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Tasséa opinnaytetyossa tarkastellaan sisaruutta ja kehitysvammaisuutta seka arkea
ja tukea naiden teemojen kautta. Opinnaytetydssa kasitellaan kehitysvammaisen
sisaruutta nimenomaan terveen sisaruksen ndkodkulmasta. Tutkimuksessa halu-
simme saada tietoa sisarusten erilaisista tunteista ja kokemuksista erityissisaruk-
sena. Olimme kiinnostuneita myos sisaruksille suunnatuista palveluista. Halusimme
tietdd, onko sisaruksille olemassa palveluita, ja jos niitéa on, ovatko sisarukset niita
kayttdneet tai kayttavatko vielakin. Haimme vastauksia seuraavilla tutkimuskysy-
myksilla: millaista on olla kehitysvammaisen sisaruksena, millaisia kokemuksia si-
saruksilla on arjesta ja millaista tukea tai apua sisarukset ovat saaneet tai kaivan-
neet. Opinnaytetyon yhteistyétahona toimi Pohojalaaset -99 Tukipiiri ry.

Teimme laadullisen tutkimuksen, joka toteutettiin kerddmalla aineisto teemahaas-
tatteluilla. Tutkimukseen osallistui seitseman kehitysvammaisten eri ikaista sisa-
rusta. Teoriaosuus tydssadmme kasittelee sisaruutta, kehitysvammaisuutta, arkea ja
sisarusten tukemista. Myo6s tutkimuksemme teemoiksi valikoituikin sisarusten koke-
mukset, tuntemukset ja ajatukset seka arki ja tuki.

Haastateltavat kokivat oman arkensa paasaantoisesti melko normaaliksi. Kuitenkin
syventavilla kysymyksilla ja keskusteluilla selvisi, etta kaikki olivat tunteneet erityi-
sen sisaruksensa vieneen arjessa ainakin jonkin verran enemman aikaa kuin muut
perheen lapset. llmeni myds, etta mitd pienempi ikdero sisarusten valilla oli, sita
helpompaa sopeutuminen oli ollut, koska ei ole ollut muunlaista arkea. Sisarukset
olivat joutuneet huolehtimaan ja ottamaan vastuuta erityissisaruksesta ik&eroista
huolimatta. Vanhemmat sisarukset pohtivat kuitenkin, ettd tilanne olisi ollut ehka
sama, vaikka sisarus olisi ollut tervekin. Tuki sisaruksille oli tullut l&hinn& vanhem-
milta ja perheelta. Jotkut olivat olleet sopeutumisvalmennuskursseilla ja saaneet
sielta vertaistukea. Muita palveluita ei ole ollut. He eivéat ehka olleet osanneet sellai-
sia kaivatakaan, mutta keskustelujen aikana he miettivat, etté olisivat ehka hyoty-
neet sisaruksille kohdennetuista palveluista ja varsinkin vertaistuesta.
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This thesis examines sisterhood and intellectual disability, as well as everyday life
and support within these themes. The thesis deals with sisterhood of an intellectually
disabled person from the perspective of a healthy sibling. In the research, we
wanted to learn about the different feelings and experiences of the special siblings.
We were also interested in services intended for the siblings. We wanted to know if
there are services for siblings, and whether the siblings have used them or are still
using them. We searched for the answers to the following research questions: what
it is like to be the sibling of an intellectually disabled person, what kind of experi-
ences siblings have in their everyday life and what kind of support or help the sib-
lings have received or missed. The thesis has been made in a co-operation with
Pohojalaaset -99 Tukipiiri ry.

We conducted a qualitative study and we collected the material through the theme
interviews. Seven people of different ages with intellectually disabled siblings par-
ticipated in the study. The theoretical part of our work deals with the main concepts
of sisterhood, intellectual disability, everyday life and support for siblings. We also
selected the themes of our research to be siblings' experiences, feelings and
thoughts with everyday life and support.

Interviewees generally felt that their everyday life was quite normal. However, with
in-depth questions and discussions, it became clear that everyone had felt that their
siblings required some more time in everyday life than the other children. It also
appeared that the smaller the age difference between the siblings, the easier it was
for them to adapt. The siblings had to take care of and be responsible for the special
sibling despite the age differences. However, the older siblings wondered whether
the situation might have been the same, if the sibling had been healthy. The support
for siblings has mainly come from parents and family. Some had been in adjustment
training courses and received peer support from there. There had not been other
services. They may not have missed them, but during the discussions they won-
dered if they might have benefited from the services for the siblings and especially
the peer support.

Keywords: intellectually disabled, sisterhood, everyday life, support, special sister-
hood
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1 JOHDANTO

Paadyimme opinnaytetydssamme tahan aiheeseen, koska perheessamme on kehi-
tysvammainen lapsi, ja aihe on siksi meille tarked ja laheinen. Kehitysvammaisuus
iImiona vaikuttaa arkeemme joka paiva. Tunnemme muitakin perheita, joissa on eri-
tyislapsia ja -sisaruksia, ja tamén kautta olemme tehneet huomioita aiheesta myds
muiden perheiden eldmasta vuosien aikana. Erityiseen sisaruuteen ei ole kiinnitetty
aikaisempina vuosina juurikaan huomiota, eiké sisaruksille suunnattuja palveluita
tai tukitoimia ole ollut olemassa kovinkaan paljon. Nykyaan sisaruksia on alettu huo-
mioida enemman, ja talla hetkelld aiheesta on Suomessa kaynnissa ainakin kaksi
eri hanketta. Erityinen sisaruus -projekti pyrkii tuomaan tutuksi koko Suomeen ma-
teriaalinsa ja toimintatavat seka erityissisarten tuen ja tiedon tarpeen (Erityinen si-
saruus, [viitattu 15.5.2019]). Leijonaemojen nakymétdn sisaruus -hanke jarjestaa
tapahtumia sisaruksille ja vanhemmille ilman erityissisarusta. Naissa tapahtumissa
kerataan tietoa haastattelujen myé6ta. Toiminta on tavoitteellista ja pitdd yhtakin hy-
vaa kokemusta sisaruksen elaméssa tarkeana (Perhe- ja sisaruustoiminta, [viitattu
15.5.2019].)

Tybssdmme kasitellaan kehitysvammaisuutta, jonka Kehitysvammaliitto maarittelee
oppimisen seka ymmartamisen vaikeutena, mutta vaikutukset ovat yksil6llisia (Ke-
hitysvammaisuus, [viitattu 15.1.2019]). Seppala (2017, 36—37) pitaa kehitysvam-
maisuutta monia erilaisia vammaisuuksia sisallaan pitdvana kasitteena, jota kayte-
taan diagnoosina erilaisissa palveluiden ja tuen tarpeiden tunnistamissa ja arvioin-
neissa. Omien kokemustemme ja haastattelujen kautta olemme huomanneet, miten
yksil6llisesti kehitysvammaisuus vaikuttaa inmisen elaméaan ja toimintaan. Kehitys-
vammaisuuden taso vaihtelee niin saman diagnoosin kuin koko kehitysvammaisuu-

den kasitteen sisalla.

Sisaruuden kasite on laaja. On olemassa biologista sisaruutta seka sisaruutta, jossa
henkil6t eivat ole mitdén biologoista sukua toisilleen (Kaulio & Svenningen 2006, 8).
Sisarussuhteeseen ja -asemaan vaikuttavia tekijoita, kuten syntymajarjestysta,
ikaa, sukupuolta seka perheen merkitysta, ovat tutkineet Schonbeck (2009, 18-20)
ja Rotkirch (2014, 192-193). Nama samat tekijat vaikuttavat myo6s erityissisarus-

suhteessa (Henttonen ym. 2002, 6). Sisaruus ja nimenomaan erityinen sisaruus tuli



tutkimuksessamme esille vahvana suhteena. Haastateltavat kertoivat niin hyvista
kuin huonoista kokemuksista ja tunteista erityissisaruksen kanssa. Haasteita ja vas-
tuuta 10ytyi monenlaista, mutta usein naihin vastauksiin liséttiin myos positiivinen

nakokulma sisaruksesta.

Arki k&sitteena oli meille aluksi haastava maaritellda. G66sin (2002) mukaan arkeen
siséltyy erilaista tekemista seka toimintaa, ja se koostuu erilaisista rytmeista ja teh-
tavista, joita eri ihmiset hoitavat eri tavoin. Arkeen kuuluvat myos rutiinit ja tylsyys
(Go6s 2002). Haastattelukysymyksissa pilkoimme arjen toimet yksityiskohtaisiin
esimerkkeihin aiheen laajuuden vuoksi. Koimme, ettd nain myods haastateltavien on
helpompi jasentaa arjen kasite. Erityisperheiden arjessa ymparistda ja toimintaa
muokataan yksil6llisesti erityista tukea tarvitsevan henkilon tarpeiden mukaan sel-
keyttamaan ja tukemaan arjen toimintoja (Vienonen 2013b, 3—4). On tarkeaa, etta
erilainen arki naissa perheissa on kuitenkin turvallista ja tulevaisuuteen voidaan
luottaa (Laatikainen 2013, 3).

Erityissisarusten tukeminen ei kuulu varsinaisesti millekdéan ammattiryhmalle, ja
siksi olisi tarkeaa, etta kaikki perheen kanssa tydskentelevat tahot ottaisivat myos
sisarukset huomioon toiminnassaan. Lisaksi he voivat olla tukena ja antamassa tie-
toa myos sisaruksille (Sisarusten huomiointi, [viitattu 14.5.2019].) Henttonen ym.
(2002, 15) seka Laatikainen (2013, 4-5) toteavat tiedon saannin olevan erityisen

tarkeaa erityissisaruksille.



2 TUTKIMUKSEN PROSESSI JA TAVOITTEET

Tassa luvussa kerromme opinnaytetydn prosessista, tavoitteista ja tutkimuskysy-
myksista. Yhteistydtahomme oli Kehitysvammaisten Tukipiiri Pohojalaaset -99 ry.
Kerromme ajankohtaisista hankkeista, jotka koskettavat opinnaytetydmme aihetta

laheisesti.

2.1 Tausta, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetydmme aihe on ollut meilla mielessa jo syksysta 2016 saakka. Tyostami-
nen opinnaytetyoksi alkoi syksylla 2018. Aihe on meille molemmille tuttu, koska per-
heessamme on kehitysvammainen tytto, jolla on Downin syndrooma. Han on per-
heemme nuorin lapsi. Toinen meista Kkirjoittajista on taman tytdn &iti ja toinen
isosisko. Erityisen sisaruuden laajan kasitteen rajasimme tydssamme koskemaan
kehitysvammaisuutta. Kehitysvammadiagnoosi itsessaan sisaltdéa monenlaisia
vammoja ja vamman eri tasoja. Yhteistyokumppaniksi pyysimme ja saimme Poho-
jalaaset -99 Tukipiiri ry:n. Tama mahdollisti alueellisen, mutta samalla tarpeeksi laa-

jan aineistopohjan.

Tutkimuslupa (Liite 1) ja opinnaytetydsopimus olivat valmiita marraskuulla 2018.
Tasséa vaiheessa olimme jo aloittaneet teoriapohjan kokoamisen ja kirjoittamisen
kehitysvammaisuudesta ja sisaruudesta. Teoriaan lisdsimme my6hemmin tietoa ar-
jesta, tukemisesta ja palveluista. Arki kasitteena aiheutti meille aluksi hankaluuksia.
Aihe oli laaja ja sen rajaaminen omaan tyohon sopivaksi onnistui pilkkomalla kasite

osioihin, jota olivat esimerkiksi perhe, harrastukset ja koti.

Haastattelut aloitimme alkukevaéasta vuonna 2019. Niiden analysointi jai tydmme
loppuvaiheeseen. Analysointia tehdessdmme syvensimme samalla teoriaa. Tyos-
samme teoria ja analyysi ovat vaikuttaneet toinen toisiinsa ja kulkeneet lopussa osit-
tain rinnakkain. Opinnaytetyon tavoitteena on saada ja antaa tietoa sisarusten ko-
kemuksista, tunteista ja mahdollisesta tuen ja palveluiden tarpeesta.
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Aihe on my6s ajankohtainen valtakunnallisesti, koska sisarusten asemaan erityis-
lapsiperheessa on alettu kiinnittéd enemman huomiota. Aiheeseen liittyen on ole-
massa hankkeita ja niiden kautta erilaista toimintaa ja tukea. Tutkimusalueellemme
ei valitettavasti ole suunnattu naiden hankkeiden toimintaa. Emme mydskaan opin-
naytetyota tehdessdmme saaneet tietoomme, etta alueellamme olisi sisaruksille
kohdennettua toimintaa. Lahinna vertaistukea ovat saaneet ne henkil6t, jotka ovat
osallistuneet koko perheelle tarkoitetulle sopeutumisvalmennuskursseille tai muihin

perheen yhteisiin tapahtumiin.

Tutkimuskysymyksia mietimme jo ty6ta suunnitellessa. Teoriaosuudessa ja omalla
tutkimuksellamme pyrimmekin saamaan vastauksia niihin. Suunnittelimme tutki-
muskysymyksemme siitd ndkdkulmasta, etta saisimme mahdollisimman monipuoli-
sia ja laajoja vastauksia kehitysvammaisen sisaruksena olemisesta. Lopulta halu-

simme selvittda seuraavia asioita:

1. Millaista on olla kehitysvammaisen sisaruksena?
2. Millaisia kokemuksia sisaruksilla on arjesta?

3. Millaista tukea tai apua sisarukset ovat saaneet tai kaivanneet?

2.2 Yhteistydtahon kuvaus

Yhteisty6tahonamme toimii Pohojalaaset -99 Tukipiiri ry, joka on valtakunnallisen
Tukiliiton alainen yhdistys. Tukiliitto on kehitysvammaisille ja heidan laheisilleen
suunnattu jarjestd. Toiminta on kuitenkin tarkoitettu myos kaikille, joilla on tarvetta
tukeen ymmartamisessé, oppimisessa ja arjen toiminnoissa. Yhteensa Tukiliiton
alaisiin yhdistyksiin kuului 2017 vuoden tiedon mukaan noin 17 000 henkilgjasenta.
(KVTL ry 2017.) Tukipiirit ovat alueellisia Tukiliton alaisia yhdistyksia, joita on yh-
teensa 14 kappaletta. Pohojalaaset -99 Tukipiiri ry on yksi niista, ja siihen kuuluu
useita paikallisia yhdistyksia (Taulukko 1). (Tukipiirit, [viitattu 24.4.2019].)
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Taulukko 1. Pohojalaaset -99 Tukipiiri (Lehto 2019; Tukipiirit, [viitattu 24.4.2019]).

Alajarven-Vimpelin Kehitysvammaisten Tuki ry

Halsua-Kaustinen-Vetelin Kehitysvammaisten Tuki ry

limajoen Kehitysvammaisten Tuki ry

Jalasjarven Kehitysvammaisten Tuki ry

Jurvan Kehitysvammaisten Tuki ry

Kannuksen Kehitysvammaisten Tuki ry

Kauhajoen Kehitysvammaisten Tuki ry

Kauhavan-Harméain Kehitysvammaisten Tuki ry

Kokkolan Kehitysvammaisten Tuki ry

4 W Kurikan Kehitysvammiasten Tuki ry

Laihian Kehitysvammaisten Tukiliitto ry

Lappajarven-Evijarven Kehitysvammaisten Tuki ry

Lapuan Kehitysvammaisten Tuki ry

"1'_?.,'; 5;}:___1 P ‘ Seingjoen Seudun Kehitysvammaisten Tuki ry

Toholammin-Lestijarven Kehitysvammaisten Tuki ry

Pohojalaaset -99 Tukipiiri Vaasan Seudun Kehitysvammaisten Tuki ry

Pohojalaaset -99 Tukipiirissé jasenia on noin 1300 henkil6a. Se toimii paikallisten
Tukiyhdistysten ja henkilgjasenten hyvaksi. Tukipiirin hallinnosta vastaa puheenjoh-
taja ja hallitus, johon kuuluu edustajia kaikista kolmesta maakunnasta (Etel&-Poh-
janmaa, Keski-Pohjanmaa ja Pohjanmaa). Pohojalaaset -99 Tukipiiri pyrkii toteutta-
maan toimintaansa Tukiliiton tavoitteiden mukaisesti, ja paatavoitteina ovat alueel-
linen edunvalvonta ja koulutuksen jarjestaminen seka vertaistuen, virkistyksen ja
kulttuuri- ja liikuntatoiminnan mahdollisuuksien luominen. Pohojalaaset -99 on re-
kisteroity vuonna 1999, vaikka alueen tukiyhdistysten yhteistoiminnasta on Kkirjoi-
tettu jo 1970-luvulla. Uuteen nimeen paadyttiin, kun alue muuttui maakuntapoh-

jaiseksi ja edellinen nimi ei enaa ollut toimiva. (Lehto 2019.)

2.3 Muut tutkimukset ja hankkeet

Erityinen sisaruus -projekti liittyy laheisesti aiheeseemme. Projekti on kdynnissa tal-
lakin hetkella ja jatkuu vuoden 2019 loppuun. Projekti on sinansa tuottanut omia
tuotoksia ja tapahtumia erityissisaruuteen liittyen, mutta koonnut myds tietoa ja va-
lineitd yhdelle alustalle. TA&ma projekti ja sen tuottamat nettisivut ovat olleet oiva
tietoldhde ja linkki projektin ulkopuolisiin luotettaviin I&hteisiin opinnaytetyétamme

varten.
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Erityinen sisaruus -projekti on toteutettu 2015-2017-vuosina. Projekti on halunnut
tuoda esille erityislasten sisarusten danta yhteiskunnassa. Se on myos koonnut tie-
toa ja sisarusten kokemuksia laheisia, vanhempia ja ammattilaisia varten. Projekti
on toteutettu suuressa yhteistydssa Rinnekoti-Saation Noriokeskuksen, Sylva ry:n,
Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n ja TATU ry:n kanssa. Rahoituksen Erityinen sisa-
ruus -projekti on saanut sosiaali- ja terveysministerioltd Veikkauksen tuella. (Berg-
man & Roponen 2017, 31.) TAma projekti sai myds jatkoa vuosille 2018-2019. Eri-
tyinen sisaruus -jatkoprojektin tavoitteena on ollut saada edellisessa projektissa tuo-
tetut materiaalit ja toimintatavat juurrutetuksi ympari Suomen. Liséksi se on halun-
nut tuoda edelleen tunnetuksi pitkaaikaissairaiden tai vammaisten henkildiden sisa-

rusten tuen ja tiedon tarvetta. (Erityinen sisaruus, [viitattu 10.5.2019].)

