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Terveet sisarukset jaavat usein vahemmalle huomiolle arjen vaativuuden ja
erityislapsen erityistarpeista johtuen. Tama opinnaytetyd kasittelee terveiden sisarusten
tukemista erityislapsiperheiss3, erityisesti kuinka vanhemmat voivat parhaiten tukea
terveita sisaruksia.

Opinnaytetyd toteutettiin toiminnallisena opinnaytetydna, jonka lopputuotoksena syntyi
erityislapsiperheiden vanhemmille suunnattu opas. Opas pohjautui kirjalliseen tyéhon.
Aineistohaussa hyddynnettiin ammattikorkeakoulu Metropolian tarjoamia tietokantoja
sekd manuaalista tiedonhakua. Aiheesta oli saatavilla vain vahan tutkimustietoa, joten
lahteina kaytettiin aihetta kasittelevaa kirjallisuutta seka jarjestojen ja eri liittojen
materiaaleja.

Opinnaytetydn lopputuotoksena syntyi Canva-tydkalulla toteutettu opas. Opas
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erityislapsiperheen vanhempien lisdksi hydtyd myos perheen lahipiiri, sosiaali- ja
terveysalan ammattilaiset sekd muut asiasta lisatietoa etsivat. Jatkokehitys voi
tarkastella vanhemman roolia ja heidan omaa jaksamistaan, esittda konkreettisia
tukitoimia terveiden lasten tueksi seka laajentaa oppaan saatavuutta muille kielille ja
selkosuomelle.
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Healthy siblings are mostly neglected due to the demands of everyday life and the
special needs of a special child. This thesis goes into details on with supporting healthy
siblings in families with special children, especially how much parents support healthy
siblings.

This thesis was implemented as a functional thesis, and the final product of the work
was a guide for parents of families with special children. The guide was based on
written work. In the material search, the databases offered by the University of Applied
Sciences Metropolia and manual information search were also used. Only little
research information was available on the topic, so the literature on the topic as well as
materials from organizations and various associations were used as sources.

The final product of the thesis was a guide implemented with the Canva tool. The guide
was implemented in PDF format, which makes it easier to print and share. The purpose
of the guide is to provide parents with information and practical advice that they can
use to support the balanced growth and development of healthy siblings. The guide
also offers detailed instructions on how to balance the everyday life of a family with
special children while also considering the needs of healthy siblings.

The tools provided by the guide help promote interaction within the family and increase
parents’ knowledge of the needs of healthy siblings. These tools (should) help maintain
the family's well-being in the long term. The guide also serves as a preventive tool to
reduce the load and stress of healthy children. In addition to the parents of families with
special children, the guide can also benefit the family's close circle, social and health
professionals, as well as others looking for additional information on the matter. Further
development could look into the parent's role and their own coping skills, present
concrete support measures to support healthy children, and expand the availability of
the guide to other languages and Easy Finnish.
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1 Johdanto

Sisarussuhteet ovat elaman pisimpia ja kenties merkittavimpia inmissuhteita. Valtaosa
lapsista kasvaa sisarusten ympardimana, mika tekee sisarussuhteista ison ja
merkittdvan osan lapsuutta. (Bergman ja Roponen 2017.) Erityislapsi perheessa tuo
mukanaan omat haasteensa perheen elamaan ja nama haasteet vaikuttavat
kokonaisvaltaisesti koko perheeseen, niin vanhempiin kuin terveisiin sisaruksiinkin.
Vanhempien huomio ja resurssit painottuvat usein erityislapsen tarpeisiin, mika voi
johtaa siihen, etta perheen muut terveet lapset jaavat ilman riittdvaa huomiota ja tukea.
(Tukiliitto.)

Tutkimuksia erityislapsiperheiden terveiden lasten hyvinvoinnista on vahan ja aiheesta
tehtyjen tutkimusten tulokset ovat ristiriitaisia. Osa tutkimuksista osoittaa, etta
erityislapsiperheessa kasvaminen antaa hyvan ja tasapainoisen pohjan kasvulle, kun
taas toiset korostavat lisaantyneita henkisen hyvinvoinnin haasteita, jotka voivat johtua

terveen lapsen lapsuuden negatiivisista kokemuksista. (Makinen 2019: 17-43.)

Erityinen sisaruus voi siis vaikuttaa lapsen kasvuun positiivisesti kuin negatiivisestikin.
Positiivisia vaikutuksia ovat muun muassa empatiakyvyn, sopeutumiskyvyn ja
vastuuntunnon kasvu. Negatiiviset vaikutukset taas nakyvat lisaantyneena
ahdistuksen, sosiaalisen eristaytyneisyyden seka alentuneen itsetunnon muodossa.
Erityisen sisaruksen olemassaolo ei kuitenkaan yksin maarita lapsen hyvinvointia, silla
jokaisen lapsen kokemukset sisarussuhteesta ja perheesta ovat yksilollisia. Naihin
kokemuksiin voi vaikuttaa muun muassa ika, sukupuoli seka perheen muut

erityispiirteet. (Lehmuskoski 2021; Bergman & Roponen 2017.)

Erityislasten sisarusten hyvinvointiin ja tarpeisiin on alettu vimevuosien aikana
kiinnittdd enemman huomiota (Keranen 2022). Usein terveiden lasten hyvinvointi
riippuu pitkalti siitd, miten erityislapsiperheiden vanhemmat tasapainottavat kaikkien
perheen lasten tarpeet. Terveiden lasten tukeminen perustuu suurimmaksi osaksi
emotionaalisen tukeen seka siihen, etta terve lapsi kokee tulleensa nahdyksi ja
kuulluksi. (Bergman & Roponen 2017.) Vanhempien tarkeimmat tehtavat painottuvat
tasapuoliseen huomioon, vastuun jakamiseen, jakamattomaan huomioon, avoimen ja
turvallisen ilmapiirin luomiseen seka terveen lapsen tunnetaitojen tukemiseen
(Lehmuskoski 2021).



Valitsimme tdman aiheen opinnaytetydllemme, silla terveydenhoitajina koimme sen
olevan tarkea erityislapsiperheiden terveiden lasten hyvinvoinnin kannalta, aiheen
ollessa my0s suhteellisen tuore. Erityislapsiperheiden terveet lapset kokevat
monipuolisia haasteita arjessaan, jotka voivat vaarantaa heidan psyykkisen ja
emotionaalisen hyvinvoinnin, niihin liittyvat haasteet voivat vaikuttavat pitkalle myos
aikuiselamaan. Terveydenhoitajan yksi tarkeimmista tehtavista on terveyden
edistdminen. TAman opinnaytetydn kautta tarjoamme erityislapsiperheiden
vanhemmille tukea ja ennaltaehkaisevia tyokaluja perheen terveen lapsen hyvinvointiin
littyen. Nain edistamme terveen lapsen hyvinvointia, mutta samalla myos koko

perheen hyvinvointia.

