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1 JOHDANTO

Opinnadytetydmme tavoitteena oli selvittdd vammattomien sisarusten kokemuksia
sisaruudesta kun sisarus on kehitysvammainen. Haluamme opinnadytety6llamme
tuoda esiin sisarusten aanen heidan omien kokemustensa kautta. Toivottavasti
muutkin vammattomat sisarukset I0ytavat tydmme ja saavat siita "kirjallista vertais-
tukea” Vammattomien sisarusten kokemusten konkreettinen esiintuominen antaa
esimerkiksi vanhemmille viitteita siitd, mika on koettu hyvaksi ja toimivaksi esimer-
kiksi kehitysvammaisuudesta kerrottaessa. Tyémme toimii myds alan ammattilaisten
herattajana kiinnittdmaan huomiota vammattomiin sisaruksiin ja heidan tarpeisiinsa
luomalla esimerkiksi mahdollisuuksia vertaistukeen. Harvoin kehitysvammaisten
henkildiden vammattomien sisarusten naapurissa asuu muita samoja kokemuksia
omaavia sisaruksia. Mielestimme aihe on tarke4, silla koulutuksessamme ja kaytan-
non tytssd emme ole saaneet tarpeeksi tietoa tasta elaman pisimmasta ihmissuh-
teesta. Myos kirjallisuudessa ja useimmissa perhetta koskevissa tutkimuksissa kehi-
tysvammaisten vammattomat sisarukset on sivuutettu. Sisarukset ovat osa perhetta

ja heillékin on perheessaan kehitysvammainen laheinen.

Toivomme, ettéd opinnaytetyémme on yksi perusteista ottaa myds opintosuunnitel-
maan mukaan vammattomien sisarusten huomioiminen. Sisaruus on yksi ihmisen
pitkaikaisimmista suhteista ja se jaa elamaan vield vanhempien jalkeenkin. Edella
mainitun asian liséksi kehitysvammaisten henkildiden vammattomat sisarukset saat-
tavat tulevaisuudessa olla erilaisten palveluiden hyddynt&jia. Vammattomien sisarus-
ten kokemusten ymmartaminen jo opiskeluvaiheessa on yksi keinoista vieda tata
tietoa tyoelaméaan esimerkiksi harjoittelujen kautta. Opinndytetyo oli mielestamme
hyva tilaisuus syventaa tietamystamme sisarussuhteen merkityksestd, kun toinen
sisaruksista on kehitysvammainen. Toteutimme opinndytetydmme yhteisty0ssé Kes-
ki-Suomen Kehitysvammaisten Tukiyhdistyksen kanssa. Heilla on mahdollisuus hyo-

dyntad tutkimuksemme tuloksia, sill& he tyéskentelevat tiiviisti perheiden parissa.



Olemme tutkimuksessamme kasitelleet kehitysvammaisuuden tulkintaparadigmojen
kautta yhteiskunnassa tapahtuneita rakenne- ja asennemuutoksia, jotka osaltaan
ovat vaikuttaneet sisarussuhteen kehittymismahdollisuuksiin. Taman lisdksi olemme
maininneet ekokulttuurisen teorian sisarussuhteen tarkeyden painottamiseksi. Tut-
kimuksessamme kaksi keskeisinta kasitetta ovat kehitysvammaisuus ja sisaruus. Kehi-
tysvammaisuudesta on useita maaritelmi, joista kasittelemme tydssémme kahta
yleisinta: maailman terveysjarjeston WHO:n ICD-10 tautiluokituksen mukaista seka
AAIDD maaritelmad. Painotamme tydssdmme jalkimmaista maaritelmaa, silla se ko-
rostaa henkilon toimintakykya ymparistossaan ja on yleisemmin kaytdssa Suomessa.
Tydssdmme kasittelemme sisarussuhteen merkitysta ja sité kuinka tama suhde koe-

taan, kun toinen sisaruksista on kehitysvammainen.

Tyomme on laadullinen tutkimus. Lahtékohtana on ollut todellisen elaméan kuvaami-
nen kokemusperaisen aineiston pohjalta. Kokemuksia ei voida mitata maarallisesti,
joten tarkoituksenamme ei ollut saada yleistettavia tuloksia. Kerasimme aineistom-
me yhden teemahaastattelun ja kahden lomakekyselyn avulla. Opinndytetydproses-
simme loppuvaiheessa saimme vield yhden vastauksen lomakekyselyyn. Viimeisin
vastaus ei valitettavasti ennattanyt mukaan aineiston analyysivaiheeseen, mutta
olemme huomioineet sen aiempien tuloksien tukijana. Aineistomme on pieni, mutta
laadullisessa tutkimuksessa osallistujien maara ei ole olennaisessa osassa, vaan suu-
rempi merkitys on tutkimukseen osallistuvien tietdmys aiheesta (Tuomi & Sarajarvi
2009, 85-86). Haastattelimme 20-35 -vuotiaita kehitysvammaisten vammattomia
sisaruksia. Olemme analysoineet aineistomme Tuomen ja Sarajarven (2009) luokitte-

lun mukaan.



2 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Kehitysvammapalvelut ovat kokeneet suuria muutoksia muutamien viimeisten vuosi-
kymmenien aikana. Muutoksiin ovat vaikuttaneet yhteiskunnan kehittyminen seka
ihmisten arvoissa ja asenteissa tapahtuneet muutokset. Kun yleisesti kaytdssa olevan
kasitteen rinnalle kehittyy toinen tai useampi vastaava kasite kutsutaan tata para-
digmaksi. Tama uusi paradigma saattaa syrjayttaa vanhan kasitteen, jolloin siité tulee
yleisesti kaytetty. (Hirvonen, Koskimies & Pirttimaa 2009, 12-13.) Esimerkkin& tasta
paradigman muutoksesta voidaan esittdd vanha ké&site vajaamielinen, jonka on kor-
vannut kasite kehitysvammainen. Uusin samaa asiaa tarkoittava kasite on vakava
oppimisvaikeus tai oppimishairio (Launonen 2007, 78). Tama késite ei ole Suomessa
viel& yleiseen kayttoon levinnyt, mutta on kuitenkin toivottavasti tulossa korvaamaan

kehitysvammaisuus kéasitetta.

Kehitysvammaisen henkilon sisarussuhteita tarkasteltaessa on hyva tietaa siihen vai-
kuttaneet yhteiskunnalliset muutokset. Saloviita, Lehtinen ja Pirttimaa (1997, 42-45)
kayttavat kasitetta palveluparadigma, joka kuvaa hyvin kehitysvammapalveluissa
tapahtuneita asenne- ja rakennemuutoksia. Toisen maailmansodan jalkeinen yhteis-
kunnallinen kehitys johti laitosparadigmaan, jossa kehitysvammaiset henkilot eristet-
tiin laitoksiin muun yhteiskunnan ulkopuolelle. Palveluyhteiskuntaan siirtymisen
myO6ta muuttuivat myds arvot ja asenteet kehitysvammaisia ihmisia kohtaan ja syntyi
kuntoutusparadigma. Taman ajattelun mukaan kehitysvammaisia henkil6ita oli mah-
dollista kuntouttaa yhteiskuntakelpoisiksi porrasteisen kuntoutusjarjestelmén avulla,
jossa henkild siirtyi aina tasonsa mukaisesti astetta ylemmaksi. (Saloviita, Lehtinen &
Pirttimaa 1997, 42-45.) Nama kaksi paradigmaa eivat ole antaneet paljon mahdolli-
suuksia kehitysvammaisten henkildiden sisarussuhteiden kehittymiselle. Laitoksiin
eristettyind kehitysvammaisten henkil6iden vammattomat sisarukset jaivat vierailuja
lukuun ottamatta kehitysvammaisen sisaruksen elaméan ulkopuolelle. Kuntoutuspa-
radigma antoi suuremmat mahdollisuudet sisarussuhteen kehittymiselle. Edellytyk-
send muulle kuin eriytetyille jarjestelmille oli kuitenkin se ettd kehitysvammainen

henkilo taytti tietyt kriteerit siirtyessaan astetta vahemman valvottuihin ymparistoi-



hin (Saloviita ym. 1997, 47). Nain vaikeimmin kehitysvammaiset henkilot ja heidan
sisaruksensa jaivat herkasti ilman mahdollisuutta sisarussuhteen kehittamiseksi. Ar-
tikkelissaan aikuisuus ja autonomia Mehtéldinen ja Taipale (2001, 109-110) kirjoitta-
vat Taipaleen omia sanoja kayttaen hanen kokemuksistaan laitoselamaésta ja sen ra-

joittavista tekijoista seuraavasti:

”Laitosasuminen ei ollenkaan ole niin itsendista asumista eikd myos-
kaan ole inhimillisesti katsottuna niin hirvean hyvaa, koska siella ihmi-
nen eristetaan vapaasta yhteiskunnasta ja tavallaan niin kun sen kautta
estaa niitd normaaleja toimintoja tapahtumasta. Koska laitoksessa ol-
laan, niin se on suljettu paikka, niin siella ei paase kehittdmaan suhteita
niin sanottuihin terveisiin ihmisiin. Olemme samaa luuta ja nahkaa —
elikk& meita ei pida eika saa eristaa. Se on epainhimillista ja eettisesti
hyvin vaarin. Meidan on saatava mydskin kasvaa inmisen& kuten toi-
set.”

1990 - luvun puolivélissé syntyi tukiparadigma kuntoutusparadigman rinnalle. (Salo-
viitaym. 1997, 57). Tukiparadigman mukaan kehitysvammaisten henkildiden osallis-
tuminen yhteiskuntaan on riippuvainen yhteiskunnan rakenteista, eika kehitysvam-
masta itsestaan. Palvelut ja erilaiset tukimuodot tuodaan mieluimmin kehitysvam-
maisen henkilon luo, kuin ettd hanet vietaisiin erilaisten palveluiden piiriin pois sisa-
rusten ja muun perheen lahettyvilta. (Saloviita ym. 1997, 50-54.) Tama uusin tukipa-
radigma vallitsee vield kuntoutusparadigman rinnalla. Téasta esimerkkina ovat erityis-
koulut ja kehitysvammaisille henkil6ille suunnatut asuntolat. Toisaalta on paéasty sii-
hen, ett& lahes kaikkien kehitysvammaisten henkildiden kasvatus tapahtuu kotiym-
paristoissd muiden sisarusten parissa. Tatéa ndkemysta tukee ekokulttuurisen teorian
malli, jossa koti ja sen rutiinit katsotaan keskeisiksi lapsen sosiaalisen ja toiminnalli-
sen kehityksen kannalta. Ekokulttuurisen teorian mukaan perhe toimii itsendisesti
omien kasitysten ja uskomuksien mukaisesti niissa puitteissa, jotka yhteiskunta heille
antaa. Kehitysvammaisen henkilon perhe néhdaan yhdeksi voimavaroista sekéa palve-

luita muokkaavaksi kohteeksi. (Maatta 1999, 78-82.)



Nama erilaiset palveluparadigmat ovat olleet ja ovat edelleenkin osittain paallekkain
vallitsevia, mutta néisté lahtokohdista voidaan ymmartaa miksi kehitysvammaisten
henkiléiden vammattomien sisarusten kokemuksia koskevia selvityksié ei ole paljon.
Mahdollisuudet sisarussuhteiden kehitykselle ovat olleet otolliset vasta parin viime
vuosikymmenen aikana. Kirjallisuudessa ja tutkimuksissa on ymmarrettévasti kasitel-
ty vanhempien jaksamista, ovathan he vastuussa koko perheesté. On kuitenkin syyta
muistaa, ettd my0s sisarukset ovat osa perhetta. Heilldkin on perheessaan kehitys-
vammainen laheinen. Ekokulttuurista mallia soveltamalla myos sisarukset vaikuttavat
kehitysvammaisen henkilén kasvuun ja kehitykseen ja ovat oleellinen osa heidan
elamaansa. Tutkimustehtavdmme nousivatkin esiin halustamme selvittdd vammat-
tomien sisarusten kokemuksia sisaruudesta kehitysvammaisen henkilon kanssa. Seu-
raavat tutkimustehtavét olivat pohjana haastattelurungon tekemisessa seka haasta-

teltavien valinnassa.

Tutkimustehtavat:

o Millaiset olivat kokemukset sisaruudesta perheen arjessa?
o Millainen merkitys sisarussuhteella on talla hetkella?
o Millainen merkitys kehitysvammaisella sisaruksella on tulevaisuudessa?

