapsen yrityksia kom-
munikoida seka tukea sitéa viestintdkanavaa, jota lapsi pystyy hyddyntamaan.
(Kaski ym. 2009, 195-196.)

Vaikeasti kehitysvammaisilla on tarve olla vuorovaikutuksessa ympariston kanssa
niin kuin muillakin ihmisilla. Koska vuorovaikutustaidot kehittyvéat kehitysvammaisil-
la muita hitaammin, he saattavat toimia vieléa aikuisenakin ensimmaisten vuorovai-
kutustaitojen varassa. Naitd puhetta edeltavid vuorovaikutustaitoja voidaan nimeta
olemuskieleksi. Jokainen ihminen on kaynyt elaméassaan lapi vaiheen, jossa ole-
muskieli oli vuorovaikutuksen perusta. Olemuskieleksi kutsutaan esimerkiksi ilmei-
ta, eleitd, erilaisia 4dnensavyja ja asentoja, joita kaytamme koko ajan kielellisen
vuorovaikutuksen tukena. Juuri naitd asioita yhdistelemalla vaikeasti kehitysvam-
mainen henkild voi myos olla vuorovaikutuksessa muiden kanssa. Kaikkien ihmis-
ten olemuskieli on usein samantapaista, joten sen tulkinta on usein helppoa. On-
nistuneen vuorovaikutuksen syntymisen kannalta on silti tarkeaa, ettd vuorovaiku-
tuksessa oleva henkil6 tarkkailee kehitysvammaisen kehoa ja pyrkii ymmarta-

maan, mita han haluaa viestittaa missakin tilanteessa. (Burakoff 2015b.)
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Vuorovaikutus vammaisen kanssa voi tuntua valilla haastavalta ja jopa mahdotto-
malta. Taito olla vuorovaikutuksessa kehitysvammaisen kanssa ei valttamétta tule
itsestdan vaan jotkut asiat taytyy itse tiedostaa ja opetella. Onnistuneessa vuoro-
vaikutuksessa on huomioitava lasnaolo, odottaminen, vastaaminen seka ilmaisun
mukauttaminen etta tarkistaminen. Odottaminen korostuu varsinkin kehitysvam-
maisen kanssa vuorovaikutuksessa ollessa siten, etta on annettava aikaa vam-
maiselle vastata sekd antaa tilaa hanen omalle aloitteelleen. limaisun mukautta-
minen on myods tarkead, koska kehitysvammaisella ei valttamatta ole samat kom-
munikointitaidot kuin muilla. Lopuksi viela on hyva tarkistaa aina kehitysvammai-
selta, etté yhteisymmarrys vuorovaikutuksessa on saavutettu. (Burakoff 2015a.)

Kun kehitysvammainen ja hanen sisaruksensa kommunikoivat keskendédn kom-
munikointitavat ovat molemmille varmasti entuudestaan tuttuja. Sisarukset ovat
kasvaneet yhdessa ja muovanneet oman tavan kommunikoida, vaikka kehitys-
vammainen ei tuottaisi lainkaan puhetta. Jos kehitysvammainen on asunut muual-
la suurimman osan lapsuudestaan, kommunikointi voi silloin olla haasteellista. Ai-
kuisen onkin naissa tilanteissa hyva pitda sisarusten valistd kommunikointia ylla
vierailuilla seka keksimalla uusia kommunikointitapoja. Lapset ovat myds usein
luovia keksimaan erilaisia kommunikointitapoja, mihin ei tarvitse kayttda puhetta.
Tama luovuus helpottaa lapsena kehitysvammaisen ja sisaruksen valistd ymmar-

rysta ja kommunikointia.

5.2 Kielen kehityksen vaikeudet

Kommunikoinnissa molemmat osapuolet toimivat lahettdjind ja vastaanottajina,
seka vuorotellen ettd yhta aikaa. Jos jommallakummalla kommunikoinnin osapuo-
lella on haasteita viestin vastaanottamisessa tai lahettdmisessa, on se heidan yh-
teinen ongelmansa. Jokainen kommunikoi jollakin tavalla, vain kommunikoinnin
keinot vaihtelevat. Kommunikoida voidaan puheen lisdksi myds esimerkiksi ilmeil-
1a, eleilla, kehon asennolla ja katseella. Haasteeksi muodostuu se, ymmartaako ja
pystyykd ymparistd tulkitsemaan naitd sanattomia ja usein tiedostamattomia
kommunikointialoitteita. (Huuhtanen, 2012, 12.) Voi myds olla, ettei esimerkiksi

vaikeasti kehitysvammainen lapsi pysty koskaan tuottamaan puhetta. Silloin on
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hyva muistaa edell&a mainitun elekielen merkitys. On my6s hyva huomata, vaikka
kehitysvammainen ei tuottaisikaan puhetta, han voi silti ymmartdd sitd. Taman
takia kannattaa panostaa ja etsid toimivia erilaisia kommunikointimenetelmia vuo-

rovaikutuksen mahdollistamiseksi.

Kun lapsen kielen ja puheen kehityksesséa ilmenee normaalista kehityksesta poik-
keavia piirteitd, heraa lapsen vanhemmalla monia kysymyksid. Kun haasteet ja
vaikeudet havaitaan ja maaritellaan varhain, minimoidaan kielellisten héairididen
kielteiset seuraukset. Myds tukitoimien varhainen aloittaminen on avainasemassa.
(Siiskonen ym. 2003, 81.) Jotkut voivat ajatella, ettéd mikali ihminen ei tuota puhet-
ta, han ei mydskaan kommunikoi. Puhumattomuus ei kuitenkaan automaattisesti
tarkoita sita, vaan ihminen voi kommunikoida varsin hyvin ilman puhetta. (Huuhta-
nen, 2012, 13.) Jos lapsi ei puhu, han voi kayttdd kommunikoidessa elekielta tai
erilaisia kommunikaatiomenetelmi&, kuten kuvia ja viittomia. Varsinkin vaikeasti
kehitysvammainen lapsi voi hydtya naista vaihtoehtoisista kommunikointimenetel-
mista. Niiden avulla kehitysvammainen lapsi voi saada mahdollisuuden ilmaista

itseaan paremmin.

Puheen tuottamisenhéairiossa puheen tuottamisen viivastymana pidetaan ikakau-
desta riippuen sanojen ja lauseiden muodostamisen vaikeutta seka rajoittunutta
sanaston kehitystd. Puolestaan puheenymmartamisen hairiossa lapsella on haas-
teita ymmartad puhuttua kieltd seka kielellisessa ilmaisukyvyssa on melkein poik-
keuksetta suuria hairidita. Kyky ymmartaa kieltd on myos usein omaa alykkyysikaa
nahden huonompi. (Siiskonen ym. 2003, 82.)

Kielen kehitys on tiiviisséd yhteydessa my6s muun kognitiivisen kehityksen kanssa.
Kummankin ongelmilla voi olla yhteisid taustatekijdité ja ne voivat liittya esimerkik-
si saantojen oppimiseen, tiedonkasittelyn nopeuteen ja havaintoprosesseihin. Ke-
hitysvammaisilla lapsilla heidan kielellinen kehitystasonsa vastaa yleensa heidan
alyllista tasoaan (Fowler 1998, 290-333.) Joskus lapsen kielellinen kehitys voi olla
hanen yleiseen tasoonsa verraten niin poikkeava, etta kielen kehityksen hairié on

lapsen diagnoosia tehtaessa hyva huomata erikseen. (Siiskonen ym. 2003, 95.)

Joillakin kehitysvammaisilla lapsilla voi olla vaikeuksia koko varhaisvuotensa ajan

kielellisen kommunikoinnin kanssa. Kehitysvammainen kuulovammainen lapsi
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saattaa omaksua autistisia tai aggressiivisia kaytdsmalleja, jos lapsi ei kykene ha-
vainnoimaan ympariston asettamia vaatimuksia tai jos han ei pysty kommunikoi-
maan milladn muotoa. Ymparisto taytyy selkiinnyttaa lapselle esimerkiksi struktu-
roimalla, jotta lapsi ymmartdd omat vaikuttamis- ja viestintamahdollisuutensa. Ta-
ma ympariston strukturointi, eli selkiyttdminen, vaikuttaa usein lapsen kayttaytymi-
seen myonteisin tavoin. (Lonka & Korpijaakko-Huuhka 2000, 113.)

5.3 Kommunikointi kehitysvammaisen kanssa

Jotta lapsesta kasvaisi ja kehittyisi taysioppinut kommunikoija, hdnen on omaksut-
tava viestintakeinot, joita hanen ymparistonsa kayttaa seka kaikki ne monimutkai-
set s&annot, jotka niité kunkin kulttuurin sisalla ohjaavat.

Kirjallisuudesta l6ytyy kaksi toisistaan poikkeavaa nékdkulmaa kommunikaatiosta.
Toisen ndkemyksen mukaan ihmisella on ennalta mietitty "viesti", jonka haluaa
antaa vastaanottajalle kayttden apunaan jotain tiettyd viestintikanavaa. Viestin
lAhettdjan on oltava varma, etta vastaanottaja todella vastaanottaa viestin ja pys-
tyy ymmartamaan sen. Kommunikaatio vaatii siis tietoisuutta tavoitteesta ja kei-
noista, joilla siihen voidaan péaasta. Koska esimerkiksi alle yksivuotias lapsi ilmai-
see omia tarpeitaan hyvin haparoiden, ei lapsi taytd vaatimuksia ollakseen kom-
munikatiivinen olento. Toisen ndkdkulman mukaan kommunikaatiota ei voida pitaa
niinkaan lapsen sisdisenda ominaisuutena irrallaan konkreettisista toiminnoista.
Lisaksi kommunikaation tarkastelu on viisasta vain silloin, kun sita pidetdan jaettu-
na kokemuksena ja osana laajempaa vuorovaikutustapahtumaa. (Siiskonen ym.
2003, 20-21.)

Lasten kommunikatiivisten toimintojen ymmartamiseksi taytyy ensin tuntea varhai-
sen vuorovaikutussuhteen laatu ja ominaisuudet, silla ne ilmenevat lapsen ja van-
hemman valisessa vuorovaikutuksessa. Nain ajatellessa ei kuitenkaan saada vas-
tausta siihen, milloin lapsen toimintaa voidaan todella pitdd kommunikatiivisena.
Kommunikaatio on olemassa jonkin tietyn paamaaréan takia. Kommunikaatio on
siis tavoitteellista. Tutkijat eivat kuitenkaan ole tulleet yhteisymmarrykseen siit,
millainen tama paamaard on. Yksi nakokulma on, ettd ihmisten kehittyva kyky

kayttaa eri valineitda saavuttaakseen tahtomiaan asioita ohjaa kommunikaation il-
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mestymista. Lapsi esimerkiksi oppii jo varhain kayttamaan toista esinettéd apunaan
saadakseen toisen tahtomansa esineen. Kyseinen valineellinen kaytto ei koske
vain esineita, vaan myos ymparoivia ihmisia. Lapsi oppii esikielellisella kaudella
kiinnittAmaan henkilon huomion saadakseen tahtomansa esineen. Toisen ndko-
kulman mukaan kommunikaatiota ja sen kehitystéd ohjaa ihmisen tarve jakaa toi-
sen ihmisen kanssa tunteitaan, kokemuksiaan ja mielensa sisaltéa, eivatka niin-

kaan valineelliset tavoitteet. (Siiskonen ym. 2003, 21-22.)

Kehitysvammaisen kanssa kommunikointi tuo omia haasteita, koska kehitysvam-
maisella ei ole kaikki kommunikaatio- ja vuorovaikutustaidot hallussa. Kommuni-
kointiin saattaa vaikuttaa nako- tai kuulovammat seka erilaiset rakenteelliset epéa-
muodostumat. Myos esimerkiksi vaikeus keskittya ja omaksua erilaisia sosiaali-
seen vuorovaikutukseen ja keskusteluun kuuluvia saantdja tuottavat vaikeuksia
kehitysvammaisen kanssa kommunikointiin. Kehitysvammaisilla on kommunikoin-
nista usein helpompaa ymmartada puhetta kuin itse tuottaa sitd. (Kommunikointi
2015.) Varsinkin vaikeasti kehitysvammaisten kanssa kommunikoidessa on hyva
muistaa, etta he voivat ymmartaa ymparilla kuultua puhetta, vaikka eivat kykenisi-

kaan sanalliseen kommunikointiin.

5.4 Apua kommunikaatioon

Kommunikaatio toisten ihmisten kanssa on lapselle tarkeaa ja mikali kommunikaa-
tio ei onnistu ongelmitta, se voi nakya lapsessa muun muassa kiukunpuuskina ja
turhautumisena. Tallaisissa tilanteissa on suositeltavaa kayttaa erilaisia nakoon ja
tuntoon perustuvia menetelmia puheen ja ymmartadmisen tukena. Tallaisia mene-
telmid ovat esimerkiksi kuvat, viittomat ja esineet. Kun puhe on niin epaselvaa tai
puutteellista, ettei viesti tule ymmarretyksi, kaytetddn puhetta tukevaa ja korvaa-
vaa kommunikointia. Puhetta korvaavaa kommunikointia kaytetd&n kuitenkin eri-
tyisesti silloin, kun henkild ei kommunikoi lainkaan puheen avulla. Kielihairidiselle
lapselle informaation ndkeminen pelkdn kuulemisen sijaan on luotettava apukeino

varmistamaan viestin perille menemisen. (Siiskonen ym. 2003, 176-177.)

Lapsilla, jotka tarvitsevat korvaavia kommunikaatiokeinoja kommunikaationsa tu-

kena, on yleensa haasteita viestintdan ja vuorovaikutukseen liittyvissa perusval-
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miuksissa. Tama on selkeasti havaittavissa autistisilla lapsilla, silla heidan kykynsa
huomion kohteen jakamisessa, jaljittelyssd ja kommunikoinnin suuntaamisessa
tietylle henkil6lle ovat heikot. Samankaltaisia ongelmia voi olla myos lapsilla, joilla
on liikuntavamma. Kykyyn ymmartaa sanallista ja sanatonta viestintaa voi vaikut-
taa lapsen kehityksellinen hairio tai mahdollinen kielellisen kehityksen poik-
keavuus. Liikkuntavammaisella lapsella on usein puutteelliset ja rajalliset kokemuk-
set ymparistostaan, mika puolestaan vaikuttaa aiheisiin, josta lapsen on mahdollis-
ta keskustella. (Trygg 2010, 14-15.) Vaikka lapsella olisikin kaytdssa puhetta tuke-
via ja korvaavia kommunikaatiokeinoa, hanen kanssaan on hyva kayttdd myos
kommunikoinnin oheiskeinoja, kuten katsetta, kehon asentoja ja ilmeita ja eleita
(Huuhtanen, 2012, 15).