Myds Leijonaemot ry:lla on talla hetkelld toimiva ja aiheeseemme liittyva hanke. Eri-
tyislapsiperheen ndkymaton sisarus -hanke tuo sisarusta nakyviin ja kuuluviin per-
heessa seka jarjestaa toimintaa sisaruksille. Hanke jarjestaa tapahtumia esimerkiksi
vertaistuen parissa seka viikonloppuja vanhempien kanssa. Naihin tapahtumiin eri-
tyislapset eivat voi osallistua. Hanke korostaa sisaruksen ja vanhemman kahden-
keskista aikaa ja tilaa sek& sisarusten saamaa vertaistukea. Liséksi hankkeessa
tehdaan ohjattuja perhehaastatteluja, joiden tarkoitus on vahvistaa koko perheen
hyvinvointia. Haastattelussa myds sisarukset saavat nakdkulmansa esiin ja voivat
kuvata tunteitaan ja ajatuksiaan. Leijonaemot ry:n hankkeen haastattelut toteute-
taan psykoterapeuttien toimesta vuoden 2019 ja 2020 aikana. Hankkeen toiminta
on tavoitteellista, ja sen tarkoituksena on saada terve sisarus huomioiduksi per-
heessa ja siten ennaltaehkaista elamanhallinnan ja psyykkisen hyvinvoinnin ongel-
mia. Hanke pyrkii vahvistamaan sisarusten itsetuntoa, ja sen mukaan yhtakin hyvaa
kokemusta voidaan pitaa elamassa kaanteentekevana. Liséksi tavoitteena on vah-
vistaa terveen ja erityisen sisaruksen sisarussuhdetta sekd antaa mahdollisuus ver-
taistukeen ja turvalliseen tunteiden ilmaisuun. (Perhe- ja sisaruustoiminta, [viitattu
13.5.2019].)
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3 KEHITYSVAMMAISUUS

Kehitysvammaisuus on kasitteena monimuotoinen, ja sen sisadlle mahtuu monenlai-
sia ja monentasoisia diagnooseja. Osalla kehitysvammadiagnoosin saaneista syy
on jaanyt kokonaan selviaméatta. Kasittelemme kuitenkin kehitysvammaisuutta tyos-
samme yleisena kasitteena, emmeka erottele eri diagnooseja. Kehitysvammaisia
ihmisia on ollut aina, mutta edelleen ennakkoluulot heitd kohtaan ovat yleisia. Suurin
osa kehitysvammaisista ihmisista tarvitsee jonkinasteista tukea lapi elamén. Ajan-
kohtaisena aiheena kehitysvammaisuus nékyy télla hetkella muun muassa uudis-
tusvaiheessa olevassa lainsdadannossa seka erilaisten palveluiden hinnoitteluna ja
saatavuutena. Esimerkiksi vammaisten ihmisten oikeuksia ja yhdenvertaisuutta tur-

vaamaan on tehty YK:n vammaissopimus, jonka Suomi ratifioi 11.5.2016.

Kehitysvammaisella uusien asioiden oppiminen ja ymmartaminen on haastavaa.
Kehitysvammoja on erilaisia ja hyvin eritasoisia, ja ne vaikuttavat ihmisten elamaan
eri tavoin. Kun kehitysvamma on lieva, voi henkild tulla toimeen melko itsendisesti,
kun taas vaikeasti kehitysvammainen tarvitsee tukea jatkuvasti. Syita kehitysvam-
maisuuteen on olemassa paljon. Kehitysvammaisuus voi johtua muun muassa pe-
rintdtekijoista, kromosomivirheesta tai ongelmista odotusaikana. Esimerkiksi hapen-
puute synnytyksessa tai aidin raskauden aikainen alkoholinkayttd saattavat aiheut-
taa lapselle kehitysvamman. Myo6s lapsuusaikana tapahtunut onnettomuus tai sai-
raus voi olla kehitysvammaisuuden aiheuttajana. Kuitenkin syy kehitysvammaisuu-
teen jaa selviamatta noin 30 prosentissa vaikeista ja 50 prosentissa lievista kehitys-
vammoista. Kehitysvammaisuus ei kuitenkaan ole sairaus, vaan se on yksi henkilon
pysyvista ominaisuuksista. (Vehmanen 2012a, 7, 11; Kehitysvammaisuus, [viitattu
15.1.2019].)

3.1 Kehitysvammaisuus kasitteena

Kehitysvammaisuuden maaritteleminen yksiselitteisesti on yha hankalaa. Se tarkoit-
taa eri yksildilla ja yhteisdissa erilaisia asioita. Kehitysvamma ei ndy aina paallepain,
ja toimintakykya ja yksilokehitysta luokittelevat ja arvioivat Seppalan (2017, 36) mu-
kaan eri asiantuntijat ja hallintotahot. Diagnostiset kasitteet perustuvat tutkimuksiin,
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mutta myos kunkin aikakauden mukainen hallinto ja yhteiskunta maarittavat palve-

lurakenteineen tata ihmisjoukkoa.

Seppéla (2017, 36-37) maaritteleekin kehitysvammaisuuden sateenvarjokasit-
teeksi, joka pitaa siséllaan erilaisia vammaisuuden muotoja. Han kertoo, etta kasite
on tarvittu sosiaali-, terveys- ja koulutuspalveluiden diagnoosiksi, jotta henkil6t, jotka
eivat selviydy ianmukaisista rooleistaan ja perustehtavistaan, voitaisiin nimeta ja
heidéan palvelutarpeensa tunnistaa. On myds huomioitavaa, etta kehitysvammai-
suus on erityinen vammaisuuden muoto. Seppéala huomiokin kehitysvammaisuus
kasitettd pohtiessa sen kansainvalisen termin "intellectual disability”. Suoraan suo-
mennettuna se tarkoittaa alyllistd vammaisuutta. Kasitetta selittdessddn Seppala
kayttaakin yhdysvaltalaisen yhdistyksen AAIDD (American Association on Intellec-

tual and Developmental Disabilities) kasitysta kehitysvammaisuudesta.

3.2 Kehitysvammaisen maaritteleminen

AAIDD:n mukaan kehitysvammaisella on merkittavia vajaavaisuuksia alyllisessa toi-
minnassa ja mukautuvassa kayttaytymisessa. Naihin osa-alueisiin kuluukin monia
arkisia sosiaalisia ja kaytannon taitoja (Taulukko 2). Alyllisella toiminnalla viitataan
yleiseen alylliseen kapasiteetin kuten, paattelyyn, ongelmanratkaisuun ja oppimi-
seen. Sopeutuva kayttaytyminen pitaa taas sisallaan sosiaalisia, kasiteellisia ja kay-
tannon taitoja, joita opitaan ja kaytetaan paivittain. Kehitysvammaisella saattaa siis
olla vaikeuksia monissa paivittaisissa asioissa, kuten esimerkiksi kielen ymmarta-
misessa ja puhumisessa, rahan, ajan ja lukumaarien kasittamisesséa, puhelimen
kaytossa, ihmissuhdetaidoissa sekad sdantdjen ja lakien ymmartdmisessa ja noudat-
tamisessa. (Definition of..., [viitattu 17.1.2019].)
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Taulukko 2. Kehitysvamman maaritelma AAIDD mukaan (Definition of..., [viitattu

17.1.2019]).

Alyllinen kapasi-
teetti — Alykkyys

e Oppiminen

Alyllisen vamman méaaritelma

kieli ja lukutaito

ihnmissuhdetaidot

e paattely raha sosiaalinen vas- met (itsesta
e ongelmanrat- aika tuu huolehtiminen)
kaisu numero kasite itsetunto ammattitaito
itseohjautuvuus hyvauskoisuus terveydenhuolto
varovaisuus matkailu ja kul-
sosiaalinen on- keminen

gelmanratkaisu

paivittaiset toi-

aikataulut ja ru-

e saantdjen ja la- tiinit
kien noudattami- | e turvallisuus
nen e rahan kaytto
e valttda uhriutu- e puhelimen
mista kaytto

AAIDD:n (Definition of..., [viitattu 17.1.2019]) mukaan kehitysvamma on aina synty-
nyt ennen 18 vuoden ikaa. Yhdistyksen mukaan kehitysvammaisuutta voidaan tut-
kia ja todeta erilaisilla testeilla. Alyllista toimintaa voidaan mitata alykkyystestilla,
jossa yleensa 70 tai 75 pistetta kertoo alyllisen toiminnan rajoituksista. Alykkyystes-
tissa alykkyysosamaara saadaan suhteuttamalla pisteet omaan ikaryhmaan ja ver-
taamalla saatua pistemaaraa normaalijakaumaan, jonka keskiarvo on 100 (Alyk-
kyystestaus 7.10.2013). AAIDD korostaa kuitenkin, ettd kehitysvamman maaéritte-
lyssa on otettava huomioon muitakin tekijoita. Diagnoosin toteamisessa on pohdit-
tava muun muassa yhteisoélle tyypillista kulttuuria ja ympéristéa, kuten ihmisten ta-
paa viestia, likkua ja kayttaytya. On myods ymmarrettava, ettd yksilon rajoitukset
esiintyvat usein vahvuuksien rinnalla. Oikeanlaista apua tai tukipalveluita saamalla
voi yksilon elintaso parantua huomattavasti. Ainoastaan kun kaikki nAma tekijat on
otettu huomioon, voidaan AAIDD:n mukaan todeta kehitysvamma ja laatia yksil6lli-

set suunnitelmat.

Suomessa kasitys kehitysvammaisuudesta vastaa hyvin AAIDD:n maaritelmaa. Ke-
hitysvammaisuudesta puhuttaessa tarkoitetaan sellaisesta psyykkista tai fyysista
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vammaa, joka pysyvasti rajoittaa ihmisen suorituskykya. Toisin kuitenkin kuin Yh-
dysvalloissa, Suomessa ei lain mukaan aseta kehitysvamman alkamisajalle ylaika-
rajaa, mutta yleensa 18 vuoden iassa tai sen jalkeen tapahtuvaa alyllistd suoritus-
kyvyn heikkenemista ei enda kutsuta kehitysvammaksi. (Kaski 2012, 16-17.)

3.3 Kehitysvammadiagnoosi

Laaketieteen nakodkulmasta Suomessa kehitysvammaisuus maaritelléaén ICD-10-
tautiluokituksen perusteella. Kehitysvammadiagnoosit tehdaan siis taman tautiluoki-
tuksen perusteella. Toimintakyvyn perusteella kehitysvamma jaetaan myds neljaan
eri asteeseen: syvaan, vaikeaan, keskivaikeaan tai lievaan kehitysvammaan. Saatu
diagnoosi voi auttaa saamaan tarvittavia etuuksia ja palveluita helpottamaan esi-
merkiksi kotona asumista ja arjen sujumista. Kaikkien etuuksien saaminen ei kui-
tenkaan aina edellyta diagnoosia, vaan tutkittua tarvetta erityisiin tukitoimiin. Toi-
mintakyvyn ja terveyden mittaamisessa taas voidaan kayttaa ICF-luokitusta. (Kehi-

tysvammaisuuden maaritelma 2017.)

Seppéala (2017, 47-48) on sitd mielta, etta vaikka diagnooseista puhutaan yleensa
sairauksiin liitettyinda, on sellaisen saaminen tarkead myos kehitysvammaisten hen-
kiloiden sek&a heidan laheistenséd kannalta. Kehitysvammaisuuden toteaminen ja
diagnoosin saaminen ei aina kuitenkaan ole helppoa. Joskus prosessi on pitka, ja
neljasosalla syyta kehitysvammaisuuteen ei koskaan saada selville. Jos kehityk-
sessé ja toimintakyvyssa on kuitenkin riittavasti kehitysvamman kriteerit tayttavia
piirteita, diagnoosi voidaan asettaa. Seppéala (2017, 47-48) korostaa myds, etta tieto
siita, millaisen asian kanssa ollaan tekemisissa ja mitd on odotettavissa, auttaa per-

hetta ja muita laheisia totuttautumaan erilaiseen elaméantilanteeseen.
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4 SISARUUS

Sisaruuteen liittyy monenlaisia tunteita ja kokemuksia. Mutta niin kuin muissakin ih-
missuhteissa, myods sisaruksien vélisissa suhteissa on eroja, jopa saman sisarus-
sarjan sisélla. Sisarusten valit voivat olla erittain l&heiset lapi elaman tai jopa taysin
poikki, jolloin sisarukset eivéat ole missdén tekemisissa toistensa kanssa. Toisaalta
my0s eldman eri vaiheissa sisarussuhde muuttuu, riippuen yksildiden ratkaisuista
ja elamantilanteista. Perheen ja varsinkin vanhempien suhtautumisella on merki-
tysta sisarusten keskindisiin suhteisiin. Tasapuolinen ja oikeudenmukainen kohtelu

antaa hyvat edellytykset sille, ettd sisarukset tulevat toimeen keskenaan.

Sisarus-kasite on laaja. Sisaruksiksi synnytdaan ja vanhemmat ovat silloin yhteiset.
Puolisisaruksilla jompikumpi vanhemmista on yhteinen. Naissa tapauksissa sisarus-
suhde on biologinen. Nykyisin on yha useampia sisaruksia, jotka eivat ole biologi-
sesti mitd&an sukua toisilleen. Talldin puhutaan uusioperheista, joissa sisaruus syn-
tyy kahden eri vanhemman uuden liiton kautta. Sisaruus on yleensa elaman pisin
ihmissuhde, eika sita voi sanoa irti. Yhteinen menneisyys yhdistaa niin fyysisesta

kuin henkisestakin véalimatkasta huolimatta. (Kaulio & Svenningen 2006, 8.)

4.1 Sisaruussuhdetta ja yksildita muokkaavia tekijoita

Sisarukset riitelevat, valittavat, rakastavat, huolehtivat ja valilla jopa vihaavat toisi-
aan. Kiintymysta sisarusten valilla on kaytetty ja kaytetaan yha hyvaa suhdetta ku-
vaavina sanoina, esimerkiksi hyva veli tai rakas sisko. Nama sanat eivat kuitenkaan
tarkoita varsinaista sisarussuhdetta, vaan hyvaa ja luottamuksellista suhdetta jo-
honkin muuhun laheiseen ihmiseen tai rynméan. (Rotkirch 2014, 183-184.)

Rotkirch (2014, 192-193) pohtiikin perheen merkitysta sisarussuhteeseen. Van-
hempien keskindinen hyva suhde, samoin kuin heidan panostuksensa lapsiin, pa-
rantaa ja vahvistaa sisarusten keskinaisia suhteita. Sisarukset hiovat toisistaan yk-
siloita. Vaikka sisaruksissa on samankaltaisuutta, ovat he kuitenkin persoonina toi-
sinaan hyvinkin erilaisia. Sukulaisuus ja kasvuymparist6 tuovat sisaruksille pohjan
samankaltaisuuteen, ja kasvu, valinnat, kokemukset sekd asema perheessa puo-

lestaan korostavat erilaisuutta.
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Sisarusasema on asema, jonka syntymajarjestys sisarusparveen maarittad. Lapset
saavat erilaista kohtelua perheessa tdman aseman mukaan. Esikoista, keskim-
maista ja kuopusta kohdellaan eri tavalla, vaikka vanhemmat omasta mielestaan
olisivatkin tasa-arvoisia ja tasapuolisia lapsiaan kohtaan. Pelkka jarjestys ei kuiten-
kaan ole ainut sisaruudesta johtuva tekija, joka muokkaa kayttaytymista. Muita teki-
joita ovat muun muassa sukupuoli, ikaero ja lasten lukumaara perheessa. (Schén-
beck 2009, 18-20; Blair 2012, 164-171.)

Schonbeck (2009, 128-140) kirjoittaa vanhimman lapsen vastuusta ja siitd, kuinka
sitd heiltd odotetaan. Tama vastuun ottaminen saatetaan tulkita myos hallitsevai-
suudeksi ja maarailyksi, vaikka esikoinen on siihen kasvatettu osin tiedostamatta-
kin. Blair (2012, 49-50, 54-65, 77) kertoo esikoisen olevan muun muassa erittain
itse kriittinen, noudattavan saantdja ja menestyvan opinnoissaan. Schonbeck ja
Blair pohtivat my6s keskimmaisen lapsen asemaa ensin kuopuksena, ja sen jalkeen
taman aseman menetyksen merkitystd. Naméa menetykset ja roolin vaihdot voivat
olla hyvinkin tuskallisia. Esikoinen saa vanhempiensa jakamattoman huomion, kun-
nes toinen lapsi syntyy, kuopus puolestaan silloin, kun muut lapset ovat jo l&ahteneet
kotoa. Voitaisiinkin sanoa, ettd keskimmainen lapsi ei koskaan paase osalliseksi
tasta huomiosta. Keskimmaisen lapsen vahvuudeksi voidaan lukea sosiaalisuus ja
joustavuus. Kuopukseksi syntyneet oppivat yhteistyon tarkeyden, koska se takaa

heille hyvan kohtelun sisarussarjassa.

4.2 Erityinen sisaruus

Pyrimme tydssamme tuomaan esille erityisen sisaruuden merkitysta eri nakokul-
mista. Kehitysvammainen sisaruksena on periaatteessa sisarus muiden sisarusten
joukossa. Kuitenkin erityistarpeet tuovat erilaisuutta koko perheen sisalle. Sisaruk-
set voivat ottaa erilaisia rooleja ja tehtavida vammaisen sisaruksen kanssa. He voivat
esimerkiksi ottaa enemman vastuuta, ja huolehtia kehitysvammaisesta sisarukses-
taan, kuin silloin jos sisarus olisi terve. Kehitysvammaisten sisaruksilla voi myds olla

huolta muun muassa vanhempien jaksamisesta ja sisaruksen voinnista. Naissa asi-
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oissa auttavat avoimuus, rehellisyys seka vanhempien tuki ja aika terveelle sisaruk-
selle. Erityinen sisaruus ei kuitenkaan ole vain taakka, vaan myos rikkaus ja paljon

iloa elamaéan tuova asia.

Sisaruksilla on salaisuuksia, joita ei kerrota edes vanhemmille. Nain on myds vam-
maisen tai pitkdaikaissairaan henkilon ja hanen sisaruksiensa valilla. (Henttonen
ym. 2002, 4.) Terveille sisaruksille myés vammainen sisarus on ensin sisko tai veli
ja vasta sitten erityinen, Makinen (2019, 198) toteaa. Henttosen (2002, 6) mukaan
erityissisaruuteen patevat samat kayttaytymissaannot kuin muihinkin sisarussuhtei-
siin. Kuitenkin ristiriidat ja tunteet voivat olla monimutkaisempia. Sisarussuhteet
ovat usein elaman pisimpaan kestavia ihmissuhteita. Sisarukset jakavat varhaiset
lapsuuden kokemukset ja kasvavat yhdessa aikuisiksi rinnakkain, mutta valiten eri
teitd. Sosiaalisen kanssakaymisen ja vuorovaikutustaitojen perusta luodaan sisa-
rusten kesken. Sisarukset oppivat keskendan neuvottelua, yhdessa olemista, toisen
tukemista, kilpailemista, puolensa pitamista ja periksi antamista. Sisarussuhteissa
tunteet ovat voimakkaita ja valilla ristiriitaisiakin. Voi esiintya voimakasta kateutta,
mustasukkaisuutta seka kilpailua vanhempien huomiosta ja hyvaksynnasta, mutta

toisaalta on darimmaisté lojaalisuutta, rakkautta ja yhteenkuuluvuutta.

Perheissa, joissa yksi sisaruksista on kehitysvammainen, vaikuttavat sisarusten
keskinaisiin suhteisiin samat asiat kuin missé tahansa muussakin perheessa. Tal-
laisia asioita ovat esimerkiksi syntymajarjestys, sukupuoli, ikéerot, lasten lukumaara
ja ika seka perheen elaméantilanne. (Schuntermann 2007, 93-94, 97.) Blair (2012,
175-176) on samaa mielta sisarusten suhteisiin vaikuttavista tekijéista, mutta hanen
mukaansa erityista tukea tarvitsevan lapsen luonteeseen vaikuttavat kuitenkin
edella mainittuja seikkoja enemman synnynndiset taipumukset, vamman laatu,
huoltajien asennoituminen ja miten hanta hoidetaan. Schuntermann kirjoittaa, etta
my6s vanhempien suhtautumisella ja tasapuolisuudella kaikkia lapsia kohtaan on
vaikutusta. Kehitysvammaisen ihmisen sisarukset saattavat tuntea jaavansa ilman
vanhempiensa huomiota ja turvaa. Eritysta tukea tarvitseva lapsi vie vakisinkin van-
hempien ajan ja jaksamisen, ja nain tama lapsi jattaa terveen sisaruksen varjoonsa.
Naihin tuntemuksiin terve sisarus voi hakea tukea ystavilta ja sukulaisilta, mutta kai-
Kista tarkeintd on omien vanhempien tuki ja lasnéolo, jota ei voi korvata kukaan.