3 KEHITYSVAMMAISUUS

Maailman terveysjarjeston (WHO) tautiluokituksen ICD-10:n mukaan kehitysvammai-
suus voi esiintyd samanaikaisesti muiden fyysisten tai psyykkisten tilojen kanssa.
WHO maérittelee kehitysvammaisuuden alylliseksi kehitysvammaksi, jossa henkinen
kehitys on puutteellinen tai estynyt. Kehitysidssa ilmaantuvat kognitiiviset, sosiaali-
set, kielelliset ja motoriset taidot ovat puutteellisia. Namé puutteet vaikuttavat hen-

kilon suorituskykyyn. (Kaski, Manninen & Pihko 2009, 16.)



Suomessa yleisemmin kéytdssa oleva méaaritelma on AAIDD (The American Associati-
on on Intellectual and developmental Disabilities). Tama kyseinen maaritelma on
korvaamassa Suomessa aikaisemmin yleisesti kaytdssa olleen AAMR (The American
Association on Mental Retardation) kasitteen. AAIDD maaritelm& korostaa kehitys-
vammaisen henkilon toimintakykya ympaéristossaén eli hanen adaptiivisia taitojaan,
ei pelkastaan alyllista kapasiteettia. Maaritelman mukaan henkilon adaptiivisissa tai-
doissa suorituskyky on puutteellista. Naita puutteita voi olla kommunikaatiossa, sosi-
aalisissa taidoissa, itsesta huolehtimisessa, kotona asumisessa, oppimiskyvyssa, yh-
teistssa toimimisessa, itsehallinnassa, terveydessa ja turvallisuudessa, oppimiskyvys-
sa sekd vapaa-ajassa tai tydssa. AAIDD:n mukaan henkil6lla on oltava puutteita va-
hintaén kahdessa edellda mainituissa osa-alueissa ja alykkyysosamaaran on oltava
keskimaaraista heikompi. Kriteereiden on ilmaannuttava ennen 18 vuoden ik&a.
(Kaski ym. 2009, 16-17.) Kehitysvammasta puhuessamme tarkoitammekin tata ky-

seistd maaritelmaa.

3.1 Kehitysvammaisuuden syita

Kehitysvammaisuuden syista esiintyy kirjallisuudessa kolmenlaista jaottelua. Ensim-
mainen on ennen syntymaa tapahtuvat kehityshairit eli prenataaliset syyt. Naita
ovat esimerkiksi kromosomimuutokset. Toiseen jaotteluun kuuluvat perinataaliset
syyt, jotka liittyvat taas syntymaan ja sen jalkeisen kuukauden aikana tapahtuviin
kehityshairidihin. Tasta voisi esimerkkind mainita hapenpuutteen synnytyksessa tai
keskosena syntymisen. Postnataaliset syyt kuuluvat kolmanteen jaotteluun ja niilla
tarkoitetaan syntyman jalkeisia syitéa kuten erilaiset keskushermoston infektiot. Kehi-
tysvammaisuuteen johtanutta syyté ei kuitenkaan pystyta aina selvittdmaan. (Malm,

Matero, Repo & Talvela 2004, 165,173-175.)



Kehitysvammaisuutta on luokiteltu my0s eri vaikeusasteisiin. Lievasti kehitysvam-
mainen henkilé on omatoiminen henkilokohtaisissa toimissaan ja pystyy asumaan
itsendisesti tai tuettuna. Han tarvitsee tukea palveluiden hankkimisessa ja asioimi-
sessa. Lievasti kehitysvammaiset henkilot pystyvat pitdmé&an ylla sosiaalisia suhteita,
mutta voivat tulla helposti myds hyvaksikaytetyiksi johdateltavuutensa takia. Keskias-
teisesti kehitysvammainen henkil0 saattaa tarvita apua henkil6kohtaisissa toimissaan
ja valvontaa asumisessa. Han kykenee usein osallistumaan ohjattuun ty6éhon ja pys-
tyy kommunikoimaan muiden kanssa. Vaikeasti kehitysvammainen henkil6 on riippu-
vainen muista ihmisisté ja han tarvitsee jatkuvaa ohjausta ja tukea. Kirjallisuudessa
puhutaan liséksi syvasti kehitysvammaisesta henkildstd, mutta kayttoon on tullut
myo6s termi vaikeimmin kehitysvammainen henkil6. Vaikeimmin kehitysvammainen
henkild on taydellisesti riippuvainen muista ihmisista. Han on jatkuvan hoidon tar-
peessa ja useilla osa-alueilla kuten kommunikaatiossa on vakavia puutteita. (Kaski

ym. 2009, 20-22.)

Vaikeusasteet ovat mielestamme leimaavia, mutta kehitysvammaisuudesta tehd&an
nykyaén aina diagnoosi, jossa kaytetaan yleisesti néita luokituksia. Edelld mainitut
nelja yleisinta jaotteluperustetta on hyva tietdd, koska kuvaukset kehitysvamman eri
vaikeusasteista auttavat hahmottamaan sisarussuhteisiin vaikuttavia vuorovaikutus-
mahdollisuuksia. On syyta kuitenkin muistaa, etta pelkka kehitysvammaisuuden aste
ei maaraa kehitysvammaisen henkilon selviytymisté elamésta. Siihen vaikuttavat

muun muassa kasvatus ja hdnen oman kokemusmaailmansa laajuus.

3.2 Vuorovaikutus kehitysvammaisen henkilon kanssa

Kertoessamme vuorovaikutuksen haasteista kehitysvammaisilla henkil6illa, kdytam-
me samoja madritelmid kuin Launonen (2007). H&n maarittelee erikseen kasitteet
vuorovaikutus, viestintéd ja kieli. Vuorovaikutus on ihmisten vélisten olemusten tul-

kitsemista ja osittain tiedostamatonta. Viestinndn han maarittelee tietoiseksi vuoro-
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vaikutukseksi ja kielen sen vélineeksi. (Launonen 2007, 6-7.) Vuorovaikutustaitoihin
vaikuttavat henkilon ian, kykyprofiilin ja kehitystason lisdksi myos hanen persoonan-
sa ja sosiaalinen ymparistonsa. Lisdhaasteita tuovat myo6s usein kehitysvamman
kanssa samanaikaisesti esiintyvat liitdnnaisvammat ja sairaudet. Vuorovaikutustaidot
ja niiden haasteet ovat siis aina yksilollisia, eik& kaikilla kehitysvammaisilla henkilGill&
valttamatté ole normaalia suurempia haasteita vuorovaikutuksessa. (Launonen 2007,
80-81,95.) Monilla kehitysvammaisilla henkil6illé on kuitenkin jossakin elaméansé
vaiheessa haasteita vuorovaikutuksessa. Esimerkiksi kielelliset taidot edellyttavat
neurologista ja fysiologista kehittymista. (Overlund 2003, 20.) Kehitysvammaisten
henkildiden kypsyminen ja tarvittavien kehitystehtdvien saavuttaminen on usein hi-
taampaa kuin muilla ikaisillaan ja ne saattavat jaada osittain puutteellisiksi. Esimer-
kiksi vaikeimmin kehitysvammainen henkil6 ei yleensé opi puhumaan. Puolestaan
keskiasteisesti kehitysvammainen henkild oppii usein ajan ja kuntoutuksen myota

kommunikoimaan puheella arkipaivan tilanteissa. (Launonen 2007, 81, 84-85.)

Korostettaessa kielté sosiaalisen vuorovaikutuksen valineena painotetaan kieliopin
sijasta viestinnan toimivuutta tilanteessa (Overlund 2003, 21). Tarke&a on toisen
ymmartaminen ja ymmarretyksi tuleminen. Lievasti kehitysvammaiset henkil6t tule-
vat usein hyvin ymmarretyiksi puheen avulla ja ymmartavéat hyvin puhuttua kielté.
Haasteita syntyy yleensa vain kun kasitteet ovat abstrakteja tai kun tilanne on heille
aivan tuntematon. Nama haasteet liittyvat kehitysvammaisten henkildiden tapaan
kasittad maailmaa konkreettisesti ja oman kokemuksensa kautta. (Launonen 2007,
85-86.) Sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ei puhuttu kieli ole ainoa viestimisen keino.
Erilaiset kommunikaatiomenetelmét kuten viittomat, kuvat, eleet ja tilanteeseen
liittyvat vihjeet voivat olla puheen tukena tai korvata sen kokonaan. Esimerkiksi vai-
keimmin kehitysvammainen henkil® voi viestia eleilld. Tama vaatii herkkyyttd ympa-
ristolta ja vuorovaikutuskumppaneilta. Heidén tulee tuntea kehitysvammaisen henki-
I6n tapa viestid ja tarjota mahdollisuuksia henkilén kokemuksien kehittamiseksi.

(Launonen 2007, 81-83.)
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Sosiaaliset vuorovaikutuksen haasteet voivat aiheuttaa kayttaytymisen ongelmia.
Kayttaytymisen ongelmat voivat olla opittuja selviytymiskeinoja hankalissa tilanteissa
kuten reagointia esimerkiksi fyysiseen kipuun. Haastavia tilanteita syntyy usein kun
osapuolet eivat ymmarra toisiaan. (Seppala 2009, 16-26.) Jos henkilolla ei ole keinoja
kertoa ettd hadnen paahansa sattuu, niin saattaa se ilmeta esimerkiksi itsensa lyomi-
send tai vahvana raivokohtauksena. Kehitysvammaisilla henkil6illa voi olla myds vai-
keuksia hallita erilaisia yhteiskunnan kayttaytymismalleja tai eteen tulevia ristiriitati-
lanteita (Seppéala 2009, 16-26). Esimerkiksi kehitysvammaisen henkilon mielesté voi
olla taysin sopivaa halata tuntematonta vierailijaa tervehdykseksi tai alkaa huuta-
maan kaupankassalla, koska rahankdyttadminen ei onnistu. Sosiaalisia vuorovaikutus-
taitoja voi opetella ja my6s kehitysvammaisilla inmisilla on tarve tulla ymmarretyksi

ja tehdé itsedédn koskevia paatoksia (Seppala 2009, 16-26).

4 SISARUUS

Vuoden 2008 lopussa Suomessa oli lapsiperheita 585 000, tima on 41 % koko Suo-
men vaestosta. Keskimaarainen lapsiluku néissa perheissa on 2,4 lasta, joka osoittaa
ettd sisaruutta on monenlaista. (Perheet 2008, 1.) Sisaruksilla voi olla biologisesti
samat vanhemmat, biologisesti vain toinen vanhemmista voi olla sama tai sitten sisa-
ruksilla ei ole yhteisia biologisia vanhempia ollenkaan (Ritala-Koskinen 1993, 138-
139). Suomessa on tehty paljon erilaisia perhetutkimuksia, mutta sisarussuhteisiin
liittyviad tutkimuksia on tullut vastaamme hyvin véhéan. Sisaruutta on alettu tutkia
tarkemmin vasta perherakenteiden monimuotoisuuksien kasvaessa. Muun muassa
uusperheissa sisarussuhteita on jouduttu méaaritteleméan uudelleen sisko- ja velipuo-
liin ja sijaissisaruksiin (Ritala-Koskinen 1993, 138-139). Ty6ssdmme sisarussuhteiksi

olemme huomioineet kaikki monimuotoiset sisarussuhteet.
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4.1 Sisarussuhteen merkitys

Biologisten sisarusten valinen suhde on yleensa elamén pitk&aikaisin ihmissuhde, silla
he elavat samanaikaisesti pidempaan kuin vanhempansa (Kaski, Manninen & Pihko
2009, 353). My6s puolisot ja lapset tulevat vasta mydhemmin osaksi elamaa. Sisarus-
suhde on ainutlaatuinen ihmissuhde, silla sité ei voida koskaan erottaa. Sisaruus kes-
taa lapi elaman. (Kaulio & Svennevig 2006, 163.) Sisarukset vaikuttavat emootioiden
ja empatian ymmartamisen kehittymiseen. Sisaruus on vastavuoroista ja sen kautta
voi oppia monia sosiaalisia taitoja. Sisaruus edistaa myos moraalin kehittymista.
(Rannikko 2008, 12- 13.) Osana sisaruuteen kuuluvat ristiriitaiset tunteet; ajoittain
voi tuntea vihaavansa toista, syyllisyydentunnetta ja toisinaan muun muassa ylpeys

sisaruksesta tuo suunnatonta hyvanolon tunnetta (Melamies 2002, 17, 23-25).

Sisarukset voivat kokea sisarussuhteen hyvinkin erilaisena. Nama erilaiset vivahteet
kokemuksiin pohjautuvat yleisimmin siihen missa jarjestyksessa sisarukset ovat syn-
tyneet. Esikoista voidaan tavallaan pitada kasvatuksen koekappaleena ja tienraivaaja-
na. Todennakdisesti muiden sisarusten kasvaessa vanhemmilla on jo enemman ko-
kemusta, jota he voivat hyodyntaa. Esikoinen voi kokea, ettéd hanen tiensa on ollut
kivisempi kuin nuorempien sisarustensa ja etta han on joutunut tekemaan enemman

toit4 saadakseen haluamansa asiat. (Jarasto & Sinervo 1999, 76-77.)