Myds esimerkiksi kuulovammainen tai autistinen kehitysvammainen lapsi voi tarvi-
ta kommunikaatiovalineitd omien erityispiirteidensa vuoksi. Kuulovamman omaava
kehitysvammainen voi tarvita kommunikoinnin tueksi muun muassa kuvia ja esi-
neitd. Myos autistinen kehitysvammainen tai autistinen kuulovammainen lapsi
saattaa pystya ainoastaan kommunikoimaan kuva- tai esinekommunikoinnin avul-
la. Selkokieli ja selkoymparisto voivat tuoda turvallisuutta lapselle. Niita hyodynté-
en lapsi voi oppia kaikki tarpeelliset arkirutiinit ja keskittyd aiottuihin tehtaviin. Kehi-
tysvammainen lapsi hyotyy myos ajallisen orientaation tarkentamisesta eli kuvalli-
sesta paivaohjelmasta. Se tukee lapsen itsetuntoa ja voimistaa hanen omia koke-
muksia vaikutusmahdollisuuksistaan. (Lonka & Korpijaakko-Huuhka 2000, 113-
114.) Vammattomilla sisaruksilla voi olla hankaluuksia ymmartad kehitysvammai-
sen kommunikointitapoja, silla kehitysvammaisen sisaruksen kommunikointitavat
eroavat vammattoman sisaruksen normaaleista kommunikointimenetelmista. Vuo-
rovaikutusta voi viela lisdksi vaikeuttaa se, jos sisaruksena on vaikeasti kehitys-
vammainen. Vaikeasti kehitysvammaisen vuorovaikutustavat voivat olla hyvin

niukkoja, eika elekieli valttamatta onnistu ongelmitta.

5.5 Kommunikaatiomenetelmat

Seuraavaksi avaamme kaksi kommunikaatiomenetelmad, jotka ovat opinnayte-

tydomme tutkimuksen kannalta hyodyllisia. Yhteistyb6kumppanimme asiakkaat eivat
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tuota ollenkaan puhetta, vaan he kommunikoivat elein ja ilmein. Jotkut asiakkaista

kayttavat kommunikoinnin apuna kuitenkin kommunikaatiomenetelmia.

Kuvat kommunikaation tukena. Kuvien kayton oppiminen kay Kkielihairidiselta
lapselta usein helposti, ja se luo myds hyvan pohjan viittomien harjoitteluun. Jos-
kus lapsen voi kuitenkin olla vaikea yhdistaa kuvaa ja esinettd mielessaan. Talloin,
esimerkiksi sisarussuhteiden kommunikaatiota voidaan helpottaa kayttamalla esi-

neitd kommunikaation apuna. (Siiskonen ym. 2003, 180-181.)

Kuvista voidaan koota erédénlaisia kuvastoja, mitka helpottavat kehitysvammaisten
ja heidan sisarustensa valista kommunikointia. Kuvastot sisaltavat sopivan maaran
erilaisia kuvia. Niiss& on ajatuksena se, etta ne kattavat mahdollisimman monipuo-
lisesti erilaisia aihealueita, esimerkiksi arkipaivan esineista ja toiminnoista. Kuvat
kootaan usein kayttajan henkilokohtaisten tarpeiden mukaan. Voidaan muun mu-
assa kayttaa erilaisia valokuvia, jotka laitetaan kansioon, kommunikointitauluun tai
tietokoneohjelmaan. Tana paivana suositaan enemman digitaalisten valokuvien

kayttdéa enemman kuin paperiversioita. (Trygg 2010, 50.)

Kuvien avulla kommunikointi ei valttamatta saavuta samanlaista kerronnallisuuden
vapautta kuin puheentuotossa. Silti kuvat auttavat kehitysvammaista henkil6a il-
maisemaan itseaan, vaikka puheentuotossa olisi suuria ongelmia. (Laine 2015.)
Juuri vaikeasti kehitysvammaisille lapsille on paljon apua kuvakommunikoinnista.
He pystyvat kommunikoimaan muun muassa sisarustensa kanssa helpommin, jos
heilla on puheentuotossa ongelmia. Kuvien avulla kommunikointi on suotavaa
opettaa muille sisaruksille, jotta vuorovaikutuksesta syntyisi mahdollisimman ehea

kokonaisuus.

Lapsia, joilla on puheentuoton ongelmia, voidaan auttaa kuvien avulla muun mu-
assa aikataulujen ja paivajarjestyksen tekemisessa. Nain ollen lapsi itse voi lukea,
mitd seuraavaksi on vuorossa. Jos vuorovaikutuksessa oleva toinen osapuoli ei
ymmarra lasta, han voi ottaa henkilod k&adesta kiinni ja vieda esimerkiksi halua-
mansa asian luokse. (Miten sanoisit jos... 2013.) Naita tilanteita helpottamassa
ovat juuri kuvat, joita lapsi voi itse nayttaa tai hanelle voidaan antaa vaihtoehtoja
kuvien muodossa. Erityisesti, kun kommunikoidaan vaikeasti kehitysvammaisten

kanssa, kuvien avulla voidaan antaa vaihtoehtoja, mita lapsi haluaisi tehda. Jos
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vaihtoehdoista ei mikd&n miellytéd, vaihdetaan toisiin kuviin ja kokeillaan uudes-

taan.

Viittomat. Toinen kommunikaatiotapa, jota kehitysvammaisten lasten kanssa pal-
jon kaytetaan, on viittomat. Lapsi oppii viittomien kayton, niiden ilmaisun ja ymmar-
tamisen nopeammin, kun hé&n saa kayttaa niitd omassa ymparistossaan, kuten
kotonaan. Siksi lapsen kuntoutussuunnitemassa usein suositellaan viittomien koti-
opetusta. Kielihairidiselle lapselle opetetaan yleensa vain tukiviittomat, ja niita kay-
tettdessa puhutaan aina samanaikaisesti ja kayttden suomen kielen mukaista sa-

najarjestysta.

Viittomien kaytto voi aluksi tuntua haastavalta, mutta kun lapsi huomaa esimerkiksi
vanhempiensa kayttavan viittomia mielellaan, rohkaistuu lapsikin kayttamaan niita.
Erityisen tarkeda on lapsen ympariston ja lahipiirin positiivinen asenne asiaan. Mi-
kali lapsi ei itse innokkaasti viittomia kayttaisikdan, kannattaa vanhempien kuiten-
kin jatkaa niiden kayttvd kommunikoinnin tukena. Lapsi kuitenkin mita luultavim-
min ymmartaa viittomia, joten ne toimivat tukena puheen ymmartamisessa. (Siis-
konen ym. 2003, 184.) Jos sisaruksilla on motivaatiota ja halua keskustella kehi-
tysvammaisen kanssa, on hyva kannustaa myo6s heitéd oppimaan viittomien kayt-
toa.

Viittomia on hyva harjoitella vahan kerrallaan pienissa erissa. Esimerkiksi puhete-
rapiassa viittomia opetellaan leikkien, pelien ja laulujen avulla. Erityisesti harjoitte-
lun alussa on tarke&é saada lapsi mahdollisimman kiinnostuneeksi viittomista, jot-
tei h&nen kiinnostuksensa niitd kohtaan lopahda, mika hidastaa oppimista. Opette-
lu kannattaa aloittaa helpoista toiminnoista, jotka toistuvat paivittain, silla viittomien
kaytto paivittdin keskustelun tukena edistaa lapsen suhtautumista luonnollisesti
erilaisiin kielen ilmaisukeinoihin. (Siiskonen ym. 2003, 185.) Vaikeasti kehitys-
vammainen lapsi voi innostua viittomista enemman, jos hanen sisarukset myds
opettelevat niitd. Oppimista voi liséaksi helpottaa mallioppiminen. Sisarukset ottavat
mallia usein toisiltaan, joten sisarusten viittomienkayttd voi motivoida kehitysvam-

maista myos oppimaan.



39

6 TUTKIMUKSEN SUORITTAMINEN

Tutkimuksemme tavoitteena on perehtyd laitoksessa asuvien vaikeasti kehitys-
vammaisten lasten ja nuorten sisarussuhteisiin. Tutkimme aihetta vuorovaikutuk-
sen ja kommunikoinnin kautta sekd kuinka laitosyksikdssa asuminen vaikuttaa
sisarussuhteeseen. Opinndytetydmme on laadullinen tutkimus ja kaytimme siind
aineistonkeruumenetelmind haastatteluja, kyselylomakkeita seka havainnointia.
Tutkimuksemme analysoinnissa kaytimme siséllénanalyysia seka temmottelua.
Tassa luvussa perehdymme tarkemmin tutkimuksemme tavoitteisiin seka tutki-
musmenetelmiimme. Kerromme vield tutkimusaineiston analysoinnista, tutkimuk-
sen etiikasta ja luotettavuudesta seka jarjestamastamme ystavanpaivatapahtu-

masta.

6.1 Tutkimuksen tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksemme aiheena oli laitoksessa asuvien kehitysvammaisten lasten ja
nuorten sisarussuhteet. Opinnaytetydmme tutkimuksen tavoitteena oli selvittaa,
miten toisen lapsen kehitysvammaisuus vaikuttaa sisarussuhteeseen. Tahdoimme
my0s tutkimustulosten antavan yhteistyokumppanillemme uutta tietoa heidan asi-
akkaidensa sisarussuhteista. Toivoimme heidan pystyvan hyddyntamaan tuloksia
mahdollisimman hyvin asiakkaidensa sosiaalisten suhteiden kehittamiseksi. Kasit-
telimme aihetta yleisesti sisaruuden, heidan véalisen vuorovaikutuksen seka kom-
munikaation kautta. Halusimme myds selvittaa tutkimuksessamme, miten toisen

sisaruksen asuminen laitosyksikéssa vaikuttaa sisarusten véliseen suhteeseen.
Opinnaytetydomme tutkimuskysymykset olivat

1. Miten vaikeasti kehitysvammainen ja hanen sisaruksensa kokevat heidan

sisarussuhteensa?

2. Miten vaikeasti kehitysvammainen lapsi tai nuori on vuorovaikutuksessa si-

sarustensa kanssa ja mitka ovat vuorovaikutuksen haasteet?
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3. Miten vaikeasti kehitysvammaisen sisaruksen asuminen laitosyksikdssa

vaikuttaa sisarussuhteeseen?

Naiden tutkimuskysymysten avulla halusimme kartoittaa kehitysvammaisen lapsen
ja nuoren sisaruussuhteita. Vaikka kehitysvammaisen sisaruksen nakokulma oli
haasteellinen toteuttaa tutkimuksessamme, halusimme ottaa sen myds tdh&n mu-

kaan, silla ndimme sen olevan tarkea osa sisarussuhteen kokonaiskuvaa.

6.2 Laadullinen tutkimusmenetelma

Paatimme toteuttaa tutkimuksemme kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena.
Ajattelimme, etta tdman tutkimustyypin avulla saamme parhaiten tietoa seka laaja-

alaisemman nakotkulman aiheestamme opinnaytetydhémme.

Kvalitatiivinen tutkimus on Kanasen (2010, 37) mukaan laaja-alainen tutkimusme-
netelma. Se auttaa kasittelemaan ilmiota seka selvittamaan, mika siind on kysy-
myksena. Juuri ilmidon maarittelyssd ja hahmottelussa Kanasen mielesta on hyva
kayttaa laadullista tutkimusmenetelmaa. Laadullista tutkimusta kannattaa kayttaa

silloin, kun ilmi6sta tiedetaan entuudestaan melko vahan (Kananen 2010, 41).

Metsamuurosen (2000, 14) mukaan laadullinen tutkimus sopii hyvin tutkimusme-
netelméaksi, kun halutaan saada tietoa ilmion yksityiskohtaisista rakenteista eika
iimididen yleisesta jakaantumisesta. Me halusimme saada selville sisarussuhtei-
den vaikutuksia muun muassa siihen, kun toinen sisaruksista asuu laitosyksikossa
ja toinen vanhempien luona. Me halusimme siis keskittya sisarussuhteiden yksi-
tyiskohtiin eik& niink&an yleisluonteiseen kasitykseen sisarussuhteesta. Metsé-
muuronen myos toteaa tdman tutkimusmenetelman soveltuvan hyvin, jos tutkijat
haluavat saada selville luonnollisia tilanteita. Sellaisia, joita ei voi valmiiksi jarjes-

taa tai tilanteita, joissa ei voi vaikuttaa kaikkiin ymparill& oleviin tekijéihin.

Laadullinen tutkimus on myds ikdan kuin prosessi. Siina aineistonkeruuvalineena
toimii tutkija itse, joka on inhimillinen valine tutkimukseen. Tutkijan ollessa itse va-
lineend, aineistoon liittyvat nakokulmat ja erilaiset tulkinnat voidaan n&hda synty-

van vahitellen tutkijan omassa tietoisuudessaan tutkimuksen prosessin edetessa.
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Nain ollen tutkimusprosessi ymmarretaan ikaan kuin oppimisen kautta. (Kiviniemi
2015, 74).

6.3 Aineistonkeruumenetelmat

Tavoitteenamme oli saada ndkemyksia aiheestamme monilta eri henkil6lta; seka
sisaruksilta, vanhemmilta, isovanhemmilta ettéa itse kehitysvammaisilta. Taman
takia kaytimme useita eri aineistokeruumenetelmié. Valitsimme aineistonkeruume-
netelmiksemme haastattelut, avoimet kysymykset sekéa havainnoinnin. Laadullisen
tutkimusmenetelman avulla saimme tietda sisarussuhteista enemman ja pystyim-
me hahmottamaan aiheestamme laaja-alaisemman kuvan opinnaytetydémme tu-
loksiin. Haastattelut ovat keratty marras-joulukuussa 2016, kyselyt taas vuoden
2016 loka-marraskuun aikana ja havainnointi tapahtui helmikuussa vuonna 2017

ystavanpaivatapahtumassamme.

Kysely. Kokemuksia kehitysvammaisen sisaruudesta kerdsimme kehitysvammais-
ten sisaruksilta, vanhemmilta ja isovanhemmilta kyselyn avulla, koska yhteistyo-
kumppanimme asiakkaiden omaiset asuivat ympari Suomea ja haastatteluiden
jarjestaminen olisi ollut sen takia haasteellista. Liséksi aihe voi olla joillekin arka,
jonka vuoksi kyselyyn vastaaminen voi olla helpompaa ja luontevampaa kyselyn
kautta. Kyselylomakkeiden avulla saimme sisarusten ja heidan vanhempien seka
isovanhempien mielipiteita kehitysvammaisen sisarussuhteista. Valitsimme kysely-
tavaksi kyselyn, jossa oli avoimia kysymyksia. Avoimet kysymykset antoivat vas-
taajille enemman vapautta kertoa sisarussuhteesta kehitysvammaisen kanssa.
Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran mukaan (2007, 196) avoimissa kysymyksissa
esitetaan pelkastaan kysymys ja jatetdan tarpeeksi tyhjaa tilaa vastauksille. Avoi-
men kyselyn avulla voidaan néin ollen saada esille erilaisia nakdkulmia, joita tutki-
jat eivat etukateen edes ajatelleetkaan. Niissa myos tutkijat antavat vastaajille

enemman tilaa kertoa, mita he todella ajattelevat kysymyksesta.

