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1 JOHDANTO

Opinnaytetydmme on kehittdmisty® neuropsykiatristen erityisnuorten kurssitoimintaa
varten. Kehittamistyon tilaajana on Elamanlanka-projekti, joka on Savon Vam-
maisasuntosaation ja Honkalampi-sdation yhteistythanke. Hankkeen tavoitteena on
kehittda 13—20-vuotiaiden neuropsykiatristen erityisnuorten kuntoutuskurssitoimintaa.
Hanke toteutetaan vuosien 2008-2013 aikana Raha-automaattiyhdistyksen tuella
Etela- ja Pohjois-Savon sekéd Pohjois-Karjalan alueella. Elamé&nlanka-projektin kohde-
ryhmé& on nuoret, joilla on neurologisia tai neuropsykiatrisia erityisvaikeuksia, kuten
tarkkaavuus- ja aktiivisuushairio eli ADHD, erityisid oppimisvaikeuksia, puheen ja
kielellisen kehityksen hairidita tai Aspergerin oireyhtyma. Elamanlanka-projekti tarjo-
aa naille nuorille ja heiddn perheilleen sosiaalista kuntoutusta kuntoutuskurssien
muodossa. Kurssikokonaisuuteen, johon kuuluu kotikaynteja, ryhmajaksoja ja verkos-
totapaamisia, osallistuu kerrallaan 6 - 8 nuorta perheineen. Tavoitteena on muun
muassa nuoren ja h&nen perheensd elamantaitojen vahvistuminen, vertaistuen ja
tiedon saaminen sek& erityisyyteen sopeutuminen. (Savon Vammaisasuntosaatio
2011.)

Elaméanlanka-projektin kuntoutuskurssitoiminnan kohdenuoria maarittava nimikkeisto
on Kkirjallisuudessa moninainen; puhutaan muun muassa nuorista, joilla on neurologi-
sia erityisvaikeuksia tai kehityksellisia neuropsykiatrisia hairioita, autismikirjon hairioi-
ta tai tarkkaavaisuushairioita ja ADHD- tai Asperger-oireisista nuorista. Tassa tydssa
kaytamme termia “neuropsykiatrinen erityisnuori” tarkoittamassa Elaméanlanka-
projektin kohdenuoria. Kirjallisuudessa kaytetddn neuropsykiatristen erityisnuorten ja
muiden poikkeavasti kehittyvien tai sairaiden lasten ja nuorten sisaruussuhteista mo-
nenlaisia nimityksia kuten erilainen sisaruus, erityinen sisaruus, erityissisaruus ja
erityistéd tukea tarvitsevan lapsen sisaruus. Tassa tyossa kaytamme termia “erityis-
sisaruus” tarkoittamassa tavanomaisesti kehittyvien ja erityista tukea tarvitsevien las-

ten ja nuorten valista sisarussuhdetta.

Ozonoffin, Dawsonin ja McPartlandin (2009, 137-138) mukaan sisarusten terve
asenne tukee neuropsykiatristen erityisnuorten ja heidan perheidensa hyvinvointia.
Sisarukset voivat toimia ystavina ja roolimalleina sek& auttaa sosiaalisen maailman
ymmartamisessa. Sisarusten mielessa pyorii usein valtavasti neurologisiin erityisvai-
keuksiin liittyvid kysymyksia ja he tarvitsevat tietoa ja rehellisia vastauksia. Tiedon

saaminen voi poistaa stressid, joka johtuu neurologisiin erityisvaikeuksien liittyvista



vaarinkasityksista, kuten hairididen tarttuvuudesta tai aiheuttajista. Tietamyksen li-
sdaantyminen auttaa oman sisaruksen ja hanen oireidensa ymmartamisessa, ja tukee

nain sisarusten valistd suhdetta ja koko perheen yhtenaisyytta.

Neuropsykiatristen erityisnuorten kuntoutuksen kehittdmisesta on paljon hyodtya niin
yksiléllisella kuin yhteiskunnallisellakin tasolla. Vaikeudet koulussa, kotona ja erilai-
sissa sosiaalisissa toimintaymparistdissa voivat johtaa syrjaytymisen noidankehaan.
Sen seurauksena ovat mahdollisesti koulun alisuorittaminen tai keskeyttaminen, ajau-
tuminen huonoon tydémarkkina-asemaan, eristdytyminen yhteiskunnasta, alkoholisoi-
tuminen ja lopulta jopa kriminalisoituminen ja laitostuminen. Syrjaytymisen aiheutta-
ma inhimillinen haitta nuorelle itselleen, hanen perheelleen ja lahipiirileen on mittaa-

maton. (Valtiontalouden tarkastusvirasto 2007, 18-19.)

