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Opinnaytetyon tarkoituksena oli koota tutkittua tietoa taidepainotteisista menetelmista eri-
tyislapsen sisaruksen terveyden edistamisessa kuvailevan kirjallisuuskatsauksen muodossa.
Opinnaytetyota ja analyysia ohjannut tutkimuskysymys oli: "Miten erityislapsen sisaruksen ter-
veytta voidaan edistaa taidepainotteisin menetelmin? . Aineistohaun tuloksena muodostui
alustavat alaotsikot. Aineisto rajattiin kuvaamaan erityislapsen terveiden sisarusten nakokul-

mia. Hakuprosessin ulkopuolelle jatettiin erityisen sisaren ja vanhempien nakokulmat.

Opinnaytetyossa sovellettiin kuvailevan kirjallisuuskatsauksen menetelmaa. Katsaukseen va-
littu aineisto analysoitiin induktiivisesti. Alaotsikoiden kautta muodostettujen apukysymysten
avulla tarkennettiin aiheen rajausta ja jasenneltiin analyysin materiaalia. Opinnaytetyon ta-
voitteena on lisata tietoa taidepainotteisten menetelmien soveltuvuudesta erityislapsen sisa-
ruksen terveyden edistamisessa. Opinnaytetyon tyoelamakumppani Uudenmaan epilepsiayh-
distys sai kirjallisuuskatsauksen kautta tietoa erityislapsen sisarille jarjestettavasta toimin-
nasta, aiheeseen kohdistuvasta tutkimuksesta ja kansainvalisesti tunnustetusta sisarten ter-

veyden edistamisesta.

Kirjallisuuskatsauksen tulosten mukaan lapsuuden vaikutukset yksilon hyvinvoinnin kehityk-
seen ovat kauaskantoiset ja erityislasten terveet sisaret ovat haavoittuvassa asemassa. Sisa-
rille tulisi kohdentaa tarpeeksi tukea ja palveluita. Taidepainotteisten menetelmien tuomat
positiiviset vaikutukset voisivat hyodyttaa erityislasten terveita sisaruksia. Pohdinta-kappa-
leessa katsauksen tuloksia vertaillaan aikaisempiin aiheeseen liittyviin tutkimustuloksiin. Ai-
heen tutkimista voisi jatkaa selvittamalla, miten kohderyhmalle luotu taidepainotteinen me-
netelma voisi vastata sisarten tarpeisiin. Huomioita ja tarpeita kuvaamalla voisi kehittaa koh-
deryhmalle jarjestettavaa toimintaa. Kirjallisuuskatsauksen tulokset sopivat hyodynnettaviksi

kaikkien erityislasten sisarusten parissa.

Asiasanat: lapsuus, erityinen sisaruus, taidepainotteiset menetelmat, hyvinvoinnin tukemi-
nen, terveyden edistaminen
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The purpose of this thesis was to collect research data on art-oriented methods in health pro-
motion of siblings of special children. The method used was descriptive literature review.
The research question of the thesis was how the wellbeing of healthy siblings of special chil-
dren can be improved with art-oriented methods. The thesis process consisted of identifying
preliminary topics and gathering research data. The outlined data described a special child’s
siblings’ perspective. A special child’s and parents’ perspective was delimited of the research
process. Descriptive literature review method was applied and the selected data was ana-

lysed inductively. Sub questions were developed based on preliminary subtitles.

Assistance questions specified and outlined the subject and arranged the analysed material.
The aim of thesis was to increase the knowledge about the effect of art-oriented methods on
the health promotion of siblings of special children. The working life partner for this thesis,
Uudenmaan epilepsiayhdistys, received information about activities arranged for special chil-
dren’s siblings and research data on the subject and globally recognised health promotion for
siblings. The findings outlined the far-reaching effect of childhood experiences for well-being
and individual development areas. Special children’s siblings are in a vulnerable position and
because of that siblings need support and services. Positive effects of art-oriented methods
could benefit the healthy siblings of special children. The findings were compared to the re-
sults from previous studies in discussion. Further studies could continue to find out about how

art-oriented methods describe the perspective of a special child’s siblings.

Keywords: childhood, special sibling, art-oriented methods, supporting well-being, health
promotion
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1 Johdanto

Lapsen pitkaaikaisella sairaudella tai vammalla on vaikutusta koko perheeseen ja sen dyna-
miikkaan. Sopeutumiseen kuitenkin vaikuttaa moni asia, kuten perheen voimavarat ja palve-
luiden saavutettavuus (Virtanen 2018, 7). Lapsen pitkaaikaissairaudesta tai vammasta ja sen
vaikutuksista perheisiin on tehty tutkimuksia paljon. Suurimmilta osin tutkimukset ovat kui-
tenkin keskittyneet lasten ja vanhempien valiseen suhteeseen, sisaruussuhteiden jaadessa
taka-alalle. Sisaruus on kuitenkin pitkaaikaisimpia ihmissuhteita elamassa, ja sen vaikutukset

nakyvat pitkalle elamassa, aina aikuisuuteen asti. (Virtanen 2018, 8.)

Keskustelunpuute on koettu ongelmaksi terveiden sisarusten parissa. Sairaan tai vammaisen
sisaruksen viedessa ison osan vanhempien voimavaroista, voi terve sisarus tuntea kateutta,
seka han voi kantaa omilla hartioilla vanhempien huolia. Terveen sisaruksen voi olla vaikea
sanoittaa huoliaan, ja ne tulevat ilmi eri tavoin, muun muassa aarimmaisena kayttaytymisena
ja taydellisyyden tavoitteluna. Terve sisar voi kokea tarvetta suorittaa ja parjata toisenkin
sisaruksen edesta. Terveen sisaruksen ongelmat voivat helpommin jaada huomiotta, ja lapsi
voi salata niita vanhempien vahaisen ajan ja niin sanotusti tarkeampien asioiden edessa.
Tama huomiotta jaaminen, ja tunteiden salaaminen voivat vaikuttaa terveen sisaren elamaan
pitkalla aikavalilla, ja hanella voi olla esimerkiksi vaikeuksia myohemmin ilmaista ja tunnistaa

omia tunteitaan. (Virtanen 2018, 9.)

Taide tarjoaa monipuoliset mahdollisuudet itsensa ilmaisuun. Yhdistavana tekijana kaikissa
taiteenlajeissa on elamyksellisyys. Taiteen avulla voidaan luoda yhteys lapseen tunnetasolla,
mika lisaa onnistumisen kokemuksen vaikuttavuutta verrattuna esimerkiksi hyvaan koulume-
nestykseen. Taide herattaa ihmisissa tunne-elamyksia jo arkipaivaisissakin asioissa, myos ne-
gatiivisia ajatuksia herattava taide voi olla vaikuttava kokemus. Toteutettaessa lasten kasva-
tustyota on ensiarvoisen tarkeaa pyrkia edesauttamaan lapsen tasapainoisen identiteetin syn-
tya. Identiteetin ollessa hyvinkin vahvasti sidoksissa tunnekokemuksiin ja muistiin, toimii
taide hyvana vaylana kohti tata pyrkimysta ja edesauttaa lapsen omaa kykya tyostaa asiaa.
(Kaaria & Siikala, 2008, 32-33.)

Opinnaytetyon tarkoitus on koota tutkittua tietoa taidepainotteisista menetelmista erityislap-
sen sisaruksen terveyden edistamisessa kuvailevan kirjallisuuskatsauksen muodossa. Opinnay-
tetyon tavoite on lisata tietoa taidepainotteisten menetelmien soveltuvuudesta erityislapsen
lapsen sisaruksen terveyden edistamisen kannalta. Tutkimuskysymys on ”Miten erityislapsen

sisaruksen terveytta voidaan edistaa taidepainotteisin menetelmin?”.

Yhteistyokumppani tassa opinnaytetyossa on Uudenmaan epilepsiayhdistys, joten opinnayte-

tyossa on tarkoituksena kasitella aihetta erityisesti niiden lasten kannalta, joiden sisarukset



sairastavat epilepsiaa tai heilla on kehitysvamma. Epilepsiaa sairastavien sisaruksista on l0y-
dettavissa vain vahan tutkimustietoa, joten opinnaytetyon tuloksia ei olisi voitu pitaa vali-
deina pelkastaan niiden perusteella, nain ollen kuvaileva kirjallisuuskatsauksen tuloksissa on
hyodynnetty tutkimuksia erityissisaruudesta teoreettisen viitekehyksen selittamia ilmioita laa-

jemmin.

2  Teoreettinen viitekehys
2.1 Lapsuus elamanvaiheena

1800-luvulla alkoi levita kasitys lapsuudesta erillisena elamanvaiheena. Lapsuuden ymmarta-
misen jalkeen kasvatus inhimillistyi, ja lapsen hyvaksyminen ja ymmartaminen lisaantyivat.
Huomio kiinnittyi yha enemman lapsen emotionaalisen kasvun turvallisuuteen; lasta alettiin

suojata aikuisten maailmaan kuuluvalta pahalta. (Rytkonen & Ronkko 2010, 13.)

1900-luvulla lapsitieteet alkoivat kukoistaa, ensimmainen lastensuojelulaki Suomessa saadet-
tiin vuonna 1936. Lapsi muuttui syrjastakatsojasta aktiiviseksi toimijaksi niin perheissa kuin
sen ulkopuolisissa ryhmissa, kuten esimerkiksi paivakodeissa. Huoli lasten hyvinvoinnista kas-
voi vuosisadan lopussa. Keskustelu lapsuuden lyhenemisesta nousi esille ja nykyisen globali-
saation kourissa erityisesti lapsuutta pidettiin uhattuna. (Rytkonen & Ronkko 2010, 14.) Mar-
raskuussa vuonna 1959 Yhdistyneet kansakunnat hyvaksyivat julistuksen lapsen oikeuksista.
Julistuksessa todetaan lasten tarvitsevan erityista hoitoa ja suojelua seka huolenpitoa. (Uni-

cef.)

Lapsuus voidaan maaritella yhteiskunnalliseksi ilmioksi, joka sitoutuu aikaan ja paikkaan. Lap-
suus muuttuu yhteiskunnan mukana. Lapset ovat sosiaalisia toimijoita ja heille on palveluita,
jotka vastaavat lasten tarpeisiin eri elamanvaiheissa. Lapsille suunnattuja palveluita ovat pai-
vahoito, koulu, lastensuojelu, harrastustoiminta, terveydenhuolto ja neuvola. Neuvolajarjes-
telman kehittajana pidetaan Arvo Ylppoa, joka aloitti toiminnan Lastenlinnnassa 1920-luvulla.
(THL 2018.)

Lapsuus seka nuoruus jaotellaan kasvun ja kehityksen mukaan eri ikakausiksi. Lapsen 28 en-
simmaisen vuorokauden aikana hanta kutsutaan vastasyntyneeksi. Lapsen ensimmaisen ika-
vuoden aikana puhutaan imevaisikaisesta. Lapsen ollessa 1-3-vuotias kaytetaan nimitysta var-
hainen leikki-ika ja 3-6v. ikakautta kutsutaan myohaiseksi leikki-iaksi. 7-12-vuotiaana lapsi on
kouluikainen ja 12-18v. ikakautta kutsutaan nuoruudeksi. Leikki-iassa lapsen taidot karttuvat
huomattavasti niin kognitiivisella, sosiaalisella kuin motorisellakin tasolla. Varhaisleikki-ikai-
nen lapsi oppii kavelemaan seka puhumaan, myohaisessa leikki-iassa fyysinen kehitys kiihtyy
ja lapsen motoriset taidot kattavat kouluikaan mennessa kaikki lilkuntavalmiudet. Kouluikai-

sen lapsen kasvu on tasaisempaa ja hitaampaa kuin aiemmin, mutta psykososiaalisessa kehi-



tyksessa seuraa tarkeita vaiheita kuten, lapsen elinpiirin laajentuminen ja tiedon lisaantymi-
nen. Puberteetti-ika sijoittuu nuoruuden alkuvaiheeseen, ja sen myota nuori kasvaa ai-

kuiseksi. (Kaisvuo, Storvik-Sydanmaa, Talvensaari & Uotila 2012, 11.)

Lapsen kasvun ja kehityksen eri osa-alueet ovat sidoksissa toisiinsa, yhden osa-alueen kehitty-
essa tapahtuu muutosta myos muilla osa-alueilla. Esimerkkina mainittakoon motorisen kehi-
tyksen ja fyysisen kasvun vaikutukset kognitiiviseen seka psykososiaaliseen kehitykseen. Fyysi-
nen kasvu, johon perima seka ymparisto vaikuttavat on tyypillisesti nopeaa kahden ensimmai-
sen elinvuoden aikana. Pituus, paino seka luusto, lihakset ja elimet kasvavat nopeasti, kunnes
kasvu alkaa tasaantua leikki- ja kouluikaan mennessa. Murrosiassa kasvu kiihtyy uudelleen ja
loppuu sitten kokonaan. Motoristen taitojen kehitykseen vaikuttaa yksilon persoona ja moti-
vaatio, ymparisto seka perima. Lihasten saatelyn kehitys on kefalokaudaalista tapahtuen
paasta jalkoihin ja proksimodistaalista, kehittyen keskelta kohti kehon aarialueita. Kognitiivi-
sen kehityksen kannalta merkityksellista on perima, ymparisto seka yksilon oma aktiivisuus.
Lapsen kehitys 7-vuotiaaksi asti on melkein kokonaan sensomotorista. Leikkien avustuksella
lapsi tulee tietoiseksi ymparistostaan ja itsestaan. Lapsen kasvaessa korvautuu osa sensomo-
torisesta aktiivisuudesta sensomotorisella toiminnalla, joka pohjautuu henkiseen ja sosiaali-
seen toimintaan. Kehityshaasteet vaihtelevat eri-ikakausittain, ja kasvuun ja kehitykseen liit-
tyy tiettyja herkkyyskausia, jolloin lapsi omaa optimaaliset valmiudet oppia uusia taitoja.
Lapsi tarvitsee itsenaista omaa paatosvaltaa, mutta turvallisuuden tuottamiseksi ja yllapita-

miseksi myos ympariston maarittamia rajoituksia ja saantoja. (Kaisvuo T. ym. 2012, 11.)

2.2  Erityinen sisaruus

Noin 80 prosentilla maailman vaestosta on sisaruksia, joten suurimmalla osalla on omakoh-
taista kokemusta sisaruudesta. Sisaruus on useimmiten pitkaaikaisimpia ihmissuhteita ela-
massa ja se muuttuu sisarusten kehitysvaiheiden vaihtuessa. Sisaruussuhteen omintakeisuutta
lisaa se, ettei siita voi erota vaan suhde on elamanmittainen. Sisarukset eivat voi valita toisi-
aan ja jokainen sisaruussuhde on omanlaisensa. Sisarusten keskinaiset siteet muokkaavat hei-
dan lapsuuttaan, seka myos aikuisuutta. Lasten keskinainen suhtautuminen toisiinsa vaikuttaa
perheen elamaan ja sen suuntaan, ja myos sisarusten elamaan pitkalla aikavalilla. Sisaruus-
suhde muovaa lapsen kasitysta itsestaan. Tavat, jotka lapsena opimme vaikuttavat vanhuu-
teen saakka. Sisarukset jakavat yhteisen geeniperiman lisaksi yhteisen sosiaalisen ympariston.
(Virtanen 2018, 1, 3, 7.)

Erityislapsi kasitteena tarkoittaa lasta, jonka kehitys poikkeaa tavallisesta ja hanella on eri-
tyisen tuen tarve suhteessa sosiaaliseen ymparistoon. Nama asiat vaikuttavat hanen elamaan
monella eri tasolla (Voltti 2017.) Erityislapsen sisaruksesta puhutaan tassa opinnaytetyossa
terveena sisaruksena, tarkoittaen silla sita, ettei hanella ole mitaan erityislapsen maaritel-

maan viittavia haasteita. Erityislapsi on taas erityinen sisarus terveelle lapselle.



