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Viime vuosina on uutisoitu tihe&&n tahtiin siitd, miten lasten erityistuen tarve on kasvussa.
Tilastokeskuksen tutkimuksen mukaan 16 prosenttia peruskoulun oppilaista sai vuonna
2015 tehostettua tai erityista tukea. Syksylla 2015 tehostetun tuen piirissa oli 45 900 perus-
koulun oppilasta. Luku antaa suuntaa siitd, miten yleista erityistuen tarve on. Erityistukea voi
tarvita esimerkiksi keskittymis- tai oppimisvaikeuden tai vamman takia.

Monen erityista tukea tarvitsevan lapsen perheeseen kuuluu sisarus. Erityislapsen sisarus
saa Leijonaemot ry:n mukaan harvoin ennaltaehkaisevaa tukea erityiseen sisaruuteensa.
Apua saa usein vasta kun on lilan myohaistd. Opinnaytetyon tarkoitus on kartoittaa 10-25 -
vuotiaiden nuorten kokemuksia sisaruudesta erityislapsiperheessa. Tutkimuksessa selvitet-
tiin, millaista tukea sisarukset ovat saaneet tai toivoisivat saavansa erityissisaruuteensa.
Tutkimuksen tuloksia peilattiin opinnaytetytssa sisarusten elamanhallintaan ja hyvinvointiin.

Tybelaman yhteistyokumppanina toimi Leijonaemot ry, erityislasten vanhemmille tarkoitettu
vertaistukijarjestd. Yhdistys antaa vertaistukea erityislasten vanhemmille yli diagnoosirajo-
jen. Leijonaemot ry:lla on tarkoitus hyodyntaa tutkimuksen tuloksia suunnitteilla olevan sisa-
ruustoiminnan tarpeen perustelussa ja mahdollisen tulevan toiminnan toteutuksessa.

Nuorten tuen tarpeen kartoitus toteutettiin kvantitatiivisen tutkimuksen menetelmalla. Tulok-
set kerattiin kyselytutkimuksella, joka lahetettiin Leijonaemojen rekisterin kautta jasenille
sahkdisesti. Kyselytutkimukseen osallistui 93 10-25 -vuotiasta nuorta. Erityislasten sisaruk-
sille on olemassa jo entuudestaan jonkin verran tuki- ja toimintamahdollisuuksia. Leijo-
naemot ry:n kokeman perusteella toiminta ei kuitenkaan tavoita erityislasten sisaruksia hei-
dan tarvitsemallaan tavalla. Monesti toiminnan lahtékohtana on aikuisten nakemys siita,
mit& nuoret tarvitsisivat. Opinnaytetyon tarkoitus onkin tuoda esille nuorten oma &aani ja ko-
kemus tilanteesta erityislapsen sisarena.

Avainsanat erityislapsi, sisarus, elaméanhallinta, hyvinvointi, Leijonaemot ry,
kvantitatiivinen tutkimus
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In recent years, there have been many news about the increasing number of children with
special needs. As reported by Statistics Finland (2015), 16 percent of comprehensive school
pupils got intensified or special support in their education. In autumn 2015, 45 900 compre-
hensive school pupils where subject to intensified support. A child can need special support
for example for concentration or learning difficulties or because of a disability.

Many of the children with special needs have a sibling in their family. In the opinion of Lei-
jonaemot, an association of peer support for parents having a child with special needs, the
sibling of a child with special needs rarely gets preventive support for the special sisterhood.
Usually the necessary help comes too late. The aim of this Bachelor’s Thesis was to survey
experiences of 10 to 25-year-old siblings of a child with special needs, to find out how it is
to live in a special needs environment. | studied what kind of support the siblings had re-
ceived and what kind of support they would like to receive. The results of this study were
compared to the sibling’s life control and wellbeing.

The working life partner of this Bachelor’s Thesis is the Leijonaemot association, which gives
peer support regardless of the diagnosis of the children. Leijonaemot will use the results of
the research when planning the possible peer support system for the sibling of the special
needs children.

The research was made with quantitative research method. The results were collected with
a survey, which was sent to the members of the Leijonaemot association. 93 persons in the
age between 10 and 25 years answered the survey. There are already some support activ-
ities for siblings of the child with special needs. The Leijonaemot association feels although
that the activity does not reach the target group in the best possible way. In many situations,
the activities base on the thoughts of adults. This Thesis wants to bring up the voice of
adolescents themselves.

Keywords child with special needs, sibling, life control, wellbeing,
Leijonaemot association, quantitative research
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Johdanto

Viime vuosina on uutisoitu tihedan tahtiin siitd, miten lasten erityistuen tarve on kas-
vussa. Tilastokeskuksen (2016) tutkimuksen mukaan 16 prosenttia peruskoulunoppi-
laista sai vuonna 2015 tehostettua tai erityista tukea. Syksylla 2015 tehostetun tuen pii-
rissa oli 45 900 peruskoulun oppilasta. Luku antaa suuntaa siitd, miten yleista erityistuen
tarve on. Erityistukea voi tarvita esimerkiksi keskittymis- tai oppimisvaikeuden tai vam-

man takia.

Yhteiskuntamme tukee erityistukea tarvitsevia lapsia ja nuoria arjessa. Monen erityista
tukea tarvitsevan lapsen perheeseen kuuluu sisarus. Erityislapsen sisarus saakin liian
harvoin tukea erityiseen sisaruuteensa. Apua saa usein vasta kun on liian myohaista.
(Grundstrom 2016.) Kartoitan opinnaytetydssani 10-25 -vuotiaiden nuorten kokemuksia
saamastaan tuesta erityislapsiperheessa, sen tarpeesta ja kokemusten vaikutuksista
nuoren hyvinvointiin ja elamanhallintaan. Opinnaytety0 toteutetaan kyselytutkimuksella
yhteistydssa Leijonaemot ry:n kanssa. Leijonaemot ry on erityislasten vanhemmille
suunnattu vertaistuki jarjestd. Leijonaemot hyoddyntavat tutkimuksen tuloksia suunnit-
teilla olevan sisaruustoiminnan tarpeen perustelussa ja toiminnan suunnittelussa. Kyse-
lytutkimuksessa selvitetdadn minkalaista tukea erityislasten sisarukset ovat saaneet,
mista he ovat sita saaneet ja minkalaisesta tuesta he kokisivat mahdollisesti olevan hyo-

tya.

Erilaiset sosiaalialan toimijat jarjestavét jonkin verran toimintaa erityislasten sisaruksille
ja aiheesta on tehty tutkimuksia esimerkiksi oppaiden muodossa. Oman kokemukseni
mukaan toiminta on monesti kuitenkin aikuisten suunnittelemaa. Leijonaemot ry toteaa,
etta tallaisessa muodossa toiminta ei kuitenkaan tavoita erityislasten sisaruksia. Tutki-

muksen tarkoitus onkin tuoda esiin nuorten oma aani.



1 Tausta

1.1 Tyoelamakumppanin esittely

Opinnaytetydn tydelamakumppani on Leijonaemot ry, jarjestd, joka tarjoaa tukea erityis-
lasten vanhemmille (Leijonaemot ry 2016). Yhdistys on toiminut yli kymmenen vuoden
ajan ja jasenia on yli 1700 (Autio 2015). Yhdistyksen tarkoituksena on yhdistaé erityis-
lasten vanhemmat antamaan toisilleen vertaistukea. (Leijonaemot ry 2016; Nurmilaakso
2012). Toiminnan keskeinen tavoite on se, etta erityislasten vanhemmat jaksavat ar-
jessa. Leijonaemot tarjoavat konkreettista tukea vanhemmille ja voimavaroja jaksami-
seen seka oman hyvinvoinnin yllapitoon. Leijonaemot ry jarjestaa erityislasten perheille
saannollisesti vertaistukiryhmid Suomessa, yhdistyksella on oma suljettu Facebook—
ryhma ja erilaisia keskusteluryhmié chat -kanavalla. Leijonaemojen tehtéviin kuuluu eri-
tyislapsien vanhempien tukeminen ja rooli heidan edunvalvojana. Yhdistyksen toiminta

pyorii pitkélti vapaaehtoisten tydpanoksella. (Leijonaemot ry 2016.)