4.2 Kun sisarus on kehitysvammainen

Elaminen sisaruksena perheessd, jossa on kehitysvammainen lapsi, on monilla tavoin
samankaltaista kuin muissakin perheissa. Kuitenkin sisarussuhteisiin vaikuttaa mer-
kittavasti siskon tai veljen kehitysvammaisuus. Vammaton sisarus voi kehittya useilla

osa-alueilla ikdisiadn nopeammin. Téllaisia osa-alueita ovat muun muassa itsenaisty-
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minen ja oma-aloitteisuus, karsivallisyys seké vaikeiden asioiden kohtaaminen. (Me-
lamies 2001.) Ymmarrettavasti vammattoman sisaruksen kehitys voi menné ja yleen-
sd meneekin kehitysvammaisen sisaruksensa edelle, vaikka vammaton sisarus olisi
nuorempi. Talldin niin sanotut sisarusten roolit vaihtavat paikkaansa ja nuorempi
sisarus ottaa ikdan kuin vanhemman sisaruksen roolin. Vaikka vammaton sisarus op-
pii kohtamaan ja hyvaksymaan erilaisuutta jo lapsena, ei sen hyvaksyminen ole valt-
tamatta aluksi helppoa. Kun toinen osapuoli on kehitysvammainen, voi vammatto-
malle sisarukselle heratd monenlaisia tunteita, jotka voivat hAmmentaa hdnen omaa
mieltéd&nkin. Tallaisia tunteita voivat olla kateus, viha, syyllisyys, pelko, ilo, rakkaus ja
ylpeys. Toisinaan vammaton sisarus voi tuntea yksinaisyytt4, silla hanella ei valtta-
matta ole kaveria kenen kanssa jakaa mielessa olevat tuntemukset. Vammaton sisa-
rus voi tuntea myos syyllisyytta siité, ettei hénella ole kehitysvammaa. Hanen miel-
tédan voi myos arveluttaa, josko hankin on kehitysvammainen. Kaverit joilla ei ole sa-
manlaisia kokemuksia eivat valttaméatta ymmarra tilannetta. (Melamies 2001.) Vam-
maton sisarus joutuu jo hyvin nuorena kdymaan lapi sellaista tunne-elamaa, jonka
moni kohtaa vasta aikuisena. Tama auttaa hanta kasittelemaan erilaisuutta parem-

min ikatovereihinsa ndahden myohemmalld ialla. (Melamies 2001.)

Vammattomat sisarukset tarvitsevat tietoa kehitysvammaisen sisaruksensa vammas-
ta kaikissa elamanvaiheissa. Jokaisessa eri elamanvaiheessa tiedontarve on aina hie-
man erilainen. Kouluidssd vammaton sisarus tarvitsee tydkaluja joilla vastata kave-
reiden kysymyksiin sisaruksen kehitysvammasta. Aikuisena tarkeammiksi muodostu-
vat tiedot erilaisista yhteiskunnan tarjoamista palveluista, kuten edunvalvonnasta.
Kaikki mieltd askarruttavat kysymykset tulisi saada kysya ja niihin tulisi saada vasta-
uksia. Sisarusten mielessa on myods monia kysymyksig, joita he eivat valttamatta us-
kalla kysya vanhemmilta, jolloin vertaistuen merkitys korostuu. Vaikkei sisarus uskal-
taisi mieltdan askarruttavia kysymyksia esittaa, tarkea tieto, jonka vanhemmat voivat
kertoa vammattomalle sisarukselle on, ettei sisarus ole aiheuttanut vammaa ja ettei

kehitysvamma voi tarttua. (Melamies 2001.)
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4.3 Kehitysvammaisen ja vammattoman sisaruksen vuorovaikutuksen

tukeminen

Vuorovaikutustilanteissa vastuu on aina paremmat taidot omaavalla (Launonen
2007, 140). On siis vammattoman osapuolen vastuulla, ettd vuorovaikutustilanne
onnistuu. Mielestimme sisarussuhteessa vammaton sisarus on itsekin viel& tilantees-
sa, jossa han harjaannuttaa omia vuorovaikutustaitojaan. Alkuun vuorovaikutus kehi-
tysvammaisen ja vammattoman sisaruksen vélill& voi olla hyvin karkeaa ja hankalaa

ja ristiriitatilanteita voi syntya helposti, kun toista ei vield ymmarra.

Sisaruksilla on kyky havaita keskindisissa suhteissaan paljon sellaista mistéa vanhem-
milla ei ole tietoakaan. Téallainen vuorovaikutus on sanatonta ja ilmenee eleing, pu-
heen rytmind ja rakenteena. (Kaulio ym. 2006, 11.) Sisarussuhde kehittyy tiiviimmak-
si, mita pienempi sisarusten valinen ik&ero on. Tutkimuksissa on todettu, etta sisa-
russuhde olisi mahdollisimman tasapainoinen ja hyodyllinen lapsen kannalta, jos si-
saruksilla on ik&eroa 2-4 vuotta. Mita suurempi ik&ero sisaruksilla on, niin sita hel-
pommin heidan keskinaisen suhteensa merkitys heikkenee ja vanhempien merkitys
korostuu. Sisarusten laheisyyden syntymisté ja sen vahvistamista edesauttaa yhdes-
sdolo. (Rannikko 2008, 35.) Tamé& on huomionarvoinen asia erityisesti ajatellessa sisa-
ruksia, joista yhdelld on kehitysvamma. Hanelld on mahdollisesti paljon tutkimusjak-
soja ja muuta toimintaa jolloin han ei ole sisarustensa kanssa. Vanhempien tulisi siis

huolehtia, ettéd sisaruksilla on tarpeeksi aikaa, jolloin he voivat olla ja leikki& yhdessa.

Kehitysvammaisella sisaruksella saattaa liittyd kommunikointiin jonkinlaista vajavuut-
ta (Burakoff, 2009). Tama voi johtua liitdnndisvammoista tai muista kehitysvammai-
suuden mukanaan tuomista haasteista. Tallaisissa tapauksissa on otettava kayttoon
puhetta tukevia ja korvaavia kommunikaatiomenetelmid, AAC- menetelmia (Auge-

mentative and Alternative Communication). Keinoja, joilla voi tukea puhetta tai kor-
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vata sitd, ovat muun muassa tukiviittomat, kehonkieli, esineet ja kuvat. (Kaski ym.
2009, 195-197.) Lasten on pienend helppoa omaksua ja oppia néité uusia menetel-
mid sisaruksensa mukana. Yhdesséa oppiminen voi olla hyvinkin antoisaa ja voi léhen-
ta& sisaruksia entisestaan. Kehitysvammaisen sisaruksen kommunikaatiotaidot para-
nevat, mikéli hanen lahelldén olevat ihmiset (sisarukset, vanhemmat) kayttavéat run-
saasti aikaa, jotta he oppisivat kaikki pienimmatkin kommunikointiyritykset ja osaisi-
vat vastata niihin oikein (Kaski ym. 2009, 197).

5 TUTKIMUSMENETELMAT JA AINEISTOT

Tutkimustyypiksemme valitsimme kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen. Aineis-
tonkeruumenetelmaéksi valitsimme teemahaastattelun, joka mielestamme sopi hyvin
kvalitatiivisen tutkimuksen aineiston kerdykseen. Kaytimme aineistoa keratessamme
my®6s avointa lomakekyselya. Laadullinen tutkimus sopii hyvin pienen kokemusperai-
sen aineiston tutkimiseen. Tarkoituksenamme oli nimenomaan saada omakohtaisia
kokemuksia kehitysvammaisten henkilGiden sisaruksilta, joten tulokset eivat ole

yleistettévissa.

5.1 Laadullinen tutkimus

Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara (2007, 157) toteavat, etta laadullisen tutkimuksen I&h-
tokohtana on todellisen elaman kuvaaminen. Todellisuus on monitahoista ja kvalita-
tiivisen tutkimuksen tarkoituksena onkin pyrkié tutkimaan kohdetta mahdollisimman
kokonaisvaltaisesti. Kvalitatiivisella tutkimuksella pyritaén I6ytaméaan tai paljasta-
maan mahdollisia uusia asioita, eika niinkdan todentamaan jo olemassa olevia tosi-
asioita. (Hirsjarviym. 2007, 157-160.)
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Aineistonkeruussa suositaan luonnollisia, todellisia tilanteita ja ihmisia, joissa heidéan
ajatuksensa ja tuntemuksensa paasevat esille. Menetelmind muun muassa teema-
haastattelu, osallistuva havainnointi, ryhmahaastattelut ja erilaisten dokumenttien ja
tekstien diskursiivinen analyysi ovat sellaisia joilla edelld mainittuun tulokseen voi-
daan paasta. (Hirsjarvi ym. 2007, 160-161.) Riippuen tutkimusresursseista ja tutki-
mustehtavista naitd useita menetelmia voidaan kayttaa rinnakkain, eri tavoin yhdis-
telemalld tai vaihtoehtoisesti. Nain ollen voi siis olla, ettei koskaan tehda kahta tis-

malleen samanlaista kvalitatiivista tutkimusta. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 71.)

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimukseen osallistuvien maara ei ole olennaisessa
osassa. Suurempi merkitys tutkimuksen kannalta on tutkimukseen osallistuvien hen-
kiloiden tietamys tutkittavasta aiheesta. Laadullisessa tutkimuksessa henkilot, joilta
tietoa kerataan, taytyy valita harkiten. Henkil6illa taytyy olla mahdollisimman paljon
tietamysta tutkittavasta aiheesta tai omakohtaista kokemusta. Yleensé sopivan hen-
kilon kriteerit ovat tiukat ja néin ollen tuottaa monesti hankaluuksia saada edes pien-

t& maaraa sopivia henkil6ita tutkimuksen kannalta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 85-86.)

5.2 Teemahaastattelu ja lomakekysely

Teemahaastattelu on vapaamuotoisen ja strukturoidun haastattelun vélimuoto ja
kirjallisuudessa silla usein tarkoitetaankin puolistrukturoitua haastattelua. Talla tut-
kimusmenetelmalla ei yriteté saada selville kaikkiin yleistettavaa tietoa. Sill& pyritaan
selvittamaan juuri kyseisen henkilon ajatuksia ja tulkintoja aiheesta, joiden merkityk-
set perustuvat hanen omaan kokemus- ja arvomaailmaansa. Teemahaastattelulle on
ominaista, ettei siiné ole tarkkoja ja yksityiskohtaisia kysymyksig, niin kuin struktu-
roiduissa haastatteluissa, eika se ole mydskaan taysin strukturoimaton, vapaamuo-

toinen keskustelu. (Hirsijarvi & Hurme 2009, 47.) Koska selvitimme kehitysvammais-
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ten henkilGiden sisaruksien omia kokemuksia, katsoimme taman parhaaksi tutki-
musmenetelmaksi aiheemme kannalta. Tama menetelmd antaa haastateltaville
mahdollisuuden tuoda omasta nakdkulmasta esiin kokemuksensa, ajatuksensa ja

kasityksensa kyseessa olevasta aiheesta.

Teemahaastattelu perustuu tutkittavan asian kannalta tarkeisiin aihealueisiin eli
teemoihin. Haastattelua ohjaavat valmiiksi mietityt teemat, joista halutaan saada
tietoa ja joiden ymparilla haastattelu pyo6rii. (Hirsjarvi & Hurme 2009, 47-48.) Haasta-
teltavien valinnassa onkin otettava huomioon, etta heilta 16ytyy omakohtaista koke-
musta ja tietoa teemoihin liittyvista aiheista. Haastateltavia ei siis voinut lahte etsi-
maéan kadulta satunnaisesti, vaan oli pohdittava mistd ja kuinka voisimme l6ytaa sisa-

ruksia, joilta tutkimuksemme kannalta oleelliset kokemukset 16ytyisivét.