Lapsi tiedostaa jo alle kouluiassa sisarensa sairauden tai vamman, muttei pida sita outona il-
miona. Mikali sisarus vie suurimman osan vanhempien huomiosta, voi lapsi toivoa jopa sisa-
rensa katoamista. Kouluikaisena lapsi tarvitsee tietoa sisaruksensa sairaudesta tai vammasta,
jotta saa oman tiedonhalunsa tyydytettya ja hanella on valmiuksia keskustella asiasta esimer-
kiksi kavereidensa kanssa. Lapsille on tarkeaa tuntea kuuluvansa osaksi kaveriporukkaansa,
tama vain vahvistuu murrosikaan mennessa. Sairaan tai vammaisen sisaruksen tulevaisuuden
nakymat nousevat usein terveen sisaruksen itsenaistyessa hanen mieleensa, millainen on sisa-
ruksen tulevaisuus? Sairas tai vammainen sisarus voi kokea kateuden tunteita itsenaistyvaa si-

sarusta kohtaan. (Virtanen 2018, 5-6.)

Elama perheissa voi olla hyvinkin tavallista huolimatta lapsen sairaudesta tai vammasta,
mutta se voi my0s maarittaa suurestikin perhe-elamaa. Yleensa sisaruksen sairaus tai vamma
erityistarpeineen ei vaaranna toimivaa sisaruussuhdetta. Vanhempien asenteilla ja tiedonja-
kamisella on suuri merkitys. Terveet sisarukset voivat pakostakin joutua elamaan ikavaihet-
taan itsenaisemmin ja kantaa suurempaa vastuuta. Vastuunkantaminen ei saa olla esteena
terveen sisaruksen omalle kehitykselle. Myos terveet sisarukset tarvitsevat vanhemmiltaan ja-

kamatonta huomiota, tarve vaihtelee yksilollisesti. (Virtanen 2018, 9-10.)

Lapsen sairaudella tai vammalla on vaikutuksia koko perheeseen, mutta sopeutuminen tilan-
teeseen ei ole riippuvaista sairauden tai vamman laadusta. Perheen sosiaalinen - ja fyysinen
ymparisto, voimavarat, palveluiden saavutettavuus seka taloudellinen tilanne vaikuttavat so-
peutumiseen tilanteeseen. Erityislapsiperheissa palvelujen heikko saatavuus heijastuu myos

terveisiin sisaruksiin. (Virtanen 2018, 7-8; Liimakka 2018, 12.)

2.2.1 Lapsen epilepsia

Epilepsia on monimuotoinen sairaus, jonka oireita ovat epileptiset kohtaukset. Mikali aivoilla
on pitkaaikainen taipumus aiheuttaa epileptisia kohtauksia, kyseessa on epilepsia. Epilepsiaa
sairastavalla henkilolla voi ilmeta sairauteensa liittyen tai sen seurauksena ongelmia myos
kognitiivisen-, neurologisen-, psyykkisen- tai sosiaalisen toimintakyvyn osalla johtuen pitkaai-
kaisista merkittavista poikkeavista muutoksista aivoissa. Nykyisin syyt, jotka aiheuttavat epi-
lepsiaa jaotellaan aineenvaihdunnallisiin, geneettisiin, immunologisiin, tulehduksellisiin, ra-
kenteellisiin seka toistaiseksi tuntemattomiin. Epilepsia sairautena on monimuotoinen, etiolo-
gia, alkamisika, oireet ja ennuste vaihtelevat kohtaustyypin mukaan. (Jarviseutu-Hulkkonen,
Keranen, Kalviainen & Rantala 2016, 8-9; Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset): Kaypa
hoito suositus, 2013.)

Suomalaisista noin 1 prosentti, eli 56 000 henkiloa sairastaa epilepsiaa, ja lasten osuus heista
on noin 5000. Jatkuvaa laakitysta epilepsiaan tarvitsee noin 0,7 prosenttia, eli 36 000 sairas-
tavista. Epilepsiaa sairastavista noin neljanneksella - viidenneksella, henkiloista sairaus on

vaikea hoitoinen. Vaikea hoitoisessa epilepsiassa laakityksesta huolimatta ilmenee kohtauksia
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tai muita sairauteen liittyvia oireita ja niilla on negatiivinen vaikutus potilaan elamanlaatuun.
(Jarviseutu-Hulkkonen ym. 2016, 8-9, 12; Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset): Kaypa
hoito suositus, 2013.)

Epileptisella kohtauksella tarkoitetaan aivotoiminnan hairiota, joka on ohimeneva. Epilepti-
nen kohtaus aiheutuu laajuudeltaan vaihtelevalla aivoalueella tapahtuvasta liiallisesta ja
synkronoidusta hermosolujen tavallisesta poikkeavasta sahkoisesta toiminnasta. Yleensa koh-
taukset ovat lyhyita, kesto vaihtelee muutamien sekuntien ja minuuttien valilla, mutta koh-
taus voi myos pitkittya (status epilepticus) ja kestaa jopa tunneista vuorokausiin. Epileptinen
kohtaus voi alkaa paikallisesti aivoissa ja levita sitten laajemmalle alueelle. Kohtaus voi alkaa
yhtaaikaisesti molempien aivopuoliskojen alueella. Kohtauksen aiheuttamat oireet vaihtelevat
riippuen alkamiskohdasta seka leviamisesta. Yleisimpia kohtausoireita ovat tajunnan hamarty-
minen taydellisesti tai osittain kestoltaan vaihtelevaksi ajaksi, liikeoireet, jotka ovat tahdosta
riippumattomia, automatismit kuten nieleskely, hypistely tai muu epatarkoituksenmukainen
toistuva litkehdinta, atoonisuus, hallusinaatiot, tunnekokemukset ja toiminnan pysayttavat
oireet, kuten puhekyvyttomyys. Lapsella ensimmaisia oireita voivat olla myos puheen taantu-
minen ja kehityksen hidastuminen. (Jarviseutu-Hulkkonen ym. 2016, 8-9, 12-15; Epilepsiat ja

kuumekouristukset (lapset): Kaypa hoito suositus, 2013.)

Lapsen epilepsian diagnosointi edellyttaa vahintaan kahta epileptista kohtausta, ellei hanella
ole muita epilepsiaa tukevia loydoksia. Mikali lapsella on erityisia epilepsialle altistavia teki-
joita, riittaa diagnoosille yksi kohtaus. Diagnoosia taydennetaan EEG- ja kuvantamistutkimuk-
silla. Epilepsian ennusteen arviointia helpottaa epilepsiaoireyhtyman mahdollisimman tarkka
tunnistaminen. Laakehoidon tavoitteena on kohtauksettomuus ilman suuria haittavaikutuksia.
Lapsuusian vaikeissa epilepsioissa kohtausoireet haittaavat arkielamaa merkittavasti huoli-
matta asianmukaisesta laakehoidosta, naissa tapauksissa voidaan harkita kirurgista hoitoa.
(Jarviseutu-Hulkkonen ym. 2016, 14; Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset): Kaypa hoito
suositus, 2013.)

Lapsen epilepsiakohtauksilla on omia erityispiirteita. Hypomotoriset oireet, joilla tarkoitetaan
hetkellista liikehdinnan hidastumista tai pysahtymista, ovat usein vaikeita havaita, silla ne
ovat kestoltaan sekunneista minuutteihin. Automotoriset oireet ovat vastaavanlaisia kuin hy-
pomotoriset, mutta niiden lisaksi esiintyy automaattisia liikkeita, esimerkiksi maiskutusta tai
nieleskelya, toisinaan myos kasien automatismeja. (Jarviseutu-Hulkkonen ym. 2016, 14; Epi-

lepsiat ja kuumekouristukset (lapset): Kaypa hoito suositus, 2013.)

Infantiilispasmit; raajojen seka vartalon akilliset jaykistymiset, ilmenevat useimmiten minuu-
teista kymmenen minuuttiin kestavissa sarjoissa. Spasmit toistuvat sekuntien tai kymmenen

sekunnin valein. Infantiilispasmi on tyypillisesti lantion ja alaraajojen koukistus, seka ylaraa-
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jojen sivulle levayttaminen, kesto on alle kolme sekuntia. Infantiilispasmioireyhtyman tyypil-
linen alkamisika on noin puolen vuoden iassa (6kk). Sen jatkuessa lapsella yli vuoden iassa,
todetaan seurantaa tehdessa lapsi yleensa kehitysvammaiseksi. Tietyissa muissakin imevais-
ja lapsuusiassa alkavissa epilepsioissa lapsen kehitys hidastuu tai taantuu. Tooninen kohtaus-
oire tarkoittaa kestoltaan yli kolmen sekunnin pituisia vartalon ja/tai raajojen jaykistymista,
joka voi ilmeta paikallisesti, toispuolisesti tai molemminpuolisesti (Jarviseutu-Hulkkonen ym.

2016, 14; Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset): Kaypa hoito suositus, 2013.)

Atooninen kohtaus voi olla myos molemminpuolinen, toispuolinen tai paikallinen. Silla tarkoi-
tetaan akillista lihasjanteyden alenemista tai menetysta vartalolla ja raajoissa. Tavallisimmin
se on kestoltaan korkeintaan muutamia kymmenia sekunteja. Kloonisella kohtausoireella tar-
koitetaan kasvojen, raajojen ja vartalon rytmikasta nykimista. Oire voi kohtaustyypin mukaan
esiintya paikallisesti, molemminpuolisesti tai toispuolisesti, kestoltaan se on tavallisesti kym-
menista sekunneista minuutteihin. (Jarviseutu-Hulkkonen ym. 2016, 14; Epilepsiat ja kuume-

kouristukset (lapset): Kaypa hoito suositus, 2013.)

Myoklooninen kohtausoire on yksittainen nykays kasvojen, raajojen ja vartalon alueella, se voi
olla myos eparytmisesti toistuva nykina kyseisilla alueilla, paikallinen, toispuolinen tai mo-
lemminpuolinen. (Jarviseutu-Hulkkonen ym. 2016, 14; Epilepsiat ja kuumekouristukset (lap-

set): Kaypa hoito suositus, 2013.)

Versiivinen kohtausoire tarkoittaa pakonomaisia paan ja silmien sivulle kaantymista, seka jay-
kistysta tai nykinaa, kestoltaan sekunneista muutamiin kymmeniin sekunteihin. (Jarviseutu-
Hulkkonen ym. 2016, 14; Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset): Kaypa hoito suositus,
2013.)

2.2.2 Kehitysvamma lapsella

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (Thl) kokoama Tautiluokitus ICD-10 pohjaa WHO:n laati-
maan kansainvaliseen ICD-tautiluokitukseen. Koodiston avulla on tarkoitus tilastoida sairasta-
vuutta ja kliinista hoitotyota. Useat kansalliset, alueelliset ja paikalliset hoitoketjut maaritel-
laan luokituksen mukaisesti. Luokituksen mukaan kehitysvammat jaetaan alyllisiin, psyykki-

siin, monimuotoisiin ja laaja-alaisiin kehityshairioihin (Thl 2011 3, 272-275.)

Kehitysvamma on synnynnainen tai kehitysiassa saatu vamma, poikkeama tai sairaus. Kehitys-
vamma tarkoittaa kehityksen tai toiminnan hairiintymista tai estymista. Kehitysvammaisen so-
siaalinen, kielellinen, alyllinen, motorinen ja kognitiivinen kyky on heikompaa kuin vammat-
tomalla ikatoverilla. Keskushermoston toiminta on puutteellinen, silla kehitysvamma kohdis-
tuu aivokuoren ajattelun ja ymmartamisen alueille. Kehitysvammaa tutkitaan laakarin ja psy-

kologin toimesta. Laakari selvittaa kehitysvamman syyn ja psykologi vaikeusasteen. Puhe - ja
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toimintaterapeutti toteuttavat tarvittaessa lisatutkimuksia. Kehitysvamma diagnosoidaan kou-
luikaan mennessa, tosin se voidaan todeta nuorellakin aikuisella, jos kehitysvamma on tullut

selkeasti esiin ennen taysi-ikaisyytta (Kehitysvammaliitto.fi).

Kehitysvammassa alykkyysosamaara ja adaptiiviset taidot jaavat heikommiksi kuin terveella
saman ikaisella lapsella. Adaptiiviset taidot maaraytyvat kulttuurisidonnaisesti kasitteellisten,
sosiaalisten ja kaytannollisten taitojen kautta. lan avulla maaritellaan sopiva kehityksen taso.
Kasitteellisia taitoja ovat lukeminen, kirjoittaminen, itseohjautuvuus ja rahan arvon ymmar-
taminen. Sosiaalisia taitoja ovat vuorovaikutus, vastuullisuus, luottamus, itsekunnioitus ja
saantojen ja lakien noudattaminen. Kaytannollisia taitoja ovat paivittaisista toimista suoriutu-
minen, kuten hygienia, turvallisen ympariston yllapitaminen ja tyotaidot. Adaptiivisia taitoja
mitataan arviointiasteikoilla, joista Vineland maturity scale (1960-luku) on kansainvalisesti
standardoitu. Asteikolla pisteytetaan kuuntelemista ja ymmartamista, puhumista, lukemista
ja kirjoittamista, itsesta huolehtimista, kodista, omista tavaroista huolehtimista ja vuorovai-
kutusta. Lisaksi pisteytetaan sosiaalisia taitoja ja ihmissuhdetaitoja. Adaptiivisia taitoja seu-
rataan myos toimintakyvyn mittareilla, joista yksi on KETO asteikko (Arvio M.13.3.2018. Las-
tenneurologia). KETO asteikon on laatinut Kehitysvammaliitto ja asteikolla arvioidaan kehitys-
vammaisen laheisen nakokulmasta kehitysvammaisen adaptiivisia taitoja. (Kehitysvamma-
liitto.fi)

Kansainvalinen TOIMIA verkosto arvioi erilaisia toimintakyvyn mittareita, tekee suosituksia
mittareista ja yhdistaa mittareiden kysymykset ICF-luokitukseen. WHO on hyvaksynyt kansain-
valisen ICF-luokituksen, jossa kuvataan toimintakykya mittaavia kasitteita. TOIMIA verkosto
koostuu eri organisaatioista ja asiantuntijoista. Toimintaa jarjestelee ja yhdistaa Terveyden
ja hyvinvoinninlaitos. Asiantuntijaryhmat jakaantuvat ikaantyneiden, lasten ja nuorten, toi-
mintakyky vaestotutkimuksessa ryhmiin seka tyoikaisten, vaikea vammaisten, sosiaalisen toi-
mintakyvyn arvioinnin ryhmiin ja kasiteryhmaan. TOIMIA kasikirja kuvaa TOIMIA verkoston toi-
mintaa eli mittareiden ja suositusten kayttoa TOIMIA verkostossa. TOIMIA kasikirjan tavoittei-
den mukaan toimintakyky tietoa tarvitaan kasvun, tuen, tyokyvyn, kuntoutuksen ja avun- ja
palvelutarpeen arviointiin. Sosiaalietuuksien myontamiseen, hoidon, kuntoutuksen, palvelui-
den ja etuuksien arviointiin, vaeston toimintakyvyn arviointiin ja vaestoon vaikuttavien toi-

mien vaikutusten arviointiin (Thl 2017. Toimia kasikirja; 1-4).

Downin syndrooma aiheuttaa eniten kehitysvammoja. Down - lapsi tarvitsee erityista tukea
perheeltaan, han on riippuvainen avusta paivittaisisissa toimissa ja tarvitsee tukea muihin ak-
tiviteetteihin osallistuakseen. Perheet kantavat emotionaalista ja taloudellista taakkaa kou-
luiasta aikuisuuteen, joka vaikuttaa perhe-elamaan. Perheen tuen merkitysta siirtymavai-
heissa on tutkittu paljon, koulun aloitus ja koulun jalkeinen aika ovat haastavaa aikaa van-

hemmille. Ajalla on huomattava vaikutus perheen rutiineihin ja velvollisuuksiin. Koulun jal-
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keisten valintojen puute aiheuttaa negatiivisesti koko perheeseen. Tyohon osallistaminen ke-
hittaa sosiaalisia verkostoja ja avoin tyollisyystilanne parantaa tyytyvaisyytta ja elamanlaatua

toisin kuin suljettu tyollisyys (Bourke ym. 2014;1456).