2 Tarkoitus, tavoitteet ja kehittamistehtava

Taman opinnaytetydn tarkoituksena on luoda informatiivinen opas, jonka tavoitteena on
tarjota tietoa ja tyokaluja terveiden sisarusten tukemiseen erityislapsiperheissa, mika
edistad koko perheen hyvinvointia. Opas on suunnattu erityislapsiperheiden
vanhemmille, nimenomaan niiden perheiden vanhemmille, joissa erityislasten lisaksi on
muita lapsia, joilla ei ole erityisen tuen tarvetta. Opinnaytety® vastaa seuraaviin

kysymyksiin:
Millaisia haasteita terveet sisarukset kokevat erityislapsiperheissa?

Miten erityislapsiperheiden vanhemmat voivat parhaiten tukea perheen muita terveita

lapsia?

3 Keskeiset kasitteet

Tassa kappaleessa esittelemme taman opinnaytetydn keskeiset kasitteet. Keskeiset
kasitteet tassa opinnaytetydssa ovat: "erityislapsi”, "terve lapsi” seka “erityinen
sisaruus”. YK maarittelee lapsen alle 18-vuotiaaksi henkildksi (Suomen YK-liitto), mutta
tassa opinnaytetytssa lapsi tarkoittaa alakouluikaista ja sitd nuorempaa lasta.

Alakouluikaisella lapsella viitataan 6—12-vuotiaisiin (Korhonen 2021).



3.1 Erityislapsi

Erityislapsista on puhuttu jo vuosia, mutta kasitteelle "erityislapsi” ei itsessaan ole
tarkkaa maaritelmaa ja sen merkitys vaihtelee puhujan mukaan. Vaikka jokainen lapsi
on omalla tavallaan erityinen, varsinkin omille vanhemmilleen, termilla "erityislapsi”
kuitenkin harvoin tarkoitetaan tatd vanhempien kokemaa ainutkertaisuutta, vaan
yleisesti se tarkoittaa lapsen jonkinlaista poikkeavuutta ikatovereihin verrattuna.
(Makinen 2019: 17-43.) Tyypillisesti erityislapsesta puhutaan silloin, jos lapsella on
jonkinlainen erityisen tuen tarve esimerkiksi fyysisten, kehityksellisten tai
emotionaalisten haasteiden vuoksi. Lapsella voi myos olla erityisen tuen tarpeeseen

viittaavia erityisia piirteita ilman varsinaista diagnoosia. (Perhekeskus.)

Laaketieteellinen erityislapsen maaritelma viittaa usein siihen, etta lapsen kyky
itsenaiseen toimintaan seka mahdollisuudet omaksua tietoja ja taitoja ovat
ikatovereihin verrattuna heikommat esimerkiksi vakavan pitkaaikaissairauden tai
vammaisuuden vuoksi. Laaketieteessa erityislapsiin lukeutuvat myos lapset, joilla on
liikkumiskyvyn puutteita tai esimerkiksi sokeus tai kyvyttdmyys aanteiden
muodostamiseen. Joskus lapsen erityisyys tulee ilmi vasta myohemmin, kun
kehityksessa huomataan viivastymista, tai jos lapsi joutuu onnettomuuteen tai sairastuu
vakavasti. Joskus lapsi voidaan maaritella erityislapseksi jo ennen syntymaa
esimerkiksi Down-syndrooman vuoksi. (Makinen 2019: 17—43.) Tassa opinnaytetydssa
erityislapsella tarkoitetaan lasta, jolla on jonkinlainen erityisen tuen tarve, joka voi

johtua kehityksellisista, fyysisista tai emotionaalisista haasteista.

3.2 Terve lapsi

Erityislapsista ja erityisesta sisaruudesta puhuttaessa esille tulee se, ettei erityislasten
sisaruksilla ole omaa juuri heita tarkoittavaa tai kuvaavaa termia. Usein puhutaan vain
perheen muista lapsista tai siskoista ja veljista. (Makinen 2019: 17—43.) Tassa
opinnaytetyossa kaytamme termia "terve lapsi” tai "terve sisarus” erityislapsiperheen
lapsesta, jolla ei ole erityisen tuen tarvetta kehystyksellisista, fyysisista tai

emotionaalisista haasteista johtuvaa erityisen tuen tarvetta.



3.3 Erityinen sisaruus

Erityiseen sisarussuhteeseen viittaavat termit "erityinen sisar” ja "erityinen sisaruus”
ovat suhteellisen uusia termeja. Maallikoiden suuhun termit eivat ole viela Ioytaneet
taysin, mutta ammattikielessa ja jarjestétoiminnassa termit ovat hieman
vakiintuneimpia. (Makinen 2019: 17—-43.) Erityisella sisaruudella tarkoitetaan yleensa
sellaista tilannetta, jossa yhdella tai useammalla perheen lapsella on jonkinlainen

erityisen tuen tarve (Toivanen; Bergman & Roponen 2017).

4 Terve lapsi erityislapsiperheessa

Tassa kappaleessa paneudumme aiheen taustaan. Tama opinnaytetyo kasittelee

FI )

muun muassa seuraavia aiheita: "sisarussuhteen merkitys”, "terveiden lasten

hyvinvointi erityislapsiperheissd”, “erityisensisaruuden haasteet ja mahdollisuudet”

seka "terveen sisaruksen tukeminen, vanhemman vastuu ja rooli”.

4.1 Sisarussuhteen merkitys

Sisarussuhde on yksi elaman pisimmista ja laheisimmista ihmissuhteista. Yhteisen
lapsuuden my6ta sisaruksilla on usein runsaasti yhteisia kokemuksia ja muistoja. Noin
80 prosentilla lapsista on sisaruksia, mika tarkoittaa, ettd suurin osa meista kasvaa
sisarusten ymparéimana. Sisarussuhteet tarjoavat monenlaisia kokemuksia ja tunteita:
ne tuovat toveruutta, turvaa, kiintymysta ja yhteenkuuluvuutta, mutta voivat myds
synnyttda mustasukkaisuutta ja kilpailua vanhempien huomiosta. (Bergman & Roponen
2017.) Tassa opinnaytetytssa tarkastelemme sita, miten erityislapsen sisaruksena
oleminen vaikuttaa terveeseen lapseen ja minkalaista tukea terve sisarus tarvitsee

vanhemmiltaan.

4.2 Terveiden lasten hyvinvointi erityislapsiperheissa

Perheessa oleva yksi tai useampi erityislapsi tuo mukanaan omat haasteensa. Se
vaikuttaa koko perheeseen, niin vanhempiin kuin sisaruksiinkin. Vanhempien huomio
painottuu vaistamatta erityislapsen tarpeisiin, ja vaikka he haluisivatkin, heidan aikansa
ja muut resurssit eivat valttamatta riité kaikkien lasten huomioimiseen ja tukemiseen.
(Tukiliitto.)