Kaski (2012, 331) mainitsee liséksi terveiden sisarusten todennakoéisen pidemman
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elinian verrattuna heidan vanhempiinsa. Tama tuo aikuisialla erilaiset huolet kehi-

tysvammaisesta sisaruksesta kuin ne ovat terveiden sisarten kesken.

Schuntermannin (2007, 96, 98—-99) mukaan kehitysvammaisten ja heidan sisarus-
tensa valisissa suhteissa on monia yhtenevia piirteitd. Jokainen ihminen sisarussar-
jassakin on kuitenkin yksilo ja kokee asiat yksildllisesti. Siksi onkin vaikeaa maarit-
téaa vain yhdenlaista tapaa suhtautua kehitysvammaiseen sisareen tai vain tietynlai-
sia kokemuksia sisaruudesta kehitysvammaisen kanssa. Makinen (2019, 75-77)
kertoo kirjassaan sisaruksen ammatinvalinnasta. Jotkut suuntautuvat sosiaalialalle,
terveydenhuolto alalle tai kuntoutuksen pariin. Naissé koulutuksissa saa tietoa, ja
omia kokemuksia voi kayda lapi opiskelukavereiden kanssa. Myds aiheen ja alan
tuttuus laskee kynnysta hakea alalle. On myds tapauksia, joissa terve sisarus ha-
luaa erottaa taysin tydeldaménsa vammaisuudesta ja sairauksista, ja suuntautuu ko-

konaan muihin asioihin liittyviin koulutuksiin.

4.3 Kehitysvammainen sisar tuo mukanaan haasteita

Vehmasen (2012, 13) mukaan roolit, jotka syntyvat lapsuuden sisarussuhteissa, py-
syvat usein lapi elaman. Perheissé, joissa on yksi tai useampi vammainen lapsi, on
tarkeaa sisarusten tasapuolinen ja oikeudenmukainen kohtelu. Usein perheen muut
lapset hoitavat ja huolehtivat vammaista sisarustaan. Vanhempien tehtavana on
huolehtia, ettéd vastuu ei kasva lilan suureksi, eivatka sisarukset voi ottaa vanhem-
man roolia. My6s Burke (2014, 53) toteaa, etta jos perheessa joku lapsista tarvitsee
huomiota enemman kuin muut, jaa muille vahemman aikaa ja asioiden yhdessa te-
keminen voi olla mahdotonta. Hanen mukaansa vanhemmat tiedostavat, etta sisa-
rukset voivat karsia huomion puutteesta. Tama on Burken mielesta yksinkertainen
totuus. Vehmanen (2012b, 13) korostaa kuitenkin myds sita, ettd jos vammainen
sisarus on vanhin sisarussarjassa, on hénen oikeutensa sailyttaa roolinsa vanhim-
pana, vaikka muut sisarukset menevat tiedoissa ja taidoissa ohitse. Nain myds nuo-

remmat sisarukset saavat olla pikkusisaruksia.

Schuntermann (2007, 97) on samaa mieltd siit4, etta on osattava pitaa huoli, etta
sisarus ei ota liikaa vastuuta tai vanhemman roolia. Han korostaa myds vanhempien

roolia ja kasvatusmallia seka tasa-arvoisuuden ja tasavertaisuuden tarkeyttd. Han
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tuo tutkimuksessaan esille useita negatiivisesti vaikuttavia tekijoita kehitysvammai-
sen sisaruudessa, kuten toissijaiseksi jAdminen ja hylatyksi jAdmisen tunne. Erityis-
lapsen sisarukset voivat tuntea saavansa osakseen korostetun eriarvoista kohtelua,
joka on verrattavissa esikoisen ja keskimmaisen lapsen asemasta luopumisen tus-
kaan. Kuitenkin useat sisarukset osaavat suhtautua joustavasti ja ymmartavasti eri-

tyista huomiota vailla olevaan sisareensa — varsinkin jos han on perheen nuorin.

Jopa ilman tutkimuksia ja niisté saatuja tuloksia voidaan hyvaksya tosiasiana, etta
vammaiset lapset tarvitsevat enemman apua ja tukea kuin muut lapset (Burke 2004,
53). Tasta huolimatta Henttonen ym. (2002, 9) toteavat, etta sisarusten elama per-
heessa, jossa on vammainen lapsi, voi olla hyvin samanlaista kuin muissakin per-
heissa. Heidan mukaansa on kuitenkin mahdollista, ettéd yhden lapsen erityistarpeet
voivat maarittdd koko perheen elamaa. Talléin muiden sisarusten sopeutuminen ja
tavallista itsenaisempi selviytyminen ovat valttAmattomia. Sisarukset nayttavat van-
hempien silmisséa vastuuntuntoisilta ja kypsiltd, mutta pitaa kuitenkin huomioida, etta
hekin ovat omien vanhempiensa lapsia. Sisarusten ottama vastuu tukea tarvitse-
vasta sisaruksesta kasvattaa, mutta liian suuri vastuu heikentdd omaksi ainutlaa-
tuiseksi yksiloksi kasvua. Liian suuresta vastuusta siskonsa tai veljensa hoitami-
sessa on tarkeaa pystya kertomaan vanhemmille. Makisen (2019, 84—86) mukaan
vastuu erityisesta sisaruksesta nakyy pitkalle terveen sisaruksen aikuisuudessa esi-
merkiksi vastuunkantamisena tyopaikalla. Joskus liika vastuu kostautuu uupumi-

sena, kun ihminen unohtaa omat tarpeensa.

Henttonen ym. (2002, 3—4) sek& Vehmanen (2012b, 9) kertovat, ettd jos lapsen
vamma tai sairaus kuormittaa perheen voimavaroja, saattaa olla, ettd vanhemmilla
ei riitd voimia eikd aikaa huomioida muita sisaruksia perheessa. Asian ollessa uusi,
tilanne on usein vaikein. Uudessa elamantilanteessa sopeutuminen vie aikansa. He
ovat myos samaa mielta siita, ettd kun vanhemmat oppivat elamaan lapsen vam-
man tai sairauden kanssa seka siihen liittyvien asioiden kanssa, on koko perheen
sopeutuminen helpompaa. Lapset uskaltava luottaa elaman jatkumiseen, kun huo-
maavat vanhempien parjadadvan. Perheet huomaavat, etta lapsen erilaisuus ja eri-
tyistarpeet eivat olekaan niin iso asia ja niiden kanssa tullaan toimeen. Vaikeaan
asiaan sopeutuminen perheiden kesken on yksiléllista, joissakin se tapahtuu pian ja

toisissa vie pidemman ajan.
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4.4 Tunteita ja kysymyksia

On tarkeaa, etta perheessa on avoin ja turvallinen ilmapiiri ilmaista tunteita. Pelkka
lupa ilmaista tunteita ei riitd, vaan vanhempien on naytettava, etta ovat kuulleet las-
taan. Vanhempien taytyy antaa tukea tunteiden kéasittelyssa ja hyvaksymisessa. Il-
man tukea sisaruksen voi olla vaikea hyvaksya kateellisuuden tunne erityislasta
kohtaan tai jopa toive, ettei koko lasta edes olisi. Sisarus voi pelaté rasittavansa tai
satuttavansa vanhempiaan kysymyksillaan. On tarkeaa, etta vanhemmat muistavat,
etteivat sisarusten tunteet ja ajatukset ole hyvié tai pahoja, vaan ne pitda hyvaksya
niin kuin ne ovat. Tekoja taas voidaan méaarittdd hyviksi ja harkituiksi tai huonoiksi
ja ajattelemattomaksi. Vanhempien tehtava on auttaa sisaruksia tunteiden ja kysy-
mysten ilmaisussa seké antaa tietoa lapsen vammasta ianmukaisesti ja ymmarret-
tavasti. (Henttonen ym. 2002, 10.)

Vammaisen lapsen sisarukset voivat tuntea pelkoa, syyllisyyttd, haped&, surua,
hammennysta ja epavarmuutta, mutta samalla tavalla myds ylpeytta, rohkeutta ja
rakkautta (Henttonen ym. 2002, 6). Myts Makinen (2019, 164-165) ja McHugh
(2003, 109) kirjoittavat nolostumisesta ja hapeésta ja siitd, kuinka nuo tunteet ai-
kuistuessa voivat muuttua koomisiksi. Ristiriitatilanteiden selvittamisessé vanhem-
pien kaytdnnoén apu ja myodnteinen malli on sisaruksille tarpeen. On havaittu, etta
sisaruksen vammalla on seké& myonteisia etta negatiivisia vaikutuksia sisarusten ke-
hitykseen. Té&han vaikuttavat yksilon henkilokohtaiset ominaisuudet sek& perheen
ja tukijarjestelman toimivuus. Vanhempien ja perheiden kanssa tyoskentelevien am-
matti-ihmisten pitdisi olla tietoisia niin sisarusten hyvinvointia edistavista kuin uh-
kaavista tekijoista. Tietoisuus antaa mahdollisuuden auttaa ja tukea sisarusta. Nain
elama erityislapsen sisaruksena on mahdollisimman myonteinen ja elamé&a rikastut-

tava asia. (Henttonen ym. 2002, 6.)

Tunteet, kuten epatoivo, suojelunhalu ja viha, ovat muutosvaiheessa voimakkaita.
Pelkotiloja voi olla niin vanhemmilla kuin sisaruksillakin. Vanhemmat saattavat
epailla jaksamistaan, kokea tulevaisuuden pelkoa, surra tavallisen elaman menet-
tamista seka tuntea hapeaa. Lasten pelkoja voivat olla perheen hajoaminen tai si-
saruksen kuolema. Kysymyksid on paljon, eikd niihin tunnu I6ytyvan vastauksia.
Omista peloista, pettymyksista ja ongelmista puhuminen saattaa tuntua kipealtd, ja

vanhempien valinen suhde voi kiristya. Perheen painetta voi lisatd myds sukulaisten
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mahdollinen Kiistely siitd, kumman suvun puolelta vamma tai sairaus tulee. Lapsen
vamman tai sairauden laatu ei vaikuta perheen sopeutumiseen. (Henttonen ym.
2002, 4.)

Noin 4-5 vuoden iassa lapset alkavat miettia sairauden tai vammaisuuden syita.
Tassé idssa lapset pitavat itsedan kaikkien tapahtumien keskipisteena. He uskovat
vahvasti, ettd heidén ajatuksensa, toiveensa, tekonsa ja tunteensa ovat syyna sii-
hen, mita heille tai muille tapahtuu. Tasta johtuen monet lapset saattavat pitaa sai-
rautta tai vammaisuutta rangaistuksena omista teoistaan tai ajatuksistaan. Onkin
tarkedé korostaa lapselle, ettd sisaruksen sairaus tai vammaisuus ei ole millaan ta-
valla heidan syytaan. Kouluikaisillakin voi olla vaarinkasityksia vammasta tai sairau-
desta. Heitd saattaa mietityttaa, tarttuuko vamma ja onko myos heissa itsessaan
jotain poikkeavaa. Syyllisyyden tunteita voi aiheuttaa sisarusta kohtaan tunnetut
kielteiset tunteet. Nuoruusikaisten sisarusten kyky ymmartdd syy-seuraussuhteita
seké vaikeita ja monimutkaisia asioita on kehittynyt. He pystyvat hankkimaan itse
tietoa, mutta edelleen vanhempien tuki tassakin vaiheessa on tarpeen. Nuoria poh-
dituttaa vamman vaikutus tulevaisuuteen, periytyvyyden pelko sek&, kuka huolehtii
vammaisesta sisaruksesta, kun vanhemmat eivat enéaa jaksa tai pysty. Sisaruksen
kasvaessa ja kehittyessa on tarkeaa varmistaa tiedon taso, koska lapsi tarvitsee
kehittyessdan tarkempaa tietoa sisaruksensa vammasta tai sairaudesta. (Hentto-
nen ym. 2002, 13-14.)

Vanhemmilla on paljon kysymyksia liittyen vammaiseen lapseensa. Kysymykset
koskevat esimerkiksi itse vammaa, lapsen kuntoutusta ja tulevaisuutta. On ole-
massa myos kysymyksia, joita sisarukset eivat aina uskalla esittaa aikuisille. Hent-

tosen ym. (2012, 14) mukaan tyypillisimpi& niisté ovat seuraavat:

— Miksi nain tapahtui?

— Kenen vika se on?

— Miten aiti ja isa antoivat sen tapahtua?

— Mité sairaalassa tehd&an?

— Voinko min& en&a aiheuttaa huolta vanhemmille?

— Miksi min& en ole vammainen tai sairas ja voinko olla iloinen siita?
— Mita jos tapahtuu jokin vahinko, kun hoidan siskoani?

— Kuka huolehtii siskosta, kun olemme aikuisia?
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— Miksi sisko ei opi puhumaan?

— Onko siskollani mahdollisuus oppia puhumaan?
— Miksi siskoani kuljetetaan taksilla?

— Ovatko siskoni aivot erilaiset kuin minulla?

— Miksi veljeni raivostuu paljon helpommin kuin muut?

Kysymyksia on siis paljon ja varmoja vastauksia kaikkeen ei ole luultavasti olemas-
sakaan. Vanhemmat voivat kuitenkin ohjata sisaruksia tiedon pariin, mikali heilla ei
ole kykya antaa vastuksia. Sisaruksien on tarkeaa tuntea, etta he voivat kysya mita
tahansa ja heille vastataan, seka asiasta keskustellaan heidan kanssaan. Vanhem-
pien tehtava on luoda sellainen ilmapiiri, missa kaikki kysymykset ovat sallittuja eika

mikaan kysymys ole vaara. (McHugh 2003, 15-18.)
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5 ARKI

Arjen kasite on laaja ja sen teoriaa on haastavaa kasitella. Tasta teemasta tuli tyos-
samme yllattavan haasteellinen. Tama johtuu ehka siitd, etté arki koostuu toisaalta
yhtenevaisista tekijoistd yhteiskunnan sisalla ja yksildiden kesken, mutta myos jo-
kaisen perheen ja yksilon arki on oman nakoéisensa. Arjen toimintoihin kuuluu monia
tekijoitd, mutta rutiinit ja aikataulut ovat arjen "selkaranka”. Ne helpottavat toimimista
eri tilanteissa. Arki mielletddn monesti tylsaksi ja toisaalta jatkuvaksi kiireeksi. Suu-
rin osa elamastamme ja toiminnastamme koostuu kuitenkin arjesta. Voimme kuiten-
kin vaikuttaa myds itse sen sisaltoon — ja varsinkin siihen, miten arkeen suhtau-

dumme.

5.1 Arjen méaaritelma

Perheen ja kodin pysyvyyden on ajateltu tuovan lapselle juuret ja vakaan identitee-
tin. Perinteisen asiantuntijatiedon mukaan lapsen vakaan identiteetin kypsymiselle
pidetaan tarkeana kodin ja vanhemmuuden yhdessda muodostamia kiintymyssuh-
teita. Nykyaan kuitenkin on tavallista, etta koti ja perhe ovat vaihtuvia lapsen ela-
massa. Esimerkiksi avioerot, kriisitilanteet ja vaikeat perheongelmat muokkaavat
useimmiten pakotetusti lasten perhesuhteita ja koteja. (Forsberg. 2018, 31.) Myo6s
Kyrélampi-Kylmanen (2010, 37-38) on kirjoittanut muuttuvista ja erilaisista perhe-
muodoista. Arjen sosiaalinen maailma koostuu laheisista ihmissuhteista, perhe- ja
ystavyyssuhteista. Ihmiset, joiden kanssa ollaan tekemisissa paivittain ja keiden
kanssa koetaan arkiset hetket, ovat merkityksellisia ja jaavat mieleen. (Jokinen &
Mikats 2018, 49.)

Arki pitaa sisalladn monia asioita. Opetushallituksen julkaisema teos Arkielaman
ABC (G0606s 2002) kertoo tarkasti arjen erilaisista tekemisista ja toiminnoista. Ihmi-
sen ja yhteistjen arki kostuu erilaisista vuorokausi-, viikko-, kuukausi- ja vuosiryt-
meista. Arjen rytmi muutoksineen koostuu monista asioista, joita eri-ikaiset ja -ta-
soiset ihmiset hoitavat eri tavoin. Miettinen ja Rotkirch (2011, 16) kirjoittavat, etta
aikaa kaikilla yhta paljon, mutta jokainen kayttaa sitd sen mukaan, miten haluaa ja

pystyy. Miettinen ja Rotkirch my6s nimeavéat arjen rytmiin vaikuttaviksi seikoiksi
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muun muassa Yhteiskuntamuodon ja tydpolitikan seka henkilon ian ja elamantilan-

teen.

Arjen tehtaviin kuuluu muun muassa aikatauluista, ravinnosta, hygieniasta, pukeu-
tumisesta, vaatehuollosta, siivoamisesta, puhtaanapidosta, koulunkaynnista seka
tyoskentelysta huolehtiminen. Arkea ovat myos erilaiset vapaa-ajanviettotavat ja -
tekemiset. Jokapaivaiseen elamaan vaikuttavat myoés kommunikointi ja vuorovaiku-
tustaidot. Arjessa hoidetaan myds erilaisia asiointitilanteita esimerkiksi kaupassa,
ladkarissa tai pankissa. Arkea on myos tylsyys, eiké aina ei ole tai tarvitse olla teke-
mista. Jokapaivainen elamé koostuu lisdksi monista muista rutiineista, jotka muo-
dostuvat yksil6llisesti. (G66s 2002.) Miettinen ja Rotkirch (2011, 15, 130) muistutta-
vat myds muutoksista ajankaytéssa 2000-luvulla. Esimerkiksi ruutuaika on arjessa

lisaantynyt paljon ja aikaa vietetadn enemman kotona.

5.2 Arki kehitysvammaisen kanssa

Erityista tukea tarvitsevien ja heidén laheistensa arjessa tulee ottaa erilaisia asioita
huomioon. Vaatimukset toimintaymparistdéssa ja toimintamalleissa voivat olla toi-
senlaisia kuin terveen perheenjasenen kanssa. Ymparistoa ja toimintaa on usein
muokattu yksilollisesti erityista tukea tarvitsevan henkilon tarpeiden mukaiseksi ar-
jen selkeyttamiseksi ja sen helpottamiseksi. (Vienonen 2013b, 3—4.) Esimerkiksi
Burke (2014, 45-55) on tutkinut terveiden sisarusten roolia suhteessa erityista tukea
tarvitsevaan sisarukseensa. Han on myoés verrannut saamiaan tuloksia aiempiin tut-
kimuksiin. Han toteaa, etté sisarukset ovat merkittava apu vanhemmille erityisesta
sisaruksestaan huolehtimisessa. Sisarusten mielesta he auttavat perheessa enem-
man kuin vanhemmat huomaavat. Samaa mielta Burken kanssa ovat olleet myds
Glendinning (1986), McHale ja Gamble (1987), seka Sone (1993), kun taas Beres-
ford (1994) ja Stalker (2003) ovat todenneet, etta sisaruksilla ei ole merkittavaa roo-
lia vammaisen sisaruksen huolehtimisessa eika heidan tarvitse auttaa erityista tu-

kea tarvitsevaa sisarustaan mitenkaan erityisemmin.