Hirsijarvi ja Hurme kasittelevat (2009, 34-36) haastatteluun liittyvia hyvié ja huonoja
ominaisuuksia. Hyviin ominaisuuksiin kuuluvat muun muassa menetelman jousta-
vuus, mahdollisuudet motivoida haastateltavaa sekd mahdollisuuden tiedonhankin-
taan itse tilanteessa. Haastattelu on liséksi vuorovaikutustilanne, jolloin verbaaliset ja
non-verbaaliset viestit auttavat haastattelijaa paremmin ymmartadméaan haastatelta-
van kertomusta ja sen merkitysta. Haastattelussa voidaan esittaa tarkentavia kysy-
myksid ja siitd saattaa nousta esille my6s uusia mielenkiintoisia nakokulmia tutki-
mukseen, joita tutkija ei ole osannut itse miettid. (Hirsjarvi & Hurme 2009, 34-36.)
Haastattelun heikkouksia ovat: haastattelijan kokemattomuus, haastattelu vaatii ai-
kaa ja aina on mahdollisuus siihen, etta haastateltava yrittd4 antaa niin sanotusti
sopivia vastauksia. Liséksi haastattelu on kalliimpi ja vaativampi tydméaaraltdan kuin
esimerkiksi kyselylomake. (Hirsjarvi & Hurme 2009, 35) Haastattelun heikkouksien
vahentamiseksi on haastattelijan hyva tehda esihaastattelu, joka tehdaén ennen var-
sinaista haastattelua. Esihaastattelusta saatuja tietoja ei oteta mukaan varsinaiseen
tutkimusaineistoon, vaan sen tarkoituksena on kokeilla haastattelurungon toimivuut-
ta ja sanavalintojen ymmarrettévyytta. Esihaastattelu antaa myos haastattelijalle

kokemusta itse haastattelutilanteesta seka viitteita haastattelun kestosta. Esihaastat-
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telun jalkeen voidaan vield muokata esimerkiksi haastattelurunkoa sopivammaksi.

(Hirsjarvi & Hurme 2009, 72-73.)

Lomakekysely oli toinen kdyttdmamme tiedonkeruumenetelma. Aiheemme kannalta
katsoimme parhaaksi kaytta4 avoimia kysymyksig, joihin sai vastata vapaasti omin
sanoin. Tama on puolistrukturoitu kysely, joissa ei ole vastausvaihtoehtoja. Avoimet
kysymykset eivat ehdota vastauksia, vaan antavat vastaajalle mahdollisuuden kertoa
omin sanoin omasta kokemuksestaan. Vastaajalla on mahdollisuus tuoda esiin ne
asiat, jotka han kokee itselleen téarkeiksi. Lisdksi avoimet kysymykset antavat viitteita
vastaajan motivaatiosta vastata. Tarkeda kyselyn toteutuksessa on kysymysten muo-
to seka niiden ymmarrettavyys. (Hirsjarvi ym. 2007, 196-197.) Kaytimmekin kysy-
myksind samoja kysymyksia kuin teemahaastattelussa ja etenimme loogisessa jarjes-

tyksessa perustietojen jalkeen menneesta tulevaisuuteen.

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimusprosessimme aluksi perehdyimme aiheemme kannalta keskeiseen kirjalli-
suuteen. Etsimme myds aihettamme tukevia aikaisempia tutkimuksia, joita ei juuri
I6ytynyt. Aiempien tutkimusten osallistujat ja kohderyhmat ovat poikenneet aihees-

tamme.

6.1 Aineiston keruu

Haastateltavien hankinnan aloitimme loppuvuodesta 2008. Yhteistydssa Kehitys-

vammaisten Keski-Suomen tukiyhdistyksen kanssa pohdimme misté tavoittaisimme
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mahdollisimman kattavasti potentiaalisia haastateltavia. PAddyimme laittamaan Kes-
ki-Suomen kehitysvammaisten tukiyhdistyksen Tulppaani lehteen (Liite 1) ilmoituk-
sen, joka ilmestyi joulukuussa 2008. Tuolloin haimme vammattomia sisaruksia ik&-
haarukalla 20-30 vuotta. Olimme my6s puhelimitse yhteydessa useisiin kehitysvam-
maisten palvelukoteihin. Puheluiden jalkeen lahetimme sahkdpostilla saatekirjeet
tyontekijoille, ja pyysimme heita valittamaan tietoa asiakkaidensa omaisille. Saatekir-
je oli sanomaltaan sama kuin Tulppaani lehden julkaisu. Olimme samaan tapaan yh-
teydessa myds muutamiin erityiskouluihin. Saimme todella huonosti vastauksia kai-
kista yrityksistamme huolimatta. P4addyimme laittamaan kevaalla uuden ilmoituksen
tukiyhdistyksen Tulppaani lehteen, joka ilmestyi touko-kesdkuun vaihteessa 2009.
Laajensimme vammattomien sisarusten ikdhaarukkaa 20-35 vuoteen. (Liite 2) Tasta-
kééan huolimatta emme saaneet kuin yhden yhteydenoton. Kaksi muuta haastatelta-
vaa saimme erindisten koulusta ja toista saatujen kontaktiemme kautta. Yritimme
viel& kerran Tulppaani lehden kautta saada haastateltavia syyskuussa 2009, mutta
tuloksetta. Yllatykseksemme saimme lokakuun puolessa vélissa viela neljannen vas-

tauksen aiempien ilmoitusten perusteella.

Toukokuun lopussa annoimme haastattelurunkomme (Liite 3) luettavaksi ja kom-
mentoitavaksi henkil6lle, jolla on kokemusta kehitysvammaisista henkil6ista. Hanen
mielestdén haastattelurunkomme oli toimiva. Sen jalkeen esihaastattelimme sisarus-
ta, jolla ei itselldaén ole kehitysvammaista sisarusta. Varsinaisten haastateltaviemme
maara oli niin vahdinen, ettd emme voineet kayttaa niita harjoituskappaleena. Jou-
duimme muokkaamaan haastattelurunkoamme hieman, silla emme voineet kysya
kehitysvammaisesta sisaruksesta, jollaista ei ole. Haastateltavallamme on kuitenkin

suuri ikdero nuorempiin sisaruksiinsa, joten peilasimme kysymyksidmme sitd kautta.

Esihaastattelun tavoitteena oli saada kokemusta itse haastattelutilanteesta ja haas-
tattelemisesta, seké haastattelun kestosta ja nauhoituslaitteen kaytosta. Halusimme
myos testata kysymystemme ymmarrettavyytta. Varsinaisen haastattelun suoritim-

me kesakuussa. Paikkana oli toisen tutkijan koti. TAma ratkaisu sopi kaikille osapuolil-
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le ja halusimme néin ollen taata rauhallisen ympériston. Julkiset paikat olivat mieles-
tamme liilan meluisia ja tdynn& ulkopuolisia, joka olisi vaarantanut anonymiteetin.
Lahetimme haastattelun jalkeen séhkopostitse kysymykset kahdelle muulle vastaajal-
le. Toinen heisté kirjoitti viiden sivun pituisen vastauksen ja toinen puolestaan vastasi
kysymyksiimme kahdella sivulla. Molemmissa kirjallisesti tulleissa vastauksissa oli

paljon oleellista asiaa, mika osoittaa vastaajien motivoituneisuuden.

6.2 Haastateltavat

Tutkimuskohteiksemme valitsimme 20-35 -vuotiaita vammattomia nuoria aikuisia,
joilla on kehitysvammainen sisko tai veli. Tassa tutkimuksessa tutkimuskohteiden
sukupuolella tai asuinpaikalla ei ole painoarvoa. Halusimme, etta tutkimukseen osal-
listuvat ovat olleet sisaruksia ajalla, jolloin kehitysvammalaitokset olivat jo suurim-
milta osin puretut. Toisaalta taas halusimme, etté teini-ik& olisi mennyt ohi ja asioita
olisi ennattanyt pohtia jo hieman pidemman aikaa. Halusimme, ettd vammattomat
sisarukset ovat asuneet samassa taloudessa kehitysvammaisen sisaruksen kanssa ja
nain heilld on kokemuksia myos perheen arjesta. Halusimme myds tietdd vammat-
tomien sisarusten tdméan hetkisista kokemuksista seka heidan ajatuksiaan tulevai-
suudesta. Mielestimme rajaamamme ikd ryhma oli naiden kokemusten saamiseksi

hyva.

Haastateltavia oli kolme, joista kaksi oli naisia ja yksi mies. Kaksi haastateltavista vas-
tasi kirjallisesti kysymyksiimme valimatkan takia. Kahdella haastateltavalla kehitys-
vammainen sisarus oli heita itseddn nuorempi ja yhdella haastateltavalla vanhempi.
Kaksi sisaruksista oli samaa sukupuolta kuin heidan kehitysvammainen sisaruksensa-
kin ja yhdelld haastateltavalla sisarus oli vastakkaista sukupuolta. Opinnéaytetydpro-
sessimme viimeistelyvaiheessa saimme vield sahkdpostilla neljdnnen vastauksen.

Aineistomme kokoon on todenndkdisesti vaikuttaa tiukat kriteerit osallistujien sovel-
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tuvuudesta. Tiukat kriteerit ovat yleisia laadullisissa tutkimuksissa (Tuomi & Sarajérvi
2009, 85-86).

6.3 Aineiston analyysi

Olemme analysoineet aineistoamme Tuomen ja Sarajarven (2009, 108-113) aineisto-
lahtoisen sisaltdanalyysin mukaan. Kaksi haastatteluistamme oli lomakekyselyita,
jotka toteutimme séhkopostitse. Yhdessa tapauksessa kaytimme aineistonkeraysme-
netelménd teemahaastattelua. Taméan haastattelun kuuntelimme useaan otteeseen
ja kirjoitimme auki sana sanalta eli litteroimme aineiston. Taman jalkeen luimme ai-
neistoamme ja perehdyimme huolella sen siséltéon. Etsimme aineistosta tutkimusky-
symystemme kannalta olennaisia asioita. Naista etsimme olennaisia alkuperéisilma-
uksia, jotka alleviivasimme aineistostamme eri varein. Taman jalkeen pelkistimme
alkuperaisilmauksia, jotta niité olisi helpompi luokitella. Luokittelimme pelkistetyt
ilmaukset ensin alaluokiksi, joihin kokosimme yhtenevia asioita kaikista haastatteluis-
ta. Sitten jaottelimme alaluokat ylaluokiksi ja edelleen paéluokiksi. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 108-113.) Ylaluokkia aineistostamme nousi esille kahdeksan kappaletta. Jaotel-
tuamme ylaluokkiamme huomasimme, etta sieltd nousevat esille kolme paaluokkaa,

jotka vastaavat tutkimustehtavidmme.

Viimeisin vastaus ei ehtinyt valitettavasti mukaan aineiston analysointiin. Olemme
kuitenkin huomioineet vastaukset ja verranneet niitd muuhun aineistoomme. Vasta-
ukset vahvistivat aineistostamme esille nousseita tuloksia. Viimeisimmassa vastauk-
sessa kokemukset ovat olleet erittédin samankaltaisia kuin aiemmissa vastauksissa.
Vaikka aineistomme onkin pieni, niin viimeisin vastaus osoittaa oleellisten kokemus-
ten tulleen jo esille. Tutkimukseemme saamamme vastaukset antavat viitteita myos
mahdollisesta aineiston saturaatiosta. Saturaatiolla tarkoitetaan sit4, etta vastaajat

eivat anna endd mitédan uutta tietoa, vaan ne toistavat itsedan (Tuomi & Sarajarvi
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2009, 87). Viimeisimpana tullut vastaus antoi teemoihin samankaltaisia vastauksia
kuin aiempi aineistomme. Taman lisdksi olemme etsineet aineistostamme yhdenmu-
kaisuutta, mika antaa viitteita saturaatiosta (Tuomi & Sarajarvi 2009, 89). Emme kui-
tenkaan tdmén perusteella ldhde yleistamaén tuloksia kaikkia koskevaksi, silla aineis-
tomme on siihen liian pieni. Teemoittelun avulla annetuilla yleistettavilla tuloksilla
tulisi olla vastaajia tarpeeksi paljon (Tuomi & Sarajarvi 2009, 89). Mainitsemmekin

saturaation mahdollisuudesta jos tutkimusjoukkomme olisi ollut suurempi.

7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Osiossa tutkimuksen tulokset kasittelemme ylaluokkia yksitellen, jotka ovat muodos-
tuneet yhdistavista tekijoista. Tassa kappaleessa kdytamme suoria lainauksia tutki-

mustulosten esittelyn ja havainnollistamisen apuna.

7.1 Kehitysvammaisen sisaruksen tuentarve

Haastateltaviemme kehitysvammaisilla sisaruksilla on ollut huomattavia eroja heidan
tarvitsemassaan tuen maarassa. Vaikeimmin kehitysvammaisen henkilon kohdalla
tukea on tarvittu hyvinkin hoidollisissa asioissa, kuten pesuissa. Haastateltavamme
kertoi, ettd hanen ei ole tarvinnut sisaruksena tehda mitdan mité hén ei ole halunnut.

Kaikessa on kuitenkin saanut olla apuna jos vain on halua ja mielenkiintoa riittéanyt.