Tilastojen mukaan Suomessa oli vuonna 2010 alle 25-vuotiaita nuoria tyottémana
noin 35 000. Laskennallisesti arvioituna koulutuksen ja ty6elaman ulkopuolella, syr-
jaytymisvaarassa olevia nuoria on talléin ollut laskentatavasta riippuen 50 000 - 90
000 (Hagman 2011, 6). Jokaisen syrjaytymisen arvioidaan maksavan 40 vuoden tyo-
uran osalta noin 1,8 M€ pelkastaan perustoimentulotukina ja ansion- ja tuotannon-
menetyksina (Sosiaalikehitys Oy 2012.) Lisaksi syrjaytymisesta aiheutuu kuluja muun
muassa erilaisina hoitokustannuksina ja eléke-, vankila- koulukoti- ja oikeudenkaynti-
kustannuksina. Kun nuoria autetaan mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ja tukea
annetaan myos heidan vanhemmilleen ja perheilleen yhteistytssa eri viranomaisten
kanssa, syntyy yhteiskunnalle merkittavia saastoja. (Valtiontalouden tarkastusvirasto
2007, 18-21.) "Tehokkaimmat interventiot perustuvat yleensa seka lapsen etta per-
heen auttamiseen ja kohdistuvat seka hairididen minimointiin ettd terveen kasvun

tukemiseen.” (Westerinen, 2013)

Kehittamistyon tarkoituksena oli tuottaa Elamanlanka-projektin kuntoutuskurssi-
ohjaajille materiaalia, jonka avulla he voivat kasitella sisarussuhteisiin liittyvid teemoja
neuropsykiatristen erityisnuorten sisaruksille jarjestetyilla kurssiosuuksilla. Kaytimme
taman kehittamistydn viitekehyksena Inhimillisen toiminnan mallia, The Model of
Human Occupation (MOHO). MOHO:n mukaan yksild, toiminta ja ymparistd ovat
jatkuvassa dynaamisessa vuorovaikutuksessa keskendan. Yksilon sosiaalisella
ymparistolld, johon perhe ja sisarukset kuuluvat, voi olla lukuisia positiivisia tai
negatiivisia vaikutuksia yksiloon ja siihen, kuinka han erilaisista toiminnoistaan
suoriutuu. Sosiaalisen ympariston rajoitusten poistaminen ja uudenlaisten

toimintamallien mahdollistaminen on tarkedd, kun tdhdatdan yksilon elamanlaatua



parantavaan eldaménmuutokseen. (Forsyth & Kielhofner 2011, 57.) Tulevina
toimintaterapeutteina ymmarramme kuntoutumista MOHO-mallin kautta. Koska
ymparist6, yksilo ja toiminta vaikuttavat jatkuvasti toinen toisiinsa, muutos yhdessa

kolmesta osa-alueesta vaikuttaa kahteen muuhun. Kehittamistyon tavoitteena oli
tuotetun  kuntoutuskurssimateriaalin ~ kautta  auttaa  neuropsykiatristen
erityisnuorten sisaruksia ymmartamaan ja hyvaksymaan Kkehityksellisista
neuropsykiatrisista hairidista johtuvaa erilaisuutta. Erityisnuoren
sisarussuhteita tukemalla vaikutetaan hanen sosiaaliseen ymparistoonsa, ja siten

edistetdan nuoren kehittymisté ja toimintaan osallistumista.