Leijonaemot ry:n jasenet koostuvat erityislasten vanhemmista. Yhdistys ja erityisesti
vanhemmat kaipaavat reaaliaikaista tutkittua tietoa erityislasten sisarusten kokemuksista
jatuen tarpeesta. Tutkimuksessa halutaan pitda kohderyhména nuoria, silla heidan oma
aanensa tulee harvoin kuuluviin. Monesti nuorten aani tulee esille esimerkiksi kotivaen

kautta.

1.2 Erityislapsi

Se, miten erityislapsi nimitys méaaritellaan, vaihtelee paljon ja maaritelméa onkin laaja ja
moniulotteinen. Erityislapsi on yleistynyt nimitys erityistukea tarvitsevasta lapsesta. (Sil-
jaméaki 2014.) Lain mukaan erityinen tuki muodostuu yleensa erityisopetuksesta ja
muista lain mukaan saadellyista tukitoimista. Erityisen tuen piiriin voi kuulua lapsi, jolla
on vamma, sairaus, kehityksen viivastyma, tunne-elaman hairié tai muu vastaava erityi-
syys. (Perusopetuslaki 2016.) Leijonaemot ry ei katso diagnooseja, vaan vertaistukea
tarjotaan yli diagnoosirajojen. Lapsen erityisyys voi olla mink&lainen tai asteinen vain,
eika ladkarin niin sanotulle oikealle diagnoosille ole tarvetta. (Leijonaemot ry 2016; Oitti-
nen 2015.) Leijonaemot puhuvat erityislapsina henkil6istd, joka tarvitsee elamassaan
huomattavaa tukea ja apua tai h&nella on vamma tai pitkdaikainen sairaus (Siljamaki

2014). Erityiskasvatuksen tavoitteeksi on maaritelty se, ettd lapsi ja ymparisto voisivat



kohdata niin, etta lapsi kykenee saamaan mahdollisimman paljon havaintoja ja koke-
muksia, niilla keinoilla jotka hanella on kaytettavissa. Tahan erityislapsi kaipaa erityisyy-
destaan riippuen, yksildllista tukea. Tata tuen tarvetta kutsutaan erityisen tuen tarpeeksi.
(Pihlaja - Svard 1996; 15.) Samankaltainen tuki on erityislapselle monesti tarpeen myos
vapaa-ajalla. Tassa opinnaytetydssa erityislapsesta puhuttaessa kaytetdan Leijonaemo-

jen yleista termin maaritelmaa.

1.3 Sisaruus

Sisarus sana juontaa juurensa balttilaisesta lainasanasta sisar, joka alun perin on tar-
koittanut samoista vanhemmista syntyneita tytt6éja. Mybhemmin se on yleistynyt tarkoit-
tamaan saman perheen lapsia, sukupuolesta riippumatta. (Hakkinen 2011.) Sisarus-
suhde on ihmisen pitkdkestoisimpia ihmissuhteita ja monesti myods yksi laheisimmista.
Sisarussuhteeseen vaikuttaa luonnollisesti esimerkiksi sisarusten ik, sukupuoli ja per-
heen elaméntilanne. Sisaruussuhde on olemassa samalla tavalla, vaikka toisella olisi
esimerkiksi vamma tai pitkdaikaissairaus. (Mannerheimin lastensuojeluliitto n.d.; Erityi-
nen sisaruus 2016.) Monet erityislapsen vanhemmat kuvailevat, ettd elama vammaisen
lapsen synnyttya saattaa olla pitkd&n sumuinen ja sairaalakéyntien tayteinen. Perheen
muut lapset jadvat helposti vahemmalle huomiolle. (Vehmanen — Vesa 2012.)

1.4 Erityislasten sisaruksiin kohdistuva aiempi tutkimus

Erityislasten sisarusten ajatuksia on tutkittu aiemminkin. Aiemman tutkimustiedon perus-
teella voidaan tehda hypoteesi siitd minkalaista toimintaa 10 -25 -vuotiaat nuoret kaipai-

sivat Leijonaemot ry:lta.

Pitkaaikaissairauden tai erityisen tuen tarpeen kanssa elaminen vaatii perheen sisaista
tasapainoa ja sairauden hyvaksymista (Pihlaja — Svard 1996; 297). Aiempien tutkimus-
ten perusteella erityislasten sisaruksilla on monesti kokemus siita, etta heille ei ole aikaa.
Kun perheen kuulumisia kysellaan, keskitytaan usein kysymaan sitd, miten erityislapsi
voi. Vanhemmilta, erityisesti aidilté, muistetaan kysya, miten han jaksaa esimerkiksi pit-
kdaikaissairaan lapsen pitkan sairaalajakson aikana. On kuitenkin koettu, ettd monesti
sisarukset viimeistaan tassa vaiheessa unohdetaan tukitoiminnoista kokonaan. Tutki-

musten mukaan perheen terveella lapsella on monesti jopa useammin psyykkisia ongel-



mia kuin hanen erityisella sisaruksella. Liian usein naihin oireisiin osataan kuitenkin rea-
goida vasta myohdaisessa vaiheessa. (Parker — Stimpson 2004; Henttonen — Kaukoranta
ym. 2002; Milka Hellsten 2014.)

Erityislasten sisarusten on kuitenkin koettu monesti olevan korvaamaton apu erityislap-
sen hoidossa ja monesti heistéd kasvaa huolehtivaisia ja poikkeuksellisen empaattisia
(Parker — Stimpson 2004). Huomattavasti erityista sisarustaan vanhemmat lapset saat-
tavat kokea myds myonteistd hoivantunnetta (Pihlaja — Svard 1996; 298). Moni erityis-
lapsen sisarus on tutkimusten mukaan kokenut, ettd omista ongelmista ei voi puhua,
koska ne ovat jotenkin vahapéatoisia. Perheen odotukset vammattomalle lapselle voivat
olla kovat. (Parker — Stimpson 2004.) Suositellaan, etta erityislapsi perhe pyrkii anta-
maan sisarukselle myds omaa aikaa, aitoa huomiota ja avointa keskustelua ihmetytta-
vista asioista (Erityinen sisaruus 2016). Erityislapsen sisarus saattaa kokea kateutta per-
heen erityislapsen saamasta huomiosta. Myds hapea voi olla tunne, joka nousee sisa-
rukselle pintaan etenkin, jos erityislapsen erityisyys nakyy esimerkiksi ulospain. (Pihlaja
— Svard 1996; 298.) Naita sisaruksen tunteita on tarked tunnistaa ja niita taytyy kayda
lapi, jottei ne esimerkiksi patoudu.

Perheen arkea erityislapsen kanssa edistdd muun muassa avoin ja rehellinen kommuni-
kaatio, konflikteihin puuttuminen, tunteiden sanoittaminen ja perheen sisdinen tasa-
paino. Nama tekijat edistavat niin erityislapsen kuin muunkin perheen henkista hyvin-
vointia. On tutkittu, etta 31% diabetesta sairastavien vanhemmista kérsii stressista ja
33% syoOpéaéa sairastavien vanhemmista sairastaa itse masennusta. (Davis 2003; 19-21.)
Jos lukemat ovat néin korkeat erityislapsen vanhemmalla, voidaan uskoa, etta oireilua

on myos erityislapsen sisaruksella.

Opinnaytety® keraa tutkittua tietoa nuorilta itselta siitd, minkalaista elamanhallintaa edis-

tavaa tukea he tarvitsevat arjessa.