2.3 Lapsi potilaana

Terveydenhuollon palvelua kayttavaa henkiloa kutsutaan potilaaksi. Kunnat ja valtio jarjesta-
vat terveydenhuollonpalveluita, joita maarittelevat eri lait; kansanterveyslaki, erikoissairaan-
hoitolaki, terveydenhuoltolaki, tartuntatautilaki ja mielenterveyslaki. Potilaalle laaditaan
suunnitelma, jossa maaritellaan potilaan tarvitsema hoito ja sen ajallinen toteutuminen.
Suunnitelma laaditaan yhdessa potilaan, omaisen, laheisen tai laillisen edustajan kanssa. Poti-
laalla on oikeus saada tietoa terveydentilastaan, hoidosta, hoitovaihtoehdoista ja vaikutuk-
sista, tavalla ja kielella, joita han ymmartaa. Alaikaisen mielipide hoitoon huomioidaan, kun

kehitystaso ja ika ovat riittavalla tasolla (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 2019).

Lapsen terveyspalvelut on ensisijaisesti jarjestetty perusterveydenhuollossa, alle kouluikai-
sille lapsille ja heidan perheilleen tarjotaan lastenneuvolanpalveluita, joiden kautta on mah-
dollista jarjestaa myos muiden asiantuntijoiden apua tarvittaessa. Esimerkkina mainittakoon
muun muassa psykologin ja erikoislaakareiden palvelut seka puhe-, fysio- ja ravitsemustera-
pia. Koulu- ja opiskelijaterveydenhuolto taas huolehtii kouluikaisten lasten ja opiskelijoiden
terveydenhuollosta. Kaikkien lasten kokonaisvaltaista kehitysta fyysisen, psyykkisen seka sosi-
aalisen osa-alueen tiimoilta tuetaan ja seurataan. Lastenneuvolan ja kouluterveydenhuollon
palvelut ovat maksuttomia seka vapaaehtoisia tukien nain yhdenvertaisuutta. Sosioekonomi-
sella asemalla ei ole vaikutusta palveluiden saatavuuteen. Lasten erikoissairaanhoito taas on
keskitetty paaosin keskussairaaloihin seka yliopistollisiin sairaaloihin. Erikoissairaanhoitoa tar-
vitsevalle lapselle tehdaan lahete. Lapsi huoltajineen kutsutaan sairaalakaynnille, useimmiten
ensimmainen kaynti tapahtuu lastentautien poliklinikalla, jossa selvitetaan lapsen tarpeiden
vaatima sairaanhoito ja muut tuen tarpeet. Hoitoja voidaan jatkaa tapauksen mukaan perus-

terveydenhuollossa, yliopistosairaalassa tai keskussairaalassa. (Kaisvuo 2012, 96.)

Hoitokokemus tarkoittaa potilaan nakokulmaa, hanelle valittynytta arvostusta, myotatuntoa
ja kunnioitusta. Hoitokokemusta mitataan potilaskyselylla (Reponen 2016). Lapsilahtoisyys
tarkoittaa lapsen aanen ja osallistumisen toteutumista lapsen hoidossa. Lapsilahtoiseen hoi-
toon kuuluu myos lasten oikeuksien toteutuminen. Yhdistyneiden kansakuntien Lapsen oikeuk-
sien sopimus (v.1989) maarittelee lapsen alle 18 vuotiaaksi. Tiivistetysti lapsen oikeudet tar-
koittavat syrjinnan kieltoa, lapsen edun ensisijaisuutta, lapsen oikeutta elamaan, henkiinjaa-
miseen, kehittymiseen ja lapsen nakemyksen huomioon ottamista (Lapsenoikeudet.fi). Lap-
sus-tutkimuksen mukaan lapsiperheiden potilaskokemukset koostuvat hoidon onnistumisesta
ja jarjestelysta, hoitohenkilokunnasta, sairauteen suhtautumisesta, arjesta ja tuesta (Kaipio
2018). Potilaspolku voidaan jakaa oireiluvaiheeseen, diagnoosiin, toimenpiteeseen, sairaala-

jaksoon, kotiutumiseen, toipumiseen, kontrollikaynteihin ja arkeen palaamiseen (Kaipio



14

2018). Positiivista kokemusta tukevat viihtyminen, tila, palvelu, ystavallinen hoitohenkilo-
kunta ja kivuttomuus. Negatiiviset kokemukset johtuvat tylsyydesta ja invasiivisista toimenpi-
teista (Kaipio 2018.)

2.4  Perhehoitotyo

Perhe voidaan maarittaa eri nakokulmista, eri alojen tutkijoiden tutkimuksissa. Perheita on
erilaisia, Suomessa yleisimmin lapsiperheissa on kaksi huoltajaa, jotka elavat yhdessa. Yksi-
huoltajaperheissa on yksi vanhempi, ja lapsia ainakin yksi, tai useampia. Avioerojen yleisty-
essa myos uusperheet ovat yleistyneet, uusperheella tarkoitetaan perhetta, jossa vahintaan-
kin yksi toisen puolison lapsi. Sateenkaariperhe tarkoittaa lapsiperhetta, joka rakentuu muun
kuin heteroseksuaalisen parisuhteen ymparille. Maahanmuuttajaperhe kasitteena on vakiintu-
nut kayttoon kattaen kahden maahanmuuttajataustaisen vanhemman perheet tai maahan-
muuttajataustaisen yksinhuoltajan muodostaman perheen, seka monikulttuuriset perheet,

joista toinen vanhemmista on suomalainen syntyperaltaan. (Kaisvuo ym. 2012, 81.)

Perhekasitys on muuttunut sallivammaksi valinnanvapauden ja suvaitsevaisuuden myota.
Perhe on kokonaisuus, joka elaa, kasvaa ja kehittyy, jokainen on omanlaisensa ja se on ainut-
laatuinen jokaisen jasenen kannalta. Kasitys hyvasta perheesta on subjektiivinen, silla siihen
on yksilolliset nakemykset. Perheen hyvinvointiin vaikuttavat useat eri tekijat, kuten vanhem-
pien valinen parisuhde ja vanhempien jaksaminen seka muut perheen suhteet. Perhe vaikut-
taa lapseen kokonaisvaltaisesti, niin fyysisen, psyykkisen kuin sosiaalisenkin kehityksen kan-

nalta. (Kaisvuo ym. 2012, 81.)

Sosiaali- ja terveysministerion kansallisen kehittamisohjelman (KASTE 2012-2015) eraana toi-
menpiteena on kaynnistaa aiemmalla Kaste ohjelmakaudella tehtyjen lasten- ja nuorten hy-
vinvointia tukevien toimintamallien ja menetelmien levittaminen laajemmalle ja saada ne

kaytantoon. Lapsiperheisiin tulee kohdentaa erityinen huomio kehittamalla peruspalveluita,

jotka tukevat sairaan lapsen koko perheen hyvinvointia. (KASTE 2012-2015).

Perhehoitotyo on moniammattilista yhteistyota, jonka lahtokohtina toimivat perheen yksilolli-
set tarpeet, seka perheen terveytta ja hyvinvointia tukevien voimavarojen tunnistaminen.
Perhehoitotyossa huomioidaan yksilon ja perheen terveyden, seka sairauden valiset yhteydet.
(Rytkonen & Ronkko 2010, 27; Ala-Karvia 2017, 5; Kaisvuo yms. 2012, 82-83.) Hoitotiimin teh-
tava on perhehoitotyossa ohjata, tukea ja opettaa perhetta kaytannon asioiden kanssa, jotta
he selviaisivat itse sairaan lapsen hoidosta. Sen tavoitteena on myos luoda kontakteja van-
hempien ja erilaisten vertaistukiryhmien seka muiden hoitotahojen valille. Tarkoituksena on,
etta vanhemmat voivat itse toimia asiantuntijoina oman lapsensa hoidossa. Hoitotyontekijan
tulee tunnistaa mita kykyja ja voimavaroja perheella on kohdata, ja vastata erilaisiin muutok-

siin. Perhetta tulee tukea itse tunnistamaan ja vaikuttamaan hyvinvointiinsa, ja terveyteensa
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liittyviin asioihin. Menetelmat tahan voidaan loytaa yhdessa perheen kanssa. Perheen osalli-
suutta pyritaan lisaamaan ja tuodaan perheen vaikutusmahdollisuuksia esille. Vertaistuen ja
moniammatillisen osaamisen hyodyntaminen on tarkeaa. Yhteydenpitoa kodin suuntaan lisa-
taan. Ongelmiin tulee tarttua mahdollisimman aikaisessa vaiheessa, hyodyntaen varhaisen

puuttumisen ja puheeksi oton menetelmia. (Ala-Karvia 2017, 9; Kaisvuo, 2012, 83.)

Perheille on terveyspaleluiden lisaksi tarjolla erilaisia palveluita, joita ovat muun muassa var-
haiskasvatus, esiopetus, aamu- ja iltapaivatoiminta, neuvolat, kasvatus- ja perheneuvolat,

lastensuojelu, adoptio, huoltajuus, elatus seka isyydentunnustaminen ja perhekeskukset. Per-
hekeskuksiin voi olla koottuna yhteen useita eri palveluita. Palveluiden tarkoituksena on aut-

taa vanhempia ja huoltajia turvaamaan lapsen ja nuoren hyvinvointi seka kasvatus. (STM.)

2.5 Taide hyvinvoinnin tukemisessa

Yleismaailmallinen ihmisoikeuksien julistus ilmoittaa 27. artiklassaan jokaisella olevan oikeu-
den nauttia taiteesta ja kulttuurista, seka paasta osallisiksi sen tuomista eduista. Taiteen

merkitysta ihmisille ja heidan hyvinvoinnilleen ei voida sivuuttaa.

Taide on keino valittaa informaatiota, opettaa ja valistaa, mutta se tarjoaa muitakin mahdol-
lisuuksia. Taiteen avulla voidaan saada luotua yhteys lapsen emotionaaliseen maailmaan, silla
taide voi herattaa tunneperaisia reaktioita hyvinkin arkisten asioiden kautta. Taiteen moni-
puoliset mahdollisuudet voivat saada esiin muutoin vaikeasti ilmaistavia tuntemuksia ja ta-
pahtumia ja myos jokapaivaisia, muutoin huomiotta jaavia kokemuksia. Taiteessa tekija il-
maisee itseaan ja omaa sisaista maailmaansa tekemiensa teosten avulla, jolloin mahdollistuu
myos kommunikaatiokeino heille, keiden on haastavaa tulla nahdyksi yhteiskunnassa tai saada
aanensa kuuluville. Tekemalla taidetta, esimerkiksi kuvan, voi ihminen loytaa itsestaan tu-
kahtuneita tunteita ja ajatuksia, joita on hankalaa sanallisin keinoin saada tavoitetuksi ja
esille. Taide antaa valineen tarkastella naita tuntemuksia. (Heikkila & Tuovinen 2014, 118;
Kaaria & Siikala 2008, 32, 34.)

Taidetyopajoissa keskeinen ajatuksena on, ettei ole selvio onko itse tuotos vai luomisprosessi
tarkeampi. Yhdessa tekemisen riemua tulisi painottaa tyopajoissa, ja ettei ole yhta oikeaa ta-

paa olla luova, jokainen ilmaisee itseaan omalla tavalla. (Kaaria & Siikala 2008, 46-47.)

Taideterapiaa eri muotoineen kaytetaan tyoskentelyvalineena myos suomalaisissa sairaaloissa
ja hoitolaitoksissa, mika kertoo sen tunnekontaktin voimallisuudesta. Taideterapiamenetelma
on usein kaytossa lasten kanssa. Taideterapian erilaisia suuntauksia yhdistaa itseilmaisu missa
kaytetaan hyodyksi jotain taiteenlajia, tavallisimmin musiikkia, piirtamista tai maalaamista.
(Kaaria & Siikala 2008, 37.)



16

2.6  Osallisuuden merkitys terveyden edistamisessa

Kasitteena osallisuus on haastava, silla osallisuutta ei voi maaritella yksiselitteisesti. Eri toi-
mijat voivat lahestya osallisuutta eri nakokulmista. Osallisuuteen sisaltyvat kasitteet vuoro-
vaikutuksellisuus, yhteisyys, liittyminen ja kuuluminen. Osallisuuden tunnusmerkkeja ovat yh-
teensopivuus, mukaan ottaminen, osallistuminen, vaikuttaminen ja demokratia. Osallisuuden
jarjestaminen ja johtaminen kuuluvat myos osallisuuteen. (Isola, Kaartinen, Leemann, Laa-
peri, Schneineder, Valtari & Keto-Tokoi 2017, 3,5.)

Osallisuus on oleellinen elementti vuorovaikutussuhteiden syntymisessa ja kehittymisessa.
Elaman kulku, mahdollisuudet, yhteiset asiat, toiminnot ja palvelut ovat olemassa muun mu-
assa osallisuuden vaikutuksesta. Osallisuus nakyy elamassa paatosvaltana omista asioista ja
vaikuttamisena yhteisiin asioihin kuten yhteiskunta, ryhmat ja palvelut. Yhteinen hyva, mer-
kityksellisyyden luominen, kokeminen ja vastavuoroiset suhteet ovat osallisuutta. Osallisuu-
den saavuttamiseksi ihmisella taytyy olla kokemus luottamuksesta, turvasta ja yhteydesta
omiin tarpeisiin seka voimavaroihin. Osallisuudessa liitytaan vaikuttamisprosessiin, jossa kes-
kustellaan resurssien jakamisesta, arvosta tai merkityksesta (Isola ym. 2017, 23). Toimeen-
tulo, tarpeisiin vastaavat palvelut, yhteys toisiin, yksilon autonomia, elaman ennakoitavuus,
hallittavuus ja toimintaympariston ymmarrettavyys lisaavat osallisuutta omassa elamassa. Ar-
vokkuuden kokemusta voi maaritella ulkopuolisesta nakokulmasta lahtevan arvokkuuden tun-
nustamisen esiin tuomana henkilokohtaisen arvokkuuden kokemisena. Osallisuuden kokemuk-
seen sisaltyy suhteissa, ryhmissa ja yhteisoissa, kuulluksi, nahdyksi, arvostetuksi, ymmarre-

tyksi tuleminen. (Isola ym. 2017, 25.)

Lasten huomiointi edistaa heidan hyvinvointiaan. Lapsen hyvinvointia edistavat rajat, rakkaus,
turvallisuus ja hyvaksynta. Kasvatuskeinot voivat vaihdella turhan sallivasta, puutteellisiin ra-
joihin pohjautuvasta kasvatuksesta fyysiseen rankaisemiseen ja hapaisemiseen (Uusitalo-Mal-
mivaara & Vuorinen 2016; 17). Martin Seligmanin (2011) PERMA- teoria koostuu positiivisista
emootiosta, sitoutumisesta, sosiaalisista suhteista, merkityksellisyydesta ja saavuttamisesta.
Tunnusomaisia piirteita teorialle ovat hyvinvoinnin tukeminen, piirteen tavoittelu ja yksittai-
nen, riippumaton mittaaminen, jokaisen piirteen osalta. (Uusitalo-Malmivaara & Vuorinen
2016; 23.)
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3 Tyoelamakumppani

Taman opinnaytetyon tyoelamakumppanina toimi Uudenmaan epilepsiayhdistys. Uudenmaan
epilepsiayhdistys on tukiyhdistys epilepsiaa sairastaville ja heidan perheilleen. Yhdistyksen
tavoitteena on tukea epilepsiaa sairastavia elamaan normaalia, taysipainoista arkea. Yhdistys
jakaa ajantasaista luotettavaa tietoa epilepsiasta, jarjestaa virike- ja vertaistoimintaa seka

erilaisia matkoja ja tapahtumia. (Uudenmaan epilepsiayhdistys 2019.)