Tutkimuksia terveiden lasten hyvinvoinnista erityislapsiperheissa on vahan, ja tulokset
ovat ristiriitaisia. Osa tutkimuksista osoittaa, etta terveet lapset voivat kasvaa
tasapainoisemmiksi, mika antaa hyvan pohjan kehitykselle. Toisaalta jotkut tutkimukset
korostavat, etta nailla lapsilla saattaa olla keskimaaraistd enemman henkiseen
hyvinvointiin liittyvia vaikeuksia, jotka voivat johtua lapsuuden negatiivisista
kokemuksista. Erityisen sisaruksen olemassaolo ei kuitenkaan yksin maarita lapsen
hyvinvointia. (Makinen 2019: 17-43.)

Jokainen lapsi kokee perheen seka sisarussuhteet yksildllisesti ja vaikuttavia tekijoita
ovat esimerkiksi: ika, ikaerot, sukupuoli, syntymajarjestys ja erityisyyden laatu
perheessa. Erityisia tilanteita on monia, niin erityisyyttakin. Myos se miten erityisyys on
tullut perheeseen, onko se ollut osana perheen eldmaa erityislapsen syntymasta asti
vai onko se tullut yllattaen esimerkiksi sairauden tai onnettomuuden kautta, vaikuttavat

lapsuuden kokemuksiin. (Lehmuskoski 2021; Bergman & Roponen 2017.)

4.3 Erityisen sisaruuden haasteet ja mahdollisuudet

Erityislapsen sisaruus on vain yksi tekija sisarussuhteen dynamiikassa eika itsessaan
hyva tai huono asia. Vaikka erityinen sisaruus ei yksin maarita terveen lapsen
hyvinvointia, perheen sisainen vuorovaikutus ja myonteiset asenteet seka saatu tuki

ovat merkittavia suojaavia tekijoita. (Bergman & Roponen 2017; Keranen 2022.)

Tutkimusten mukaan erityiselld sisaruudella voi olla positiivisia seka negatiivisia
vaikutuksia terveen lapsen kasvuun ja kehitykseen. Parhaimmillaan erityislapsen
sisaruus kasvattaa lapsen sopeutumiskykya, erilaisuuden hyvaksymista, oma-
aloitteisuutta, karsivallisyytta, empatiaa, tilannetajua, kykya ottaa vastuuta ja uusien
haasteiden kohtaamisen rohkeutta. Kuitenkin toisaalta erityiselld sisaruudella voi olla
my0s heikentavia tekijoita. Sisaren erityisyys voi esimerkiksi herattaa terveessa
lapsessa pelkoa, surua, hapeaa, syyllisyytta ja huolta sisaruksesta. Terve lapsi voi
tuntea itsensa hylatyksi ja syrjaytetyksi, han voi karsia ahdistuneisuudesta,
sosiaalisesta eristaytyneisyydesta, sairastumisherkkyydesta ja alentuneesta
itsetunnosta. Terve lapsi saattaa myos vaatia itseltdan paljon, han saattaa pyrkia
miellyttdmaan, han voi yli tai ali suoriutua. Usein negatiiviset tunteet ja ajatukset
johtuvat siita, etta lapsi jaa yksin omien ajatusten ja tunteiden kanssa. Terve lapsi

saattaa pohtia yksinaan, mista erityisyys johtuu, miksi se tuli juuri hanen sisarelleen,



mita tapahtuu, kun he kasvavat ja saako terve lapsi enaa aiheuttaa huolta

vanhemmilleen. (Lehmuskoski 2021.)

4.4 Terveen sisaruksen tukeminen, vanhemman vastuu ja rooli

Viime vuosina erityislasten terveiden sisarusten tarpeisiin on alettu kiinnittdd enemman
huomiota ja erilaisia tukikeinoja on kehitetty heidan hyvinvointinsa edistamiseksi
(Keranen 2022). Erityislapsen tarpeet vaikuttavat koko perheeseen, ja on luonnollista,
ettad erityista tukea tarvitseva lapsi on usein vanhempien huomion keskipisteessa.
Tama voi kuitenkin tehda haastavaksi muiden lasten tukemisen ja huomioimisen. On
tarkeaa muistaa, etta perheen tilanne voi olla myos terveelle lapselle kuormittava.

(Backstrom.)

Jos lapsi painuu erityisen sisaruuden kokemusten alle, on aikuisen tehtava auttaa lasta
ja estaa tilanteen jatkuminen. Vaikeassa tilanteessa lapsi ei pysty itse auttamaan
itsedaan. (Makinen 2019: 17-43.) Vanhemman rakkaus ei ole lapselle ikina
itsestaanselvyys, ja siksi on tarkeaa, ettd vanhemmat aika ajoin ilmaisevat seka
sanoittavat lapselle, kuinka paljon he rakastavat ja arvostavat hanta. Terve lapsi ei
valttamatta osoita laheisyyden ja huomion tarpeitaan. (Jarvinen 2019.) Erityislapsen
terveet sisarukset tarvitsevat myds tavallaan erityista tukea ja huomiota, jotta heidan

tasapainoinen kasvunsa ja kehityksensa ei vaarannu.

4.4.1 Tasapuolinen huomio

On selvaa, etta erityista tukea tarvitseva lapsi vaatii vanhemmilta erityista huomiota.
Kuitenkin vanhemmat saattavat kokea vaikeuksia jakaa huomiota tasapuolisesti kaikille
lapsille. (Jarvinen 2019) Vaikka erityislapsi tarvitsee enemman huomiota, se ei tarkoita,
etta terve lapsi olisi vdahemman huomion arvoinen. Vanhempien on ymmarrettava, ettei
erityislapsen tarpeet aina ole etusijalla perheen muiden lasten tarpeisiin nahden. Usein
vanhemmat saattavat asettaa erityislapsen etusijalle myos sellaisissa tilanteissa, kun
perheen muut terveet lapset tarvitsisivat vanhempiaan enemman. (Makinen 2019: 17—
43.)

Erityislapsiperheissa terve sisarus voi helposti kokea, ettei vanhemmilla ole aikaa
hanelle. Terve lapsi saattaa jopa salaa toivoa, ettd hanella olisi erityisen tuen tarve

saadakseen vanhempiensa huomiota (Terveyskyla 2023). Vanhempien on tarkeaa



huomioida kaikki lapset tasavertaisesti, mukaan lukien terveet lapset. Jokainen lapsi
kaipaa vanhempien huomiota, vaikka ei sitd suoraan pyytaisikaan. (Bergman &
Roponen 2017.) Vanhemmat ja aikuiset saattavat helposti aliarvioida terveiden lasten
kuormitusta ja stressia (Lehmuskoski 2021). Aikuisilla on oma kasityksensa
elamanlaadusta, ja he saattavat olettaa tietdvansa, mika on lapsille tarkeaa. Usein
terveen lapsen oma arvio elamanlaadustaan voi kuitenkin poiketa merkittavasti

vanhemman kasityksesta. (Kaulio & Svennevig 2006: 75-84.)