10

2 INHIMILLISEN TOIMINNAN MALLI KEHITTAMISTYON VITEKEHYKSENA

Kaytamme taman kehittamistydn viitekehyksena Inhimillisen toiminnan mallia el
MOHO:a (Model of human occupation). MOHO:n nékdkulmasta tarkastelemme eri-
tyisnuoren ja hénen sisaruksensa valista suhdetta. Inhimillisen toiminnan malli on
Gary Kielhofnerin jalostama toimintaterapian teoreettinen viitekehys, joka selittaa
ihmisen toimintaa. MOHO:n mukaan yksild, toiminta ja ymparistd ovat jatkuvassa
vuorovaikutuksessa keskendan (Kielhofner 2008, 26). Toimintakeskeisen& mallina se
pyrkii selvittamaan, mik& motivoi yksilda toimintaan, minkalaisia toimintamalleja h&-
nella on jokapaivaisessa elamassaan ja kuinka han suoriutuu toiminnasta ympaéris-
tossaan (Kielhofner 2008, 3).

MOHO:n mukaan yksilén toimintaa ohjaavat tahto, tottumus ja suorituskyky. Tahtoon
vaikuttavat henkilon yksilolliset tekijat, arvot ja mielenkiinnonkohteet. Tottumus on
roolien ja tapojen méaradma toimintamalli. Suorituskyky riippuu seké yksilon toimin-
takyvystad ettd sisdisesta kokemuksesta suhteessa toimintaan. Toimintaymparisto
vaikuttaa aina yksilon motivaatioon, toimintamalleihin ja suoriutumiseen, siksi yksilon
tahtoa, tottumusta ja suorituskykya ei voida tarkastella unohtamatta ymparistéa, jossa
han toimii. Ymparistolla on jatkuva vaikutus yksilén toimintaan. Muutos tahdossa,
tottumuksessa, suorituskyvyssa ja/tai ymparistdssa voi vaikuttaa yksilon ajatuksiin,
tunteisiin ja tekoihin. (Kielhofner 2008, 22, 26.) Opinnaytetyéssamme tarkastelemme
neuropsykiatrista nuorta yksilond. Hanen perheensa ja sisaruksensa ovat osa hédnen
sosiaalista ymparistdaan, joka voi seké tukea, etta haastaa erityisnuoren toimintaa.
Vaikutettaessa erityisnuoren ymparistoon voi tama auttaa my6s nuorta suhtautumaan

erityisvaikeuksien tuomiin haasteisiin.

Erilaisiin toimintoihin osallistuminen johtaa ajan mittaan toiminnalliseen mukautumi-
seen, jonka muodostavat toiminnallinen identiteetti ja -patevyys. Toiminnallinen iden-
titeetti merkitsee yksilon kokemusta toiminnallisesta minastaan ja toiminnallisesta
historiastaan. Tahto, tottumus ja eletyn kehon kokemukset ovat kaikki osa toiminnal-
lista identiteettia. Se sisaltaa yksilon kokemuksen omista kyvyistaan ja tehokkuudes-
taan, mielenkiinnonkohteet, eri roolit ja suhteet muihin ihmisiin, yksilolle tarkeéat toi-
minnot, vastuut ja velvollisuudet, tutut rutiinit sekd nakemykset ympéaristosta, sen
odotuksista ja tuesta. Toiminnallinen identiteetti maarittelee yksilon toiminnallisen
olemuksen, mutta toimii myés hahmotelmana tuleville toiminnoille. (Kielhofner 2008,
106-107.)
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Toiminnallinen patevyys maarittelee sen, miten hyvin toiminnallinen identiteetti toteu-
tuu. Yksil6 on toiminnallisesti pateva, kun han kykenee suoriutumaan odotuksistaan
liittyen rooleihin, arvoihin ja suoriutumiseen, pitaméaan ylla rutiineja, joiden avulla suo-
riutuu vastuusta, osallistumaan toimintoihin, joista kokee saavansa tyydytysta, toteut-
tamaan arvojaan ja tekemaan aloitteita saavuttaakseen tavoitteita elamassaéan. Toi-
minnanrajoitteet vaikuttavat yleensd merkittavasti toiminnalliseen patevyyteen, kun
yksilé ei enaa suoriudu toiminnasta toiminnallisen identiteettinsd mukaisesti. Toimin-
nallista mukautumista tapahtuu, kun yksilé joutuu muuttamaan ja sopeuttamaan toi-
mintaansa toiminnanrajoitteiden vuoksi. Toiminnallinen identiteetti ja patevyys raken-
tuvat uudelleen yksilon vastatessa toiminnanrajoitteiden aiheuttamiin haasteisiin.
(Kielhofner 2008, 106—107.) Nain ollen neuropsykiatrisen erityisnuoren erityisvaike-
uksista johtuvat haasteet vaikuttavat h&nen toiminnalliseen patevyyteensd, toiminnal-
liseen identiteettiinsa ja tatd kautta roolien ja arvojen toteutumiseen. Vaikuttamalla
nuoren sosiaaliseen ympadrist66n voidaan helpottaa hanen osallistumistaan toimintoi-
hin, jotka ilmentavat hanen toiminnallista identiteettiadan. Tama taas tukee nuoren

kokemusta toiminnallisesta patevyydestaan.
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3 KEHITYKSELLISET NEUROPSYKIATRISET HAIRIOT