Kyselyn muodoista valitsimme postikyselyn. Siina lomake lahetetdan tutkittaville,
tasséa tapauksessa kehitysvammaisten sisaruksille ja heiddn vanhemmilleen seka
isovanhemmilleen, jonka jalkeen he vastaavat kyselyyn ja lahettavat sen takaisin

tutkijalle. Lomakkeen mukana on hyva muistaa lahettaa aina palautuskuori, jossa
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vastaajat voivat palauttaa kyselyn. Taman tavan etuina nahdaan olevan nopeus ja
helppo aineistonkeruu. (Hirsjarvi ym. 2007, 191.) Lahetimme kyselyt kirjeena kai-
kille kehitysvammaisten sisaruksille (Liite 4. & Liite 3.), heiddn vanhemmille ja iso-
vanhemmille (Liite 5.). Lahetettyja kyselylomakkeita oli 36, jotka lahetimme 13 Kir-
jeessé. Vanhemmat, sisarukset sekda myds osa isovanhemmista asuivat samassa
taloudessa, joten heille lahetimme yhteisen kirjeen. Vastausaikaa oli noin kuukau-
den verran. Uskoimme, etta tuo aika riittdd hyvin kysymysten vastaamisen. Van-
hemmille ja isovanhemmille suunnatussa saatekirjeessa oli tahdennetty lisdohjee-
na, etté vastauksia tulee pohtia lapsen nakokulmasta eika pelkastaan omia mielipi-
teita.

Osoitimme kyselylomakkeiden palautuskirjeen yhteistydkumppanillemme, koska
se osoittaa omalla tavallaan tutkimuksemme luotettavuutta. Ajattelimme myds, etta
tutkittavat l&hettavat kyselyiden vastaukset mieluusti tuttuun osoitteeseen. Lahe-
timme asiakkaiden vanhemmille muistutusviestin kyselyihin vastaamisesta vasta-
usajan loppupuolella. Taman avulla halusimme motivoida vanhempia ja sisaruksia

vastaamisessa.

Kysely koostui viidestd eri teemasta, jotka olivat vastaajan perustiedot, kehitys-
vammaisen sisarussuhteet, vuorovaikutus, kommunikointi ja asuinpaikan vaikutus
sisarussuhteeseen. Saimme kyselyitd yhteensd kuusi kappaletta takaisin. Pieni
vastausten maara voi selittyd muun muassa silla, ettd moni tutkittava vastasi yh-
teisella lomakkeella, vaikka sek& vanhemmille, isovanhemmille etta lapsille oli eril-

liset lomakkeet. Nain ollen todellisuudessa vastaajia oli enemman kuin kuusi.

Haastattelu. Yhtend tiedonkeruumenetelmé&na kaytimme kehitysvammaisten
haastattelua (Liite 1.& Liite 2.). Haastattelun avulla saimme kehitysvammaisten
aanen kuuluviin. Haastattelujen kysymykset olivat myds rakennettu neljan teeman
alle. Teemat olivat sisarussuhde yleisesti, kommunikointi ja vuorovaikutus seka
sisarusten erilladn asumisen vaikutus sisarussuhteeseen. Tutkimuksessamme
kaytimme strukturoitua lomakehaastattelua. Hirsjarven ym. mukaan (2007, 2003)
lomakehaastattelussa kaytetaan nimensa mukaisesti lomaketta haastattelun apu-

na. Lomakkeeseen on kysymysten muoto seké esittamisjarjestys ennalta maaritet-

ty.
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Valitsimme strukturoidun haastattelumuodon, koska haastateltavamme eivét tuota
puhetta. Asiakkaiden puheentuoton haasteiden takia valmiiksi laaditut kysymykset
helpottivat haastattelutilannetta. Lahetimme kysymykset yhteisty6kumppanimme
tyontekijoille etukateen, jotta he voivat tutustua ja antaa niihin tarvittaessa muok-
kausehdotuksia. Kaytimme suljettuja kysymyksid avoimien sijaan eli kysymykset
olivat rakennettu niin, etta niihin vastataan kylla tai ei. Tama helpotti haastateltavi-
en vastaamista sekad yhteistyokumppanimme suositteli kayttdmaan kyseista kysy-

mysmuotoa.

Kaiken kaikkiaan haastattelimme kahtena péaivana yhteistydkumppanimme asiak-
kaista yhteensa viittd vaikeasti kehitysvammaista lasta ja nuorta. Haastattelimme
asiakkaita heidan omassa huoneessaan, mahdollistaen heille rauhallisen ja turval-
lisen vastausympariston. Nauhoitimme kaikki haastattelut seka kirjoitimme haas-
tattelun aikana havaintoja ylés nauhoituksien tueksi. Haastattelutilanteessa tyon-
tekijat olivat mukana auttamassa meita tulkitsemaan kehitysvammaisten vastauk-
sia ja tapoja kommunikoida. Tassa osiossa kehitysvammaiset lapset ja nuoret oli-
vat kehitysvammaisuusnakdkulman asiantuntijoita. Haastatteluissa yhteistyo-
kumppanimme tyontekijat olivat mukana auttamassa meita tulkitsemaan asiakkai-
den vastauksia. Koska asiakkaat eivat tuottaneet puhetta, kdytimme sisarusten

kuvia ja viittomia kommunikoinnin apuna.

Haastattelun etuna pidetaan joustavuutta. Siind haastattelijalla on aina mahdolli-
suus kysya kysymys uudestaan, oikaista vaarinkasityksia, selventdd sanamuotoja
seka keskustella haastateltavan kanssa. Haastattelun onnistumista edesauttaa
haastateltavien mahdollisuus tutustua kysymyksiin tai ainakin haastattelun aihee-
seen ennakkoon. (Sarajarvi & Tuomi 2002, 75.) Kerroimme tyontekijoille etukéateen
haastatteluissa, mitd aiomme kysya heidan asiakkailtaan, jotta he pystyivat miet-
timaan eri kommunikaatiomenetelmia heidén asiakkailleen vastaamisen helpotta-
miseksi. Olimme varautuneet, ettd haastatteluista tulisi eri tutkimusmenetelmiam-
me ajatellen tutkimuksemme kaikista suppein osuus. Yllatyimme kuitenkin positii-
visesti saadessamme puhumattomuudesta huolimatta muutamia selvid mielipi-

teenilmauksia haastateltaviltamme.

Havainnointi. Havainnointi tapahtui yhteistybkumppanimme asiakkaille ja heidan

sisaruksilleen, vanhemmilleen ja isovanhemmilleen jarjestamassadmme ystavan-



44

paiva —tapahtumassa (Liite 6.). Havainnoimme tapahtumassa sisarusten valista
vuorovaikutusta ja kommunikointia. Jarjestimme sisaruksille luovien menetelmien
avulla yhteisté tekemista, jotta pystyimme havainnoimaan edelld mainittuja asioita.
Kirjasimme vihkoon ennen tapahtuman alkua, mihin kiinnitimme huomiota sisa-
rusten valilla. Halusimme havainnoida, kuinka vaikeasti kehitysvammainen seké
hanen sisaruksensa ottavat kontaktia toisiinsa, askartelevatko he yhdessa vai

erikseen seké onko sisarussuhteen yleisvaikutelma positiivinen vai negatiivinen.

Tapahtumaamme osallistui perheenjasenia neljan asiakkaan perheesta. Sisarus-
ten osallistuminen tapahtumaan oli melko véhaista, joten emme pystyneet havain-
noimaan niin monien sisarusten vuorovaikutusta kun olisimme toivoneet. Havain-
noinnin haasteeksi muodostui myds toiminnanohjaus, joka vei aikaa ja huomiota
havainnoinnilta. Saimme kuitenkin havainnoitua paikalle saapuneita sisaruksia ja
heidan valistd vuorovaikutustaan. Havainnointia helpotti valmiiksi kirjatut teemat
seka kehitysvammaisille ja heidén sisaruksilleen jo entuudestaan tuttu ympéaristo.
Tutun ymparistdn seka laheisten ansiosta sisarukset pystyivat olemaan luontevasti

toistensa kanssa.

Havainnoinnin etuna ndhdaan, ettéa se tapahtuu luonnollisessa ymparistossa. Silla
saadaan usein monipuolista tietoa, mutta sen kayton kannattavuus riippuu paljon
havainnoinnin aiheesta. IImion taytyy olla havainnoitavissa. Suorassa havainnoin-
nissa, tutkijat seuraavat tapahtumaa paikan paalla niin, etta tutkittavat havaitsevat
tutkijat. Kaytimme myds tutkimuksessamme strukturoitua havainnointia. Siina tutki-
jalla on valmiiksi laadittu lista asioista, joihin h&n haluaa kiinnittdd huomiota. (Ka-
nanen 2010, 49-50.)

Havainnointimme on myds osallistuvaa havainnointia. Siina tutkija voi olla kahdella
tapaa mukana tapahtumassa. Han voi olla enemman tutkijan roolissa tai han voi
osallistua enemman itse toimintaan. Todellisissa tilanteissa, joissa havainnoidaan,
tutkijan on hyvin vaikeaa olla taysin tarkkailijan roolissa. (Metsamuuronen 2000,
45.) Osallistuimme havainnoitavaan tapahtumaan tutkimuksessamme aina siltd
osin, jos ndimme sisarusten tarvitsevan apua toiminnassaan. Suurimmaksi osaksi
kuitenkin annoimme sisarusten itse auttaa toisiaan ja me pysyimme tilanteessa

enemman tarkkailijan roolissa.
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6.4 Ystavanpaivatapahtuma sisaruksille ja heidan laheisilleen

Jarjestimme yhteisty6tahomme asiakkaille sek& heidan sisaruksilleen, vanhemmil-
leen ja isovanhemmilleen ystavapaivatapahtuman helmikuussa 2017. Lahetimme
asiakkaiden vanhemmille, isovanhemmille ja sisaruksille tapahtumakutsun seka
havainnoinnin lupalomakkeen (Liite 6.), joista he saivat enemman tietoa kyseises-
ta tapahtumasta. Tapahtuman tavoitteena oli saada asiakkaiden lahipiiri kokoon-
tumaan yhteen. Tapahtuman hyotyné oli myo6s se, ettd vaikeasti kehitysvammais-
ten lasten ja nuorten laheiset saisivat vertaistukea toisiltaan. Tahdoimme tapahtu-
massa jarjestaa kehitysvammaisille lapsille ja nuorille seka heidan sisaruksilleen
yhteista toimintaa, jotta he saisivat olla vuorovaikutuksessa keskendan. Yhteinen
toiminta heidan valilladn voi olla vahaista, koska he asuvat eri paikoissa. Lisaksi
tahdoimme tapahtuman avulla mahdollistaa yhteistd tekemista sisarusten valille.
Tapahtuman tarkoituksena oli myos havainnoida lasten ja nuorten vuorovaikutusta
ja kommunikaatiota sisarustensa kanssa ja selvittdd, ovatko kyselysta ja haastat-
telusta saamamme tieto ristiriidassa havaintojemme kanssa, vai onko tieto yh-

tenevaista.

Lahetimme l&hempéana tapahtumaa vield muistutuksen tapahtumasta vanhemmille
ja isovanhemmille, jossa kerroimme tarkemmin tapahtumasta ja sen tarkoitukses-
ta. Suunnittelimme etukateen, kuinka piddmme tapahtuman seka mita toimintaa
ohjaamme asiakkaille ja heidan sisaruksilleen. Toiminnan suunnitteleminen oli
haasteellista, silla sisarukset ovat hyvin eri-ikdisia, eivatka itse asiakkaat olleet
toimintakyvyltdan kykenevia kaikkeen toimintaan. Paadyimme kayttdma&an luovia
menetelmid sekéd helposti toteutettavia askarteluja. Suunnittelimme useamman eri
mallin, josta asiakkaat sekd heidan sisarukset saivat valita. Vaihtoehtoja maalaa-
miseen oli monia, kuten esimerkiksi sydamien ja k&sien painanta. Halusimme as-
kartelun olevan sellaista, joka mahdollistaa sisarusten ja asiakkaiden valisen vuo-

rovaikutuksen.

Toteutimme tapahtuman yhteistydssa yhteistybkumppanimme tydntekijoiden
kanssa. llman heidan apuaan tapahtuman pitdaminen olisi ollut paljon vaikeampaa,
silla kehitysvammaiset sisarukset tarvitsivat jatkuvaa ohjausta ja lasndoloa. Tyon-
tekijat auttoivat myos jarjestamalla vanhemmille ja isovanhemmille kahvituksen,

joten meidan tehtavanadmme oli suunnitella ja toteuttaa toimintaa sisaruksille.
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Tapahtumapéiva alkoi osaltamme askartelupisteen valmistelemisella. Valmistelu-
jen jalkeen otimme tapahtuman osallistujia vastaan ja toivotimme heidéat tervetul-
leiksi. Kaikkien saavuttua kerroimme heille viela hieman itsestdmme ja pyysimme
sisaruksia osallistumaan toimintaamme. Toiminnan aikana vanhemmat ja isovan-
hemmat kavivat kahvilla, jonka jalkeen osallistuivat my6s yhteiseen toimintaan.
Vanhemmat ja isovanhemmat innostuivat myds maalaamaan ja askartelemaan
yhteistydkumppanimme asiakkaiden seka heidan sisarustensa kanssa. Toiminnan
ohjaus sujui mutkattomasti, kun saimme itse keskittya lahinna sisarusten ohjaami-
seen seka vuorovaikutuksen havainnointiin tyontekijéiden toimiessa kehitysvam-
maisten sisarusten avustajina. Tapahtumassa yleinen ilmapiiri oli positiivinen ja
kaikki vieraat vaikuttivat viihtyvan. Lisaksi saimme hyvaa palautetta yhteiskump-
paniltamme tapahtuman luonteesta ja sen kulusta. Tapahtuma kesti kokonaisuu-
dessaan noin kaksi tuntia ja jarjestamamme toiminnan pituus puolestaan oli noin

puoli toista tuntia.

6.5 Tutkimusaineiston analysointi

Opinnaytetydssamme paatimme hyodyntaa tutkimusaineiston analysoinnissa ai-
neistolahtoista sisallonanalyysia. Sisallonanalyysi pohjautuu paattelyyn ja tulkin-
taan. Siina edetaan kokemusperaisen aineiston kautta kohti ilmiota, jota tarkastel-
laan enemman kasitteellisesti. (Sarajarvi & Tuomi 2002, 115.) Tutkimuksen tar-
keimpid asioita ovat analyysi, tulkinta ja johtopaattkset. Usein analyysivaiheessa
tutkijalle selkiintyy, minkalaisia vastauksia h&n on saanut tutkimuskysymyksiinsa.
Voi myos olla, ettd tutkija vasta analysointivaiheessa huomaa, kuinka tutkimusky-
symykset oikeasti olisi pitdnyt muotoilla. (Hirsjarvi ym. 2007, 216.)

