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1 JOHDANTO

Tdassa opinnaytetyossa kasittelen erityislapsiperheen elaméé sisaruksen nakokulmasta.
Opinnaytetyon tarkoitus on kuvata erityislapsen ja erityislapsen sisaruksen vélisia si-
sarussuhteita ja auttaa ymmartdmaan tata ehka erilaista ja haastavaa suhdetta.
Opinnaytetyon teoriaosuudessa kuvataan erityislapsen kasitettd. Sitd voi hyddyntaa
Kuntoutuskeskus Kankaanpadn sopeutumisvalmennuskurssien asiatieto-osassa sisa-
rusryhmissa.

Opinnaytetyon toiminnallisessa osassa sovellan olemassa olevia tydmenetelmia opin-
naytetyon tilaajan Kuntoutuskeskus Kankaanpaan kéayttéon. Olen kysynyt Kuntoutus-

keskuksen lastenohjaajilta mielipiteitd menetelmid varten.

Opinnaytetyo tulee Kuntoutuskeskus Kankaanpaan sopeutumisvalmennuskursseille ja
keskitan sen sisarusryhmiin ja kouluikaisiin lapsiin. Tavoitteena on antaa sisaruksille
enemmadn tietoa ja ymmarrysté neuropsykiatrisista piirteistd, sek& antaa toiminnallisia
keinoja kasitella esimerkiksi sisarusta kohtaan heraavia tunteita.

Opinnaytetyon kaikki ajatukset ja menetelmét eivat sovi jokaiselle perheelle, silla jo-

kainen erityislapsi ja perhe on erilainen.

2 TERMISTO

2.1 Sisaruus

Sisaruus on yksi ihmisen pisimmistd ihmissuhteista, ja kantaa lapi kaikki elaman vai-
heet (Mdkinen 2019. s. 7). Olipa sisarusten véliset suhteet millaisia tahansa, sisaruus

jatkuu niin kauan, kun sisarukset eldvat. Ainakin tunnetasolla.



Sisaruksen syntyman myo6td vanhempien huomio jakaantuu useammalle lapselle.
Lapsi saattaa kokea vahvoja syrjaytymisen tai torjutuksi tulemisen tunteita pienemman
sisaruksen ollessa vield taysin riippuvainen vanhemmistaan. Tama tilanne on yleinen
varsinkin, jos lapsilla ei ole paljoa ikderoa. Vanhempi lapsi saattaa saada vanhemmil-
taan paljon vdhemman opastusta ja laheisyyttd, kuin aikaisemmin. T&mé& on tdysin nor-
maalia lapsen kasvaessa, mutta han ei sita kuitenkaan itse tiedosta. Ik&eron ollessa
suurempi, saattaa kaikki lapset saada lahes ainoan lapsen kokemuksen, vanhempi en-
sin ja nuorempi isosisaruksen jo itsendistyessd enemman. 1an myoté konkreettinen sy-
liin hakeutuminen véhenee, mutta turvallisuuden tunne ja tieto mahdollisesta sylipai-
kasta on erittdin tarked. Pikkusisarus on helpompi ajatella osana perhettd, eika enda
vain tunkeilijana. (Kaulio & Svennevig 2006).

Eldmankaaren eri vaiheissa sisarussuhteet ja roolit luonnollisestikin muuttuvat. Oma
itsendistyminen, oman perheen perustaminen ja kaikki eldamén muutokset voivat vai-
kuttaa sisarussuhteisiin joko positiivisesti tai negatiivisesti. (Kaulimo & Svennevig
2006. Léaheisten sisarussuhteiden on todettu vaikuttavan yksildiden henkiseen hyvin-
vointiin, ja vahentévan jopa masennusriskia (Richmond, Stocker & Rienks 2005). Si-
sarussuhteiden on tutkittu my6s vaikuttavan myonteisesti vuorovaikutustaitoihin

(Rannikko 2008), ja pidemmaélla aikavalill4 jopa koulumenestykseen.

2.2 Erityislapsen sisarus

Erityislapsi -termi& on kdytetty jo vuosikymmenid, ja kdyttotarkoitukset vaihtelevat
suuresti riippuen asiayhteydestd (Makinen 2019. s. 8). Téassd opinnéytetydssa erityis-
lapsesta puhuttaessa tarkoitetaan lasta, jolla on neuropsykiatrinen diagnoosi ADHD tai
jokin Autisminkirjon hairio.

Erityislapsen sisarukselle ei ole vakiintunut omaa nimitystd, vaan haneen viitataan eri-
tyisen sisaruksensa kautta. Kirjallisuudessa heisté kaytetadn yleenséd muotoa perheen
muut lapset (Méakinen 2019. s. 10). Tassé opinndytetydssa erityislapsen sisaruksesta
puhuttaessa kdytén termid terve lapsi, vaikka sisaruksella saattaakin olla omia diag-
nooseja. Opinndytetydssa esille nousevat diagnoosit eivat ole sairauksia, eika erityis-
lapsi ole ladketieteellisesti parannettavissa. Terve lapsi -termi auttaa ainoastaan sisa-

rusten erottelussa. Palaan néihin sisarussuhteisiin myéhemmin opinnéytetyssé.



2.3 Neuropsykiatriset diagnoosit

Neuropsykiatrinen diagnoosi ei usein ndy ulospéin (Oksanen & Sollasvaara 2019. s.
14). Diagnoosi tuo kuitenkin mukanaan monenlaisia vaikeuksia. Oman toiminnanoh-
jaus, nyky-yhteiskunnan vuorovaikutuksellisessa kulttuurissa parjagdminen ja ymparis-
ton arsykkeisté selviaminen ovat neurokirjon henkildille jokapéivéisia haasteita. Hei-
dén erilainen reagointinsa ymparistoon saattaa ihmetyttdd ulkopuolisia. Autisminkir-
jon hairioé ja ADHD voivat vaikuttaa merkittavasti siihen, miten lapsi ja nuori oppii

elamé&an tarvittavat taidot, selviytyy koulusta ja sopeutuu yhteiskuntaan.

2.3.1 ADHD

ADHD, eli aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden héirid, on oireyhtymad, joka liittyy aivo-
jen tarkkaavuutta ja vireystilaa sadtelevien hermoverkkojen kehityksen hairioon. (Ter-
veyskirjaston www-sivut 2019). Yleisimpié oireita ovat impulsiivisuus, ylivilkkaus,
tarkkaavaisuushdiriot ja keskittymiskyvyn vaikeudet. Asioiden loppuun vieminen, pai-

kallaan oleminen ja oman vuoron odottaminen saattaa olla vaikeaa.

ADHD diagnoosin kriteereind on, ettd henkil61la on kuusi tai useampi tarkkaavuuden
saatelyn oiretta ja/tai kuusi tai useampi yliaktiivisuus-impulsiivisuusoiretta, jotka héi-
ritsevat elaman eri osa-alueilla (Oksanen & Sollasvaara 2019. s. 8). Oireet ilmenevat
eri tavoin eri ikd- ja kehitysvaiheissa, ja ne saattavat muuttaa muotoaan ian myotéa.
Esimerkiksi vaikeus s&adelld aktiivisuutta ilmenee lapsilla levottomuutena ja yliaktii-

visuutena. Vanhempana se voi olla levottomuuden tunnetta tai jopa aliaktiivisuutta.

ADHD:n tiedetdan olevan osittain perinndllinen, mutta tiettyd geenié sen aiheuttajaksi
ei ole 10ydetty (Terveyskirjaston WWW-sivut 2019). Useita geeneja on kuitenkin lii-
tetty lisddntyneeseen riskiin saada ADHD. Perimén ja ympéristotekijoiden tiedetadéan
vaikuttavan oirekuvan kehittymiseen ja esimerkiksi raskauden aikainen péihteiden-
kaytto ja synnytyksenaikainen hapenpuute nostavat riskia.

ADHD diagnosoidaan usein vasta aikuisena, vaikka oireita olisi jo lapsena. Diagno-
soimaton ADHD saattaa johtaa opiskelu- ja tybhaasteisiin, paihde- ja kdytosongelmiin
ja useisiin muihin psykiatrisiin hairiéihin. ADHD:sta ei voi parantua, mutta sen haas-
teiden kanssa voi oppia elaméan.



2.3.2 Autisminkirjon hairio

Autismikirjon hairiélla tarkoitetaan aivojen neurobiologista kehityshairiota. Autismi-
Kirjo vaikuttaa siihen, miten henkild kokee ja aistii maailmaa. Erilaisia autismikirjon
piirteitd on esimerkiksi sosiaalisen kanssakdymisen ja kommunikoinnin vaikeus, tois-
tuva, rajoittunut kéyttaytyminen, pakonomainen toiminta ja erilainen reagointi aistiar-
sykkeisiin.

Autismikirjoinen kokee ympariston omalla tavallaan ja saattaa reagoida yksityiskoh-
tiin erittainkin voimakkaasti. Han suhtautuu ympéristoon ja maailmaan mustavalkoi-
sesti, ja olettaa asioiden menevan kirjaimellisesti. Oppimiaan taitoja autismikirjoinen
osaa harvoin soveltaa toiseen ympéristoon. limeiden ja tunteiden tunnistaminen on
vaikeaa ja kommunikointi on usein selvapiirteista ja mutkatonta. Poikkeavan neuro-
biologiansa takia autistisen henkilon on esimerkiksi vaikea lukea ihmisten elein, &&-
nenséavyin ja ilmein antamaa sanatonta viestintéda. (Oksanen & Sollasvaara 2019. s.
45).

Itsekkadltd ja valinpitamattomalta vaikuttava kaytds on autismin kirjon henkilélle omi-
nainen tapa ajatella asioista. Mielen teorialla tarkoitetaan ihmisen kykya asettua toisen
asemaan, ja tdma taito yleensa autismin kirjon henkil6ltd puuttuu. Hanen on vaikea
ymmartaa, ettd muiden ajatukset ja tunteet poikkeavat ajoittain jopa taysin hanen omis-

taan. Han luulee toisten ymmartavan ajatuksensa kertomattakin.

2.4 Perhe

Perhe on itsessddn laaja kasite. Jokaisella on oma kokemus siitd, kenet luokittelee
osaksi perhettddn. Opinndytety6ssa rajaan kuitenkin perhe-termin Tilastokeskuksen
maadritelman mukaisesti. Perheeseen kuuluu aina useampi, kuin vain yksi henkil®. Per-
heen voi muodostaa yhdessa asuvat, avio-, avoliitossa tai rekisterdidyssa parisuhteessa
olevat henkil6t, ja heidan lapsensa. Perheeksi luokitellaan myés jo edelld mainitut lap-
settomat pariskunnat, seké yksinhuoltajavanhemmat lapsineen. Ulkopuoliset yksil6t,
eivat kuulu perheeseen, vaikka olisivat sukulaisia. Myodské&én esimerkiksi yhdessa asu-
vat sisarukset eivat luo perhettd. Samaa sukupuolta edustavat kaksi henkil6d eivat
muodosta perhettd, elleivat el& avoliitossa, tai ole rekisteroity pari. (Tilastokeskuksen
WWW-sivut 2021).



Perhetyyppejé on esimerkiksi:

e Ydinperhe: vanhemmat ja heidén yhteiset biologiset lapsensa

e Yksinhuoltajaperhe: yksi vanhempi ja lapsia, esimerkiksi avioeron yhteydessa

e Uusperhe: toisella tai molemmilla vanhemmista on lapsia aikaisemmasta suh-
teesta

e Adoptioperhe: lapsen biologisen vanhemman oikeudet siirtyvat adoption
myo6téa adoptiovanhemmille

e Sateenkaariperhe: rakentuvat muun kuin heteroseksuaalisen parisuhteen ym-
parille

e Sijaisperhe: tarjoaa kodin lapselle, joka ei voi eldd syntyma- tai adoptioper-
heesséan lastensuojelullisista syista

e Lapsettomat perheet: pariskunta, joilla ei ole syysta tai toisesta lapsia

(Hankkila 2018).

3 KUNTOUTUSKESKUS KANKAANPAA

Yhteisty6taho ja tilaaja opinnédytetydlle on Kuntoutuskeskus Kankaanpaa. Kuntoutus-
keskus Kankaanpdd on monipuolinen liikunnan, kuntoutuksen ja hyvinvoinnin koh-
taamispaikka. Kuntoutuskeskus tarjoaa Kelan kuntoutuksia, kuntoutuskursseja ja laa-
jasti muitakin palveluja. Sopeutusvalmennuskursseja perhekurssien muodossa jérjes-
tetaan perheille, joiden lapsella (tai lapsilla) on esimerkiksi ADHD, autismikirjon héi-
rio, kehitysvamma, sydansairaus, diabetes, kielellinen erityishairio tai epilepsia. Kay-
tan tasté eteenpéin sanaa perhekurssi Kuntoutuskeskus Kankaanp&én sopeutumisval-

mennuskursseista puhuttaessa.

3.1 Perhekurssit

Perhekurssit tulivat Kuntoutuskeskus Kankaanpéan tuotevalikoimaan vuonna 2017.

Kuntoutuskeskuksella ei ollut tuotteena aikaisemmin kuntoutusmuotoa lapsille. Per-
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hekurssien toimintamalli, missd kohdennettiin erityislapseen, sisaruksiin ja vanhem-
piin oli taysin uusi tydskentelymuoto aiemmin paéséantoisesti yksilo- ja parikuntou-
tukseen keskittyneessa talossa.

Perhekursseille haetaan perheen lapsen diagnoosin mukaan. ADHD:n, Aspergerin ja
autismin perhekursseille osallistuu viikoittain kahdeksan perhettd ympéri Suomen.
Kurssi kestdd maanantaista perjantaihin, ja joka paiva késitell4an tiettyjé aihepiireja,
kuten vuorovaikutustaitojen tukemista, vahvuuksia ja koulunkayntia. Perhekursseilla
perhe saa tietoa lapsensa erityistarpeesta, hoidosta ja kuntoutus- ja tukitoimien mah-
dollisuuksista. Tarkeimpié tavoitteita kursseilla on antaa perheille evaita toimivam-
paan arkeen ja turvata lapsen hyvééa kasvua ja kehitysta.

Perhekursseilla perheet ovat jakautuneet kolmeen ryhmaéan; erityislasten ryhmaan, si-
sarusten ryhmaén ja vanhempien ryhmaan. Jokaisella ryhmalla on oma ohjelmansa.
Viikko muodostuu néisté erillisistd ja myos yhteisista kaikkien perhekurssilaisten oh-
jelmista. Tavoitteena on, ettd jokaisena pdivané teema on sama joka ryhméassd, mutta

nakokulma muuttuu ryhman mukaan.

Erityislasten ryhméén osallistuu jokaisesta perheesta lapsi, jonka diagnoosin mukaan
perhekurssille on haettu. Ryhmésséa on siis kahdeksan lasta, joita jokaista yhdistaa
sama diagnoosi. Kurssit pyritaan jarjestamaan niin, etta erityislapset olisivat kaikki
samaa ikaluokkaa. Viikon ohjelma muodostuu alkuinfon jalkeen Kelan standardin mu-
kaan.

Toisin kuin erityislasten ryhméssd, sisarusryhméan saattaa tulla samasta perheesta
useita lapsia. Ryhman koko vaihtelee parista lapsesta yli kymmeneen perheiden koko-
jen mukaan. Myos ikéhaitari voi olla suuri; samassa ryhmassé saattaa olla lapsia vaip-
paikaisistd jopa 17-vuotiaaseen asti. Sisarusryhmassé kiinnitetddn enemmaén huomiota
ryhman jakamiseen ja tiedonantotapoihin ikatasoisesti.

Opinnaytetytssé kerrottiin jo aikaisemmin esimerkkeja kaikenlaisista haasteista, mita
sisarusten valille voi tulla elaméan aikana. Perhekursseilla sisarus saa laajasti tietoa eri-
tyislapsen piirteistd, joka auttaa hantd ymmartamaan erityislapsen kayttaytymista. Si-
sarus tapaa perhekursseilla muitakin lapsia, joilla on samantapaisia haasteita erityis-
lapsen kanssa kotona. He nékevat, etteivét ole yksin ja saavat vertaistukea keskustele-
vista ryhmistd. Kursseilla saadaan usein myds uusia kaverisuhteita, joita pyritaan tu-

kemaan.
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Kuulluksi tuleminen ja oman mielipiteensé &&neen sanominen on térkedé kenelle ta-
hansa. Perhekursseilla pyritddn saamaan jokaisen sisaruksen &ani kuuluviin ja saada
hanelle kokemus nahdyksi tulemisesta. Sisarus saa itse kertoa, mita hén perhearkeensa
toivoo ja tarvitsee erityislapsen kanssa sisarussuhteiden parantamisen kannalta. Sisa-
rus saa myos omaa aikaa ja huomiota aikuisilta. Vanhemmat keskittyvat usein kotona
arjessa enemman erityislapsen tarpeisiin, joten sisarus ja& helposti taka-alalle. Téhén

sisarus saa myos viikon aikana ymmarrysté.

Vanhempien ryhmat ovat pédosassa luentomaisia, joita pitavat esimerkiksi psykologi,
sosionomi, erityisopettaja ja laakéri. Vanhemmat saavat esimerkiksi tietoa diagnoosin
aiheuttamista haasteista arjessa, tietoa etuuksista ja palveluista kotipaikkakunnallaan,
apua koulunkaynnin tukemisen, informaatiota laakityksistd, seka ehka tarkeimmaksi
koettua vertaistukea.

Vanhemmat saavat jokaisesta lastensa ryhméstd kokonaisuutena palautetta, mit4 on
tehty ja minkalaisia asioita on noussut esiin. Henkilokohtaista palautetta saa tarvitta-
essa, tai vanhemman sité pyytdessa.

Omien ryhmiensd lisdksi kurssilaisilla on yhteisid toiminnallisia ryhmid. Yhteiset ryh-
mat ollaan oman perheen kanssa. Né&ill& ryhmilla pyritdan saamaan koko perheelle yh-
teisid onnistumisen kokemuksia, ja 16ytaméan perheessa positiivisia tapoja toimia. Li-
séksi on kaikkien kurssilaisten yhteisté aikaan, jolloin esimerkiksi pelataan ulkopelejé,
paistetaan makkaraa tai tikkupullaa, keitetddn nokipannukahvia tai l&hdetdan vaikka
pulkkamékeen.

Jokaisella perheelld on omat yksilotyontekijat. Tydpareina toimivat psykologi ja so-
sionomi, seka erityisopettaja ja sairaanhoitaja. Heidan tehtavanaén on kartoittaa enem-
mé&n perheen kokonaisvaltaista tilannetta, tukitarpeita ja auttaa asettamaan saavutetta-
via tavoitteita. Yksilotyontekijat pitdvat perheille viikon aikana kahdesta kolmeen
haastattelua tdman kartoittamisen helpottamiseksi. Vanhempia tavataan myds ilman

lapsia.

ADHD ja Asperger-lasten perheet palaavat noin puolen vuoden péésta toiselle viikolle
Kuntoutuskeskukselle, jolloin kdydaén l&pi perheiden itselleen asetettuja tavoitteita ja

niiden toteutumista jaksojen vélissa. Autismikurssi kestdd yhden viikon.
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3.1.1 Aikaisempi palaute

Jokainen perhe saa perhekurssille tullessaan palautelomakkeen, jonka he palauttavat
viikon paatteeksi loppupalautteessa. Palautelomakkeella perheet saavat tuoda esille
mielipiteensa esimerkiksi kurssin sisallon tarpeellisuudesta, tilojen viihtyvyydestd, oh-
jaajien ammattitaidosta ja ryhmien siséllosta. Lisaksi lomakkeessa on kaksi avointa
kysymysté lopussa: Missa onnistuimme? ja Parannusehdotuksia?

Padosin Kuntoutuskeskus Kankaanpéén perhekurssien palautteet ovat olleet positiivi-
sia jo pitkan aikaa. Perheet ovat pddosin tyytyvaisia ryhmien toiminnan sisaltoon ja
ovat saaneet ryhmien mukana uutta ndkdkulmaa omaan arkeensa.

Palautteissa ajoittain nousee esiin sisarusten osuus kuntoutuksessa. Perhekurssit koh-
distuvat erityislapseen, joten sisarukset jadvat vahemmalle huomiolle. Perheet usein
toivoisivat, etta saisivat viettad aikaa myos terveiden lasten kanssa ilman erityislasta.
Kelan standardit kuitenkin panostavat vain diagnoosin saaneeseen erityislapseen. Van-
hemmat, seka mydskin perheiden vanhemmat sisarukset, toivovat konkreettisia kei-

noja arkeen ristiriitojen valttdmiseksi ja sisarussuhteiden parantamiseksi.

3.1.2 Tyontekijoille tehty kysely

Perhekursseilla tyoskentelee padosin lahihoitajataustaisia tyontekijoita lastenohjaa-
jina. Kerasin lastenohjaajien mielipiteitd siitd, millaisia tytkaluja Kuntoutuskeskus
Kankaanpédan perhekurssien sisarusryhmissé tulisi hyddyntad enemman. Mielipiteensé
he saivat kertoa nimettomasti avoimen kysymyksen alle.

Seitsemén kahdeksasta vakituisesta lastenohjaajasta vastasi. Vastauksia yhdistaa toi-
minnallinen tekeminen. Aistitietoisuuteen, tunteiden hahmottamiseen ja vahvuuksien
tukemiseen toivottiin esimerkiksi toiminnallisia tytkaluja. Keskustelun aloitukseen ja
kannatteluun toivottiin uusia keinoja, jotta vertaistuki saataisiin entistakin suurempaan
osaan ryhmissa. Lisaksi toiveena oli yhteinen tekeminen sisaruksien ja erityislasten
kesken ilman vanhempia, esimerkiksi pienilla retkilld. Toiveena olivat my0s tietotek-
niikan ja erillisten koulutuksien hyddyntdminen, seké erilaiset aistitaulut, -seinat ja -

kansiot.
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4 PERHEIDEN HAASTEITA

4.1 Perhedynamiikka

Nyky-yhteiskunnassa vuorovaikutustaidot korostuvat jo péivakodista alkaen. Poik-
keava kaytos ja sosiaalisten tilanteiden hankaluudet aiheuttavat huolta, paineita ja jopa
hapeén tunnetta vanhemmille ja terveille sisaruksille. Perheell& ei ole vélttamétta tietoa
ylip&atadn diagnooseista ja mahdollisista palveluista ja apukeinoista, joita on mahdol-

lista saada kotiarkeen ja koulunkéyntiin.

Vanhempien voimavarat ovat koetuksella. Voimattomuuden tunne ajaa helposti tur-
hautumiseen. Vanhempien saattaa olla vaikea vetd4 samaa koytté ja pitaé yhteista lin-
jaa esimerkiksi arjen sdénnoista ja tavoista. Tilanteesta kehkeytyy riitoja vanhempien
valille ja parisuhde saattaa alkaa rakoilla.

Kuten jo aikaisemmin opinndytety0ssé kerroin, sisaruussuhteet ovat lapi elamén kan-
tava voimavara ja osa elaméé. Erityislasten perheissé sisaruussuhteet ovat kuitenkin
ehka vaaristyneet, mika luo sisarukselle erilaisia ja vaikeastikin kasiteltavia tunteita
perheen erityislasta kohtaan. Terve sisarus saattaa muuttua nakymaéttomaksi, pyrkia
olemaan aiheuttamatta enempé&éa huolta vanhemmilleen, olemaan liian kiltti ja menet-
tdméaan lapsen roolin perheessa.

Koko perheen dynamiikka karsii negatiivisista ajatuksista ja tuntemuksista, joita per-
heeseen kehittyy. Lisaksi saatetaan ajautua tilanteeseen, jossa perhe ei voi toimia yh-
dessd, vaan erityislapsen kanssa pitdd jarjestad omat jarjestelyt. Esimerkiksi toinen
vanhemmista on aina erityislapsen kanssa, ja terveet sisarukset toisen vanhemman

kanssa. Resepti hajanaiselle perheelle on valmis.

Perhedynamiikkaan vaikuttaa tiedon puute ja kyvyttdmyys toimia haasteiden kanssa.
Vaikeutta lisdd my0s se, ettd samat piirteet voivat 16ytya toiselta tai molemmilta van-
hemmilta, jopa heid&n tunnistamattaan. Jos vanhemmilla on samanlaista oirehdintaa,
eika heill& ole joko tiedon tai diagnoosin puutteen takia mahdollistettu keinoja toimia

erilaisissa haasteellisissa tilanteissa, saattavat perheen voimavarat loppua kesken.
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Vanhemmat ja sisarukset joutuvat jatkuvasti puolustaminen erityislasta tilanteissa,
joissa kayttaytyminen on poikkeavaa. Vanhemmat syyllistavat itsedén helposti, mutta
kokevat myds lahiympériston ihmisten, myds ammattilaisten, syyllistdvan heita erityi-
sesti lapsen haastavasta kaytoksesta (Oksanen & Sollasvaara 2019. s. 17). Kelan
vuonna 2017 julkaistu tutkimus toi esiin, ettd neuropsykiatrisesti oireilevien lasten
vanhempien psyykkinen hyvinvointi pitdd huomioida lasten hoitoa ja kuntoutusta

suunnitellessa.

4.2 Stressinsaately

Stressi on tilanne, jossa ihmiseen kohdistuu niin paljon vaatimuksia, ett4 hanen voi-
mavaransa ovat vahissé tai eivat enaa riitd (Oksanen & Sollasvaara 2019. s. 83). Par-
haimmillaan stressi voi olla myonteista ja se helpottaa huippusuorituksen tavoittamista
(Karila-Hietala, ym. 2017. s. 143).

Stressid aiheuttavia asioita kutsutaan stressitekijoiksi. Lapselle stressid voivat aiheut-
taa esimerkiksi tilanteet, joissa odotettu asia tai tapahtuma ei toteudu tai hénen arjes-
saan tapahtuu odottamaton muutos. Tervekin lapsi reagoi stressiin voimakkaasti. Lap-
silta puuttuvat usein stressinsaatelykeinot, ja he stressaantuvat aikuisia helpommin.
(Oksanen & Sollasvaara 2019. s. 83-84). Nuoren aivot ovat my6s alttiimpia stressi-
hormonista aiheutuville vahingoille.

NeuropsyKiatrispiirteinen lapsi reagoi stressiin vieldkin voimakkaammin. Stressireak-
tio voi tulla hyvin voimakkaana ja yllattaen. Erityislapsen stressitekijoité saattaa olla
sisaruksen vaikea hahmottaa, sill4 ne voivat olla esimerkiksi aistiarsykkeitd, joihin
terve lapsi ei taas reagoi. Reaktio voi olla hyvin fyysinen; tavaroiden heittelemisté ja
rikkomista, itsensa vahingoittamista ja huutamista. Stressireaktio saattaa olla mydskin
taysin lamaannuttava. Tunnevaihtelut ovat nopeita ja voimakkaita, ja se saattaa ham-
mentéé tervettd lasta ja koko perhettd. Voimakas tunneryéppy, jota on vaikea hillita,
saattaa aiheuttaa jopa pelkoa terveessé sisaruksessa. Reaktio voi kuitenkin laantua ai-
van yhté nopeasti, kuin tulikin. Téallaiset tilanteet hdmmentévat sisarusta.

Stressi saattaa olla lapselle vaikea tunnistaa ja sanoittaa tunteena, ja voimakas reaktio

saattaa hdmmentéa lasta itsedankin. Terveelle sisarukselle on térked opettaa tunnista-
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maan erilaisia stressin aiheuttamia kdytdsmuotoja, jolloin hdnen on helpompi ymmar-
t&& tapahtumien kulkua. Parhaassa tapauksessa sisarus oppii toimimaan niin, ettei ta-

hattomasti tai tahallaan pahenna erityissisaruksen tilannetta.

4.3 Aggressiivisuus

Haastavat tilanteet saattavat johtaa lapsen joko lamaannukseen, tai maltin menettami-
seen, silla lapselta usein puuttuu keinot tilanteiden purkamiseen (Oksanen & Sollas-
vaara 2019. s. 52). Ulkopuolisen silmin kaytds voi olla todella pelottavaa ja uhkaavaa
muita ihmisid kohtaan, mutta kyseessa on yleensa tunteiden hallitsematon purkautu-
minen. Purkaus saattaa myds mennd ohitse hyvinkin lyhyessd ajassa muiden rea-
goidessa tilanteeseen oikein. Vanhemmat ja sisarukset kuitenkin ovat usein kadettomia

aggressiivisen kohtauksen tullessa, ja joutuvat usein myds sen kohteeksi.

Erityislapsen on helpompi keskittyd mielenkiintoisiin asioihin. Jos joku tai jokin kui-
tenkin keskeyttda ja hairitsee tekemistd, tekemiseen on vaikea orientoitua takaisin ja
tilanne turhauttaa. Neurokirjon henkil6illa aggressiivisuutta aiheuttaa suunnitelmien
muuttuminen ja siitd turhautuminen, seka oman tahtonsa lapi saamattomuus. ADHD
lapsen suuri haaste nédiden liséksi on myds levottomuus ja impulsiivisuus, joka saattaa

johtaa aggressiiviseen kayttaytymiseen.

Autismikirjoisella yksi suurimpia tekijoita raivopuuskien takana on hanen tapansa ha-
vainnoida ja hahmottaa maailmaa (Suomen Autismiyhdistys ry. 2011). Mielentila voi
muuttua nopeasti mydnteisesta kielteiseksi, ja takaisin. Oman kaytoksen hillitseminen
ja toisten puheen kuunteleminen saattaa olla raivonpuuskassa miltei mahdotonta, ja
vaarana onkin néissé tilanteissa itsensé tai toisten satuttaminen. Aina ei ole selkedé,
mika raivostumisen saa aikaan ja saa kuormittumisen ylitsepaddseméattoméksi. Aisti-
kuormitukset ovat yksi yleinen syy. Autismikirjoinen keskittyy yksityiskohtiin, ja
kaikki aistit kuormittuvat tavallista enemman jatkuvien &rsykkeiden takia. Toinen &a-
ripda on, ettd autismikirjoinen saattaa tarvita jatkuvasti enemman aistiarsykkeitd, ja
hakee néitd esimerkiksi tuottamalla Kipua itselleen.

Vaikeus ilmaista itseddn on toinen suuri ja yleinen syy aggressiiviselle kayttaytymi-

selle. Autismikirjoinen ei hahmota sitg, etteivat muut tieda hanen ajatuksiaan ja koe
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ymparistdadn hanen kanssaan samalla tavalla. Han ymmart&a puheen konkreettisesti,
ja saattaa suuttua esimerkiksi vitseista tai sarkasmin kaytostd, koska ei osaa tulkita

asioita abstraktisti.

Tappelut ja riidat ovat usein osa sisarussuhteita. Erityislapsen ja terveen lapsen valilla
tappelut voivat kehkeytya hyvinkin fyysisiksi. Tilanteet aiheuttavat paljon pelkoa ja
ahdistuneisuutta terveelle sisarukselle, sek& vanhemmille. Sisaruksia ei valttdmétta us-
kalleta tai voida jattaa keskenansé vahingoittamisen pelon takia.

Esimerkiksi kateus saattaa olla yksi tekija, joka saa terveen sisaruksen &rsyttaméaan
erityislasta jopa tahallaan. Vanhempien aika keskittyy yleensa kotona erityislapseen,
ja terve sisarus jaa taka-alalle, jolloin hdn hakee huomiota tai reaktiota perheeltaan.
Sisaruksen saattaa olla myos vaikea hahmottaa sitd, mika erityislasta kuormittaa. Han
vertaa sisarussuhdettaan kavereiden sisaruksiin, eikd vélttaméattda ymmarrd miksi
omassa perheessaan on niin paljon erilaisia ja outoja tapoja. Esimerkiksi autismikir-
joisella lapsella saattaa olla tapana tehdéd samoja asioita aina samojen ihmisten kanssa;
pelata terveen sisaruksensa kanssa vain tiettya pelid, mutta toista pelid vanhemman
kanssa. Syyna sille on tottuminen kyseisen asian tekemiseen kyseisen henkilon kanssa,
ja jonkun muun kanssa sen tekeminen vaatisi asian taysin uudelleen opettelemista. Au-
tismikirjoinen sisarus saattaa myos vélilla kohdella tervettd sisarusta itsekkaan oloi-
sesti, esimerkiksi viemélla tai jopa rikkomalla tamén tavaroita. Terveelle sisarukselle
saattaa tulla tunne, ettei autismikirjoinen sisarus vélitd hénesta tai hénen tunteistaan
ollenkaan. Sisarus on myds neurokirjoiselle 1dheinen ja ”helppo” tapa purkaa kuormit-

tumistaan.

5 POHDINTAA

Koska neurokirjon diagnoosi ei ndy ulospain, erehdyttad se edelleen ikdvén usein ih-
misia ajattelemaan, ettd neurokirjon lapsi kéyttaytyy tahallaan huonosti. Lapsen poik-
keavalle kaytokselle haetaan helpommin syyté rajattomasta kasvatuksesta tai vanhem-

pien vélinpitaméattomyydesta ja taidottomuudesta. Perhe joutuu ympériston kommen-
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toinnin ja arvostelun kohteeksi, ja saattavat alkaa vélttelemaan konflikteja ja jopa yli-
maaréista kotoa poistumista. Ulkopuolisten voi olla jopa mahdoton tajuta, mitd kaik-
kea neurokirjoisen lapsen perheen pitda ottaa huomioon joka pdiva arjessa péarjatak-

seen.

Koska neuropsykiatrisen diagnoosin saaneen lapsen ja nuoren sopeutuminen yhteis-
kunnan vaatimuksiin on rajallista ja asteittain opeteltavaa, hanen ymparistéonsé tulee
vaikuttaa (Oksanen & Sollasvaara 2019. s. 14). Hanen ymparillaan olevien aikuisten
tulee muokata toimintaansa ja vaatimuksiansa lapselle ja nuorelle sopivaksi, sill& han
ei itse kykene juuri muuttumaan. Myaos terveelle sisarukselle t&t4 on hyvé painottaa, ja

opetella yhdessa arjen muokkaamista erityislapselle sopivammaksi.

Lapsen positiivisen mindkuvan rakentaminen on tarke&&. Keino tah&n on yhdessé lap-
sen kanssa tunnistaa hédnen vahvuuksiaan, joiden k&yttdminen vahvistaa positiivista
mindkuvaa (Oksanen & Sollasvaara 2019. s. 46). Tata on tarkea harjoittaa niin erityis-
lapsen, kuin sisaruksenkin. Erityislapsi saa usein kiitosta jopa pienista onnistumisista,
ja terve sisarus kokee tdmén epdoikeudenmukaisena. Erityislasta saatetaan kehua jo
laksyjen tekemisestd itsendisesti, mutta terve lapsi ei valttdméatta saa hyvisté arvosa-
noista vastaavaa huomionosoitusta. H&n saattaa asettaa itselleen tavoitteita liian kor-
kealle, jotta saisi samalla tavalla hyvaksyntda vanhemmiltaan, kuin perheen erityis-
lapsi. Onnistuminen antaa lapselle myonteisen tunnekokemuksen (Oksanen & Sollas-
vaara 2019. s. 41). Jos terve sisarus ei nditd kokemuksia saa, murentaa se hénen itse-

tuntoaan.

Kasvatus- ja oppimisympaéristoissa lapset ja nuoret ryhmitelldan herkasti tavallisiin ja
erityisiin. Tallainen jaottelu saattaa korostaa poikkeavuutta ja voi johtaa sivuun jaami-
seen. Yhtaaltd, sisarusta saattaa hévettaa erityislapsen kdyttaytyminen ja joutuminen
ryhmitellyksi erityisryhmaan. Toisaalta sisarus saattaa tuntea suuria paineen tunteita
omasta parjaamisestéan, ja kokea tarvetta toimia koko ajan esimerkkind erityislapselle.
Tadma voi aiheuttaa ”lapsuuden menetysta” ja liian suurta ohjaamisen roolia erityissi-
saruksen kanssa.

Terve sisarus, varsinkin isosisarus, saattaa myos joutua ottamaan usein liian ison vas-

tuun erityislapsesta, tai perheen muista pienemmista lapsista. Sisarus saattaa menettéa
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asemansa lapsena, koska kokee velvollisuudekseen auttaa vanhempiaan ja tehda hei-
dan elaméansa omalta osaltaan helpommaksi. Tdma saattaa purkautua erityisesti ter-
veelld lapsella my6hemmin esimerkiksi murrosidn haasteellisena kéyttksend, silla

lapsi ik&an kuin hyppaa tarkean kehitysvaiheen yli.

Terveelle lapselle on tarkedd selittdd, minka takia perheessd usein mennaan erityislap-
sen ehdoilla. Spontaani tekeminen on harvemmin mahdollista varsinkin koko perheen
kokoonpanolla, ja arki vaatii yleisestikin suunnitelmallisuutta ja erityislapsen tarpei-
den huomioimista. Pettymyksi& terve sisarus saattaa kohdata huomattavankin usein,
kun ei saa tahtoaan lapi, suunnitelmat ei erityislapsen kuormittumisen takia onnistu ja
niin edelleen. Pettymyksensietokykyéd vanhemmat saattavat myds vaatia terveelta si-
sarukselta enemman, kuin erityislapselta, ja tamakin itsessadn saattaa tuntua epaoikeu-

denmukaiselta.

Aistiymmarrysta kannattaa lisdta. Aistit ovat iso kuormitustekijé varsinkin neurokir-
joisen arjessa. Esimerkiksi jollekin erityislapselle saattaa olla mahdotonta menna suih-
kuun jonkin tietyn shampoon tuoksun takia. Toisaalta aistikokemusten hyddyntdminen
saattaa myos helpottaa selviytymistd. Esimerkiksi visualisoinnin, eli nédkotaidon kautta
tulevan lisdtiedon tarkeyttd kannattaa korostaa perusarjessa. Kuvien, tekstien ja piirta-
misen hyddyntaminen esimerkiksi ristiriitatilanteissa, tehtdvienannoissa ja arjen ryt-
mityksessa auttaa neurokirjon lasta ymmartdmaan kokonaiskuvaa. Visualisoinnin ot-
taminen osaksi koko perheen arkea helpottaa my6s sisarusten valista suhdetta, arjen

sujuvuutta ja kommunikointia.

Kuntoutuskeskus Kankaanpaan tarjoamat perhekurssit ovat olleet suuri apu monelle
perheelle. Aikaisemmin Kuntoutuskeskuksella tydskennellyt sosionomi kertoi lyhy-
essé haastattelussa, ettd kohtasi tydurallaan paljon avioeron rajoilla olevia vanhempia,
joiden perheiden dynamiikka oli hdanen omien sanojensa mukaan sirpaloitunut. Kui-
tenkin han tapasi uudistuneita perheita heidén palatessaan toiselle jaksolle. Koko per-
heen elaménlaatu oli parantunut ja ponnistelut olivat tuottaneet suurta tulosta. Van-
hemmat myos I0ytévét usein perhekurssien myotad omassa elamdasséan naita samoja
piirteitd, kuin heidén erityislapsessaan, ja monet ovatkin lahteneet selvittdmé&an omia

mahdollisia neuropsykiatrisia diagnoosejaan. Tyontekijoiltd saadun tiedon ja vertais-
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tuen kautta kurssilaiset kuulevat muilta, miten ovat haastavista asioista selvinneet, saa-
vat vinkkeja omaan arkeensa ja uskallusta vaatia apua myos itselleen. Sosionomi ker-
toi myds negatiivisen Kierteen katkaisun tarkeydesté ja kodin ilmapiirin k&dantdmisesta

positiiviseksi.

Terveelle sisaruksille on tarked tuoda entistd enemmaén tietoisuuteen neuropsykiatrisia
piirteita ja kéyttdytymismalleja. Tarkedd on myds pyrkia etsimaan terveelle lapselle

keinoja mahdollisimman rajoittumattomaan eldmaan ja kokemuksiin erityisperheessa.
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LIITE1

Palapeli: Tunteet

Kaikki tunteet ovat hyvaksyttavia, tarkeinta on, miten kaytéat niita.

Palapelin jokaisessa palassa on jokin tunne: onni, viha, héped, kateus... ja lapset ko-
koavat palapelid yhdessa pala kerrallaan. Jokaisen tunteen kohdalla pyydetaan lasten
miettivan, onko joskus tuntenut palasen tunnetta erityissisarustaan kohtaan. Palapelin
idea on luoda keskustelua tunteista, ja tuoda lapsille tietoisuuteen, ettd muutkin koke-

vat samoja tuntemuksia kuin he. Vertaistuki korostuu menetelman kautta.

Huojuvatorni: Vahvuudet

Pelia pelataan normaalin huojuvan tornin sdanndilld, mutta palaset voisivat olla isom-
pia. Tama mahdollistaa paremmin myos esimerkiksi ulkona pelaamisen. Tornista siis
poistetaan paloja, ja siirretddn niita tornin paalle niin kauan, kun torni pysyy pystyssa.
Jokaisessa palassa on myo6s kysymys, johon lapsi vastaa. Kysymysten on tarkoitus he-
rattaa lapselle tietoisuuteen hanen vahvuuksiaan ja hyvia puoliaan.

Tilannekortit: Sosiaaliset taidot

Jokaisessa kortissa on erilainen tilanne selitettynd. Lopussa kysytaan, mita sind tilan-
teessa tekisit. Korttien tarkoitus on avata keskustelua ja ajatuksia tunteista, seké kehit-
t&a sosiaalisia taitoja.

Kortteja voidaan kayttdd keskusteluryhmissd. Ohjaaja lukee kortin tilanteen lap-
selle/lapsille, ja jokainen saa vuorollaan kertoa oman reaktionsa tilanteeseen.

Kortit voi leikata alla olevasta taulukosta.



LIITE 2

Teilld oli eilen kaverisi kanssa riitaa, ja suu-
tuit hanelle kovasti. Tan&an han tulee pyyta-
mé&an sinulta anteeksi, ja haluaa olla taas ka-

VErisi.

Mita tunnet? Mita sind teet?

Olet kaupassa vanhempasi kanssa ja néet le-
luhyllyll& lelun, jollainen on myds kaveril-
lasi. Haluaisit kovasti samanlaisen lelun
myos itsellesi. Vanhempasi kuitenkin sano-

vat ei.

Mita tunnet? Mité teet seuraavaksi?

Sisaruksesi on rikkonut sinulle tarkeédn esi-
neen (puhelin, lempilelu tms.) ja sanoo sen
olleen vahinko. Et kuitenkaan usko héant,
vaan ajattelet sen olleen tahallista.

Mita teet?

Sisaruksesi kayttaytyy julkisella paikalla
(kaupassa, puistossa tms.) rauhattomasti,
eika tottele mitd&n, mitd hanelle sano-

taan.

Milta tilanne tuntuu? Miten toimit?

Kaadut pyorélla ja ruhjot polvesi. Otat

késilla vastaan, joten myds késiisi sattuu.

Mita teet?

Sinulla on jotain ndytettavadd vanhem-
millesi, mutta he ovat niin keskittyneet

sisarukseesi, etteivat huomaa sinua.

Milta tuntuu? Mité teet?

Sisaruksesi lainaa sinulle lempileluaan,
jota ei ole koskaan aikaisemmin sinulle

lainannut.

Milté tuntuu? Mita teet?

Saat kuulla, ettd sisarustasi kiusataan

koulussa.

Mita teet?




LIITE 3

Sinua alkaa itkettad, ja sisaruksesi alkaa

nauraa ja haukkuu sinua itkupilliksi.

Miltd tuntuu? Mita teet?

Vanhempasi hermostuvat kotona jolle-
Kin, mitd sisaruksesi on tehnyt. He syyt-
tavéatkin tilanteesta sinua, koska et vahti-

nut sisarustasi kunnolla.

Milta tuntuu? Mita teet?

Olet yrittanyt opetella uutta taitoa (pyo-
railya, luistelua, soittamista, voltti tram-
poliinilla tms.) jo pitk&an, mutta et tunnu

onnistuvan millaan.

Milté tuntuu? Mita teet?

Haluaisit kovasti lahted kavereiden
kanssa ulos, mutta vanhempasi eivét

anna lupaa.

Milta tuntuu? Mita teet?

Sisaruksesi haluaa mukaan sinun ja ka-
vereidesi leikkeihin. Itse et sisarustasi

mukaan haluaisi.

Mita teet?

Haluaisit viettd koko perheen kanssa ki-
van paivan reissussa, mutta vanhempasi
eivét vie sisarustasi ja sinua ikind mihin-

kaan.

Milta tuntuu?

Haluaisit menna viettdmaan kavereiden
kanssa aikaa, mutta vanhempasi késke-

vatkin sinut vahtimaan sisarustasi.

Milté tuntuu? Mita teet?

Vanhempasi vievat sisarustasi useam-
min viettdmadan aikaa heiddn kanssaan

kuin sinua.

Milta tuntuu? Mita teet?




LIITE4

Sisaruksesi alkaa matkia sinua kaikessa.

Pukeutumisessa, puheessa, kaytok-

sessd. ..

Miltd tuntuu? Mita teet?

Kaverisi naureskelevat sisaruksellesi ja

haukkuvat hénté erilaiseksi ja oudoksi.

Milta tuntuu? Mita teet?

Tahtoisit viettda aikaa perheesi kanssa,
mutta arki on niin kiireista, ettei mitaan

erikoista ehditd ikind jarjestamaan.

Milta tuntuu?

Sisaruksesi tulee kertomaan sinulle, etta
on tehnyt jotain sadntdjen vastaista, eika

uskalla kertoa vanhemmillenne.

Milta tuntuu? Mita teet?

Sisaruksesi huutaa vihaavansa sinua kes-

ken riidan.

Milté tuntuu? Mita teet?

Olet halunnut alkaa harrastamaan jotain
lajia jo kauan, mutta et ole saanut van-
hemmiltasi lupaa. Sisaruksellesi kuiten-
kin kehitelldadn koko ajan uusia harras-
tuksia.

Milta tuntuu? Mita teet?

Olet harjoitellut jotain taitoa kovasti,

mutta luokkakaverisi on aina parempi.

Miltd tuntuu? Mita teet?

Onnistut vihdoin jossain taidossa, mutta
vanhempasi eivat annakaan toivomaasi

reaktiota.

Milta tuntuu? Miti teet?




LIITES

Esittelet uutta hienoa paitaasi kavereil- | Sinua itkettd4 jokin asia, mutta et halua
lesi, mutta he nauravatkin sille. puhua siitd vanhemmillesi heidén ute-

luistaan huolimatta.

Miltd tuntuu? Mita teet? Milta tuntuu? Mité teet?