Erityisperheessa arki voi olla kiireista ja sen keskella sisarusten hyvinvoinnin huo-

mioiminen saattaa unohtua. Yksinkertaisin keinoin voidaan kuitenkin huomioida
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kaikkia lapsia yksilollisesti. Tarkeda on, etta jokainen lapsi saa joskus vanhem-
piensa jakamattoman huomion. Pelkastaan elamén perusasiat, kuten ravinto, turva,
hoiva ja vuorovaikutus voivat vieda erityislapsen kohdalla paljon vanhempien huo-
miota. Sisaruksilla on my6s samat tarpeet, mutta he itsenaistyvét ja tulevat omatoi-
misemmiksi. Myds lasten vanhetessa on tarkead, ettd vanhemmat ovat saatavilla.
Yksi hairioton hetki paivassa voi olla sisarukselle merkittava, ja he jaksavat odottaa
vuoroaan, kun tietavat oman vuoron tulevan. Vanhempien voi olla vaikeaa ymmar-

taa tallaisen pienen hetken suurta merkitysta. (Henttonen ym. 2002, 9.)

Vienosen (2013a, 50-55) teokseen on koottu kertomuksia erilaisista arjen tilanteista
ja haasteista, joihin on varauduttu erityisella tavalla. Esimerkiksi siirtymatilanteisiin
voidaan valmistautua kehitysvammaisen kanssa eri tavalla kuin terveiden henkil6i-
den kanssa. Vaikka rutiinit ja paivajarjestykset helpottavat arkea, usein asiasta tai
paikasta toiseen siirtyminen vaatii enemman aikaa ja valmistautumista. Joitakin hel-
pottavat myos esimerkiksi kuvakortit tai oikeanlaisesta toiminnasta palkitseminen
erilaisilla palkinnoilla. Kehitysvammaisilla voi myds ilmeta haastavaa kayttaytymista
eri tavoin kuin terveilla henkil6illa. Haastavaa kaytosta voi olla muun muassa ag-
gressiivisuus ja kiroilu. Arjen rutiineja ja tekemisid muokataan tarpeen mukaan eri-
tyista tukea kaipaavalle henkilolle sopiviksi. Usein nailla muutoksilla arjesta saa-
daan kaikille sujuvampaa ja mukavampaa. Positiivinen palaute ja vahvuuksien ko-
rostaminen auttavat ja ovat tarkea osa perheen arkea suunniteltaessa. Erilaiset ais-
tiyliherkkyydet voivat muovata sitd, minne kehitysvammaisen kanssa voidaan
menna tai miten erilaisiin tilanteisiin pitda valmistautua. Aistiyliherkkyyksia voi olla
esimerkiksi tunnossa, kuulossa ja naéssa. Ennakointi, tietyt rutiinit ja erilaiset yksi-

[6lliset toimintatavat auttavat arjen sujumisessa eritysta tukea tarvitsevan kanssa.

Monesti itsestaanselvyytena pidetaan arkeen kuuluvia asioita, kuten suihkussa kay-
mistd, pukeutumista, riisuutumista ja wc-kaynteja. Naissa kaikissa ja muissa yksi-
tyisissa asioissa voi tarvita apua, jos on liikuntakykya rajoittava sairaus tai vamma.
Tama ei kuitenkaan tarkoita lapseksi jddmista, vaan erityista tukea tarvitseva vam-
mainen ihminenkin aikuistuu, tytdsta tulee nainen ja pojasta mies. Monesti sisaruk-
set auttavat lapsena vammaista sisarustaan yksityisissékin toiminnoissa, mutta ian

karttuessa tilanteista voi tulla kiusallisia molemmille osapuolille. Tasta johtuen on
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arjessa mietittava monenlaisia tilanteita, kuten voiko sisarus auttaa pyllyn pyyhkimi-
sessd, suihkussa ja peseytymisessa tai miten toimitaan, jos sisarus on eri suku-
puolta. Sukupuoliero hoivaamisessa on meidan kulttuurissamme nékyvissa siing,
ettd nainen miellettd&n hoivaajana luonnollisemmaksi kuin mies. Tarkeinta on kui-
tenkin avustettavan mielipide ja kokemus tilanteesta, oli avustaja sitten sisko tai veli,

avustettavan sukupuolesta riippumatta. (Makinen 2019, 158-162.)
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6 SISARUSTEN TUKEMINEN

Vanhempien ja laheisten tuki on tarkedd vammaisen henkilon sisarukselle, mutta
my0s samassa tilanteessa olevien kanssa voi olla helppo puhua. Useimmin vertais-
tukea saa sopeutumisvalmennuskursseilla ja kuntoutuksissa. Naissa sisarukset
ovat yleensa lapsia tai nuoria. Aikuisille vertaistukea voi l0ytyd ryhmista tai verkosta.
Omien kokemustemme ja etsimiemme tietojen perusteella vertaistuen mahdollisuus
saanndllisesti riippuu hyvin paljon siita, missa pain Suomea asuu. Siksi olisi tarkeaa,
etta sisaruksia huomioitaisiin tarpeen ja ikatason mukaisesti myds muissa palve-

luissa ja heidan arjessaan.

6.1 Tukea eri tahoilta

Kehitysvammaisten sisarukset kaipaavat huomiota eniten vanhemmiltaan ja lahei-
siltdan, kuten perheissa, joissa olisi vain terveitékin lapsia. Eri alojen ammattilaisten
tehtavana onkin vanhempien tukeminen sisarusten huomioimisessa seké tuoda hei-
dan tarpeitaan esiin. Koska erityislasten sisarusten huomiointi ei kuulu varsinaisesti
kenellekaan ammattilaiselle, tulisi kaikkien ottaa asia huomioon perheiden kanssa
tyoskenneltdessa. Ammattilaiset voivat myos olla mukana tukemassa sisarusten va-
lisi& suhteita sekd mahdollistaa tarvittavan tiedonsaannin perheelle ja sisaruksille.
(Sisarusten huomiointi, [viitattu 1.4.2019].) Vehmanen (2012b, 9) myds ottaa kantaa
sisarusten tukemiseen Kehitysvammaisten tukiliiton julkaisussa ja pitda tarkeéana
sen huomaamista, ettd muiden sisarusten hellyyden ja huomion tarve pysyy ennal-

laan vammaisesta sisaruksesta huolimatta.

Vehmasen (2012, 9) kirjoittamassa julkaisussa korostetaan nimenomaan vanhem-
pien jaksamisen merkitysta terveen lapsen sopeutumisessa kehitysvammaiseen si-
sareensa. Turvallinen, joskin erilainen arki tuo uskoa tulevaisuuteen. Erilaiset viran-
omaistahot, kuten KELA, sosiaalitoimi ja kolmannella sektorilla toimivat jarjestot ja
yhdistykset, tarjoavat koko perheen kayttoon ja jaksamiseen apua, neuvoja ja tukea.
Myds Schuntermann (2007, 96—97) korostaa vanhempien valisen suhteen vaiku-
tusta lapsiin. Vanhempien toiminnalla on lisdksi merkitysta siind, miten terveet lap-

set suhtautuvat kehitysvammaiseen sisareensa. Jos vanhempien liitto on hyvalla
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pohjalla, se luo positiivisemman suhtautumisen erityissisareen muiden sisarusten

taholta.

Mékinen (2019, 202-204) on omassa tutkimuksessaan huomannut vertaistuen toi-
veen kehitysvammaisten terveilla sisaruksilla. Hanen mukaansa lapsuuden vertais-
tuen tarve huomioidaan, mutta aikuisille tukea ei ole jarjestetty. Makinen on myos
sitd mielta, ettd vertaistukiryhmien perustaminen ei ole haastavaa, eika se vaadi
suuria panostuksia. Vertaistukiryhnmén perustamiseen ei vaadita valttamatta alan
ammattilasta, vaan riittad, etta ryhman vetgja tuntee aiheen, on luotettava ja on itse
hyvassa tasapainossa kyseisen asian kanssa. Makinen korostaa avun ja keskuste-
lumahdollisuuksien tarvetta eri-ikaisilla sisaruksilla. Eri ikdryhmiin kuuluville ja eri
elamantilanteissa oleville kehitysvammaisten sisaruksille erityinen sisaruus merkit-
see erilaisia asioita. Avun ja tuen tarvetta ei saa kuitenkaan korostaa liikaa. Yksiltt
tuntevat ja kokevat erityisen sisaruuden eritavoin. Jotkut tarvitsevat muiden ihmisten

tukea asioiden pohtimisessa ja kasittelyssa ja toiset eivat.

6.2 Tieto jaavoimuus osana tukea

Henttonen ym. (2002, 15) sek& Laatikainen (2013, 4-5) toteavat, etta tiedon saanti
erityista tukea tarvitsevan sisaruksen elamastéa on erityisen tarkeéaa. Asiasta puhu-
taan kuitenkin eri-ikaisille sisaruksille eri tavalla heidan tasonsa mukaisesti. He ovat
yhta mielta siitd, etté pienelle lapselle asioita selitetddn yksinkertaisesti ja heita ope-
tetaan sek& autetaan kasittelemaan tunteitaan. Heidan kanssaan voidaan keskus-
tella muun muassa siita, ettd vamma ei johdu mitenk&an hanesta eiké se voi tarttua.
Kouluikaiselld lapsella on taas erilaisia kysymyksia, ja asioita voi selittaa yksityis-
kohtaisemmin. Heitd kannattaa auttaa miettimaan sopivia vastauksia kavereiden ja
muiden lasten esittdmiin kysymyksiin. Sisaruksia on hyva auttaa myds miettimaan,
miten reagoida mahdollisiin loukkaaviin kommentteihin. Nuoria taas mietityttaa
usein vammaisen sisarustensa tulevaisuus tai vamman perinndéllisyys. Vanhempien
kannattaa kertoa nuorelle sisarukselle suunnitelmista vammaisen sisaruksen
osalta. Murrosikaista lasta voi myos opettaa tukemaan vammaista sisartaan, mutta
on huolehdittava siita, ettei vastuuta tule liikaa eik& hanelta vaadita liikkaa. Nuoren

kanssa puhutaan tulevaisuudesta ja tuetaan itsendistymisessa. Henttosen ym.
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(2002, 15) mukaan puolestaan aikuisille sisaruksille on tarkeaa tietaa yhteiskunnan
tarjoamista tukipalveluista. Vehmanen (2012b, 20) taas toteaa, ettd kaikesta ei kui-
tenkaan voi keskustella vanhempien kanssa ja nuorille on hyotyd vertaistuesta ja

tapaamisista toisten vammaisten henkildiden sisarusten kanssa.

Myo6s Timo Rautiainen (Hellsten 2014) pitaa tarkeana sisarusten ika- ja kehitysvai-
heen huomioimista tuettaessa heitd, mutta myos kiinnittd& huomiota siihen, milloin
ja miten sisarussuhde on muuttunut. Sisaruksen akilliseen vammautumiseen tai sai-
rastumiseen sopeutumisessa, voi sisarus tarvita vahvoja tukitoimia. Syntymastaan
saakka erilainen sisarus on helpompi ja luontevampi hyvaksya. Hanen mukaansa
tasavertainen kohtelu sisarusten kesken tarkoittaa kaikkien sisarusten tarpeiden

huomioonottamista, ei samanlaista kohtelua.

Vanhemmillekin saattaa tulla vastaan sellaisia tilanteita kehitysvammaisen sisaruu-
dessa, joissa ei tiedd miten toimia. Naissa tilanteissa kannattaa pyrkid antamaan
ikatason mukaista tietoa, seka kysella sisarukselta kuulumisia ja ajatuksia. Olisi tar-
kedd keksia yhteista tekemista perheelle, mutta myods jarjestdd omaa aikaa van-
hempien ja terveen sisaruksen kanssa seka mahdollisesti vertaisten kanssa. Tar-
keda on olla lasna kaikissa tilanteissa. (Laatikainen 2013, 3.) Muiden sisarusten
kannalta on tarkeaa, etta vaikka arki on erilaista, se on myds turvallista, ja etta tule-
vaisuuteen voi luottaa. Vanhempien taytyy pitaa itsestdan seka toisistaan huolta, se

auttaa koko perhetta jaksamaan. (Vehmanen 2012b, 9.)

Keskustellessa sisarusten kanssa on tarkeaé kuunnella heidan asiansa kokonaan.
On hyva valilla itse esittad kysymyksia muun muassa siitd, mita tietoa heilla on ja
millaisia tunteita asia on herattanyt. Aikuisen on hyva tuoda ilmi, etta asioiden jaka-
minen on tarkeé&a, niin ettd sisar myos jatkossa kertoo avoimesti ajatuksistaan. (Laa-
tikainen 2013, 6-7.) Terve sisarus voi kadehtia esimerkiksi terapiakaynteja, koska
ne vaikuttavat yleensa vain mukavilta leikkihetkilta. Rautiaisen (Hellsten 2014.) mu-
kaan tahan voi auttaa terapeutin pienikin huomioiminen. Kotona vanhempien kan-
nattaa jarjestaa omia hetkia terveen sisaruksen kanssa. Rautiainen myds muistut-
taa yhteiskunnan ja jarjestojen tarjoamista tukitoimista, joita ovat sopeutumisval-

mennuskurssit ja leirit, missa on toimintaa my6s sisaruksille.
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7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinnaytetydssamme teimme laadullisen tutkimuksen ja aineisto kerattiin teema-
haastatteluin. Haastattelimme seitsemaa henkild. Osa haastatteluista tehtiin yksi-
|6haastatteluina ja osa ryhmissa. Haastattelut tapahtuivat toisen haastattelijan ko-
tona, haastateltavan tyopaikalla ja niin sanotulla puolueettomalla maaperélla. Haas-
tattelut kestivat aina noin tunnin. Haastattelut nauhoitimme ja litteroimme koko ai-
neiston. Aineiston analyysin ja teemoittelun aloitimme alkuperéisten teemojen pe-

rusteella.

Opinnaytetydomme tutkimusmenetelman valintaperusteeksi koimme samoja syit4,
mit& Hirsjarvi (2010b, 205) tuo tekstissdan esille. Han korostaa haastateltavan ase-
maa subjektina, ja haastateltavalle mahdollistetaan vapaus itsensé ja omien asioi-
densa esille tuomiseen. Kysymykset antavat mahdollisuuden joustavuuteen haas-
tattelussa, koska vastausten suuntia ei voida tietdd. Haastattelussa voidaan nahda
iimeet seka eleet, ja haastateltava voi antaa kysymyksiin laajempia vastauksia kuin
haastattelija osaa odottaa. Tama tiedetdan jo ennen haastattelujen alkua. Haastat-
telussa voidaan myos selventdd saatuja vastauksia seka syventdd kysymalla esi-

merkiksi perusteluita esittamalla lisakysymyksia tarpeen mukaan.

7.1 Laadullinen tutkimus

Kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen l&htokohtana on kuvata todellista elaméaa
ja tukia kohdetta tai asiaa mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Laadullisessa tutki-
muksessa ollaan nimenomaan kiinnostuneita asioiden laadusta maran sijaan. Kva-
litatiivinen tutkimus onkin laaja kasite, joka pitdd sisallaan useita eri menetelmia
tehda tutkimustyota. (Hirsjarvi 2010d, 161.) Hirsjarvi (2010b, 204—-205) tuo esille,
etta ihmisia tutkittaessa on etua siitd, etta tutkittavat itse voivat kertoa heita koske-
vista asioista. Han kuitenkin muistuttaa, ettd huomattavista eduista huolimatta, on
huomioitava my0ds haastatteluihin liittyvat haasteet. Kvalitatiivisissa tutkimuksissa

paamenetelmana on kuitenkin kaytetty haastattelua.

Haasteena haastatteluissa voi olla esimerkiksi se, etta vaarin muotoillut kysymykset

voivat vaikuttaa haastateltavan vastauksiin. Oli haastavaa muotoilla kysymykset
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niin, ettei johdattele vastaajaa jotain ndkdkulmaa tai mielipidetta kohti, ja samaan
aikaan taytyi pystya ohjaamaan keskusteluja tiettyjen aihealueiden piiriin. Tarke&aa
meille oli pitda tutkijan vaikutus aineistoon mahdollisimman pienena. Koimme Kkui-
tenkin, ettd tutkimuskysymyksiimme saisimme parhaiten vastauksia laadullisella tut-
kimuksella. Laadullisella tutkimuksella ja haastattelemalla kohderyhméaa oli mahdol-

lista saada aikaan sellaisiakin keskusteluja, mitd emme olisi osanneet odottaa.

7.2 Teemahaastattelu

Teemahaastattelussa haastattelu etenee ennalta maaritettyjen teemojen mukaisesti
yksityiskohtaisten kysymysten sijaan. Siind haastateltavan henkilén aani tulee hy-
viin kuuluviin ja tutkijan ndkdkulma jaa pienemmalle osalle. Teemahaastattelu antaa
haastateltavien tulkinnoille ja heidan asioille antamille merkityksilleen keskeisen
aseman. Tallaisesta haastattelusta voidaan puhua puolistrukturoituna menetel-
mana, silla yhtenad aspektina teemat eli kysymysten aihealueet ovat samat, vaikka
kysymykset sindnsa ja niiden muodot ja jarjestys voivat vaihdella keskustelun mu-
kaan. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 48.)

Haastattelua tehdessa tutkija ja haastateltava ovat suorassa vuorovaikutuksessa
keskenddn. Suurin etu tassa menetelmassa on aineiston keruun joustavuus.
Eduista huolimatta, haastattelu aineistonkeruumenetelmana tulee valita perustel-
lusti, ja huomioida sen soveltuvuus tutkimuksen kannalta parhaaksi mahdolliseksi
tavaksi. (Hirsjarvi 2010b, 204-205.)

Paadyimme toteuttamaan tutkimuksen teemahaastatteluilla osittain edella mainittu-
jen etujen perusteella. Meille oli tarked& saada puolueettomia ja mahdollisimman
objektiivisia vastauksia tutkimuskysymyksiimme. Kun kysymykset olivat laajempia,
jai vastaajalle tilaa puhua tarkemmin hanelle térkeista seikoista. Keskusteluissa
haastateltaville tarkeat asiat saivat suuremman merkityksen, kuin esimerkiksi loma-
kekyselyssé, jolloin vastaukset voivat olla melko suppeitakin. Lisdksi teemahaastat-
telu antaa mahdollisuuden tarvittaessa syventaa kysymyksia. Lahdimme toteutta-
maan haastattelurunkoa (Liite 2) paateemojen kautta, jotka perustuivat tutkimusky-
symyksiimme. Lisaksi mietimme alateemoja, joiden avulla pystyimme syventymaéan

aiheeseen. Kokemuksemme erityislapsen &itina ja sisarena auttoi meitd pohtimaan
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runkoa haastattelulle, muuta sen teemat ja kysymykset perustuvat suurelta osin

opinnaytetybhomme kokoamaan teoriaan, ja siina esiin tulleisiin asioihin.

7.3 Analyysimenetelma

Tutkimuksen ydinasiana on saadun aineiston analysoiminen ja tulkitseminen seka
johtopaatosten tekeminen. Tama on tarkea vaihe koko tutkimusprosessissa, ja se
on lahtokohtana jo tutkimusta aloitettaessa. Tasta huolimatta on myés mahdollista,
etta onnistuessaan kaikki tutkimusprosessin vaiheet luovat yhtenevéisen kokonai-

suuden, eik& mikaan osa-alue korostu. (Hirsjarvi 2010a, 221.)