Sarajarven ja Tuomin (2002, 97) mukaan aineistolahtdisessa analyysissa on tar-
koituksena luoda tutkittavasta aineistosta teoreettinen kokonaisuus. Siind valitaan
analyysin yksikot, eli ne mink& avulla aineistoa kasitelldaan, tutkimuksen aineiston
tehtavan ja tarkoituksen perusteella. Tarkoitus olisi, etteivat analysointiyksikot ole

ennalta maaritettyja.

Ensimmaiseksi empiirisessa aineistossa on tehtava esity6t ennen kuin paastaan

analysoimaan tekstid. Nama vaiheet ovat tietojen tarkistus, tietojen taydentdminen
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ja aineiston jarjestdminen. Ensimmaiseksi kuuluu tehda tietojen tarkistaminen. Sii-
na katsotaan sisaltadko aineisto selkeitd virheita tai puuttuuko siitd merkittavia tie-
toja. Jos aineistonkeruumenetelmana on kaytetty postikyselyitd, kuten meidan tut-
kimuksessamme, on pohdittava, voidaanko kaikki lomakkeet hyddyntaa vai taytyy-
ko jotkut hylatéa. Seuraavaksi vuorossa on tietojen taydentaminen. Esimerkiksi ky-
selylomakkeiden aineistoa voidaan pyrkid taydentamaan haastatteluilla tai toisin-
pain. Meidan opinnaytetyon tutkimuksessa haastattelut, kyselyt ja havainnointi
taydensivét toisiaan ja nain toivoimme saavamme mahdollisimman kattavan ai-
neiston aikaiseksi. Viimeisena vaiheena on aineiston jarjestaminen. Taméa vaihe
on usein kvalitatiivisessa tutkimuksessa aikaa vieva. Aineiston jarjestaminen riip-
puu aina tutkimusstrategiasta. (Hirsjarvi ym. 2007, 216-217.) Meidan opinnayte-
tydssamme halusimme hyddyntéé aineiston analysoinnissa aiheiden teemoja seka

aineistolahtoista analyysia.

Lahdimme aineistonanalysoinnissa kyselylomakkeiden puhtaaksi kirjoittamisesta.
Kokosimme kaikkien vastauslomakkeiden kysymykset aina yhteen kohtaan eritel-
len kysymykset toisistaan. Nain pystyimme kokoomaan vastauksia kyselyidemme
teemojen alapuolelle selkedén jarjestykseen. Korostimme varein kyselyiden vas-
tauksista tarkeimpid kohtia, jotta paaajatukset nousisivat esille. Tama helpotti tu-
losten auki kirjoittamista. Seuraavaksi kuuntelimme haastattelunauhat ja kirjoitim-
me niista tarkeimmat asiat ylos. Taman jalkeen kokosimme haastatteluiden aikana
kirjoitetut huomiot seka nauhalta tulleet tarkeat asiat yhdeksi kokonaisuudeksi.
Yhdistamisen jalkeen jarjestimme haastatteluiden tulokset samojen teemojen alle,
joita kaytimme kyselylomakkeissa. Kyselylomakkeiden ja haastatteluiden tulosten
ollessa samojen teemojen ja aiheiden mukaisessa jarjestyksessa pystyimme aloit-

tamaan tulosten kirjoittamisen.

Haastatteluiden ja kyselyiden tulosten kirjaamisen jalkeen tarkastelimme tapahtu-
mastamme saamia havainnoinnin tuloksia. Tapahtuman jalkeen kirjasimme mo-
lemmat yl6s tapahtuman aikana huomaamiamme asioita. Kirjaamisen jalkeen yh-
distimme ajatuksiamme ja vertasimme niita haastatteluiden ja kyselylomakkeiden
tuloksiin. Taman jalkeen aloitimme havainnoinnin tulosten kirjaamisen kyselyiden

ja haastattelun tuloksia taydentaen.
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6.6 Tutkimuksen etiikka ja luotettavuus

Halusimme kiinnittdd huomiota tutkimuksemme eettisyyteen ja luotettavuuteen heti
alusta asti, silla yhteistyokumppanimme on pieni ja ainutlaatuinen yksikkdé koko
Suomessa. Koimme tarkeaksi, etta tutkimustuloksemme oli juuri yhteistydkump-

panimme yksikon sisalla luotettavat.

Makinen (2006, 114-115) korostaa, etta kaikille tutkittaville on varmistettava hei-
dan anonyymiys valmiissa tutkimuksessa. Hanen mukaansa myds tutkittavien on
helpompi kertoa haastattelijalle nakokulmiaan, jos he tietavat tutkimuksessa pysy-
vansa tuntemattomina. Makisen (2006, 116) mielestda on myds erityisen tarkeaa
kertoa tutkittaville, ketka pystyvat lukemaan heiddn antamia tietojaan ja kuinka
anonyymiys oikeasti tapahtuu. Painotimme tutkimuksemme lupalomakkeissa seka
tapahtumakutsussa Makisen mainitsemia asioita. Korostimme niissa, etta tutki-
musaineisto kasitelladn anonyymisti ja luotettavasti sekd aineisto havitetaan opin-

naytetyon valmistuttua asianmukaisesti.

Kiviniemen (2015, 86) mielesta tutkimusraportointia pidetdan yhtena keskeisena
luotettavuuden mittarina. Raportointia voidaankin hdnen mukaansa pitdd yhtena
laadullisen tutkimuksen paaasiana. Huonosti rakennettu ja viimeistelty tutkimustu-
losten raportointi voi pilata hyvin toteutetun tutkimustyon, kun taas taitava kirjoitta-
ja pystyy kdantamaan vajaan tutkimustyon hyvaksi raportiksi. Meidan mielestam-
me kuvasimme tutkimustulokset kattavasti ja hyvin rakennetusti niin, etta tyotam-

me voidaan pitdé tutkimusraportin kautta katsottuna luotettavana.

Mielestdmme tutkimuksemme on melko reliaabeli. Hirsjarven ym. (2007, 226) mu-
kaan reliaabelius tarkoittaa tutkimustulosten pysyvyytta. Tama tarkoittaa sita, etta
kaksi tutkijaa voi paatya samoihin tuloksiin tutkiessaan samaa aineistoa. Reliaabe-
lius voidaan myds todentaa niin, ettd samaa tutkimuskohdetta tutkitaan samalla
tavalla kuin aiemmin ja saadaan silti sama tulos. Koska kyseessa on laadullinen
tutkimus, aineisto on kontekstista riippuvainen. Esimerkiksi haastattelussa haasta-
teltavan vastaukset voivat olla tilannekohtaisia. Olemme kuitenkin pyrkineet ke-
raamaan aineistoa monella eri aineistonkeruumenetelmallda, mika lisaéa omalla ta-

vallaan tutkimuksemme luotettavuutta.
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Tutkimuksen arviointiin kuluu myds validiteetti. Hirsjarven ym. (2007, 226-227)
mielestd se tarkoittaa patevyyttd. Siina tarkastellaan tutkimusmenetelman kykya
saada selville juuri se asia, mitd on tarkoituksena selvittdd. Meidan tutkimuksessa
kohderyhma oli hyvin valittu ja heille asetetut aineistonkeruumenetelmat sopivat
kyseiselle kohderyhmalle. Pyrimme keraaman aineistoa mahdollisimman monipuo-
lisesti. Kehitysvammaisille kaytimme haastattelua puhumattomuuden takia. Iso-
vanhemmille, vanhemmille ja kehitysvammaisten sisaruksille kaytimme sen sijaan
kyselya, koska koimme, etta aihe voi olla joillekin arka ja sen takia siihen vastaa-
minen voi olla helpompaa ja luontevampaa kyselyn kautta. Havainnointia kaytim-
me tapahtumassamme lisana nahdaksemme, kuinka sisarukset ovat vuorovaiku-
tuksessa keskenaan. Naiden menetelmien avulla saimme hyvin tietoa juuri siita,

mista halusimme seka niiden kaytto oli vastaajille mielekasta.

Kananen (2010,71) kertoo laadullisella menetelmalla olevan nelja luotettavuuskri-
teerid. Nama ovat arvioitavuus, tulkinnan ristiriidattomuus, tutkittavan kannalta luo-
tettavuus sekad saturaatio. Kanasen (2010, 69) mielesta arvioitavuus nakyy tutki-
muksessa niin, etta kaikki tehdyt ratkaisut ja niiden valinnat tutkimuksen eri vaihei-
den aikana on perusteltu. Meidan tutkimuksemme on arvioitavuutta tarkasteltaes-
sa mielestamme luotettava, silla perustelimme kattavasti, mink& takia kaytimme

kutakin menetelméaa opinnaytetyéssamme.

Tulkinnan ristiriidattomuus tarkoittaa taas sita, ettd kahden tutkijan tutkimuksen
lopputulokset ovat samanlaisia. Taman tulkinnan voi varmistaa siten, etta toinen
tutkija paatyy samaan johtopaatokseen Kkirjoittajan kanssa. Luotettavuus voidaan
varmistaa myos siten, etta tutkittu henkilo lukee tutkimuksen ja todentaa, etta tut-
kimus ja tutkimustulokset ovat todenmukaisia. Viimeisena luotettavuuden mittarina
voidaan pitda saturaatiota. Se tarkoittaa sitd, ettd tutkimukseen otetaan aina uusia
tutkittavia niin kauan kuin vastaukset alkavat toistaa itsedan. Taman tapahtuessa

tutkimuksessa on saavutettu kyllaantymispiste. (Kananen 2010, 70.)

Luotettavuuskysymykset tulee huomioida myos ty6ta suunniteltaessa. Se on tar-
ke&d, koska aineiston keraamisen ja analysoinnin jalkeen luotettavuutta ei pysty
endd parantamaan, silla juuri niihin eri prosessin vaiheisiin luotettavuus kuuluu

suurilta osilta. (Kananen 2010, 68-69.) Tah&n me pyrimme kiinnittdmaan huomio-
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ta, kun teimme tutkimuksemme suunnitelmaa. Samoin, kun kerasimme tutkimustu-

loksia, pidimme koko ajan mielessa tutkimuksen luotettavuuden.

Mietimme myos luotettavuutta asiakkaiden haastatteluiden kohdalla. He eivét tuot-
taneet ollenkaan puhetta, vaan he kommunikoivat elein, ilmein ja viittomin. Taman
takia heidan vastaukset ovat toki myds tulkinnanvaraisia. Luotettavuutta varmen-
taaksemme haastattelutilanteessa oli mukana myds asiakkaat tuntevat tyontekijat,
jotka varmistivat oikean tulkinnan. Halusimme kuitenkin tuoda haastattelut mukaan
tutkimuksemme, koska meidan mielesta oli tarkedd saada myds asiakkaiden oma

tulkinta sisaruudesta edes jollakin tasolla kuuluviin.
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7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tassa luvussa kasittelemme opinnaytetydomme tutkimustuloksia. Kasittelemme
tutkimustuloksia kyselyiden, haastatteluiden ja havainnoinnin teemoja apuna kayt-
tden. Teemoina olivat sisaruus, vuorovaikutus ja kommunikointi sek& asuinpaikan
vaikutus sisarussuhteeseen. Kyselyilla tahdoimme saada sisarusten nakékulman
esiin, sen takia vanhemmat ja isovanhemmat vastasivat kysymyksiin lasten nako-
kulmasta. Haastatteluiden tavoitteena oli taas saada kehitysvammaisten aanet
kuuluviin. Havainnoinnilla tahdoimme nahda, tukevatko kyselyista ja haastatteluis-
ta saamamme tulokset tapahtumassa ndkemaamme sisarusten valistd vuorovai-
kutusta ja kommunikaatiota. Avaamme haastatteluiden, kyselyiden ja havainnoin-

nin tuloksia samanaikaisesti ja toisiaan taydentaen.

7.1 Yleistd sisaruudesta

Tahdoimme ensin selvittdd kyselylomakkeissa, haastatteluissa ja havainnoinnissa
yleisesti kehitysvammaisten sisaruudesta. Kysyimme kyselyssa vanhempien ja
isovanhempien ndkemyksia, kuinka sisarukset kokevat sisarussuhteen kehitys-
vammaisen kanssa seka mitkd asiat ovat helppoja ja haastavia heidan suhtees-
saan. Halusimme myo6s selvittda, mitd tunteita kehitysvammainen sisaruus tuo
seka kokevatko he mustasukkaisuutta tai ylpeytta kehitysvammaisesta sisarukses-
taan. Haastatteluissa kysyimme kehitysvammaisilta sisaruksilta heidan mielipitei-
tdén sisaruksistaan ja mitd he tekevat mielellddn yhdessa. Havainnoinnilla tah-
doimme saada selville, onko kehitysvammaisen ja hanen sisaruksensa suhde en-

sivaikutelmaltaan positiivinen vai negatiivinen.

Kyselylomakkeissa pyysimme vastaajia aluksi kuvailemaan kehitysvammaisen
lapsen ja hénen sisarustensa valisté suhdetta. Vastauksissa esiintyi seka positiivi-
sia ettd hieman negatiivisempia kokemuksia sisarussuhteesta. Jotkut kuvailivat
sitd [ampimaksi ja vuorovaikutukselliseksi kun taas toiset iloiseksi ja positiiviseksi.
Joidenkin mielesta suhde oli normaali eik& siind ollut ollenkaan huonoja puolia.

Toiset puolestaan kokivat sisarusten valisen suhteen harmillisen etaiseksi. Jotkut
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kuvasivat suhdetta normaaliksi sisarussuhteeksi ja toiset kertoivat suhteen olevan
sellainen, jossa ei leikita eika riidella.

Minun ndkemykseni mukaan suhde on ihan positiivista, -- (Kyselylo-
make 3.)

lloinen, positiivinen. Huonoja puolia ei ollenkaan. (K6.)

Havainnoinnin tulokset jaivat niukaksi pienen osallistujamééran takia. Huomasim-
me kuitenkin laheisten lasndolon vaikuttavan positiivisesti kehitysvammaiseen si-
sarukseen. Eras kehitysvammainen hymyili ja vaikutti lasna olevalta laheisten ol-
lessa hanen seurassaan. Toisen kehitysvammaisen ja hdnen sisaruksensa suhde
vaikutti lAmminhenkiselta ja positiiviselta. Liséksi molemmat sisarukset vaikuttivat
hyvantuulisilta nédhdessaan toisensa, varsinkin kehitysvammaisen olemuksesta

huomasi hanen pitavan sisaruksestaan.

Kysyimme kyselylomakkeissa myds, mitka ovat olleet kehitysvammaisen sisaruu-
dessa sisaruksille helppoja ja mitka haastavia asioita. Vastausten perusteella van-
hemmat, isovanhemmat ja kehitysvammaisten sisarukset nimesivat haastavia asi-
oita enemman kuin helppoja. Sairauden ymmartaminen koettiin yhtend haastava-
na asiana. Toisaalta nuorten sisarusten ymmartamattomyys koettiin myos helpot-
tavana tekijand. Monet arkielamaéan vaikuttavat asiat ajateltiin haastavana kehitys-
vammaisen lapsen ollessa kotona, kuten epasaannoéllinen unirytmi seka ydllinen
itku, kuorsaus ja hampaiden narskuttelu. Haasteiksi osoittautuivat myds vanhem-
pien ajan ja huomion jakaminen lasten kesken kehitysvammaisen sisaruksen tarvi-
tessa hoidettavuutensa vuoksi paljon vanhempiensa huolenpitoa. Tasta aiheutui

joissain tapauksissa myos mustasukkaisuutta sisarusten kesken.