2 Elamanhallinta ja hyvinvointi

Tarkastelen opinnaytetydssani erityislasten sisarusten kokemuksia, tuen tarvetta ja nii-
den vaikutuksia sisarusten hyvinvointiin ja elaménhallintaan Elaménhallinta on kéasite,
joka on vaikeasti maariteltava ja monessa tapauksessa sen maaritelma ei valttamatta
ole kovin tieteellinen. Hamalaisen (1999) mukaan elamanhallinta jakautuu kuitenkin kah-
teen, sisaiseen ja ulkoiseen. Sisdinen elaméanhallinta liittyy siihen, millaisia valintoja yk-
silo tekee elamansa aikana liittyen omaan itseensa. Se miten ihminen selviytyy itsenai-
sesti, elamankaaren eri osien kehitystehtavista liittyy myos laheisesti sisaiseen elaman-
hallintaan. Ulkoinen eldmanhallinta pitdd puolestaan sisalladan enemman yksilon ympa-
ristoon liittyvia tekijoitd. Sita, ettd ihmisella on osallisuus riittavasta toimeentulosta, ih-
missuhteista, tyostd, koulutuksesta, edunvalvonnasta, palveluista, harrastuksista on
merkittava vaikutus ihmisen elaménlaatuun. Tatd kutsutaan ulkoiseksi elaménhallin-
naksi. (Hamalainen 1999, 105.) Roos maarittelee elamanhallinnan Hamaldisen tavoin
sisdiseen ja ulkoiseen elamanhallintaan. Ulkoinen elamé&nhallinta liittyy h&nen mukaansa
siihen, miten ihminen pystyy itse ohjaamaan omaa elamaansa. Sisainen elamanhallinta
on Roosin mukaan sitd, miten yksilo pystyy sopeutumaan ulkoisen eldaménhallintansa
muokkaamaan elamantilanteeseen. Tassa maaritelméassa elamanhallinta jaetaan myos
aitoon ja keinotekoiseen; onko elamassa kaikki oikeasti hyvin ja tasapainossa vai pyri-

taankd siitd luomaan vain kulissi. (Roos 1985; 41-47.)

2.1 Raitasalon sosiaalisen tuen teoria

Tassa opinnaytetydssa peilataan nuorten erityislasten sisarusten hyvinvointia erityisesti
Raitasalon ja Hamalaisen (1999) kasitykseen elaméanhallinnasta. Raitasalon niin ikaan
jakaa eldamanhallinnan kahteen; sisaiseen ja ulkoiseen. Ulkoinen eldaménhallinta on Rai-
tasalon maaritelméan mukaan havainnoitavissa olevaa kayttaytymista. Ulkoiseen hallin-
taan liittyy ympariston kyky tukea yksilon omia valmiuksia kasitella elaman paineita ja
ristiritoja. Ulkoisessa elaméanhallinnassa ihminen kayttdd muiden tukea selviytymiseen,
esimerkiksi hakeutuu sosiaaliturvan piiriin. Sisainen elamanhallinta puolestaan liittyy yk-
silon taipumuksiin kohdata ja selvittdd elamassa eteen tulevia haasteita ja paineita. Yk-
silon omat kyvyt, taidot, tunteet ja itsetunto muokkaavat taman sisaista elamanhallintaa.
(Raitasalo 1995, 11 - 13.)



Raitasalo (1995, 30) jakaa elaméanhallinnan viiteen erilaiseen strategiaan eli lopputule-
maan. Strategiat ovat "kohoajat”, "selviytyjat”, "sailyjat”, "vajoajat” ja "syrjaytyjat”. Strate-
giat kuvaavat sitd, miten elaménhallinta saattaa elaméan aikana kohota tai jarkkya. Ela-
méanhallinnalla tarkoitetaankin stressitilanteiden ja erityisesti vahingollisten kokemusten
arviointia ja kasittelya, niin, etta niiden aiheuttama ahdistuneisuus ei pahenisi (Raitasalo

1995, 33).

2.2 Elamanhallinta hyvinvoinnin seurauksena

Roosin (1985, 41-47) mukaan kun ihmisella on hyva ulkoinen ja aito sisdinen elaman-
hallinta, on hdnen elamansa sopusointuinen ja aidosti onnellinen. Tdma on luonnollisesti
osatekijana yksilon hyvinvointiin. Hyvinvointi jaetaan yleensad kolmeen osaan; tervey-
teen, materiaaliseen hyvinvointiin ja elamanlaatuun (Hyvinvointi 2015). Allardt tiivisti hy-
vinvoinnin kolmeen sanaan: having, loving ja being. Having pitaa sisallaan aineellisen
hyvinvoinnin, loving ihmissuhteet ja being elaméassa itsensa toteuttamisen. (Allardt, Eric
1976, 37 -38.) Hamalaisen (1999) maaritelman mukaisesti elamanhallinta pitda sisallaan
aineellisen, ihmissuhde ja itsensa toteuttamisen puolen hyvinvoinnista. Kun ihminen ko-
kee, ettd hanen elaméa on hallinnassa, lisé& se hanen hyvinvointiaan. Elaménhallinta on
yksi hyvinvoinnin perusta. Elaméanhallinta on tunnetta ja luottamusta, siita etta yksilo voi
vaikuttaa omaan elamé&énsa ja on voimavarat pitaa elamansa koossa. (Siltanen — Lind-
berg — Savolainen 2016, 12.)

Raitasalo (s.61) esittdd, etta hyvinvointi on lahtokohta sille, ettd ihmisen elama voi olla
hallinnassa. Alla havainnollistava kaavio hyvinvoinnin ja elaméanhallinnan yhteyksista
Raitasalon méaaritelman mukaan. Having, loving ja being eli ihmisen hyvinvointi vaikuttaa
yksiltn tietoisiin ja tiedostamattomiin piirteisiin. Tietoisia piirteitd ovat esimerkiksi ihmisen
itsetunto, minakasitys, tarpeet ja tavoitteet. Naiden liséksi ihmiseen vaikuttaa tiedosta-
mattomia ominaisuuksia kuten kognitiivinen kapasiteetti, defenssit ja persoonallisuus.
Nama kaikki johtavat kykyyn pitaa sisadinen elamanhallinta tasapainossa ja ottaa tarvit-

taessa ulkoista tukea elamanhallintaan. (Raitasalo 1995, 61.)



Ulkoiset tekijit Sisiiset tekijit

. Tietoiset:
Hav'“g (elintaso)

itsetunto, minikisitys, larpeet ja

B tavoilteel
L()VIng (hyvinvointi) #
Tiedostamattomat:
Being (hyvinvointi) kognitiivinen kapasiteetti, defenssit ja
persoonallisuus
Hallinta

SR

sisiiinen ulkoinen
eliiméiinhallinta eliiménhallinta

Kuvio 1. Raitasalon sisdistd ja ulkoista hallintaa ohjaavat tekijat (alkup. kuvio ks. Raitasalo 1995,
61)



3 Tutkimuksen vaiheet

3.1 Kvantitatiivinen tutkimusote

Opinnaytety0 toteutetaan kvantitatiivisen- eli maarallisen tutkimuksen keinoin. Kvantita-
tiivinen tutkimus luonnontieteista perdisin oleva tutkimuksen laji, joka on melko yleinen
sosiaalitieteiden parissa. Kvantitatiiviseen tutkimukseen liittyy olennaisesti syy ja seu-
raussuhteet seka teorian, kasitteiden ja hypoteesin yhdistaminen osaksi tutkimusta.
(Hirsjarvi — Remes — Sajavaara 2004, 130-150.) Kvantitatiivinen tutkimus muodostuu
tutkimusongelman méaarittelystd, tietojen keraamisesta, niiden kasittelysté ja analysoin-
nista seka tulosten raportoinnista ja mahdollisesta jatkohyddyntadmisesta (Heikkila, Tarja
1999). Tyypillisia kvantitatiivisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelmia on lomake- tai
internet-kyselyt, strukturoidut haastattelut, systemaattinen havainnointi ja kokeelliset tut-
kimukset (Heikkila, Tarja 2014). Maarallisessa tutkimuksessa tutkittavaa kohdetta kuva-

taan ja tulkitaan tilastojen ja numeroiden avulla (Jyvaskylan yliopisto 2015).