Neuropsykiatriset hairiét ovat aivotoimintojen hairi6ita, joihin voi liittyd psyykkista oi-
reilua tai kayttaytymismuutoksia. Yksilon kehittyessa kognitiiviset valmiudet ja tunne-
elama ovat keskenéén tiiviissa vuorovaikutuksessa ja vahvistavat toistensa vaikutus-
ta. Neurobiologiset tekijat, kuten hermoverkkojen ja aivojen poikkeava hienotoiminta
aiheuttavat muutoksia muun muassa ihmisen mielessa, ajattelussa, tunteissa ja kayt-
taytymisessa. (Vataja 2011, 16.) Tallaiset muutokset voidaan nahda hairidina ja eri-
tyisvaikeuksina tarkkaavuudessa, motoriikassa, hahmottamisessa, kielen ja puheen
kehityksessd, muistissa, oppimisessa ja psykososiaalisessa kehityksessa (Herrgard
& Airaksinen 2004, 241).

Kehityksellisi& neuropsykiatrisia hairiditéa voidaan diagnosoida erilaisina oirekokonai-
suuksina, kuten tarkkaamattomuus-ylivilkkausoireyhtyma (ADHD), kielellinen erityis-
vaikeus (SLI), autistinen hairi6, Aspergerin oireyhtyma ja Touretten oireyhtyma. N&-
ma lapsuudessa ja varhaisnuoruudessa esille tulevat hairiot voivat jatkua Iapi elaman
varhaisaikuisuuteen, keski-ikdan ja jopa vanhuuteen, ja siten tarvitaan moniammatil-
lista tutkimusta, hoitoa ja kuntoutusta koko elaménkaaren ajan. (Korkeila ym. 2011,
205-236.) Nama hairiét iimenevat tyypillisesti erilaisina kayttaytymisongelmina, joi-
den oirekuva ja vaikeusaste vaihtelevat yksil6llisesti. Tyypillisia oireita ovat puutteelli-
nen tai poikkeava sosiaalinen vuorovaikutus ja kommunikaatio, stereotyyppinen ja
impulsiivinen kayttaytyminen, keskittymisvaikeudet, aloitekyvyttdmyys, organisointi-
kyvyn puute ja poikkeava reagointi aistidrsykkeisiin. (Eijsveikeet ry 2010; Ahonen &
Haapasalo 2008, 497-498.)

Kehitykselliset neuropsykiatriset hairiét ovat suomalaisilla lapsilla ja nuorilla melko
yleisia. Arvioiden mukaan noin 3 - 5 %:lla lapsista on hermoston toimintaan ja kehi-
tykseen liittyvida ADHD-tyyppisia tarkkaavaisuushairioita, ja pojilla ne ovat 3—6 kertaa
yleisempia kuin tytoilla. (Eijsveikeet ry 2010; Ahonen & Haapasalo 2008, 497-498,
Westerinen 2013) Kehityksellisistd neuropsykiatrisista hairidista johtuvat vaikeudet
altistavat lapsen kasvaessa erilaisille ongelmille: esikouluidssa kaytésongelmat, kou-
lu- ja opiskeluidssa vertaissuhteiden sosiaaliset ongelmat ja oppimisvaikeudet, ja
aikuisidssa paihteiden kayttd ja mielenterveysongelmat. Vaikeuksien laaja-alaisuus
rajoittaa muun muassa ammatinvalintaa. (Eijsveikeet ry 2010; Ahonen & Haapasalo

2008, 497-498.) Neuropsykiatrisen nuoren kannalta siirtyméavaihe lapsuudesta aikui-
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suuteen on erityisen merkityksellinen, han tarvitsee asiantuntevaa ohjausta ammatin-

valinnassa ja opiskeluiden aloittamisessa. (Westerinen, 2013)