Mustasukkaisuutta, koska vammainen lapsi saa huomiota enemman. -
- (K5)

Kaikki on vield mennyt helposti --. Itse sairauden ymmartdminen on
toki viela haasteellista. (K2)

Kun kysyimme, millaisia tunteita kehitysvammainen sisarus on muissa sisaruksis-
sa herattanyt, esille tuli monenlaisia negatiivisia tuntemuksia. Sisaruksilla saattoi
esiintya niin hammennysta, pelkoa, surua, ihmetysta, vasymysta kuin h&peéaakin.
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Jotkut sisarukset kokivat kehitysvammaisen sisaruksen yodlliset &éntelyt pelottavi-
na, kun taas toiset pohtivat erilaisen perheen leimaa. Yhdessa vastauksessa kehi-
tysvammainen sisarus ei ollut herattanyt minkaanlaisia tunteita. Yhdessa vastauk-
sessa sisarusten suhtautumisen kehitysvammaiseen sisarukseen kerrottiin puoles-

taan olevan hyvinkin positiivinen.

Varmaankin sita erilaisen perheen leimaa luonut "miksi minun sisarus
on tallainen? Hammennysta, pelkoakin joissain méaarin. Surua — ihme-
tysta. (K1)

Sisarukset ja sisaruus ovat kuitenkin selvasti tarked asia kehitysvammaiselle sisa-
rukselle. Sisarussuhteeseen liittyy paljon rikkautta ja hyvia asioita, mutta myos
kipeita tunteita. Keratessdmme kehitysvammaisten lasten kokemuksia sisaruksis-
taan haastatellen, emme saaneet kaikilta haastateltavilta selkeita mielipiteita esille.
Havaitsimme useamman haastattelun kohdalla kehitysvammaisissa sisaruksissa
sen, etta he tarkensivat katsettaan sisarustensa kuviin ja kuuntelivat keskittyneina,
kun tyontekija kertoi kehitysvammaisen omasta sisaruksesta. Tasta voisimme péaa-
tella heidan ehka jopa ikavoivan sisaruksiaan tai ainakin he pitavat sisaruksistaan.
Haastatellessamme eradsta kehitysvammaista, haastateltava (Haastattelu 2) hymyi-
li leveasti aina nahdessaan sisarustensa kuvia. Han siis selkedasti piti sisaruksis-
taan. Haastateltava jopa antoi suukon seka kohdisti kasteensa aina sisarustensa
kuviin niitd naytettaessa. Eras haastateltava (H4) taas naureskeli ja hymyili paljon
katsoessaan sisarustensa kuvia. Han myds piti selkeasti sisaruksistaan. Sisarus-
suhteisiin liittyvat tyypilliset piirteet, kuten se, etta jotkut sisaruksista voi olla lahei-
sempia kuin toiset, nakyi myds haastatteluissa. Eras kehitysvammainen sisarus
(H1) piti selvastikin toisesta sisaruksestaan enemman kuin toisesta. Han ilmaisi
asian kaantamalla toisen sisaruksen kuvan toistuvasti vaarinpain kysyessamme

hanelta tykkd&ako han sisaruksistaan.

Kyselylomakkeissa kysyimme vanhemmilta ja isovanhemmilta myds, onko kehi-
tysvammainen sisarus koskaan aiheuttanut muissa sisaruksissa mustasukkaisuut-
ta tai arsyyntyneisyytta ja ovatko muut sisarukset koskaan olleet erityisen ylpeita
kehitysvammaisesta sisaruksestaan. Kysyimme myds millaisissa tilanteissa kysei-
set tunteet ovat ilmaantuneet. Vastauksista ilmeni, ettd mustasukkaisuutta esiintyy

joissakin sisarussuhteissa ja joissakin taas ei ollenkaan. Arsyyntymista kehitys-
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vammaisen sisaruudesta oli myds havaittu sisarusten kesken. Muita koettuja tun-
teita olivat kateus ja ymmartamattomyys. Kaytdnnon haasteiksi ilmoitettiin aidin
huomiosta riitely seké kehitysvammaisen sisaruksen tiella oleminen. Erityisen yl-
peitd kehitysvammaisesta sisaruksesta puolestaan oltiin, kun han oli esimerkiksi
osannut tehda palapelin tai potkia ja heittda palloa. Yhteiset tapahtumat ja koke-
mukset sekéa suvun ihastelu saivat sisaruksissa aikaan myos ylpeytta. Vastauksis-
ta myos ilmeni, ettd uuden huoneen sisustus, jannittavat apuvalineet ja taksikyydit

aiheuttivat sisaruksissa ihastelua.

Nuorin lapsista on mustasukkainen aidista. (K4)

"Mustasukkaisuutta ei niinkaan, mutta arsyyntymista vaikkapa yhtei-
sessa poydassa sydden kun ruokailu on meneilldédn ja saattaa tyttd
siirtdé/kaataa ruokailuvélineita, myds tyton ollessa esteend (ymmar-
tamattomyytta) tai kavellen, astellen jonkun tarkeédn tavaran paalla.
(K1)

-- Uuden huoneen sisustusta kadehtivat. © (K2)

Taksikyydeista aina puhutaan ja apuvalineista © (K5)

Tahdoimme saada kyselylomakkeissa lisaksi selville, mita hyvia asioita sisarukset
nakivat sisaruudessa kehitysvammaisen kanssa. Esille nostettiin tarkeitéa asioita,
kuten suvaitsevuus, empaattisuus ja karsivallisyyden lisddntyminen. Sisarusten
kilpailu koettiin olevan vahaisempaa, silloin kun yksi sisarus on kehitysvammainen.

Sisarusten yhteinen tekeminen koettiin myds erityisen mukavana asiana.

Hanen kanssaan ei tarvitse kilpailla karkeista tai leluista. (K2)

Aivan varmasti oppivat suvaitsevaisuutta, empaattisuutta, karsivalli-
syyttakin. (K1)

7.2 Vuorovaikutus ja kommunikointi

Kysyimme seka kyselylomakkeissa ettd haastatteluissa vuorovaikutuksesta sisa-
rusten valilla. Havainnoinnilla halusimme puolestaan selvittada, kuinka kehitys-

vammainen ja hanen sisaruksensa ottavat kontaktia toisiinsa seka askartelevatko
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he yhdessa vai erikseen. Vuorovaikutusta tutkimme kyselylomakkeissa kysymyk-
silla, jotka liittyivat yhdessa tekemiseen ja sen helppouteen. Haastatteluissa selvi-
timme vuorovaikutusta kysymalla kehitysvammaisilta sisaruksilta, mitd he mielel-
ladn tekevat sisarustensa kanssa. Haastattelukysymykset olivat sikali suljettuja,
ettd tyontekijat kertoivat eri leikkeja, joita he ovat kuulleet tai ndhneet sisarusten
puuhaavan keskenaan. Kommunikointia taas selvitimme kyselyssamme kommuni-
koinnin laadulla seka ymmartamisella. Kartoitimme myds, mita apuvalineitd sisa-
rukset kayttavat nyt ja mitd he voisivat tarvita tulevaisuudessa kommunikointia

helpottamaan.

Yksi vuorovaikutukseen liittyvistd kysymyksista liittyi vuorovaikutuksen helppou-
teen: miten helpoksi tai vaikeaksi sisarukset kokevat kehitysvammaisen sisaruk-
sensa kanssa olemisen. Vastaajista suurin osa kokivat kehitysvammaisen sisaruk-
sen kanssa olemisen helpoksi. Vain yksi vastaaja néki sisarusten kokevan hanka-
laksi taméan asian. Kysyimme myQds, mité asioita kehitysvammaisen lapsen sisa-
rukset tekevat mielelladn kehitysvammaisen sisaruksen kanssa. Vastaukseksi
saimme paljon leikkeja, jotka kaikki kertoivat mukavasta yhteisesta ajasta. Jotkut
vastasivat sisarusten tykkaavan halailla keskendan, ottavat vastavuoroista katse-
kontaktia seka hymyilevat toisilleen. Toiset taas kuvasivat yhteisen tekemisen ole-
van enemman konkreettista toimintaa, kuten pallon heittelya ja potkimista seka
kirjojen katselua. Jotkut taas kertoivat yhteisen tekemisen olevan musiikin kuunte-

lua, keinumista.

Leikkivat "omaa leikkiaan”. (K4)

Halailla, katsekontaktilla yhteyden muodostamista, myfs vastavuo-
roista hymyilyd on tullut havainnoitua lapsien kesken (K1)

Heitelld/potkia palloa, katsella kirjoja, tehda palapeleja ja hémpotel-
1a.(K6)

Kartoitimme yhteista tekemistd myds kehitysvammaisilta haastatteluissa. Tyonteki-
jat kertoivat meille, mitéa asiakkaat tekevéat sisarustensa kanssa. Tama auttoi meita
kysymaan yksil6llistettyja kysymyksia asiakkailta seka se auttoi asiakkaita ymmar-
tamaan haastattelukysymyksia helpommin. Koska tyontekijat kertoivat paasaan-

toisesti mukavia asioita, joita sisarukset tekevéat yhdessa, vastaukset olivat ensi
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sijassa positiivisia. Kaikilta kehitysvammaisilta haastateltavilta emme saaneet sel-
kedd mielipiteenilmaisua tdhan kysymykseen. Erdalta haastateltavalta (H1) ky-
syimme, pitaakohan kirjojen lukemisesta sisarustensa kanssa. Haastateltava viittoi
meille myodntavasti. Eraalta kehitysvammaiselta sisarukselta (H3) kysyessamme,
tykkaako han leikkid sisarustensa kanssa, saimme vastaukseksi paljon naurua ja
aantelya. Tulkitsimme tdmankin vastauksen myontavaksi. Haastattelun (H2) aika-
na kysyessamme eraaltd kehitysvammaiselta sisarukselta, tykkaaké han poyhot-

taa sisaruksensa hiuksia, han hymyili leveasti vastaukseksi.

Tapahtumassa huomasimme kehitysvammaisen ja hanen sisaruksensa valilla
vuorovaikutuksen olevan vaihtelevaa. Kontaktia sisarukset ottivat elekielen avulla
puhetta enemman. Vaihteleva kontakti voi selittyd silla, etta kehitysvammaisten
sisarukset saattoivat hieman vierastaa ymparilla olevia vieraita ihmisia. Vammat-
toman sisaruksen puheesta saattoi kuitenkin huomata hénen ajattelevan sisarus-
taan. Eras sisarus sanoitti, ettéd kehitysvammaisen sisaruksen taytyy saada myos
yhdessa askarreltu tuotos. Tasta voi paatella vammattoman sisaruksen valittavan
kehitysvammaisesta sisaruksestaan. Lisaksi vammaton sisarus valitsi kehitys-
vammaiselle sisarukselleen sopivan varin maalaamista varten. Kehitysvammaiset
hymyilivat ja olivat vastaanottavaisia jarjestaméallemme toiminnalle. Heistd huoma-
si, etta he pitavat sisarustensa ja muiden heidan laheistensa lasnaolosta. Sisaruk-
set tekivat erikseen heille suunnitellun toiminnan. Tahan saattoi vaikuttaa se, etta
jokaiselle asiakkaalle oli oma tydntekija, joka avusti askartelussa, eivatka sisaruk-
set siksi valttdmatta kokeneet tarpeelliseksi avustaa kehitysvammaista sisarus-
taan. Emme pyytaneet sisaruksia toimimaan yhdessa, silla tahdoimme nahda toi-

mivatko he ilman ohjeita yhdessa vai erikseen.

Kommunikointia tahdoimme kyselyssa selvittaa kysymyksella, onko sisarusten
helppo vai vaikea kommunikoida kehitysvammaisen sisaruksen kanssa, ja mista
tama mahdollisesti johtuu. Kolme vastaajista oli sitd mieltd, ettd kommunikointi on
haasteellista. Syiksi tdhan listattiin kehitysvammaisen puhumattomuus ja kiljumi-
nen sekd yhteisen kommunikaatiotavan puuttuminen. Kaksi vastaajista oli sita
mieltd, ettd kommunikoinnissa on omat haasteensa, mutta se onnistuu tarvittaessa
jonkin verran. Yhdessa vastauksessa kommunikoinnin kerrottiin olevan helppoa

sisarusten vélisen vahvan tunnesiteen johdosta.
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Vaikeaa on, ei puhu, kiljuu. Lahinna katseella, kosketuksella kommu-
nikointi tapahtuu. (K1)

Helppo, vahva tunne side kaksoissisareen. (K4)

Kysyimme myds millaisia apukeinoja ja -vélineita sisarukset kayttavat kommuni-
koinnin tukena. Kaksi vastaajista ei kayttanyt minkaanlaisia apuvalineita. Neljassa
vastauksessa kerrottiin kaytettavan eleitd, ilmeita, aanenséavya, painotusta, tem-
poa, katsetta, kuvia, aania ja kosketusta.

Puheen savy auttaa ymmartamisessa (K5)

kommunikointi on rajoittunutta, keskustelu ei onnistu -- , kuvat ja aa-
net=tarkeinta kosketus. (K3)

Kysyimme myds, millaista apua isovanhemmat ja vanhemmat nékevat sisarusten
toivovan saavan kehitysvammaisen sisaruksensa kanssa kommunikointiin. Vasta-
ukseksi saimme, ettd he haluaisivat oppia tulkitsemaan sisaruksensa tunneil-
maisua ja elekieltd paremmin seka hymyn ja "juttelun” merkitys haluttin myo6s

saada selvemmaksi.

Varmaankin taitavuutta tulkita kehitysvammaisen tunneilmaisua, ele-
kieltd, hymya myds juttelun merkitysta. (K1)

-- autettaisiin ymmartamaan, etté on veli. (K5)

Tahdoimme lopuksi viela selvittdd kommunikaatiosta sen, ajattelevatko isovan-
hemmat ja vanhemmat sisarusten ymmartavan toisiaan kommunikoidessa. Yh-
dessé vastauksessa kommunikoinnin ei uskottu onnistuvan, silla vanhempi ei aina
itsekk&&an ymmarra kehitysvammaisen kommunikointia. Suurimmassa osassa vas-
tauksista tuli esille, etta sisarusten kommunikointi koettiin onnistuvan hyvin. Esi-
merkiksi elekielen ymmarrys ja katse kuvattiin toistensa ymmartamista helpotta-

viksi tekijoiksi.

En usko, ettd kovin hyvin kun ei itsekaan ymmarra (K2)
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Elekielen ymmarrys, katse - uskoisin etta on, vaikkakin haastettakin
on (K1)

7.3 Asuinpaikan vaikutus sisarussuhteeseen

Tahdoimme selvittda my6s asuinpaikan vaikutusta kehitysvammaisen sisarussuh-
teeseen. Tutkimme aihetta kehitysvammaisen sisaruksen muuttamisen nakokul-
masta, selvittdmalld, millaisia vaikutuksia kehitysvammaisen sisaruksen muutolla
laitosyksikkdon on ollut sisarussuhteeseen. Selvitimme myds, kuinka usein sisa-

rukset nakevat toisiaan ja kokevatko he nakemisen méaaran sopivana.