Epilepsiaa sairastaa Suomessa noin 5000 lasta. Epilepsialla on vaikutusta koko perhe-elamaan,
myos erityislasten terveisiin sisaruksiin. Terveet sisarukset ja heidan tuntemuksensa ovat jaa-
neet tutkimuksissa vahemmalle huomiolle. Uudenmaan epilepsiayhdistys toimii tukiyhdistyk-
sena myos epilepsiaa sairastavien perheen jasenille, jarjestaen heille toimintaa ja tukea. Ter-
veet sisarukset kuuluvat yhdistyksen asiakasprofiiliin, ja heidan hyvinvointinsa tukeminen on
osa yhdistyksen agendaa. Taide on osoittautunut vaikuttavaksi tekijaksi hyvinvoinnin edista-
misessa. Tama opinnaytetyo tutkii kuvailevan kirjallisuuskatsauksen muodossa taiteen mah-

dollisuuksia epilepsiaa sairastavien lapsien sisaruksien hyvinvoinnin tukemisessa.

4  Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetyon tarkoituksena oli koota tutkittua tietoa taidepainotteisista menetelmista eri-

tyislapsen sisaruksen terveyden edistamisessa kuvailevan kirjallisuuskatsauksen muodossa.

Opinnaytetyon tavoitteena on lisata tietoa taidepainotteisten menetelmien soveltuvuudesta

erityislapsen sisaruksen terveyden edistamisessa.

Tutkimuskysymykseksi valikoitui: Miten erityislapsen sisaruksen terveytta voidaan edistaa tai-

depainotteisin menetelmin?

Tutkimuskysymyksesta johdetut aineiston analyysia ohjaavat apukysymykset ovat Millainen on
lapsuuden merkitys elamanvaiheena terveyden ja hyvinvoinnin kehittymisen kannalta? Millai-
sia vaikutuksia osallisuudella on koettuun hyvinvointiin? Millaisia vaikutuksia erityisella sisa-
rella on terveen sisaren elamaan? Voiko taiteella tukea erityislasten terveita sisaruksia? Millai-
sia tuloksia aiemmat taidemenetelmiin painottuneet hankkeet ovat tuoneet hyvinvoinnin osa-

alueella?
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5  Menetelmalliset valinnat

Ammattikorkeakoulujen toiminnassa erityiseen asemaan nousee yhteys alueelliseen kehitta-
miseen ja tyoelamaan. Ammattikorkeakoulujen harjoittama tutkimustoiminta tukee korkea-
kouluopetusta, aluekehitysta seka tyoelamaa ottaen huomioon alueen elinkeinorakenteen.
Ammatillisuus luonnehtii tyoelamantutkimusta; tutkittavat asiat kuuluvat luontevasti omaan
ammatti- tai toimialaan. Tutkimuskohteina ovat esimerkiksi kehittamista, muuttamista, ylla-
pitamista tai uusien kaytantojen luomista vaativat tyoelaman kaytannot. Perustutkimusta
enemman mielenkiinto kohdistuu tuotetun tutkimustiedon kaytantoon soveltamiseen, voi-
daanko luoda jotain uutta, tai yhdistella jo olemassa olevaa tietoa kaytannossa. Ammattikor-
keakoulussa toteutettavan tutkimustyon tavoitteena on yhdistaa teoria, kokemus ja ammatti-
kaytannot, ja esimerkiksi tuottaa ja kehittaa ammattialan kaytantoja tai palveluita. (Vilkka
2015, 16-19.)

5.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Opinnaytetyossa sovelletaan laadullista lahestymistapaa. Laadulliselle tutkimukselle luon-
teenomaista on tarkoitus ymmartaa ihmisten asenteita, odotuksia, kaytosta, kokemuksia seka
vuorovaikutusta perustuen ei numeeriseen dataan. Tutkimuskysymysta lahestytaan idealisti-
sesta ja humanistisesta nakokulmasta. Laadullisessa tutkimuksessa tutkittavat ovat aktiivi-
sessa roolissa ja heidan aani paasee esille, mika voi saada silmat aukeamaan uusille mahdolli-
suuksille. Laadullinen tutkimus on merkittava myotavaikuttaja terveystutkimusten kentalla.
Laadullisen tutkimuksen koko prosessin tulee olla hyvin suunniteltu ja ratkaisun pilkuntarkka.
Kaytettyjen tutkimusmetodien tulee olla etukateen suunnitellut tulosten laadun takaamiseksi.
Laadullisen tutkimuksen kolme paalinjaa ovat havainnointitutkimus, jossa tieto tutkittavasta
ilmiosta kerataan havainnoimalla eli observoinnilla, asiakirja- eli dokumenttitutkimus, jossa
tieto koostetaan dokumenttien pohjalta seka kirjallisuuskatsaus. (Jena, Kaira & Pathak 2013,
192.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen menetelmassa aineistot ovat laajoja ja aineiston valintaa
eivat ohjaa metodiset saannot. Tutkittavaa ilmiota kuvataan laajasti ja ilmion ominaisuuksia
voidaan luokitella. Narratiivisessa yleiskatsauksessa tiivistetaan tutkimuksia kuvailevan syn-
teesin avulla. Tutkimusaineiston valinta ei ole systemaattista. Johtopaatokset tehdaan syn-
teesin avulla. Sen avulla voidaan esitella ajantasaista tietoa helposti luettavissa ja ymmarret-

tavissa olevassa muodossa. (Salminen 2011, 6-7)

Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa tiedonhaulla selvitetaan mita tutkittavasta aiheesta tie-
detaan. Siina tuodaan esiin keskeiset kasitteet ja kuvaillaan aihetta tiedonhausta loytyneiden
paatelmien avulla. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen menetelmalla tehdaan havaintoja tutki-

musten tuloksista, teorioista ja kehityssuunnista. Tiedonhaun avulla koostetaan tutkimuksissa
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esiintyvia kysymyksia, tiedonaukkoja ja ristiriitoja. Luokittelemalla loydetaan erilaisia ja uu-
sia nakokulmia tarkastella aihetta. Katsauksen tarkoitus on kasitteellisen ja teoreettisen ke-
hyksen rakentaminen, teorian kehittaminen, tiedon esittaminen, ongelmien tunnistaminen ja

tutkimuksen historiallisen kehityksen tarkastelu. (Ahonen ym. 2013, 294; Salminen 2011, 3.)

Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta ohjaava tutkimuskysymys muodostetaan alustavan kirjalli-
suuskatsauksen jalkeen. Nain tutkimuskysymyksella on kasitteellinen ja teoreettinen tausta,
johon vastauksen tulokset voi liittaa. Tutkimuskysymys on rajattu, jolloin aiheen syvallinen
tarkastelu onnistuu. Aineistonvalinnan prosessista tehdaan kuvaus kirjallisuuskatsaukseen. Ky-
symyksen laajuus maaraa aineiston maaraa. Sopivan aineiston valinta on tarkeinta menetel-
massa, ja tiedonhaun tulee vastata tutkimuskysymykseen. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen
tunnusomainen piirre on aiemmin valittuun tutkimukseen sopivan aineiston etsiminen. Tutki-
muskysymys ja aineisto tarkentuvat koko prosessin ajan. Tutkimukset ovat tunnusomaisesti
menetelmallisesti erilaisia, ja teoreettisia ja kasitteellisia tutkimuksia voi olla samassa tyossa
lahteina. Lahestyminen, tieteenala ja julkaisupaikka vaihtelee, jos se on tutkimuskysymyk-
seen vastaamisen kannalta olennaista. Aineiston valinnasta kootaan prosessin ajaksi taulukko,
jossa esitetaan valittu aineisto. Taulukon avulla arvioidaan lahteiden luotettavuutta, sisaltoa,
tutkimuskysymykseen vastaamista ja lahteiden suhdetta tutkimuskysymykseen. (Ahonen ym.
2013, 295-296.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen kasittelyosassa laaditaan laadullinen kuvaus. Kuvailussa esi-
tellaan tutkimusaineiston sisaltoa, yhdistetaan sisaltoa, syntetisoidaan tietoa ja tehdaan joh-
topaatoksia. Tarkastelussa ollaan kriittisia ja tutkimusten hyvan tarkastelun seurauksena voi
muodostua uusi tulkinta. Tavoitteena on tehda aineiston vertailua, tiedon vahvuuksien ja
heikkouksien tarkastelua ja laajempia paatelmia aineiston pohjalta. Kuvailussa laadullisen
analysoinnin menetelmat nakyvat kuvauksessa. Tutkimuskysymykseen vastaavat tiedot ryhmi-
tellaan sisallon mukaan kokonaisuuksiin. Ryhmittely voidaan tehda teemojen, kategorioiden,
kasitteiden tai teoreettisten lahtokohtien mukaan ryhmittelemalla. Kuvailu voi edeta kronolo-
gisesti, hierarkkisesti, rakenteisesti tai prosessina. Kvantitatiivista menetelmaa voidaan kayt-
taa esittamaan teemojen tai sisaltojen esiintymista. Jasentamalla saadaan tietoa nakemys-
ten, tutkimustulosten ja ilmioon liittyvien suhteiden esiintymisesta ja vaikutuksista. (Ahonen
ym. 2013, 296-297.)

Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta voi ohjata paalahde, tai paalahteet, jotka toimivat tarkaste-
lun perustana. Tarkoituksena on taydentaa, tarkastella ja kritisoida paalahteita muilla tutki-
muslahteilla. Paalahteen valinta ja painottaminen perustellaan, tehdaan tietoisesti ja harkit-
sevasti. Tuloksellisessa tarkastelussa on pohdinta, tutkimuksen etiikan ja luotettavuuden arvi-

ointi. Keskeiset tulokset tiivistetaan, ja tehdaan tarkastelu suhteessa kasitteelliseen, teoreet-
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tiseen tai yhteiskunnalliseen nakokulmaan. Tulosten tarkastelussa kritisoidaan tutkimuskysy-
mysta, kasitellaan aihetta laajempana ilmiona ja tuodaan esiin tulevaisuuden haasteet seka
kysymykset. Esitetaan jatkotutkimushaasteet ja johtopaatokset. (Ahonen ym. 2013, 296-297.)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus valittiin opinnaytetyohon menetelmaksi, silla tutkittavasta ai-
heesta haluttiin selkea ja kattava otanta. Sisaruus aiheen tarkastelu vaatii usean aihealueen
huomiointia ja tarkastelua. Opinnaytetyon tutkimuskysymys oli tarkasti rajattu, jotta tyoela-
makumppani sai selkeasti rajattua tietoa oman toimintansa kehittamiseen. Induktiivinen ana-
lyysi on aineistolahtoista tutkimusta, jossa teoria muodostuu aineistolahtoisesti. (Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka) Sisallonanalyysissa aineistoa pelkistetaan ja muodostetaan kasit-
teet, jotka kuvaavat luotettavasti tutkittavaa ilmiota. Tutkija kuvailee kasitteiden muodostu-
mista perusteellisesti. Osa kasitteellistamisesta on tutkijan oivalluksia, joita on haastavaa
saada kuvailtua tekstiin (Elo, Kyngas, Kaariainen, Polkki 2011, 23 (2), 139-140).

5.2 Aineiston valinta

Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa aineisto ei ole tarkoin rajattu metodologisin saannain,
vaan se voi olla laajaa (Salminen 2011, 6). Aineiston tulee olla tutkimukseen soveltuva, ja se
voi tarkentua prosessin edetessa. Aineiston tuoreus on tarkeaa, silla monilla tieteen alueilla
tutkimustieto muuttuu nopeastikin, on kuitenkin pyrittava alkuperaislahteiden kayttoon, jotta
tiedon muuttumisen riski moninkertaisessa tulkinta- seka lainausketjussa saadaan mahdolli-

simman pieneksi. (Ahonen ym. 2013, 295-296; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010, 89, 113.)

Tiedonhankintamenetelmilla kerataan tietoa opinnaytetyohon sisaltyvista teemoista, jotka
tulevat ilmi opinnaytetyon teoreettisessa viitekehyksessa. Kyseessa on terveydenhoitotyon
opinnaytetyo, joten kirjallisuuskatsaukseen valikoidaan ensisijaisesti terveys- ja hoitotieteel-
lisia tutkimusartikkeleita. Tiedonhankinnassa hyodynnetaan ennalta maariteltyja asiasanoja,
jotka perustuvat opinnaytetyon tavoitteeseen ja tarkoitukseen; erityislapasi, epilepsia, lap-
set, sisaruus, erityinen sisaruus, taide, osallisuus, hyvinvointi. Tiedonhakua suorittaessa kay-
tettiin myos kansainvalisten tutkimusten ja laajemman hakutuloksen saavuttamiseksi englan-
ninkielisia hakusanoja, niita olivat muun muassa: sibling, disability, art education, agency,
participation, well-being, childhood, health promoting, epilepsy. Hakusanojen tuottamien tu-
loksien otsikoiden perusteella tutustuttiin tarkemmin artikkeleihin tiivistelmien perusteella,
jonka jalkeen valitut artikkelit luettiin kokonaisuudessaan. Painettuja lahteita on haettu Hel-

singin kaupungin kirjaston aineistohakujarjestelman kautta, samoja hakusanoja kayttaen.

Opinnaytetyossa kaytettiin painettuja ja sahkoisia lahteita, jotta kattavuus ja luotettavuus
olisi mahdollisimman hyva. Ensin tiedonhankinta perustui painettuihin kirjoihin, seka suoma-
laisiin sahkoisiin lahteisiin, kuten vaitoskirjoihin ja tieteellisiin julkaisuihin, ja myohemmin
myos kansainvalisiin julkaisuihin. Tiedonhaun ensimmaisessa vaiheessa keskityttiin keraamaan

riittavasti tietoa opinnaytetyon teoreettiseen viitekehykseen tutkimuskysymyksen ymparille
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keraantyneiden teemojen ymmartamiseksi ja avaamiseksi. Taman jalkeen tiedonhaku keskit-

tyi kirjallisuuskatsauksen aineistoon, jolloin etsittiin vastausta tutkimuskysymykseen.

Tietokantoja, joista tietoa haettiin, olivat muun muassa PubMed ja Medic. Manuaalihakua
suoritettiin paaosin Google Scholarin kautta. Aineiston haussa on kaytetty luotettuja tietokan-
toja seka lahteita. Sisaanottokriteereina aineistoille toimivat vuosilukurajaus, tutkimuskysy-
mykseen vastaaminen ja se etta, aineistoissa kasitellaan erityista sisaruutta terveen sisaren
nakokulmasta. Poissulkukriteereita olivat tutkimuksien maksullisuus, vanhempien tai erityis-
lapsen nakokulma aineistossa, aikuisen epilepsia tai kehitysvamma, ammattikorkeakoulutasoi-
nen aineistolahde tai pro-gradu tasoinen lahde. Lahteiksi valittiin hoitotieteellisia tutkimuk-

sia. Poissulku- ja sisaanottokriteerit ovat nahtavissa taulukossa 3.(Liite3.)

Taulukossa 1.(Liite1.) on kuvailevan kirjallisuuskatsauksen artikkeleiden tiedonhaun prosessia,
tietokanta, hakusanat ja mahdolliset rajaukset, haun tuottamien tulosten maara, tiivistelman
tai otsikon perusteella luettujen aineistojen maara seka kirjallisuuskatsaukseen valittujen ar-
tikkeleiden lopullinen maara. Taulukossa 2. (Liite2.) on kirjallisuuskatsaukseen valikoituneet

painetut lahdeteokset.