3.1 ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder)

ADHD eli tarkkaamattomuus-ylivilkkkausoireyhtyma, on neurobiologinen oireyhtyma,
joka johtuu aivojen vélittajaainejarjestelman poikkeavuuksista. Poikkeama aiheuttaa
kehityksellisesti aisti- ja tunneéarsykkeiden tunnistamisen ja séatelyn vaikeutta, mika
aiheuttaa reagoimisen &arsykkeisiin nopealla toiminnalla. ADHD-oireinen ei hallitse
oman toimintansa suunnittelua ja -ohjaamista. ADHD:n keskeisimpi& oireita ovat vai-
keudet tarkkaavaisuudessa, ylivilkkaus, impulsiivisuus ja hairioherkkyys. Valtaosalla
ADHD-oireyhtyméaan liittyy tunneséaéatelyn vaikeuksia ja selkeité psykiatrisia ongelmia,
kuten masennusta, ahdistusta, uhmakkuutta, kaytds- ja unihairiditd seka itsetunto-
ongelmia. Joka viidennell& oirekuvassa esiintyy oppimisen, motoriikan, hahmottami-
sen, kielen ja kommunikoinnin erityisvaikeuksia. ADHD-oireinen lapsi tai nuori on altis

tapaturmille. (Westerinen, 2013; Henttonen, Kangas, Leimu & Palomé&ki 2006, 6-12.)

Kaytannossa ADHD:iin liittyva tarkkaamattomuus nakyy huolimattomuutena ja unoh-
teluna, keskittymisvaikeuksina, kuunteluvaikeuksina, ohjeiden ja saantéjen noudat-
tamisen vaikeutena, tehtavien valttelyna, ulkopuolisista arsykkeista hairiintymisena ja
toiminnanohjauksen ongelmina. Yliaktiivisuus ilmenee esimerkiksi hermostuneena
likehtimisena kun pitdisi istua paikallaan, juoksenteluna ja kiipeilyna sopimattomissa
paikoissa ja jatkuvana puhumisena. Impulsiivisuus nayttaytyy toisen keskeyttamisena
vuorovaikutustilanteessa, karsimattomyytend ja vaikeutena odottaa omaa vuoroa.
(ADHD-liitto ry.)

3.2 ADD (Attention Deficit Disorder)

ADD on tarkkaavaisuushairién toinen ilmenemismuoto, johon ei liity ylivilkkkautta ja
levottomuutta, kuten ADHD:ssa. ADD néakyy tarkkaavaisuuden suuntaamisena epa-
olennaisiin asioihin, tiedonka&sittelyn prosessoinnin hitautena ja oman toiminnanohja-
uksen vaikeutena. ADD:n vuoksi lapsen tai nuoren kayttaytyminen voi olla arkaa,
vetaytyvaa ja jopa masentuneen tuntuista. Lapsi tai nuori vaipuu usein omiin ajatuk-
siinsa ja hanta taytyy pyytdd mukaan toimintaan. ADD:ss& pelot ja ahdistuneisuus

ovat keskimaaraista tavallisempia. (Myllykoski, Melamies, & Kangas 2004, 13-14.)
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3.3 SLI (Specific Language Impairment)

SLI eli kielellinen erityisvaikeus vaikuttaa puhumiseen ja puheen ymmartamiseen.
Lapsi oppii puhumaan mydhemmin ja puhuu vahemman kuin muut samanikaiset tai
ei lainkaan. Han kayttaa itse keksimiaan sanoja tai puhuu epéselvasti. Lapsella tai
nuorella on vaikeuksia pysya mukana keskustelussa. Han saattaa oireilla voimakkail-
la tunneilmauksilla turhautuessaan, koska kokee, ettei tule ymmarretyksi. SLI on laa-
ja-alainen kehityshairio, joka vaikuttaa lapsen kokonaiskehitykseen. Lapsella tai nuo-
rella voi olla llisaoireina aistiyliherkkyytt&, vaikeuksia vuorovaikutuksen yllapitamises-
s&, ylivilkkautta ja tarkkaavuuden hairiéitd, hahmotushairioitéd, motorista kompelyytta
ja/tai keskittymisvaikeuksia. (Aivoliitto ry.)