Ensimmaiseksi selvitimme kyselyssamme, kuinka kehitysvammaisen sisaruksen
muutto pois kotoa vaikutti muihin sisaruksiin. llmenneet tulokset olivat hyvin posi-
tilvisia. Sisarukset olivat kokeneet helpotusta ja heidan fyysinen ja henkinen jak-
samisensa oli helpottunut. Sisarukset saivat vanhemmilta enemman huomiota ke-
hitysvammaisen muuton myota. Kotona kuvattiin olevan rauhallisempaa seké ruo-
katapojen ja unenlaadun kerrottiin muuttuneen parempaan péain. Yksi vastaaja ku-
vasi vaikutuksen olevan yksinkertaisesti positiivinen, kun taas toisen vastaajan

mielesta muutto ei ollut vaikuttanut mitenkaan sisaruksiin.

-- sisko on muuttanut sen omaan kotiin.-- (K4)

Ei mitenkdan mika hammastytti. (K2)

Kylla se positiivisesti vaikutti. Ruokailutavat parani --,y6 nukkuminen
helpottui. ja ehk&d aika riitti enempi sisaruksille y.m.s. ehka ikava oli
joskus. (K3)

Tahdoimme myo6s kysya tarkemmin, kokivatko sisarukset kehitysvammaisen sisa-
ruksen muuton hyvana vai huonona asiana ja miksi. Neljassa vastauksessa muut-
to koettiin hyvand asiana. Yhdessa vastauksessa ei osattu asiaa kommentoida
ollenkaan. Yksi vastaaja jatti tAhan kysymykseen kokonaan vastaamatta. Muuton
hyvana kokemiseen vaikuttivat vastausten mukaan vanhempien jaksamisen li-
saantyminen, unirauhan paraneminen, vanhempien parempi lasnéolo ja rauhalli-
suus seké arjen helpottuminen. Sisaruksen muutto aiheutti kuitenkin myods kaipa-

usta ja ikavaa.
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Hyvana, ettd sai nukkua rauhassa ja vanhemmat rauhallisempia ja
enemman lasna (K2)

Hyvana! koska ei rajoita arkielamaa! (K5)

Kehitysvammaisen asuminen laitoksessa vaikutti monin eri tavoin sisarussuhtei-
siin. Sisarusten asuminen eri paikoissa vaikutti ynden vastaajan mukaan yllattavan
vahan sisarussuhteeseen. Jotkut taas kertoivat kokevansa, ettei laitoksessa asu-
minen vaikuta suhteeseen millaan tavalla. Kiintymyksen sisarusten valilla koettiin
kuitenkin heikentyneen ja heidén valisen suhteen muuttuneen etdisemmaksi muu-

ton myota.

El oikeen mitenkdén, sisarukset ovat tottuneet siihen etta kehitys-
vammainen sisarus ei asu kotona. (K6)

Kylla suhde muuttui etaiseksi.(K5)

Selvitimme, kuinka usein sisarukset ndkevat toisiaan. Yleisimpana vastauksena oli
kolmen vastaamana kerran kuussa. Eniten sisaruksiaan nékivat ne, jotka tapasivat
toisiaan jopa noin kerran viikossa. Osa vastaajista kertoi, etté sisarukset nakevéat
joka toinen viikonloppu, jotkut taas kolmen viikon véalein ja osa koko perheen yh-
teisina hetkind ja tapaamisina. Tahdoimme myds tietaa, tahtoisivatko sisarukset
nahda kehitysvammaista sisarustaan enemman vai ovatko he tyytyvaisia nykyi-
seen jarjestelyyn. Lahes jokaisessa vastauksessa nykyinen tilanne koettiin hyva-

na. Kahdessa vastauksessa ei oltu aivan varmoja asiasta.

Sisaruksilla on paljon aktiviteettia harrastuksia ja kavereita, joten ei
enaa niin usein kay kylas, mutta menevat kylla mielelladn kun lahte-
vat--.(K3)

Uskon, etta tdma hyva jarjestely. (K1)

Eivat puhu siitéa koskaan, joten en tieda (K2)
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7.4 Vapaasana kehitysvammaisen sisarussuhteesta

Lopuksi tahdoimme antaa vastaajille mahdollisuuden kertoa meille vapaasti kehi-
tysvammaisen sisaruussuhteesta. Koimme taman hyvana ideana, silla taman ky-
symyksen avulla voisimme saada sellaisia ndkdkulmia, joita emme itse tulleet
edes ajatelleeksi. Suurin osa kertoikin meille lisaa tietoa kehitysvammaisen sisa-
russuhteesta. Yksi isovanhempi toi esille, ettéd kehitysvammaisen sisaruutta olisi
varmasti hyva kasitella muiden sisarusten kanssa jossakin vaiheessa. Han tarken-
si viela loppuun, ettd ehké aihetta olisi hyva kasitella myo6s ilman vanhempien las-
na oloa. Yksi vastaajista toi taas esille yhden sisaruksen sanoneen, kun kehitys-
vammainen sisarus ei ole kotona, heilla on silloin l&sn& oikea perhe. Toinen vas-
taaja kuvasi sisaruksen sanoneen kehitysvammaisesta sisaruksestaan hyvin
myonteisia asioita. Yksi isovanhemmista totesi lopuksi nykyisen tilanteen olevan
hyva. Hanen mukaansa kehitysvammaisella sisaruksella on laitoksessa enemman
aktiviteetteja kuin kotona, myds vanhemmille jaa enemman aikaa muille sisaruksil-

le.

Rakas, kiva siskokulta! (K1)

Jossakin vaiheessa asiaa olisi varmaan hyva kasitella. Ehka ilman
vanhempiakin (K2)

"Kun tuo ei ole kotona, meilla on oikea perhe” -- (K5)
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8 JOHTOPAATOKSET

Taman luvun tarkoituksena on peilata tutkimuksemme tuloksia opinnaytetydémme
teoriaosuuteen. Opinnaytetydmme tavoitteena oli tutkia laitosyksikbsséa asuvien
vaikeasti kehitysvammaisten lasten ja nuorten sisaruussuhteita. Tutkimme aihetta
sekad kehitysvammaisen etta hanen sisarustensa nakdkulmasta. Toteutimme tut-
kimuksemme laadullisena tutkimuksena kayttden aineistonkeruumenetelmina
strukturoitua haastattelua, kyselya seka havainnointia. Haastatteluissa oli apuna
valmiiksi laaditut kysymykset seka kirjoitimme havaintoja ylos haastattelun aikana.
Kyselylomakkeessa oli kaytetty avoimia kysymyksid. Havainnointi tapahtui kehi-
tysvammaisille ja heidéan sisaruksilleen jarjestamassamme tapahtumassa. Kaym-

me johtopaatdkset lapi asettamiemme tutkimuskysymysten kautta.

8.1 Miten vaikeasti kehitysvammainen ja hanen sisaruksensa kokevat

heidan sisarussuhteensa?

Vaikeasti kehitysvammaisen lapsen sisarussuhteet eroavat joissain maarin vam-
mattomien sisarussuhteista. Kehitysvammaisen ja hénen sisarustensa valinen
suhde voi olla hiukan etaisempi kuin muilla sisaruksilla. Siihen voi vaikuttaa yhtei-
sen vuorovaikutuksen tuomat haasteet. Myds yhteisen tekemisen keksiminen voi
tuntua haastavalta, jos ei I6yda yhteista tapaa kommunikoida. Nykyaan monet vai-
keasti kehitysvammaiset asuvat kotona, jolloin he kasvavat oman perheensa ja
sisarustensa kanssa. N&in ollen sisarussuhteesta saattaa kasvaa tiivimpia. Kun
vaikeasti kehitysvammaiset lapset asuvat laitosyksikoissa, silloin sisarussuhdetta
voi olla haastavampi yllapitad. Tutkimuksemme kohderyhmané on juuri laitoksessa

asuvien vaikeasti kehitysvammaisten lasten ja nuorten sisaruus.

Tutkimustuloksistamme ilmenee, etta laitoksessa asuvat vaikeasti kehitysvammai-
set kokevat sisarussuhteensa melko positiivisena. Haastatteluista saimme selville,
ettd kehitysvammaiset pitavat sisaruksistaan. He ilmaisivat mielipiteensa jokainen
omalla tavallaan elein ja ilmein. Haastatteluissa ilmeni myds tyypillisia piirteita si-
saruudesta kuten se, ettd jotkut sisarussuhteet voivat olla joko l&heisia tai jotkut

hieman etaisempid. Tatad tukee teoriaosuudessa kerrottu kuvaus sisaruudesta.
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Siind kerrotaan sisarussuhteet eroavat, toisilla sisarsuhde voi olla hyvin tiivis, kun
taas toisilla etédgisempi (Sisarussuhteet [Viitattu 13.9.2016]). Havainnoinnin tulokset
puoltavat kyseisia tuloksia. Jarjestamassamme tapahtumassa huomasimme kehi-
tysvammaisten pitavan laheistensa ja sisarustensa lasndolosta. He hymyilivét ja

nauroivat laheisten lasnéa ollessa.

Vammattomien sisarusten kokemukset sisarussuhteesta olivat taas hiukan varik-
kdammat. He kokivat kehitysvammaisen sisaruudessa seka negatiivisia etté posi-
tiivisia tuntemuksia. Moysonin ja Roeyersin (2012, 96) tutkimuksessa sisarukset
kokivat mustasukkaisuutta kehitysvammaiselle sisarukselle vanhempien huomios-
ta. Meidan tutkimuksessamme nousi samanlaisia asioita esille. Negatiivisina tun-
teina tutkimuksessamme kuvattiin muun muassa mustasukkaisuutta, surua ja ha-
peaa. McHugh (2003, 39.) kuvaa myds vammaisen sisaruksen vaikutuksia sisa-
russuhteeseen. Han kertoo sisaruksen saattavan kokea mustasukkaisuutta silloin,
kun hanta ei kehuta tai han ei saa tunnustusta teoistaan yhta helposti kuin vam-
mainen sisarus. McHugh lisda vield, ettd vammaisen sisarus saattaa tuntea jaa-

vansa ilman vanhempien huomiota, josta voi syntyad kateutta ja mustasukkaisuutta.

Tutkimuksessamme kehitysvammaisen sisaruus opetti suvaitsevaisuutta, karsival-
lisyytta ja empaattisuutta. Sita kuvattiin myos positiiviseksi seka iloiseksi. Osa tut-
kittavista puolestaan kuvasi kehitysvammaisen sisaruudesta I6ytyvan vain positii-
visia asioita. Tuloksistamme voi silti huomata, etta tutkittavat kertoivat sisaruudes-
ta enemman my6s negatiivisia asioita. Opperman ja Alant (2003, 447) olivat saa-
neet samankaltaisia tuloksia heidan tutkimuksestaan. Heidan tutkimuksessa haas-
tateltavista suurempi osuus koki paallimmaisiné tunteina negatiivisia tunteita, kun
kysyttiin suhtautumista sisaruuteen vammaisen kanssa. Kuten myds meidan tut-
kimuksessa, heiddn omassaan vaikeasti kehitysvammaisten sisaruussuhteet toivat
myds positiivisia kokemuksia. Tapahtumamme havainnoinnissa nousi puolestaan
esille laitoksessa asuvan vaikeasti kehitysvammaisen ja hanen sisaruksensa suh-
teen olevan lammin ja positiivinen, mutta kommunikoinniltaan ja vuorovaikutuksel-

taan hieman niukka.

Tutkimuksessamme ilmeni positiivisia tuntemuksia negatiivisten liséksi. Laitokses-
sa asuvien vaikeasti kehitysvammaisten sisarukset kokivat ylpeytta vammaisesta

sisaruksestaan erilaisissa tilanteissa, kuten palapelin tekemisen onnistumisesta.
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Tutkimuksessamme nousi myos esille, etta sisarukset olivat iloisia ja ylpeita vam-

maisten niin sanotuista etuoikeuksista, kuten taksikyydeista.

8.2 Miten vaikeasti kehitysvammainen lapsi tai nuori on
vuorovaikutuksessa sisarustensa kanssa ja mitka ovat

vuorovaikutuksen haasteet?

Kartoitimme laitoksessa asuvien vaikeasti kehitysvammaisten seka heidan sisa-
rustensa valista vuorovaikutusta molempien sisarusten nakokulmasta. Vaikeasti
kehitysvammaisen lapsen ja hanen sisarustensa valisessa suhteessa esiintyy
usein vuorovaikutuksellisia haasteita. Kehitysvammaisen kommunikointiongelmat
voivat hankaloittaa sisarusten valistd suhdetta tehden suhteesta hiukan etaisem-
man. Sisarukset ovat kuitenkin luovia keksimaan vaihtoehtoisia kommunikointita-
poja, kuten kayttamaan elekieltd, jotta sisarusten valinen vuorovaikutus sailyy.
Naiden vaihtoehtoisten kommunikointikeinojen avulla sisarussuhteesta voi syntya
normaali suhde pienine omanlaisine vivahteineen. Seké vaikeasti kehitysvammai-
silta etta heidan sisaruksiltaan saimme kasityksen, ettd heidan valinen vuorovaiku-
tuksensa on hyvaa. Sisarukset lisasivat vuorovaikutuksen haasteeksi kommuni-
koinnin. Kokkonen (2012, 46) on saanut tutkimuksessaan samanlaisia tuloksia
kehitysvammaisten ja heidan sisarustensa valisesta vuorovaikutuksesta. Han ker-
too sen olevan hyvaa, vaikka siina on omat haasteensa. Han myos lisaa, etta vuo-
rovaikutusta helpottaa sisarusten kyky ymmartaa kehitysvammaisen sisaruksensa

vuorovaikutustaitoja.

Tutkimuksessamme ilmeni laitoksessa asuvan vaikeasti kehitysvammaisen ja ha-
nen sisarusten tekevan erilaisia asioita mielelladn yhdessa. Sisarukset kuvasivat
paljon erilaisia leikkeja, jotka kertovat mukavasta yhdessa vietetysta ajasta. He
kertoivat samanlaisia leikkeja, joita kaikki lapset leikkivat, kuten pallon potkimista,
halailua ja kirjojen katselua. Moyson ja Roeyersin (2012, 93) tutkimustulokset puol-
tavat meidan tutkimustuloksia. He kuvaavat syvasti kehitysvammaisen ja hé&nen
sisaruksensa leikkivan normaaleja leikkeja. Heidan tutkimuksessaan ilmeni, etta
sisarukset arvostavat mahdollisuutta tehd& normaaleja juttuja vammaisten sisarus-

tensa kanssa.
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Yhten& vuorovaikutusta vaikeuttavana tekijana kuvattiin haasteet kommunikoin-
nissa. Se kuvattiin ongelmallisena, koska siina ei I6ydetty yhteista kielta sisarusten
valilla. Kommunikoinnin haasteena nahtiin muun muassa puhumattomuus ja kilju-
minen. Moyson ja Roeyersin (2012, 94) tutkimustuloksissa ei suoraan ilmennyt
haasteita kommunikoinnille. Heid&n tuloksissaan nousi kuitenkin esille. etta syvasti
kehitysvammaisen tai monivammaisen sisarukset ymmartavat kommunikoinnin

rajallisuuden.