Kvalitatiivisen tutkimuksen aineiston kasittely on yllattavan tyolasta. Sen analyysi-
menetelmiin liittyy olennaisesti aineiston litterointi eli puhtaaksi kirjoittaminen sana-
tarkasti. Aineiston litterointi ei ole pakollista, mutta se on yleisempaa kuin paatel-
mien tekeminen suoraan kuullusta. Puhtaaksikirjoitus voidaan tehda joko koko ai-
neistosta tai valikoiden osa-alueita. Mydskaan litteroinnin tarkkuuteen ei ole ole-
massa yksiselitteisia ohjeita, vaan ennen aloittamista tulisi pohtia enemmankin, mil-

laista analyysia halutaan tehda. (Hirsjarvi 2010a, 222.)

Hirsjarvi ja Hurme (2001, 173) kertovat teemoittelusta analyysimenetelméné. He
viittaavat Luborskyn (1996, 196) tapoihin tunnistaa ja identifioida teemoja. Lubors-
kyn mukaan on kaksi perustapaa tunnistaa teemat. Ensimmainen tapa on etsia
usein esiintyvia ja toistuvia toteamuksia. Toinen tapa on etsia sellaisia asioita, joiden
merkitys korostuu haastateltavien vastauksissa. Luborskyn mukaan analyyttisena
tehtavana on selittdd, miten harvinaisetkin toteamukset ovat merkittéavia vastaajille.
Lisaksi tarkoituksena on antaa merkityksia laajemmillekin ilmidille. Han korostaa
myds, ettad tutkijoiden on huomattava muut mahdolliset syyt toistuvissa tai korostu-
vissa toteamuksissa, kuten esimerkiksi ympariston vaikutus. Hirsjarvi ja Hurme
(2001, 173) tarkoittavatkin teemoittelulla sitd, ettd analyysivaiheessa tarkastelun
kohteena ovat sellaiset piirteet, jotka ovat yhteisia kaikille tai useille haastateltavista.
Nama teemat saattavat pohjautua teemahaastattelussa kaytettyihin teemoihin,
mutta usein tulee esiin myds lukuisia uusia teemoja. Tutkijat tulkitsevat haastatelta-

vien sanomisia ja sitten nostavat analyysissa esiin tulleet teemat.



35

Nauhoitimme jokaisen haastattelun ja litteroimme ne sanatarkasti. Litteroinnin teke-
minen oli valilla haastavaa ja aikaa vievaa. Koimme aineiston kirjaamisen tarkeaksi,
silla silloin sita oli helpompi muistella ja analysoida. Analyysimenetelmé&né kaytimme
teemoittelua, jonka aloitimme alkuperéisten paateemojemme pohjalta. Koimmekin,
ettd paateemat pysyivat samoina, mutta muuten teemoittelu oli haastavaa. Haasta-
teltavien vastukset olivat laajoja, ja usein ne kasittelivat useita aiheita lyhyessakin
ajassa. Tietyt asiat nousivat kuitenkin esille useasti, ja jotkin harvinaisemmatkin
asiat nousivat tietyille haastateltaville merkitseviksi. Teemoittelun kautta meille oli

tarkedaa tuoda kaikki nama asiat esille tutkimuksen tulos -osiossa.

7.4 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Hallikaisen ym. (2017, 25) mukaan eettinen harkinta on tarked osa sosiaalialan am-
matillista toimintaa. On tarke&aa huomioida, etta tiedon ja kokemuksen lisaksi on eet-
tisen harkinnan vaikutettava paatoksiin. Valintojen, keinojen, kohteiden ja seuraus-
ten pohtiminen ovat osa eettista harkintaa. Sosiaalialan ammattilaisen tulee muis-
taa, ettd vastuu tehdyista ratkaisuista ja valinnoista on aina vain itsella. Hallikainen
ym. muistuttavat myo6s lain antamista ohjeista sosiaalialan ammattilaisille. Laki so-
siaalihuollon ammattihenkildsta (L 26.6.2015/817) kertoo sosiaalialan ammattilaisen
tydn paamaarana olevan muun muassa syrjaytymisen ehkaiseminen ja hyvinvoin-

nin liséaminen seka sosiaalisen toimintakyvyn ja osallisuuden edistaminen.

Sajavaara (2010, 263, 298) kirjoittaa, etta tutkimuksen luotettavuuden kannalta tu-
lee pohtia sen taustakirjallisuutta, laadittuja tutkimuskysymyksia ja tulosten merkit-
tavyyttd. On myds syyta miettia tutkimuksessa, kuin myds analysoinnissa kaytettyja
menetelmia ja niiden luotettavuutta. Sajavaara pitadkin tutkimuksen tarkeimpana
osana sen analyysia, tuloksia ja pohdintaa. Naiden avulla tutkijan tulisi saada lukija
vakuuttuneeksi tutkimuksen tarkeydesta, kiinnostavuudesta ja luotettavuudesta.
Hyvassa tutkimusraportissa tutkija osaa sovittaa seka vertailla omaa tekstidgan ja
tuloksiaan aiemmin esiin tuomaansa teoriaan. Golafahanin (2003, 601) mukaan tut-
kimusraportin luotettavuus ja oikeellisuus ovat keskeisia asioita, joita tulisi pohtia

jokaisessa kvalitatiivisissa tutkimuksissa.
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Myds Hirsjarvi (2010c, 23—-27) korostaa tutkimuksen eettisyytta ja hyvia tieteellisia
kaytantoja. Yleisesti eettisia toimintatapoja tutkimustytssa ovat rehellisyys, huolel-
lisuus ja tarkkuus kaikilla tyon osa-alueilla. Tutkimuksessa tulee kayttdd hyvaa ja
kestavaad harkintaa tiedonhankinnassa. Muita tutkijoita ja lahteita tulee myos kun-
nioitta ja heidén tuottama tieto ilmaista eettisesti oikealla tavalla. Tydn lahtokohtana
Hirsjarvi pitaa ihmisarvon kunnioittamista, jota tulee pohtia esimerkiksi tutkimukseen
osallistujien ja suostumuksen hankinnassa. Liséksi haastateltaville tulee antaa riit-
tavasti tietoa tutkimukseen osallistumisesta ja siihen mahdollisesti liittyvista ris-

keista.

Naita ohjeita kayttden, olemmekin omien kokemustemme ja tietomme lisdksi kayt-
téneet eettista harkintaa. Koimme, ettd aiheemme on ajankohtainen, tarpeellinen ja
siten eettisesti relevantti. Tutkimusta suunnitellessamme jouduimme kayttamaan
paljon eettistd harkintaa. Paadyimme tekem&én haastatteluja, silla koimme silloin
tuovamme kohderyhmamme ndkemyksen parhaiten esiin. Haastatteluissa vastaajat
pystyivat tuomaan asioita laajemmin ja tutkijoille merkityksellisemmin ilmi. Haasta-
teltavat saimme Pohojalaaset -99 Tukipiiri ry:n kautta. Osallistuminen haastattelui-
hin oli vapaaehtoista ja kaikkiin kysymyksiin ei ollut pakko vastata. Haastattelun sai
my0s keskeyttaa, jos niin halusi. Ennen haastattelua kaytiin haastateltavan kanssa
lapi suostumuslomake (Liite 3) ja annoimme sen allekirjoitettavaksi. Alle 18-vuoti-
aan lomakkeen allekirjoitti huoltaja. Suostumuslomakkeen kautta kerroimme tutki-

muksen paamaarista ja haastattelujen kayttétavasta.

Opinnaytetydmme aineiston kasittelyyn liittyy paljon eettisia periaatteita. Aineisto pi-
dettiin koko ajan vai tutkijoiden nahtavilla ja kuultavana, ja ne havitettiin opinnayte-
tyon valmistuttua asianmukaisesti. Myds haastateltavista kerrottaessa ja heidan
vastauksia lainattaessa, oli oltava varovainen, ettei kenenk&an henkiléllisyys paljas-
tuisi. Suoria lainauksia kaytattaessamme, vaihdoimme aina nimet, jos haastateltava
niitd kertoi. Vaikka litterointivaineessa kirjoitimme koko haastattelun sanasta sa-
naan, koimme, etta tulososiossa oli joitakin tdytesanoja oleellista jattaa pois ano-
nymiteetin sailyttamiseksi. Halusimme taata, etta haastateltavien esiin tuomat asiat
saavat ansaitsemansa merkityksen, ja samaan aikaan kukaan ei voisi tunnistaa vas-
taajia. Eettisesti oli erityisen tarkeaa suojata haastateltavien anonymiteettia, silla

alue oli kuitenkin pieni, ja useat perheet ainakin jollakin tasolla tuntevat toisensa.
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Haastavinta oli poimia kaytetyt lainaukset niin, ettd myoskaan vastaajien laheiset,
kuten vanhemmat, eivat voisi tunnistaa kenen vastaus oli kyseessa. Emme myds-
k&an halunneet kertoa liian yksityiskohtaisesti vastaajien taustoista, ettei henkiloita

olisi mahdollista tunnistaa.

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa tulee pohtia useita eri asioita. Kuten Saja-
vaara (2010, 263, 298) on kirjoittanut, on analyysivaihe luotettavuuden kannalta yksi
tarkeimmista vaiheista. Analyysi ja tuloksista tehdyt johtopaatokset perustuvatkin
paljolti opinnaytetydssa kaytettyyn teoriaan, jonka merkityksellisyytta ja luotetta-
vuutta tulee myos arvioida tarkasti. Vaikka opinnéytetydmme lahdemateriaali on
osittain jo ikdantynyttd, pyrkimyksemme oli valita lahteet niiden ajantasaisuuteen,
monipuolisuteen ja laadukkuuteen perustuen. Olikin tarkeaa vertailla aiempaa tietoa
uudempaan ldhdemateriaaliin. Aihettamme kasittelevaa uutta kirjallisuutta olikin
haastavaa l6ytda. Esimerkiksi kehitysvammaisuudesta kirjoitettaessa mennéan ny-
kyaan enemman yksityiskohtaisempiin diagnooseihin ja niiden merkityksiin. Et-
simme kuitenkin lahdemateriaalia monipuolisesti ja kdytimme teoksia, tutkimuksia,
artikkeleita ja verkkolahteita. Tekstiviitteet ja lahdeluettelo tehtiin alkuperéisia teki-

jOita kunnioittaen ja ohjeistuksen mukaan.

Luotettavuuden kannalta koimme, ettd seitseman haastateltavaa on riittdva maara
kuvastamaan alueemme sisarusten nakemysta. Haastateltaviksemme valikoitui kui-
tenkin vain sellaisia sisaruksia, joiden kehitysvamma oli lieva, tai lahella keskivai-
keaa. Kellaan ei ollut vaikeasti kehitysvammaista sisarusta. Tasta syysta emme voi
valttamatta yleistaa sisarusten kokemuksia kaikkiin kehitysvammaisten sisaruksiin.
Vaikeasti kehitysvammaisen sisaruksen kokemukset saattaisivat olla jossain kohdin
erilaisia. Koimme kuitenkin tutkimuksen ja sen tuloksen merkittdvaksi. Vastaa-
jamme olivat lapsia, aikuisia ja nuoria seka eri sukupuolisia. Tama antoi monipuo-

lista nakemysta kehitysvammaisen sisaruudesta.

Pyrimme huomioimaan tutkimuksessamme monipuolisen nékdkulman. Tuloksissa
tuotiin esille sisarusten todelliset kokemukset ja niita on arvostettu johtopaatoksia ja
pohdintaa tehdessa. Verrattaessa taman opinnaytetyon tutkimustuloksia muihin tut-

kimustuloksiin, voidaan niiss& huomata samankaltaisuuksia. Tutkimuksemme tulok-
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sia voidaan ottaa kaytt6on esimerkiksi suunniteltaessa kehitysvammasektorille pal-
veluita seké jarjestdtoiminnassa, jolloin tyd voisi vaikuttaa tulevaisuudessa muun

muassa kehitysvammaisten sisarusten hyvinvointiin ja osallisuuteen.
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8 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tassa luvussa kasittelemme opinnaytetydmme tutkimustuloksia. Tutkimuksen ai-
neiston hankimme teemahaastatteluilla, joita lahdimme muodostamaan kolmen tee-
man perusteella: kokemukset, tuntemukset ja ajatukset seka arki ja tuki (Kuvio 1).
Esittelemme tutkimuksemme tuloksia teemojemme perusteella jaoteltuna. Paatee-
mojen rinnalle ei noussut analysointivaiheessa mitdan uutta tai merkittavaa. Analy-
sointia tehdessamme ja tuloksia kirjoittaessamme l6ysimme kuitenkin alateemoja,
jotka kertovat syvemmin haastatteluissa merkittaviksi nousseista asioista. Teemoja
ei voitu taysin pitda erilldédn, koska osittain ne kulkivat rinnakkain ja vastauksissa

liittyivat toisiinsa.

VR
TEEMAT
/l\ 7~ N\ /'I\
Kokemukset, . :
tuntemukset, ajatukset Arki Tuki
N N N

Kuvio 1. Tutkimuksen paateemat.

Vastaajat tulivat Pohjanmaan maakunnista lukuun ottamatta Pohjois-Pohjanmaata.
Haastateltavat olivat 10—35-vuotiaita siskoja ja veljid. Kaikki vastaajamme olivat
asuneet ainakin jonkin aikaa kehitysvammaisen sisaruksensa kanssa samassa ta-
loudessa ja osa asui edelleen. Yksi vastaajista oli nuorempi kuin erityinen sisaruk-
sensa ja muut vanhempia. Haastattelujen lainauksissa (H) kuvaa haastateltavaa ja
numerot, esimerkiksi (H1), arvoimme haastateltavien kesken, ettd haastateltavien

anonymiteetti sdilyisi mahdollisimman hyvin.
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8.1 Kokemuksia, tuntemuksia ja ajatuksia sisaruudesta

Haastateltavat kertoivat todella avoimesti omista kokemuksistaan, ajatuksistaan ja
tunteistaan. Osittain sisaruksille oli haastavaa muistaa, millaisia kokemuksia tai tun-
temuksia heill& oli ollut joko kehitysvammaisen syntymasta tai kehitysvammasta tie-
tamisen jalkeen, mutta he pystyivét silti tuomaan useita asioita esiin. T&han tee-
maan liittyen merkittaviksi asioiksi nousivat muun muassa normaalius, piirteet sisa-

ruksessa, erilaiset kokemukset ja tunteet sisaruudessa seké kiusaaminen (Kuvio2).

D

KOKEMUKSET,
TUNTEMUKSET, AJATUKSET

T
P A

Positiiviset ja p o
; " Hyvat ja negatiiviset
Normaalius haastavat piirteet kokemukset ja tunteet

sisaruksessa

N N S~V

Kiusaaminen

Kuvio 2. Tutkimuksen alateemat — kokemukset, tuntemukset ja ajatukset.

Normaalius korostui sisaruutta kasiteltdessa, huolimatta siita, ettd haastateltavat
|0ysivat sisaruksisataan haastaviakin puolia ja kokivat artymysta kehitysvammaista
sisarustaan kohtaan. Paasaantoisesti kuitenkin ajatukset sisaruksesta olivat positii-
visia ja lampimid. Usein haastateltavat paattivatkin kertomuksen haastavasta piir-
teestd tai tapahtumasta mutta -sanan kautta mukavaan tunteeseen tai tapahtu-
maan. Sisarukset kertoivat, ettd he ovat tottuneet tai kasvaneet tilanteeseen ja he

eivat pida sisaruksensa erilaisuutta mitenkaan outona tai erikoisena.

Eika mitenkaan erityisesti puhuta siitd kehitysvammasuudesta vaan se
on ihminen muiden joukossa. (H3)

Kylla siihen sitte pikkuhiljaa tavallaan tottu. Tottu sielta lapsuudesta
asti. Ja sen kans kun on kumminki elany niinku koko elaman niin siihen
on tottunu, ja se on ollu tavallaan normaalia itelle. (H2)

Haasteellisiksi piirteiksi sisarukset kokivat keskustelujen perusteella hyvinkin sa-
manlaisia piirteitd kehitysvammadiagnoosista huolimatta. Esimerkiksi sisaruksen

tunteet koettiin usein ollen aaripaissa, jolloin myos vihaisuus ja hermostuneisuus
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korostui. Haastatteluissa kehitysvammaisista sisaruksista kerrottiin avoimesti ja
kaikki haastateltavat halusivat kaytettdvan haastattelussa sisaruksen etunimed. Tal-
I6in myds haastattelijat paasivat tunnetasolla lahemmas haastateltavaa ja hanen

suhdettaan sisarukseensa.

Sitte ehk& vaha hankalia, kun se on yksin sielda pihalla niin se lahtee
menemaan jonnekki. (H6)

Mutta se on niinku koko ajan siind arjessa, semmonen niinku ohjaami-
nen, ettd ehké se on vaha semmonen. (H2)

Positiivisia piirteitd seka tapoja sisarukset I6ysivat kehitysvammaisista sisaruksis-
taan enemman ja helpommin kuin haastavia. Monet kokemuksista heidan kanssaan
olivat positiivisia ja hyvia. Valilla haastavat piirteet kerrottiin huumorilla ja huomattiin,
etta asioille osattiin nauraa niiden vakavuudesta huolimatta. Kaikki kertoivat muun
muassa sisaruksensa olevan yleensa iloinen, ja monet kuvasivat sisarustaan rakas-

tavaksi ja valittavaksi.

Olen aina pitanyt hanta tietynlaisena limana perheellemme. Aina iloi-
nen ja hyvakaytoksinen. (H7)

Se itte toimii niin hyvin, mutta se on nyt yleensa aika iloonen ja sel-
laanen hellyttava. (H5)

Hyvéat kokemukset ja tunteet liittyivat suvaitsevuuteen, kasvuun ihmisena, erilai-
suuden ymmartamiseen ja uusien tuttavuuksien saamiseen. Haastateltavat tunsi-
vat, etta olisivat voineet jadda jostakin paitsi, jos heilla ei olisi kehitysvammaista

sisarusta. My6s perheen yhteiset hetket oli koettu merkittaviksi ja mukaviksi.

No varmaan etta ei olis niin sellane suvaitsevainen, eika olis niinku niin
sanotusti ok erilaisten ihmisten kans. (H4)

Ehka voisin sanoa ettd voin ymmartaa paremmin, ja ehka silla lailla
vaha suvaitsevaisempi niinku varsinki kehitysvammasia kohtaan. (H5)

Tavallaan et hyvaksyy ihmiset sellasena kun ne on, ja sellasta niinku
avoimuutta. (H2)
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Negatiivisia tunteita ja kokemuksia liittyi muun muassa kiusaamiseen, vanhem-
milta saatavan ajan vahyyteen ja vastuuseen sisaruksesta. Kiusaaminen oli herét-
tanyt vahvoja tunteita sisaruksissa, kuten esimerkiksi artymysta, suuttumusta ja
puolustamisen halua. Kokemukset kiusaamisesta olivat kohdistuneet haastatelta-
vien kehitysvammaisiin sisaruksiin. Toisten kokemukset olivat rankempia, ja toiset
taas olivat kohdanneet esimerkiksi outoja katseita tai kuiskailua. Tasta huolimatta
jokaisen kokemukset saattoivat olla yhta epamiellyttavia ja aiheuttaa samankaltaisia
tunteita. Negatiivisena oli koettu myds se, miten kiusaamiseen oli perheen ulkopuo-
lelta puututtu. Usein kiusatut joutuivat itse poistumaan, kun muuta vaihtoehtoa kiu-

saamisen loppumiseen ei keksitty.