”---k&vi kerran kaks viikossa jumppari ja sit piti aina kavelyttaa sita aina
ympari ja se oli sellanen kilpailu ja otettiin aikaa---.” (Vastaaja 1)
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”---el mun tarvinnu vaikka pesuja tai semmosia teha---.” (Vastaaja 1)

Keskiasteisesti kehitysvammaisesta sisaruksesta huolehtiminen on vaatinut enem-
man ohjaamista verrattuna muihin sisaruksiin. Haastateltavamme kertoi myos, etta
erityisruokavalioiden muistamisessa oli autettava. Puheen kehittymisen aikoihin
kommunikointi oli ajoittain hankalaa. Vaikka keskiasteisesti kehitysvammainen sisa-
rus kehittyy hyvin monilla eri elaman osa-alueilla, tarvitsee han tukea tietyissa asiois-

sa koko lopun elamansa.

”---huolehtiminen vaati pienempéana asteen verran enemman kadesta
pitamista ja ohjaamista seka karsivallisyytta ison annoksen--- kommu-
nikointi oli valilla vaikeaa--- ruokavalion kanssa oli erilaisten allergioi-

den vuoksi paljon miettimista ja muistamista.” (Vastaaja 3)

Haastatteluissa nousi esille, etté kaikista lievimmin kehitysvammaisen sisaruksen
kohdalla tuentarve on enemman ohjauksellinen. Hinen vammaton sisaruksensa

haastaa hanet kokeilemaan uusia asioita ja harjaannuttamaan jo oppimiaan asioita.

”--- ”Miksi et muka voi tehda néin?” Ja sen jalkeen on monesti sitten
kaytannossa kokeiltu, ettéa eikd muka oikeasti voi. Joskus on voinut, jos-
kus on taytynyt todeta ettd ei oikeasti voi. Ainakaan viela talla kertaa.”
(Vastaaja 2)

7.2 Havahtuminen sisaruksen kehitysvammaisuuteen

Vammattomat sisarukset kokevat, etta merkittavin havahtumisen hetki on ollut kou-

luun lahtiessa. Talloin heidan kaveripiirinsa on laajentunut ja kaverit ovat esittaneet
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kysymyksié kehitysvammaisen sisaruksen erilaisuudesta. Himmennystéa on aiheutta-

nut myos se, ettd kehitysvammaiset sisarukset eivat tulleetkaan samaan kouluun.

”Konkreettisesti hahmotin minun ja siskoni valilla olevan jotain eroa,
hanen aloittaessaan koulunkaynnin. Han ei tullutkaan samaan kouluun
kuin min&.” (Vastaaja 2)

Oman kasvunsa myotad vammattomat sisarukset ovat kiinnittdneet huomiota siihen,
miten kehitysvammainen sisarus kehittyy tietyissa asioissa hitaammin. Miksi se ei jo
kavele ja puhu vaikka se on jo kymmenen? Tietysti myos apuvalineet, kuten pyora-

tuoli, ovat tehneet eron sisarusten vélille. Kuitenkin sisarukset kertovat, etta apuva-

lineetkin ovat olleet niin osa arkea, ettei niihin aina ole kiinnittdnyt huomiota.

”No varmaan niita kertoja ku kiinnitti huomiota tai ku on tajunnu kiin-
niittdd huomiota, sillon ku pyoratuolissa tai se tarvii auttaa vessaan tai
jotain tammosta--- nuorempana konttas ja olihan se sillon jo vanha,
kun ite oli joku kymmenen vuotias niin sillon kaverit oli silleen, et hei
hetkonen eiks toi osaa kavella---" (Vastaaja 1)

7.3 Tiedonsaannin merkitys vammattomalle sisarukselle

Yhdeksi tarkeimmista tiedonl&hteistd vammattomat sisarukset kokevat oman per-
heensa. Sisaruksien haastatteluiden perusteella vanhemmat ovat kertoneet tietoa
kehitysvammasta pikkuhiljaa. T&han on vaikuttanut vanhempien oman tietdmyksen

lisddntyminen ja vammattoman sisaruksen ika ja kehitystaso.

”Vanhempani pitivat huolen etta sain riittavasti tietoa kehitysvammas-
ta.” (Vastaaja 3)
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Myohemmalla ialla vammattomat sisarukset ovat oman mielenkiinnon mukaan
hankkineet tietoa muun muassa Kehitysvammaisten Tukiliiton ja koulutuksen kautta.
He ovat kuitenkin kokeneet, ett4 tassa vaiheessa heilld on ollut jo niin paljon tieta-

mysta, ettei uutta tietoa ole oikein 16ytynyt.

Lis&ksi vammattomat sisarukset toivat haastatteluissa esille, etta tietoa karttuu koko
ajan arjessa. Osa ajan my0ta karttuneesta tiedosta on ollut sellaista, jolle olisi ollut
kayttoa jo aiemmin. Kuitenkin sisarukset ovat sitéa mieltd, etta heiddn saamansa tieto
on ollut riittavaa. Yksi haastateltavistamme koki kuitenkin, etté tiedon jakaminen
vertaisen kanssa olisi ollut hy6dyllisté. Puolestaan eraélla haastateltavallamme oli

ollut vertaistukeen mahdollisuus.

”Opin vasta viime vuosina etta --- on rutiineja, joiden katkaiseminen ai-
heuttaa useimmiten kriisitilanteen. ---aikatauluista ei voi joustaa, jollei
todella huolellisesti ja rauhallisesti selitéa poikkeavaa tilannetta. Talla
tietoisuudella olisi ollut kayttda arjessa---" (Vastaaja 3)

”Perheen kesken aiheesta on ollut aina hyvin helppoa puhua ja kysya.
Myds parhaan ystavani veli on kehitysvammainen, joten héanenkin kans-
saan on yhdessa juteltu asioista.” (Vastaaja 2)

7.4 Diagnoosin merkitys sisarukselle

Vammattomat sisarukset kokevat, ettd kehitysvamma on vain yksi osa-alue ihmisen
kokonaisuudessa. Haastatteluissa nousi esille, etté osa ei ole edes tietoinen siita, mi-
k& sisaruksen diagnoosi on tai he ovat kysyneet diagnoosin vain haastattelua varten.

Vaikka kehitysvammaisten sisaruksien kehitysvammaisuuden aste vaihteleekin tut-
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kimuksessamme vaikeasta lievaan, kaikki vammattomat sisarukset vastasivat samoin.
Tutkimukseemme osallistuneet sisarukset kokevat, ettei kehitysvammaisen sisaruk-
sen diagnoosilla ole merkitystd. Vammattomat sisarukset kokevat myos, ettd suhde

kehitysvammaiseen sisarukseen on yhta vahva kuin muihinkin sisaruksiin.

” ---No ei varmaan sillai oo erikseen kauheetsi siitd puhuttu, jos on kysy-
ny jotain, esimerkiks just tata haastattelua varten mun piti kysya, etta
mika& se on viralliselta nimikkeeltdan --- okei joo ei se silleen niinku
merkkaa itelle tavallaan yhtdan mitaan.”.(Vastaaja 1)

7.5 Sisarussuhteen merkitys

Oli sisarus sitten lievéasti tai vaikeasti kehitysvammainen, niin kokemukset sisarussuh-
teesta voisi tiivistaa sanoin sisarus siind kuin muutkin. Aineistostamme kavi ilmi, etta
kehitysvammaisen sisaruksen tuentarpeet ovat koko ajan olemassa, mutta esimer-
kiksi perheen arjessa ne olivat vain osa sita ja sulautuivat siihen. Kehitysvammainen
sisarus oli esimerkiksi leikkikaveri, jolla oli hieno lainattavissa oleva pyoratuoli, tai
teini joka kantelee toisen sisaruksen tekemisista. Kehitysvammaisesta sisaruksesta
pidet&dan huolta samalla tavalla kuin muistakin sisaruksista. Vammattomat sisarukset
eivat kokeneet, eivatka koe, sisarussuhdettaan erilaisena verrattuna muihin sisaruk-
siinsa vaan kokevat sen olevan samanlaista, niin hyvassa kuin pahassakin. Talla het-
kella kehitysvammaisen sisaruksen tuentarpeet vaikuttavat sisarussuhteeseen
enemman, vaihdellen liikkumisesta kommunikointiin tai rahankaytt6on. Aineistos-
tamme nousi myos esille, ettd vaikka vammaton sisarus olisi nuorempi, niin han tun-
tee olevansa vanhempi. Vammattomat sisarukset luokittelevat itsensa ennen kaikkea

sisaruksiksi.

”hmm.... no hmm mitdhan maa sanosin... no tavallaan niin samanlaista
mut sit kuitenkin vahan niin ku kokoajan vaan lapsen kans, Samanlaista
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ku itelladn pikkusisarusten kanssa taa keskusteluyhteys, etta ihan sa-
manlailla joutuu niin ku lapsiaki ku hoitaa ni sitten joutuu keskustele-
maan ne asiat aivan yksinkertasesti. Et sillai tavallaan, et on isokonen
ihminen, mutta on lapsi, eli emma sindnsa koe sita mitenk&aan silleen

erityisesti.” (Vastaaja 1)

"MAHTAVAA, ihanaa, iloista, yhdessaoloa, naurua, itkua, raivoa, tappe-
lua, reissuja, kokeiluja, halaamista, tukasta repimistéa. Perussettia siis.”
(Vastaaja 2)

7.6 Yhdessa vietetty aika ja yhteydenpito

Haastateltavistamme kukaan ei asunut endd samassa taloudessa kehitysvammaisen
sisaruksen kanssa. Kysyimme kuinka he pitivat yhteyttd keskendan ja miten he vietti-
vat yhteistd aikaansa. Kaikki pitivat yhteytta sdannollisilla tapaamisilla. Tapaamisker-
tojen tiheys vaihteli viikoittaisista kuukausittaisiin. Tahan vaikuttivat esimerkiksi sisa-
rusten valilla oleva valimatka seka sisarusten omat elamantilanteet. Osa haastatelta-
vista piti yhteytta myo6s puhelimitse, varsinkin ne vammattomat sisarukset, jotka
asuivat kauempana kehitysvammaisesta sisaruksestaan. Sisarusten ajanviettotavoista
ja yhdesséolosta ovat esimerkkeind ruuanlaitto, erilaiset pelit, elokuvissa ja uimassa

kdyminen.

”Ma kayn yleensa aika paljon kotona silleen etta viikottain. Aina méa
siellda yleensa naen.” (Vastaaja 1)

”Veljeni asuu edelleen kotona vanhempieni kanssa. Vierailen siella
saannollisesti ja ajoittain vien elokuviin.” (Vastaaja 3)
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7.7 Sisarussuhteen merkitys omalle kehitykselle

Aineistostamme kavi ilmi, ettd vammattomat sisarukset kokivat kehitysvammaisen
sisaruksen tehneen heista suvaitsevaisempia ja vahvempia luonteiltaan. Kaikki vam-

mattomat sisarukset olivat sitd mielta, ettd kokemukset sisaruudesta ovat positiivisia.

“Toivon, ettéa minusta olisi tullut avarakatseinen ilman sisareni kehitys-
vammaisuuttakin, mutta uskon etta hanella on kylla ollut positiivista
vaikutusta siihen.” (Vastaaja 2)

”Sisarukseni olemassaolo on tuonut elamaani syvallistd ymmarrysta eri-
laistan ihmisten tarpeista, mitd on vaikea tavoittaa kasvamatta kehitys-
vammaisuuden lahella. Toisaalta sisarukseni haavoittuvuus tuo esiin
minussa myos helposti erittain suojelevan puolen. --- haasteet ovat teh-
neet minusta vahvemman ja suvaitsevamman.” (Vastaaja 3)

7.8 Vammattomien sisarusten ajatuksia tulevaisuudesta

Tulevaisuutta pohtiessa aineistostamme nousi esiin kolme asiaa, jotka mietityttivat
vammattomia sisaruksia. Ensimmaisena nousi kysymys edunvalvonnasta tulevaisuu-
dessa, muun muassa kuka sen hoitaa ja miten? Toisena asiana aineistosta nousi esiin
kysymys tulevaisuuden asumisjarjestelyista. Ajatukset kehitysvammaisen sisaruksen
asumisesta tulevaisuudessa vaihtelivat itsenéisesta tuetusta asumisesta saman katon
alla asumiseen. Esiin nousi pohdinta siité, milla paikkakunnalla asuminen tulevaisuu-
dessa jarjestetdaan. Vammattomat sisarukset toivoivat kehitysvammaisen sisaruksen-
sa asuvan samalla paikkakunnalla kuin he itse. Kolmantena asiana aineistossamme
kavi ilmi huoli kehitysvammaisen sisaruksen terveydestd. Huoli sisaruksen terveydes-

té vaihteli kuoleman pelosta toiveeseen, ettei nykyisessa terveydentilassa tapahtuisi
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yllattéavia muutoksia. Tulevaisuutta pohtiessaan haastateltavat toivoivat etta heidan

kehitysvammaiset sisaruksensa olisivat tyytyvaisia ja onnellisia elamaénsa.