4.4.2 Terveen lapsen hyvinvointi ja perheen arki

Erityislapsiperheissa terveiden lasten tukeminen perustuu emotionaaliseen tukeen,
vanhempien huomioon ja siihen, etta terve lapsi tuntee itsensa nahdyksi ja kuulluksi.
Tutkimusten ja haastattelujen mukaan yksi tarkeimmista tekijoista terveen sisaruksen
hyvinvointiin on se, miten vanhemmat suhtautuvat erityislapsen tarpeisiin ja samalla
huomioivat perheen muut lapset. Ne terveet lapset, jotka ovat kokeneet erityisen
sisaruuden positiivia vaikutuksia ovat usein tunteneet itsensa kuulluksi ja nahdyksi

yksilona seka tasavertaisena perheen jasenena. (Bergman & Roponen 2017.)

Vanhempien on tarked muistaa, etta erityislapsen tarpeet eivat saa olla ainoa tekija
perheen yhteistd arkea suunniteltaessa. Kaikkien perheenjasenten, myos terveiden
lasten, toiveita ja tarpeita on kuunneltava. (Lehmuskoski 2021.) Terve sisarus voi
toisinaan kokea pahaa mielta tai huonoa omatuntoa osallistuessaan ja tehdessaan
sellaisia aktiviteetteja, joihin erityinen sisarus ei pysty osallistumaan. Tdma voi johtaa
siihen, etta terve sisarus luopuu joistain naista aktiviteeteista, koska se tuntuu
helpommalta. Vanhempien on kiinnitettdva tdhan huomiota ja tarvittaessa kannustaa
seka tukea tervetta lasta tekemaan asioita, joihin erityislapsi ei voi erityisyytensa vuoksi

osallistua. (Jarvinen 2019.)

4.4.3 Vastuu ja jakamaton huomio

Erityislapsiperheissa terveet lapset voivat haluta osallistua erityislapsen hoitoon ja on
tarkeaa, etta terve sisarus saa ja kokee olevansa osallinen erityislapsen hoitoa.
Tarkeaa on, ettd vanhemmat kiinnittavat huomiota terveiden lasten vastuuseen, silla
liiallinen vastuu voi tuntua terveesta lapsesta uuvuttavalta. (Lehmuskoski 2021.)
Vanhempien odotukset voivat joskus ylittaa taysin sen mihin lapsen todellinen

kyvykkyys riittdd. Vanhemman on muistettava terveen lapsen todellinen ikataso, taidot,



voimat ja henkinen kypsyys. Terveella lapsella on oikeus olla lapsi ja hanelle tulee

antaa tilaa kasvaa ilman liiallisia odotuksia ja vastuita. (Makinen 2019: 17—43.)

Terveelle sisarukselle on myos tarkeaa antaa jakamatonta huomiota, joka on
kohdistettu vain haneen. Erityislapsiperheiden arki on usein hektistd, mutta pienet arjen
hetket, esimerkiksi iltasadun lukeminen, voivat olla erinomaisia tilaisuuksia antaa
terveelle lapselle vanhemman taysi huomio. Ihanteellista olisi, jos erityislapsella olisi
esimerkiksi oma hoitopaikka, jotta terve sisarus paasisi viettdmaan aikaa kotonaan ja
vanhempiensa kanssa ilman erityislasta. (Lehmuskoski 2021.) Vanhemman jakamaton
huomio on tarkedd myos lapsen kasvaessa, vaikka han saattaisikin yrittda vakuutella,
ettei tarvitse kahdenkeskista aikaa. Naissa tilanteissa vanhemman on tarkeaa tuoda
esiin oma halunsa viettda kahdenkeskista aikaa terveen lapsen kanssa. (Jarvinen
2019.)

4.4.4 Tunteiden kasittely

Erityislapsiperheissa terveet lapset voivat usein tuntea jddvansa yksin ajatustensa ja
tunteidensa kanssa. Terveilla lapsilla voi olla paljon mieltd askarruttavia kysymyksia
seka ristiriitaisia tunteita erityisesta sisaruksesta ja erityisesta sisaruudesta. Terveista
lapsista voi tuntua, ettei ajatuksista ja tunteista voi puhua &aneen. (Bergman &
Roponen 2017.) Vanhempien on tarkeaa kayda terveiden lasten kanssa keskustelua
terveen lapsen ajatuksista ja tunteista seka kertoa erityislapsen tilanteesta lapsen ika
huomioiden. Tervetta lasta ei tule jattda pimentoon erityislapsen tilanteesta, silla usein
lapsi tayttaa tietdmattdmyytensa omalla mielikuvituksellaan, ja se on usein
pelottavampaa kuin totuus. Vanhempien tulee luoda avoin ilmapiiri, jossa kaikista

mieltd askarruttavista sioista voi keskustella. (Lehmuskoski 2021.)

Tunnetaitojen ja tunteiden tunnistamisen harjoittaminen seka niista puhuminen ovat
my0s erittain tarkeita terveelle lapselle. Jos terveen lapsen tunteita jatkuvasti
vahatellaan, han saattaa alkaa uskoa, ettd hanen tunteensa ovat vaaria. Vanhemman
tulee pysahtya kuuntelemaan lapsen tunteita, ilman etta tunteelle asetetaan arvoa tai
sita vaheksytaan. Vanhemman jakamaton huomio lapsen tunnereaktioissa on tarkeaa
ja vanhempi voi laskeutua lapsen tasolle. Tunteen voi purkaa vasta kun tilanne on ohi.
Lapsen jaadessa tunteeseen voimakkaasti kiinni voi esimerkiksi kehollinen
purkaminen, kuten juokseminen, huutaminen tai maan polkeminen olla hyddyllista,

kunhan se ei ole vaaraksi lapselle itselleen tai muille. Vanhempien on myos tarkeaa



muistaa, ettei kaikki terveen lapsen tunnereaktiot liity erityiseen sisaruuteen tai erityista

tukea tarvitsevaan veljeen tai siskoon. (Bergman & Roponen 2017.)

5 Kehittamistyon menetelma

5.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Tama opinnaytetyd toteutetaan toiminnallisena opinnaytetyéna. Toiminnallinen
opinnaytety® on yksi ammattikorkeakoulujen opinnaytetyyppi, joka tehdaan
tutkimuksellisena kehittamistydéna. Toiminnallisen opinnaytetydn tavoitteena on luoda
jokin konkreettinen ammatillinen tuotos, joka kehittda olemassa olevaan ongelmaan
ratkaisun. Tuotos on suunnattu suoraan tietylle kohderyhmalle tai toimintaymparistoon
ja se palvelee tata kyseista kohderyhmaa tai toimintaymparistéa. (Kostamo &
Airaksinen & Vilkka 2022.)