5.3 Aineiston analysointi

Sisallon analyysilla kuvaillaan tutkittavaa ilmiota. Onnistuakseen aineiston sisallon analyysissa
taytyy aineisto osata pelkistaa, seka siita on pystyttava luomaan kasitteet, jotka kuvaavat ai-
neiston kasittelemaa ilmiota. Tutkimuksen tarkoitus maarittaa onko analyysi deduktiivinen vai
induktiivinen. Deduktiivisessa sisallonanalyysissa aiemman tiedon pohjalta tehty analyysirunko
maarittaa siihen sisallollisesti sopivan aineiston. Induktiivisessa sisallon analyysissa taas ana-

lyysirunko maarittyy aineiston mukaan. (Elo, Kanste, Kyngas, Kaariainen & Polkki 2011, 139.)

Tassa opinnaytetyossa analyysi toteutettiin induktiivisesti aineiston analyysia ohjaavilla aihe-
kysymyksilla. Kysymyksina toimivat seuraavat aiheet: ’’Millaisia vaikutuksia erityisella sisa-
rella on terveen sisaren elaman?’’ ’’Millaisia vaikutuksia osallisuudella on hyvinvointiin?’’
”’Millaisia tuloksia aiemmat taidemenetelmin painottuneet hankkeet ovat tuoneet?’’ ja ’’Mi-
ten lapsuus elamanvaiheena vaikuttaa?’’ Valikoidusta aineistosta etsittiin yhdistavia ja erotta-
via tekijoita, joiden perusteella on koottu opinnaytetyon keskeiset kolme teemaa, joiden
avulla voidaan vastata tutkimuskysymykseen. Analyysiyksikkona sisallonanalyysissa toimivat
apukysymykset; aineiston sisallon analyysi toteutettiin tassa opinnaytetyossa siis induktiivi-
sesti. Silla alaotsikot muodostuivat vasta aineiston valikoinnin ja analyysin yhteydessa. Aineis-
ton analyysi on taulukoitu (taulukko 4.), niin etta, yhteys aineiston ja alaotsikoiden valilla
pystytaan nakemaan tulokset sarakkeessa. (Elo ym. 2011, 139-140.) Aineistoista nousi esiin
lapsuuden merkitys elamanvaiheena. Erityisen sisaruuden vaikutukset terveen sisaren ela-
maan. Taiteen mahdollisuudet tukea hyvinvointia, seka osallisuuden merkitys lapselle tervey-

den edistamisessa. Kuvailevaan kirjallisuuskatsaukseen valitut aineistot on koottu taulukkoon,
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jota on taydennetty uudella aineistolla. Taulukossa 4.(Liite4.) on seka sahkoiset, etta paine-
tut lahteet. Aineiston saturaatio tulee taulukosta ilmi, silla eri tutkimusten tuloksissa samat

havainnot toistuivat useaan otteeseen (Vilkka 2015, 152).

6  Tulokset

Taman opinnaytetyon tutkimuskysymyksena oli ”Miten erityislapsen lapsen sisaruksen ter-
veytta voidaan edistaa taidepainotteisin menetelmin?”. Sisallonanalyysin teon yhteydessa ai-
heet ovat alaotsikoitu kokonaisuuksiksi, jotka auttavat ymmartamaan tutkittavaa ilmiota. Ala-
otsikot nousivat esiin apukysymyksien seka aineiston analyysin yhteydessa, eika ilmio ole seli-
tettavissa ymmarrettavasti ilman niiden esiin nostamista. Tulokset on esitelty luotujen tee-
mojen mukaisesti lukemisen sujuvoittamiseksi. Teemat, jotka aineiston pohjalta luotiin ovat
Lapsuuden ja osallisuuden merkitys hyvinvoinnin ja terveyden kehittymisen kannalta, Erityi-
sen sisaruuden vaikutukset terveen sisaren elamaan seka Taiteellisten menetelmien merkitys

erityislapsen sisaruksen hyvinvoinnin tukemisessa.

6.1 Lapsuuden ja osallisuuden merkitys hyvinvoinnin ja terveyden kehittymisen kannalta

Lapsen osallisuus nahdaan juridisesta nakokulmasta velvoittavana oikeutena, jonka valtio on
viime kadessa sitoutunut lapselle turvaamaan, sitoutuessaan YK:n lapsen oikeuksien sopimuk-
seen seka kirjatessaan perustuslakiin lapselle oikeuden vaikuttaa itseaan koskeviin asioihin

kehitystasonsa mukaisesti (Pajulammi 2014, 142).

Lapsi on vuorovaikutteinen ja aktiivinen yksilo heti syntymastaan lahtien. Lapsella on ainut-
laatuista tietoa ja kokemusta elamastaan ja elinymparistostaan jo pienena. Lapsen aikuisia
suppeampi sanavarasto ei ole este lapsen kyvylle tehda havaintoja. Alle kouluiassa oppii lapsi
psykologisia perusasioita. Pienen lapsen maailmaa varittavat mielikuvitus ja leikki, eika toi-
minta ole paamaarahakuista. Lapsi hahmottaa ja tulkitsee maailmaa omalla tavallaan. Lapsi
tarvitsee paljon muutakin, kuin vain hanen biologisista tarpeistaan huolehtimista. Hyvinvoin-
nin ja terveyden ohella myos lapsen autonomisuus ja osallisuus ovat kehityksen kannalta mer-
kittavia seikkoja. Lapsi tarvitsee mahdollisuuden aktiivisesti ottaa osaa hanta itseaan ja ha-
nen kehitystaan ohjaaviin toimintoihin. Sanotaankin, etta” hyva lapsuus kattaa sopivassa suh-
teessa huolettomuutta ja turvallisuutta, jattaen riittavasti tilaa lapsen autonomisuuden kehi-
tykselle”. (Pajulammi 2014, 58-61.) Gopnikin mukaan lapsuus voidaan nahda erillisena yksi-
lonkehityskautena, “tama pitka kypsymattomyyden aika linkittyy oleellisesti ihmiselle luon-
teenomaiseen kykyyn muuttua ja muuttaa”. Ihminen kykenee sopeutumaan kognitiivisten ky-
kyjensa avulla erilaisiin, muuttuviin ymparistoihin paremmin kuin mikaan muu laji maapal-
lolla. Ihminen on myos kykeneva muuttamaan omia ymparistojaan tarpeiden mukaan. Naiden
kykyjen omaksuminen ja oppiminen vie aikaa. Elamanvaiheena lapsuus on tata oppimisen ja
kehittymisen aikaa. (Gopnik 2010, 18, 21-23.)
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Lapsen ollessa esikouluiassa nousee kommunikoinnin tarve tarkeaksi lapsen laheisten ja ikato-
vereiden kanssa. Nain lapsi oppii sosiaalisia taitoja ja saa kokemuksen ryhmaan kuulumisesta.
Noin 6-7-vuotiaana lasten leikkeihin alkaa liittya yhteistyota, kilpailua ja osallistumista jouk-
kueisiin. 11-12 vuoden iassa lapsi ei ole enaa lapsuuden ytimessa, muttei kuitenkaan viela ai-
kuisuudessa ja itsenaistymisen tarve alkaa alakoulun viimeisilla luokilla voimistua. Nuoruuden
alussa lapsi alkaa vahitellen ottaa eroa kotiin ja kasvattajaan. Nuoruudessa koetaan myos suu-
ria biologisia muutoksia. Kiinnostuksen kohteet muuttuvat ja seksuaalisuus heraa. Nuori tar-
vitsee tilaa sopivasti vaikuttaakseen itsenaisesti ihmissuhteisiinsa, kuten ystaviin ja seuruste-
lukumppanin. (Pajulammi, 2014, 58-61.) On tarkeaa huomioida myos lapsen liiallisen itsenai-
syyden mukanaan tuomat riskit. Seka lasten kehityksen ja persoonien valinen keskinainen
vaihtelu yksiloista riippuen paatoksentekokyvyn ja itsenaisyyden osa-alueilla. Erityislasten
terveet sisaruksilla riski liialliselle itsenaisyydelle voi olla tavanomaista suurempi. (Makinen
2019, 22.)

Lapsuudessa omaksutut mielikuvituksen ja oppimisen kyvyt tuottavat informaatiota, jota ih-
minen aikuisena kayttaa oman toimintansa suunnitteluun ja saatelyyn. Lapsuuteen kuuluu
leikki. Varhaisella vuorovaikutussuhteella on tarkea merkitys lapsen elamassa. Kaikki prosessit
mukaan lukien oppiminen, mielikuvitus ja muutos ovat riippuvaisia rakkaudesta. Pitkittynyt
kypsymattomyyden aikakausi ihmisilla mahdollistuu vain huolenpidon valityksella. Lapselle on
erityisen tarkeaa saada kokea, etta hanesta valitetaan ja han on turvassa. Myos silloin kun
han harjoittelee itseilmaisua ja osallisuutta. (Gopnik 2010, 18, 21-23.) Lapsen osallisuudelle
yleiseksi kuvaukseksi sopii tilanne, jossa lapsen mielipide huomioidaan aktiivisesti paatoksen-
teossa ja lasta mielipiteineen ja nakemyksineen kuunnellaan. Kaytannossa osallisuus liittyy
monenlaisiin arkipaivaisiin tilanteisiin, joissa tehdaan lapseen vaikuttavia paatoksia. Esimer-
kiksi kotona, harrastuksissa, julkisissa liikennevalineissa, lastensuojelussa, liikuntapalveluissa,
ympariston suunnittelussa ja kouluissa. Usein osallisuuteen liittyy myos ajatus lapsen toimin-
nallisuudesta, tarkoittaen lapsen osallistumista aktiiviseen toimintaan tai paatoksentekoon.
Lapsen osallisuutta on myos prosessiin tai prosessin lopputulokseen osallistuminen. Paatoksen
teko voi olla kollektiivista, jolloin lapsiryhma paattaa yhdessa jostain asiasta. Osallisuus yksi-
[ona tarkoittaa lasta itseaan koskevia tilanteita. Lapselta voidaan my0s kysya omista asiois-
taan. Keskeista oikeuden toteutumisessa on kertoa lapselle miksi hanen mielipiteitaan kysy-
taan, seka miten se on otettu huomioon paatoksenteossa. Lapsen tulee saada tietaa, mikali
hanen mielipiteensa mukainen toimintamalli ei ole mahdollinen. (Pajulammi 2014, 58-61,
142-143.)

Lasten koetun hyvinvoinnin ja osallisuuden mahdollisuuksien valilla on havaittu postiviinen
korrelaatio. Useissa tutkimuksissa on saatu viitteita siita, etta niilla lapsilla, joilla on mahdol-
lisuus osallisuuteen, koettu hyvinvointi on parempi. (Appelqvist-Schmidlechner, Tamminen &
Solin 2019, 6.) Emerson ja Lloyd ovat tutkineet lasten osallisuutta koulussa ja yhteisoissa,

seka sen merkitysta hyvinvoinnille, jattaen kotona olevan osallisuuden huomiotta. (Emerson &
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Lloyd 2016.) Tulokset tukivat aiempien tutkimusten tuottamia havaintoja lasten osallisuuden
ja hyvinvoinnin valisesta positiivisesta suhteesta kotona ja perheessa. Osallisuus edistaa hy-
vinvointia. Osallisuuden tukeminen on yksi tarkeimmista keinoista nuorten mielenterveyden
edistamisessa. Osallisuuden edistamisen tukemiseen on kiinnitettava riittavasti huomiota eri-
tyisesti niiden lasten- ja nuorten kohdalla, joilla on haasteita elaman- tai perhetilanteen sa-

ralla. (Appelqgvist-Schmidlechner, Tamminen & Solin 2019, 6; Emerson & Lloyd 2016.)

6.2  Erityisen sisaruuden vaikutukset terveen sisaren elamaan

Erityislapsiperheissa tyypillista sisaruksille on roolien epasymmetria; terve sisarus yleensa hal-
litsee ja on isomman roolissa, vaikkei olisikaan perheen esikoinen. Siirtyminen pikkusisaruk-
sesta isosisaruksen rooliin voi terveella lapsella ajoittua mihin tahansa lapsuuden ikavaiheista.
Esimerkiksi kaksosilla terve sisarus ohittaa taidoissa erityisen sisaruksen jo varhain, kun taas
terve pikkusisarus ottaa erityisen sisaruksensa kehityksessa kiinni vahitellen, ja menee sitten
taman ohi. Pikkusisarukselle roolisiirtyma on hyvin merkityksellinen kokemus, iastaan huoli-
matta han astuu sosiaalisessa roolissa isosisaruksen asemaan eika hanen asemansa enaa ole
sama kuin aiemmin. Sisaruussuhteisiin vaikuttaa moni asia, kuten esimerkiksi perhekoko, so-
sioekonominen asema, sisaruksen vamman tai sairauden vakavuus seka vanhempien asenteet.
Sisaruksen sairauden tai vamman vaikutukset sisaruussuhteeseen voivat olla niin positiivisia
kuin negatiivisiakin riippuen perheen yksilollisita ominaisuuksista seka tukiverkoston ja palve-
luiden kattavuudesta. (Makinen 2019, 20-21.)

Vanhempien voi olla pakko joissain tilanteissa jattaa terveen sisaren huomioimiselle vahem-
man aikaa kuin sairaan tai vammaisen sisaruksen. Erityislapsi perheessa vie voimavaroja van-
hemmilta. Vaikka terve sisarus olisi ialtaan nuorempi, astuessaan isosisaruksen rooliin vahe-
nee hanen vanhemmiltaan saama tuki ja apu. Vanhemmat asettavat terveelle sisarukselle
odotuksia omatoimisuuden ja henkisen kypsyyden suhteen. Terveelta sisarukselta odotetaan
myos kykya olla aiheuttamatta ongelmia ja toimia vastuullisesti ja huomioida sisaruksen eri-
tyistarpeet. Tervetta sisarusta ei kuitenkaan tulisi verrata erityiseen sisarukseen vertailukoh-
dan vaaristyman vuoksi, ja nain ollen vaatimukset ja odotukset tervetta sisarusta kohtaan voi-
vat nousta liian suuriksi. Lapsi joutuu kasvamaan liian nuorena ja nopeasti isosisaren rooliin.
Lapselle, huolimatta siita, etta naennaisesti parjaa hyvin, on kuormittavaa kasvaa liian nope-
asti isoksi. Tama ei tue hanen ianmukaista kehitystaan ja hyvinvointiaan. Enemminkin koke-
mus sisaruudesta vaarantaa mahdollisuuksia kehittya terveeksi ja tasapainoiseksi yksiloksi.
(Makinen 2019, 22, 29-30, 32.) Terve sisarus voi tuntea huolta vanhempiensa lailla sairaasta
tai vammaisesta sisaresta. Terveen sisaruksen saavutukset perheessa jaavat mahdollisesti pie-
nemmalle huomioille kuin erityissisaruksen. Lapselle on kuitenkin ensiarvoisen tarkeaa saada
positiivista palautetta, jotta han oppii arvostamaan omia onnistumisia. Lapsen ymmarrys sisa-

ruksensa vamman tai sairauden laadusta ei poista positiivisen palautteen tarvetta. Toisaalta
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elama erityislapsiperheissa kehittaa esimerkiksi empatiakykya, terveeseen sisarukseen kohdis-
tuvien vaatimuksien ollessa kohtuullisia. Samoin silla voi olla myonteista merkitysta ongelma-
ratkaisukyvyn ja suhteellisuuden tajun kehittymiseen. (Appleton & Hames 2009; Makinen
2019, 22, 29-30, 32.)