Sehan lopetti sen kesken aikoinaa sitte sen takia etta... Sen kiusaami-
sen takia ja etta se oli niin mahdotonta, ja se tavallaan vielakin nakyy
sen itsetunnos, etta se todennakdsesti nakyy loppueldmén. (H1)

Et kyllahan se niinku raivostuttaa ja inhottaa ja harmittaa Mikon puo-
lesta ja... tosi inhottavaa. (H2)

Ainakaan sen takia mun pikkusisko ei mee taksilla kouluun kun siela on
ollu kiusaamista. (H3)

Haasteltavien ajatukset ja tunteet vaihtelivat siité, ovatko he erilaisia tai muuttuneet
persoonina ollessaan kehitysvammaisen sisaruksia. Osa oli sita mielta, ettd mitaan
muutoksia ei ollut, ja he kokivat, etta olisivat ihan samanlaisia, vaikka heilla ei olisi-
kaan kehitysvammaista sisarusta, tai ainakin sen vaikutukset olivat hyvin pienia.
Toiset taas sanoivat, etta kehitysvammainen sisarus on vaikuttanut heiddn omaan
persoonaan, kayttaytymiseen ja jopa ammatinvalintaan. Moni ndki eroavaisuuksia

myd0s itsensa ja kavereidensa vélilla, vaikkakaan eroja ei néhty kovinkaan suurina.

Emma usko ettd ma mitenkaan... Etta se niinku mitenkaan olis radikaa-
listi mun oman eldman suuntaan vaikuttanu, ettd ma olisin jossaki aivan
eri paikas nyt sen takia. (H1)

Ma oon hakenu kuitenki sosiaalialalle niin kylla silla sitte on varmaan
ollu merkitys. Mutta emma voi varma olla, ettd missd ma olisin nyt jos
ei olis tullu kehitysvammmasta sisarta. (H3)
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No joo kylla ma ainaki tiedan niinku justii etté olisin erilaanen jos ei olisi
kehitysvammasta pikkusiskoa. (H3)

Ylaasteias huomas suuriaki eroja, mutta ian karttues ja ehka Joniin tu-
tustuessaki monien ihmisten suhtautumisen kehittyminen kannusta-
vaks on tuntunu mahtavalta. (H7)

8.2 Arki

Arki teema liittyi ja yhdistyi useasti muihin paateemoihin. Haastateltavien oli hel-
pompi kasitella erilaisia asioita tutun ja turvallisen arjen kautta. Haastatteluissa mer-
kittaviksi keskustelunaiheiksi nousivat normaali arki, vastuu, vanhempien jaksami-

nen ja ajankaytto seka ihmissuhteet (Kuvio 3).
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Normaali arki Vastuu ajankayttod Ihmissuhteet
ja jaksaminen
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Kuvio 3. Tutkimuksen alateemat — arki.

Normaali arki aikataulutui monessa perheesséa kehitysvammasta johtuvien meno-
jen ja vaatimusten kautta. Nama tekijat sisarukset kokivat omaksi normaaliksi arjek-
seen, vaikka niin sanottuun normaaliin perheeseen verraten ne ovatkin lisa muihin

arjen toimintoihin.

Siis kylla se silla tavalla ehkéa vaikutti arjen tekemisiin, ja siihen niinku
just, etta tietenkaan Mikko voinu yksin olla ikind. Niin ehka se vaikutti
aikatauluihin ja niihin semmosiin kuvioihin mutta. (H2)

No se on niin hidas etta valilla meinaa vaha pinna olla kireella ku jos ois
kiire johonki, ku nimenomaan ku kaikki on niin tarkkaa ja pitdd tehda
silla omalla tietylla tavalla ja omalla vauhdilla ja niinku se ei ymmarra
mita tarkottaa KIIRE. (H5)
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No se on just sita tietysti, on ikdanku aina se pieni lapsi peraan kattotta-
vana, niinku maailman tappiin asti. (H1)

Siirtymat joko olivat olleet, tai olivat edelleen eri tasoisesti haasteellisia. Nama tilan-
teet koettiin vaivalloisiksi, ja ne olivat l&hes paivittaisia. Niihin liitettiin kehitysvam-

maisen sisaruksen jumiutuminen ja kiireen ymmartamattomyys.

Se pistaa sitte aivan jumihin ja siina kohtaa ei lahareta sitte enaa. (H4)

Se on vaha semmonen, muutenki semmonen asioihin jumittuva. (H1)

Kaikilla oli jotakin yhteista tekemistéa perheen kanssa, ja omaakin aikaa ol riittavasti.
Osa sisaruksista mietti myods arkea silta kannalta, etta olisiko se erilaista, jos sisarus
ei olisi kehitysvammainen. Moni ajatteli, etta eroja voisi olla, mutta eivat kuitenkaan

oikein osanneet niita tarkasti erotella.

Yhdessa me nyt yleensa, no valilla syddaan yhdessa. No emma tieda
oikeen ihan tallaasta perus, katotaan telkkaria ja. (H5)

Ehka eniten tuloo mieleen, etta ei 0o sellaasta, etta ei oo saanu Elinasta
ehka sellaasta ihan parasta kaveria, jonka kaa tehda niiku kuitenki kaik-
kea. (H5)

Sisaruksilla oli omia harrastuksia ja vanhemmat olivat paadsaantoisesti tdissa. Ko-
dinhoitoon osallistui osassa perheissa kaikki, ja joissakin perheissa kehitysvammai-
set olivat tdsséa erityisen innokkaasti mukana. Kehitysvammaisista kaikki olivat pu-
huvia, mutta osan kanssa oli kaytetty pienempé&na viittomia. Monista erityisista piir-
teistd huolimatta haastateltavat kokivatkin oman arkensa normaaliksi tai |ahes nor-

maaliksi.

Ollaan kylla saatu harrastaa ja pelasin jossakin valis pesapalloaki, ja
etta ei 0o niinku todellakaan ollu mitda rajotuksia tavallaan. (H2)

Ruuanlaitto on meilla perheen yhteistd hommaa, Joni on siina isona
apuna. (H7)

Ehka eniten tyhjentaa tiskikonetta, helpoin motivoida siivoamiseen. Joo
kylla se ihan yhta lailla siivoaa ja auttaa kotitdissa ellei enemminki ku
me. (H5)
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Niin sinanséa kaikkien naitten terapia ja kokousten ja laakarikayntien ym-
parilla, niin arki on ehka kuitenki aika normaalia mun mielesta verrat-
tuna muuhun tavalliseen perheeseen. (H3)

Ruokailu tilanteet koettiin yleensa yhteisiksi hetkiksi. Naissa tilanteista puhuttaessa
haastateltavat alkoivat yleensa luetella mitd kehitysvammainen sisarus ei syo tai
mitd han sy0. Yhdella sisaruksista oli ruokakaan liittyva isompi ongelma. Kattauk-
seen ja muuhun ruuan laittoon liittyvissa asioissa kehitysvammaiset sisarukset aut-

toivat mielellaan ika tasonsa mukaan.

Ja sitte syomisesta niin, kylla Mikko valilla on ehkad v&han kranttu etta
mitd se sy0d. Etta esimerkiksi niinku pastasta se ei hirveesti vélita, et
peruna ja riisi enemman. On varmaan jotaki muutaki mutta. Ja leivan
paalla, se syo niinku kurkkua ja voita oikeastaa. (H2)

No Minnan ruokailu, ruoka mité se syo on eritdin vahaistd se on maka-
rooni pinaattilatyt nakit ja lihapullat ja joskus ehka jopa vahan suklaa-
vanukasta. (H4)

Se on kylla aika huono syémaan mutta sitte taas toisaalta se vois kylla
syoda jotaki pelekkaa leipaa varmaan vaikka kuinka palio mutta sitte
taas jostaki herkuusta se ei niin palio piittaa. (H3)

ruokailushan on sitte se ettd se on aivan niinku mahadoton niinku ruo-
kavaras etta ja kunta on maksanu niinku meidan jaakaappeihin niinku
lukot (H1)

Vastuu koettiin osittain vaivalloiseksi, mutta toisaalta normaaliinkin sisaruuteen liit-
tyvéksi. Haastateltavat kokivat, ettda vanhempien aika heille oli vahaisempaa, mutta

sitd oli aina tarvittaessa saanut.

Vastuu on joskus osittain ahdistanukki, mutta uskon ettéa siitéd on ollut
hyotya itsendiseen elamaan valmistumisessa. (H7)

No joo niitd kaikkia tammosia etta vie aikaa ja silleen ja siita vastuusta
on kun sita on tullu vaha suurempaa ja niin mutta joo (H4)

Tosiaan ei oo vanhemmilla niin palio aikaa, joskus ei saa puhuttua pu-
helimessakaan jos soittaa vaariin aikoihin tai jotain. (H3)
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Moni koki olevansa vastuussa kehitysvammaisesta sisaruksestaan ja koki vastuun
valilla raskaaksi. Paaosin vastuu koetiin sisaruksen hoitamisena ja vahtimisena.
Osa kertoi, etté joutuu joskus perumaan tai siirtamaan omia menoja tdman vuoksi.
Osa taas piti vastuuta vahaisena ja oli sita mieltd, etta kaikki sisarukset huolehtivat

toisistaan. Tama oli yleisempéaa silloin kun vastaaja oli aikuinen.

Ja sitte ettd on kattonu ettd Tiina l&htee kouluun. (H6)

No joskun on ollu kans, etta ei oo saanu valttamatta valita ettd onko sen
pikkusiskon kans vai ei koska ei sita nyt voi vaan yksinkaan jattaa siina
kohtaa jos vanhemmilla on tullu joku &kkindine meno niin on sen nyt
vaan vaha pakko ollu olla ok, ettd on se joskus ottanu vaha hermohon
mutta jos sen saa valita niin yleensé on ihan mielellansa kahrestaan
sen siskon kans. (H4)

Tietysti sitte ma oon joskus miettiny etta pitddkd mun joskus tulevaisuu-
des olla sen edunvalvoja ettéa mita kaikkia rulianssia tulee sitte arkehen,
mutta ei 0o vieléd ajankohtasta mutta joskus varmahan. (H1)

Haastateltavat kokivat sisaruksensa kehitysvammalla olleen suuren merkityksen
vanhempien menoihin ja ajankayttoon. Haastatteluissa mainittiin useammin aiti, sil-
loin kun puhuttiin vamman vaikutuksesta vanhempien menoihin. Tassa ei ollut eroa,
vaikka perheessa olisi ollut molemmat vanhemmat tai kyseessa olisivat olleet eron-
neet vanhemmat. Osalla kehitysvammaisista oli jokin perussairaus, jonka takia van-

hemmat kayttivat aikaa tutkimuksissa ja hoidoissa kaynteihin.

Koska sitten se on paljon kaikessa muussakin ku Sannan asioita hoita-
massa, hiin kehitysvammaisuuteen liittyen erilaasis neuvostoos ja
yhristyksis ja kokouksis niin paljon. (H3)

Se on rajoittanu hyvinkin paljon aitin menoja. (H7)

On vaikuttanu palio aitin menoihin. (H4)

Vanhempien ajankayttoon ja jaksamiseen oli kehitysvammalla sisarusten mie-
lesta merkitysta. Se nakyi vanhempien vasymyksena tai hermostuneisuutena. Sisa-
rukset eivat halunneet olla vaivaksi ja ymmarsivat jollakin tapaa lilankin hyvin van-

hempiaan ja heidan jaksamistaan.
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Kylla enemman sekin, etté voi olla vasyny, niin voi vaikuttaa hermostu-
neisuuteen sitte kun on joka paiva jotakin menoa. (H3)

Tuntuu, ettd kaikesta on helppo puhua tai ehka ainoo sellane mista ei
00 nii helppo nii vaikutuksista aidin elamaan tai siitd mita uhrauksia se
on joutunu tekemaan. Taman takia onki pyrkiny olemaan aina avuksi ja
pois jaloista. (H7)

No on se vaikuttanu. Kylld ma tota, no varsinki silloon ku Miko oli pie-
nempi, niin tota, kylla m& muistan niita jotaki hetkia ku, iska tai aiti tai
molemmat niin saatto niinku itked Mikon takia etta, tai oli niinku paha
mieli ettd, ku tilanne on mika on. (H2)

Ihmissuhteisiin sisarukset eivat juurikaan ndhneet kehitysvamman vaikuttaneen.

Ennemminkin koettiin mukavana asiana muiden ihmisten positiivinen ja normaali

asennoituminen erityiseen sisarukseen. Jos jompikumpi sisaruksista asui muualla,

koettiin yhteydenpidon olevan omalta osalta ehka liian vahaista ja tapahtuvan paa-

asiassa vanhempien kautta.

8.3 Tuki

Niin tosiaan saatan valilla puhua niinku puhelimessa jonkin verran. No
siis joo silleen, ettéa tavallaan tunnen ehk& huonoa omaatuntoaki siita
ettd emma niinku meidan veljelle — enhan ma sillekkaéan soittele. Et ma
niinku iskalle ja aidille sitte soittelen ja sitte siina kaikkien kuulumisia
tavallaan kaydaan lapi. Etta siina mielessa, ois kylla ihan kiva muuttaa
niitd omia kaytantoja etta pitas soitella useammin. (H2)

No siis, valilla on niinku tuntunu ettd mun kaverit on niinku tavallaan
viela natimmin Mikon kanssa ku mina. (H2)

No ei mulla ainakaan mitenk&an kaverisuhteisiin ainakaan vaikuttanu.
(HS)

Tuki -teemaa kasiteltdessa haastateltavat kertoivat monipuolisesti ja laajasti tasta

aiheesta. Eniten haastatteluissa nousi esiin puhuminen, sisaruksia mietittaneet ky-

symykset, seka tuen saanti ammattilaisilta ja laatuaika vanhemmilta (Kuvio 4).
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Kuvio 4. Tutkimuksen alateemat — tuki.

Puhumien sisaruksen kehitysvammasta tuntui olleen kaikille helppoa. Jotkut olivat
kokeneet puhumisen teini-ikdisena tai vieraille ihmisille vaikeana. Tunteista puhu-
minen oli ollut osalle vaikeaa ja toisille taas helppoa. Tama saattoi johtua perheiden
erilaisista kulttuureista ja tavoista tunteiden ilmaisun kannalta. My6s ika oli tuonut
muutoksia puhumisen helppouteen, mitd enemman ikaa oli karttunut, sen luonte-
vampaa puhuminen oli. Kaikki kuitenkin kokivat, etta niin positiivisista kuin negatii-
visista tunteista oli tarvittaessa voinut ja saanut puhua ja ne oltiin hyvaksytty. Tun-
teista puhuminen oli myds tapahtunut vanhempien ja muiden laheisten seka kave-
reiden kanssa. Ammattihenkilén nimesi vain yksi vastaaja. Sisarusten tukemisesta
ja palveluista saimme tietaa, etta niita ei juurikaan ole. Padasiassa tukemien tapah-

tuu vanhempien ja muiden laheisten taholta.

No on se ihan helppo, ei mitaan vaikeeta oo siind. (H6)

No kylla niinku kaikille oikee kavereille ja tutuille niin sen on kyll& oppinu
sanomaan aikalailla. (H1)

Kylld meilla on aina perheessa tunteita naytetty, ettd ei oo tarvinnu
niinku, niella itkua tai suuttumusta tai iloa tai mitdan muutakanaa. Etta
ollaan oltu aina kylla tosi avoimia ja oon oppinu ihan pienestéa asti niinku
nayttaan tunteita kylla. Etta ei ole vaikeeta. (H7)

No siis yleensa joo on, niinkun en nyt itte kauheesti yleensa tunteista
puhukkaan mutta ettd on niinku aina voinu puhua jollekki niista tun-
teista. (H4)

Kysymyksia Sisaruksilla oli herdnnyt kehitysvammaan liittyen, vaikka mielta vai-
vanneiden asioiden muistamien oli vaikeaa. Kysymykset riippuivat aika paljon sisa-

rusten valisesta ikaerosta, ja siitd miten vanha sisarus oli ollut kehitysvammaisen
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sisaruksensa syntyessa, tai miten vanha han oli kehitysvamma diagnoosin selvittya.
Kysymyksia oli tullut myos ian myota lisaa, ja lisdksi ne olivat muuttuneet eri ela-
mantilanteiden mukana. Sisaruksia oli mietityttanyt kehitysvamman taso, kuten esi-
merkiksi miten se tulee nakymaan ja vaikuttamaan sisaruksen elamassa. Molem-
pien sisarusten kasvaessa kysymykset liittyivat enemman kehitysvammaisen sisa-
ruksen tulevaisuuteen. Naissa kysymyksissa tuli esiin myds huoli sisaruksen par-
jddmisesta. Haastateltavat pohtivat millaisia mahdollisuuksia sisaruksella tulevai-

suudessa voi olla esimerkiksi koulutuksen ja asumisen suhteen.

No varmaan ainaki miettii sitd, ettéd kuinka vaikea se kehitysvamma sitte
tulee olemaan, ku ei sitéa tienny niinku yhtdan koska Downin syndroo-
makin voi olla tosi vaikia. Enemméa ehk& pelkaski sitd, kun ei niinku
tienny, etta se voi olla myo6s sellanen aika lievakin. (H3)

Varmaa sita on sitte miettiny, ettd kuinka vaikea kehitysvamma se on
tai tallasta. Tai mitenka se nékyy hanen elamas ja nain (H1)

Mietti vaan niinku sellaasta mita se niinku, jos olis terve niinku se sisko,
minkalaasta sen kans sitte ois. (H4)

Mita sitte ku Sanna kasvaa nii mihin se pystyy, ettd pystyyko se asu-
maan joskus omilla tai pystyyko se opiskella jotaki tai olla tdissa tai mita
sen niinku tulevaisuus on, koska nyt se eldd semmosta niinku, no peri-
aattees on ollu normaalin lapsen elama. (H3)

No ehk& semmonen niinku yleinen kysymys etté parjadko Mikko joskus
tavallaan itekseen, et pystyykse vaikka... Niinku tukiasumisjuttu, niin
sehan olis ihan mahtava jos se onnistuis joskus... Et tavallaan lahinna
et millanen se tulevaisuus on. (H2)

Tukea ammattilaisilta haastateltavat eivat olleet kokeneet saaneensa, koskien
omaa eritysta sisaruuttaan. Heita ei juurikaan huomioitu kehitysvammaisen sisaruk-
sensa palveluissa, eika heille oltu jarjestetty minkaan tahon kautta omia palveluita
tai tukitoimia. Jotkut vastaajat olivat osallistuneet sisaruksensa palveluihin ja joissa-
kin heita oli huomioitu juttelemalla ja kertomalla jotakin palvelusta ja sen tarkoituk-

sesta. Tama oli ollut kuitenkin aika vahaista ja harvinaista.

Tietysti olis voinu ehké olla kiva sillon nuorempanaki kuulla jotakin mita
ne ammattilaiset sanoo niinku tallasista asioosta etta ei olisi tarvinnu
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kaikkia sitte kokemumksen kautta oppia, niin olis voinu ehkd paasta
vaha helpommalla jossaki. (H1)

No ehka se nyt viime kerralla kun ma olin siella, niin ne vaha niinku
ainaki kattoo muhunki pain etté jos mullaki ois joku sana siin&, mutta ei
sen enempaa hirveesti. (H3)

Osa vastaajista oli osallistunut sopeutumisvalmennuskurssille, missa oli jarjestetty
saman ikaisille sisaruksille toimintaa ja vertaistukea. Osa ei ollut osallistunut kos-
kaan mihink&&an ryhmaan tai toimintaan kehitysvammaisen sisaruksena. He eivéat
olleet osanneet sellaista kaivatakaan, mutta haastattelun aikana jotkut kuitenkin sa-

noivat, etta jokin vertaistukiryhma olisi saattanut olla mukava.