Toiminnallinen opinnaytetyd koostuu kehittavalla seka tutkimuksellisella otteella
tehdysta tuotoksesta ja raportista. Toiminnallisen opinnaytetydn raportti kuvaa
perustellusti: tuotoksen taustan, syyt, merkityksen ja tavoitteet seka tyon teoreettisen
perustan, tyossa kaytetyt kehittamistydn menetelmat, valinnat ja ratkaisut, tuotoksen
toteuttamisen, tuotoksen ja kehittdmisprosessin arvioinnin seka pohdinnan.
Opinnaytetydn raportin tarkein tehtava on antaa lukijalle uutta tietoa. Kehittdmisen
prosessi alkaa rajatusta kysymyksesta tai ongelmasta, johon kehittdmisella haetaan
ratkaisua tai vastausta. (Kostamo & Airaksinen & Vilkka 2022.) Tassa opinnaytetydssa
kysymykset olivat: "Millaisia haasteita sisarukset kokevat erityislapsiperheissa?” ja
"Miten erityislapsiperheiden vanhemmat voivat parhaiten tukea perheen muita terveita

lapsia?”.

Ennen prosessin aloittamista tarvitaan idea tai ratkaisu, joka vastaa asiakkaan tai
kohderyhman kehittdmistarpeeseen tai ongelmaan (Hiltunen 2017: 6-8.).
Tuotekehitysprojektin aloittamisen edellytyksena on jokin tarve ja idea sen
toteuttamismahdollisuudesta (Jokinen 2010: 18.). Tdman opinnaytetydn tavoitteena on
tuottaa informatiivinen opas, joka kasittelee erityislasten sisarusten kokemia haasteita

erityislapsen sisaruksena seka sita, miten vanhemmat voivat tukea heita.
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5.2 Tiedonhaku

Tiedonhaku on olennainen osa kaikkea tutkimus- ja kehittdmisty6ta. Taman
opinnaytetyon tiedonhaussa kaytettiin systemaattista tiedonhakua. Tiedonhaku
aloitetaan maarittelemalla tiedontarve: mita ollaan tutkimassa tai kehittamassa.
Tiedontarpeen maarittelyn jalkeen voidaan siirtyd tiedonhaun suunnitteluun. Mietitdan
keskeiset kasitteet, hakusanat ja asiasanat. Hyvalla suunnittelulla sdastetdan aikaa ja
saadaan tehokkaasti karsittua ylimaarainen ja aiheeseen kuulumaton tieto. Tiedonhaun
tuloksia tulee myos arvioida seka on hyva muistaa lahdekritiikki. Tiedonhaun
prosessissa ennen lahteiden kayttdéa on varmistettava, etta 16ydetyt lahteet ovat

luotettavia sekd huomioitava niiden eettinen kaytto. (Tritonia 2024.)

Tassa opinnaytetydssa olemme etsineet [ahdemateriaalia Metropolian tarjoamista
tietokannoista, kuten MEDIC, Finna ja CINAHL. Opinnaytetydssa hyddynnettavaa
aineistoa etsittiin niin suomeksi kuin englanniksi. Hakusanoina kaytettiin esimerkiksi

I L]

“erityislapsi”, "erityislapsen sisarukset”, "sisarusten tuen tarve erityislapsiperheissa”,
"special needs children”, ” Siblings of children with special needs” ja "support needs of
siblings of children with disabilities”. Huomasimme tiedonhakua tehdessa, ettei
aiheesta I6ytynyt paljoa tutkimustietoa, ainakaan suomeksi. Opinnaytetyon
tiedonhaussa kaytimme hyoédyksi myés manuaalista tiedonhakua esimerkiksi
aiheeseen liittyvista artikkeleista seka jarjestdjen omilta internetsivuilta, tama tuotti
enemman tulosta. Opinnaytetydn lahdemateriaaleina kaytettiin esimerkiksi aiheen

kirjallisuutta seka liittojen ja jarjestéjen materiaaleja.

6 Opinnaytetyon toteutus

Taman opinnaytetydn prosessi jaettiin kolmeen vaiheeseen: suunnitteluvaihe,
toteutusvaihe ja raportointivaihe. Opinnaytety® prosessi aloitettiin elokuussa 2024
suunnitteluvaiheella. Tdman opinnaytetydn tarkoituksena oli tarkastella terveiden lasten
tukemista erityislapsiperheiss3, ja sen pohjalta tuottaa opas erityislapsiperheiden
vanhemmille. Prosessi aloitettiin alun perin yhteistydssa yhteistyokumppanin kanssa,
jolle tydn lopputuotos oli tarkoitus toimittaa. Prosessin edetessa yhteistydkumppani ei

kuitenkaan pystynyt jatkamaan yhteistyota erinaisista syista.
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6.1 Millainen on laadukas opas?

Taman opinnaytetydn tavoitteena oli luoda opas, joten ennen oppaan toteuttamista
perehdyimme siihen, millainen on laadukas opas. Jo heti oppaan alussa, johdannossa
tulisi kertoa mita ohje koskee ja kenelle se on tarkoitettu. Jokainen teksti on omalla
tavallaan tarina, tdma tarkoittaa sita, etta silla tulee olla myds juoni. Oppaan juonen
tulee olla kunnossa ja yleensa juoni etenee tarkeysjarjestyksessa, joka on laadittu
kohderyhman nakdékulmasta. Juoni voi myds kuitenkin edeta aikajarjestyksessa tai
aihepiireittain. Oppaissa jo pelkastaan otsikolla voi antaa tietoa. Padotsikko on tarkein,
sen tulee kertoa, mita tdssa kyseisessa oppaassa kasitellaan. Valiotsikot ovat taas

hahmottamisen tukena, millaisista asioista opas koostuu. (Hyvarinen 2005.)