“Tulevaisuus on utuinen, koska veljeni terveydentila voi vaihdella, eivat-
k& vanhempani varmaankaan montaa vuotta enaa jaksaisi huolehtia
hanesta. Minut todennakaisesti nimitetaan edunvalvojaksi, enka usko
etta se tuottaa ongelmia.” (Vastaaja 3)

”Minua pelottaa, etta --- han jaAmahtaisi johonkin tydkeskukseen lajitte-
lemaan jotain fucking ruuveja purkkeihin ja paatyisi asumaan palveluta-
loon yhdessd mummojen kanssa. EllIIH!” (Vastaaja 2)

8 TUTKIMUSTEHTAVIIN VASTAAMINEN

Tassa kappaleessa kasittelemme yksitellen sisaltdanalyysin tuloksena syntyneita paa-
luokkia, jotka samalla vastaavat suoraan tutkimustehtaviimme. Viimeisin vastaus
vahvisti jo aiemman aineistomme tuloksia. Sisaruus on subjektiivinen kokemus, joka
tuo vastauksiin pienia eroavaisuuksia. Osaltaan eroavaisuuksia voidaan selittéa per-
hekulttuurien erilaisuudella ja omilla persoonallisilla luonteenpiirteilld. Nama pienet
eroavaisuudet eivat ole tutkimustehtaviemme kannalta oleellisessa osassa. Jokaisen
tutkimusongelman kohdalla olemme tiivistaneet tulokset tarinaksi. Fiktiivinen kolmi-
osainen jatkokertomus Mina ja pikkusiskoni Laura perustuu kaikkien kolmen tutki-

mushenkildidemme vastauksiin.
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8.1 Kokemus sisarussuhteesta perheen arjessa

Kehitysvammaisen henkilon sisarusten kokemukset sisaruussuhteesta lapsuudessa
ovat olleet hyvin samankaltaisia kuin keiden tahansa sisarusten vélill4. Kehitysvam-
maisuuden merkitysté sisaruussuhteessa koetaan monin eri tavoin, mutta haastatte-
luissa nousee selvasti esiin se, etté kehitysvammaisuus on vain osa-alue ihmisen ko-
konaisuudessa. Se ei maarita yksin koko sisarussuhdetta. Eroja sisarusten vélilla on
alettu hahmottaa vasta siind vaiheessa, kun on tajuttu toisen tarvitsevan tukea ja
apua erilaisissa asioissa kuin mita itse tarvitsee. Vammaton sisarus kehittyy kehitys-
vammaista sisarustaan nopeammin, joka monesti havahduttaa huomaamaan sisarus-
ten vaélisia eroja (Melamies 2001). Erot ovat olleet selkedmpia tapauksessa, jossa ke-
hitysvammainen sisarus on vammatonta sisarusta vanhempi. Talléin jossakin kehitys-
vaiheessa heidén roolinsa niin sanotusti vaihtuvat, silla vammattoman sisaruksen
kehitys menee edelle. Eroavaisuuksien hahmottaminen ja tiedostaminen on alkanut
kouluidan molemmin puolin. Talldin vammattomat sisarukset ovat saaneet lisaa ikéisi-
aan kavereita, joihin on voinut verrata itsensé ja kehitysvammaisen sisaruksensa ke-
hitysté. Eroavaisuuksien huomaaminen on johtanut havahtumiseen ja tietynlaiseen

hammentymiseen siitd, etta sisarus on erilainen, kehitysvammainen.

Hammennys ja havahtuminen ovat taas olleet pohjana niille kysymyksille ja tiedon-
tarpeille, joita pieni lapsi on tuolloin tarvinnut. Himmennysté ovat voineet aiheuttaa
muun muassa monet tunteet joita vammaton sisarus tuntee kehitysvammaista sisa-
rusta kohtaan. Vammaton sisarus voi kokea sellaista tunteiden pyoritysta, jota ei vie-
|4 osaa kasitella ja jota monet kokevat vasta aikuisena (Melamies 2001). Vastauksia
kysymyksiinsa haastateltavamme ovat saaneet perheiltdan. Aineistomme mukaan
vammattomat sisarukset ovat olleet tyytyvaisid saamaansa tiedon méaaraan ja siihen
kuinka tietoa heille on kerrottu. Vanhemmat ovat osanneet sdadelld tiedon maaraa
siten, ettei pieni lapsi joudu kasittelemaén asioita joihin ei viela kykene. Lapsen ei ole
helppoa késitella vaikeita asioita eik& heilld ole valttaméatta uskallusta esittaa kaikkia

mielté askarruttavia kysymyksia (Melamies 2001). Vanhemmat voivat helpottaa
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vammattoman sisaruksen ajatustulvaa kertomalla, ettei sisarus ole aiheuttanut

vammaa ja ettei kehitysvamma voi tarttua (Melamies 2001).

Lauran ja minun lapsuus

”Minusta oli ihanaa saada pikkusisko. Sen nimi on Laura. En malttanut
oottaa, etta se syntyis. Ja sit ku se synty, ma sain hoitaa sita aidin kans-
sa. Sen ma muistan, etta se itki aika paljon vauvana ja se kavi tosi pal-
jon sairaalassa. Joskus diti ja isi jai sen kanssa yokskin sairaalaan. Sit
kun mun sisko oli ehk& kolme, ni meilla kavi sellainen nainen leikkiméssa
sen kanssa. Se nainen toi Lauralle uudet kengat. Se sano ettd Lauran on
helpompi oppia kavelemé&an niilld, mut ei se silti meinannu oppia. Mut
sit ku se lopulta oppi niin musta oli tosi kiva leikkia sen kanssa. Sit mua
valilla arsytti ku aiti auttoi sité paljon enemman kuin mua, Lauran ei
tarvinnut edes syoda ite. Mut aiti selitti mulle et sisko ei osaa viela teh-
déa kaikkee ite ja tarvii enemman apua ja munkin pitaa olla sen apuna.
Sillon ku m& alotin koulun, niin mun kaverit tuli kdym&aan enemman
meill& kylassa. Joskus ne nauro mun siskolle kun se kaveli hassusti ja sil-
14 oli sisdllakin kengéat jalassa. Joskus mua havettaa kun mun sisko on
sellanen ja joskus taas arsyttéaa ku ne nauraa sille. Mut &iti sano ettei se
00 mun siskon vika eikd munkaan se nyt vaan on sellanen. Mut sitd ma
mietin kun Laura ei tullutkaan mun kaa samaan kouluun, vaikka se on
ihan tossa lahella. Aiti selitti etta se menee johonkin erikoiskouluun,
makin olisin halunnut menna, ku sinne paasee taksilla. Mut &iti sano et-
ta se on tarkoitettu kehitysvammaisille niin ku mun sisko, mut ei se kylla
mun mielesta niin erikoinen 0o...”

8.2 Kokemus sisarussuhteesta talla hetkella

Kehitysvammaisen sisaruksen tuentarpeet ovat aina olleet olemassa arkeen ja sen
rutiineihin piiloutuneina. Vammattomille sisaruksille nd&mé tuentarpeet ovat olleet
koko ikanséa luonnollinen osa sisaruussuhdetta. Lapsena néihin tuentarpeisiin ei ole
kiinnitetty sen kummempaa huomiota. Aineistostamme nousi esille, etta nyt aikuise-
na vammattomat sisarukset osaavat kiinnittdd paremmin huomiota tuentarpeisiin ja
ottaa ne huomioon sisarusten vélisessa kanssakaymisessa. Vammattomat sisarukset

osaavat esimerkiksi odottaa sairastumisia tai keskustelevat kehitysvammaisen sisa-
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ruksen kanssa tavalla, jonka molemmat kéasittavat. Voisi sanoa, etta sisarusten vélille
on vuosien saatossa syntynyt yhteinen savel. Sisarussuhde onkin yksi elaman merkit-
tavimmista ihmissuhteista ja sisaruksilla on kyky havaita sisarussuhteeseen liittyvat
vivahteet vanhempien edes sitd huomaamatta (Kaulio ym. 2006, 11). Vaikka tuentar-
peet ovat osa sisarussuhdetta, niin vammattomat sisarukset eivat tunnetasolla koe

sisarussuhdetta milladn tavalla erilaiseksi verrattuna muihin sisaruksiinsa.

Kehitysvammaisuus ja sen mukanaan tuomat tuentarpeet eivat siis itsessaan maarita
sisarusta. Tata ajattelua tukee myo0s se, ettei vammattomille sisaruksille ollut kehi-
tysvammaisen sisaruksen diagnoosilla merkitysté. Aineistossamme kavi ilmi, etta
vammattomat sisarukset saattoivat kysya diagnoosia perheiltdan vain koska sita
haastattelussa saatettaisiin kysya tai avoimessa lomakekyselyssa kysyttiin. Jos sisa-
ruksen kehitysvammaisuudella olisi vammattomien sisarusten mielesta suuri merki-
tys sisarussuhteessa, niin voisi olettaa etté sisaruksen kehitysvamman aste antaisi
eroavia vastauksia kysymyksiimme. Taté ei kuitenkaan ilmennyt aineistossamme,
jossa hajonta kehitysvamman asteesta vaihteli lievasta vaikeaan. Myds tama kertoo
mielestdmme siitd, ettd kehitysvammaisen sisaruksen tuentarpeet ovat vain pieni osa

sisarussuhdetta, eivatka sen maarittava tekija.

Selvittddksemme tdman hetkisen sisarussuhteen merkitysta, kysyimme kuinka usein
sisarukset pitavat yhteytta keskenaan ja kuinka he viettavat yhteista aikaa. Vammat-
tomat sisarukset kertoivat tapaavansa kehitysvammaista sisarustaan sdannollisesti.
Vélimatka ja sisarusten omat eldaméntilanteet vaikuttivat tapaamiskertojen maaraan.
Tapaamisten tiheys vaihteli kuukausittaisista viikoittaisiin. Huomattavaa on kuitenkin
se, ettd tapaamiset olivat saanndllisia ja useampia kuin pelkastaan niin sanotut pakol-
liset juhlapyhat. Mielestdmme tdma kertoo sisarussuhteen tarkeydestd vammatto-
malle sisarukselle. Osa vastaajistamme piti yhteyttd sdannollisesti myos puhelimitse.
Tahan vaikutti paljon kehitysvammaisen sisaruksen vuorovaikutustaidot seka se

kuinka lahelld hantd vammaton sisarus asui. Vuorovaikutustaidot ovat aina yksilollisia
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ja niihin vaikuttavat esimerkiksi henkilon kykyprofiili, kehitystaso ja oma persoona
(Launonen 2007, 80-81, 95).

Yhdessa sisarukset tekivat kaikkea sitd mita ketka tahansa muutkin sisarukset teke-
vat. Ei voi siis sanoa, ettd taman hetkinen sisarussuhde olisi arjen kokemukseltaan
vammattomille sisaruksille sen erilaisempi kuin kenelle tahansa sisaruksille. Vammat-
tomat sisarukset kertovat kuitenkin kokevansa, ettd kehitysvammainen sisarus on
tehnyt heisté luonteiltaan suvaitsevaisempia ja ymmartavaisempia erilaisuutta koh-
taan. Vammattomat sisarukset ovat joutuneet kdymaén jo nuorena tunne elamas-
saan lapi asioita, jotka moni kokee vasta vanhempana (Melamies 2001). TA&m& on
auttanut heitd suhtautumaan erilaisuuteen myéhemmalla iallé ikatovereitaan pa-
remmin (Melamies 2001). Kehitysvammaisella sisaruksella on ollut siis positiivinen
vaikutus vammattoman sisaruksen kasvuun. Sisarussuhde opettaakin sosiaalisia tai-

toja ja kehittdd empatian ymmartamiskykya seké moraalia (Rannikko 2008, 12- 13).