Epilepsian vaikutuksista terveisiin sisaruksiin on tehty vahan tutkimusta, tutkimusten keskitty-
essa usein kehitysvammaisuuden, syovan tai jonkin vakavan kroonisen sairauden vaikutuksiin.
Englantilainen tutkimus, jonka tulos on rajallinen harmillisen vahaisen vastaajamaaran vuoksi,
epilepsiaa sairastavien sisarusten kokemuksista, antaa viitteita juurikin sairauden positiivisiin
ja negatiiviisiin vaikutuksiin terveiden sisarusten elamassa. Sisarukset kantavat huolta ja vel-
vollisuudentuntoa epilepsiaa sairastavasta sisarestaan. Erityinen sisar vie vanhemmilta paljon
huomiota ja heista tuntui, etta heilla oli tiettyja velvollisuuksia sisaren sairauden vuoksi. Sisa-
ruksen epilepsian hyvaksyminen oli tarkeaa, ja se otti oman aikansa. Taman jalkeen tunte-
mukset muuttuivat joillakin vahemman negatiivisiksi. Vaikutukset kuvattiin kuitenkin monilta
osin positiivisiksi. Sisarukset rakastivat erityista sisartaan juuri sellaisenaan. Perheet eivat ol-
leet tutkimuksen mukaan saaneet juurikaan tietoa epilepsian vaikutuksista terveisiin sisaruk-

siin. Tietoa toivottiin lisaa, ja myos kirjallisessa muodossa. (Appleton & Hames 2009.)

Davenportin, Schmiegen ja Tsaon tutkimuksen mukaan perheissa, joissa lapsi sairastaa autis-
minkirjonhairiota terveiden sisarusten kokemukset eroavat joillain tahoilla verrattuna niihin
perheisiin, joissa lapset kehittyvat normaalisti. (Davenport, Schmiege & Tsao 2011.) Eroja il-
menee niin positiivisella kuin negatiivisella saralla. Negatiiviset kokemukset sisaruudesta nuo-
rilla lapsilla, liittyivat yleensa pelkoon sairaan sisaruksen tulevaisuudesta. Tuntemuksiin siita,
etta vanhemmat suosivat sairasta sisarusta ja omiin torjumisen tunteisiin sairasta sisarusta
kohtaan. Siirtymavaihe lapsuudesta nuoruuteen voi olla haastavampi terveelle sisarukselle
erityislapsiperheissa, verrattuna normaalisti kehittyvien lapsien sisariin. Vanhemmilla lapsilla
negatiiviset kokemukset liittyivat esimerkiksi hapeantunteeseen sairaan sisaruksensa puo-
lesta. Dyke ym. tutkimusraportti antaa samansuuntaisia viitteita. (Davenport, Schmiege &
Tsao, 2011; Dyke, Leonard & Mulroy 2008.)

Davenport ym. viittaa tutkimuksessa useisiin aiempiin tutkimuksiin, joissa on ollut vastaavan-
laisia viitteita seka positiivisista, etta negatiivisista ilmiosta terveilla sisaruksilla erityislapsi-
perheissa. Sisaruussuhteita on kuvattu vahemman intiimeiksi ja hoivallisiksi. Positiivisia huo-
mioita olivat muun muassa terveiden sisarusten hyva sopeutumiskyky ja sosiaalinen kehitys-
taso. Erityislapsiperheissa kasvavat terveet sisarukset voivat olla hyvaksyvampia ja heilla
esiintyy kilpailua ja sanaharkkaa vahemman, kuin niilla lapsilla ja nuorilla, joilla ei ole eri-
tyista sisarusta. Sisaruussuhteen laatuun vaikuttaa sisarusten saama erilainen kohtelu. Olles-
saan tyytymattomia vanhempiensa erilaiseen kohteluun sisarusten valilla sisaruussuhde karsii.

Lapset eivat valttamatta aina kuitenkaan koe saavansa eriarvoista kohtelua, mikali he ymmar-
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tavat sen syyn ja tarkoituksen. Tyytyvaisyys sisaruussuhteeseen vaikutti terveiden sisarten ko-
kemukseen erilaisesta kohtelusta. Vanhemmat tarvitsevat tarpeeksi tietoa ja tukea, jotta voi-
vat huomioida riittavissa maarin terveen sisaruksen. Avoin puheyhteys ja terveen sisaruksen
kannustaminen tunteiden ilmaisuun seka suora kysyminen auttaa muovaamaan tarpeellisia
palveluita perheille ja tukemaan heidan hyvinvointiaan (Davenport, Schmiege & Tsao, 2011).
Samanlaisia seikkoja terveiden sisarusten tuntemuksista nousi esiin myos australialaisessa tut-
kimuskatsausartikkelissa, joka viittaa useisiin eri tutkimuksiin erityislapsiperheiden terveiden

sisarusten kokemuksista. (Dyke, Leonard & Mulroy 2008.)

Niissa perheissa, joissa lapsella on kehitysviivastymaa, kanadalaisessa tutkimuksessa on ha-
vaittu terveilla sisaruksilla olevan suuremmissa maarin mielenterveydenongelmia, kuten ma-
sennusta. Niihin on myos haettu useammin apua ammattitahoilta, kuin perheissa, joissa ei ole
kehitysviivastymaa lapsella. Mielenterveydenongelmia ilmeni talla ryhmalla kaikissa tulota-
soissa. (Hayes, McGrail & Marquis, 2019.) Erityislapsiperheiden terveiden sisarusten hyvinvoin-
nin tukemiseen tulee kiinnittaa tarpeeksi huomiota ja heidan tarpeensa tulisi huomioida ke-
hittaessa palveluita tukemaan heidan mielenterveyttaan. Myos terveiden sisarusten elaman-
laatuun painottuvissa tutkimuksissa on havaittu kohonnut riski psyykkisen hyvinvoinnin laske-
miseen, ja elamanlaadun heikkenemiseen niissa perheissa, joissa on pitkaaikaissairas lapsi.
Naissakin tutkimuksissa erityisen sisaruksen todetaan vievan vanhempien ajasta suurimman
osan, terveen sisaren jaadessa vahemmalle huomiolle. Vaikutukset ovat kuitenkin ristiriitai-
sia, silla osa huomiosta on kuitenkin vaikutukseltaan positiivista. Tama ilmio on tullut esiin
useaan otteeseen jo aiempien tutkimusten tuottaman tiedon perusteella. Positiivisia huomi-
oita on muun muassa perheen parempi yhteenkuuluvuuden tunne verrattuna niihin perheisiin,
joissa ei ole kroonisesti sairasta lasta. (Dagli & Dinleyici 2018; Hayes, McGrail & Marquis,
2019.)

6.3 Taiteellisten menetelmien merkitys erityislapsen sisaruksen hyvinvoinnin tukemisessa

Pragmaattisessa taidekasityksessa korostetaan nakokantaa taiteesta kokonaisvaltaisena koke-
muksena nautinnosta. Se tuottaa vahvan tyydytyksen aistillisesti ja emotionaalisesti seka tem-
paa mukaansa koko ihmisen. Taide voidaan kasittaa luovuuden tuotteena ja keinona pyrkia
myonteisiin paamaariin, mika koetaan tunteiden rikastuttamana taide-elamyksena. Taide-ela-
mykset ovat myonteisia tuntemuksia, jotka linkittyvat ihmisten hyvinvointiin ja sosiaalisiin
suhteisiin. (Hyyppa & Liikanen 2005, 13-14.)

Taiteelliset interventiot voivat auttaa osallistujaa ajattelemaan asioita eri nakokulmista. Nii-
den avulla voidaan mahdollistaa arkisten rutiinien pohdinta seka reflektointi, mika taas toimii
pohjana uusille mahdollisuuksille. Taiteellisilla interventioilla on myos positiivisia vaikutuksia
ihmisen omien tunteiden, niin negatiivisten kuin postitiivistenkin reflektio- ja ilmaisukykyyn.

Erityislasten sisaruksilla on todettu useiden tutkimusten mukaan olevan paljon ristiriitaisia
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tunteita, seka vaikeuksia ilmaista tai tunnistaa niita (Davenport, Schmiege & Tsao, 2011). Tai-
teelliset tyotavat kehittavat yksilon kykya tukea suoristustaan ja kehittaa uusia innovaatioita.
Erityisesti epavarmuuden ja muutoksen ilmapiirissa. Yhdessa taiteilijoiden kanssa tyoskennel-
lessa havainnoitiin tuomitsemattomuuden tarkeys oudonkin ilmion aarella. Taide kehittaa it-
setuntemusta ja lisaa itseluottamusta. (Jansson 2014, 10.) Terveiden sisarien hyvinvointia
seka sisaruussuhdetta edistavat avoin kommunikaatioyhteys ja kannustaminen tunteiden il-
maisuun, seka sen mahdollistaminen. (Davenport, Schmiege & Tsao, 2011; Dyke, Leonard &
Mulroy 2008.)

Taiteellisen toiminnan monipuolisista positiivisista vaikutuksista nuorten elamaan usealla eri
osa-alueella on tutkimusnayttoa runsaasti. Taiteen on havaittu muun muassa vaikuttavan po-
sitiivisesti nuoren itsetuntoon, -tuntemukseen seka - luottamukseen ja sen on todettu edista-
van ajattelu- ja reflektiotaitoja. Hengahdystaukona arjesta, taidetoiminta voi vahentaa ahdis-
tuneisuutta ja stressia. Osallistuminen yhteistoimintaan voi vahentaa sosiaalista eristayty-
mista seka auttaa rakentamaan sosiaalisia suhteita. Taidetoimintaan osallistumalla nuori voi
rohkaistua vaikuttamaan myos yhteisolliseen ja yhteiskunnalliseen toimintaan. Tutkimustulos-
ten mukaan taiteellinen toiminta tuottaa nuorelle iloa, merkityksellisyyden kokemuksia ja
elamyksia arkeen. Laitinen tarkastelee tutkimuskatsauksessaan erityisesti syrjaytymisvaarassa
olevien nuorten kokemana osallistavan ja yhteisollisen taiteen vaikutuksia. (Laitinen 2017, 31-
33.) Erityislasten terveilla sisaruksilla on tutkimusten mukaan suurempi riski mielentervey-
denongelmiin, kuten esimerkiksi masennukseen seka heikkoon elamanlaatuun, kuin niilla lap-
silla, joilla ei ole erityista sisarusta. (Dagh & Dinleyici 2018; Hayes, McGrail & Marquis, 2019.)
Brittilaisessa tutkimuksessa tuli ilmi etta, draamatyoskentelyn myota nuoret kokivat pysty-
vansa ilmaisemaan helpommin myos niita puolia ja asioita itsessa, jota eivat olleet aiemmin
tuoneet esiin. Roolin tuoman suojan myota pelko tulla paljastetuksi tai arvostelluksi pieneni.
(Laitinen 2017, 31-33.)

Taiteen on tutkimusten mukaan myos todettu kehittavan nuorten tunnetaitoja. Taidetoiminta
voi lisata nuorten kykya tunnistaa seka hallita tunteitaan. Mikali tuntemukset on hankala
tuoda verbaaliseen muotoon, ryhmamuotoinen visuaalinen taidetoiminta on merkityksellista
ja helpottaa itsensa ilmaisua. Lisaksi on todettu, etta taidetoiminta voi olla yksi vayla purkaa
impulsseja sen sijaan etta, kohdentaisi tunteet esimerkiksi vahingontekona itseen. My0s nega-
tiivisten tuntemuksien purkaminen on tutkimusten mukaan osoittautunut turvalliseksi taide-
toiminnan keinoin. Taidetoiminta voi olla seka suojaavaa, etta etayttavaa tarjoten omien ko-
kemusten, tuntemusten ja ajatusten tutkailua seka kasittelya. Tulkitsemiseen metaforista
suojaa tai symbolista etaisyytta. Yhteisollinen taidetoiminta kehittaa myos vuorovaikutukselli-
sia taitoja, kuten kommunikaatio- ja konfliktinratkaisutaitoja. On myos todettu, etta ryhma-
muotoinen tyoskentely avaa mahdollisuuden tilalle, jossa nuoret voivat muun muassa kehittaa

empatiakykyaan seka vastuunottotaitojaan. Taiteella on siis lukuisia positiivia vaikutuksia niin
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nuoren, kuin lapsenkin kehitykselle, terveydelle ja hyvinvoinnille. (Lehikoinen & Vanhala
2017, 31-35.)

Esimerkkina mainittakoon viela kognitiivisen kehityksen osalta, etta pienilla lapsilla on voitu
huomata verbaalisen kehityksen olevan edistyneempaa kuin niilla lapsilla, jotka ovat osallistu-
neet vain musiikkileikkikouluun. Linnavalli on vaitoskirjassaan havainnut musiikkileikkikouluun
osallistuneiden lasten kielellisen kehityksen olevan nopeampaa, kuin passiivisilla vertailuryh-
maan kuuluneilla lapsilla. Kehityksen taso oli sidoksissa musiikkileikkikoulun kestoon. Taman
perusteella voidaan suositella ikatason mukaista musiikkitoimintaa lapsen kielellisen kehityk-
sen tukemisessa. Tutkimuksessa mukana olleet lapset olivat ialtaan 5-6-vuotiaita. (Linnavalli
2019.)

Taidetta on haluttu tuoda yha laajemman yleison saavutettaville, esimerkkina voidaan mai-
nita muun muassa Unescon YK:n kulttuurikehityksen vuosikymmenena (1988-1997) kaynnis-
tetty Arts in Hospital hanke, joka jatkoi toimintaansa YK:n kulttuurikehitysvuosikymmenen
paattymisen jalkeenkin. Aluksi hankkeen tavoitteina oli lisata taidetta sairaaloissa ja hoitolai-
toksissa, mutta ne laajenivat nopeasti ja tarkoituksena on integroida taide- ja kulttuuritoi-
mintaa osaksi hoitotyota, kuntoutusta ja hyvinvointipalveluita. Tavoitteiksi kiteytyivat tuol-
loin hoitokaytantojen ja terapioiden laadun parantaminen taiteen keinoin. Seka ympariston
viihtyvyyden lisaaminen muun muassa sairaaloissa ja hoitolaitoksissa. Aloite oli moniammatil-
linen ja poikkitieteellinen, mutta laakarilla oli selva johtava asema toiminnassa. Pohjois-
maissa toiminnan painotus on ehkaisevassa toiminnassa. (Hyyppa & Liikanen 2005, 118-120.)
Soveltavan taiteen yhdistaminen ja kayttaminen hoitotyossa vaatii vahvaa ja luottamuksel-
lista yhteistyota taiteen ammattilaisten ja hoitohenkilokunnan valilla. Keskeista on toiminnan
pitkajanteinen suunnittelu. Yhteisten paamaarien kartoittaminen seka ymmarrys toisen am-
mattilaisen tyohon ja tyonkuvaan. Toimintaa tulee seurata koko ajan seka taytyy olla intoa ja
halua toiminnan jatkuvaan kehittamiseen. Ennen kaikkea toiminnan tulee olla asiakaslah-
toista. (Malte-Colliard & Lampo 2016.)

Taiteen aikaansaamia positiivisia vaikutuksia tukee yha useamman eri alan tutkimuksen tulok-
set. Tutkimuksia on tehty kansallisesti seka kansainvalisesti ja niita on toteutettu seuranta- ja
kyselytutkimuksina seka kliinisen laaketieteen metodein. (Lehikoinen & Vanhanen, 2017.)
Vantaalla on toteutettu taidekasvattajat varhaiskasvatuksessa (TAIKAVA) hanke, jossa toteu-
tettiin taidepedagogista toimintaa lapsien oppimisen ja kasvun tueksi. Toimintamalli pyrkii
tukemaan lapsen oikeutta taiteeseen, seka lapsen tasapainoista kasvua, kehitysta ja oppi-
mista. Hankkeessa varhaiskasvatusryhmiin palkattiin taidepedagogeja osaksi henkilokuntaa, ja
he osallistuivat yhteistyossa hoitohenkilokunnan ja huoltajien kanssa toteuttamaan lapsille
ianmukaista taidekasvatusta. Taidepedagoginen toiminta vahvistaa lasten kokemusta jouk-

koon kuulumisesta, ystavyyssuhteita ja leikkiin liittymista. Sen avulla voidaan nostaa esille
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lapsen kiinnostuksen kohteita, toiveita ja vahvuuksia esiin. Hyva vuorovaikutus lapsen ja kas-
vattajan valilla rohkaisee lasta liittymaan mukaan toimintaan. Hanke toi tutkittua tietoa,
jonka pohjalta voidaan todeta muun muassa etta, toimintamallilla voidaan edistaa ja tukea
tarvitsevien lasten toimintaan osallistumista ja ryhmassa toimimista. Taidepedagogiikka toimi
ennaltaehkaisevana keinona. Toiminnalliset taidepedagogiset menetelmat rikastuttivat kom-
munikaatiota ja vuorovaikutusta. Ne toimivat vetaytyvien ja arkojen lasten tukemisessa, kun
ratkaistiin tarkkaivaisuuteen ja hahmottamiseen liittyvia ongelmia. (Halme & Karismaki
5,8,11.)