Opinnaytetyon erityislasten sisarusten kokemusten ja mielipiteiden keraaminen tehdaan
internet -kyselylla. Internet -kysely on nopea tutkimus tapa, joka soveltuu tarkoitukseen,
jossa kyselyn perusjoukon jasenilla on mahdollisuus kayttaa internetia. (Heikkila, Tarja
2014.) Tilastokeskuksen tutkimuksen mukaan yli 90% 16- 34 -vuotiaista kayttavat inter-
netia paivittain. (Stat 2015). Voidaan todeta, etta internet -kyselylld on mahdollisuus ta-
voittaa kyselyn kohdeikaryhmé hyvin. Se, mika internet -kyselyssé on kuitenkin haas-
teena, on, ettd kyselyn vastaajia ei tavata henkilokohtaisesti, joten nuoren sitouttaminen
vastaamiseen, voi olla haastavaa. Kyselytutkimuksen perusteella voi myos olla vaikea
arvioida ovat kyselyyn vastanneet olleet vastatessa huolellisia ja rehellisia. Kyselytutki-
mus on kuitenkin nopea tapa saada tutkimukselle suurikin otanta. (Hirsijarvi — Remes —
Sajavaara 2004, 184.) Kysely on tarkoitus jakaa kaikille Leijonaemot ry:n jasenille, jotka

voivat jakaa sen halutessaan lapsilleen vastattavaksi.



3.2 Kohderyhma

Kyselytutkimuksen kohderyhma on 10 — 25 -vuotiaat erityislasten sisarukset. Kyselyn
tavoite vastaajamaara on noin 50 vastaajaa, jotta saataisi tarpeeksi kattava otanta ika-
ryhman ajatuksista. Nuorilta kysyttdessa on otettava huomioon ikaryhman sisaiset ta-
soerot. On todenndakoista, ettd 10 -vuotias nuori ja 25 -vuotias nuoriaikuinen tarkastele-
vat kysymyksia eri lahtokohdista. Kyselyssa pyydetddn merkkaamaan oma ikaryhma,
jotta voidaan valttaa, etta ikAryhmien tasoerot vaikuttavat merkittavasti tutkimuksen tu-
lokseen. Tutkimuksen ikdryhma maaraytyi Leijonaemot ry:n tarpeen ja opinnaytetyon to-
teutettavuuden perusteella. Yhdistyksen varsinainen kohderyhma oli 10 — 18 -vuotiaat
nuoret, mutta ik&& nostettiin ylospain, jotta voitaisi saada myos nuorilta aikuisilta koke-
muksia aihepiirista. Oletettavasti he osaavat analysoida kokemaansa perusteellisemmin
kuin 10 -vuotiaat vastaajat.

Aina, kun tutkimuksen kohteena on alaikainen henkild, on tarkeaa miettia tutkimuksen
eettisyys tarkkaa. Suomen perustuslain 6 8:n 3 momentissa (1999) maarataan, etté lap-
sia on kohdeltava tasa-arvoisina yksildina ja heilla tulee olla mahdollisuus vaikuttaa itse-
aan koskeviin asioihin oman kehitystasonsa mukaan. Kuitenkin lastenhuoltolaissa, 4 § 1
momentti, lapsen huoltajalla on viimekadessa oikeus paattaa lapsen henkilokohtaisista
asioista (Laki lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta 1983). Naiden kahden lain vali-
maastossa Tutkimuseettinen neuvottelulautakunta (2014) ohjeistaa, etta tutkijan on itse
arvioitava koska tutkimuksesta tulee pyytaa lupa lapsen huoltajalta. Mielesténi on tarkea
ottaa nuorten aani huomioon, kuitenkaan lastenhuoltolain pykalda unohtamatta. Kyselyn
18 -vuotiaita vastaajia muistutettiinkin pyytamaan vanhemmilta lupa kyselyn tayttami-
seen. Alaikaisten ilman lupaa vastanneiden maaraa pyrittiin valttamaan silla, etta linkki
kyselyyn lahetettiin séhkdpostitse vain niille Leijonaemot ry:n jasenille, jotka saattoivat
valittda kyselyn lapsilleen.

3.3 Aineistonkeruun toteutus

Kvantitatiivisen tutkimuskyselyn toteutus metodina kaytetaan webropol -kyselyloma-
ketta. Lomake tehdaan Leijonaemojen yhdistyksen nimell&, mutta siihen liitetdan saate-
kirje, jossa kerrotaan opinnaytetydn tarkoituksesta ja kyselyn anonymiteetista. Kyselyssa
on 16 kysymysta, joista 15 on monivalintoja ja yksi vapaa vastauskenttid. Viidessd mo-
nivalintakysymyksessa vastausta on mahdollista tarkentaa vapaassa vastauskentassa.

Kyselyn on tarkoitus olla yksinkertainen ja melko lyhyt, jotta nuorilla olisi matalakynnys
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vastaamiseen. Kyselyyn vastaamista motivoidaan vapaaehtoisella arvonnalla. Kyselyn
tayttaminen ei vaadi yhteystietojen jattamista, ellei halua osallistua arvontaan tai halua
jattéa yhteystietoja mahdollisia jatkotutkimuksia varten.

Tutkimuksen kysymykset laadittiin yhdessé Leijonaemot ry:n kanssa. Kysymysten laati-
misessa pyrittiin ottamaan huomioon niin yhdistyksen tarve kuin tulosten arvioiminen
osana nuorten hyvinvointia ja elaméanhallintaa. Tutkimuksessa pyrittiin suosimaan kysy-
myksid, joiden vastaukset olisi helposti tilastoitavissa. Vain muutamassa kysymyksessa
on avoimia vastauskenttia. Osa kysymyksista kysyy vastaajilta osittain samaa asiaa,

jotta voitaisi saada mahdollisimman luotettava lopputulos.

4 Tulokset

Kyselytutkimukseen vastasi 93 henkil6d. Kyselyn alussa kartoitettiin vastaajan oma ika
ja sukupuoli, perhetilanne ja sisaruksen tuen tarve, jotta perustietoja; kuten ikatasoa voi-
daan verrata erityissisaruuden vaikutuksiin vastaajan hyvinvoinnissa ja elaméanhallin-
nassa. Taulukossa 1 on avattu vastaajien perustiedot. Vastaajista suurin ryhma oli 10-
12 -vuotiaat, joita oli 47,31 prosenttia. Vastaajien keski-ika oli 13-15 -vuotta. Keski-ikaa
nosti luonnollisesti vastaajaryhman suurehko ika ero. Tyypillinen kyselyyn vastaaja oli
murrosikainen tytto (58,06%), jonka perheeseen kuuluu kaksi huoltajaa ja yksi erityissi-

sarus.

Kyselyyn vastanneiden taustat ovat vaihtelevia. Kuitenkin merkittava osa vastanneista
(76,34%) asuu kahden huoltajan taloudessa. Tyypillinen sisarusten maara vastanneiden
perheissa on kaksi lasta (37,63%). Huomioitavaa on kuitenkin, ettd sisarusten maara
vaihteli kahdesta viiteen tai jopa suurempaan maardan lapsia. Reilu 10% vastanneista
asui perheessé, jossa sisaruksia oli viisi tai enemman. 80,65% vastanneista kertoi, etta
heidan perheeseen kuuluu yksi erityislapsi. Loppujen vastanneista perheessa oli use-
ampi erityislapsi. 74,19% vastaajista erityinen sisarus on itse& nuorempi ja loppujen per-
heissa vastaajaa vanhempi. Kyselyyn ei vastannut henkil6itd, joiden sisarus olisi saman
ikainen kuin henkild itse. Kaksi kolmas osaa vastanneista kertoi, ettd ikaero erityissi-

sarukseen on yli 3 vuotta.