Laura ja mina tanaan

”Ma ja mun pikkusisko Laura tehdaan yhessa kaikkee mahollista. Laite-
taan ruokaa, kaydaan leffassa tai pelataan esimerkiks jotain. Ihan kaik-
kee normaalia. Tarviihan Laura apua joissakin perusjutuissa esimerkiks
suihkussa ja kdveleminen on paljon hitaampaa ku se linkkaa sillei jan-
nasti mut se tarkoittaa etta pitaa vain varata matkoihin véhan enem-
man aikaa. Mut ei nd4a jutut vaikuta meidan yhdessaoloon. Lauralla
vaan kestaa toi oppiminen muita kauemmin. Vaikeinta tassa on se etta
me asutaan eri paikkakunnilla. Omat opiskelut ja toisaalta mun siskon
omat menot hankaloittaa vahan aikataulujen sovittamista, mut kylla
me yleensa ainakin kerran kuussa ndhaan ja jos se ei 0o kotona kun oon
kaymassa niin harmittaa aina kovasti, mut yleensa oon pyrkinyt mun
kaymiset jarjestaa niin et pystyy viettaa sen kanssa aikaa.”
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8.3 Sisarussuhteen merkitys tulevaisuudessa

Kehitysvammaisen henkilon vanhempien ikdéntyessa edunvalvonta siirtyy kokemuk-
semme mukaan toiselle lahisukulaiselle. Aineistostamme nousi esille tulevaisuuden
pohdinnassa edunvalvonta vastuun siirtyminen mahdollisesti vammattomille sisaruk-
sille. He olivat valmiita tarpeen tullen ottamaan taman vastuun itselleen. Mieles-
tamme jo pelkastaan tdmaé asia korostaa sisarussuhteiden tarkeytta. He eivat pelkas-
taén vaikuta toistensa kasvuun ja kehitykseen, vaan vammattomille sisaruksille voi
siirtyd myds vastuu kehitysvammaisen sisaruksen etujen valvomisesta. Sisarussuhde
on yksi ihmiselaman pitkaikaisimmista suhteista(Kaski, Manninen & Pihko 2009, 353).
Ajattelemme téllaisen siirtymén olevan luonnollista. Aineistomme mukaan kaikki
vammattomat sisaruksen kokivat sisarussuhteen positiivisena. Tata ajatusta tukee
myo6s pohdinta kehitysvammaisen sisaruksen tulevista asumisjarjestelyista. Toiveena
nousi esille, ettd kehitysvammaiset sisarukset asuisivat lahelld vammattomia sisaruk-
sia. T&han liittyvat paremmat yhteydenpitomahdollisuudet. Mielestimme vammat-
tomien sisarusten ajatuksena voivat olla my6s paremmat mahdollisuudet valvoa ja
vaikuttaa kehitysvammaisen sisaruksensa etuihin ja oikeuksiin. Tulevaisuudelta
vammattomat sisarukset toivoivatkin, etta heidan kehitysvammaiset sisaruksensa

olisivat onnellisia ja tyytyvaisia elamaansa.

Aineistostamme ilmeni my6s tulevaisuuteen liittyvan huolta ja pelkoa. P4ahuolenai-
heena oli kehitysvammaisen sisaruksen terveydentila. Sairastelut ja sairaalareissut
ovat olleet joidenkin perheiden arkipaivad. Kokemuksemme mukaan kehitysvam-
maisten henkildiden terveys voi vaihdella paljonkin yksil6llisesti. Kehitysvammaisten
henkil6iden elinidanodote on 60 vuotta, mutta tulee nousemaan tulevaisuudessa. Tu-
levaisuuteen liittyvéné huolenaiheena oli myds sopivien palveluiden |6ytyminen, ku-
ten asumiseen tai tydtoimintaan liittyvat palvelut. Kehitysvammaisten henkildiden
vammattomat sisarukset kokivat, etta tulevaisuus oli viel& osittain hdméaran peitossa.
Tulevaisuus on tuskin koskaan kenellek&an ihmiselle taysin selkeé ja aina lI6ytyy uusia
kysymyksia. Vammattomille sisaruksille kysymyksia voi olla kahden ihmisen edesta.

Kehitysvammaisten henkildiden vammattomien sisarusten tiedontarve vaihtelee hei-



35

dan oman ian, kehitystasonsa seké elaméntilanteiden mukaisesti (Melamies 2001).
Voisi olla hyv4, jos esimerkiksi ndissa siirtyma tilanteissa olisi perehdytysta edunval-
vonta asioihin ja mahdollisuus vertaistukeen samassa tilanteessa elavien muiden

vammattomien sisarusten kanssa.

Lauran ja minun tulevaisuus

”Joo ma oon nyt Lauran edunvalvoja. Meidan vanhemmat alko olee jo
sen verran iakkaita, ettei ne enda jaksaneet hoitaa Lauran asioita ja ma
olin itekin sita mieltd, ettei niitten endd edes tarvinnut. M& halusin ite
ottaa vastuun tasta koko edunvalvonta jutusta ja nyt on mietinn&ssa et-
ta pitaiskd Lauran muuttaa samalle paikkakunnalle mun kanssa. Ma
toivoisin etta se haluais muutta ja asuis |ahempana niin pystyis tapa-
maan useammin. Ta& koko muuttotouhu riippuu paljon siita etta halu-
aako Laura ite muuttaa ja etté onko taalla vapaina paikkoja mihin
muuttaa, vaikka taalla on kylla muuten paremmat palvelut. Naa edun-
valvonta jutut on aikaa vievad puuhaa ainakin néin alkuun, kun ei viel&a
oikein itse tieda mistaan kaytannoista tai sellasista, mut kyllahan tassa
samalla oppii. P4&asia kuitenkin on, etta Laura on onnellinen ja tykkaa
elamastaan. Toivottavasti sen terveys vaan pysyis samanlaisena ku nyt-
kin ja mahollisimman pitkaan. Sita ku ei koskaan voi tietda varmasti mi-
ta tulevaisuus tuo tullessaan. Pitda vaan ottaa asia kerrallaan ja kattoo
mité tuleman pitad.”

9 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa on otettava huomioon, ettei
arvioinnista ole yksiselitteisia ohjeita (Tuomi & Sarajarvi 2003, 134). Olennainen lah-
tokohta tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa on, etta tutkija antaa riittavasti
tietoa lukijoille miten tutkimus on tehty. TallGin lukijoiden on helpompi tehda omat
arvionsa tutkimuksen luotettavuudesta. (Tuomi & Sarajarvi 2003, 141.) Mielestamme
annamme lukijoille riittavasti tietoa tutkimuksemme toteutuksesta, silla kuvailemme
tutkimusprosessimme tarkasti alusta loppuun. Kun tutkimusmateriaalista liitetaan

suora lainaus tutkimukseen, annetaan lukijalle mahdollisuus tarkastella onko han
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samaa mieltd tutkijan tulkinnasta (Eskola & Suoranta 1996, 171). Olemme pyrkineet
ottamaan runsaasti suoria lainauksia mukaan tutkimukseemme, jotta vammattomien
sisarusten kokemukset valittyisivat parhaiten. Nain halusimme antaa myds lukijalle

mahdollisuuden tehda paatelmia ja verrata niitd meidan tekemiin.

Mittaustulosten toistettavuutta, eli reliaabeliutta, voidaan arvioida useilla eri tavoilla.
Erés esimerkki tutkimuksen toistettavuuden arvioinnissa on Hirsjarven ym. (2007,
226) mukaan, etta kaksi tutkijaa paatyy samaan tulokseen analysoinnissa. (Hirsjarvi
ym. 2007, 226.) Olemme olleet yht& mielta tutkimuksen tuloksiin liittyvasta ana-
lysoinnista tama lisaad mielestamme tutkimuksemme reliabeliteettia. Toinen kasite,
joka nousee esille tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa, on patevyys eli validius.
Validius tarkoittaa tutkimusmenetelman kykya mitata sitd, mita on ollut tarkoituskin.
Tassa voi ilmetd ongelmia mikéali haastateltavat ymmartavat kysymykset vaarin. (Hirs-
jarviym. 2007, 266.) Tutkimustuloksistamme nousi selvasti vastauksia tutkimusteh-
taviimme ja tulokset olivat samankaltaisia kaikissa vastauksissa tama lisda mieles-
tdmme tutkimuksemme validiutta. Myds viimeisin vastaus tukee samankaltaisuudel-
laan aiempia tuloksiamme. Tam4 osoittaa, ettd kysymyksemme on ymmarretty oi-
kein. Olemme siis onnistuneet haastattelurungon laadinnassa ja I6ytamaéan vastaajia,
joilla on tarpeeksi tietoa tutkimusaiheesta. Laadullisessa tutkimuksessa on tarkeaa,
ettd vastaajilla on tarpeeksi tietoa tai kokemusta tutkittavasta aiheesta (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 85-86). Avoimessa lomakekyselyssa kaytimme haastattelurunkoa sen
toimivuuden vuoksi. Tutkimuksessamme on kyse taysin kokemusperaisen aineiston
tulkinnasta ja vain muutamiin tapauksiin liittyvastéa aineistosta. On syyta muistaa,
ettd kokemusperaisen aineiston tulkinnassa eivat perinteiset tutkimuksen reliaabe-

liuden ja validiuden arvioinnit tule kysymykseen (Hirsjarvi ym. 2007, 227).

Aineiston hankinta tuotti vaikeuksia, silla 20-35 -vuotiaita sisaruksia oli vaikea tavoit-
taa. Monet olivat muuttaneet esimerkiksi opintojen perassa toiselle paikkakunnalle.
Aiheen henkildkohtaisuus saattoi osaltaan hankaloittaa haastateltavien hankintaa.

Voihan olla etté joillekin sisaruksille aihe on arka jaettavaksi. Aineistomme on pieni ja
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kaikkien tutkimukseemme osallistuneiden sisarusten kokemukset ovat positiivisia.
Pohdimme olisiko laajemmasta aineistosta noussut esiin myads sisarussuhteen kehit-
tymista hankaloittavia tekijoita. Onnistumisen hetkid ovat olleet haastattelurungon

toimivuus ja osallistujien motivoituminen vastaamiseen.

Tutkimuksen luotettavuuteen voi vaikuttaa kokemattomuutemme tutkijoina ja haas-
tattelijoina (Hirsjarvi & Hurme 2009, 35). Olemme perehtyneet tutkimuksen toteut-
tamiseen liittyvaan kirjallisuuteen ja pyrkineet néin ollen saamaan tietoa tutkimuk-

sen toteuttamisesta. Esihaastattelun avulla saimme kokemusta haastattelusta.

Eettiset kysymykset liittyvat olennaisesti tutkimuksen aloittamiseen jo aiheen valin-
nasta alkaen. Aihe saattaa I6ytya tutkimuksen tilaajalta, sen ohjaajalta tai tutkijoilta
itseltédan. (Clarkeburn & Mustajoki 2007, 53.) Meidan tutkimuksemme aihe nousi
meistd itsestdmme. Mielestdmme opinnoistamme ei kasitelty kehitysvammaisten
vammattomien sisarusten merkitysta tai heiddn kokemuksiaan. Valitsemamme aihe
ei ole tdman hetkisten tutkimusten valtavirran mukainen, mutta mielestdmme tutki-
misen arvoinen. Halusimme selvittaa tata asiaa, koska mielestamme on eettisesti
oikein huomioida perhe kokonaisuutena myads sisarukset mukaan lukien. Tutkimus-
rahoitukset perustuvat usein yhteiskunnan taméan hetkisten tiedeparadigmojen mu-
kaan, jolloin monet térkeat aiheet saattavat jaada tutkimatta (Clarkeburn & Mustajo-
ki 2007, 56). Koska tutkimuksemme on opinndytetyd, jolla ei ole suuria taloudellisia
vaatimuksia, niin pystyimme valitsemaan aiheemme ilman rahan mukanaan tuomia

eettisia kysymyksia.

Kuula kuvaa (2006, 11) ihmisilta keratyn aineiston hankintaan, sailyttamiseen ja ka-
sittelyyn liittyvista eettisyyden periaatteista. Hinen mukaan ihmistieteiden tutkimuk-
sen eettisid periaatteita ohjaavat ihmisarvon kunnioittamisen normit. Naita ovat it-
semaaraamisoikeus, henkinen ja fyysinen vahingoittamattomuus seké yksityisyyden

kunnioittaminen ja suojeleminen. (Kuula 2006, 60-64.) Mielestamme olemme kunni-
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oittaneet néita eettisia periaatteita. Tutkimukseen osallistumisen tulee perustua
osallistujien vapaaehtoiseen paatokseen osallistumisesta. Heille on annettava tar-
peeksi tietoa tutkimuksen tekijoista, sen tarkoituksesta ja mitd osallistuminen heilta
vaatii kaytannossa seké kenen kaytossa heidan antamansa tiedot ovat. (Kuula 2006,
61, 102.) Olemme kertoneet osallistujille, ettd teemme opinndytety6ta Jyvaskylan
ammattikorkeakoulun opiskelijoina ja etta tutkimuksen tavoitteena on kerata kehi-
tysvammaisten vammattomien sisarusten kokemuksia sisaruudesta. Osallistujille on
myo6s annettu yhteystietomme seka kerrottu ettd olemme yhteistydssé Keski-
Suomen Kehitysvammaisten Tukiyhdistyksen kanssa. Olemme kertoneet myos mita
tutkimukseen osallistuminen heilté vaatii ja ettd heidan antamansa tiedot ovat vain
meidan kahden kaytettavissa. Olemme myos luvanneet, etta heité ei pysty tutkimuk-
sestamme tunnistamaan. Mielestdamme osallistujat ovat nédiden tietojen perusteella

pystyneet tekemaén vapaaehtoisen paatoksen osallistumisestaan tutkimukseemme.