Hyvassa oppaassa on huomioitu myds saavutettavuus. Saavutettavuudella
tarkoitetaan, sita etta sisaltd on aina kaikkien saatavilla seka luettavissa huolimatta
julkaisutavasta tai sisallon esitystavasta. Oppaassa tulee huomioida esimerkiksi varien
kaytto, ettei minkaan asian merkitysta olisi osoitettu pelkastaan varien avulla, jolloin
varien poistaminen ei vaikuta sisallon merkitykseen tai tulkintaan. Kaytetty
kirjasintyypin tulee olla selkea ja helppolukuinen. Myos kirjasinkoko ja riittava rivivali
tulisi huomioida seka se, etta tekstin ja taustan valinen kontrasti olisi riittavan suuri.
Rakenteen tulee olla selkea ja looginen, yksi asia yhteen kappaleeseen, valiotsikoiden
kaytto ja johdonmukainen kirjoitus lisddvat oppaan selkeyttd. Tekstiin tulee kiinnittda
huomiota, selkea ja hyva yleiskieli on keskidssa, eika tekstissa tule kayttaa kielikuvia,
sanontoja tai vaikeita ilmaisuja. (Selovuo 2018.) Kun lIahdimme suunnittelemaan
opasta, niin oli pidettava edelld mainitut asiat mielessa. Ne ohjasivat tydskentelya
oikeaan suuntaan ja auttoivat varmistamaan, etta lopputulos on ammattimainen ja

kaikkien saavutettavissa.

6.2 Oppaan kuvaus

Taman opinnaytetyon tuotoksena syntyi informatiivinen opas nimelta "Sisarus
erityislapsen varjossa”. Opas luotiin PDF-tiedostoksi helpon jakamisen ja tulostamisen

mahdollistamiseksi.

Opas "Sisarus erityislapsen varjossa” on suunnattu erityislapsiperheiden vanhemmille,
ja sen tarkoituksena on auttaa vanhempia tukemaan terveita sisaruksia

erityislapsiperheissa. Opas tarjoaa konkreettisia neuvoja ja ohjeita, miten vanhemmat
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voivat tasapainottaa arkea niin ettei huomio kohdistu yksinomaan erityislapseen, vaan

my0s terveen sisaruksen tarpeet tulevat huomioiduksi.

Oppaan tavoitteena on edistaa perheen tasapainoista arkea ja vahvistaa koko perheen
hyvinvointia. Oppaan tarjoaman tiedon ja ohjeiden avulla terve sisarus voi tuntea

itsensa rakastetuksi ja nahdyksi samalla tavalla kuin erityista tukea tarvitseva sisarus.

6.3 Oppaan suunnittelu ja toteutus

Oppaan suunnitteluprosessi alkoi tarpeen ja kohderyhman tunnistamisella:
vanhempien tarve saada konkreettisia neuvoja ja tydkaluja siihen, miten tukea tervetta
sisarusta erityislapsiperheen arjessa. Tarpeen tunnistamisen jalkeen siirryimme
keraamaan tietoa erityislasten terveiden sisarusten kohtaamista haasteista
erityislapsiperheissa ja tavoista, joilla vanhemmat voivat heita tukea. Nain varmistettiin,

etta opas pohjautuu ajankohtaiseen ja luotettavaan tietoon.

Oppaan rakenne suunniteltiin loogiseksi ja helposti seurattavaksi. Paasisaltd keskittyy
keskeisiin teemoihin, kuten "tasapuolinen huomio”, "tunnetaidot” ja "vanhemman
avoimuus”, jotka ovat oleellinen osa terveiden sisarusten tukemista. Jokaiselle osiolle
maariteltiin selkea tarkoitus ja tavoite. Halusimme oppaasta kaytannonlaheisen ja siksi
opas sisaltda konkreettisia esimerkkeja ja neuvoja, joita vanhemmat voivat helposti
soveltaa arjessa. Oppaan teksti kirjoitettiin selkealla ja ymmarrettavalla kielella, jotta se
olisi helposti lahestyttavissa. Oppaan otsikoinnin ideoinnissa kaytettiin apuna tekoalya,
ChatGPT:ta. Pyysimme tekoalylta ideoita erityislapsiperheiden terveiden lasten
tukemista kasittelevan oppaan otsikoksi. Tekoalyn ehdotukset otsikosta toimivat
kuitenkin vain inspiraation lahteend, silld oppaan nimi "Sisarus erityislapsen varjossa’

oli oma keksimamme.

Oppaan suunnittelussa pyrittiin yhdistdmaan teoriatieto ja kdytanto, siksi jokainen sivu
sisaltda seka taustatietoa ettd konkreettisia neuvoja. Suunnitteluprosessissa
huomioitiin erityislapsiperheiden arjen moninaiset haasteet terveiden sisarusten
nakokulmasta. Opas suunniteltiin perheen arjen tueksi ja terveiden sisarusten

hyvinvoinnin edistamiseen.
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Suunnitteluprosessissa huomiotiin my6s oppaan visuaalinen ilme, kuten asettelu,
varivalinnat ja kuvitus. Pohdimme suunnitteluprosessin aikana monia erilaisia

varivaihtoehtoja, mutta paadyimme lopulta siniseen teemaan.

Sininen vari edustaa yksinkertaisuutta, selkeytta ja tehokkuutta, samalla viestien
turvallisuutta seka rauhallisuutta. Vaaleansininen tuo avoimuuden ja levollisuuden
tunnetta, kun taas tummansininen yhdistyy vakauteen ja syvyyteen, lisdten vakavuutta
ja ammattimaisuutta. Sininen vari viestii sisallon merkityksellisyydesta seka rohkaisee
lukijaa syvalliseen ajatteluun. Joidenkin tutkimusten mukaan sininen voi jopa edistaa
luovaa ja innovatiivista ajattelua. Sininen vari tukee keskittymista ja vahentaa silmien
rasitusta seka toimii hyvin yhdessa lampimien varien, kuten keltaisen ja oranssin
kanssa. (Shift.) Lampimilla vareilld korostimme oppaassa konkreettisia neuvoja,
luomatta kuitenkaan ylikuormittavaa vaikutelmaa. Paavariksi valikoitui siis sininen, jota

taydentaa keltainen kaytannon neuvojen erottamiseksi teoriasta.

Kuvituksen suunnittelussa paadyttiin myos siniseen varipalettiin yhtenaisen ilmeen
varmistamiseksi ja kuvien sulautumiseksi kokonaisuuteen ilman hallitsevaa
vaikutelmaa. Kuvitus on pidetty yksinkertaisena, paahenkiléina ovat terve sisarus,
erityislapsi ja vanhempi. Kuvitus liittyy kunkin sivun kasittelemaan teemaan. Opas
suunniteltiin seka toteutettiin Canva-tydkalulla, ja kuvitukset luotiin digitaalisesti itse
suunnitellen ja piirtden ProCreate-ohjelmalla. Lopuksi testasimme opasta myds
mustavalkoisena, jotta pystyimme arvioimaan, onko varien valiset kontrastit sopivat ja

pystyyko tekstia lukemaan selkeasti saavutettavuuden nakdkulmasta.