Sopeutusvalmennuskurssit ja Down perheitten tapaamiset. No must
tuntuu etta me ollaan tai olisinko ma ollu jonku kaks kertaa sellaasees.
(H5)

No ollaan oltu nailla sopeutumisvalmennuskursseilla. (H4)

Sisarukset osasivat kertoa mita palveluita heidan kehitysvammaisella sisaruksel-
laan oli tai oli ollut. Niita olivat esimerkiksi erilaiset terapiat ja tarkastukset esimer-
kiksi erityisneuvolassa. Joillakin oli ollut kaytdssa tukiperhe tai sijaishoito, suurim-
malla osalla tata ei ollut, vaan y6 kylaily tapahtui sukulaisten luona. Joku oli ollut
kaverillakin yota, ja kaverin perheessa oli ollut myds erityista tukea tarvitseva lapsi.
Kuitenkin suurin osa kehitysvammaisista oli ollut pois kotoa suhteellisen vahan.
Nailla vahaisillakin poissa oloilla oli ollut merkitystd perheen arkeen ja sisarus oli
saanut vanhempien aikaa enemman. Lyhyetkin hetket vanhemman kanssa koettiin
merkityksellisiksi ja tarkeiksi. Tassé kohdassa korostui nykyaan jo vahan ehka ku-

lunutkin sana laatuaika.

Olisko se sitte ollu joku tukiperhejuttu vai mik& ku ne, niinku niiden kotia
viikonlopuksi tai joksikin vietihin sisko joskus silloon talléon, ei kovin
usein mutta sellaanen joku on ollu. (H1)

Oli jotenki hassua kun sitd ei ndhnykkaan pitkaan aikaan mutta sehan
nautti siitd, sehan ilmootti heti ettei tarvi tulla kattomaan. (H5)

Kylla se on niinku, semmosta niinku jaksamista ja se ettd se on sitte
ollu tavallaan perheellee tietynlaista lomaa, ettd on saanu keskittya vain
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joko omiin asioihin tai muuhun perheeseen, ettei 0o sita siskoa siina
aina huolehdittavana, ettd kylla se on ollut tosi tarkeaa. Vanhempien
jaksamisen kannalta. (H1)

No kylla se tavallaan oli niinku, tavallaan ns. helpotus, tai silleen etta
sai vaha niinku, vaha sitd omaa aikaa ettei tarvinnu miettia niinku, Mik-
koa (naurua) tavallaa siis etta, niinku tavallaan sen tarpeita tai sais teha
muita juttuja, niinku toisenlaista laatuaikaa, niinku yhessa sitte. (H2)

Yhteenvetona voidaan haastatteluiden perustella todeta, etta erityisesta sisaruu-
desta huolimatta arki haastatteleviemme perheissé on heille normaalia elaméaa. Ke-
hitysvammainen sisarus vie enemman vanhempien aikaa ja huomiota, mutta tietyll&a
tavalla he ymmartavat syyt tahan ja ovat siihen tottuneet. Siksi sisaruksille asia on
myos helpompi hyvéksya. Erityinen sisaruus oli antanut enemman kuin ottanut. He
kokivat olevansa ymmartavaisempid, suvaitsevampia ja elaman olevan rikkaampaa

kehitysvammaisen sisaruksen kanssa kaikista haasteista huolimatta.
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9 JOHTOPAATOKSET

Tassa kappaleessa kokoamme vastaukset kolmeen tutkimuskysymykseemme. Nii-
den lahtokohtana oli pyrkia selvittamaan, millaista on olla kehitysvammaisen sisa-
rus. Tutkimuksen teimme teemahaastatteluina. Haastattelukysymyksien ja keskus-
telujen avulla saimme tietoa haastateltavien tunteista, ajatuksista, kokemuksista
sekd heidan arjestaan. Pidimme tarkeana myos palveluista ja tukitoimista saa-
maamme tietoa. Kuvaamme johtopaatoksissa, miten haastateltavamme ovat koke-
neet erityisen sisaruutensa, millaista arkielama on perheessa, jossa on kehitysvam-
mainen, sekd miten sisarukset ovat kokeneet heille kohdennetut palvelut tai olisiko
niille ollut tarvetta. Peilaamme tutkimuksemme tuloksia opinndytetyon teoriaan.
Tyon tavoitteena on ollut saada selville tietoa tutkimuskysymyksiimme liittyen. Opin-
naytetyota aloittaessamme meilla ei ollut mitaan kaytannon tavoitetta, mutta tyon
edetessa ja valmistuessa mietimme kuitenkin, etta voisiko opinnaytetydmme herat-
taa yhteistydtahossammme kiinnostusta sisaruksia kohtaan, ja mahdollistaa heidan
tukemiseksi jarjestettavaa toimintaa omalla alueellamme. Yhteistydtahomme voi
my0ds antaa omille yhteistyokumppaneilleen tietoa ammattilaisilta kaivattavista tie-

dosta, tuesta ja huomiosta.

9.1 Kokemuksia jatuntemuksia kehitysvammaisen sisaruksena

Yleensa sisaruksen kehitysvammadiagnoosi tiedettiin ja vamman aste tunnistettiin.
Osalla sisaruksista kehitysvammadiagnoosi oli selked, osalla taas kehitysvamman
toteamisen perusteet olivat selvilla, kun nimettyd diagnoosia ei ollut. Vehmanen
(2012a, 7,11) kertookin, etta aina syyta kehitysvammaisuuteen ei l0ydeta. Sisarus-
ten kehitysvammasta johtuvia piirteité oli helpompi ymmartaa, kun syy kaytokseen
tai tapoihin tiedettiin. Myds Seppéala (2017, 47-48) on tuonut esille, etta tieto kehi-
tysvammasta ja sen mukanaan tuomista arkeen vaikuttavista tekijoista helpottaa
perhetta ja muita laheisid. Osalla tutkimukseemme osallistuneiden sisaruksista oli
sama diagnoosi ja yhteisia piirteita 10ytyi. Tasta huolimatta yksil6llisyys erottui sel-
keasti. Persoonallisuudet kehitysvammaisissa sisaruksissa tulivat esille vahvasti

kaytoksesta ja tavoista kerrottaessa. Taméa vastaa hyvin Rotrichin (2014, 192-193)
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teoriaa siitd, etta vaikka on samankaltaisuutta, ovat ihmiset kuitenkin persoonina

toisinaan hyvinkin erilaisia.

Tutkimuksessamme esille nousi erityissisaruuden normaalius yhteisen kasvun ja
erilaisuuteen tottumisen kautta. Mita pienempi ikdero sisarusten valilla oli, sen va-
hemman aihe oli aiheuttanut ihmetysté tai kysymyksid. Sisarukset kokivat kasva-
neensa ihmisina, he olivat suvaitsevaisempia ja tunsivat, etté olivat saaneet ela-
maéansa erilaista sisaltoa ja tuttavuuksia. Ymmarrys kaikenlaista erilaisuutta koh-
taan oli kasvanut ja varsinkin kehitysvammaisia ihmisia kohtaan. Sisarukset, jotka
olivat nuoria tai aikuisia, olivat huomanneet oman suhtautumisensa kehitysvammai-
seen sisarukseensa muuttuneen ian myota. Asiat, joita he olivat nuorempana ehka
havenneet, olivat muuttuneet ylpeyden aiheeksi aikuistumisen myo6ta. Myds
McHugh (2003, 109) on saanut samanlaisia tuloksia. Aikuisten sisarusten kohdalla
mietteita aiheutti kehitysvammaisen sisaruksen tulevaisuus ja oma rooli siind vai-
heessa sisaruksen elamaa. Pohdintaa aiheuttivat niin koulutus, asumisjarjestelyt
kuin kehitysvammaisen sisaruksen virallisten asioiden hoito. Kaikki tama vastaa hy-
vin opinnaytetydmme teoriaa. Esimerkiksi Schuntermann (2007, 93-94, 97) ja Kaski
(2012,331) mainitsevat teksteissaan aikuisen sisaruksen erilaiset huolet kehitys-
vammaisen sisaruksensa aikuisuuteen liittyvissa asioissa ja niiden eroavaisuuden

verrattuna niin sanottuun normaaliin sisaruuteen.

Myds negatiivisia tunteita ja kokemuksia kehitysvammaisen sisaruudesta tuli ilmi.
Yhdeksi merkittavimmista koettiin vanhempien ajan puute. Sisarukset eivat sinansa
kokeneet jAdneensa kokonaan ilman huomiota, tai ettd aikaa ei olisi ollut ollenkaan.
He kuitenkin tunsivat, etta johtuen sisaruksen kehitysvammaan liittyvista tekijoista,
heidan oli pitdnyt joustaa omien tarpeidensa aikatauluissa. Huomiota, aikaa tai apua
ei ollut aina saanut heti tarpeen ilmetessa ja niita oli pitdnyt odottaa tai siirtdd. Myos
itsensa vaivattomaksi tekiminen tuli ilmi joidenkin sisarusten kohdalla. Sama asia
on tullut myds aiemmissa tutkimuksissa ja teoriassa esille. Perheissa, joissa yksi
lapsista tarvitsee enemman huomiota kuin muut, jd& muille vAhemman aikaa ja asi-
oiden yhdessa tekemine ei valttamatta onnistu. Taman my6s vanhemmat tiedosta-
vat (Burke 2014, 53).

Henttonen ym. (2002, 9) ja Schuntermann (2007, 97) ovat sisarusten vastuusta ke-

hitysvammaista sisartaan kohtaan yhta mieltd. Heidan mukaansa se kasvattaa
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mutta sita ei saa olla liikaa. Sisarukset eivat saa ottaa vanhemman roolia ja téasta on
vanhempien pidettava huoli, kuunneltava ja kuultava sisaruksen kertomukset liian
suurilta tuntuvista vastuista. Tutkimuksessamme sisarusten vastuuntunto tuli esille
kaikissa tapauksissa sisaruksesta huolehtimisena ja aitona vélittamisend. Vas-
tuusta puhuttiin vahtimisena seka peréan katsomisena, ja kerrottiin, etta sisarusta
ei juurikaan voi jattaa yksin taman biologisesta iasta huolimatta. Tama asia kasitel-
tiin usein, varsinkin nuorien tai aikuisten kehitysvammaisten kohdalla, vertaamalla
heitd muihin saman ikaisiin ihmisiin, ja mietittiin miten vastuu olisi erilaista, jos sisa-
rus ei olisi kehitysvammainen. Eroja I6ydettiin kehitysvammasta johtuvista piirteista,
kuten hyvauskoisuus, vaarantajun puute ja ikatasoon verraten heikommat kaytan-

non taidot.

Voimakkaita tunteita sisaruksilla oli herannyt kiusaamisesta. Terveet sisarukset ei-
vat olleet kokeneet itseensad kohdistuvaa kiusaamista, mutta jokaisen kehitysvam-
maista sisarusta oli kiusattu jollain tasolla. Kiusaaminen vaihteli ihmettelevista kat-
seista ja loukkaavista kommenteista rankaan henkiseen kiusaamiseen. Sisarukset
ymmarsivat tietylla tasolla kiusaamisen, vaikka eivat sita hyvaksyneetkaan. He piti-
vat ikAvana tosiasiana, etté erilaisuus ja tietdméattomyys aiheuttaa kiusaamista. He
kokivat surua, vihastumista ja artymysta tilanteissa, joissa sisarusta oli kiusattu. Ih-
metysta sisarukset tunsivat, koska kiusaamistilanteisiin ei oltu puututtu aktiivisesti.
Naissa tilanteissa paikalla oli ollut muita aikuisia, kuin vanhemmat, joiden vastuulla
kehitysvammainen sisarus oli. Kaikki sisarukset olivat voineet puhua ja purkaa

nama tilanteet vanhempiensa kanssa.

9.2 Sisarusten kokemuksia arjesta

Tutkimuksessamme kéavi ilmi, ettd sisarukset kokivat arkensa normaalina. Osittain
normaaliuden tunne saattoi johtua siita, ettd muunlaisesta arjesta ei ollut koke-
musta, ja he olivat tottuneet jokapaivaiseen elamaénsa sellaisena kuin se oli. Tu-
loksissa nakyi kuitenkin kehitysvammaisen sisaruksen olemassaolon vaikutukset
niin sisarusten, kuin koko perheen arkeen. Sisarukset huolehtivat kehitysvammai-

sesta esimerkiksi siten, ettéa sisarus ei karkaa, han kdy vessassa ja ehtii kouluun.
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Lapsenvahtina kaikki olivat toimineet huolimatta siita, oliko kehitysvammainen nuo-
rempi tai vanhempi kuin sisaruksensa. Vaikka kehitysvammainen sisarus olisi ollut
nuori tai aikuinen, mieltivat kaikki sisaruksen hoitamisen tai vahtimisen tietylla tapaa
lapsenvahtimiseksi. Kehitysvammainen tarvitsi omaan ikatasoonsa nahden erilaista
huomiota ja huolehtimasta, kuin muu samanikainen henkild. Burke (2014, 45-55)
on huomannut tutkimuksessaan, etta sisarukset ovat vanhemmille huomattava apu

huolehtiessaan erityisesta sisaruksestaan.

Opetushallituksen julkaisemassa teoksessa Arkielam&n ABC (G60s 2002) kerro-
taan tarkasti, miten arki rytmittyy esimerkiksi erilaisten ajanjaksojen perusteella,
vuorokausi, viikko, kuukausi ja vuosi. Teos antaa selkean ja laajan kuvan kaikista
arjen toiminnoista. Miten ihmisen eri toiminnot ja ymparist6 vaikuttavat arjen toimi-
vuuteen kommunikaatiosta asiointiin ja kodinhoidosta vapaa-aikaan. Tutkimukses-
samme loytyi yhteisid arkea rytmittavia tekijoita eri sisarusten kesken. Hallitsevimpia
arjen rytmittgjia olivat koulunkaynti, opiskelu ja oma tai vanhempien tyéelama. Ar-
keen ja arjen toimintoihin liitettiin vahvasti koko perhe. Kehitysvammaisten henkil6i-
den arkeen liittyi erilaisia terapioita, tarkastuksia ja osalla perussairaudesta johtuvia
terveydenhuollon kayntejd. Naiden koettiin aiheuttavan erityista kiiretta arki ela-
maan ja ne vaikuttivat myods perheen menojen aikataulutuksiin. Kiiretta ja kehitys-
vammasta johtuvaa toimintaa eivat sisarukset kokeneet niinkaan itseensa vaikutta-
vaksi, vaan enemmankin vanhempien arkea muokkaavaksi. Tasté huolimatta nama
menot tietysti vaikuttivat kotona asuviin sisaruksiin aikataulujen kautta. Aina ei voi-
nut toimia omien halujen tai menojen mukaan tai saada vanhemman huomioita, jos
kehitysvammaisella sisaruksella oli pakollisia menoja, joissa vanhemman lasnaolo

oli pakollinen.

Tuloksissa nakyy, etta sisaruksilla on ollut omia harrastuksia ja muita menoja. Kai-
killa oli jokin vapaa-ajan harrastus. Haastateltavista joku pelasi esimerkiksi jalka-
pallo tai salibandya ja joku tanssi. Kavereiden kanssa vietettiin paljon aikaa. Tutki-
mukseen osallistujista kukaan ei kokenut, etta olisi joutunut luopumaan jostakin va-
paa-ajan toiminnasta kehitysvammaisen sisaruksensa takia. Perheen kanssa yh-
dessa kaytiin mokilla, matkustettiin seka ihan vain oltiin ja nautittiin kiireettdmista

hetkista. Jokinen & Mikats (2018, 49) toteavat arjen sosiaalisen maailman koostu-
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van laheisista perhe- ja ystavyyssuhteista, niistd ihmisista, joiden kanssa ollaan te-
kemisissa paivittain ja koetaan mieleen jaavat merkitykselliset hetket. Vanhempien
kanssa ilman kehitysvammaista sisarusta vietetty aika oli vahaista. Molempien van-
hempien kanssa yhta aikaa yhdessaoloa ei juurikaan ollut, mutta kahden keskista
aikaa kaikki sisarukset olivat saaneet. Nama hetket koettiin arvokkaiksi, tarkeiksi ja
valilla vahan oudoiksi ja huvittaviksikin. Hetkien ajallinen pituus ei korostunut. Lyhyet
automatkat kahdestaan vanhemman kanssa tuntuiva olevan yhta tarkeita kuin pi-
dempi lomakin. Tama toi huomion siitd, etta kaiken ei tarvitse olla aina suurta ja
erilaista, vaan pienikin l&asné&olo arjen kiireessa monesti riittdd. Timo Rautiainenkin
toteaa Hellstenin (2014) kirjoittamassa artikkelissa, ettd vanhemmilta saatu pienikin
hetki on merkityksellinen erityista tukea tarvitsevan henkilon sisaruksen elamassa.

Samaa mielta on ollut myods Laatikainen (2013, 3).

Kehitysvammaisen kanssa arjen tilanteisiin ja haasteisiin voidaan varautua ja niita
voidaan ennakoida. Paiva voidaan strukturoida erilaisilla keinoilla ja rutiinien kanssa
tama helpottaa arkea. Kuitenkin siirtymat paikasta toiseen vaativat kehitysvammai-
sen kanssa usein aikaa ja valmistautumista. (Vienonen 2013a, 50-55.) Haasteltavat
kertoivat sisarustensa siirtymien olevan haasteellisia ja vievan taten arjessa paljon
aikaa. Rutiinit lahtemisessa olivat osalle tarkeita ja niista ei voinut joustaa myohas-
tymisen uhallakaan. Osassa tapauksissa koko meno saattoi jadda kokonaan valista,
jos erehtyi kertomaan kiireestd. Hoputtaminen pahensi asiaa, kun taas ennakointi
tilanteisiin helpotti, vaikka ei aina sekaan auttanut. Sisarukset kertoivat, ettéa yhtak-
kiset [ahdot olivat vaikeita, mutta kaikkea ei voi tietaa etukateen eika kaikkeen voida
varautua. Haastatteluissa kerrottiin jumittamisesta, joka paheni, jos kiireesta kerrot-

tiin. Myos keskittyminen lahtdtilanteissa herpaantui helposti, mik& hidasti siirtymista.

9.3 Sisarusten tukeminen

Haastateltavat kokivat tarkeimmaksi tukimuodoksi asioista puhumisen vanhempien
kanssa. He nimesivat myds muutamia muita laheisia henkilditd, jotka olivat kuun-
nelleet heitéa ja keskustelleet heidan kanssaan. Kehitysvammaisuus oli herattanyt

eri vaiheissa erilaisia kysymyksia, joihin vastaukset oli saatu vanhemmilta. Hentto-
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nen (2002, 10) pitdd vanhempien tehtavana auttaa sisaruksia tunteiden ja kysymys-
ten ilmaisussa. Hdnen mukaansa vanhempien tulee my6s antaa tietoa sisaruksille
iAnmukaisesti ja ymmarrettavasti. Tutkimukseemme osallistuvat kertoivat, ettd am-
mattilasten taholta tietoa ei juurikaan oltu saatu. Joissakin kehitysvammaisen hen-
kilon palveluissa haastateltavat olivat saaneet pientd huomiota, mutta kukaan ei ko-
kenut saaneensa juurikaan tukea tai tietoa heiltd. Laatikainen (2013, 6—7) on Kkui-
tenkin kirjoittanut, etta sisarusta on kuunneltava tarkasti ja loppuun asti hanen pu-
huessaan. Kun aikuinen tuo esille, ettd asioiden jakaminen on tarkedd, kannustaa
se sisarusta kertomaan jatkossakin tunteistaan ja ajatuksistaan. Tama koskee niin

sisarusten laheisia, kuin myés ammattilaisia.