Tutkimuksessamme kuvattiin vuorovaikutuksen haasteena myds kommunikoinnin
ymmartadminen. Tutkimuksemme yhtend kohderyhmé&né olivat vaikeasti kehitys-
vammaiset lapset ja nuoret, jotka eivat tuota laisinkaan puhetta. He tarvitsivat
vaihtoehtoisia kommunikointitapoja ymmartaakseen sisarustensa viestinnan. Naita
erilaisia tapoja tutkimuksessamme kuvattiin olevan muun muassa ilmeet, eleet ja

kuvat.

Vaikka kommunikointi kuvattiin usein hankalana laitoksessa asuvan vaikeasti kehi-
tysvammaisen ja hanen sisarustensa valilla, sille 16ydettiin tutkimustuloksissamme
silti erilaisia vaihtoehtoja, kuten eleet, ilmeet ja kuvien kayttd. Huuhtasen (2012,
12) kuvaus kommunikoinnista tukee meidan tuloksia. Han lisaéa kommunikoinnin
haasteeksi muodostuvan ennemmin se, kuinka kommunikoinnin toinen osapuoli
osaa tulkita kyseisia sanattomia viesteja tai tiedostamattomia kommunikointialoi-
tuksia. Lisaksi tutkimustuloksissamme nousi yhdeksi kommunikointia helpottavaksi
keinoksi kehitysvammaisen sisaruksen tunneilmaisun, hymyn ja elekielen opette-

lun.

Havainnoinnin tulokset puoltavat kyselyissa saamiamme tuloksia. Laitoksessa
asuvan vaikeasti kehitysvammaisen ja hdnen sisaruksensa kommunikointi oli vaih-
televaa ja se tapahtui elekielen avulla. Kommunikoinnin vahyytta voi selittad ympa-
ristd ja vieraammat ihmiset. Voidaan ajatella, ettd kommunikointi ilman vieraiden
lasné&oloa, kuten omassa kodissa, saattaisi olla monimuotoisempaa ja luontevam-

paa vammattomille sisaruksille.
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8.3 Miten vaikeasti kehitysvammaisen sisaruksen asuminen

laitosyksikdssé vaikuttaa sisarussuhteeseen?

Kehitysvammaisille lapsille usein kaikkein paras paikka on koti ja useimmat kehi-
tysvammaiset elavat lapsuutensa oman perheen keskella. Silti joskus téllainen
ratkaisu on parempi perheen kokonaistilannetta katsottaessa. Kodista pois muut-
taminen voi merkita riskid sille, ettd kehitysvammainen etdéntyy omista per-
hesiteistaan. Laitosasumiseen paatyminen voi olla seurausta kotona asumisen
haasteista, esimerkiksi kehitysvamma-asteen ja vaikeahoitoisuuden, jaksamisen

tai joidenkin muiden syiden vuoksi.

Tutkimuksessamme vaikeasti kehitysvammaisen sisaruksen asuminen laitosyksi-
kossa kuvattiin vaikuttavan positiivisesti sisarussuhteeseen, vaikka usein kehitys-
vammaiselle paras paikka kasvaa lapsuutensa on oma perhe ja koti. Kehitysvam-
maisen muualla asumisella oli myods konkreettisia vaikutuksia perheen arjen hel-
pottumiseen. Vaikka kehitysvammainen asuu laitosyksikossa, hdnen sisarussuh-
teensa ovat hanelle ja hénen sisaruksilleen tarkeita. Laitosyksikdssa asuminen
nosti myods sisarussuhteen kannalta huonoja puolia esiin, mutta sen vaikutus ol

suurimmilta osin kuitenkin positiivista.

Tutkimustuloksissamme vaikeasti kehitysvammaisen muuttaminen laitosyksikk66n
toi yllattavan paljon positiivisia vaikutuksia sisarussuhteeseen seka perheen ar-
keen. Vanhempien huomion lisddntyminen kuvattiin yhtena positiivisena vaikutuk-
sena. Kokkosen tutkimus tukeekin tatd ajatusta. Kokkosen (2012, 49) tutkimuk-
sessa tulee ilmi, ettd kehitysvammaisen sisarukset kokevat saavansa vahemman
huomiota vanhemmiltaan, kun kehitysvammainen sisarus asuu kotona. Haastatel-
tavat kuitenkin ymmartavat Kokkosen tutkimuksessa syyn vahemmalle huomioimi-
selle. Negatiivia vaikutuksia muutolle ei esiintynyt tutkimuksessamme muuta kuin

ikéva kehitysvammaista sisarusta kohtaan.

Moysonin ja Roeyersin (2012, 95) tutkimuksessa syvasti kehitysvammaisen tai
monivammaisen hankala ja huono kaytts sekd huutaminen kuvattiin sisarussudet-
ta huonontavana tekijana. Meidan tutkimuksessa vaikeasti kehitysvammaisen
muuttaminen laitosyksikk66n helpotti juuri néitd Moysonin ja Roeyersin tutkimuk-

sessa ilmenevia asioita. Tuloksissamme tuli esille ruokailutapojen parantuminen ja
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nukkumisen helpottuminen, silla edella mainittua hankalaa kaytosta ei esiintynyt
enda naissa tilanteissa. Henttonen ym. (2002, 4-5) lisdavat tahan, etta kehitys-
vamma voi kuormittaa perhetta. Heidan mukaan joissakin perheissa arkielama voi

muuttua kehitysvamman myo6ta selviytymiseksi paivasta toiseen.

Laitosasumisen my6ta osa perheistd koki sisarussuhteen muuttuneen etaisem-
maksi. Tutkimuksessamme Allan ym. (2009, 52) pitavat tarke&néa sisarussuhteen
tiiviytta, silla he kuvaavat sisarussuhteen olevan elaman pisin suhde. Tutkimuk-
sessamme ilmeni kuitenkin, etté sisarukset nakevat toisiaan, vaikka vaikeasti kehi-
tysvammainen sisarus asuu laitosyksikdssa. Toistensa nakeminen helpottaa var-
masti tutkimuksessamme ilmenevéaa kaipausta ja ikavaa kehitysvammaista sisa-

rusta kohtaan seka se mahdollisesti auttaa yllapitamaan sisarussuhdetta.

8.4 Yhteenveto tuloksista

Seuraavasta taulukosta (Taulukko 1.) ilmenee tutkimuksemme tuloksista koottu
yhteenveto. Taulukkoon on yhdistetty seka kyselylomakkeiden, haastatteluiden
ettd havainnoinnin tuloksia. Tulokset ovat jaoteltuna tutkimuskysymystemme mu-
kaan eli miten vaikeasti kehitysvammainen ja hanen sisaruksensa kokevat heidan
sisarussuhteensa, miten vaikeasti kehitysvammainen lapsi tai nuori on vuorovaiku-
tuksessa sisarustensa kanssa ja mitka ovat vuorovaikutuksen haasteet seka miten
vaikeasti kehitysvammaisen asuminen laitosyksikdssa vaikuttaa sisarussuhtee-
seen. Taulukosta ilmenee johtop&atdksissa nostettuja tarkeimpia kohtia tuloksis-

tamme.



Taulukko 1. Tulosten yhteenveto

Kehitysvammaiset koki-
vat sisarussuhteen posi-
tiivisena

Vuorovaikutus on hyvaa
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lai-

Kehitysvammaisen
tosyksikossa asumisella
positiivinen vaikutus sisa-
russuhteelle

Sisarussuhteet voivat
olla joko laheisia tai etai-

Sisarukset tekevat nor-
maaleja asioita yhdessa,

Vammattomat sisarukset
saavat enemman huo-

sia kuten potkivat palloa, | miota
lukevat kirjaa
Vammattomat sisarukset | Kommunikointi ja sen | Negatiivisena vaikutuk-

kokivat sekd negatiivise-
na etta positiivisena sisa-
russuhteen

ymmartaminen haasteel-
lista

sena ikava kehitysvam-
maista kohtaan ja suh-
teen muuttuminen etai-
semmaksi

Sisarussuhde heratti ne-
gatiivisina tunteina esi-
merkiksi mustasukkai-
suutta, hapeaa ja surua

Kommunikointia vaikeut-
taa kehitysvammaisten
puhumattomuus

Muutto helpotti perheen
arkea

Positiivisina tunteina si-
sarussuhde toi ylpeytta
kehitysvammaisesta

Kommunikointia helpot-
tavat elekieli, tunneilmai-
su, hymyn tulkinta ja ku-
vat

Sisarukset nakevat toisi-
aan, vaikka asuvat eri
paikoissa

Kehitysvammaisen sisa-
ruus opettaa suvaitsevai-
suutta ja karsivallisyytta

Tapahtumassa kommu-
nikointi tapahtui elekielen
avulla

Tapahtumassa sisarus-
ten suhde vaikutti positii-
viselta ja lampimalta

Vieraat ihmiset ja ympa-
ristd saattoivat vaikuttaa
vuorovaikutuksen vaihte-
levuuteen
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9 POHDINTA

Opinnaytetyon tekeminen on ollut meille kummallekin opettavainen kokemus, joka
on vaatinut meiltd organisointikykya. Sen lisdksi, ettd olemme oppineet yhdista-
maan molempien aikataulut yhdeksi samaksi aikatauluksi, olemme oppineet dele-
goimaan tehtavia saadaksemme tutkimuksemme valmiiksi aikataulun mukaisesti.
Mikali olisimme tehneet opinnaytetydén yksin, emme olisi valttamattd havainneet
tydssamme kaikkia oleellisia asioita. Ndemme yhdessa tekemisen siis suurena
vahvuutena. Opinnaytetyon tekemisté helpotti se, ettd olemme molemmat kiinnos-
tuneita kehitysvammaisista asiakasryhméné. Kehitysvammaisten sisaruus on asia,
johon emme ole oikeastaan tydkentillamme térménneet, joten tahdoimme paneu-

tua tahan osa-alueeseen parantaaksemme ammatillista osaamistamme.

Lahdimme tydstamaan opinnaytetyotamme hyvissa ajoin, kesalla 2016. Koska
ryhdyimme t6ihin tarpeeksi ajoissa, meilla oli hyvin aikaa tehda tutkimusta rauhas-
sa ja yksi asia kerrallaan. Pystyimme myds palaamaan, esimerkiksi teoriaan, ta-
kaisin viela myohemmin, kun asiat olivat saaneet hautua ajatuksissamme. Palaa-
malla takaisin jo aikaisemmin tydstamiimme asioihin, pystyimme tuorein ajatuksin

tarkastelemaan aikaansaannostamme.

Tutkimuksemme eri vaiheet selkiytyivat meille sitd mukaan, kun etenimme tutki-
muksessamme. Opinnaytetydmme eteni selkedasti ja johdonmukaisesti vaihe ker-
rallaan. Aloitimme opinnaytetydprojektin perehtymalla teoriaosaan. Aluksi ajatte-
limme tutkia aihetta ainoastaan kehitysvammaisten lasten ja nuorten nakékulmas-
ta, mutta yhteistydkumppanimme kanssa asiaa pohdittaessa tulimme siihen tulok-
seen, ettd asiakkaiden puheentuoton vaikeuksien takia emme todennékdoisesti sai-
si tarpeeksi tutkimusaineistoa opinnaytetydbhomme. Nain ollen, otimme mukaan

my0s asiakkaiden sisarusten ndkdkulman.

Koko opiskelujemme ajan olemme tietyin valiajoin pyséhtyneet pohtimaan tutkin-
toomme kuuluvia kompetensseja. Sosionomiopintoihin kuuluu kuusi kompetenssia
ja ne kasittelevat osaamisen eri osa-alueita. Kompetensseja ovat asiakastyon
osaaminen, eettinen osaaminen, kriittinen ja osallistava yhteiskuntaosaaminen,
tutkimuksellinen kehittdmisosaaminen, johtamisosaaminen seka sosiaalialan pal-

velujarjestelméosaaminen (Sosiaalialan ammattikorkeakouluverkosto 2010). Opin-



69

tojemme eri opintokokonaisuuksissa ovat painottuneet eri osaamisalueet. Opin-
naytetyon tekemisessé esiin ovat nousseet erityisesti eettinen osaaminen, asia-
kastydn osaaminen seka osallistava yhteiskuntaosaaminen. Eettinen osaaminen
nakyy siten, ettd tutkittavien henkilollisyyden salaaminen taytyi pitaa mielessa ko-
ko tutkimuksen ajan. Lisaksi eettinen osaaminen korostui siing, ettd tahdoimme
muun muassa parantaa kehitysvammaisten asemaa opinnaytetyomme avulla.
Tutkimusta laatiessa myos asiakastydn osaaminen —kompetenssi kehittyi. Silla
tutkimusta tehdessamme, olimme paljon tekemisissa kehitysvammaisten asiakkai-
den kanssa seké asiakkaiden l&hipiirin kanssa olimme tekemisissa jarjestamamme
tapahtuman johdosta. Osallistava yhteiskuntaosaaminen puolestaan nakyy tutki-
muksessamme siten, ettd tahdoimme osallistaa asiakkaita ja heidén laheisiaan

kertomaan kokemuksiaan ja mielipiteitaan.

Valitsemamme aihe on tarke& seka yksilon, yhteison ettd yhteiskunnan kannalta.
Yksilon elamanlaadun kannalta on tarkedd, ettd han pystyisi kommunikoimaan
sisarustensa kanssa mahdollisimman mutkattomasti, oli han sitten kehitysvam-
maisen sisarus tai itse kehitysvammainen. Kehitysvammaisen henkilén yhteisolle,
eli hanen l&hipiirilleen, on aina eduksi, etta perhesuhteet ovat kunnossa. Per-
hesuhteiden toimivuus luo vammaiselle ja hanen sisarukselleen paremman mah-
dollisuuden kasvattaa heidan valisesta suhteestaan tiivis ja kestava. Yhteiskunnan
kannalta on aina parempi, mitd enemman me ihmiset onnistumme vuorovaikutuk-
sessa ja kommunikoinnissa toistemme kanssa, oli kyseessa sitten kehitysvam-
mainen tai ei. Nain valtymme vaarinkasityksilta ja monilta ongelmilta, jota niista voi

seurata

Haasteeksi tutkimuksemme teolle osoittautui se, ettd aiheestamme ei ollut tehty
juurikaan aikaisempia suomenkielisia tutkimuksia. Kaytimme tdmén takia yhta pro
gradua seka englanninkielisia tutkimuksia. Teoriaosuuteemme jouduimme kaytta-
maan myos hieman vanhempia teoksia tiedonl&htein&. Toivoisimme, ettd aihees-
tamme tehtaisiin enemman tutkimuksia, silla aihe on mielestdmme todella tarkea.
Opinnaytetydomme jatkoksi voisi tehda tutkimuksen, jossa perehdyttaisiin siihen,
miten vaikeasti kehitysvammaisten lasten ja nuorten sisaruussuhteita voitaisiin
tukea. Olemme teoriaosuudessamme sivunneetkin tatéa aihetta ja sen tarkeytta

kehitysvammaisen sisarussuhteelle. Tutkimuksessa voitaisiin keskittyd seka lai-
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tosyksikon tyontekijoiden ettd sisarusten oman perheen mahdollisuuksiin yllapitaa
ja tukea sisarussuhdetta, joka helposti karsii esimerkiksi kommunikaatiotapojen

vahyyden tai puuttumisen vuoksi.
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LIITE 1. Haastattelun lupalappu

HAASTATTELURUNKO Haastattelu nro

la. Tykkaatko (Sisaruksen nimi)?