Toteutusprosessi heijastuu suunnitelmaprosessiin ja siina kiinnitettiin huomiota
kaytannon laheisyyteen, selkeyteen ja konkreettisuuteen. Emme I6ytaneet prosessin
aikana laadukasta lahdetta oppaan taitosta. Pyrimme kuitenkin toteuttamaan oppaan
siten, etta teksti ja visuaaliset elementit ovat jarjestyksessa. Tavoitteenamme oli, etta
kaikki oppaan osat ja elementit toimivat yhdessa ja luovat yhtenaisen ilmeen ilman, etta
kokonaisuus vaikuttaisi sekavalta. Opas toteutettiin erityislapsiperheiden vanhemmille,
huomioiden erityisesti terveiden sisarusten tarpeet. Toteutusvaiheen aikana kerattiin
my0s palautetta oppaasta opinnaytetydn ohjaajalta seka muilta opiskelijoilta
seminaareissa, joissa kasiteltiin opinnaytetydprosesseja. Saadun palautteen
perusteella oppaaseen tehtiin tarvittavat muutokset parhaan mahdollisen lopputuloksen

saavuttamiseksi.
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7 Pohdinta

Tassa opinnaytetydssa tarkastelemme erityislapsiperheen vanhempien roolia terveiden
sisarusten kokemien haasteiden ja aseman pohjalta. Opinnaytetytssa keskitytaan
siihen, miten vanhemmat voivat tukea myds erityislapsiperheen terveita lapsia arjessa.
Terveydenhoitajaopiskelijoina koimme aiheen tarkeaksi ja opinnaytetydn kautta
paasemme vaikuttamaan tarkeadan, mutta vahaiselle huomiolle jaavan aiheeseen.
Terveydenhoitajan ydintehtaviin kuuluu muun muassa edistaa yksilén kuin perheenkin
terveytta ja oppaamme tarttuu tuohon teemaan (Terveydenhoitajaliitto). Opinnaytetyon
tuotoksen kautta padsemme vaikuttamaan koko perheen kokonaisvaltaiseen
hyvinvointiin ja erityislapsiperheiden terveiden lasten tasapainoiseen kasvuun ja

kehitykseen.

Opinnaytetydprosessin aikana perehdyimme aiheeseen kokonaisvaltaisesti tutkimalla
kattavasti kirjallisuutta ja monipuolista aineistoa erityislapsiperheista, terveiden
sisarusten kokemista haasteista sekda vanhemman tuen merkityksesta lapsen
tasapainoisen kasvun ja kehityksen turvaamiseksi. Opinnaytetyoprosessin aikana
huomasimme, etta erityislapsiperheissa on yleista, etta terve sisarus jaa vahaiselle
huomiolle arjen hektisyyden ja erityislapsen erityistarpeiden vuoksi. Motivaatiota lisasi
tieto siita, ettd paasemme vaikuttamaan omalla tavallamme tarkeaan, mutta usein
vahaiselle huomiolle jadvaan aiheeseen. Tama toi opinnaytetydn tydstamiseen ja sen

valmiiksi saattamiseen lisda merkityksellisyytta.

Koimme toiminnallisen opinnaytetyypin meille parhaaksi vaihtoehdoksi, silla sen avulla
pystyimme tuomaan konkreettisesti esiin tutkimamme ja I6ytdmamme tiedon, yhdistaen
sen yhdeksi tiiviiksi informatiiviseksi oppaaksi. Oppaamme tarkoitus on saada terve
sisarus pois erityislapsen varjosta nakyviin ja tuntemaan olonsa tarkeaksi seka

rakastetuksi sellaisena kuin on.

7.1 Eettisyys

Tama opinnaytetyd pohjautuu Tutkimuseettisen Neuvottelukunnan (TENK) julkaisuun
2/2023: "Hyva tieteellinen kaytantd” ja sen loukkausepailyjen kasitteleminen Suomessa
2023. TENK:n "Hyvat tieteelliset kaytannot” ovat mallietiketti, kuinka suomessa
opiskelijat korkeakouluissa kuin tutkijatkin noudattavat tata hyvaa tapaa kaydessaan

lapi tutkimusprosessia (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2023). Tassa
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opinnaytetydssa noudatetaan hyvia tieteellisia kaytantoja seka tieteellista rehellisyytta

ja tasmallisyytta (Ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto 2019).

Noudatimme opinnaytetydssamme yleismaallisia eettisia toimintaperiaatteita, jotka
pitdvat sisallaan kunnioituksen tutkittavaa kohdetta kohtaan. Liséksi toimintaan kuuluu
haittojen sekad vahinkojen valttdminen yhteisgja, ihmisia tai muita tahoja kohtaan.
Rehellisyys, tarkkuus ja eritoten huolellisuus ovat avain asemassa koko opinnaytetydn

ajan hyvan tieteellisen kaytdnnén mukaisesti. (Vuori 2021.)

Tassa opinnaytetydssa emme haastatelleet ketdan vaan hyddynsimme aiempia
tutkimuksia ja materiaaleja. Nain ollen tutkimisluvan hankkiminen tai eettinen
ennakkoarviointi eivat kuulu tdman opinnaytetydn piiriin. Opinnaytetyd
prosessissamme olimme erittain Iahdekriittisid, koska internetissa on paljon huonoa,
mutta yhta lailla paljon hyvaakin aineistoa saatavilla (Kostamo & Airaksinen & Vilkka
2022). Opinnaytetydssa on koko prosessin ajan arvioitu tydn uskottavuutta ulkopuolisin
silmin, olemme saaneet palautetta opinnaytetydnohjaajalta, kurssitovereilta seka
opponoivalta ryhmalta. Olemme myds reflektoineet omaa toimintaamme kriittisesti koko
prosessin ajan (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka), pitamalla saanndllisesti
tapaamisia yhdessa pohtimalla opinnaytetyoprosessiin liittyvaa tyoskentelya, valintoja
seka ajattelua. Reflektointi on tarkoittanut kohdallamme esimerkiksi omien
ennakkoluulojen ja ajatusten tunnistamista seka pohtimalla, kuinka ndma asiat

vaikuttavat opinnaytetyon sisaltoon.

7.2 Luotettavuus

Opinnaytetydn aikana noudatimme Ammattikorkeakoulu Metropolian "Hyvat
opiskelukaytanteet Metropoliassa” ohjenuoraa. Tama pitaa sisalldadn muun muassa,
Iahdeviittausten ja lainauksien oikeaoppimisen merkitsemisen seka lahteiden
luotettavuuden arvioimisen etsimalla tietoa useista eri lahteista. Nain opinnaytetydn
kirjoitettu teksti on luotettavaa ja edistaa kestavia toimintatapoja. Liséksi kunnioitamme
ja arvostamme aiempia tutkimuksia aiheen saralta ja viittaamme lahteisiin hyvien
kaytantojen mukaisesti. (Metropolia 2020.) Opinndytetyd prosessin aikana olemme
osallistuneet ammattikorkeakoulun jarjestamiin erilaisiin tyopajoihin, joissa opimme
lisaa, niin eettisyydesta kuin luotettavuudesta muun muassa lahteiden suhteen.
Tiedonhaku sivustoina olemme hyodyntaneet Ammattikorkeakoulu Metropolian

tarjoamia tietokantoja seka MetCat Finna kirjastoa. Manuaalisen tiedonhaun avulla



16

I6ydettya tietoa, esimerkiksi jarjestdjen materiaalia seka aiheeseen liittyvia artikkeleja,

olemme kayttaneet harkiten.

Opinnaytetydssa kayttdmamme tieto pohjautuu useamman asiantuntijan julkaisuihin
seka teksteihin ja ndin muodostaen luotettavan perustan tydllemme (Kostamo &
Airaksinen & Vilkka 2022). Kayttaessa toisten omistamia aineistoja, menetelmia tai
tuloksia, tdssa opinndytetydssa on niiden alkupera, tekijat ja [ahteet ilmoitettu hyvan
tutkimustavan mukaisesti ja lainsdadantdéa noudattaen (Ammattikorkeakoulujen
rehtorineuvosto 2019). Kansainvalisia lahteitd kaytimme opinndytetydssamme niukasti,
joka voi mahdollisesti vaikuttaa negatiivisella tavalla tydmme luotettavuuteen. On
kuitenkin huomioitava se, etta erityislapsien terveiden sisarusten kokemuksia ja
haasteita on tutkittu varsin vahan, mutta aiheeseen liittyva tutkimus saattaa
tulevaisuudessa mahdollisesti lisdantya. Luotettavuutta lisdd myoés puolestaan
saavutettavuuden huomioiminen, oppaan luomistydhdn perehtyminen seka
paritydskentely, joka mahdollistaa opinnaytetydn tekemisen laajasti tutustuen Iahteisiin.
Lisaksi opinnaytetyd on tarkastettu saanndllisesti Turnitin-ohjelmassa plagioinnin

varalta, jotta luotettavuus voidaan taata.

7.3 Oppaan arviointi

Opas "Sisarus erityislapsen varjossa” on mielestdmme hyvin suunniteltu ja toteutettu
informatiivinen tydkalupakki erityislapsiperheiden vanhemmille, erityisesti niille, jotka
kaipaavat konkreettisia ohjeita ja tukea terveen sisaruksen tukemiseen. Taman
opinnaytetyon tarkoituksena oli luoda informatiivinen opas, jonka tavoitteena oli tarjota
tietoa ja tydkaluja terveiden sisarusten tukemiseen erityislapsiperheissa. Opinndytetyo
prosessin alussa halusimme 16ytaa vastauksen kysymyksiin: "Millaisia haasteita
sisarukset kokevat erityislapsiperheissa?” ja "Miten erityislapsiperheiden vanhemmat
voivat parhaiten tukea perheen muita terveitd lapsia?”. Opas vastaa mielestdmme sen
tarkoitusta ja tavoitetta seka opinnaytetydn alussa kehitettyihin kysymyksiin kasitellen
tarkeda, mutta usein vahalle huomiolle jaavaa aihetta. Erityislapsen tarpeet vievat
usein suuren osan vanhempien ajasta ja huomiosta, jolloin terveiden sisarusten
tukeminen saattaa jadda vahemmalle. Tama opas tuo taman ongelman esille ja tarjoaa

konkreettisia ratkaisuja sen selvittamiseen.

Opas voi vaikuttaa suuresti erityislapsiperheiden arkeen, silla se auttaa vanhempia

tiedostamaan ja huomioimaan terveen sisaruksen tarpeet. Oppaan tarjoamat
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kaytannénlaheiset tydkalut voivat parantaa perheen sisaista vuorovaikutusta ja auttaa
tasapainoittamaan arkea. Vanhempien tukeminen seka heidan tietoisuutensa
lisddminen, ovat keskeisia asioita perheen kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin

edistamisessa.

Vaikka oppaassa on monia vahvuuksia, sen voisi kehittda viela kattavammaksi.
Esimerkiksi joitakin aihealueita, kuten tunnetaidot, voitaisiin kasitellda syvemmin. Lisaksi
oppaaseen olisi voinut sisdltaa laajempaa nakdkulmaa erilaisiin perhemuotoihin ja
kulttuurisiin taustoihin. Kokonaisuutena opas kuitenkin tarjoaa tarkean ja ajankohtaisen

tyokalun perheiden arjen tueksi.

7.4 Oppaan hyodyntaminen ja kehittamisehdotukset

Opinnaytetydn tuotokseksi syntyi informatiivinen opas "Sisarus erityislapsen varjossa”.
Opas on konkreettinen tydkalu erityislapsiperheiden vanhemmille, joka antaa
kaytannén neuvoja terveen sisaruksen tukemiseen erityislapsiperheessa. Opas tukee
erityislapsiperheen voimavaroja ja voi auttaa perhetta I0ytamaan tasapainon arkeen ja
tukemaan seka erityislasta etta tervetta lasta. Opas voi toimia ennaltaehkaisevana
tyokaluna terveen lapsen kuormitukseen ja stressiin. Opas on luotu vanhempien

kaytannon apuvalineeksi, mutta sita voi hyddyntaa myos muilla tavoin.

Opas tarjoaa arvokasta tietoa ja kdytanndn neuvoja erityislapsiperheen arjesta. Se
auttaa luomaan avoimen ja ymmartavan ymparistdn, jossa kaikki lapset voivat kasvaa
ja kehittya hyvin. Opasta voi hyddyntaa sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten
tydvalineena ja tukimateriaalina, esimerkiksi perhetydntekijat, koulukuraattorit tai
lastenpsykiatrit voivat hydtya oppaasta ohjatessaan erityislapsiperheita. Opasta voi
hyoédyntaa koulutuksissa ja verkkokursseissa sekd seminaareissa opetusmateriaalina.
Oppaasta voivat hyoétya myos erityislapsiperheen tukiverkosto, kuten isovanhemmat ja

muut laheiset.

Tassa opinnaytetydssa keskityttiin erityislapsiperheissa olevien terveiden sisarusten
haasteisiin ja tukemiseen sekda vanhemman rooliin. Opasta voisi kuitenkin kehittda
jatkossa esimerkiksi tarkastelemalla vanhemman roolia tarkemmin, miten heidan
jaksamisensa ja tukensa vaikuttavat perheen lapsiin. Oppaan kehittdmisessa voitaisiin
perehtya enemman terveiden lasten tukitoimiin, millaisia ovat konkreettiset tukimuodot

ja mitka tukimuodot ovat tehokkaita heidan hyvinvointinsa edistamiseksi, esimerkiksi
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vertaistukiryhmat ja terapia. Opas voitaisiin tulevaisuudessa myos kaantaa vieraalle
kielelle, kuten ruotsiksi ja englanniksi, seka toteuttaa selkosuomeksi, jotta se tavoittaisi

laajemman yleison.
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