Tutkimukseen osallistuneiden henkildiden yksityisyyttéa olemme kunnioittaneet var-
mistamalla, ettei kukaan ulkopuolinen pysty heitd tutkimuksestamme tunnistamaan.
Tama on yleinen lupaus, ja tarkoittaa kdytannossa ettei tutkimusaineistoa tule sailyt-
téa kuin tutkimuksen valmistumisen kannalta tarpeellisen ajan (Kuula 2006, 108).
Emme séilytd heiltd saamiamme tietoja, vaan poltamme ne olemattomiin heti kun se
on tutkimuksemme kannalta mahdollista. Tutkimusaineistoa keratessa on hyva poh-
tia tarvitaanko suoria tunnistamistietoja kuten osallistujien osoitteita tai henkilotun-
nuksia. Taman lisaksi on syyta miettia kuinka epasuorat tunnisteet anonymisoidaan,
niin ettei osallistujia pystyta tunnistamaan kohtuuttomitta kustannuksitta ja helposti.
Toisaalta liika anonymisointi saattaa vahenta tutkimuksen arvoa. (Kuula 2006, 109-
112.) Tulimme siihen tulokseen, etté tutkimuksemme kannalta ei ole oleellista osal-
listujien henkildtunnukset tai osoitteet, joten emme edes kerédnneet niitd. Tarkeinta
on, ettd meilla on osallistujien yhteystiedot, jotka havitamme tutkimuksen paatyttya.
Olemme my0ds anonymisoineet epasuorat tunnisteet. Esimerkiksi tutkimuksessamme
olevia suorista lainauksista olemme poistaneet tai muuttaneet henkilGiden tai asuin-
paikkojen nimet. Mielestamme téllainen anonymisointi varmistaa, ettei kukaan ulko-

puolinen pysty osallistujia tunnistamaan, ilman etté se vahentaisi tutkimuksen arvoa.
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Kuula kirjoittaakin (2006, 212, 214) ettei tallainen suorien tunnisteiden poistaminen
tai muuttaminen vaikuta paljon aineiston siséltéon ja on kvalitatiivisen aineiston

anonysoimisessa yleinen tapa.

Tutkimuksen kirjoitustavalla on suuri merkitys. Leimaava tai negatiivinen kirjoitusta-
pa voi vaarantaa tutkimukseen osallistuneiden henkisen hyvinvoinnin. (Kuula 2006,
63, 206.) Mielestimme emme ole kirjoitustyylillamme mustamaalanneet tutkimuk-
sen kohteena olevia, vaan pyrkineet tuomaan heidén kokemuksensa esille objektiivi-
sesti. Tekstid luodessamme olemme myds joutuneet perehtymaan jo olemassa ole-
viin aineistoihin ja k&yttamaan niitd hyvaksemme esimerkiksi teoria osuutta kirjoitta-
essamme. Olemme antaneet kaiken kunnian kirjoittajille pitamalla huolen siita etta
lahdeviitteet ovat merkitty asianmukaisesti. Clarkeburn ja Mustajoki (2007, 104) Kir-
joittavat, ettd viittaus periaatteiden noudattaminen perustuu reiluuteen, rehellisyy-
teen ja avoimuuteen seka toisen kirjoittajan ansioiden tunnustamiseen. Mielestam-
me tutkimuksemme on eettisesti kestava, silla olemme noudattaneet edellda mainit-

tuja periaatteita koko tutkimuksemme ajan ja kaikissa sen eri vaiheissa.

10 POHDINTA

Ajatus opinnaytetyémme aiheesta nousi tiedon puutteesta. Opinnoissamme on kasi-
telty paljon perhettd. Perheen kasittelyssa olemme keskittyneet heidan voimavaro-
jensa tukemiseen seké heille tarkoitettuihin palveluihin. Perhetta on késitelty kehi-
tysvammaisen lapsen tai vanhempien nakokulmasta. Olemme halunneet nostaa sisa-
rusten kokemukset tarkastelun kohteeksi, silla heidat on sivuutettu niin opinnois-
samme, kirjallisuudessa kuin aikaisemmissa tutkimuksissakin, mika voi olla seurausta
aiemmin vallinneista palveluparadigmoista. Paradigmojen muutokset ovat antaneet
paremmat mahdollisuudet sisarussuhteen kehittymiselle. Olemme halunneet antaa

tyollamme mahdollisuuden vammattomille sisaruksille tuoda 4édnenséa kuuluviin. Hei-
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dan kokemustensa esiintuomisella haluamme osaltamme antaa ehdotuksia palvelui-

den ja koulutuksen kehittdmiseen.

Tutkimuksemme tulokset osoittavat, ettd kokemukset sisarussuhteesta ovat saman-
laisia kuin keiden tahansa sisarusten valilla. Kehitysvammaisuus on vain yksi sisaruk-
sen ominaisuuksista. Kehitysvamma tuo mukanaan erilaisia tuentarpeita, jotka vaih-
televat kehitysvamman asteen mukaan. Nama4 erilaiset tuentarpeet herattavat kysy-
myksi&, joihin vammattomat sisarukset ovat saaneet vastauksia perheiltaan. Aineis-
tomme mukaan vammattomat sisarukset ovat olleet tyytyvaisia tapaan, jolla he ovat
saaneet tietoa sisaruksensa kehitysvammaisuudesta. Heille tietoa on kerrottu vahi-
tellen oman ik&tasonsa mukaisesti. Mielestamme taman tuloksen voisi valittaa van-
hemmille, jotka pohtivat miten ja milloin tietoa olisi parasta antaa. Aineistostamme
ilmenee, etta tietojen ja kokemusten kasittely vertaisen kanssa olisi auttanut ajoit-
tain. Mielestamme vertaistuki olisi hyodyllistd myds aikuisialla muun muassa edun-
valvonnan tullessa ajankohtaiseksi. Tyoeldman haasteena onkin tavoittaa vertaistu-
kea tarvitsevat ja saattaa heidat palvelujen piiriin. Palveluohjaajat voisivat toimia
tiedonvalittajina perheille ja ottaa palvelusuunnitelmassa vammattomat sisarukset
huomioon. On syytad myds pohtia onko nykyisessa jarjestelméssa toimivaa mallia ver-
taistuelle vai olisiko syyta kehittdd uutta. Tulokset osoittavat, ettd vammattomia sisa-
ruksia askarruttaa tulevaisuuden asumisjarjestelyihin, terveyteen ja edunvalvontaan
liittyvat asiat. Erityisesti edunvalvontaan liittyvissa asioissa olisi hyodyllista tukea
vammattomia sisaruksia. Konkreettisesti tallainen tuki voisi olla erdanlainen tietopéi-

va edunvalvonnasta.

Tutkimusprosessimme on ollut mielenkiintoinen ja se on antanut uutta tietoa kehi-
tysvammaisten henkiléiden vammattomien sisarusten kokemuksista. Koemme opin-
naytetydmme syventdneen ammatillista osaamistamme. Osaamme huomioida per-
heen kokonaisuutena, mutta huomioida heidan tarpeensa myaos yksil6llisesti kaikkien
perheenjasenten osalta. Sisarukset ovat olennainen osa perheen arkea ja sen rutiine-
ja. Ekokulttuurinen teoria painottaakin arjen rutiinien merkitysta lapsen kehitykseen,

jolloin sisarusten huomioiminen osana perhetta on tarkeaa.
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Tutkimuksen toteuttamista on helpottanut typari, jonka kanssa on pystynyt keskus-
telemaan ja pohtimaan mieltd askarruttavista asioista. TyOpari on myds auttanut
jasentamaan tietoa sekd antanut vaihtoehtoisia nakdkulmia. Ty6parin antama henki-
nen tuki ja kannustus on auttanut jaksamaan opinndytetyoprosessin aikana ja anta-
nut uskoa tyon valmistumiseen. Tutkimuksemme tekemiseen on liittynyt epatoivon
jaonnistumisen hetkid. Suurimmat epatoivon hetket ovat liittyneet niin teoriatiedon
kuin aineistonkin hankintaan. Teoriatietoa aiheestamme ei ollut helppoa 16yt&a ja
sen hankkiminen vei oletettua enemman aikaa. Onnistumisen hetkia ovat olleet

haastattelurungon toimivuus ja osallistujien motivoituminen vastaamiseen.

Toivomme, ettd Kehitysvammaisten Tukiyhdistys voi hyddyntéa tuloksiamme toimin-
nassaan valittamalla tietoa sisarussuhteen tarkeydesta ja sen tukemismahdollisuuk-
sista. Toivomme, tydmme olevan tukena myds ammattilaisille tydssaan seka
edesauttamaan tietoisuuden lisddmista koulutuksessa. Tulevaisuudessa voisi tutkia
millaisia kokemuksia kehitysvammaisilla on sisarussuhteesta. Liséksi olisi mielenkiin-
toista selvittad vanhempien ndkemysta sisarussuhteesta. Naiden kaikkien nakokulmi-
en huomioiminen antaisi kattavamman kokonaiskuvan sisarussuhteesta. Olisi myos

mielenkiintoista tutkia edunvalvonnan siirtymisprosessia.
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LIITTEET

Liite 1 Ensimmainen ilmoitus haastateltavien hankkimiseksi

Hei!

Olemme kaksi sosionomi opiskelijaa Jyvaskylan ammattikorkeakoulusta. Teemme
opinnaytety6ta yhteistytssa Keski-Suomen Kvt ry:n kanssa. Aiheenamme ovat kehi-
tysvammaisten vammattomien sisarusten kokemukset sisaruudesta. Nyt etsimme
opinnaytetydtdmme varten haastateltavia. Haastateltavien tulisi olla vammattomia
sisaruksia ialtdan 20-30 v. joilla on kehitysvammainen sisko tai veli.

Kaikki haastateltavien tiedot ovat luottamuksellisia

Asiasta kiinnostuneet voivat ottaa yhteytta:

Taru Pulkkinen: puh: 050-3272366 tai taru.pulkkinen.sso@jamk.fi tai

Taija Kolehmainen: taija.kolehmainen.sso@jamk.fi
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Liite 2 Toinen ilmoitus haastateltavien hankkimiseksi

Hei!

Olemme kaksi sosionomi opiskelijaa Jyvaskylan ammattikorkeakoulusta. Teemme
opinnaytety6ta yhteistytssa Keski-Suomen Kvt ry:n kanssa. Aiheenamme ovat kehi-
tysvammaisten vammattomien sisarusten kokemukset sisaruudesta. Nyt etsimme
opinnaytetydtdmme varten haastateltavia. Haastateltavien tulisi olla vammattomia
sisaruksia ialtdan 20-35 v. joilla on kehitysvammainen sisko tai veli.

Kaikki haastateltavien tiedot ovat luottamuksellisia

Asiasta kiinnostuneet voivat ottaa yhteytta:

Taru Pulkkinen: puh: 050-3272366 tai taru.pulkkinen.sso@jamk.fi tai

Taija Kolehmainen: taija.kolehmainen.sso@jamk.fi
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Liite 3 Haastattelurunko

- Taustatiedot
- Oma ika
- Sisaruksen ik&
- Perheen koko
- Kehitysvammaisuus
- Mité se sinulle merkitsee?
- Milloin ymmarsit sisaruksesi erilaisuuden?
- Sisaruksen kehitysvamman aste
- Mité siitd on sinulle kerrottu? Mista olet saanut tietoa?

- Saitko tukea ja vastauksia jos jokin asia askarrutti? Mika askarrut-
ti/mietitytti

- Kokemuksen perhe-eldmén arjesta
- Millaista sisaruus oli?
- Millaista sisaruus/perhe-elama oli verrattuna muihin?
- Miten sisaruksen erilaisuus nékyi arjessa, vai nakyiko?
- Millaiseksi koit roolisi perheessa?
- Sisaruussuhde
- Hyvat puolet (onko sisaruus opettanut jotakin ym...)
- Huonot puolet
- Olisiko joku hyva tapahtuma jaanyt mieleesi? Entd huonompi?
Miksi ndmaé ovat jadneet mieleesi?
- Hankaloittiko kehitysvamma sisaruussuhteen kehittymista?
- Nyt ja tulevaisuus
- Miten usein olette yhteydessa? Miten?
- Mita teette yhdessa?

- Néetko sisaruussuhteen nyt erilaisena?/ Onko kokemus sisaruudesta
nykyaan erilainen? Onko sisaruussuhde muuttunut?

- Mitd odotat tulevaisuudelta? Mahdollisia pelkoja? (edunvalvonta ym.)