Yhteiskunta ja jarjestot tarjoavat sisaruksille tukea jarjestamalld sopeutumisvalmen-
nuskursseja ja leireja, joissa on toimintaa ja vertaistukea sisaruksille (Hellsten
2014). Tallaisia mahdollisuuksia Vehmanen (2012b, 20) pitda hyodyllisend, koska
kaikesta ei voi puhua vanhempien kanssa. Tutkimuksessamme kavi ilmi, etta haas-
teltavistamme osa oli osallistunut sopeutumisvalmennuskursseille, mutta eivat
kaikki. Osa oli osallistunut diagnoosinmukaiseen perhetoimintaan. Nama koettiin
mukaviksi ja osittain myds hyodyllisiksi. Sisarukset eivat kuitenkaan osanneet kai-
vata erityisia palveluita tai tukitoimia. Haastatteluissa he kuitenkin miettivat, etta jo-
kin vertaistukiryhma olisi voinut olla hyva. He olisivat voineet olla vertaisten mukana
joko tekeméassa jotakin tai keskustelemassa. Makinen (2019, 202) on omassa tutki-
muksessaan kuullut vertaistuen toiveen terveilta sisaruksilta. Hanen mukaansa lap-
suuden vertaistarve huomioidaan, mutta aikuisille erityista tukea tarvitsevien henki-

l6iden sisaruksille vertaistukea ei ole jarjestetty.

Aikuisemmat sisarukset kertoivat, etta jalkeenpdain ajateltuna tiedonsaanti ammatti-
laisilta olisi voinut auttaa ja helpottaa varsinkin aluksi. Yksi haastateltavista mainit-
sikin, ettéd olisi ollut helpompaa, kun kaikkea ei olisi tarvinnut oppia ja selvittaa kay-
tanndssa. Henttonen ym. (2002, 15) ja Laatikainen (2013, 4-5) pitavat erityissi-
sarusten tiedon saantia erityisen tarkedna. Sisarusten valisia suhteita vahvista-
massa ja tiedonsaannin mahdollistamisessa voivat olla mukana myds ammattilaiset

(Sisarusten huomiointi, 2019).

Erityissisaruksen tukeminen ja huomiointi on tarke&a niin kotona kuin myds palve-

luiden piirissa. Tahan tutkimukseen aineistoa tuottaneet haastateltavat kokivat tuen
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maaran ja saannin vanhemmiltaan olleen riittdvaa. Tutkittua tietoa kuitenkin on, etta
kehitysvammaisen henkilon sisarukset jaavat vahemmalle huomiolle vanhempien
taholta vakisinkin. He eivét sité itse valttamatta edes huomaa, eivatka vanhemmat
sité tee tiedostaen, mutta kehitysvammainen on aina erityista tukea tarvitseva. Mie-
tintda aiheutti sisarusten lahes taydellinen palveluiden puuttuminen, seka kehitys-
vammaisen sisaruksen palveluita jarjestavien tahojen sisaruksen huomiotta jattami-
nen, vaikka han olisi mukana palvelua annettaessa. Toivommekin, etta nykyinen

tieto tuen tarpeesta ja mahdollisuuksista leviasi myds meidan alueellemme.



59

10POHDINTA

Paadyttyamme tekem&an yhteistd opinnaytetydta aloitimme aiheen miettimisen.
Paadyimme kehitysvammaisen sisaruuteen, koska aihe kiinnosti molempia ja meilla
molemmilla on erilainen henkilokohtainen nakokulma erityiseen sisaruuteen. Toinen
on itse kehitysvammaisen henkilon sisar ja toinen kahden erityisen sisaruksen Aiti.
Aihetta on tutkittu suhteellisen vahan, mika olikin yksi haasteista tydta tehdes-
samme. Oli vaikea l6ytaa tuoretta ja luotettavaa tietoa tai tutkimuksia aiheesta. ltse
tyon tekeminen on opettanut meille paljon, silla olemme joutuneet organisoimaan ja
aikatauluttamaan menojamme ja sopimaan erilaisista asioista. Aikataulumme on ol-
lut kiireellinen, mik&a on vaikuttanut tyoskentelyyn stressaavasti. Olemme kuitenkin
selvinneet mielestdimme hyvin vaativistakin tilanteista. Eri ndkdkulmat opinnayte-
tyon aiheeseen antoivat laajemman pohjan omien kokemustemme ja havainto-
jemme kautta, kuin jos olisimme tehneet ty6n yksin. Tyétamme helpotti myds aiheen
seka muiden perheiden ja sisarusten ennestddn tunteminen seka aiheesta muissa

konteksteissa puhuminen ja sen lapikdyminen vuosien varrella.

Opinnaytetydn tekemien on ollut hyvin intensiivista ja jatkunut tauoitta sen aloitta-
misen jalkeen. Tama on toisaalta ollut hyva, koska asiat ja aiheet ovat pysyneet
hyvin mielessa. Teoria on ollut ajatuksissa haastatteluja tehdessa, ja haastattelujen
jalkeen olemme voineet miettid, mita teoriaan voitaisiin lisata tai miten syventaa sita.
Toisaalta jalkeenpain mietittyna Kiireettbmampi ja pidempi aika tyon tekemiseen
olisi antanut valilla aikaa poistua aiheen parista. Tyon aiheen rajauksissa pysyminen
on ollut helpompaa, kun ei ole ollut aikaa lahtea ronsyilemaan, vaikka valilla se onkin

ollut haasteellista monien aiheen herattamien mielenkiintoisten kysymysten aarella.

Opinnaytetyonprojektin aloitimme perehtymalla teoriaan. Jaocimme teemojemme
mukaan aihealueet, joihin kumpikin perehtyisi. Luimme ja kirjoitimme valilla kumpi-
kin tahoillamme ja valilla yhdesséa. Yhdessa tekeminen auttoi, sekéa toisen aihee-
seen perehtymisessa, etta toisen nakdkulman saamisessa omaan tekstiin. Tyota
olemme tehneet enemman yhdesséa kuin erikseen. Yhteistybkumppanimme on kiin-
nostunut tydmme lopputuloksesta, ja heidan kautta saimme haastateltavat. Voimme
my0s saada tydllemme ja tuloksilemme julkisuutta Pohojalaaset -99 Tukipiirin
kautta.
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Mielestamme tydmme antaa meille tulevina sosionomeina kasitysta siita, etta niin
erityslasten sisaret kuin muutkin sosiaalityon asiakkaiden kaikki l&heiset tulee huo-
mioida ty6ta tehdessamme, ja voimme esimerkiksi moniammatillisissa tydryhmissa
ja muissa yhteistyotahoissa korostaa tdman asian tarkeyttd. Radyn ja Tolvasen
(2008, 143-147) mukaan sosionomin osaamista vammaistyossa voidaan hyodyn-
tad muun muassa kunnan sosiaalihuollossa, jarjestdorganisaatioissa ja yksityisella
sektorilla. Eniten ty6téa heidan mukaansa l0ytyy kehitysvammaisten erityishuoltolain
perusteella jarjestetyissé palveluissa. Monialaisessa vammaistydsséa sosionomin tu-
lee edistaa vammaisten henkildiden, heidan perheidensa ja yhteis6jen osallisuutta
ja hyvinvointia. Tama tapahtuu tarkastelemalla yksildiden ja perheiden tilannetta,
tarpeita ja voimavaroja. Tyohon kuuluu tuen, ohjauksen ja elamaa helpottavien pal-

veluiden tarjoaminen.

Aiheemme on tall& hetkell& ajankohtainen ja toivomme, etta siitd saadaan tulevai-
suudessa laajempia tutkimustuloksia. Valtakunnallisesti on olemassa eri tahojen jar-
jestamid hankkeita tai projekteja, joissa erityinen sisaruus on paaosassa. Maantie-
teellisesti meidan alueemme on kuitenkin jaanyt ilman sisaruksille kohdennettua tu-
kea tai palveluita, ndin opinnaytetydmme on ajankohtainen nimenomaan talla alu-
eella. Myo6s oman tutkimuksemme ja teoriasta Ioytamamme tiedon mukaan sisarus-
ten tukemiselle ja palveluille olisi tarvetta. Opinnaytety6tamme voisi jatkaa tutki-
malla, millaisia eroja on tukea ja palveluita ammattihenkil6ilta saaneiden ja ilman
tukea ja palveluita jadneiden sisarusten valilla. Naita tuloksia voisi kayttaa palvelui-

den kehittdmisessa eri sektoreilla.

Sosionomi opintoihin kuuluu osaamisen kompetensseja, eettinen osaaminen. asia-
kastyon osaaminen, sosiaalialan palvelujarjestelma osaaminen, kriittinen ja osallis-
tava yhteiskunta osaaminen, tutkimuksellinen kehittdmis- ja innovaatio osaaminen
seka tyoyhteiso-, johtajuus- ja yrittdjyysosaaminen (Seingdjoen ammattikorkeakoulu,
[viitattu 24.5.2019]). Naita kompetensseja olemme kuljettaneet mukanamme koko

kolutuksemme ajan ja lisanneet niihin omaa osaamistamme opintojemme edetessa.

Tassa tydssa esiin kompetensseista nousivat eniten eettinen osaaminen, asiakas-
tyon osaaminen ja tutkimuksellinen osaaminen. Eettista osaamista tarvitsimme niin

tutkimusta tehdessamme, lahteita valitessamme kuin halussamme vaikuttaa erityis-
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ten sisarusten tuen ja palveluiden tarpeen eteenpain viemiseen. Asiakastyon osaa-
mista mietimme, kun saimme teoria osuudessa ja tutkimuksessa selville, etté sisa-
ruksia ei juurikaan huomioida erityista tukea tarvitsevan sisaruksen palveluissa. Toi-
vomme, etta tama opinnaytetyd toisi tietoisuutta sisarusten huomioimisen tarkey-
destda ammattilaisille yhteistyétahomme vaikutus alueella. Koko opinnéaytety6 perus-
tuu tutkimukselliseen osaamiseen. Osaamisemme on kehittynyt talla alueella to-
della paljon niiden kuukausien aikana, jolloin olemme tydstéaneet opinnaytetyo-

tamme.
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Liite 1. Tutkimuslupa
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TUTKIMUSLUPAHAKEMUS

Hakijan tiedot:

Huhta Heidi, Pia Lehto

heidi.huh S k-fi pia.lehto@seamk fi

Seindjoen ammattikorkeakoulu, Sosionomi AMK opiskelijat

Opinndytetyon ohjaaja:

Mirva Siltakorpi

mirva.siltakorpi@seamk.fi

Lehtori, Seindjoen ammattikorkeakoulu

Yhteisty6taho:

Pohojalaaset -99 tukipiiri

Tutkimussuunnitelma:

Aiheena opinnaytetydssa on kehitysvammaisen sisaruus. Opinnaytetydssa tehdaan
tutkimus, jonka tavoitteena on selvittda, millaista on olla kehitysvammaisen sisaruk-
sena, millaista on arki perheessa kehitysvammaisen sisaruksen kanssa ja onko si-
saruksille olemassa palveluita. Kohderyhnﬁné tutkimuksessa on vahintaan seitse-
méan vuotta tayttdneet sisarukset. Tutkimus tehdddn teemahaastatteluina.
Haastattelut nauhoitetaan ja litteroidaan aineiston kasittelya varten. Aineistoja kasi-
telldan kohderyhmén anonymiteettid suojaten, tietosuojalain mukaisesti ja eettisia
periaatteita noudattaen. Aineistoja sailytetaan turvallisesti ja huolellisesti ainoastaan
tutkijoiden néhtavilla. Aineiston havitetadn asianmukaisesti tydn valmistuttua. Tutki-
mus tehd&an vuoden 2019 alussa, ja opinnaytetydn valmistumisajankohta on suun-
niteltu kevaalle 2019.



ALLEKIJOITUKSET
Opiskelijat:
U [P
Heidﬁ” PE
Pohojalaaset -99 tukipiiri:

O\ el hr
Jagha Karhu

Tutkimuksen ohjaaja:

sy

N
Mirva Siltakorpi

Timo Rintala

2/2

2(2)



1(3)

Liite 2. Teemahaastattelurunko

Opinnaytetydssa tehdaan tutkimus, jonka tavoitteena on selvittdd, millaista on olla
kehitysvammaisen sisaruksena, millaisia kokemuksia sisaruksilla on arjesta ja millaista
tukea tai apua sisarukset ovat saaneet tai kaivanneet.

Haastattelurunko:

1. Vastaajan taustatiedot
e Sukupuoli
o |ka
e Koululainen / Opiskelija / Tydssa / Ty6ton
o Ammattiala
e Asuminen
o samassa kehitysvammaisen sisaruksen kanssa / omillaan
e Perheprofiili
o Keté lapsuudenperheeseen kuuluu tai kuului
e Asuinpaikkakunta

2. Tiedot kehitysvammaisesta sisaruksesta
e Sisaruksen ika
o lk&ero — vanhempi vai nuorempi sisarus
e Sisaruksen sukupuoli

e Sisaruksen vamma — vamman aste
o Sisaruksen mahdolliset (krooniset) sairaudet tai vammat

TEEMAT: 1. Kokemukset, tuntemukset ja ajatukset
2. Arki
3. Tuki

1. Kokemukset, tuntemukset ja ajatukset

o Ajatuksia kehitysvammaisesta sisaruksesta
o Parhaat piirteet
o Haastavimmat
o Kokemukset kehitysvammaisen sisarena olemisesta
o Millaisia kokemuksia kiusaamisesta
— Itsea kohtaan / sisarusta kohtaan
— Millaisia tunteita se on heréttanyt
— Miten olet reagoinut siihen / Miten asiasta on puhuttu
= Miten muut reagoivat
o Ajatuksia kokemuksia ja kysymyksia kehitysvammaisen sisaruksen syntymastéa /
Koska tiesit sisaruksen kehitysvammasta, kokemuksia ajatuksia ja kysymyksia —
e Millaisia tunteita kehitysvammaisen sisaruudesta
o Positiivisia
o Negatiivisa
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o Millaisia vaikutuksia kehitysvammaisen sisaruksen olemassaololla on
o Persoonaasi
o Ajatteluusi
o Tekemisiisi
— Ammatinvalinta / muu elama

2. Arki
¢ Millainen merkitys kehitysvammaisella sisaruksella on sinun tai perheesi
arkeen
o Miten arki olisi erilaista terveen sisaruksen kanssa
— Millaisia tunteita se herattaa
o Ajankayttd
Miten aikaa kaytetaan nyt — miten haluaisit sita viettaa
o Vapaa-aika
— Harrastuksiin
— Perheen yhteisiin hetkiin
— Vanhempien kanssa
— Sisaruksen kanssa
— ltsenaisesti
o Kodinhoito
o Liikkumiseen (paikasta toiseen siirtymiseen — kaytetdanko autoa)
o Ruoka
— ruuanlaitto
— ruokailut
o Vanhempien tydelaméa / opiskelu
o Kouluun tai opiskeluun (kotitehtévét)
o Toistuvat terveydenhuollon kdynnit ja terapiat
o Vapaaehtoisty6
¢ Millaista vastuuta koet arjessa

¢ Vanhempien menot ja jaksaminen
o Millaisia vaikutuksia kehitysvammaisella sisaruksella
e Sosiaaliset suhteet
o Sukulaisten ja ystavien tapaaminen
— kotona / kodin ulkopuolella
— Miten usein tapaat ihmisia kodin ulkopuolelta
o Millaisia kaveruussuhteita on
— Miten sisaruus on vaikuttanut kaveruussuhteisiin

3. Tuki

e Asiasta puhuminen
o Millaiseksi olet kokenut asiasta puhumisen
— Millaisista asioista puhuminen on helppoa, misté vaikeaa
o Kenelle olet voinut puhua
— Vanhemmat, sisarukset, muut sukulaiset, ystavat, ammattilaiset, muut

e Tunteista puhuminen
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o Millaiseksi koet tunteista puhumisen
— Millaisista tunteista olet puhunut
— Miten olet voinut puhua negatiivista tunteista
o Miten niitd on kasitelty ja tunteet hyvaksytty
e Kysymykset
o Millaisia kysymyksia sinulle on asiasta heréannyt
o Kenelté olet kysymyksié voinut esittéa
— Vanhemmat, sisarukset, muut sukulaiset, ammattilaiset, muut
o Miten olet saanut kysymyksiisi vastauksia
— Millaisiin kysymyksiin et ole saanut vastauksia

¢ Vanhempien ja laheisten tuki
o Miten vanhempien aika on riittényt sinulle
— Millaista tukea saanut, millaista olisit halunnut
o Millaista tukea olet saanut muilta laheisilta
— Keita he olivat

e Palvelut
o Millaisia palveluita olet saanut
(esim. vertaistuki, sopeutumisvalmennuskurssit,)

— Millaisiksi olet kokenut ne
— Miten usein haluaisit / olisit halunnut vertaistukea / kursseja tms.

o Millaisia palveluita olisit halunnut tai toivoisit olevan

o Onko sisaruksella ollut tilapéishoitoa, tukiperhetté tai hoitopaikkaa
— Millaisia vaikutuksia silla on ollut
— Millaisia tunteita se on herattanyt

KITOS OSALLISTUMISESTA!
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Liite 3. Haastattelusuostumus

SUOSTUMUS HAASTATTELUTUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Tutkimus:

Aika

Tutkimuksen

tekijat

Tutkimuksen tavoitteena on selvittaa, millaista on olla
kehitysvammaisen sisaruksena, millaisia kokemuksia sisaruksilla
on arjesta ja millaista tukea tai apua sisarukset ovat saaneet tai

kaivanneet.

Tutkimus tehdadén teemahaastatteluina, joissa haastatellaan
kehitysvammaisten henkildiden sisaruksia. Haastattelut
aanitetdan ja litteroidaan. Aineistoja kasitellaén kohderyhmén
anonymiteettid suojaten, tietosuojalain mukaisesti ja eettisia
periaatteita noudattaen. Aineistoja sailytetaan turvallisesti ja
huolellisesti ainoastaan tutkijoiden néhtavilla. Aineiston havitetdan

asianmukaisesti tyon valmistuttua.

Kevat 2019

Seindjoen ammattikorkeakoulun Sosionomi (AMK) opiskelijat
Heidi Huhta ja Pia Lehto. Tutkimus tehdaan osana opiskelijoiden

opinnaytetyota.

Opinnaytetydn ohjaajana toimii SeAMK Sosiaali- ja terveysalan

lehtori Mirva Siltakorpi

Yhteisty6tahona toimii Pohojalaaset -99 tukipiiri
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SUOSTUMUS

Olen lukenut ja ymmartanyt projektista annetut tiedot. Antamieni tietojen kaytto,
luottamuksellisuus ja sailytys on selostettu minulle. Minulle on annettu mahdollisuus
kysella projektin toteutuksesta ja osallistumisestani tutkimukseen ja osallistun
vapaaehtoisesti haastattelututkimukseen. Ymmarran, ettéd voin milloin tahansa vetaytya
haastattelututkimuksesta syyta ilmoittamatta. Ymmarran, ettd haastattelututkimuksen
tekijoilla ja muilla tutkijoilla on padsy antamiini tietoihin vain, jos he ovat sitoutuneet tiedon
luottamukselliseen kasittelyyn. Ymmarran, etta tutkimuksen tekijat kerdavat haastattelusta
aineistoa, he tekevat haastattelusta muistiinpanoja seké haastattelu voidaan

aanitallenteena ja aanitallenteet litteroida.

Allekirjoitan [ ] / Alle 18 vuotiaan huoltajana allekirjoitan [ ]

taman suostumuslomakkeen yhdessa haastatteluun osallistuvien haastattelututkimuksen

tekijoiden kanssa.

Opiskelijat:

Heidi Huhta Pia Lehto

Haastateltava TAl alle 18 vuotiaan huoltaja:




