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Opinnaytetyon avulla kartoitettiin ADHD-oireisten lasten ja nuorten sisarusten tukemista.
Opinndytetyo oli toiminnallinen ja pureutui sisarusten kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin
ADHD-perheissa. Tavoitteena oli toteuttaa sisaruksille suunnattu tyokirja “Mindkin olen

'II

erityinen!”, jonka avulla sisarukset saavat tietoa ADHD-oirekuvasta ja tulevat kuulluiksi niin
palveluissa kuin my&s kotona. Lisaksi vertaisuudella oli tydkirjassa tarkea rooli. ADHD-liitto
toimi opinnadytetyon tekijan tyoelamayhteytena tukien ja neuvoen toteutusta. ADHD-
oireisten sisaruksiin liittyvaa tietoperustaa oli vain vahan tarjolla, mika jo omalta osaltaan
paljasti puutteen sisarusten tukemisessa. Tutkimustiedon lisdksi tietoa kerattiin anonyymilla
kyselylla, johon vastauksia saatiin 65 vanhemmalta. Kysely jaettiin sahkdisena ja sisalsi 11
kysymystad, joista seitseman oli monivalintakysymyksia ja nelja avointa. Kyselylla selvitettiin

tyokirjan teemoja ja aihealueita perheiden nakékulmasta.

ADHD oirekuvana tunnistetaan jo paremmin tietoisuuden kasvaessa, ja ADHD on noussut
lasten ja nuorten mielenterveysongelmissa yleisimmaksi paadiagnoosiksi. Samaan aikaan
kuitenkin ADHD:n merkitysta sisarusten elamaan ja hyvinvointiin ei ole huomioitu riittavasti
tukitoimia mietittdessa. Monien tutkimusten mukaan ADHD-perheen oireettomilla
sisaruksilla on suurentunut riski mielenterveysongelmiin, kuten masentuneisuuteen ja
ahdistuneisuuteen. Vanhemmille tehdyn kyselyn vastaukset tukivat tutkimusten tuloksia.
Monissa perheissa sisarukset olivat jadneet taysin vaille tukea ja tietoa tai tuki oli pelkastaan
vanhempien varassa. Tarkeimmiksi aiheiksi sisaruksille oirekuvasta vanhemmat nimesivat
aistin- ja tunnesaatelyn pulmat seka uhmakkuuden.

Sisarukset jaavat usein tukitoimissa pimentoon huomion ollessa oireisessa ja vanhemmissa.
Tama on suuri puute hyvinvointiyhteiskunnassa, jossa tulevaisuus kuuluu lapsille. Tyokirja
tietoteksteineen ja tehtdvineen toimii hyvana keskustelun virittdjana niin vertaisryhmissa
kuin kahden keskenkin. Tyokirjan avulla sisarukset padsevat pohtimaan minuuttaan ja
sisaruuttaan erityisperheessa. Sekd ammattilaisten ettda vanhempien tulee muistaa, etta
kaikki lapset ja nuoret ovat erityisid. Jos arki kuormittaa vanhempia, kuormittaa se varmasti
myos perheen lapsia. Aikuisten tyo on varmistaa, etta jokaisella lapsella on mahdollisuus ja
oikeus kasvaa turvallisesti omaan suuntaansa omassa aikataulussaan.

Avainsanat Adhd, erityislapset, sisarukset, sisaruus, tukeminen
Sivut 23 sivua ja liitteita 17 sivua



HAMK

HAMEEN AMMATTIKORKEAKOULU
HAME UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

Social Services Abstract
Author Jenni Barnett-Erlandsson Year 2022
Subject “I'm special too!” ~-Workbook for supporting siblings of children

and adolescents with ADHD
Supervisor Seija Pajari-Stylman

The thesis was practice-based and the main focus was to examine the overall well-being of
siblings of children and adolescents with ADHD. The goal was to create a workbook called
“I'm special too!”, which allows the siblings to get information about ADHD symptoms and
enables them to be heard. In addition, peer support played an important role in the
workbook. The ADHD association acted as the workplace contact. Little research material
was available, which already revealed a lack of sibling support. In addition to the research
material, information was collected through a survey, which received answers from 65
parents. The anonymous survey was distributed electronically and contained 11 questions,
seven of which were multiple-choice questions and four were open-ended. The questions
aimed to map the workbook's themes and subject areas from the perspective of families.

ADHD is better recognized, and diagnoses have increased as awareness grows. ADHD has
become the most common primary diagnosis of mental health problems in children and
adolescents. At the same time, however, the importance of ADHD in the lives and well-being
of siblings has not been taken into account when considering support measures. Many
studies show that asymptomatic siblings of ADHD families have an increased risk of
developing mental health problems such as depression and anxiety. The answers to the
survey for parents supported the results of the studies. For the asymptomatic siblings, the
parents wanted especially peer support, information, discussion opportunities and one-on-
one time. Parents named sensory and emotional regulation problems and defiance as the
most important subjects of the symptom picture.

Siblings are often left in the dark in support activities, while the focus is on the symptomatic
children and the parents. This is a big shortcoming in a welfare society where the future
belongs to children. The workbook works as a good conversation starter in peer groups as
well as between two people. With the help of the workbook, the siblings get to think about
themselves and their siblinghood. Both professionals and parents should remember that all
children and adolescents are special and if everyday life burdens the parents, it will surely
burden the children in the family as well. The adults’ task is to ensure that every child and
adolescent has an opportunity and right to grow safely in their own direction and at their
own pace.
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1 Johdanto

ADHD-oireisten lasten ja nuorten sisarusten asema perheessa ja palvelujarjestelméassa on
hyvin monimuotoinen ja siksi tarkea nakokulma tutkittavaksi. ADHD-oireinen voi aiheuttaa
tahallaan, usein kuitenkin tahtomattaan pahaa mieltd, hammennysts, pelkoa, huolta ja
ylimaaradista tyota sisaruksille, etenkin jos ADHD-oireisiin liittyy liitdnnaisoireita, kuten
tunteiden ja aistien saatelyn haasteet. On hyvin tavallista, etta ADHD-oireinen lapsi tai nuori
herattaa sisaruksissaan monia tunteita, joista osa saa sisarukset tuntemaan jopa syyllisyytta.
He saattavat kokea jadvansa vaihemmalle huomiolle, koska oireinen vie vanhempien aikaa ja
voimia. Pienemmat sisarukset saattavat matkia oireisen sisaruksen kaytdsta saadakseen
huomiota, ja vanhemmat sisarukset saattavat jattaa kertomatta vanhemmilleen omista
ongelmistaan ja haasteistaan suojellakseen vanhempiaan. Opinnaytetyon tuloksena
syntyneen "Minakin olen erityinen!” -tyokirjan tavoitteena on saada sisarusten dani

kuuluviin perheissa ja palveluissa.

Olen itse kahden ADHD-lapsen diti, joten aihe luonnollisesti kiinnosti minua, mutta en
lahtenyt tekemaan tata opinndytetyotd omista tarpeistani. Vuonna 2014 esikoiseni saatua
ADHD-diagnoosin huomasin, etta tuki ja tietoisuus ADHD:n ymparilla oli heikkoa, joten
kouluttauduin ADHD-liiton kautta vertaisohjaajaksi ja kokemustoimijaksi. Nyt kahdeksatta
vuotta ADHD-liiton vapaaehtoisena toimiessani on ollut hienoa huomata tietoisuuden ja
ymmarryksen kasvu sekd tukimuotojen kehitys. Oireisten lasten ja nuorten lisdksi myos
vanhemmat ja jopa isovanhemmat saavat paremmin tukea, kun heidan jaksamisensa tarkeys

arjen pyorityksen keskella on ymmarretty perheen kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin kannalta.

Keskustellessani vanhempien kanssa vapaaehtoisena toimijana, seka toimiessani lasten ja
nuorten erityisohjaajana iso puute kuitenkin nousee edelleen vahvasti esiin. Perheen
sisarukset jatetaan edelleen valitettavan usein tuen ulkopuolelle. Lasten ja nuorten
mielenterveysongelmat ovat kasvussa, ja THL (2020) raportoi lasten ja nuorten
mielenterveysongelmissa ADHD:n nousseen yleisimmaksi pdadiagnoosiksi, heti seuraavana
ahdistuneisuushairiot ja autismikirjo. On selvaa, etta tdma vaikuttaa myoés muun perheen
hyvinvointiin, mutta kuinka osallisuus todellisuudessa toteutuu sosiaali- ja terveyspalveluissa

sisarusten kohdalla, ja miten heita voitaisiin tukea paremmin?



2 Tyokirjan lahtokohdat ja tavoite

ADHD-oireisten lasten ja nuorten sisarusten ja sisaruuden tukemisen tarkeytta ei ole vield
Suomessa kasitetty perheen kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin kannalta oleelliseksi ja tuki
keskittyy hyvin pitkalti oireiseen ja hdanen huoltajiensa tukemiseen. Tama nakyi myos hyvin
niukassa suomenkielisessa tutkimusmateriaalissa. Kyseessa on kuitenkin hyvin merkittava
asia monessa perheessa. Oppaita, tietoa ja harjoitteita l10ytyy paljon oireisille, heidan
vanhemmilleen ja jopa ammattilaisille, mutta materiaali ADHD-oireisten sisaruksille loistaa
poissaolollaan. Opinndytetyon tavoitteena oli saada tilanteeseen muutos kokoamalla

sisaruksille tarkoitetun oman tyokirjan.

2.1 Tyokirjan lahtokohdat

Kaypa hoito -suosituksen mukaan (ADHD (aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairid): Kaypa
hoito -suositus, 2019) ADHD:n esiintyvyys lapsilla ja nuorilla on 3,6—7,2 % ja seka diagnoosien
ettd hoitoa tarvitsevien lasten ja nuorten maara on kasvanut. Todellinen luku on kuitenkin
suurempi, silla vaikka ADHD tunnistetaan nykyaan helpommin, silti suuri osa jaa edelleen
huomaamatta. Kaypa hoidon (ADHD (aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairio): Kaypa hoito -
suositus, 2019) mukaan ADHD:lla nayttaisi olevan myos geneettisid yhteyksia muun muassa
kaytoshairicihin, mielialahdiridihin ja autismikirjoon. Kaypa hoito -suositus nostaa esiin myos
ADHD:n perinnolliset tekijat, eli ADHD-perheissa oireita esiintyy tavallisesti lapsen lisaksi
ainakin toisella vanhemmalla. Vanhemman ADHD taas saattaa vaikuttaa lapsen oireiden
voimakkuuteen ja vanhemman omat ADHD-oireet voivat perheen sisdlla vaikuttaa muun
muassa haasteina kasvatuksen johdonmukaisuuteen ja vanhemman kykyyn tukea lastensa
tunnesaatelya ja kaytosta, vaikeuttaen samalla arjen rakenteiden yllapitamista. (ADHD

(aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairi6): Kaypa hoito -suositus, 2019)

ADHD-oireisten lasten ja nuorten sisarusten asema perheessa ja palvelujarjestelmassa on
hyvin monimuotoinen ja siksi tarkea nakékulma tutkittavaksi. ADHD-oireisten sisarusten
psykologista ja emotionaalista kehitysta tutkittaessa (Glassmire ym., 2006) huomattiin
ADHD-lasten sisaruksilla olevan kasvanut riski ja taipumusta masentuneisuuteen,

hermostuneisuuteen ja vihaan verrokkeihin ndhden. Opinnadytetyossa pyritaan selvittdmaan,



miten sisaruus ja sisarukset otetaan huomioon palveluissa, mitd heille kerrotaan ADHD-
oirekuvasta, mita tukea heille on tarjolla ja kuinka sisaruutta voisi tukea enemman. Muun
muassa Tanskassa ja Norjassa on jo huomattu sisarusten hyvinvoinnin ja tukemisen tarkeys
ja ndissa maissa ollaan huomattavasti Suomea edelld ADHD-perheiden sisarusten
tukemisessa (ADHD-foreningen, n.d.). Norjassa esimerkiksi 1.1.2018 astui voimaan laki, jossa
myo0s sisarukset katsotaan asianosaisiksi, eli ammattilaisilla on velvollisuus tukea lapsia ja
nuoria, joiden sisaruksilla on vakava psyykkinen tai fyysinen sairaus, ja palveluissa tulee ottaa
huomioon myos sisarusten hyvinvointi seka tarve tietoon ja tukeen. (Halvorsen, J. 2018, s. 9)
Suomen sosiaalihuoltolaki (1301/2014 § 11) ei sisaruutta tai sisaruksia erikseen mainitse,
vaan puhuu yleisella tasolla omaisista ja laheisista tuen tarpeista puhuttaessa. Tama jattaa
monia asioita tulkinnan varaan. Sosiaalihuoltolain soveltamisopas sen sijaan mainitsee
erikseen sisarukset kerran. Soveltamisoppaan mukaan lapsen huoltajien ja huolenpidosta
vastaavien henkildiden lisaksi pitdisi tuen tarvetta maariteltdessa huomioida myos
sisarukset. (Sosiaali- ja terveysministerio, 2017, s. 46) Tamakaan ei valitettavasti takaa tuen

saantia sisaruksille.

Vapaaehtoistydssa tukea tarvitsevat vanhemmat nostavat usein esiin huolensa liittyen juuri
sisaruuteen ja sisaruksiin. Esimerkiksi perhetapaamisille saavat usein osallistua vain
vanhemmat ja oireinen itse, mika itsessaan jo antaa sisaruksille signaalin ulkopuolisuudesta.
Liian usein myo6s valmiiksi kuormittuneiden vanhempien vastuulle jaa sisarusten
hyvinvoinnin turvaaminen ja tukeminen. Vanhemmat kokevat, etta sisarukset joutuvat
ottamaan ikdistadan enemman vastuuta ja luopumaan omista tarpeistaan vanhempien
huomion ja energian mennessa oireisen lapsen tai nuoren toiminnan tukemiseen. Tilannetta
vaikeuttaa entisestddn vanhemman mahdollinen oma ADHD-diagnoosi. Sisarusten kanssa
keskusteltaessa hekin nostavat esiin vastuun, mutta myods negatiiviset tunteet oireista
sisarustaan kohtaan. Sisaruksilla ei valttamatta ole edes kunnolla tietoa oirekuvasta, vaan he
kuvittelevat oireisen sisaruksen olevan etuoikeutetussa asemassa, vaikka han kayttaytyy
heidan mielestdaan huonosti. Myds huoli vanhempien jaksamisesta ja pelko siitd, etta tilanne
ei tule muuttumaan tai pahenee, on noussut monissa keskusteluissa esiin. Ndma perheiden
esiin tuomat teemat ovat hyvin yhtenaisessa linjassa tehtyjen tutkimusten kanssa, joita

avataan tarkemmin seuraavassa luvussa.



2.2 Tietoperusta ja aiemmat tutkimukset

ADHD-diagnoosit lisddntyvat tietoisuuden kasvaessa, mutta ADHD-oireisten lasten ja
nuorten sisarusten asemaa on tutkittu Suomessa suhteellisen vahan. Suomenkielista
nimenomaan sisaruuteen keskittyvaa tietoutta ja aineistoa on hyvin vahan saatavilla. Tasta
johtuen suurin osa opinnadytetyossa kaytetysta tutkitusta tiedosta perustuu ulkomaisiin
lahteisiin. Erityislapsen sisaruuteen yleisesti |6ytyy aineistoa myods suomenkielisista lahteist3,

mutta ADHD on oirekuvana sisarusten osalta jadanyt pimentoon.

Iso-Britanniassa tehdyn tutkimuksen mukaan (Peasgood ym., 2016) ADHD-oireisten lasten ja
nuorten sisarukset ovat keskimaaraista onnettomampia eldmassaan saman ikaisiin
verrattuna ja yhta onnettomia ADHD-oireisiin sisaruksiinsa verrattuna. Oireettomat
sisarukset ilmaisivat myos ADHD-oireista sisarustaan useammin tyytymattomyytta perheen
sisdiseen tilanteeseen. Kun taman tiedon liittda johdannossa viittaamaani tutkimukseen
lasten ja nuorten mielenterveysongelmista (ks. THL, 2020), on mielestani halyttavaa, ettei
sisaruksille ole enempaa tukea tarjolla. Kendall nosti jo vuonna 2004 artikkelissaan esiin
I6ydoksen, jonka mukaan ADHD-oireisen koko perheen sosiaali- ja mielenterveyspalveluita
olisi lisattava. Erityisesti puutteet sisarusten tukemisessa on potentiaalinen riski ja hyvin

haitallista heidan terveydelleen ja hyvinvoinnille.

Myds Harpin (2005) nosti omassa tutkimuksessaan esiin tuloksia, jotka myotadilevat muita
tutkimuksia. Sisarussuhteiden huomattiin olevan herkempia konflikteihin perheissa, joissa
vhdella tai useammalla perheenjasenelld oli ADHD. Sisarukset kertoivat myds tuntevansa
tuskaa ja avuttomuutta kokiessaan oireisen sisaruksen heihin kohdistavaa fyysista ja
verbaalista vakivaltaa, aggressiivista kayttaytymista ja manipulointia. Tutkimusten tulokset
osoittivat my0s, ettd oireettomat sisarukset kokivat perheen huomion olevan oireisessa
sisaruksessa. Tama sai oireettomat sisarukset kokemaan surua ja menetyksen tunnetta.
Oireettomien sisarusten nahtiin myos kokevan keskivertoa useammin kateutta ja
mustasukkaisuutta oireista sisarustaan kohtaan tdman saadessa enemman huomiota
vanhemmiltaan. He kertoivat myos kokevansa vanhempiensa kautta painetta pitda oireisesta

sisaruksestaan huolta.



Suomessa aihetta on tutkinut Erja Sandberg. Han haastatteli tutkimuksessaan ADHD-lasten
vanhempia ja lasten sisaruksia. Tulosten perusteella vanhemmat pitivat sisaruksia yhtena
perheen voimavarana, seka tuen ja turvan mahdollistajana oireiselle sisarukselle my&s
koulussa. Tutkimuksen tuloksissa nousi my0s esiin, etta jos sisarus oli oireista lasta
nuorempi, han oli kasvanut strukturoituun arkeen eika hanella ollut kokemusta muun
kaltaisesta arjesta. Tuolloin vaikutus hyvinvointiin oli my6s pienempi. Vanhemmat olivat
lisdksi huomanneet oireettomien sisarusten nauttivan kahdenkeskisesta ajasta
vanhempiensa kanssa. Sisarusten kanssa keskustellessa Sandberg huomasi kaikkien
sisarusten kertovan olevansa iloisia, mutta haastattelun lomassa sivulauseista kavi ilmi, etta
sisaruksilla oli murheita. Sisarukset itse toivat esiin vanhempien jatkuvan kiireen. Etenkaan
dideilld ei ollut usein aikaa sisaruksille. Sisarukset eivdat myoskaan viettaneet paljoa aikaa
oireisen sisaruksensa kanssa, mutta seurasivat tarkasti sisaruksen vireystilaa ja mielialaa.

(Sandberg, 2012, ss. 53-74)

2.3 Nykyinen materiaali sisarusten tukemiseen

Internetista 16ytyy sivusto erityisesta sisaruudesta (Erityinen sisaruus, n.d.), joka luotiin
vuonna 2015-2019 toimineen Erityinen sisaruus -projektin aikana. Sivustolla on paljon hyvaa
materiaalia ja kokemustarinoita, mutta sivuston ongelmana on sen todella laaja kohderyhma
ja keskittyminen vaikeasti vammaisiin henkildihin. ADHD-oireisten lasten ja nuorten
sisarusten kohdalla tilanne on kuitenkin erilainen kuin esimerkiksi vaikeasti
kehitysvammaisen, invalidin tai hengenvaarallista tautia kuten syopaa sairastavan lapsen tai
nuoren sisaruksilla. ADHD ei uhkaa henkea suoraan, eikd tuen tarve ole aina ymparistolle
selkedsti nakyvilla. ADHD-oireinen saattaa myos toimia eri ymparistdissa ja eri kausina
toisella tavalla. Esimerkiksi ADHD-oireinen lapsi voi olla koulussa hyvinkin hiljainen ja
huomaamaton, mutta koulupaivasta selvidminen kuormittaa niin suuresti, etta kotiin
paastyaan lapsi on levoton, raivoaa ja toimii impulsiivisesti. Huonoina kausina oireinen voi
olla lahes toimintakyvytén, kun taas parempina kausina han saattaa tarvita vahemman

ohjausta ja tukea. Tama voi olla hyvin hdmmentavaa sisaruksille.

Mannerheimin Lastensuojeluliito teki yhteistyossa Nuorten Kuntoutussaation,

Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n, ja Vaestoliiton Perinndllisyysklinikan kanssa oppaan



sisaruudesta (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry. ym., 2002), mutta haaste tdssd oppaassa on
sama kuin "Erityinen sisaruus”-sivustossa. ADHD-oireisen lapsen tai nuoren sisaruksen voi
olla vaikeaa samaistua osaan oppaassa kaytettyyn tekstiin. Norjalainen Janssen-Cilag AS on
sen sijaan tehnyt norjankielisen oppaan nimenomaan ADHD-lasten sisaruksille (Janssen,
n.d.). Opas keskittyy kertomaan ADHD-oireista ja sisaruudesta lapsille ja nuorille sopivaan

tyyliin. Vastaavanlaista opasta ei valitettavasti Suomesta |6ydy.

2.4 Tyokirjan tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetydssa perheiden ja etenkin sisarusten kokemukset olivat tarkedssa roolissa, ja
tavoitteena oli selvittda, minka tyyppisestd tuesta he kokisivat olevan hyotya perheen
kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin kannalta. Ndiden tietojen ja jo olemassa olevan materiaalin
avulla seka ADHD-liiton tuella kerattiin tietoperustaa sisaruksille suunnatun oman tyékirjan
tekemiseen. Saatujen tietojen pohjalta lopputuloksena rakentui tyokirja, jonka avulla
sisaruksille voidaan avata ADHD-oirekuvaa kdytannonldheisesti. Tyokirja sisaltaa lisaksi
sisaruksille suunnattuja harjoitteita ja tehtavia, joiden avulla heidan danensa ja ajatuksensa
saadaan kuuluvaksi niin perheessa kuin palveluissakin. Tyokirja suunniteltiin rakenteeltaan ja
sisalloltaan sen tyyppiseksi, etta sitd voidaan hyodyntda seka perheen kesken etta yhdessa

ammattilaisten kanssa.

Tyokirjan tarkoitus on toimia ensiapuna ja keskustelun herattdjana perheille ja sisaruksille.
Tyokirja on tarkea lisa perheen kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin tukemiseen, mutta se ei saa
korvata muuta perheelle kuuluvaa tukea, kuten sopeutumisvalmennuksia tai vertaistukea.
Tyokirjan tarkoituksena on kasitelld asioita aikuisen kanssa, esimerkiksi oman vanhemman
tai ammattilaisen. Tyokirja sopii hyvin kahdenkeskiseen keskusteluun sisaruksen kanssa, kuin
myos kaytavaksi lapi yhdessa esimerkiksi sisaruksille tarkoitetussa vertaistukiryhmassa.
Sisaruksen ei ole tarkoitus jaada tyokirjan kanssa yksin, silla silloin sen alkuperadinen tavoite

vuorovaikutuksen, osallisuuden ja ymmartamisen suhteen haviaa.

Tyokirjan tavoite on auttaa ammattilaisia ja vanhempia ADHD-oireisten lasten ja nuorten

sisarusten tukemisessa ja tyokirja pyrkii vastaamaan kolmeen kysymykseen:



1. Mitd ja miten kertoa ADHD-oireista sisaruksille?

2. Miten varmistaa sisarusten osallisuus perheessa?

3. Miten saada sisarusten dani esiin, ja varmistaa myo6s heidan hyvinvointinsa?

3 Opinndytetyon keskeiset kasitteet

Opinnaytetyon keskeisia kasitteitd ovat ADHD oirekuvana seka sisaruus ja osallisuus
erityisperheessa. ADHD oirekuvana on todella monisyinen, joten oirekuvasta kerrotaan
raportissa hyvin yleisesti keskittyen perheen ja sisarusten kannalta tarkeisiin seikkoihin.
Sisaruudessa ja osallisuudessa kasitteisiin keskityttiin nimenomaan erityisperheen

nakokulmasta.

3.1 ADHD oirekuvana

ADHD-liitto (ADHD-liitto, n.d.) avaa ADHD-oirekuvaa sivuillaan hyvin. ADHD tulee englannin
kielen sanoista Attention Deficit and Hyperactivity Disorder, eli aktiivisuuden ja
tarkkaavuuden héirio. ADHD on oirekuvaltaan neuropsykiatrinen ja kehityksellinen ja se

jaetaan kolmeen eri esiintymismuotoon:

1. Yhdistetty muoto, jolloin henkildlla on tarkkaamattomuutta, yliaktiivisuutta ja

impulsiivisuutta.

2. Tarkkaamaton muoto, jolloin henkilon oirekuva painottuu tarkkaavuuden pulmiin
ilman yliaktiivisuutta tai impulsiivisuutta. Tasta kuullaan puhuttavan myoés nimella

ADD.

3. Yliaktiivis-impulsiivinen muoto, jolloin henkil6lla ei ole haasteita tarkkaavuuden

suuntaamisessa.

Leikki-iassa useimmat lapset ovat vilkkaita ja lyhytjanteisia, joten ADHD-diagnooseja ei

yleensa aseteta alle kouluikdiselle elleivat haasteet ole merkittavia, ja lapsella on lisaksi



ongelmia esimerkiksi aistien kasittelyssa ja sdatelyssa. Esikoulu ja kouluidssa haasteet ovat
helpommin kartoitettavissa. Ne voivat ndakyd muun muassa vaikeutena keskittya, ottaa
ohjeita vastaan ja haasteina omantoiminnan ohjauksessa. Lapsi saattaa hairiintya pienistakin
ulkopuolisista arsykkeista. Hanella voi olla tarve liikkua koko ajan ja han ei kykene
saatelemaan tunteitaan. Juuri tunteiden sadatelyn haasteet tuovat ongelmia myds sisarusten
valiseen vuorovaikutukseen. ADHD-oireinen saattaa kayttaytya aggressiivisesti ja
uhmakkaasti my0s sisarusta kohtaan. Oireisen voi olla myos vaikeaa odottaa vuoroaan ja
han saattaa keskeyttdd muiden puheen ja puhua paalle. Aistiherkkyydet kuuluvat usein
liitdnndisena ADHD-oirekuvaan, jolloin oireinen saattaa olla hyvin aistihakuinen tai toisaalta
tulkita esimerkiksi hipaisun lyéntina. Nuorelle ADHD voi taman lisdksi aiheuttaa erilaisuuden
tunnetta, ja nuori voi tuntea haasteelliseksi sopeutua yhteiskunnan asettamiin rajoihin.
Osalla ADHD-nuorista ei ole ylienergisyytta, vaan ADHD nakyykin enemman passiivisuutena
ja haasteena aloittaa, yllapitaa ja lopettaa toiminta. Nuorilla ADHD-oireisilla on myos
suurempi riski ajautua haasteisiin rahankadyton, paihteiden ja muiden riippuvuutta
aiheuttavien asioiden, kuten pelaamisen kanssa, ellei nuori saa ajoissa tukea oirekuvaansa.

(ADHD-liitto, n.d.)

Syita ADHD:n taustalla on tutkittu, ja kuten luvussa 2.1 mainittiin, perinndllisyyden on
huomattu olevan merkittava tekija. Ei ole harvinaista, etta sisaruksilla tai vanhemmilla olisi
myo0s ainakin piirteitd, vaikka ei diagnoosia. On my0s saatu selville, etta raskauden aikainen
voimakas stressi tai pdihteiden kaytto voi lisata riskia. Ymparistolla on tietenkin myos
vaikutuksensa oireiden kasvussa ja voimakkuudessa, mutta ADHD:ta ei voi aiheuttaa
kasvatusmetodit tai niiden puute. Talloin kyse on ADHD-tyyppisista oireista, jonka juuret
ovat esimerkiksi ahdistuneisuudessa, masennuksessa tai kaytoshairidissa. Etenkin tyttdjen
ADHD puhuttaa paljon, silla ADHD-tyt6illa esiintyy usein ylisuorittamista, jolloin he eivat jaa
niin sanotusti tuen haaviin ja uupuvat oireidensa alle. (ADHD-liiton kokemustoimijan

haastattelu, 20.3.2022)

3.2 Sisaruus erityisperheessa

Sisaruus on usein eldmamme pisimpia ihmissuhteita ja aina erityista (Erityinen

sisaruus, n.d.).



Sisaruus on tarked ihmissuhde, silla sisarusten avulla pystymme harjoittelemaan elaméan
kannalta tarkeita taitoja. Sisaruuden kautta ihminen tuntee parhaimmillaan turvaa ja
kiintymysta ja tulee tutuksi myds esimerkiksi ristiriitaisten tunteiden, kuten
mustasukkaisuuden kanssa ja oppii kilpailun taidon vanhempien huomiosta. Sisarussuhteen
kehittymiseen vaikuttaa sisarusten ikdero, sukupuoli, syntymajarjestys, elamantilanne ja
tietenkin mahdolliset terveyteen liittyvat syyt (Erityinen sisaruus, n.d.). Tukiliitto (2017)
kirjoittaa omilla sivuillaan, etta vaikka vanhempien ty6 on tukea lapsiaan, heilla ei ole
mahdollisuutta rakentaa sisaruutta lapsilleen. Lasten pitda rakentaa se itse, ja heille on
annettava siihen rauhaa ja aikaa. Vaikka sisaruus rakennetaan sisarusten kesken, on
sisaruussuhde kuitenkin myds yksiléllinen kokemus. Vanhempien tehtava sisaruuden
tukemisessa on olla tasapuolinen ja reilu. Sisaruussuhteissa, joissa ainakin yhdella
sisaruksella on erityisen tuen tarvetta, vanhempien tehtavan tarkeys korostuu entisestaan.
Oireettomille sisaruksille tulee kertoa oikeanlaista tietoa oireisen sisaruksen tilanteesta ja
muistaa perustella paatokset, jotka eivat oireettoman sisaruksen ndkokulmasta ole
tasapuolisia. Perustelujen pitda olla myos valideja ja oireettoman sisaruksen tarpeet

huomioon ottavia.

Varsinais-Suomen Lastensuojelukuntayhtyma (2013) avaa sisaruuden roolin eri osa-alueita
hyvin tekemassaan Sisarussuhteen roolikartta -kasikirjassaan. Kasikirja jakaa sisarussuhteen
roolit viiteen eri osa-alueeseen, joita ovat elamankokemuksen jakaja, vanhemmuuden
vastaanottaja, suhteen vaalija, arjen jakaja ja itsensa arvostaja. Ndiden osa-alueiden
tasapuolisuus maarittda kuinka tasavertaisessa suhteessa sisarukset ovat keskendan. On
selvaa, ettd vanhempien vaatimukset sisaruksille on erilaisia riippuen sisarusten idsta ja
erityisista tarpeista, mutta nama viisi sisarussuhteen osa-aluetta pitaisi pyrkia pitamaan

tasapainossa.

3.3 Osallisuus erityisperheessa

Opinnaytetydssa osallisuutta perheessa kasiteltiin laajan kuvan kautta, eli henkil6kohtaisena
joukkoon kuuluvuuden tunteena. Osallisuuden toteutuessa yksilo kokee itsensa
vhdenvertaisena jasenena yhteisdssa, jossa hdanen ajatuksensa ja mielipiteensa otetaan

huomioon. Osallisuuteen kuuluu tarkeana osana toimijuus omissa asioissa ja tassa
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kontekstissa my0Os perheen asioissa. Osallisuuden vastakohtana on osattomuus, ja yksilon
tuntiessa pitkdan osattomuutta on hanella suuri riski syrjaytya yhteisosta. Voimme vaittaa
osallistavamme, mutta todellisuudessa osallisuutta ei ole olemassa ennen kuin yksil6 sen itse
tuntee ja tunnistaa. (Nivala & Ryynanen, 2019, ss. 118—119) Osallisuus perheessa on lisdksi
kaikkien perheenjasenten tarpeiden huomioon ottamista, hyvaa perheen keskindista

vuorovaikutusta ja avoimuutta (Tukiliitto, 2017).

Osallisuudesta puhuttaessa on myos tarkeaa erottaa kasitteet osallisuus ja osallistuminen
toisistaan. Sisarus voi osallistua oireisen sisaruksen sopeutumisvalmennuksiin ja
kuntoutuksiin, mutta osallistuminen ei takaa osallisuutta. Osallistuminen voi tietyissa
tilanteissa olla myos osallisuuden esteend, jos osallistuminen on vain sitd, ettd ndaennaisesti

otetaan yksilo mukaan, mutta hdnen tarpeitaan ja huoliaan ei oteta huomioon.

Halvorsen haastatteli omaan tutkimukseensa ADHD-oireisten vanhempia sisaruksia ja
sisarusten vastauksista paistoi vastuu pienemmasta sisaruksesta, kotitoista ja kaikesta
muusta toiminnasta. Vanhemmat sisarukset kertoivat muokkautuneensa joka paiva sen
mukaan, millainen paiva oireisella sisaruksella oli ja heilla oli tarve olla hyvia sisaruksia ja
lapsia (Halvorsen, 2018, ss. 46-48). Tassa suhteessa osallisuus saattaa erityisperheissa
menna yli ja oireettomille sisaruksille osallisuus perheessa on ikatasoon nahden vaativaa, ja
he saattavat joutua ottamaan roolin, joka on jotain vanhemman ja lapsen valilta, eika se
talloin tue hdanen hyvinvointiaan ja osallisuus saattaa tunteena muuttua velvollisuudeksi ja

kdantya itsedan vastaan.

4 Aineiston hankinta, tulokset ja analysointi

Opinnaytetyon tietoperusta ja aineisto ei koostunut vain jo aikaisemmin tehdyista
tutkimuksista ja valmiiksi olemassa olevasta materiaalista, vaan tarkein osa aineistosta tuli
kohderyhmalta itseltaan. ADHD-liiton verkostojen ja yhden suljetun vanhemmille tarkoitetun
Facebook-ryhman kautta jaettiin anonyymi kysely (liite 1), jonka avulla saatiin tietoa ADHD-
perheiden saadusta tuesta ja kehittdmistarpeista. Tieto kerattiin suoraan perheilta, joissa on
useampi lapsi ja ainakin yhdella lapsista on diagnosoitu ADHD. Kysely oli auki nelja viikkoa,

jotta aineistoa saatiin mahdollisimman kattavasti.
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Kyselyyn vastaamisen edellytyksena oli suostumus kyselyyn osallistumiselle. Koska kyselyssa
ei kysytty suoria tai epdsuoria henkildtietoja, joiden avulla vastaaja olisi tunnistettavissa, ei
kyselya varten tarvittu erikseen tietosuojailmoitusta. Vastaajalla oli tutkimuseettisten
periaatteiden mukaan oikeus vastata vain haluamiinsa kysymyksiin ja jattaa myos kysely
kesken, jolloin hdanen antamat vastaukset poistettiin aineistosta. (Tutkimuseettinen

neuvottelukunta, 2019) Aineistonhallintasuunnitelma |6ytyy liitteista (liite 2).

Perheilta keratty aineisto analysoitiin kvalitatiivisen ja kvantitatiivisen menetelman mukaan.
Kyselyn sisadllonanalyysin muotona kaytettiin teemoittelua. Teemoittelun avulla saatiin
kyselysta nostettua keskeisimmat asiakokonaisuudet, joiden perusteella suunniteltiin
tyokirjan lopullinen rakenne ja sisaltd. Koska tyokirjan on tarkoitus auttaa perheita ja etenkin
sisaruksia, oli sen rakentamisessa padpaino perheen toiveissa, tarpeissa ja nakokulmissa.
Aineistossa nousseita asioita peilattiin my06s jo olevaan tietoperustaan ja tutkimuksiin, jotta
tyokirja palvelee myds tutkimuksissa esiin nousseiden haasteiden ehkaisya ADHD-perheissa.
Tyokirja annettiin analyysivaiheessa myos ADHD-liittoon kommentoitavaksi ja ADHD-
perheiden kanssa paljon tydskentelevien ammattilaisten ja heidan asiakkaidensa
tutkittavaksi ja testattavaksi, jotta mukaan saatiin lisda asiakasnakoékulmaa. N&ilta tahoilta

saatujen palautteiden ja havaintojen pohjalta tehtiin lopullinen versio tyokirjasta.

4.1 Vanhemmille tehdyn kyselyn tulokset

Kyselylla pyrittiin saamaan tietoa perheilta sisaruuden tukemiseen. Lisaksi kysely toimi
hyvana suunnan nayttajana aihepiirien suhteen. Kyselyyn vastasi 65 ADHD-lapsen tai nuoren
vanhempaa, joista 57:n (88 %) perheessa oli my0s sisaruksia, joilla ei ollut ADHD-diagnoosia
tai aloitettuja tutkimuksia. Vastaajista kahdeksassa (12 %) perheessa oli kaikilla lapsilla

ADHD.

Sisarusten huomioimisesta tukitoimia suunniteltaessa vastaajista 61 (94 %) kokivat
sisarusten ja sisaruuden tukemisen tarkeana osana koko perheen hyvinvointia. Tama tulos
osoitti selvasti perheiden oman mielipiteen sisaruuden ja sisarusten esiin tuomisesta

tukimuotoihin. Tulos antoi my6s varmuutta opinndytetyon tarpeellisuudelle. Vastaajista
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nelja eivat ndhneet sisaruuden tukemista tarkedna osana tukitoimia. Tutkittaessa vastauksia

yksil6ittdin, ei ollut ndhtavissa yhteista tekijaa, joka voisi selittaa kielteiset vastaukset.

Vanhempien omista ADHD-oireista kysyttaessa (kuva 1.) 27 (42 %) vastaajista kertoivat
epailevansa heillad olevan ADHD, mutta ei diagnoosia, kun taas 19 (30 %) kertoivat toisella
vanhemmista olevan diagnosoitu ADHD ja lisaksi kahdella ndista perheistda myos toisella
vanhemmista oli epaily mahdollisesta ADHD:sta. Vain yksi vastaaja kertoi molemmilla
vanhemmilla olevan ADHD-diagnoosin. Vastaajista 18 (28 %) kertoi, ettei perheen
vanhemmilla ollut ADHD-oireilua. Tdma tulos tukee luvussa 2.1. kerrottuja Kdypa hoito -

suosituksen (Kaypa hoito, 2019) esiin nostamia ADHD:n perinndllisia tekijoita.

Kuva 1. Vanhempien ADHD

Onko lapsen/nuoren vanhemmilla ADHD?
65 vastausta

@ kylla, toisella vanhemmista

@ Kylla, molemmilla vanhemmista
Ei

@ Epaily, mutta ei diagnoosia

@ Toisella diagnoosi, toisella epéily.

@ Toisella dg, toisella epaily ja tutkimukset
tulossa

Kyselyyn vastanneista vanhemmista 57 (89 %) kertoi puhuneensa ADHD-piirteista ja
liitanndisoireista perheen sisaruksille ja tukeneensa sisaruksia ja sisaruutta itse. Kysyttdessa
sisaruutta tukevista muista tahoista avoimella kysymyksellad vastauksia saatiin yhteensa 59.
Naistd vanhemmista 23 (39 %) kertoi ettei sisaruutta ollut otettu huomioon tukitoimissa (13
vastaajaa, eli 22 %) tai ainoa tukeva taho on ollut vanhemmat itse (10 vastaajaa, eli 17 %).
Vastaajista 13 (22 %) kertoi sisarusten osallistuneen tai toivoivat osallistuvan
sopeutumisvalmennukseen. Osa vastaajista tosin naki, ettd sopeutumisvalmennuksessa
tarjotusta tuesta oli vain vahan hyotya, tuki oli suppeaa eika tieto tullut aina ikatasoisesti.
Tulokset olivat samoilla linjoilla my&s tukimuodoista kysyttdessa. Avoimia vastauksia saatiin

kaikkiaan 54, ja ndista 22 (41 %) kertoi sisarusten jaddaneen taysin vaille tukea. Vastaajista
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seitseman (13 %) kertoi sisarusten saaneen vertaistukea, mutta naista neljan kohdalla
vertaistuki oli ollut hyvin lyhytta ja osalla jopa kertaluontoista. Lisaksi esiin nousi yksittdisia
vastauksia koulukuraattorin keskusteluista, koulupsykologista, perhetyontekijasta ja yhdessa
tapauksessa sisarus oli saanut tukihenkilon. Tukimuodot ja tukea antavat tahot sisaruuden

osalta nayttaytyivat kyselyssa hyvin pirstaleisena ja sattumanvaraisena.

Perheilta kysyttiin myds, millaista tukea he kaipaisivat sisaruuteen tai sisaruksille. Tahan
avoimeen kysymykseen saatiin 49 vastausta. Vastaukset teemoiteltiin, ja tulokset olivat aika
selkedt ja yhtenevaiset (Kuva 2.). Vastaajista 12 (24 %) kaipaisi sisaruksille tietoa ADHD-
oirekuvasta. Tiedon toivottiin olevan ikatasoista, yksinkertaista ja konkreettista. Vastaajista
yhdeksan (18 %) toivoi sisaruksille omia vertaistukiryhmia ja 10 vastaajaa (20 %) kaipasi
sisaruksille mahdollisuutta keskusteluun myds ammattilaisten kanssa. Vastaajista kahdeksan
(16 %) nosti esiin kahdenkeskisen ajan vanhemman ja sisaruksen kesken ja huomion ja
lasndaolon mahdollistamisen myo6s oireettomalle sisarukselle. Myos apua positiivisten puolien
esiin I6ytamiseen ja ADHD-sisaruksen kuormitustilojen tunnistamiseen kaivattiin. Vastaajista
kahdeksan (16 %) ei osannut sanoa millaisesta tuesta sisaruksille voisi olla hyotya. Vastaajista
kahdelle (4 %) riittaisi jo perheen huomioiminen kokonaisuutena ja koko perheen

tukeminen.

Kuva 2. Sisaruksia hyodyttava tuki vanhempien nakokulmasta

Sisaruksia hyodyttava tuki vanhempien nakdkulmasta

14 L3
12 10
10 - 3
8
6
4 2
2 -7
0
tieto keskustelu vertaistuki yhteinen ei osaa koko
aika sanoa perheen tuki

MW Sarja 3
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4.2 Tyokirjan teemoittelu kyselyn perusteella

Kyselyn tarkoituksena oli myos selvittaa perheiden ndkokulmasta, mita asioita tyokirjassa
tulisi kasitella. Kyselyssa esitettiin kaksi kysymysta tahan liittyen. Kysymykset olivat
monivalintakysymyksia ja vastausten avulla saatiin tyokirjaan asiakaslahtdinen hyva runko.
Vastauksia saatiin kaikkiaan 62. Ensimmainen kysymys koski ADHD-oirekuvan mahdollisia
liitdnnaisia (Kuva 3.). Vastauksista nousi esiin vahvana tunnesaéatelyn haasteet 43 (69 %) ja
aistisdatelyn ongelmat 33 (53 %). Nama nahtiin niin merkittavina liitdnnaisina, ettad ne
paatettiin ottaa erillisiksi teemoiksi tyokirjaan. Muita liitannaisia oli muun muassa

aggressiivisuus ja uhmakkuus 24 (39 %), jota my0s sivutaan tyokirjassa.

Kuva 3. ADHD-diagnosoidun liitdnnaisoireet

Diagnosoidun lapsen/nuoren mahdolliset liitdnnaisoireet. Voit valita useamman vaihtoehdon.

62 vastausta

Autismin kirjo
Lukihairio
Kielenkehityksen hairié
Muu oppimisvaikeus esim. d...
Aistisdatelyn haasteet
Tunnesaatelyn haasteet
Uniongelmat
Aggressiivisuus tai uhmakkuus
Pakko-oireinen hairié (OCD)
Ahdistuneisuushairio
Masennus
Lieva kehitysvamma
Asperger
Omaehtoisuus, oppimisvaike...
Autismin piirteet, ei DG:hen...
Toisella kaksisuuntainen mie...
lieva alyllinen kehitysvamma...
Paniikkih&iric

0 10 20 30 40 50

Toinen kysymys keskittyi yksinomaan eri sisaruuden nakokulmiin ja teemoihin mita
vanhemmat toivoisivat, etta sisarusten kanssa kaytaisiin lapi (kuva 4.). Tama kysymys oli
myo6s monivalintainen ja vastauksia saatiin yhteensa 65, eli kaikki kyselyyn vastanneet
vastasivat tdhan kysymykseen. Vastaukset olivat linjassa vanhempien toiveiden kanssa

tukimuodoista kysyttdaessa. ADHD-tietous nousi tarkeimmaksi teemaksi 58 (89 %) vastaajan
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valitessa sen tarkedksi nakdkulmaksi. Toinen tarkea aihe oli sisaruksen oma hyvinvointi 54

(83 %).

Muita tarkeitd teemoja olivat konfliktitilanteen 50 (77 %), vertaistuki 48 (74 %), sisarussopu
ja tasavertaisuus 47 (72 %) seka sisaruksen asema perheessa 34 (52 %). Yli puolet vastaajista
kokivat ndma teemat tarkeiksi nakdkulmiksi, joten ne otettiin automaattisesti tyokirjaan
mukaan. Ndiden teemojen lisaksi sisaruksen rooli 31 (48 %) nahtiin liittyvan sisaruksen
asemaan perheessa, joten se padatettiin yhdistaa yhdeksi isommaksi teemaksi ja erityisyys

teemaa 28 (43 %) sivuttiin myos jo tyokirjan otsikoinnissa.

Kuva 4. Tarkeat teemat sisaruksen nakokulmasta

Mita seuraavista teemoista pidat tarkeana sisarusten nakokulmasta? Voit valita useamman

vaihtoehdon.
65 vastausta

ADHD-tietous

Sisaruksen rooli

Sisaruksen asema perheessa
Sisaruksen hyvinvointi
Tasavertaisuus perheessa
Erityisyys

Vertaistuki sisarukselle
Odotukset sisarukselta/perh...
Sisarussopu

Konfliktitilanteet

Sisaruksen ainutlaatuisuus j...
Oma tila kasvaa itsekseen
Tasavertaisuus perheessa, e...
Ymmarrystd, ettd adhd tarvit. ..

0 20 40 60

4.3 Muut vanhempien esiin nostamat huomiot

Kyselyn viimeisessa kohdassa oli vapaa tila vanhemmille kirjoittaa asioita sisaruuteen liittyen,
mita kyselyssa ei ollut otettu huomioon, mutta jonka he haluaisivat nostaa esiin. Vastauksia
tuli yhteensa 17. Viesti oli monessa vastauksessa sama. Vanhemmat kokivat, etta sisarus
joutuu joustamaan, ennakoimaan ja ottamaan ADHD-diagnoosin huomioon kaiken aikaa ja

heiltd vaaditaan pitkda pinnaa ja ymmarrysta. Sisarukset nakevat ja kokevat paljon ja heilta
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odotetaan monesti liikaa. Oireettoman sisaruksen nahtiin myos jaavan usein oireisten
sisarusten jalkoihin ja varjoon. Vanhemmat my®ds toivoivat pystyvansa olemaan vanhempia

eika terapeutteja. Yksi vastaajista kiteytti monen vastaukset yhteen.

Mielestani pitaisi enempi huomioida sisaruksia, koska he jaavat ldhes aina
erityisen varjoon. Ois varmasti sisaruksista tarpeellista saada omaa
kuntoutusta, jossa saada tukea, juttuapua, vinkkeja ja rentoutua seka saada

olla oma itsensa, kun perheessa paljon asiat pyorii erityisen asioiden parissa.

Tiedon lisdaminen sisaruksille nahtiin tarkedana myos oireisen kannalta. Koska sisaruksilla ei
valttamatta ole tietoa ja ymmarrysta ADHD-oirekuvaa kohtaan, oireinen identifioidaan
hanen diagnoosin kautta ja han on yhta kuin ADHD. Sisarusten nahtiin myds viettavan
vahemman aikaa oireisen sisaruksen kanssa ja koko sisaruuden positiivinen vahvistaminen

nahtiin tarpeellisena.

On todella rankkaa olla adhd-oireinen perheessa, jossa muilla ei tata ole.

Itsetunto on todella kovilla, esim. huonomman koulumenestyksen takia.

Vanhempien antamat kommentit ja kyselyn vastaukset tukivat aikaisemmin tehtyjen
tutkimusten tuloksia, kuin myds vapaaehtoistydssa kohdattujen vanhempien ja perheiden
kokemuksia. Oireettomat sisarukset joutuvat ottamaan enemman vastuuta, joustamaan
oman hyvinvointinsa kustannuksella seka tinkimaan yhteisesta ajasta vanhempien kanssa.
Mita vahemman sisaruksilla on tietoa ADHD-oirekuvasta, sitd epdoikeudenmukaisemmalta

tilanne tuntuu.

5 Tyokirjan suunnittelu ja toteutus

Opinndytetyo oli toiminnallinen, ja sen tuloksena syntyi oireettomille sisaruksille suunnattu
tyokirja, jonka nimi ”Minakin olen erityinen!” on suora lainaus erdan sisaruksen ajatuksista
erityisperheessa. Tyokirja on tarkoitettu niin ammattilaisten kuin myds perheiden vapaaseen
kayttoon. Tyokirja toteutettiin jakamalla materiaali eri lukuihin, joissa kasitelldan ja avataan

ADHD-oirekuvaa lapsille ja nuorille sopivalla tavalla, kerrotaan sisaruuden vahvuuksista ja
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haasteista ja sisarusten asemasta oireisen perheessa (Kuva 5.). Opinnaytetyota varten
tehdyn kyselyn perusteella (ks. luku 5) vanhemmat kokivat alle kouluikaisen olevan liian
nuori kasittelemaan sisaruksensa oirekuvaa, joten tydkirja suunniteltiin kouluikaisille
sopivaksi. Tyokirjasta 16ytyy myos harjoituksia ja materiaaleja, jotka toimivat itsetutkiskelun
tyovalineena ja keskustelun aloittajana sisarusten kanssa. Tyokirja toteutettiin sahkodisena,
jotta sitd voidaan selata mobiililaitteilla ja tietokoneella, mutta on tulostettavissa joko osissa
tai kokonaan asiakkaan tarpeen mukaan. Tama lisaa tyokirjan saavutettavuutta. Lisaksi
sahkoistda materiaalia on helpompi paivittaa tarvittaessa. ADHD-liitto tuki tyokirjan
toteutusta, ja tarkoitus oli saada tyokirja valmiiksi 11.10.2022 mennessa, jolloin alkoi ADHD-

tietoisuusviikko ja vuoden 2022 viikon teemoista |6ytyi myods sisaruus.

Tyokirjan ldhtékohtana on humanistinen ldhestymistapa, jolla halutaan tuoda esiin
sisaruksen ainutlaatuisuutta omine kokemuksineen, mutta samalla yhteistyon tarkeytta
yhteisOssa tasavertaisena jasenend. Tata kautta tyokirja antaa myds sosiokulttuurista
kosketuspintaa, koska tehtavien avulla sisarus pdasee pohtimaan sosiokulttuurisen taustansa
vaikutusta haneen yksilona. Tyokirja tarjoaa myos kognitiivisen ldhestymistavan kautta
sisarukselle mahdollisuuden omiin havaintoihin sekd antaa ymmarrysta tiedon

prosessoinnista ja sisaruksen omasta tavasta kasitella tietoa.

Kuva 5. Tyokirjan sisallysluettelo
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Sisaruus .......... N . .8
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Oman eliman tiIKKUPEItto .......cccoericniiiiicniiinsiiinnians 19
Tuntuuko ettd sisarus saa enemmén huomiota? ....... 21
Voimavara-apila . . 24
Perheen yhteiset SAANNOL .......c..cvvecevcrcirrreeicriennies 26

Riitatilanteet ... . . 28
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5.1 Tyokirjan tieto-osuus

Opinndytetyon tuotoksena syntyneeseen tyokirjaan keratty tieto koottiin jo |6ytyvista
tietoldhteistd ja muokattiin lapsille ja nuorille sopivaan muotoon. Tiedosta kerattiin vain
sisarusten nakokulmasta tarpeellinen tieto, ja asiasta enemman kiinnostuneille on tyokirjan
lopussa linkkeja ja kirjavinkkauksia, joiden avulla he voivat hakea lisda tietoa. Vanhemmilta
kerdatyn aineiston seka tehtyjen tutkimusten perusteella koottiin sisarusten asemaan liittyvaa
tietoa, padpainon ollessa kuitenkin sisaruksen omassa hyvinvoinnissa ja jaksamisessa. ADHD-
tietoutta l6ytyy paljon. Taman takia tyokirjaan pyrittiin keradmaan vain oleellisimmat asiat,
jotta siita ei tule liian raskasta luettavaa. Tyokirja rakennettiin niin, etta se vastaisi yleisimpiin

sisarusten esittamiin kysymyksiin hyvin kdytannonldheisesti.

Tieto-osuutta laadittaessa kiinnitettiin erityistd huomiota sisarusten omiin tuntemuksiin
tilanteesta, ja siihen, etta vaikka oireisella sisaruksella on haasteita, ei se tarkoita, etta
muiden sisarusten pitaisi pitdd omat tunteensa ja murheensa piilossa. Janssen-Cilag AS
(Janssen, n.d.) on onnistunut tassd suhteessa oppaassaan hyvin, ja opas ldhestyy aihetta
empaattisella tavalla. Tama oli suunta, johon my6s opinnaytetydn toiminnallisessa

osuudessa pyrittiin (Kuva 6.).

Kuva 6. Ote tyokirjan sivusta

Tuntuuko sinusta,
etta sisarus saa y l‘

ye,

b2

- . a
enemman huomio- k.
ta? Seuraavaksi saat tehdd oman

toivelistan. Ensimmaiseen kohtaan

Monesti vanhempien arki pyé-
fonesti vanhempien arki pyd- el

rii paljon ADHDsisarulisen haluaisit tehdi isdn tai didin kanssa

ihan vain kahdestaan. Teidan kah-
den laatuaikaa yhdessa.

ympérilli. Hinelld saattaa olla
terapioita, kuntoutuksia tai

tapaamisia ikirin luona ja lisik-
si hiin tarvitsee paljon ohjausta ja
motivointia. On ymmarrettivid,
etti sinusta saattaa joskus tuntua,
ettd vanhemmillasi ei ole

aikaa sinulle. Sinulla kuitenkin on
oikeus omaan aikaan vanhempien
kanssa ja mybs perheen kanssa
siind missi muillakin perheen-
jisenilla

Mieti kuitenkin tekeminen, joka
on mahdollista toteuttaa, eli heti ei
kannata alkaa miettid matkaa
kuuhun. Kaikki arjen pienetkin
hetket ovat tarkeitd, mutta saattavat
nopeasti hukkua kiireen

keskelle. Naytd toiveesi myds van-
hemmillesi ja yrittikia toteuttaa
toiveista mahdollisimman

moni.

Yrittakaa sopia myos jokaiselle
piiville pieni hetki, vaikka vain 10
minuuttia, jolloin saat olla vanhemman
kanssa kahdestaan ja kertoa péivin
kuulumisista.
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5.2 Tydkirjan harjoitteet

Tutkimusten perusteella (ks. luku 2.2) sisarukset tarvitsevat erityisesti tukea oman asemansa
ja roolinsa I6ytamiseen. Vanhempien suunnasta tuleva paine saa oireettomat sisarukset
tuntemaan, etta heidan tulisi ottaa enemman vastuuta sisaruksestaan ja kotitoista.
Sisaruksilla saattaa olla my6s oma identiteetti hukassa. Tyokirjan materiaaleissa painotettiin
vhdessa laadittujen sdantojen sopimisen ja niista kiinni pitdmisen tarkeydesta. Sisarusten
rooli ei ole toimia terapeuttina tai apulaisena vaan tasavertaisena perheenjdsenena.
Sisaruuden roolia tyokirjassa avattiin esimerkiksi sisaruussuhteen roolikartan (Varsinais-
Suomen lastensuojelukuntayhtymd, 2013) avulla (Kuva 7.). Tehtava vaatii ammattilaisen
avaamaan sisaruuden eri osa-alueita ja mita ne pitavat sisallaan. Harjoitteita
itsetutkiskeluun, omiin vahvuuksiin, voimavaroihin ja tukiverkostoon tyokirjaan nostettiin
muun muassa voimavara-apilan, oman elaman tilkkupeiton seka vahvuusarkun avulla. Lisaksi
tyokirja antaa mahdollisuuden kirjoittaa omia tuntemuksia ja ajatuksia ylos. Joskus

kirjoittaminen kipeista aiheista auttaa keskustelun aloittamista.

Kuva 7. Sisaruussuhteen roolikartta

Sisaruus

Sisaruus on thmissuhde, jonka
tavoite on kestiid lapsuudesta van
huuteen. Sisaruuden kuuluo olla
tasavertaista, eli kaikkia sisaruksia
tulisi kohdella samalla tavalla.
Joskus yhdelld tai useammalla
sisaruksella saattaa kuitenkin olla
erityisen tuen tarvetia ja tdmad vai-
kuttaa myds muihin sisaruksiin.

Adhd tuo sisaruuteen asioita, joita
voi olla vililld vaikeaa ymmartai.
Sinusta saattaa tuntua ettet saa
yhita paljon huomiota koin
sisaruksesi, kun taas sisaruksesi
saattaa kokea mustasukkaisuutta,
koska saatat selvitd tavallisista ar-
jen asioista sujuvammin ja olla
itsendisempi.

Sisaruuteen kuuluu yhteensa viisi
eri osa-aluetta. Jokaisella sisaruk-
sella tulisi olla mahdollisuus

jakaa elamankokemuksia,
vastaanottaa vanhemmuutta, vaalia
suhteita, jakaa arkea sekd arvostaa
itseddn. Kaydadn yvhdessa lapi, mitd
nuo osa-alueet tarkoittavat.

Lukn pohjuuiss Varsinads.§
tayhitymiis Ssarussubteen 1

Eliminkokemusten jakaja
Eliminkokemuksen jakajana sisa-
rukset voival neuvoa toisiaan,
kuuntelevat ja keskustelevat
asioista seki viettivit perheen
vhieista aikaa.

Vanhemmuuden vastaan-
ottaja

Vanhemmuuden vastaanotiajana
sisarusten tulisi saada tasavertaises-
ti huomiota ja aikaa vanhemmilta
ja sisarusten tulisi tuntea olonsa
turvalliseksi ja rakastetuksi.

Suhteen vaalija

Suhteen vaalijana sisarukset kan-
nustavat ja rohkaisevat toisiaan. He
oppivat asioita toisiltaan ja lobdut-
tavat. He myds antavat toisilleen ti-
laa ja kunnioittavat toistensa rajoja.

Arjen jakaja

Arjen jakaja nimensi mukaisesti
jakaa arjen asioita ja tehtavia. 5i-
sarukset antaval ja saavat apua ja
tekevit myos vhteistyot.

Itsensa arvostaja

Tamd on tarked osa-alue, silld tissa
sisarus kokee tulleensa ymmarre-
tyksi ja hyvaksytyksi ja hanelld on
oikeus omiin rajoibin ja tunteiden

ilmaisuun.
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Tyokirja avaa myos Meri Léhteenoksan kehittelemaa stressiprofiilia (Erityisvoimia, n.d.), jota
suositellaan tekemaan jokaiselle perheenjasenelle erikseen. Stressiprofiili (Kuva 8.) auttaa
my0s oireettomia sisaruksia lukemaan oireisen sisaruksen toimintaa, jotta tilanteet eivat
pdasisi eskaloitumaan. Stressiprofiili auttaa lisaksi oireista tunnistamaan omia
kuormitustilojaan paremmin ja I16ytamaan tyokaluja helpottamaan omaa oloaan. Tydkirja
keskittyy kuitenkin koko perheen yhteisen stressiprofiilin luomiseen. Taman avulla perhe saa
yhteiset sddannot, kun sovitaan erikseen, miten kuormittavissa tilanteissa toimitaan ja kuka
ottaa vastuun. Ohjeiden mukaan perhe voi yhdessa tehda myohemmin jokaisesta
perheenjdsenestda oman stressiprofiilin, jonka avulla pystyy pohtimaan myds eri

perheenjasenten toleranssia ja resilienssia.

Kuva 8. Stressiprofiili

MILLAINEN MIKSI MITA TEMDA
Mifasta on
_— perhean Maxa a}laf Tianne on
y '. o/ nomaal :::1:::4.(‘.:: hyva eika
| J  arki johon __"kﬁ., vaadi
WU kaikko ovat muutosta
L tyytyvaisia
Milgista on Mita ssalle
—- perheen arks, Mitka asiat voidaan
o o)\ [osjoku Kuomittavat tehds ja
| | perheenjase- perheen kuks ofass
nists on arkea? vastuun?
Kuomimuna?
Millaista on
perheen arki Mikh on thsss
jos joku tianteessa el
perheenjise perheerjasen-
nista on niin ten rocli ja
kuormittunut, fcimintamalii?
ottd huvtaa @
raivoaa.
Miliaista on
= perhesn arki Mika :‘;:Ie
45 2| Jos joku tahan vodaan
I' e \ perheenjise- saaltsa sehda ia
/| nistaon ofa Kuka
=" | toivcton ta syyna? ottaa
masentunut vastuun?

Luvussa 2.3 mainittiin Erityinen sisaruus -kortit (Kuva 9.), jotka ovat ilmaiseksi ladattavissa
Erityinen sisaruus -sivustolta. Erityinen sisaruus -kortit saatiin hankkeen luvalla mukaan
tyokirjaan. Kortit toimivat jddnmurtajana ja keskustelun herattajana sisaruksen tunteista ja

ajatuksista perheen tilanteeseen ja oireiseen sisarukseen. Kortit on jaettu varien avulla
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neljadn teemaan, joista ensimmadinen teema johdattelee aiheeseen ja ikdan kuin “nostaa
kissan poydalle”. Toinen teema syventda keskustelua erityista tukea tarvitsevan
sisaruudesta, ja kolmannen teeman tarkoituksena on auttaa sisaruksia sanoittamaan omia
tunteitaan ja ajatuksiaan sisaruudesta. Viimeinen teema antaa kokemuksen vertaistuesta.
Kommentit korteissa on erityisen tuen perheissa elavien sisarusten omia ajatuksia ja
tarkoituksena on tuoda sisaruksille tunne, ettd ”joku muukin ajattelee samalla tavalla kuin

mina”.

Kuva 9. Erityinen sisaruus -kortteja

"Erityislapsen

_ .. “Erityinen sisaruksenl
sairaus vaatii

el pid4d slitd, ettd

“Olen kateellinen
sisarukseni saamasta

"Epdreilua, ettd olen

vanhemmilta itse terve.”

paljon, joudun huomiosta,” mind pdrjdin.”
selviytymadn yksin.®
ﬂ Eﬂ‘"’ Efé* Sl
i 34
"Hin on minun "Olen aina

sisarukseni ja tulen
aina rakastamaan
hamtd."

‘f!f.::

"Haluan suajella
sisarustani”

Efﬁ:

ymmartanyt
sisarustani”

&

"Sisarukszeni on
minulle liheinen.”

@

Tyokirjan tehtavat keskittyivat nimenomaan sisaruksen omiin kokemuksiin ja ndakokulmiin,
mutta vanhempien toiveesta tyokirjaan lisattiin yksi tehtava liittyen positiivisiin nakékulmiin.
Tehtadva kasittelee oireisen sisaruksen hyvia puolia. Tahtitaidot -tehtdvassa sisarus padsee
pohtimaan perheenjasenten vahvuuksia ja taitoja, joiden avulla sisarus itse on saattanut
oppia jotain uutta (Kuva 9.). TyoOkirjasta voi valita osuuksia sisaren ikdtason ja tarpeen
mukaan, mutta toivottavaa on, etta koko tyokirja kaytaisiin ajan kanssa lapi. Tyokirjan
teemat valittiin vanhemmilta keratyn aineiston pohjalta, joista kerrottiin tarkemmin luvussa
5. Hyvien tutkimuseettisten periaatteiden mukaan kaikkiin valmiisiin harjoitteisiin ja
kortteihin, joita tyokirjaan lainattiin muilta, kysyttiin laatijalta lupa (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta. 2019). Monet tyokirjan tehtavista laadittiin ja suunniteltiin nimenomaan

tata kyseista tyokirjaa varten.
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Kuva 9. Ote tyokirjan sivulta 40

Huomaa hyvil! Tihtitaidot

Kirjasessa olemme kisitelleet pal Vaikka adhd tuo mukanaan

jon haasteita ja hankalia tilanteita,  haasteita, tuo se myos vahwvuaksia.
mutta on todella trkead myos Seuraavalle sivulle mieti j kirjoita
huomata hyvi. vield lopuksi sisaruksistasi heidan
Joka paivi, jopa viikon huonoim tahtitaibojaan.

pana paivina, tapahtun myos byvia  Missd asindssa he ovat erityisen tai
asioita ja onnistumisia. Timd sive  tavia ja mitd olet heilta oppinu?
an arkoitettu niille pienillekin

azigille, jotka ilahduttavat sinua.

Se voa olla hymy tarkealta thmi

selta, padetty hupans, kaupasta os

tettu jEdteli tai vaikka viesti

kaverilta

Tdhan rowtaun voi kirjoittaa ja piirtad asioita, jotka ovat
j ilzhduttanest sims.

A0

6 Johtopaatokset ja pohdinta

Kysely ja vapaaehtoistoiminnassa kaydyt keskustelut tukivat muualla Euroopassa tehtyja
tutkimuksia ADHD-oireisten sisaruuteen liittyen. Sisarukset joutuvat kokemaan ja nakemaan
paljon ja heiltd odotetaan joustavuutta, vastuun kantoa ja vélilld jopa terapeuttista otetta
oireista sisarustaan kohtaan. Sisarukset ovat epatietoisia ADHD-oirekuvasta ja he saattavat
kokea sisaruksen ADHD:n pelottavana, vasyttavana tai jopa raivostuttavana. On selvaa, etta
my0s sisarus uupuu, jos oireinen ja vanhempi uupuvat arjen haasteiden keskellad. Kyselysta
voitiin my0ds paatelld, ettad sosiaalihuoltolain soveltamisesta huolimatta sisarukset jaavat
valitettavan usein tuen ulkopuolelle. Onko siis tietoisuus ADHD-piirteiden
kokonaisvaltaisesta oirekuvasta kuitenkin viela niin heikkoa, ettei sisaruksille tarjottavaa

tukea koeta ammattilaisten taholla sisaren hyvinvoinnin kannalta niin merkitykselliseksi?

Koska aihe koskettaa minua myds henkilokohtaisesti, oli ammatillisen kasvun kannalta

tarkeda erottaa, mitka tekijat nousivat omista kokemuksistani ja mitka tekijat taas
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ammatillisen minan kautta. Hedelmallisinta oli pohtia ammatillista kasvua Madsenin kukan
kautta (Ranne, 2005). Tuottava patevyys kasvoi tyokirjan suunnittelun ja sisaruksille
suunnatun tuen kehittamisen kautta, kun taas kommunikatiivinen patevyys kehittyi
yhteistyossa ADHD-liiton, Himeen ammattikorkeakoulun, vanhempien ja muiden
opinnaytetyohon osallistuneiden tahojen kanssa. limaisullista patevyytta haastoi tyokirjan
harjoitteiden suunnittelu mahdollisimman innostaviksi ja helposti lahestyttaviksi lapsille ja
nuorille ja reflektiivista patevyytta paasin kasittelemaan koko opinndytetyon ajan arvioimalla

omaa toimintaani ja omia ammatillisia periaatteitani.

Vanhemmat esittivat toiveita sisarusten omalle vertaistuelle ja tyokirja voi toimia hyvana
tyokaluna pidempikestoiselle vertaistukiryhmalle. Ammattilaisen ohjauksessa sisarukset
voivat pohtia teemoja yhdessa ja jakaa kokemuksiaan. Vanhempien kommenttien
perusteella my0s sisarusten osuus sopeutumisvalmennuksessa vaatii kehittamista. Lisaksi
kysely ja tutkimukset toivat esiin suuren puutteen, johon ei ole yksinkertaista vastausta.
Miten palvelujarjestelma ja tukitoimet voisivat mahdollistaa vanhemman ja oireettomien
sisarusten yhteisen ajan? Tukiperhe nayttaa paperilla hyvalta, mutta todellisuudessa moni
tukiperhe kieltaytyy ottamasta ADHD-lapsia tuettavaksi heiddan haasteellisuutensa takia, ja
monet perheet jonottavat tasta syysta tukiperhetta vuosia tuloksetta. Surullisimpia oli
kyselyn vastaukset, joissa perheet kertoivat sisarusten saaneen tukea vasta siina vaiheessa,
kun lastensuojelu puuttui asiaan ja oireinen sijoitettiin. Perheiden ei pitdisi joutua venymaan

ndin pitkalle, kun ennakoivalla tuella asiat olisivat korjattavissa huomattavasti aikaisemmin.

Kestavan kehityksen kannalta on térkeda |0ytaa ratkaisuja perheiden resilienssin
vahvistamiseen. Tyokirja kannustaa sisaruksia itsendiseen toimijuuteen, mutta myos
toimijuuteen tarkedna osana yhteis6a ja yhteiskuntaa. Tyokirja on yksi keino kdyda asioita
lapi sisaruksen nakoékulmasta, mutta se ei yksinaan riita perheen tai edes sisaruksen
kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin takaamiseksi. Tama tyokirja ja opinnaytetyo keskittyi
oireettomien sisarusten nakékulmaan. Monessa perheessa useammalla lapsella voi olla
diagnoosi, joka tuo omat uudet haasteet sisarusten vuorovaikutukseen ja sisaruuteen.
Palvelujarjestelman tulisi pystyd vastaamaan myos ndiden perheiden tuen tarpeeseen. Tyota

siis riittad, mutta jostain on aloitettava.
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Liite 1: Kysely

11.6.2022 18.24 ADHD-asten ja i tuk

ADHD-lasten ja -nuorten sisarusten tukeminen

Olen Jenni Barnett-Erlandsson ja toimin ADHD-liitossa vapaaehtoisena kahdeksatta vuotta.
Opiskelen sosionomiksi Hdmeen ammattikorkeakoulussa ja opinndytetyonani olen
tekemassa opasta ADHD-perheiden sisarusten ja sisaruuden tukemiseen. Sisarukset
jadvat usein palvelujarjestelmassa vaille tukea, ja tahan yritan nyt saada muutosta, mutta
tarvitsen siind teidan vanhempien apua. Kysely on tdysin vapaaehtoinen, eikd pakollisia
kysymyksia ole kuin ensimmainen, kyselyn suostumukseen liittyva kysymys. Pakollinen
kysymys on merkitty tahdella.

Kysely sisdltaa 11 kysymysta, joista 7 on monivalintakysymyksia ja 4 avointa.
Vastaamiseen kuluu noin 5 minuuttia. Kaikkiin kysymyksiin vastataan anonyymisti, eika
kyselyssd kysyta mitdan suoria tai epasuoria henkilotietoja. Kyselyn tarkoituksena on
kartoittaa, millaista tukea on jo saatavilla sisaruksille ja sisaruuteen ja minka tyyppisesta
tuesta vanhemmat kokisivat olevan hyotya heidan perheessaan. Kyselylla pyritaan
kartoittamaan myo6s oppaan teemoja ja aihealueita. Vastausaikaa on perjantaihin
10.6.2022 kello 21.00 asti. Vain minulla on paasy kyselyn vastauksiin ja vastaukset
tuhotaan opinndytetyon valmistumisen jalkeen saddettyjen ohjeistusten mukaan. Kiitos
paljon jo etukéteen!

*Pakollinen

1. Olen tutustunut kyselyn saatetekstiin ja vastaamalla kylla, suostun, etta .
antamiani vastauksia kaytetaan aineistona opinnaytetyossa.

Merkitse vain yksi soikio.

Kylla
Ei

2. Kuuluuko perheeseen lapsia tai nuoria, joilla ei ole ADHD-diagnoosia tai
tutkimuksia kesken?

Merkitse vain yksi soikio.

Kylla
Ei



11.6.2022 18,24 ADHDHasten ja -nucren sisarusten lukeminegn

3. Onko lapsen/nuoren vanhemmilla ADHD?
Merkitse vain yksi soikio.

 kyllg, toisella vanhemmista

) Kylla, molemmilla vanhemmista
Ei
Epaily, mutta ei diagnoosia

I Muu:

4. Diagnosoidun lapsen/nuoren mahdolliset litannaisoireet. Voit valita useamman

vaihtoehdon,

Valitse kaikki sopivat vaihtoehdot.
Autismin kirjo
Lukih&irie
Kielenkehityksen héirio
Muu oppimisvaikeus esim. dyskalkulia
Aistisdatelyn haasteet

] Tunnesddtelyn haasteet

Uniongelmat
Aggressiivisuus tai uhmakkuus
Pakko-oireinen hairié (OCD)
Ahdistuneisuushdirit

| Masennus

| Muu:

5. Onko perheen sisarukset saaneet tukea ja tietoa sisaruksen ADHD-piirteista ja

mahdollisista litannaisista vanhemmiltaan?
Merkitse vain yksi soikio.

) Kylla
) Ei

hittps-iidocs. google comiforms/d" dVPxAKPrSpJed iz TY HwBKAKFNa-JV-VwIVPdkkLU/edit
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6. Koetko tarkeana, ettd myos sisarukset ja sisaruus otetaan tukitoimissa
huomioon?

Merkitse vain yksi soikio.

Kylld
Ei

Muu:

7. Milta taholta sisarukset ovat saaneet tukea, tai milta taholta olisit toivonut
sisaruksien saavan tukea?

8. Millaista tukea perheenne on saanut sisaruksille/sisaruuteen?

9. Millaista tukea olisitte kaivanneet/kaipaisitte sisaruksille?

hitps:iidocs.google.comifiorms/d dVPxAKPrSpledfhax TYHwEkAKF Nla-JVVwZ VPdikLiledit
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10.6.2022 13.51 ADHD-lasten ja -nuoren sisanesten tukeminen

10.  Mita seuraavista teemoista pidat tarkeana sisarusten nakékulmasta? Voit valita
useamman vaihtoehdon.

Valitse kaikki sopivat vaihtoehdot,

| ADHD-tietous
| Sisaruksen rooli
' -_ Sisaruksen asema perheessa
| Sisaruksen hyvinvointi
| Tasavertaisuus perheessa
Erityisyys
| Vertaistuki sisarukselle
Odotukset sisarukselta/perheeltad
Sisarussopu
Konfliktitilanteet

| Muu:

11. Haluaisitko vieléd kertoa jotain sisaruuteen tai sisaruksiin liittyvaa, jota kyselyssa
ei tultu huomiocitua?

Google ei ole luonut tai hyvaksynyt téta sisalca

Google Forms

hitps:lidocs.google. comiforms/d/ 1dVPRAKPrSpJodhzxTY HwEkAKF Nia-JV-\VwZVPdikU/edit 414
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Liite 2: Aineistonhallintasuunnitelma

Aineisto kerataan ADHD-liiton ja omien verkostojeni kautta perheiltd, joissa on useampi lapsi ja
ainakin yhdella lapsista ADHD-diagnoosi tai tutkimukset kesken. Aineisto keratdaan Google
Formsilla luodun kyselyn avulla. Kysely pitaa sisalladn 11 kysymysta, joista seitseman on
monivalintakysymyksia seka 4 avointa kysymysta ja vain ensimmainen kysymys, joka on samalla
suostumus kyselyyn, on pakollinen. Muut kysymyksen ovat vapaaehtoisia ja vastaaja saa vastata
haluamiinsa kysymyksiin ja hanella on oikeus myds keskeyttaa kysely, jolloin hdnen jo antamat
tiedot poistetaan aineistosta. Kyselyn avulla pyritdan kerdamaan asiakkailta tietoa ja toiveita
koskien ADHD-perheen sisaruksia ja sisaruutta seka siihen liittyvaa tukea. Kysely on sdhkoinen ja
julkaistaan ADHD-liiton sivuilla, seka suljetussa nepsy-lasten vanhemmille suunnatussa Facebook -
ryhmassa, jossa on 5 666 jasenta ja niin ikdan suljetussa toisessa vanhemmille tarkoitetussa

ryhmassa, jossa on 4 716 jasentd. Tarkoitus on saada mahdollisimman kattava otanta.

Tutkimuslupaa ei aineiston kerdaamiseen tarvita, silla kysymyksissa ei kysyta suoria tai epasuoria
henkil6tietoja ja kaikkiin kysymyksiin vastataan anonyymisti. Kysely on ensimmaista kysymysta, eli
suostumusta lukuun ottamatta taysin vapaaehtoinen, eikd vastaajaa pystyta tunnistamaan
vastausten perusteella. Vastauksia kasitelldaan myos luottamuksellisesti ja vastaukset arvioidaan
kvalitatiivisin menetelmin, eli teemoittelulla, jolloin yksittaisia vastauksia ei aineistossa edes
nosteta esiin. Kysely tehddaan vanhemmille, joten jos vanhemmat haluavat kysya lapsen tai nuoren
mielipidettd, on tama perheen sisdinen asia. Muualta lainattuun aineistoon, kuten kortteihin,

stressiprofiiliin ja sisaruuden roolikarttaan kysytdaan kayttooikeudet.

Vastaukset tallennetaan Wihiin ja varmuuskopio minun henkilokohtaiselle tietokoneelle. Muilla
henkil6illa ei ole pdasya aineistoon ja aineiston kayttdoikeudet ovat ainoastaan minulla. Koska
aineiston tarkoituksena on saada tietoa oppaan rakenteeseen ja teemoihin ja on nain ollen ldhinna
suuntaa antava, tuhotaan keratty aineisto opinnadytetyon valmistuttua HAMK:in ohjeita
noudattaen, kuitenkin aikaisintaan 1 vuoden paasta hyvaksymispaivasta, jotta tulokset ovat

tarvittaessa varmistettavissa.
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Liite 3: ”Mindkin olen erityinen!” -tyokirja

Hei!
Koska sinulle on annettu timd
tyokirja, sinulla luultavasti on veli
tai sisko, jolla on adhd.
Sisaruussuhde on usein ihmisen
M . '% . / pisin thmissuhde ja jo senkin
/ /( / /( 0 e/{ takia tirked. Aina ei Ruitenkaan
ole helppoa olla sisko tai veli
. . / sisarukselle, jolla on adhd. Siskon
e/‘/ é%/ /(&/( ‘ tai veljen adhd voi herittid
monia RysymyRsid ja tunteita,
joista voi olla vaikeaa puhua tai
et ehRd tiedd keneltd edes
Rysyisit. Siksi tamd pieni Rirjanen
on tehty, ja se on tehty juuri
sinulle, silld sindkin olet erityinen.

T: Jenni



Sisdllys

Aluksi ....
Mika adhd on?

Sisaruus ..
Erltylsyys cereerenenrsns s enssssssssssssssensesens LO
Miten adhd nakyy? reverrreresssessesssessesssnsssensensenes L 2

Tunteet ja tunteiden saately
Aistit ..
Tuntuuko etti sait syyt sisaruksen puolesta? reeene 18
Oman eldmin tilkkupeitto ................. ........19
Tuntuuko ettd sisarus saa enemmén huomlota? w2
Voimavara-apila ...,

Perheen yhteiset saannot
Riitatilanteet ..

Et ole yksin! ... .
Erityinen Slsaruus kortlt SOOI |
Huomaa hyvid .....ccccveveverenee
Kirjavinkit ..
Lihteet ...........
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Aluksi

Tédmin tyokirjan kansi on jétetty tarkoituksella valkoiseksi, jotta voit
piirrelli tai kirjoitella siihen jutellessasi tydkirjan asioista aikuisen kans-
sa. Samaan aikaan piirteleminen voi auttaa vaikeistakin asioista puhumi-
sessa. Tyokirja sisaltaa tietoa, mutta myos tehtavia ja vinkkeja.

Tehtavit ja vinkit on merkattu omilla symboleillaan.

y = TEHTAVA

= VINKKI

Muista, etté tyokirjaa on tarkeda kiyda lapi
aikuisen kanssa. Ali siis jdd pohtimaan asioita
yksin, vaan ota ne puheeksi rohkeasti.

Miki adhd oikein
on?

Adhd tulee englanninkielisista
sanoista Attention Deficit
Hyperactivity Disorder, joka
tarkoittaa aktiivisuuden ja
tarkkaavuuden hairiota. Kiyddan
yhdessa lapi, mita se sitten
tarkoittaa.

Onko adhd-piirtei-

nen tyhma?

Ei ole! Vaikka adhd liittyy aivojen
toimintaan, se ei vaikuta millidn
tavalla dlykkyyteen. Meissi
kaikissa on todella alykkaitd
ihmisia ja niité jotka tarvitsevat
enemman aikaa oppiakseen.
Suurin osa meista on kuitenkin
siltd vililtd. Sama koskee
ihmisid, joilla on adhd. Tiesitkd
muuten, etta yhdelld hyvin
tunnetulla nerolla,

Albert Einsteinilla oli adhd?

Onko adhd sairaus?

Adhd ei ole sairaus, vailkka silld
onkin oma tautinumeronsa.

Adhd on enemminkin

ominaisuus kokea ja nahda
maailmaa. Ajatellaan vaikka aly-
puhelimia. Alypuhelimissa on
kaikissa samat perustoiminnot.
Niilld voi soittaa, viestittid, olla
netissi ja niin edelleen, mutta jos
lainaat kaverin tai vaikka vanhem-
man puhelinta, voi soittaminen olla
sinulle haastavaa, koska asetukset
ovat toiset ja puhelin itsessain
erilainen.

Samalla tavalla me ihmiset olemme
erilaisia ja meilld on omat
asetuksemme, mutta se ei tee
toisesta huonompaa, me vain
toimimme eri tavalla.

u—Aw

No mika adhd sitten
on?

Adhd on neuropsykiatrinen
piirteinen kokonaisuus.

Olet saattanutkin kuulla
vanhempiesi puhuvan "nepsysta”?
Tédmad sana tulee juuri

neuropsykiatrisista erityispiirteista.

Neurotyypillisellekin, eli ihmiselle,
jolla ei ole neuropsykiatrisia
erityispiirteit, on oma lyhenne
“nentti’, olet saattanut torméta sii-
henkin sanaan joskus.

Neuropsykiatriset erityispiirteet
taas tarkoittavat

kehityksellisid aivojen toimintaan
liittyvia

erityispiirteita ja ne nakyvit esi-
merkiksi

kayttaytymisessd, toisten kanssa
toimimisessa ja

tunteiden saitelyssa. Sisaruksesi
ei siis tahallaan tee asioita, jotka
saattavat drsyttda tai himmastyttda
sinua.

y Oletko huomannut tilanteita, joissa sisaruksesi

toimii eri tavalla, miten itse toimisit?




Sisaruus

Sisaruus on ihmissuhde, jonka
tavoite on kestda lapsuudesta van-
huuteen. Sisaruuden kuuluu olla
tasavertaista, eli kaikkia sisaruksia
tulisi kohdella samalla tavalla.
Joskus yhdelld tai useammalla
sisaruksella saattaa kuitenkin olla
erityisen tuen tarvetta ja tdmai vai-
kuttaa myos muihin sisaruksiin.

Adhd tuo sisaruuteen asioita, joita
voi olla vlilld vaikeaa ymmartaa.
Sinusta saattaa tuntua ettet saa
yhti paljon huomiota kuin
sisaruksesi, kun taas sisaruksesi
saattaa kokea mustasukkaisuutta,
koska saatat selvitd tavallisista ar-
jen asioista sujuvammin ja olla
itsendisempi.

Sisaruuteen kuuluu yhteensa viisi
eri osa-aluetta. Jokaisella sisaruk-
sella tulisi olla mahdollisuus

jakaa elimankokemuksia,
vastaanottaa vanhemmuutta, vaalia
suhteita, jakaa arkea seka arvostaa
itsedén. Kaydiin yhdessa lapi, mita
nuo osa-alueet tarkoittavat.

Luku pohjautuu Varsinais-Suomen lastensuojelukun-
tayhtymiin Sisarussuhteen roolikarttaan

Erityisyys

Sisaruksestasi saatetaan puhua
erityisend koska hin tarvitsee
erityista tukea ja huomiota haastei-
siinsa. Jokainen meistd on
tosiasiassa erityinen. Ei ole toista
juuri tuollaista kuin siné ja kukaan
muu ei edes olisi yhtd hyvi sinuna
kuin sina.

Olet aarrearkku taynna mitd
upeimpia rikkauksia.

Niitd kutsutaan vahvuuksiksi. Ha-
luankin, etta taytat itsellesi tutun
aikuisen kanssa seuraavalla sivulla
olevaa vahvuuksien aarrearkkuasi.
Mitd vahvuuksia sinusta loytyy?
Miki sinusta tekee juuri sinut?
Kirjoita vahvuudet aarrearkun
kolikoihin, mutta 4lé piilota tata
aarretta, vaan anna sen loistaa.
Itseddn voi olla vaikeaa kehua.
Siksi olen listannut viereen
muutamia vahvuuksia, joilla paa-
see hyvain alkuun. Keksikda myos
ihan omia vahvuuksia.

Elimankokemusten jakaja
Elaménkokemuksen jakajana sisa-
rukset voivat neuvoa toisiaan,
kuuntelevat ja keskustelevat
asioista sekd viettdvit perheen
yhteistd aikaa.

Vanhemmuuden vastaan-
ottaja

Vanhemmuuden vastaanottajana
sisarusten tulisi saada tasavertaises-
ti huomiota ja aikaa vanhemmilta
ja sisarusten tulisi tuntea olonsa
turvalliseksi ja rakastetuksi.

Suhteen vaalija

Suhteen vaalijana sisarukset kan-
nustavat ja rohkaisevat toisiaan. He
oppivat asioita toisiltaan ja lohdut-
tavat. He myos antavat toisilleen ti-
laa ja kunnioittavat toistensa rajoja.

Arjen jakaja

Arjen jakaja nimensa mukaisesti
jakaa arjen asioita ja tehtdvia. Si-
sarukset antavat ja saavat apua ja
tekevit myos yhteistyota.
Itsensd arvostaja

Tama on tirked osa-alue, silld tassd
sisarus kokee tulleensa ymmirre-
tyksi ja hyviksytyksi ja hanelld on
oikeus omiin rajoihin ja tunteiden
ilmaisuun.

RAUHALLINEN,
ELAVAINEN,
EMPAATTINEN,
TUNNOLLINEN,
YSTAVALLINEN, ELAIN-
RAKAS,

AITO, AUTTAVAINEN,
LUOVA, LUOTETTAVA,
AVOIN, HILJAINEN,
PUHELIAS,
KUUNTELIJA,
REHELLINEN, U]JO,
LIOKUNNALLINEN,
MUSIKAALINEN,
TAITEELLINEN,
SINNIKAS,

HERKKA, HUUMORIN-
TAJUINEN,
KANNUSTAVA,
KEKSELIAS, ROHKEA,
TOIMELIAS, SISUKAS,
TOIVEIKAS,
HUUMORINTAJUINEN,
YHTEISTYOKYKYINEN,
OIKEUDENMUKAIN-
EN...

Liite3/3

Nyt voit miettid,
miten sisaruus toteutuu
sinun perheessasi.
Mieti my6s mihin
haluaisit muutosta ja mika
taas mielestisi toimii hyvin.

Eliménkokemusten jakaja

Vanhemmuuden vastaanottaja

Suhteen vaalija

Arjen jakaja

Itsensa arvostaja

j Olet Aarre!
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Miten adhd nikyy?

Adhd ei vilttimittd niy padllepain
ja se niyttaytyy eri ihmisilld hiukan
eri tavalla. Olet varmasti huoman-
nut, ettd sisaruksellasikin on
parempia ja huonompia hetkii.
Esimerkiksi nalka ja vasymys tai
epiitietoisuus voivat lisitd
haasteiden voimakkuutta. Adhd:n
takia hdnella saattaa olla esimerkik-
si vaikeaa istua paikallaan tai
odottaa omaa vuoroaan. Olo saat-
taa olla kuin liikennepoliisilla isos-
sa risteyksessd pahimpaan
ruuhka-aikaan.

Ruuhkan tunnetta voivat aiheuttaa
myds ajatukset ja tunteet. Niitd voi
tulla niin paljon ja nopeasti kerral-
la, ettd ei endd tieda kuinka pitiisi
toimia. Silloin sisaruksesi saattaa
puhua, kun pitiisi olla hiljaa tai
tehdai jotain ajattelematonta ja jopa
vaarallista.

Siskollesi tai veljellesi voi olla
vaikeaa aloittaa tai lopettaa
tehtivii. Hinelle voi olla myos
todella haastavaa vaihtaa toisesta
tekemisesti toiseen.

Taté kutsutaan haasteeksi oman-
toiminnan ohjauksessa ja siksi si-
saruksesi saattaa tarvita tuekseen
ohjausta ja hin hyotyy kuvista ja
piivijarjestyksistd.

12

Tunteet ja tunteiden
sadtely

Adhd-lapsi/nuori voi kokea myos
tunteet hyvin vahvasti. Hanen tun-
teensa ovat joko huipussaan

tai pohjassa, ei silta vililta. Jos hin
on iloinen, hin on todella iloinen.
Hain saattaa hyppid, pomppia ja
puhua tauotta, mutta jos hin on
vihainen, hin on todella vihainen
ja saattaa raivota ja jopa yrittad
ly6da toisia tai rikkoa tavaroita.
Tama johtuu siitd, ettd adhd ei tun-
nista hiukan iloista tai hiukan
vihaista, vaan tunteet tulevat kuin
hyokyaaltona.

Tasta syystd myos hyvin pienikin
asia saattaa aiheuttaa sisaruksellasi
suuren tunteen.

Joskus sisarus jolla on adhd saattaa
jaada my6s jumiin hetkeksi
johonkin tunnetilaan. Silloin sinun
kannattaa antaa aikuisten hoitaa
asia. On varmasti vaikeaa pysya
adhd-piirteisen sisaruksen
tunnevuoristoradassa mukana, kun
toisen tunteet saattavat vaihdella
niin nopeasti, mutta ei sinun

aina tarvitsekaan pysya. Sinullakin
on oikeus kokea tunteet omalla
tavallasi.

14

Pystyyko
adhd-piirteinen kes-
kittymdan?

Adhd tuo tullessaan usein my6s
vaikeuksia keskittya. Tuntuu kuin
padssa pyorisi miljoona

eri asiaa, eika yhteenkaan pysty
keskittymain erikseen. Voisit
ajatella vaikka isoa seindd tiynnd
televisioita ja jokaisessa televisiossa
pyorisi eri ohjelma, etkd sind
pystyisi keskittyméin yhteenkddn
ohjelmaan erikseen, vaan sinun
pitiisi seurata niitd kaikkia yhtid
aikaa. Aika raskasta, eiké totta.
Taman takia esimerkiksi
koulutehtavit voivat olla
sisaruksellesi haastavia, ei siksi,
ettei han osaisi.

On vaikeaa keskittyd kuuntelemaan
opettajaa, kun ympirill luokassa
tapahtuu koko ajan jotain.

Yksi niistad, toinen tiputtaa kynin
ja ikkunastakin nikyy oppilaita
liitkuntatunnilla.

Musta tuntuu...

Sinulla herdi varmasti monenlaisia
tunteita sisaruutta, perhetti ja adh-
d:ta kohtaan. Monella adhd-lapsen/
nuoren sisaruksella nousee joskus
pintaan kipeitakin tunteita ja
ajatuksia. Jopa sellaisia, joita ei us-
kalla myontaa edes itselleen.

Nuo tunteet ovat normaaleja ja
niitd ei tarvitse pelastya. Tarkeaa
on péista kuitenkin puhumaan
niistd, eikd pitad niita sisallaan.
Moni sisarus kokee esimerkik-

si pelkoa tai hdpead sisarustaan
kohtaan, eiki sen takia halua kut-
sua kavereita kylaan tai ei halua
tehda sisaruksen kanssa yhdessa
juuri mitdan. Monet ovat myds
hyvin turhautuneita tilanteeseen

ja saattavat pohtia, tuleeko tilanne
muuttumaan koskaan.
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Istu hiljaa 5 minuuttia ja kirjoita ylos kaikki aénet joita kuulet.
Kuvittele sitten, etta kaikki aanet olisivat yhta voimakkaita.

Vaikka sisaruksesi on vaikeaa
usein keskittya, niin hanelld on
myos keskittymiseen liittyva
supervoima. Adhd-ihmiselld on
nimittiin kyky keskittya paljon
paremmin ja pitempéin kuin
muiden, jos han loytad jotain
todella kiinnostavaa.

Tati kutsutaan hyperfokukseksi
eli ylikeskittymiseksi. Talloin
sisaruksesi on niin keskittynyt,
ettei hin huomaa ympérilladn
tapahtuvia asioita tai kuluvaa
aikaa. Hin ei huomaa edes siti, jos
huudat hiinen nimeéin. On
myds ymmarrettivid, ettd tima
saattaa drsyttad vililld muita, var-
sinkin jos olisi jotain tirkeda
sanottavaa.

13

Seuraavalla sivulla on ajatus-
kuplia. Niihin voit kirjoittaa
tunteita ja ajatuksia, mita sinulle
on herinnyt. Tarkoitus ei ole
tayttaa kaikkia kuplia nyt, vaan
voit kiyda tayttimassa vihkoa
silloin, kun nousee esimerkiksi
ajatus tai tunne, jota on vaikea
sanoa aaneen. Se voi olla hel-
pompi kirjoittaa ylos.
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Tuntuuko sinusta,
ettd sisaruksesi haas-
taa riitaa?

Adhd-lapsi/nuori ei usein ehdi
miettimain ennen kuin toimii, kos-
ka tunteet tulevat pialle niin
nopeasti ja voimalla, aivan kuin
hydkyaalta.

Sisaruksesi voi katua toimintaansa,
mutta ei tiedd miten pitiisi toimia.
Joskus hén taas loytai nopeasti
jotain muuta kiinnostavaa teke-
mista ja tilanne on hanelle jo ohi.
Joskus saattaa olla my®s niin, ettd
sisarus jolla on adhd tarvitsee
virikettd, jos ympirilla ei tapahdu
riittdvésti. Silloin hin saattaa yrit-
tad keksia tekemista arsyttamalla
muita, mutta tihankin on

yleensi olemassa joku syy. Syy ei
vilttamatti ole sinussa tai vanhem-
missa, mutta perheenjisenini
olette turvallinen kohde purkaa
tunteita. Asioita ei siis kannata aina
ottaa liian henkilSkohtaisesti.

é"""‘m;w.-,’ w0y
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Tuntuuko etta saat
joskus syyt
niskoillesi sisaruksesi
puolesta?

Tuntuu varmasti pahalta, jos moiti-
taan ilman syyta. Tami on eparei-
lua, mutta moni muu sisarus

kokee samaa. Kun aikuiset hermos-
tuvat, hekdin eivit aina mieti ja
saattavat rihistd vidrille sisaruk-
selle. Jos sinusta tuntuu, ettd sinua
on kohdeltu epireilusti, kerro mita
tapahtui ja milta se sinusta tuntui.

Kun tunnekuohu iskee,
adhd-piirteinen toimii
vaistojen mukaisesti, eli
taistellen tai paeten.
Joskus tilanteen saa mene-
madn ohi tekemalla
jotain yllattavaa tai ky-
symilld jotain, johon sisarus
el voi vastata vain kylla tai ei.

Alstit

Adhd-piirteisiin liittyy usein myds
aistisaitelyn haasteita. Olet var-
masti kuullut puhuttavan
aistiyliherkkyyksisti tai
aistialiherkkyyksista.

Esimerkiksi adhd-lapsen tai nuo-
ren saattaa olla vaikeaa tunnistaa
nilkad, eiki han huomaa syoda.
Nilki taas saattaa lisitd adhd-oi-
reita hetkellisesti. Sisaruksesi saat-
taa myos etsid aistikokemuksia
esimerkiksi kiipeilemalla, hyp-
pimalld, pyérimall tai hakeutu-
malla mahdollisimman ahtaisiin
paikkoihin.

Jotkut adhd-piirteiset eivit tunne
kipua samalla tavalla kuin muut ja
saattavat satuttaa itsensi

V4

epireilusti.

Tahén voit kirjoittaa tilanteita joissa sinua kohdeltiin mielestasi

18

pahastikin huomaamatta sitd itse.
Joskus taas aistit ovat todella her-
kit. Esimerkiksi sukat, alushousut
tai farkut saattavat tuntua

pahalta jalassa tai hiusten harjaus
tuntuu silta kuin joku yrittaisi repia
hiukset paasta. Myos valot ja
aanet voivat tuntua ihan oikeasti
kipealtd. Oletko koskaan ollut ti-
lanteessa, jossa olet kuullut niin
kovan dénen, ettd olet joutunut
laittamaan kadet korvillesi? Adhd
saattaa saada hiljaisemmatkin
ddnet tuntumaan yhti kipealta.

g
&
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Aistit vaikuttavat myds sydmiseen.
Itse asiassa kéiy‘tiimme syOmisessi
monia aisteja. Me haistamme,
niemme ja maistamme ruuan,
mutta sen lisiksi ruoka tuntuu
suussa ja pureskelu kuuluu korvis-
sa. Kuulostaa esimerkiksi aivan
erilaiselta pureskella raakaa pork-
kanaa kuin keitettya perunaa.
Kokeile vaikka seuraavalla
kerralla. Jos meilli ei ole aistisiite-
lyn haasteita, emme kiinnita tahan
niin paljoa huomiota, mutta

osalle meistd ruokailu ja syéminen
voi olla niin suuri haaste, etta ha-
luamme sy6di vain tuttua

ruokaa. Kun kuormitus kasvaa,
myds aistit terdstyvat.

Olet varmasti itsekin huomannut,
ettd visyneend tai drtyneend tietyt
ddnet, hajut, kosketukset ym.

drsyttivit entisti enemmin.

4

Millaisista tuoksuista, 4dnistd, mauista jne. sind erityisesti pidat?

Muista myds, ettd vaikka
sisaruksellasi on adhd ja hin
tarvitsee erityisti tukea, se
ei tarkoita siti, ettd sinulla ei
saisi olla omia huolia ja
murheita. Sinun hyvinvointi
on yhti tirkedd kuin sisaruk-
sesikin, joten ala pida
murheita itsellisi, vaan kerro
niisti aikuiselle.

Oman elimin

tilkkupeitto

Kenenkiin ei ole tarkoitus jiddi
yksin ja kaikilla meilla on oikeus
tukeen ja huolenpitoon.
Seuraavalla sivulla on tilkkupeitto.
Yksi pieni tilkku ei pakkasilla suo-
jaa tai tuo limpoid, mutta mitd
useampi tilkku on yhdessi, sen
suurempi ja suojaavampi peitto
saadaan aikaan. Ja miki

parasta, tilkkupeiton kauneus piilee
juuri sen erilaisissa ja eri virisis-
sd paloissa. On siis tirkedd, ettd
hyviksymme toimisemme sel-
laisena kuin olemme ja toimimme
joukkueena yhdessa.

Tee oman eldmisi suojaava tilkku-
peitto ndin:

1. koristele ja viritd oma tilkkusi
keskelle. Kiyta vailkka
lempivirejasi.

2. Nimed ja viritd lihimmit tilkut
ihmisiksi (voi olla mys lemmikki),
jotka ovat kaikista lahimpana sinua
ja joilta koet saavasi eniten

tukea ja turvaa.

Ne voivat olla sisaruksiasi,
vanhempasi, titi, setd, eno,
opettaja, kaverit, naapuri...

Sina paatat!

3. Jatka samaan malliin. Ketkd ovat
seuraavaksi
lahimpana?

Tata tilkkupeittoa kutsutaan
tukiverkostoksi. Se

suojaa kylmiltd, mutta se suojaa
myds putoamiselta. On tirkeda tie-
dostaa, ettd ympirilld on ihmisid,
jotka ovat valmiita auttamaan.
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‘7 | Tuntuuko sinusta, =
1 )
i ettd sisarus saa 4 l\ .
enemmén huomio- }“/ 4%
?
i euraavaksi saat tehda oman
ta Seuraavaksi saat tehda
. . . toivelistan. Ensimmaiseen kohtaan
Mone§t1 vanhempAlen arki py5- mieti kolme asiaa, mita
o pz_x_lJ_or{AD“HDsulsaruksen haluaisit tehda isan tai aidin kanssa
ympérills. Hinella saattaa olla ihan vain kahdestaan. Teidan kah-
terapioita, kuntoutuksia tai den laatuaikaa yhdessi.
t_ap:{anlisia laakirin luon:? jalisak- et kuitenkin tekeminen, joka
si hin tarvitsee paljon ohjaustaja o mapdollista toteuttaa, eli heti ei
motivointia. On ymmarrettavaa, kannata alkas miettis matkag
ettd sinusta saattaa joskus tuntua, kuuhun. Kaikki arjen pienetkin
ettd vanhemmillasi ei ole hetket ovat tirkeitd, mutta saattavat
aikaa sinulle. Sinulla kuitenkin on nopeasti hukkua kiireen
oikeus omaan aikaan vanhempien e pelje. Niyti toiveesi myos van-
kanssa ja myds perheen kanssa hemmillesi ja yrittakaa toteuttaa
siind missd muillakin perheen- toiveistamahdelliginninar
[ - ———————— e m—————— jasenilld. moni.
]
1
1
i
1 eS—— S Lo Yrittakaa sopia myos jokaiselle
] péivalle pieni hetki, vaikka vain 10
i minuuttia, jolloin saat olla vanhemman
! kanssa kahdestaan ja kertoa pdivan
! kuulumisista.
1
i s e T
20 21

Mitd haluan tehdd vanhemman
kanssa yhdessi:

V4

Mitd haluan tehda perheen

kanssa yhdessi:

22
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VOlmavara_ap lla Tassi on tilaa omille

jokainen meista tarvitsee voima- muistiinpanoillesi:

varoja, joiden avulla selvitd hanka- y
lastakin péivista. Voimavara-apilan
avulla on helppoa tunnistaa omia
voimavaroja.

SISAISET VOIMAVARAT:

Mieti ja kirjoita omia luonteen-
piirteitasi, jotka auttavat sinua jak-
samaan. Oletko sisukas, ndetkd
asioista ja ihmisistd niiden hyvit
puolet, oletko avoin tai kenties
viiled kuin viilipytty?

ULKOISET VOIMAVARANI:
Mieti ja kirjoita asioita, joiden te-
kemisesti pidat. Harrastatko jotain,
piditko lukemisesta tai piirtamis-
estd vai pelaatko mielellasi
tietokoneella?

Kéytko skeittaamassa tai hoidatko
elaimia?

KENELTA SAAN APUA:
Kuka/ketki auttavat sinua ja
kenelta voit pyytdd apua jaksami-
seen? Onko esimerkiksi
koulukuraattorille tai koulupsyko-
logille mahdollista menni juttele-
maan? Entd joku muu aikuinen?
TUKIPILARINI:

Tahin voit laittaa kaikki sinulle
tarkedt ihmiset, eldimet ja asiat,
jotka tukevat sinun omaa

jaksamistasi.
24 25
Perheen yhteiset
pelisaannot
8 MILLAINEN MIKSI MITA TEHDA

Monet sisarukset kertovat S A

kokevansa, ettd heilti vaaditaan Hmiin SR Y N

enemman kuin adhd-sisaruksilta. voTtte rlpu.fstaa ne}k}:va].le T||al'lne. on
Timi tunne saattaa monesti olla Eﬁe esimerkiksi hWa_elka
myds oikea ja toisaalta on helpot- jaakaapin oveen. Vaadtl "
tavaa tietad, etti tallaisissa tilanteis- Voitte my0s yhdessa miet- muutosta.

sa vanhemmat luottavat siihen, etti RETANATE
pystyt hoitamaan asiat.
Sinun tehtivini ei ole kuitenkaan

ottaa sen enempad vastuuta kuin

muidenkaan ikaistesi ja siksi onkin
hyvi sopia perheen kanssa yhdessi
yhteiset pelisaannot, joihin kaik-

perheenjasenten paivissa
yleensi on eniten ja

miksi.

L. L. e - MILLAINEN MIKSI MITA TEHDA
ki sitoutuvat ja jonka kaikki myos
T
allekirjoittavat. Tihin hyvi phe | i | e
tydkalu on perheen yhteinen o | e | e
. .1 tyytyvlisia.
stressiprofiili.
".u"-s“ Mitd asialle
| pemeenans
. - P . fii o) r:slm_ ittt eyl
Vieressda on PIEHI Stl'ESSlPl'U 1- P!_-';BHI"'-‘ perheen Wuba ofes
- . L ; /| nedon et fic
li, johon on laitettu ohjeistusta ja e
seuraavalta sivulta l6ydit isomman naoiss o
tyhjin, jonka voi tayttad itse. [ hiedoiegel
— . s . perheerjasen-
Tami stressiprofiili on tehty koko ctuni. el
perheelle, mutta sen voi tehda raoas.
myds jokaiselle perheenjisenelle laia on -
N perheen arki Miks anialle
erikseen. et e sooan
nista on ala ke T
tavoton @l syyna?

Pohjautuu Meri Lihteenoksan stressiprofiiliin
wwwydintaito.fi ja haastatteluun 16.05.2022.
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Riitatilanteet

Kaikissa sisarussuhteissa tulee
vililld riitaa, vaikka sisarukset
olisivat kuinka laheisia. Koska
adhd-lapsella/nuorella tunteiden
sadtely on vield entista
haastavampaa,

tulee yhteentormiyksia varmasti
useammin ja joskus on vaikeaa
tietdd, miten tilanteessa tulisi
toimia. Vaihtoehtojen py6ra on
tyokalu, jota voi kiyttaa pienissa ja
keskikokoisissa tilanteissa, joissa
et tiedd miten pédstd asiassa eteen-
pain. Pyoraa voi myos kayttaa
muistuttajana siitd, mita eri
vaihtoehtoja on olemassa.

Isoissa riidoissa kannattaa aina
tukeutua aikuisen apuun.

Pohjautuu Ashok Gladston Xavierin CONFLICT
TOOLS FOR SOCIAL WORK -luentoon.

Adhd ei ole enad mikaan
harvinainen ominaisuus,

silld piirteet tunnistetaan nykyaan
paremmin.

Monella adhd-lapsella ja nuorella
on sisaruksia, jotka elavit hyvin
saman kaltaista arkea kuin sina
ja pohtii hyvin saman tyyppisid
asioita kuin sind.

Seuraavilta sivuilta 16ydat
Erityinen sisaruus -kortit. Nama
kortit on tehty varta vasten teille
sisaruksille, jotka elatte erityistd
sisaruutta ja korttien tekstit ovat
suoraan vertaisten, eli erityista
sisaruutta eldvien kertomia.

Loyditko korttien joukosta tuttu-
ja ajatuksia? Mita ajatuksia kortit
sinussa herattavit?

o

e
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Riitoja tulee, kun tunteet kuu-
menevat, mutta

isoissakin riidoissa pitaa
muistaa kolme saantoa:

1. Jokaisella on oikeus koske-
mattomuuteen, eli

toista tai itseddn ei saa satut-
taa.

2. Omaa tai toisen omaisuutta
ei saa rikkoa.

3. Mitdan peruuttamatonta ei
saa tehda tai
tapahtua.

28

Kortit on toteutettu Erityinen sis-
aruus -projektissa vuosina 2015-
2017 ja kortit on jaettu neljaan eri
teemaan.

Vihred = ihan tavallinen sisaruus
Harmaa = huomaamaton lapsi

Punainen = Olet minulle tirkea!

Violetti = perusturvan

jarkkyminen

aihtoehtojenpyora

Leikkaa nuoli irti ja kiinnita haaraniitilla pyéraan. o\

£3
Loydit lisa tietoa ja vinkkeji
korttien
kiyttoon sivustolta
www.erityinensisaruus.fi
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"Hdan on minun
sisaruksenija tulen
aina rakastamaan

hanta."

Eriliinen,

2

"Haluan suojella
sisarustani.”

Eriliinen,

=2
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"Olen aina
ymmartanyt
sisarustani."

Eriliinen,

22

"Sisaruksenion
minulle l[dheinen."

Eriliinen,

=

"Olen ylped
sisaruksestani.”

Eriliinen,

2

"On tédrkedd, ettd

sisarus on olemassa."

Erilfinen,

2

"Olen oppinut
sisarukseltani
paljon."

Eriliinen,

2

"Haluan puolustaa
sisarustani."

Eriliinen,

2

"Toivoisin, ettd
sisarukseni olisi
terve."

Eriliinen,

2

"Sisarukseni on
tédrked tuki minulle."

Erillinen,

2

35

"Sisarukseni
ansiosta olen saanut
monia kivoja
kokemuksia."

Eriliine,

2

"Erityisyys on
rikkautta."

Eriliinen,

2

"Minun on
vaikea hyvaksya
sisarustani."

Eriljinen,

=2

"Toivoisin, etta
minustakin
huolehdittaisiin."

Erilfinen,

2

"Olen surullinen."

@

"Olisipa perheeni
tavallinen!"

Eriliinen,

22

"Tunnen itseni
ulkopuoliseksi."

Erilfinen,

2

"Olen huolissani
sisarukseni
tulevaisuudesta."

Erilfinen,

2

37

36
"Olen huolissani "Onkosisarukseni
omasta sairaus tai vamma
tulevaisuudestani.” jonkun vika?"
2 2
"Mita jos tapahtuu "Saankomina
jotain kamalaa, endd aiheuttaa
kun mina hoidan vanhemmilleni
sisarustani?" huolta?"
2 2
"Minua pelottaa." "Joskus toivon,
ettd tama loppuisi.”
2 2
38




Jokeri
En osaa sanoa

Eriliinen,

2

Jokeri
En osaa sanoa

Erilfinen,

22

Jokeri
En osaa sanoa

@

Jokeri
En osaa sanoa

Erilfinen,

2

Jokerit ovat hétdvara jos korteista ei 16ydy

Huomaa hyva!

Kirj olemme kisitell

j t pal-
jon haasteita ja hankalia tilanteita,
mutta on todella tirkeaa myos
huomata hyva.

Joka pdivd, jopa viikon huonoim-
pana paivani, tapahtuu my6s hyvia
asioita ja onnistumisia. Tama sivu
on tarkoitettu niille pienillekin
asioille, jotka ilahduttavat sinua.

Se voi olla hymy tarkeilta ihmi-
seltd, pidetty lupaus, kaupasta os-
tettu jadtelo tai vaikka viesti
kaverilta.
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Tahtitaidot

Vaikka adhd tuo mukanaan
haasteita, tuo se myo6s vahvuuksia.
Seuraavalle sivulle mieti ja kirjoita
vield lopuksi sisaruksistasi heidan
tahtitaitojaan.

Missa asioissa he ovat erityisen tai-
tavia ja mité olet heiltd oppinut?

ilahduttaneet sinua.

Tahan ruutuun voi kirjoittaa ja piirta asioita, jotka ovat

yhtéddn ajatusta, joka olisi edes hiukan sama
kuin itselldsi.

20
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Kirjavinkit

Tassa on muutamia kirjoja, joista voit
vinkata myos sisaruksellesi.

LAPSILLE:

- Bright, Rachel: Vapaan tyylin Verneri

- Hamynen, Annika: Apua, sukissani on lohikaarmeita!

- Knapman, Timothy: Joskus min raivostun

- Kiinzler-Behncke, Rosemarie: Vauhdikas Rasmus

- Lazarus, Soli: ADHD Is Our Superpower (englanninkielinen)
- Percival, Tom: Ravi raivostuu

- Poyhonen, Julia: Fanni ja suuri tunneméykky

- Suikkanen, Hanna: Piilovoimia

NUORILLE:

- Cacciatore, Ritva & Karukivi, Max: Mieleton fiilis

- Durchman, Sari-Marika: Supervoimani ADHD

- Jaaskinen, Anne-Mari: Mitd sa rageet?

- Riordan, Rick: Salamavaras

- Roca Ahlgren, Malin & Israelsson Stenberg, Susanne:
Coolt med ADHD (ruotsinkielinen)

- Sumanen, Nadja: Rambo
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Lahteet

Kirjan tietotekstit ja Voimavara-apila pohjautuvat ADHD-liiton
oppaisiin ja kokemustoimijoiden kertomuksiin.
www.adhd-liitto.fi

Tyokirjan teemat on valittu vanhemmille laaditun kyselyn
tulosten perusteella.

Muut lihteet:

Erityinen sisaruus. (n.d.). Erityinen sisaruus.
https://www.erityinensisaruus.fi

Janssen-Cilag AS. (n.d.). Til deg - som har sesken medADHD.
www.janssen.com/norway/jc100640-til-deg-som-har-sosken-med-adhd

Lahteenoksa, M. (2020). Stressiprofiili.
www.ydintaito.fi

Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayhtyma. (2013).
Sisarussuhteen roolikartta.
www.vslk.fi/index.php?id=31

Erityinen sisaruus —kortit on toteutettu Erityinen
sisaruus —projektissa vuosina 2015-2017.

Lisai tietoa projektista ja muuta materiaalia saat sivulta
www.erityinensisaruus.fi

Kuvitus:
www.pixabay.com