PERUSTIEDOT

IKA

10-12v. 47,31%
13-15v. 20,43 %
16-18v. 17,20 %
19-21v. 7,53 %
22-25v. 7,53 %
SUKUPUOLI

nainen 58,06 %
mies 40,86 %
muu 1,08 %
HUOLTAIJIEN

MAARA

1 23,66 %
2 76,34 %
LASTEN MAARA

2 37,63 %
3 27,96 %
4 23,66 %
5 tai < 10,75 %

Taulukko 1.  Kyselytutkimuksen vastanneiden perustiedot

yht.93

ERITYISLASTEN MAARA

1 80,65 %
useampi 19,35 %
IKAERO

nuorempi 74,19 %
vanhempi 25,81 %
yhta vanha 0%
IKAERO (vuo-

sissa)

1-2v. 33,33%
3-4v. 27,96 %
enemman 38,71 %
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4.1 Erityislapsen sisaruksen tuen tarve

Suuri osa kyselyyn vastanneista kuvaili sisaruksensa erityistuen tarvetta kyselyssa an-
nettujen vaihtoehtojen perusteella. Osa vastanneista avasi tuen tarvetta avoimessa ken-
tassa. Taulukosta 2, voi lukea tuentarpeen vastausten prosentuaalisen osuuden. Kuvio
2 puolestaan avaa avoimen kentan kautta tulleita sisarusten vastauksia muusta mahdol-
lisesta erityissisaruksen tarvitsemasta tuesta. Yli puolet vastanneista kertoi sisaruksensa
tarvitsevan erityisté tukea etenkin sosiaalisessa kanssakaymisessa, keskittymisessa ja
oppimisessa. Kuitenkin monen sisarus tarvitsee tukea arjessa mm. perushuollossa eli
perustarpeiden yllapitdAmisessa sekd kommunikoinnissa tai likkumisessa. Tyypillisesti
sisarus kaipaa kuitenkin tukea monella eri osa-alueella arjessa. Vain kuusi vastaajaa
(6,45%) koki, etta sisaruksensa erityistuen tarve rajoittuu vain yhdelle tuen tarpeen osa-

alueelle.

Minkalaista erityistukea erityinen
sisaruksesi tarvitsee? (% vastanneista)

Muu erityistuki:

Perushuollossa (esim. WC -asioissa ja
sydmisessa)

Sosiaalisissa kanssakaymisessa

Kommunikoinnissa

Keskittymisessa

Oppimisessa

Liikkumisessa

Taulukko 2.  Vastaajien kokemus erityissisaruksen tarvitsemasta erityistuesta.
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Muu (‘l'il)"islllki: ) , trageostomia ,
nettija peliriippuvuus’ ‘niikeminen ja kuuleminen”

"tarvilsee apua = 3 y 2 & 3 4 . "kaikessa"
2 3 kaikessa apua ja vahtimista letkuruokinnassa
kaikessa

"Diabeteksessi”

"niitkemisen apua” "Nilkemisessi"
"apua syomisessi”
"Kaikissa siirtymissi, ovien "Ei pysty istumaan ilman
avaamisessa vin. Pyvorituoli tukea”

"Liiikkeissi ja hoitoasioissa” SR o
. kiytossi

i . . } Koulunkiiynnissi"
KAIKESSA! Niikemisessii

Kuvio 2. Muu erityistuki, jota vastaajat kokivat erityisen sisaruksensa kaipaavan

4.2 Sisarusten kokemukset erityislapsen vaikutuksesta arkeen

Kyselytutkimuksen tarkoitus oli kartoittaa erityissisaruksen vaikutusta hénen sisaruksen
hyvinvointiin ja elamanhallintaan. Vaikutusta pyrittiin selvittdmé&an mahdollisimman yk-
sinkertaisessa muodossa, jottei kyselyn monimutkaisuus olisi este vastaamiselle. En-
siksi vastaajilta selvitettiin, kokeeko han, etté erityinen sisarus vaikuttaa hanen arkeensa.
92,47% vastanneista koki, ettéd hanen erityistukea tarvitseva sisaruksensa vaikuttaa ha-
nen jokapdaivaiseen arkeensa. 31,18% vastanneista koki, etté erityistukea tarvitseva si-
sarus vaikuttaa hanen arkeensa paljon tai todella paljon.

92,47% vastaajista, jotka kokivat erityissisaruksen vaikuttavan hanen jokapaivaiseen ar-
keensa, kysyttiin vaikutuksesta tarkemmin. Vastaajat saivat kertoa minkalaisissa asi-
oissa erityissisaruuden vaikutus nakyy. Vastaamista helpottamaan oli annettu vaihtoeh-
toja eri osa-alueilta (ks. taulukko 3 ja kuvio 3). Vastausvaihtoehdot on liitetty elaménhal-
lintaan ja tata kautta henkilon hyvinvointiin. Vastausvaihtoehdoissa on niin sisdisen
(esim. psyykkinen terveys) kuin ulkoisenkin (esim. rahankéayttd, suhteet laheisiin, fyysi-

nen terveys ja harrastusmahdollisuudet) elaménhallinnan osa-alueita.
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Jos erityinen sisarus vaikuttaa arkeesi,
missé asioissa? (% vastanneista)

Muu vaikutus, mika?

Psyykkiseen terveyteesi

Fyysiseen terveyteesi

Rahankayttéén perheessasi
Harrastuksiin

Koulunkéayntiin. Miten?

Omaan vapaa-ajan kayttoon. Miten?

Suhteeseesi muihin ihmisiin. Keneen?

Suhteeseesi kavereihisi

Suhteeseesi huoltajaan/huoltajiin

“['l"['[l

Suhteeseesi sisarukseen/sisaruksiin

Taulukko 3.  Erityisen sisaruksen vaikutus vastaajan arjen eri osa-alueisiin

73,12 prosenttia tutkituista koki jadneensa jostain osattomaksi erityisen sisaruksen takia.
Merkittdvimpana tuloksena nousee esille huoltajan/huoltajien jakamaton aika. Puolet ky-
symykseen vastanneista koki jadneensa paitsi jakamattomasti ajasta ja 17,65 prosenttia
koki lisaksi jadneensa osattomaksi huoltajan/huoltajien huomiosta. Erityissisaruudella
koetaan olevan myos merkitysté henkilon elamaan kodin ulkopuolella. Reilu kolmas vas-
tanneista kokee erityisen sisaruuden vaikuttavan taman vapaa-ajan kayttéon, neljas osa
nakee vaikutuksen mutkattomiin kaveri- ja muihin sosiaalisiin suhteisiin sek& harrastus-

mahdollisuuksiin.



Vaikultaa suhteeseen muihin ihmisiin, keneen?

"Sukulaisiin” "aina pitii olla viemiissii siskoa
"Isovanhempiin” Jjohonkin ja odottaa
(terapian/liikiirin/vastaanoton)
"Sellaisiin jotka sanovat joka loppumista”

asian vammaselsi"
"isovanhempiin, erityisesti

Sukulaisiin ja kavereihin mummiin”

Vaikuttaa omaan vapaa-ajankiyttéon, miten?

"Viikonloppusin ¢i oo kauheesti "Se huutaa kokeajan/raivoaa”

"Vanhemmat kiinni sisaruksissa.

vapaa-aikaa"

ei saa kyyli Lai piiise

"joutuu olemaan avuksi yvh didille” mihinkiiin®

"Perheenii ei pysty harrastamaan

vhdessii" "Tarvitsee lapsenvahtia ja mini toimin tisséi"
"rajoitti perheen kulkemista”

N 5 "
' e o 5 ' Joutuu olemaan joskus apuna
"On viililléi hoidettava sisarusta’ J I

"leikkien sotkeminen”

"Koska olimme kolmen, "Pitiiii tietysti huomioida
en ikini pidissyt mihinkiidin..." "Aili ei pidise kuljettamaan mua’ cnemmiéin hinti"
Vaikuttaa omaan koulunkiiyntiin, miten? "Hitiritsee keskittymisti koulutehtiviin"
"Olin stressaantunut ja visynyt "Autan hiinti koulussa ja hiin auttaa minua naurattamalla
sen takia" kun luen kokeisiin"
"Oiset itkut kantautuu huoneeseenti, youni hiiriintyy" "Erityislapsi vaatii vanhemman ajan ja

tuen, ei jii aikaa auttaa muita”
"Siilii opettajilta”

s s 3sTha apem Rk edien "Unirytmi hiiriintyy"
Vaikeaa viililki keskittyi Eiksyihin * o

Muu vaikutus, miki?