Taidetta ja sen vaikuttavuutta tutkittaessa kyseessa on laadullinen tutkimus, joten tulosten
mittaaminen on haastavaa sopivien mittareiden ja indikaattoreiden niukkuuden, ja jopa puu-
toksen vuoksi. Muun muassa vaikutuksien asettaminen mitattavaan muotoon on hyvin haasta-
vaa, joskus jopa mahdotonta. Taiteen ja kulttuurin vaikuttavuustutkimusten taso vaihtelee,
jatkossa tulisikin keskittya ihmisen yksilollisiin kokemuksiin taiteesta ja taidelahtoisista mene-
telmista. Taiteen vaikutukset kuitenkin valittyvat esimerkiksi sanallisena palautteena. Paa-
toksenteon kannalta tallaista kokemuksen kautta kertynytta laadullista tietoa pidetaan toissi-
jaisena, vaikka nain ei kuuluisi olla, vaan taiteen vaikuttavuuden tarkkailun tulisikin kohdistua

yksilon luomiin merkityksiin ja kokemukseen. (Lehikoinen & Vanhanen, 2017.)

7  Pohdinta
7.1  Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Lahteen luotettavuutta arvioidessa tulee huomioida kirjoittajan tunnettuus ja arvostettuus.
Mikali jokin nimi toistuu seka julkaisijana, etta arvostettujen kirjoittajien lahdeviitteissa
usein, voidaan ajatella kirjoittajalla todennakoisesti olevan arvovaltaa. Lahteen ika ja lahde-
tiedon alkupera vaikuttavat myos luotettavuuteen. On pyrittava kayttamaan tuoreinta tietoa,
silla tutkimustieto voi muuttua nopeasti. Alkuperaisia lahteita tulee suosia ja varmistaa, ettei
tieto olisi paassyt muuttumaan moninkertaisten lainaus- ja tulkintaketjujen seurauksena. Jul-
kaisijan tai kustantajan arvovalta ja vastuu vaikuttavat lahteen uskottavuuteen. Arvostettu
kustantaja vaatii asiatarkistusta julkaisemilleen teksteille. Tutkimuksen tulee olla myos to-

tuudellinen ja puolueeton. (Hirsjarvi, Remes & Sarajarvi 2010,113-114.)

Aineiston luotettavuutta voidaan pohtia kahdesta nakokulmasta, sisainen ja ulkoinen luotetta-
vuus. Sisaisella luotettavuudella tarkoitetaan sita, miten hyvin keratty aineisto sopii juuri sii-
hen tutkimukseen, jota varten se on koottu. Ulkoinen luotettavuus tarkoittaa mahdollisuutta
tehda yleisia paatelmia kaytetyilla metodeilla koottujen tietojen pohjalta. Sisainen luotetta-
vuus on naista kahdesta merkittavampi tekija aineiston luotettavuutta mitatessa ja siina tu-
leekin olla erityisen tarkkana. Mikali ulkoinen luotettavuus on huono, ei hyvasta sisaisesta luo-

tettavuudesta huolimatta tutkimuksen tulos ole yleistettavissa. (Aaltola & Valli, 2015, 23-24.)
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Vilkan mukaan laadullista tutkimusta voidaan pitaa luotettavana, kun tutkimuskohde ja tul-
kittu materiaali sopivat yhteen. Eika teorian muodostukseen ole vaikuttaneet satunnaiset tai
epaolennaiset tekijat. Laadullinen tutkimus itsessaan ei ole yksi, yhtenainen tapa, joten siita
loytyy useita eri kasityksia koskien luotettavuutta. Toteutus ja tutkimuksen luotettavuus ei-
vat voi olla toisistaan erillisia tekijoita laadullisessa tutkimuksessa. Lopullisena luotettavuu-
den kriteerina toimii tutkija itse. Luotettavuuden arviointi tapahtuu samanaikaisesti koko
ajan tutkimuksen edetessa. Toimiakseen tutkimuksen teoreettisen toistettavuuden periaat-
teen mukaisesti on lukijan paadyttava samaan lopputulokseen tekstia lukiessaan kuin tutki-
muksen tekija. Luotettavuuden arvioinnissa tulee huomioida myos puolueettomuuden nako-
kulma. (Vilkka 2015,197-198.)

Hyvalla tieteellisella kaytannolla (HTK) tarkoitetaan tutkimusetiikan nakokulmasta etta, tutki-
muksen teossa on noudatettu tiedeyhteison tunnustamia toimintatapoja. Eli rehellisyytta,
tarkkuutta ja huolellisuutta tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Tutkimustyosta tulosten esityk-
seen, tallentamiseen, esittamiseen ja arvioimiseen. Kaytetyt tutkimus-, tiedonhankinta- ja
Tuloksia julkaistessa toteutetaan avointa ja vastuullista tiedeviestintaa. Tutkimuksessa kunni-
oitetaan muiden tutkijoiden tekemaa tyota ja tuodaan se ilmi asianmukaisin lahdeviittauksin.
Tutkimuksen suunnittelu, toteutus, raportointi seka sen synnyttamat tietoaineistot tallenne-
taan asianmukaisesti, tiedon edellyttamien vaatimusten mukaan. Tutkimusluvat seka eettinen
ennakkoarvio on tehty. Tutkimusryhmassa on sovittu kaikkien osapuolien oikeudet, vastuut ja
velvollisuudet. Mahdolliset rahoituslahteet tulee ilmoittaa kaikille asianosaille seka niiden tu-
lee kayda ilmi raportissa. Tutkijan on pidattaydyttava kaikesta tyosta, mikali on esteellinen.
Tietosuoja tulee huomioida koko ajan ja tutkimusorganisaation tulee noudattaa hyva henki-
0sto- ja taloushallintaa. (TENK.)

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa myos ammattieettinen ohjeisto. Terveydenhuollon
ammattilaisille on koottu yhteinen opas yhdenmukaisen eettisen toiminnan turvaamiseksi.
Terveydenhuollon yhteinen paamaara on terveyden edistaminen, sairauksien ehkaisy ja hoito
seka karsimyksen lievittaminen. (Terveydenhuollon yhteinen arvopohja, yhteiset tavoitteet ja

periaatteet. Etene.)

Tassa opinnaytetyossa on noudatettu hyvaa tieteellista kaytantoa kaikissa tekovaiheissa. Kay-
tetyt aineistot ovat julkisia ja kaikkien saatavilla. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa hyo-
dynnetaan aineistoa, joka on jo ennalta olemassa, joten tassa opinnaytetyossa ei ole yksittai-
sia tutkittavia henkiloita. Eika opinnaytetyon tiedonhakumenetelmat sisalla haastatteluita tai
havainnointia. Muille tutkijoille ja aineistojen kirjoittajille on suotu asianmukainen kunnioitus
huomioiden asianmukaiset lahdeviittaukset. Tutkimuslupa opinnaytetyolle on saatu hyvissa

ajoin tyoelamanyhteistyokumppani Uudenmaan epilepsiayhdistykselta. Kirjallisuuskatsauksen
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tulokset on esitetty kuin ne ovat ilmi tulleet ja niita ei ole muuteltu tai ilmoitettu vajavai-

sina.

Opinnaytetyossa on vain luotettavia sahkoisia lahteita ja hoitoalan kirjallisuutta. Sahkoiset
lahteet on etsitty luotettavien portaalien ja hakukoneiden kautta. Esimerkiksi Laurean Fin-
nasta loytyvan Medicin seka PubMedin, ja Google Shcolarin. Kaypahoito- suositukset ovat
myo0s toimineet lahdemateriaalina. Opinnaytetyossa on pyritty kayttamaan mahdollisimman
tuoretta tutkimustietoa. Hoitoalankirjallisuudesta on etsitty mahdollisimman uusia painoksia

ja tyossa on kaytetty vain luotettavien painotalojen julkaisuja.

7.2  Johtopaatokset

Elamanvaiheena lapsuus on merkittava, sen vaikutukset nakyvat lapi elaman vaikuttaen viela
aikuisenakin yksilon toiminnan saatelyyn. Lapselle on tarkeaa tulla hyvaksytyksi ja rakaste-
tuksi, sellaisenaan. (Gopnik 2010, 21-23.) Lapsi tarvitsee biologisten tarpeidensa tyydytyksen
lisaksi paljon muutakin tukemaan hanen kasvuaan ja kehitystaan. Muun muassa osallisuuden
tarve tulee tayttaa. (Pajulammi, 2014, 58-61.) Erityislapsiperheissa myos terve sisarus tarvit-
see kokemuksia osallisuudesta ja sen mahdollisuudesta. Hanen mielipiteensa ja ajatuksensa,
seka tekeminen on yhta tarkeaa, kuin erityislapsen. Terve sisarus voi kokea saavansa vahem-
man positiivista palautetta kuin erityinen sisarus onnistumisista, vaikka heille se on aivan yhta
tarkeaa tasapainoisen kehityksen kannalta. (Gopnik 2010, 21-23.) Taide voi mahdollistaa lap-
selle ja nuorelle onnistumisen ja osallisuuden kokemuksia, tukien nain heidan kokonaisval-
taista hyvinvointiaan. Lisaksi taiteen keinoin on havaittu voitavan kehittaa lapsen ja nuoren
itseilmaisu- ja reflektiokykya tunteiden ilmaisussa. (Jansson 2014, 10.) Osallisuuden kokemi-
sen mahdollisuus on myos tarkeaa yksilon hyvinvoinnin kannalta. Tutkimukset ovat osoitta-
neet osallisuuden tukemisen tarkeyden lasten ja nuorten parissa ennaltaehkaisevana toimena
mielenterveyden osa-alueella. (Appelqvist-Schmidlechner, Tamminen & Solin 2019, 6; Emer-
son & Lloyd 2016.)

Useat tutkimukset viittaavat tuloksissaan erityisen sisaruuden seka positiivisiin, etta negatiivi-
siin vaikutuksiin perheen terveilla sisaruksilla (Appleton & Hames 2009; Davenport ym.2019;
Hayes ym. 2019; Leonard 2009). Erityisesti esiin nousi useaan otteeseen terveiden sisarusten
tuntemuksista vanhempien jopa liialliset odotukset tervetta sisarta kohtaan. Terveiden sisa-
rusten huoli ja vastuuntunto sairaasta sisaruksesta ja taman hyvinvoinnista seka terveiden si-
sarusten vanhemmiltaan mahdollisesti saama vahaisempi huomio. Terveiden sisarusten tun-
teet ovat ristiriitaisia ja he voivat kokea hapeaa negatiivisista tuntemuksistaan erityista sisar-
taan kohtaan. Kynnys vaivata vanhempia omilla asioilla voi tutkimusten mukaan olla erityis-
lapsiperheiden terveilla lapsilla suuri, koska he ajattelevat vanhempien kuormittuvan paljon
pelkastaan erityislapsen hoidosta, eivatka halua kuormittaa vanhempiaan lisaa. Sisaruksen

sairauden tai vamman laatu vaikuttaa paljon sisaruksen kokemukseen perhe-elamasta. Per-
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heille tarjotulla tuella ja palveluiden saavutettavuudella on vaikutusta myos terveen sisaruk-
sen hyvinvointiin. Ristiriitaiset tuntemukset voi olla hankala tuoda sanallisesti ilmi ja ne voi-
vatkin nakya lapsella muun muassa aarikaytoksena. (Davenport, Schmiege & Tsao, 2011; Leo-
nard 2008; Makinen 2019, 20-21.)

Taide hyvinvoinnin tukemisessa ja terveyden edistamisessa on ollut tutkimusten kohteena
viime aikoina niin kansainvalisesti kuin kansallisestikin. Tulokset ovat antaneet viitteita sen
vaikuttavuudesta. Taidetta on integroitu osaksi hoitotyota tuomalla sita muun muassa sairaa-
loihin ja hoitolaitoksiin seka muun muassa varhaiskasvatukseen. Hankkeiden tulokset ovat ol-
leet positiivisia. Taiteen on todettu olevan keino luoda emotionaalinen yhteys lapseen ja tai-
teen on todettu aiheuttavan tunnekokemuksia. Taide voi toimia keinona ilmaista itseaan ja
tuntemuksiaan, se toimii seka suojaavana, etta etaannyttavana elementtina tunteiden kasit-

telyn valineena. (Lehikoinen & Vanhala 2016, 34)

Terveen sisaruksen hankaluudet tuoda ilmi tunteitaan ja ajatuksiaan, seka ylipaataan ymmar-
taa naita itse, voisivat vahentya kaytettaessa taidetta toimintamallina. Tunteiden purkaminen
esimerkiksi draaman, kuvataiteen tai musiikin kautta tukisi terveiden sisarusten hyvinvointia.
Ollessa turvallinen vayla myos negatiivisten tunteiden purkuun, sen sijaan etta esimerkiksi va-
hingoitettaisiin itsea. Draamataiteen roolin suojassa niidenkin asioiden, joista aiemmin ei ole
haluttu keskustella, esiintuomisen kynnys madaltuu. Kuvataiteen avulla voidaan ilmaista sel-
laisiakin tunnetiloja, joiden kuvaaminen sanoin on haastavaa. (Laitinen 2017, 31-34.) Yhtei-
sollinen toiminta tukee vuorovaikutustaitoja ja mahdollistaa empatiakyvyn kehityksen, mika
tukee hyvaa ja lamminta sisaruussuhdetta ja koko perheen hyvinvointia. Osallisuuden kokemi-
sen mahdollisuus on myos tarkeaa yksilon hyvinvoinnille ja tutkimukset ovat osoittaneet osal-
lisuuden tukemisen tarkeyden lasten ja nuorten parissa ennaltaehkaisevana toimena mielen-
terveyden osa-alueella. (Appelqvist-Schmidlechner, Tamminen & Solin 2019; 6 Dyke, Leonard
& Mulroy 2016.)

Tama kirjallisuuskatsaus vahvistaa useiden aiempien tutkimusten perusteella erityislasten ter-
veiden sisarusten tuen tarpeen ja sen tarkeyden (Dagli & Dinleyici 2018; Hayes, McGrail &
Marquis, 2019.), seka sen etta, lapsuuden kokemuksilla on kauaskantoiset vaikutukset yksilon
elamassa (Gopnik 2010, 18.). Kirjallisuus katsauksesta tulee ilmi taiteellisten menetelmien
vaikuttavuus kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin ja terveyteen (mm. Halme & Karismaki 5,8,11).
Taide vahvistaa osallisuutta ja osallisuus taas on keskeinen elementti koetussa hyvinvoinnissa.
Taiteellisten menetelmien vaikuttavuuden tutkiminen on haastavaa mitattavuuden hankaluu-
den vuoksi, mutta niihin kohdistuvia tutkimuksia on enemmissa maarin. Ehka taidetta tulevai-
suudessa voitaisiin integroida osaksi terveydenhoitotyota yha monipuolisemmin taiteen vai-

kuttavuudesta kertyvan tutkimustiedon yha lisaantyessa.
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7.3 Jatkokehittamisehdotukset

Tuloksista nousee erityisesti esiin erityislapsiperheiden terveiden sisarusten ristiriitaiset tun-
temukset elamasta terveena lapsena erityislapsiperheissa. Seka taiteen monipuoliset mahdol-
lisuudet terveyden edistamisessa. Huomiotta ei voida jattaa lapsuudenkaan merkitysta ela-
manvaiheena tai osallisuuden mahdollisuuden merkitysta terveydelle. Taman opinnaytetyon

tuloksia voidaan soveltaa erityislapsiperheiden terveiden sisarusten parissa tyoskennellessa.