1b. Onko (sisaruksen nimi) ystavasi?

2. Tykkaatko olla (sisaruksen nimi) kanssa?

3. Tykk&atko (tekeminen) (sisaruksen nimi) kanssa?

4. Naetkd usein (sisaruksen nimi)?
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LIITE 2. Haastattelun kysymykset
Hei!

Olemme kaksi Seingjoen ammattikorkeakoulun Sosionomi (AMK) opiskelijaa. Tut-
kimme opinndytetydssamme kehitysvammaisten lasten ja nuorten sisarussuhteita. ---
on iloksemme lahtenyt yhteisty6tahoksemme. Kysyisimmekin nyt lupaa haastatella
teidan lastanne opinnaytetybhomme. Kysyisimme heiltd muutaman kysymyksen sisa-
russuhteista. --- tyontekijat ovat mukana auttamassa meitéd haastattelun aikana. Nau-
hoitamme kaikki haastattelut ja ne havitetddn asianmukaisesti opinnaytetyén valmis-
tuttua. Myos meilla on vaitiolovelvollisuus ja kaikki haastattelumateriaalit kasitellaan
opinnaytetyéssdmme anonyymisti. Pyyddmme teita lahettdmaan ohessa olevan lupa-
lapun allekirjoitettuna ja lahettamaan sen --- mukana tulleessa kirjekuoressa viimeis-

tdan 9.11.2016. Postimaksu on maksettu puolestanne.

Jos teille jai jotakin kysyttavaa haastattelusta, ota rohkeasti yhteytta!

Ystavallisin terveisin
Henna Kivela Oona Ala-Toppari

Henna.Kivela@seamk.fi  Oona.Ala.Toppari@seamk.fi

Tutkimuslupa lapsi/lapset

Lapsella/Lapsilla

(nimi/nimet) on lupa osallistua tutkimuksemme haastatteluun ja haastattelun materiaa-
lia on lupa kayttdd opinnaytetyéssamme.

Seindjoella ___ / /2016

Huoltajan allekirjoitus

Huoltajan nimenselvennys
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LIITE 3. Kyselylomakkeen lupalappu

Hei!

Olemme kaksi Seindjoen ammattikorkeakoulun Sosionomi (AMK) opiskelijaa. Tut-
kimme opinnaytetydssamme kehitysvammaisten lasten ja nuorten sisarussuhteita.
--- on iloksemme lahtenyt yhteistydtahoksemme. Pyydammekin nyt Teita huoltajia
antamaan alaikaisille lapsillenne luvan vastata opinnaytety6homme liittyvaan kyse-
lylomakkeeseen. Kyselylomakkeessa on kysymyksia liittyen heidan sisarussuh-
teeseensa --- asuvan sisaruksen kanssa. Kyselylomakkeiden vastaukset havite-
taan asianmukaisesti opinnaytetyon valmistuttua. Meilla on my6s vaitiolovelvolli-
suus ja kaikki materiaalit kasitellaan opinnaytetyéssdmme anonyymisti. Pyydam-
me Teitd lahettamaan ohessa olevan lupalapun allekirjoitettuna ja lahettamaan
sen --- mukana tulleessa kirjekuoressa viimeistaan 9.11.2016. Postimaksu on
maksettu puolestanne.

Jos teille jai jotakin kysyttavaa kyselyista, ota rohkeasti yhteytta!
Ystavallisin terveisin

Henna Kivela Oona Ala-Toppari
Henna.Kivela@seamk:fi Oona.Ala-Toppari@seamk.fi

Tutkimuslupa lapsi/lapset

Lapsella/Lapsilla

(nimi/nimet) on lupa vastata tutkimuksemme kyselylomakkeeseen ja lomakkeen

materiaalia on lupa kayttaa opinnaytetydossamme.

Seingjoella __ / /2016

Huoltajan allekirjoitus

Huoltajan nimenselvennys
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LITE 4. Kyselylomake sisaruksille

Hei! Kiitos kun osallistut kyselyymme! Kyselyssa ilmenevét tiedot kasitellaan luot-
tamuksellisesti ja anonyymisti. Kyselylomakkeen tietoja tullaan kayttamaan vain
opinnaytetyéssamme ja ne tuhotaan asianmukaisesti tutkimuksen valmistuttua.
Pyydamme teita lahettamaan kyselylomakkeen --- mukana tulleessa kirjekuoressa

viimeistaan 9.11.2016. Postimaksu on maksettu puolestanne.

Mikali Teilla ilmenee kysyttavaa, voit ottaa meihin yhteytta sdhkdpostitse joko

osoitteesta oona.ala-toppari@seamk.fi tai henna.kivela@seamk.fi
Ystavallisin terveisin

Oona Ala-Toppari ja Henna Kivela

LAPSEN VASTAUSLOMAKE
PERUSTIEDOT

Sukupuoli (vastaajan) tyttd / poika
Ika (vastaajan)

Oletko Nuorin / keskimmaéinen / vanhin?

Montako sisarusta sinulla on?

1 YLEISTA SISARUUDESTA

1. Miten kuvalilisit kehitysvammaista sisarustasi? Hanen hyvat ja huonot puolet?

2. Milta sinusta tuntuu kun sisaruksesi on kehitysvammainen?
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3. Oletko ollut koskaan mustasukkainen tai arsyyntynyt sisaruksestasi? Millaisissa
tilanteissa?

4. Oletko koskaan ollut erityisen ylpea sisaruksestasi? Millaisissa tilanteissa?

5. Mita hyvia asioita naet sisarussuhteessasi?

2 VUOROVAIKUTUS

1. Mita asioita tykkaat tehda kehitysvammaisen sisaruksesi kanssa?

2. Onko sinun helppo olla sisaruksesi kanssa?

3 KOMMUNIKOINTI

1. Miten helppo tai vaikea sinun on jutella kehitysvammaisen sisaruksesi kanssa,
miksi?
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2. Millaisia apukeinoja tai —valineita kaytat jutellessasi sisaruksesi kanssa? Halu-
aisitko lisda apuvalineita, millaisia?

3. Miten hyvin ymmarratte toisianne jutellessanne?

4 ASUINPAIKAN VAIKUTUS SISARUSSUHTEESEEN

1. Miten sisaruksen muutto pois kotoa vaikutti sinuun? Koitko sen hyvana vai huo-
nona asiana?

2. Miten asuminen eri paikoissa vaikuttaa sisarussuhteeseenne?

3. Kuinka usein néet kehitysvammaista sisarustasi ja haluaisitko ndhda hanta
enemman/vahemman, miksi?

Onko vieléd jotakin, mita haluaisit kertoa meille sisarussuhteestasi?

Kiitos vastauksistas
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LITE 5. Kyselylomake vanhemmille ja isovanhemmille

Hei! Kiitos kun osallistut kyselyymme! Kyselyssa ilmenevét tiedot kasitellaan luot-
tamuksellisesti ja anonyymisti. Kyselylomakkeen tietoja tullaan kayttamaan vain
opinnaytetyéssamme ja ne tuhotaan asianmukaisesti tutkimuksen valmistuttua.
Samassa taloudessa asuvat voivat vastata kyselyyn joko erikseen tai yhteisesti.
Pyydamme teita lahettamaan kyselylomakkeen --- mukana tulleessa kirjekuoressa

viimeistaan 9.11.2016. Postimaksu on maksettu puolestanne.

Mikali Teilla ilmenee kysyttavaa, voit ottaa meihin yhteytta sdhkdpostitse joko

osoitteesta oona.ala-toppari@seamk.fi tai henna.kivela@seamk.fi
Ystavallisin terveisin

Oona Ala-Toppari ja Henna Kivela

VANHEMMAN TAI ISOVANHEMMAN VASTAUSLOMAKE
1 YLEISTA SISARUUDESTA

1. Miten kuvalilisit kehitysvammaisen lapsesi/lapsenlapsesi ja hanen sisarustensa
suhdetta?

2. Mitka asiat kehitysvammaisen sisaruudessa ovat olleet lapsillesi/lapsenlapsillesi
helpompia ja mitk& vaikeampia asioita?

4. Millaisia tunteita se, etta yksi sisaruksista on kehitysvammainen, on aiheuttanut
lapsissasi/lapsenlapsissasi?
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5. Miten kuvalilisit, ovatko lapsesi/lapsenlapsesi olleet mustasukkaisia tai arsyynty-
neitd kehitysvammaisesta sisaruksestaan? Millaisissa tilanteissa?

6. Ovatko lapsesi/lapsenlapsesi olleet erityisen ylpeita kehitysvammaisesta sisa-
ruksestaan? Millaisissa tilanteissa?

7. Miten kuvailisit, mita hyvia asioita lapsesi/lapsenlapsesi nakevat sisaruudessa
kehitysvammaisen lapsesi/lapsenlapsesi kanssa?

2 VUOROVAIKUTUS

1. Mita asioita lapsesi/lapsenlapsesi tykkaa tehda kehitysvammaisen sisaruksensa
kanssa?

2. Miten kuvailisit, onko lapsesi/lapsenlapsesi helppo olla kehitysvammaisen sisa-
ruksensa kanssa?
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3 KOMMUNIKOINTI

1. Miten kuvalilisit, onko lapsesi/lapsenlapsesi helppo tai vaikea kommunikoida
kehitysvammaisen sisaruksensa kanssa? Miksi?

2. Kayttaako lapsesi/lapsenlapsesi jotain apukeinoja tai -valineita kommunikoides-
saan kehitysvammaisen sisaruksensa kanssa? Millaisia?

3. Miten kuvailisit, ymmartavatko lapsesi/lapsenlapsesi ja hanen kehitysvammai-
nen sisaruksensa hyvin toisiaan kommunikoidessa?

4. Miten koet, millaista apua lapsesi/lapsenlapsesi haluaisi kommunikointiin kehi-
tysvammaisen sisaruksensa kanssa?

4 ASUINPAIKAN VAIKUTUS SISARUSSUHTEESEEN

1. Minka ikaisena kehitysvammainen lapsesi/lapsenlapsesi muutti pois kotoa?
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2. Minka ikaisia muut lapsesi/lapsenlapsesi olivat, kun heidan kehitysvammainen
sisaruksensa muutti pois kotoa?

3. Miten kuvailisit, kuinka kehitysvammaisen lapsesi/lapsenlapsesi muutto pois
kotoa vaikutti muihin lapsiisi/lapsenlapsiisi?

4. Miten kuvailisit, kokivatko lapsesi/lapsenlapsesi kehitysvammaisen sisaruksen-
sa muuton hyvana vai huonona asiana, miksi?

5. Miten kuvailisit, kuinka eripaikoissa asuminen vaikuttaa kehitysvammaisen lap-
sen/lapsenlapsesi ja hanen sisarustensa véliseen sisarussuhteeseen?

6. Kuinka usein kehitysvammainen lapsesi/lapsenlapsesi ndkevat sisaruksiansa?

7. Miten koet, haluaisivatko lapsesi/lapsenlapsesi nahda kehitysvammaista lasta-
si/lastenlastasi enemman/vahemman, miksi?
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Onko viela jotakin, mita haluaisit kertoa meille lapsesi/lapsenlapsesi sisarussuh-
teesta kehitysvammaiseen sisarukseensa?

Kiitos vastauksistasi!
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LIITE 6. Tapahtumakutsu ja havainnoinnin lupalappu

"4

TERVETULOA
YSTAVANPAIVATAPAHTUMAAN!

Olemme kaksi viimeisen vuoden sosionomi (AMK)- opiskelijaa Seingjoen Am-
mattikorkeakoulusta. Olemme molemmat kayneet opinnoissamme Vammaisuus ja
elamankulku —sektorin. Opintomme ovat loppusuoralla, joten nyt olisi aika tehda
opinnaytetyota.

Haluamme opinnaytetyossamme selvittdaa, miten toisen sisaruksen kehitysvam-
maisuus vaikuttaa sisarussuhteeseen. Kasittelemme aihetta sisarusten valisen
vuorovaikutuksen ja kommunikaation kautta. Haluamme saada selville, miten toi-
sen sisaruksen asuminen laitosyksikdssa vaikuttaa sisarusten valiseen suhtee-
seen. lloksemme x on lahtenyt yhteistyétahoksemme opinnaytetydhomme.

Haluammekin nyt kutsua teidat vanhemmat, isovanhemmat sekéa sisarukset mei-
dan jarjestamaamme ystavanpaivatapahtumaan ---- alkaen. Tapahtuma pidetaan
---. Tapahtumassa on tarjolla kahvitukset seka yhteistd mukavaa toimintaa ---
asiakkaille ja heidan sisaruksilleen.

Tapahtuman tavoitteena on mahdollistaa mukavaa toimintaa ja yhdesséa oloa
--- asukkaille ja heidan sisaruksilleen. Samalla tavoitteenamme on havain-
noida sisarusten valistd vuorovaikutusta ja kommunikaatiota opinnaytetyo-
tamme varten. Kaikki havainnoinnin materiaalit kasitellaan opinnaytetyéssamme
anonyymisti. Havainnoinnin materiaali myods havitetdan asianmukaisesti opinnay-
tetyon valmistuttua.

Toivomme, etta tekin innostuisitte aiheesta ja lahtisitte mukaan tahan tapahtu-
maan! Ohessa on lupalappu, jonka pyydamme tayttamaan ja lahettamaan --- mu-
kana tulleen kirjekuoren mukana. Toivomme myds, ettd ilmoitatte samalla alusta-
van osallistujalukumaaran tapahtumaan. Postimaksu on maksettu puolestanne.

Ystavallisin terveisin
Henna Kivela Oona Ala-Toppari

Henna.Kivela@seamk:fi Oona.Ala-Toppari@seamk.fi
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Tutkimuslupa lapsi/lapset

Lastani/Lapsiani (nimet)

on lupa havainnoida ystavanpaivatapahtumassa ja havainnoinnin materiaalia on

lupa kayttaa opinnaytetyossa.

Seingjoella ___ / /2017

Huoltajan allekirjoitus

Huoltajan nimenselvennys

Meilté osallistuu tapahtumaan (lasten lukuméaara) ja

(aikuisten lukuméaara)