"Kotona oleminen ei kiinnosta"

ddini, vahtiminen, paljon apua kaikessa . R
o > pad) A = "Pakotti minut

W i muuttamaan ulos talosta"
— » Viililli dirsyttiava

Diabetes vaikultaa

aikatauluihin "Minulle on ehkii annettu enemmiin

"Vanhemmilla ei ole paljon aikaa vastuuta aiemmin kuin sisarukselleni”

Autan arjen tehtivissi muille lapsille ja se harmittaa"

Siirtymiitilanteet hankalia. vaikea esim. matkustella "Huomionsaanti keskittyy

Lihinni erityiseen sisarukseen”
"Hiin ei vaikuta negatiivisesti vaan erittiiin positiivisesti
kaikkeen olen onnellinen hiinen kanssaan”

Kuvio 3. Vastaajien kommentteja erityissisaruksen vaikutuksesta elaman eri osa-alueisiin
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4.3 Erityiseen sisaruuteen saatu tuki

63,44% vastaajista on joskus elaménsa aikana saanut tukea erityissisaruuteensa. 63,44
prosentista 23,66% kokee tuen tarpeelliseksi, mutta 39,78% kokee, ettei olisi tarvin-
nut/halunnut tukea. Niista vastaajista, jotka eivat ole saaneet aiempaa tukea erityiseen
sisaruuteensa, 12,9% koki haluavansa sita ja 23,66% koki ettei halua tukea. Tuen tar-
peen merkitystd pohtiessa, on hyvéa ottaa huomioon vastaajien ika. Esimerkiksi 10-12 -
vuotiaiden nuorten voi olla vaikea hahmottaa tuen tarpeen merkitysta. Kuitenkin moni
heista vastasi muissa kysymyksissa erityissisaruksen vaikuttaneen arkeen merkittavasti
esimerkiksi psyykkiseen terveyteen.

Merkittavin erityislasten sisarusten tuen kohde on huoltaja/huoltajat. 60,22% vastan-
neista koki saaneensa tukea sisaruuteen vanhemmilta. Erityissisaruuden vaikutusta ky-
syttdessa 39,78% vastasi erityislapsen vaikuttavan omaan suhteeseen huoltajaan/huol-
tajiin. Vanhempien liséksi tukea on saatu sisarukselta, kavereilta ja sukulaisilta eli [&hi-
piiriltd. Ammattiapua on yleisimmin saatu jarjestokentalta (15,05% vastanneista). Osa
vastanneista oli saanut apua myds koulusta tai sosiaalitoimelta, mutta ndiden osuus oli
vahaisin. 12,9 prosenttia koki saaneensa apua sosiaalitoimijalta, 5,28 prosenttia koulu-
kuraattorilta tai -psykologilta ja 3,23 opettajalta. Muutamat sisarukset vastasivat myos
saaneensa tukea esimerkiksi sopeutumisvalmennuskursseilta. 59 vastaajaa avasi kyse-
lyssa vastaustaan siita, mista on saanut tukea erityislapsen sisaruuteen. Naista vastan-
neista 57,63% oli saanut tuen ainoastaan omalta lahipiiriltdan (huoltaja, sisarukset, su-

kulaiset, ystavat, lemmikit).

Kokemusta saadusta ja toivottavasti tuen tarpeesta selvitettiin kyselyssa, jotta voidaan
maaritella vastaajan omaa kokemusta erityislapsen sisaruuden vaikutuksellisuudesta
omaan arkeen ja hyvinvointiin. Liséksi selvitys aiemmasta tuesta antaa evaita siihen,
minkalaista tukimuotoa olisi hyva kehittaa niille, joiden elaméanhallintaan ja hyvinvointiin

erityinen sisarus vaikuttaa poikkeuksellisen merkittavalla tavalla.

4.4 Kaivatun tuentarpeen muoto

36,56 prosenttia vastaajista koki haluavansa tai tarvitsevansa lisatukea erityiseen sisa-
ruuteensa. Ylipuolet naista henkildista kaipaavat elamaansa lisia tietoa erityissisarensa
sairaudesta taifja erityistarpeista seké vertaistukea muilta erityislapsen sisaruksilta.

26,47 prosenttia tukea kaipaavista, haluaisi apua ammattilaiselta kuten psykologilta tai
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koulukuraattorilta. Reilu 20% tukea tarvitsevista kokee puolestaan kaipaavansa esimer-
kiksi yhdessa oloa vanhemman kanssa, irtautumista perheesta, lomaa, huomiota ja ym-

marrysta vanhemmilta.

4.5 Erityislasten sisarusten ajatukset

10 -25 -vuotiaisiin nuoriin mahtuu paljon ihmisia erilaisissa elaméntilanteissa. Etenkin
nuorimpien vastaajien voi olla vaikea sanoittaa tuen tarvetta, ymmartaa mita on psyyk-
kinen terveys tai perushuolto. Taman takia kyselyyn jatettiin tilaa myos avoimille ajatuk-
sille erityisen sisaruuteen liittyen. Vastauksissa herasi huolta, stressia sisaruksen sairau-
desta ja siita, etta taytyy jo varhaisessa vaiheessa ottaa vastuuta isoista asioista, kuten
sisaruksen terveyden hoitamisesta. Asioita, jotka varmasti vaikuttavat arkeen ja omaan

kasvuun ihmisena.

Vapaa sana:
" Onko jotain erityisti, jonka haluaisit tuoda esille sisaruuteen liittyen?

"vaikka on rasittava on silti tirkea"
Otan asiatl vakavissani. olin huolissani

perheestiini ja se aiheulti stressii ja viisymysti." "Siskoni on ihana!”

"Hiin on opettanut minut siithen, etti tulen kaikenlaisten ihmisten kanssa toimeen."

" » 1 » ‘. : .s ‘.\ : .: " . . e . - . .. N - .
Olen oppinut erilaisuudesta ja Paljon Liiikiirikiivnteji. Erityisen tarpeet oval

osaan hoitaa epilepsia kohtauksia. T R T e

"En kuitenkaan toivoisi kenellekkiiin samanlaista lapsuutta tai sen puutetta.”

. ) Suoraan sanottuna paskimpia kokemuksia eliimiini aikana
Mi vihaan molempia P £ =S < " S
g = z = on liitetty erityisisarukseeni mutta olen kuitenkin iloinen

siskoja etenkin iso siskoa. = = . A i Bl

etti olen hiinen avullaan kasvanut suvaitsevaisemmaksi ja vahvemmalksi.

"Pikkusisko on kiusattu ja viiheksytty ja se on tuntunut pahalta.”

"Psyvkkinen terveyteni on koetuksella "Oli oltava vastuullisempi ja omatoimisempi kuin ehkéi muutoin..."
Jja kun péiisen Kotiin omaan
rauhaan niin kestii ainakin pari péiivii, En tunne veljeiini erikoiseksi.

ettii palaudun tuosta hermojen koettelemuksesta.” pEE s o . )
Aiti kieltéii suuttumasta (siskolle).

"Vaikeampi luoda sisarussuhdetta...” o _— — . oo i o p
On epiireilua kun veli vie kaiken ajan ja huomion huoltajalta.

"Olen kokenut vaikeana kertoa ja villittii perheemme — sanser s s
e i o : i ss o Myos meillii sisaruksilla
tlilannetta muille, olen kokenut ettéi minua ei ole vmmérretty vililli S =

on oikeus omaan eliimééin.
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5 Pohdinta

On ilo huomata, ettd moni nuori kokee saaneensa tukea erityiseen sisarussuhteeseensa.
Kuitenkin tutkimuksen vastauksista nousee esille myds huolta, riittamattomyytta ja avun-
pyynt6ja. Lapsen ja nuoren hyvinvointi muodostuu tavallisesta, turvallisesta arjesta ja
tutuista arjessa toistuvista asioista (Helsingin kaupunki 2017). Erityislapsen sisaruksen
arkeen kuuluu kuitenkin tutkimuksen perusteella sisarusten sairaalajaksoja, erilaisten
vastaanottojen auloissa istumista, ulkopuolisia hoitajia ja epavarmuutta sisaruksen sai-
raudesta tai erityistuen tarpeesta. Nama ovat asioita, jotka eivat tyypillisesti kuulu taval-
liseen arkeen. Moni erityislapsen sisarus vaikuttaa vastausten perusteella tottuneensa
erityisen sisaruksen mukana tulemiin arjen haasteisiin. Tama ei kuitenkaan tarkoita sita,

etteiko se vaikuttaisi nuoren hyvinvointiin ja elaméanhallintaan haasteena.