Erityislasten terveet sisarukset tarvitsevat enemman erilaista vertaistoimintaa ja heidan hy-
vinvointiinsa tulisi kiinnittaa riittavissa maarin huomiota. Palvelut ja niiden saatavuus nouse-
vat esiin, kuin myos osallisuuden tarkeys ennaltaehkaisevana toimena mielenterveysongel-
missa seka taiteen monipuoliset mahdollisuudet tukea yksilon hyvinvointia ja terveytta. Jat-
kotoimina esittaisimme esimerkiksi taidetyopajaa tai mahdollisesti pysyvaisluonteista taide-
harrastuksen mahdollisuutta nimenomaan erityislasten terveille sisaruksille. Toteutettuna mo-
niammatillisena yhteistyona, jossa osaamista olisi niin terveydenhoitoalalta kuin taidepedago-
giikasta. Taiteellisten menetelmien ja -pedagogiikan hallitsemisen lisaksi on huomattavan tar-
keaa ymmartaa terveen sisaruksen erityislaatuinen asema ja huomioida se toiminnan suunnit-

telussa, jotta se voisi olla mahdollisimman toimivaa.
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Liite 1: Taulukko 1. Kirjallisuuskatsauksen sahkoiset lahteet.
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tietokanta hakusanat/rajaukset haun otsikon/tiivistel- tyohon valitut
tulok- | man perusteella (lkm) + artikkeli
set luetut (lkm)
(lkm)
Google Scholar disability, siblin*/julkaisut rajattu 17 600 | Otsikon perus- 1/ Siblings of chil-
09-19 valille. teella: 5 dren with disabili-
ties: Challenges and
Tiivistelman: 2 opportunities
PubMed wellbeing, participation, children's | 1410 Otsikon perus- 1/ (Re)examining
rights/ rajaukset: free full text, teella: 3 the Relationship Be-
publication dates 10years Tiivisteman perus- | tween Children's
teella: 1 Subjective Wellbe-
ing and Their Per-
ceptions of Partici-
pation Rights.
Google scholar disab*,siblin*,epilepsy*/julkaisut 17 100 | Otsikon perus- 1/ Living with a
rajattu 09-19 valille teella: 1 brother or sister
Tiivistelman: 1 with epilepsy: Sib-
lings' experiences
Google Scholar taide menetelmat /rajaukset: jul- 14900 | Otsikon perus- 1/ Voimaa tai-
kaistu 2009-2019 teella: 4 teesta: malleja tai-
teen soveltamiseen
hyvinvointialalla.
PubMed child, sibling, support /rajaukset: 2148 Otsikon perus- 2/ A population-
free full txt ja publication dates 10 teella: 3 level study of the
years mental health of
Tiivistelman: 2 siblings of children
who have a devel-
opmental disability
& Evaluation of
quality of life of
healthy siblings of
children with
chronic disease.
Google Taikava hanke 722 Otsikon perus- 1/TAIKAVA | taide-

teella: 1

kasvattajat varhais-

kasvatuksessa
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Google Scholar mielenterveys, perhetausta/ra- 686 Otsikon perus- 1/ Nuorten kokema
jattu: vuodet 2009-2019 teella: 3 Tiivistel- | positiivinen mielen-
man perusteella: terveys perhetaus-
1 tan mukaan
Google effects of musical experience, chil- | 61700 | Otsikon perus- 1/Effects of musical
dren 000 teella: 1 experience on chil-
dren’s language and
brain development
Google Scholar taide, hyvinvointi, tutkimuksia / 14300 | Otsikon perus- 2/ Taide ja hyvin-

rajattu vuosivali: 2009-2019

teella: 5 Tiivistel-

man perusteella:
3

vointi: katsauksia
kansainvaliseen tut-
kimukseen & Mit-
taamattoman arvo-
kasta?: taiteen ja
kulttuurin vaikutus-
tutkimuksia ja-me-

todologioita
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Liite 2: Taulukko 2. Painetut lahteet kirjallisuuskatsaukseen. Painetut lahteet on haettu Hel-

singin kaupungin kirjaston aineistohaulla.

Teoksen nimi+ hakusana Tekija Julkaisuvuosi/painos Painotalo/paikka
jolla haettu kaupunginkir-

jaston aineiston hakujar-

jestelmasta:

Filosofinen vauva/ lapsuus, Gopnik Alice 2010 Hakapaino/Tampere

lapsen kehitys

Kulttuuri ja terveys/ taide,

terveys, hyvinvointi

Hyyppa Markku T. & Liika-

nen Hanna-Liisa

2005/ 1.painos

Edita Prima Oy/Helsinki

Sairas sisko, vaiettu veli/ Makinen Arja 2019 Vastapaino/Tampere
erityislapset, sisaruus
Lapsi, oikeus ja osallisuus/ Pajulammi Henna 2014 Talentum/Helsinki

lapsi, osallisuus




42

Liite 3: Taulukko 3. Aineiston sisaanotto- ja poissulkukriteerit.

Sisaanottokriteerit:

Poissulkukriteerit

Vastaa tutkimuskysymykseen

Maksullinen julkaisu

Erityislapsen terveen sisaren nakokulma

Erityislapsen tai erityislapsen vanhemman nakokulma

Aineiston tuoreus: vuosivali 2009-2019.

AMK/Pro-gradu tasoinen tyo
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Liite 4: Taulukko 4. Taulukossa kuvattuna kirjallisuus katsauksen aineiston analyysi.

Lahde

Mita tutkit-
tiin/ kasiteltiin

Aineiston
muoto/ mene-
telmat

Luokitteluyk-
sikko +teema

Tulokset

Gopnik Alice: Filosofinen

vauva 2010

Psykologisia, neuro-
tieteellisia ja filoso-
fisia loydoksia nuo-
rista lapsista. Lap-

suus ajanjaksona.

Painettu kirja

”Millainen on lapsuu-
iden merkitys elaman-
vaiheena terveyden
ja hyvinvoinnin kehit-

tymisen kannalta?”

Lapsuuden ajanjaksolla on
kauaskantoiset vaikutuk-
ket, lapsuus ajanjaksona

merkityksellinen.

Pajulammi Henna: Lapsi,

oikeus ja osallisuus 2014

Lapsen oikeus osal-
listua, tulla kuul-
luksi seka huomioi-
duksi itseaan koske-
Vvissa asioissa. Lap-
sen osallisuusoi-
keuksien merkitys
ja juridinen pohja.
Lapsuus elamanvai-

heena.

Painettu kirja

’Millainen on lapsuu-
iden merkitys elaman-
vaiheena terveyden

lja hyvinvoinnin kehit-

tymisen kannalta?”

Lapsuuden erityispiirteita.
Lapsen oikeus osallisuu-
teen ikatason mukaisesti
ja sen merkitys hyvinvoin-

tiin on tarkeaa.

Davenport, Schmiege &
[Tsao, 2011 Living with a
brother or sister with ep-
ilepsy: Siblings’ experi-

ences

Millaista on olla au-
tisminkirjonhairiota
sairastavan lapsen
sisarus? Mita tukitoi-
mia terveille sisa-

ruksille on tarjolla?

tutkimusartikkeli

”Millaisia vaikutuksia
erityisella sisarella on
terveen sisaren ela-

maan?”

Varhaiset tukitoimenpiteet
ja palvelut ovat tarkeita
koko perheelle, myos ter-
veille sisaruksille, vanhem-
mille lisatieto tarpeen.
Avoin kommunikaatio ja
ymmarrys tarkeaa sisa-

ruussuhteelle.

Hayes, Marquis &
IMcGrail, 2019 A popula-
tion-level study of the
mental health of siblings
of children who have a

developmental disability.

Kehitysvammaisen
sisaruksen terveiden
sisarusten mielen-

terveydenongelmia

Vaestotason tutkimus

”Millaisia vaikutuksia
erityisella sisarella on
terveen sisaren ela-

maan?”

Perheissa, joissa on kehi-
tysvammainen lapsi, ter-
veilla sisaruksilla on diag-
hosoitu enemman mt-on-
pelmia ja haettu niihin

apua

lAppleton & Hames, 2019
Living with a brother or
sister with epilepsy: Sib-

lings’ experiences.

Epilepsiaa sairasta-
vien lapsien sisarus-
ten kokemuksia

25 perhettd, puo-
listrukturoitu haas-
tattelu, sisarusten
henkilokohtaisia ko-
kemuksia, pilottitut-

kimus

”Millaisia vaikutuksia
erityisella sisarella on
terveen sisaren ela-

maan?”’

Sisarusten kokemukset ris-
tiriitaisia, nousee negatii-
Vvisia ja positiivia asioita,
tutkimuksen osallistujien

maara rajoittaa tuloksia




Dyke, Leonard & Mulroy
2008 Siblings of children
with disabilities: chal-

lenges and opportunities

Sisarusten kokemuk-
sia perheissa, joissa
lapsella kehitys-

vamma

[Tutkimuskatsausar-
tikkeli

”Millaisia vaikutuksia
erityisella sisarella on
terveen sisaren ela-

maan?”’
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Kokemukset ja vaikutukset
ovat seka positiivia, etta

hegatiivisia

Dagli & Dinleyici 2018,
Evaluation of quality of
life of healthy siblings of
children with chronic dis-

ease

Kroonisesti sairai-
den lasten tervei-
den sisarusten ela-

manlaatu

tutkimuskatsausartik-
keli

"Millaisia vaikutuksia
erityisella sisarella on
terveen sisaren ela-

maan?”’

Kroonisella sairaudella vai-
kutuksia koko perheeseen,
positiivisia ja negatiivisia;
yhteenkuuluvuus lisaantyy,
terveiden sisarusten riski
masennukselle kasvaa. Sai-
rauden laadulla on merki-

tysta.

Makinen Arja: Sairas sisko|

lja vaiettu veli

Vertaisopas erityi-
sen sisaruuden koh-
taamiseen. Tervei-
den sisarusten koke-
muksia ja nakemyk-
kia elamasta erityi-
sen sisaruksen

kanssa.

Painettu kirja.

”Millaisia vaikutuksia
erityisella sisarella on
terveen sisaren ela-

maan?”

Sisarusten kokemukset ja
vaikutukset vaihtelevia,
positiivia ja negatiivisia
huomioita; mm. liiallinen
vastuu, rooliepasymmet-
ria, rakkaus sisarusta koh-

taan

[Toimitus & osa teks-
teista: Katri Malte-Col-
liard ja Marjukka Lampo

/ Voimaa taiteesta

Soveltavan taiteen
projekteja erilais-
ten ryhmien parissa

hyvinvointialalla.

[Tutkivan teatterityon
keskuksen (Tre Yli-
opisto) ja Laurea
IAMK:n sosiaalityon
koulutusohjelman

julkaisu

” Millaisia tuloksia
laiemmat taidemene-
telmiin painottuneet
hankkeet ovat tuo-
neet hyvinvoinnin

osa-alueella? ”

Taiteella on monipuolisia
mahdollisuuksia parantaa
ja edesauttaa hyvinvoin-

tia; mm. tunteiden ilmai-
sun ja ymmarryksen mah-

dollistaminen

Laitinen L: Taide, tai-
teellinen toiminta ja
nuorten hyvinvointi. Te-
oksessa: Lehikoinen Kai &|
Vanhanen Elise, Taide ja
hyvinvointi, katsauksia
kansainvaliseen tutki-

mukseen

Taiteen vaikutta-
vuutta, hyvinvoin-
tia, kulttuurillista
oikeutta, osalli-
suutta, taiteen vai-
kutusta nuorten hy-

vinvointiin

[Taideyliopiston jul-
kaisu, julkaistu osana
ArtsEqual-tutkimus-
hanketta, tutkimus-
katsausartikkeleita

” Millaisia tuloksia
aiemmat taidemene-
telmiin painottuneet
hankkeet ovat tuo-
neet hyvinvoinnin

osa-alueella? ”

Taiteen vaikuttavuutta tu-
isi tarkastella yksilon ko-
kemuksen kautta, taide
turvallinen vayla purkaa
tunteita, lisaa nuorten it-

setuntemusta ym.

Hyyppa Markku T. & Lii-
kanen Hanna-Liisa: Kult-

tuuri ja terveys 2005

Tutkimukseen pe-
rustuvaa tietoa
kulttuurin ja taiteen
merkityksesta ter-
veydelle ja hyvin-

voinnille

Painettu kirja.

” Millaisia tuloksia
laiemmat taidemene-
telmiin painottuneet
hankkeet ovat tuo-
neet hyvinvoinnin

osa-alueella? ”

Kulttuurilla ja taiteella on
positiivisia vaikutuksia ter-
Veyteen ja hyvinvointiin ja
hiita tulisi tuoda osaksi
terveyspalveluita moni-

puolisesti




Linnavalli, 2019 Effects
of musical experience on
children’s language and

brain development

Musiikin vaikutuksia
lasten kielellisen
kehityksen tukemi-

sessa

Vaitoskirja

” Millaisia tuloksia
laiemmat taidemene-
telmiin painottuneet
hankkeet ovat tuo-
neet hyvinvoinnin

osa-alueella? ”
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Musiikkileikkikouluun osal-
istuneilla 5-6-vuotiailla
kielellinen kehitys nope-
Rmpaa kuin passiivisella

vertailuryhmalla.

Jansson Satu-Mari 2014,
Mittaamattoman arvo-

kasta? : Taiteen ja kult-
tuurin vaikutustutkimuk-

sia ja metodologioita

taiteen ja kulttuurin
tutkimuksen tulo-
kulmia, metodiolo-
giaa, krittiikkia, ar-
io tulosten luotet-

tavuudesta

kirjallisuuskatsaus

” Millaisia tuloksia
aiemmat taidemene-
telmiin painottuneet
hankkeet ovat tuo-
neet hyvinvoinnin

osa-alueella? ”

[Taideinterventiot voivat
Imm. parantaa itsetunte-
musta ja luottamusta, aut-
taa ymmartamaan outoja
ilmioita, reflektoimaan ja

ilmaisemaan tunteita

Emerson Lesley & Lloyd
Katrina 2016, (Re)exam-
ining the Relationship Be-
tween Children’s Subjec-
tive Wellbeing and Their
Perceptions of Participa-
tion Rights

Lasten koetun hy-
invoinnin ja osalli-
suuden valinen

suhde

Pohjois-Irlantilainen
tutkimus, vastaukset
Vuosittain tehtavasta
online kyselysta, las-
ten iat 10-11v.

" Millaisia vaikutuksia
lapsen osallisuudella
on koettuun hyvin-

vointiin?”

Osallisuudella on merki-
tysta lasten koettuun hy-

vinvointiin.

IAppelgvistSchmidlech-
ner, Solin & Tamminen,
2019 Nuorten kokema po-
sitiivinen mielenterveys

perhetaustan mukaan

Suomessa asuvien
nuorten positiivista
mielenterveytta ja
perhetaustan vaiku-

tus siihen

ineistona kouluter-
veyskysely 2017- tu-

lokset

” Millaisia vaikutuksia
lapsen osallisuudella
lon koettuun hyvin-

vointiin?”

Perhetaustalle merkitysta
huorten koettuun hyvin-
vointiin, eroja tasoitetaan
perheille tarjotulla varhai-
kella tuella ja nuorten
psallisuuden mahdollista-
misella, osallisuuden mer-
kitys hyvinvoinnille tar-

keaa

Pajulammi Henna: Lapsi,

oikeus ja osallisuus 2014

Lapsen oikeus osal-
listua, tulla kuul-
luksi seka huomioi-
duksi itseaan koske-
Vvissa asioissa. Lap-
sen osallisuusoi-
keuksien merkitys
ja juridinen pohja.
Lapsuus elamanvai-

heena.

Painettu kirja

” Millaisia vaikutuksia
lapsen osallisuudella
lon koettuun hyvin-

vointiin?”

Osallisuuden toteutumi-
kella positiivista merki-
tysta hyvinvoinnille.