5.1 Tutkimustulosten luotettavuus

Lapsille tai nuorille teetettavassa tutkimuksessa on erityisen tarkea ottaa huomioon vas-
taajan ika tuloksia analysoitaessa. Kasvuvaiheessa oleville nuorille, voi tehda tutkimuk-
sia, mikali he ymmartavat tutkimuksen aiheen ja siihen liittyvan informaation. Ala-ikaisten
osallistumista tutkimukseen tuleekin arvioida yksilollisesti, eikd pelkastaan ian perus-
teella. (Makela 2010.) Opinnaytetydni tutkimuksessa minun ei ollut mahdollista tarkas-
tella nuorten vastaajien ikatasoa yksiléllisesti, silla tutkimus tehtiin etana. Arviointi ulkois-
tettiinkin vastaajan kotivaelle, jolle linkki kyselyyn lahetettiin. Tuntematta arvioivaa van-
hempaa, ei voida olla taysin varmoja arvioinnin onnistumisesta. Tama onkin hyva ottaa
huomioon vastausten tulkinnassa. On mahdollista, ettd nuorten vastaajien vastausten
oikeellisuus ei ole paras mahdollinen. Nuori on voinut ymmartaa kysymyksen vaarin tai
ei ole osannut tarkastella monimutkaista aihetta tarpeeksi laajalti. Esimerkkina psyykki-
sen terveyden tai avun tarpeen arviointi ovat hankalia aiheita my6s aikuiselle, joten var-
masti myds monelle nuorista. Tutkimuksen tuloksia kentélla hyddynnettaessa voikin olla

hyva nostaa mukaan myos vanhemman nakokulma.

Perhe, terveys ja omat tunteet ovat monelle ihmiselle vaikeita puheen aiheita. Voi olla
vaikea myontaa, etta tarvitsisi apua tai ettei jaksa enda, etenkin jos oma sisarus kamp-

pailee niin sanotusti vield isompien haasteiden kanssa. Tutkimuksen vastaukset vaikut-
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tivat aidoilta ja rehellisilta, mutta on hyva huomioida, aran aiheen vaikutuksen vastauk-
siin. Vaikeasta aiheesta puhumista saattoi kuitenkin edistaa se, ettéa kyselyyn sai vastata

taysin nimettdmana.

5.2 Erityissisaruuden vaikutus elaméanhallintaan

Tutkimuksen vastauksista voi tulkita, etta erityislapsi sisaruksella on vaikutusta henkilon
elaméanhallintaan ja tatd myoéta hyvinvointiin. Yhteys on toki yksiléllistd, mutta yli 90%
vastaajista mielesta erityinen sisarus vaikuttaa jollain tavalla henkilon arkeen. Kyselyn
vastauksista nousi monessa vastauksessa esille se, ettd sisarus kokee, ottaneensa
enemman vastuuta erityisen sisaruutensa takia verrattuna muihin ikaisiinsa nuoriin.
Muutamissa vastauksissa oli havaittavissa, etta erityinen sisarus on niin sanotusti pakot-
tanut itsenaistymaan tai jopa muuttamaan pois kotoa nuorella ialla. Tama vaikuttaa var-
masti sisaiseen elaméanhallintaan, johon kuuluu kamppailua siitd, miten selviytya itsenai-
sesti eri elamankaaren osien kehitystehtavistd (Hamalainen 1999). Joissain erityislap-
sien perheissa arki saattaa sujua rutiinilla, eika erityistuen tarve kuormita perhetta erityi-
sesti. Toisaalta vaikutus voi olla raskas ja kuormittava. Alla lainaus erityislapsen van-
hemman viestistd, jossa han kuvasi perheensa karjistynytta tilannetta ja erityisen lapsen

vaikutusta sisaren arkeen.

"Erityislapsi oli syntyesséa n 9 kk lastenklinikalla, ennen kuin péési kotiin. Sitten
trakaria, happipulloja, saturaatiomittaria, yohoitajia, fysioterapiaa, toiminta ja pu-
heterapiaa...joka paivalle jotain. Sisar oli silloin 16 vuotias.

Taytyy jalkikateen myodntaa, ettd han ei saanut mitdan tukea mistaan. Jai ihan si-
vuun tottakai. Lahti peruskoulun jalkeen lahihoitajakouluun, muutti pois kotoa.
Meilla oli niin hankala tilanne, ettéa yohoito vaati yhden huoneen. Itse nukuimme
keittiossa. Todella hankalaa aikaa. Sisar oli ajoittain ns. perhehoitaja.

Sisko opiskeli sairaanhoitajaksi. Olen puhunut joskus neuropsykologeille ja tera-
peuteille, psykiatrille kun ollaan tavattu erityislapsen terapeutteja, ettd mika tata
sisarusta vaivaa.

Han ei ole missaan yhteydessa erit. siskoonsa. Ei juuri soittele kay on ikdan kuin
hylannyt hanet. Joku terapeutti sanoikin, ettd hanelle on tullut ns. tunnelukko.



20

Useammassa tapauksessa vastaajat kuitenkin kokivat erityisen sisaruuden vaikuttavan
positiivisesti pitkalla aikavalilla sisdiseen elamanhallintaan. Myonteisina erityissisaruu-
den piirtein& n&htiin oma varhainen itsenaistyminen ja aikuistuminen, seka avoin ja su-
vaitsevainen elaman asenne. Vastausten perusteella tie itsendistymiseen saattoi olla ki-

vinen, mutta usea vastaaja koki, ettd on kasvanut ndin vahvemmaksi kuin muutoin.

Enemman kielteisia vaikutuksia oli vastauksissa ndhtavissa ulkoisen elaménhallinnan
puolella. Oman ajanpuute, erityissisaruksen vaikutus perheen toimeentuloon ja harras-
tusten vahaisyys nousi esille monen sisaruksen ajatuksista, kysyttdessa erityisensisa-
ruksen vaikutuksista arkeen. Nailla koetaan olevan merkittdva yhteys ihmisen elaman-
laatuun (Hamalainen 1999). Kaikista tyypillisin vaikutustekija koettiin olevan erityissi-
saruksen vaikutus omiin ihmissuhteisiin. Erityissisaruksen ndhdaan vaikuttavan etenkin
perheen siséisiin ihmissuhteisiin ja vanhemmilta saatavaan jakamattomaan huomioon.
Raitasalon (1995, 30) viiden strategian mukaan elamanhallinta saattaa elaman aikana
kohota tai jarkkya. Erityislapsen sisaruus asettaa varmasti monenlaisia haasteita ja ela-
méanhallintaa huojuttavia tekijoita, joiden kamppailuun kasvava nuori voi tarvita tukea.
Vahingollisia kokemuksia tulee pystya arvioimaan ja kasittelemaan, jotta niiden kautta
tulema ahdistus saadaan purettua, eika elamanhallinta jarky. (Raitasalo 1995, 30.) Ta-
han tukeen tarvitaan nuoren kohdalla aikuista tai vertaista joka ymmartaa tilanteen.

Nuoruudessa murrosika aiheuttaa ihmisen kehossa ja mielessa paljon kasvua, kehitysta
ja ailahteluita (Vaestoliitto n.d.). Nuorella erityislapsen sisaruksella on paljon tehtavaa
omissa ajatuksissa ja tunteiden saatelyssa. Paélle huoli, stressi ja vastuu sisaruksesta
voi olla paljon vaadittu. Keurulaisen (2014; 109) mukaan perheen koossapysymisen ja
sen jasenten onnellisuuden katsotaan lisdavan yksilon hyvinvointia. Ennaltaehkéiseva
erityissisaruksen tukeminen tulee pitkalla aikavalilla huomattavasti edullisemmaksi kuin
myOhdaisessa vaiheessa aloitettu tukitoimi kuten terapia (Emma & Elias 2017). Toivon,
ettd tulevaisuudessa myods erityislasten sisarusten aanté ja ajatuksia kuunnellaan ja

heille tarkoitettuja tukitoimia lisataan.
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Saatekirje

Hei erityisperheen vanhempi,

Onko erityislapsellasi sisarus? Kartoitamme 10-25 -vuotiaiden nuorten kokemuksia sisa-
ruudesta erityislapsiperheessa. Tutkimme sita, millaista tukea he ovat saaneet tai toivoi-
sivat saavansa erityissisaruuteensa. Tuloksia hyddynnetdan suunnitteilla olevan sisa-
ruustoiminnan tarpeen perustelussa ja mahdollisen tulevan toiminnan toteutuk-
sessa. Olisimme Kkiitollisia, jos voisit valittda kyselyn vastattavaksi erityislapsesi sisaruk-
selle. Paaset vastamaan kyselyyn tasta (linkki).

Kyselyyn vastaaminen kestaa 5-10 minuuttia. Siihen vastata nimettdmasti ja sen tulokset
ovat taysin luottamuksellisia. Alle 18 -vuotiaalla kyselyyn vastaajalla tulee olla huoltajan
suostumus. Vastaaja voi kuitenkin jattaa yhteystietonsa, mikali haluaa osallistua arvon-
taan. Yhteystietojensa jattaneiden kesken arvotaan 10 Leijonaemot -tuotepakettia mar-
raskuun aikana. Vastaaja voi halutessaan myos osallistua mahdolliseen haastattelujat-
kotutkimukseen. Valinnat osallistumisesta tehdaan kyselyn lopussa. Yhteystietojen jat-
taminen on taysin vapaaehtoista.

Tutkimus toteutetaan osana Metropolia Ammattikorkeakoulun sosionomiopiskelijan
opinnaytetyota. Tydsséa analysoidaan kyselyn tuloksia ja arvioidaan niiden vaikutusta eri-
tyislapsen sisaruksen elaménhallintaan ja hyvinvointiin. Opinnaytetyd julkaistaan val-
miina ammattikorkeakoulujen julkaisuarkisto Theseuksessa. My6s opinnaytetydssa kay-
tettéava tutkimustieto on taysin luottamuksellista. Mikali sinulla on kysyttavaa opinnayte-

tydstd, ole rohkeasti yhteydessa Netta Jukaraiseen netta.jukarainen@metropolia.fi

Kiitos osallistumisestal

Leijonaemot ry

Espoon Jarjestdjen Yhteis6
Kauppamiehentie 6

02100 Espoo

puh. 045 203 8221 (ma-to 10-14)
toimisto@leijonaemot.fi

www.leijonaemot.fi
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Kyselytutkimus

Sisaruus erityislapsiperheessa

Tama kysely kartoittaa 10-25 -vuotiaiden lasten/nuorten kokemuksia sisaruudesta erityislapsiperheessd,
sitd millaista tukea he ovat saaneet tai toivoisivat saavansa erityissisaruuteensa. Kyselyyn voi vastata
nimettomasti ja sen tulokset ovat tdysin luottamuksellisia. Alle 18 -vuotiaalla kyselyyn vastaajalla tulee
olla huoltajan suostumus. Vastaaja voi kuitenkin jittdd yhteystietonsa, mikili haluaa osallistua arvontaan.
Vastaaja voi halutessaan my0s osallistua mahdolliseen haastattelujatkotutkimukseen. Valinnat
osallistumisesta tehdédn kyselyn lopussa ja yhteystietojen jédttaminen on vapaaehtoista.

1. Kuinka vanha olet? *
[] 10-12
[] 13-15
[ ] 16-18
[ ] 19-21
[ ] 2225

2. Oletko *
D mies
I:‘ nainen
D muu

3. Montako huoltajaa perheesesi kuuluu/kuului (asuu/asui samassa taloudessa)? *
D Yksi huoltaja
[ ] Kaksi huoltajaa

4. Montako lasta perheesesi kuuluu/kuului (asuu/asui samassa taloudessa)? *

[]2
(13
[]4

D 5 tai enemmaén

5. Montako erityistukea tarvitsevaa lasta kuuluu/kuului
(asuu/asui samassa taloudessa) perheeseesi? *

Jos perheeseesi kuuluu/kuului useampi erityistukea tarvitseva lapsi, voit vastata yhden heistid
ndkokulmasta tai halutessasi vastata useamman kerran. Voit antaa lisdtietoja myds vapaamuotoisesti
kyselyn lopussa.

[]1

useampi
[] p



6. Onko perheen erityislapsi sinua vanhempi vai nuorempi? *
[ ] Nuorempi
[ ] Vanhempi
[ ] Yhtd vanha

7. Jos eri ikdinen, kuinka monta vuotta?
(ikdero vastaajan ja erityislapsen vililld)
D 1-2 vuotta
[ ]3-4 vuotta
D enemmén

8. Minkilaista erityistukea erityinen sisaruksesi tarvitsee?
[ ] Liikkumisessa
D Oppimisessa
D Keskittymisessd
D Kommunikoinnissa
D Sosiaalisissa kanssakdymisessé
D Perushuollossa (esim. WC -asioissa ja syomisessé)
Muu erityistuki: | |
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9. Miten erityistukea tarvitseva sisaruksesi vaikuttaa/vaikutti sinun jokapaivaiseen arkeesi? *

D FEi vaikuta ollenkaan

[ ] Vaikuttaa jonkin verran
D Vaikuttaa paljon

D Vaikuttaa todella paljon

10. Jos vaikuttaa, missa asioissa?
D Suhteeseesi sisarukseen/sisaruksiin
D Suhteeseesi huoltajaan/huoltajiin
D Suhteeseesi kavereihisi

D Suhteeseesi muihin ihmisiin. Keneen? |

D Omaan vapaa-ajan kiyttoon. Miten? |

[ ] Koulunkéyntiin. Miten? |
D Harrastuksiin
[ ] Rahankiytté6n perheessisi

D Fyysiseen terveyteesi
[ ] Psyykkiseen terveyteesi
[ ] Muu vaikutus, miki? |
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11. Oletko saanut tukea erityisen sisarena? *
D Olen saanut
D En ole saanut

12. Jos olet saanut tukea, mistii/kenelti olet saanut tukea erityisen sisarena?
D Huoltaja/huoltajat
D Sisarukset
L] Opettaja
D Koulukuraattori tai -psykologi
[ ]Sosiaalitoimija
D Jérjesto- tai yhdistystoimija
D Kaverit Sukulaiset
[ ]Muu. Miké/kuka? | |

13. Haluaisitko/tarvitsisitko tai olisitko halunnut/tarvinnut erityisti tukea erityisen sisarena? *
[ Kyl
D En

14. Jos vastasit ”’Kylla”, minkalaista tukea?
D Tietoa erityis-sisareni sairaudesta tai/ja erityistarpeista
D Vertaistukea muilta erityislasten sisaruksilta
D Ammattilaisen apua esim. psykologin tai koulukuraattorin
D Muuta tukea, mitid? | |

15. Tuntuuko sinusta, etti erityisen sisarena olisit jainyt jostain asiasta osattomaksi?
D Huoltajan/huoltajien jakamaton aika
D Huoltajan/huoltajien huomio
D Aika sisaruksen kanssa
D Mutkattomat kaveri- ja muut sosiaaliset suhteet
[ ]Harrastusmahdollisuudet
[ ] Vapaa-ajan kiyttd. Miten? | |
[ ]Muu. Miki? | |

16. Onko sinulla jotain erityisti, jonka haluaisit tuoda esiin sisaruuteen liittyen, esimerkiksi miten
olet kokenut erityisen sisarena?
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17. Anna yhteystietosi, mikili sinuun voi olla yhteydessé aiheeseen liittyvissi mahdollisissa
lisakysymyksissi ja/tai haluat osallistua arvontaan.

Yhteystietojen jattdaminen on tidysin vapaaehtoista.

Etu- ja sukunimi: | |

Sihkdpostiosoite: | |

Puhelin: | |

18. Valitse seuraavista vaihtoehdoista:

D Haluan osallistua vain arvontaan.
D Minuun voi olla yhteydessd mahdollisissa lisdtutkimuskysymyksissd puhelimitse (haastattelu).
D Minuun ei missédén tapauksessa voi olla yhteydessa.