Puheen ja kielellisen kehityksen hairiét ovat tavallisimpia ongelmia lapsen kehityk-
sessd. Ne vaikeuttavat kommunikaatiota ja vuorovaikutusta, johtavat usein oppimis-
vaikeuksiin ja voivat aiheuttaa myds viivetta tai hairidita tunnemaailman kehitykseen.
Puheen ja kielellisen kehityksen hairidista aiemmin kaytettyja termeja ovat esimerkik-
si dysfasia, joka on puheen ja kielen kehityksen viivastyminen, ja verbaalinen dys-
praksia, joka on puheen motorisen ohjelmoinnin tai puheliikkeiden ohjaamisen vaike-
us. (Rantala, Asikainen & Voutilainen 2004, 231-238.)

3.4 Aspergerin oireyhtyma

Aspergerin oireyhtyma on keskushermoston kehityshairié ja yksi autismin kirjon oi-
reyhtymista. Diagnostisten kriteerien mukaan Aspergerin oireyhtyma ei aiheuta mer-
kittavaa viivastyméa puheentuotossa, ymmartdmisessa tai kognitiivisessa kehityk-
sessd. Aspergerin oireyhtyma aiheuttaa ongelmia kolmella alueella: sosiaalisessa
kommunikaatiossa, sosiaalisessa kasityskyvyssa seka mielikuvituksessa. Asperger-
oireisella on vaikeuksia tunnistaa ja tulkita kasvoja, ilmeita, eleita tai puheen savya,
ymmartaa sosiaalisia vihjeitd ja normeja seka kuvitella asioita, jotka eivat ole todelli-
sia. Hanella on usein omalaatuinen puhetyyli, kuin lukisi kirjaa tai olisi puhuva tieto-
kone. Asperger-oireisen on vaikea sopeutua muutoksiin. Tavallisesti Asperger-
oireisella esiintyy motorisen kehityksen viivetta ja kompelyytta. Hanella voi olla epéa-
tavallisen intensiivisia, seikkaperaisia harrastuksia seka kaytdsmalleja, mielenkiinnon
kohteita ja toimintoja, jotka ovat hyvin rajoittuneita, kaavamaisia ja toistuvat saman-
laisina. (Autismi- ja Aspergerliitto ry. 2009, 1-5; Viljamaa 2009, 104-108.)
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Aspergerin oireyhtyma on yleisempi pojilla kuin tytéilla. On my6s viitteita siita, etta
Asperger-oireet ovat erilaisia poikien ja tyttdjen valilla. Nuoruus- ja aikuisiasséa psyki-
atriset ongelmat ovat yleisia Asperger-oireisilla henkil6illa. (Korpela 2004, 205-206.)
Asperger-oireiset lapset ja nuoret tulevat helposti koulukiusatuiksi, mika voi vaikuttaa
pysyvasti itsetuntoon. Ennustamattomassa ja uudessa tilanteessa Asperger—oireinen
lapsi tai nuori voi purkaa ahdistusta ja epavarmuuttaan haastavalla kaytoksella. (Vil-
jamaa 2009, 104-108.)

3.5 Touretten oireyhtyma

Touretten oireyhtyma on hermostollinen hairid, joka aiheuttaa yksinkertaisia tai mo-
nimuotoisia toistuvia ja tahdosta riippumattomia liikkeitd ja aannahdyksia eli tic-
oireita. Ne voivat olla motorisia tai danellisid. Yksinkertaisia motorisia tic-oireita ovat
esimerkiksi silmien rapyttely, kasvojen nykivat liikkeet, akilliset paanheitot, olkapaiden
nykiminen ja potkuliikkeet; yksinkertaisia aanellisia tic-oireita taas rykiminen, syljek-
siminen, haukkuminen, piipittdminen, mumiseminen tai muu toistuva aantely. (Nurmi
& Pesonen 2006, 7-20.)

Seka motoriset etté aanelliset tikit voivat ilmetd myds monimuotoisina. Monimuotoisia
motorisia tic-oireita voivat olla hyppiminen, py6rahtely, toisten ihmisten tai tavaroiden
koskettelu seka haistelu tai toisten ihmisten liikkeiden matkiminen. Monimuotoisia
aanellisia tic-oireita puolestaan voivat olla asiayhteydesta irrallisten sanojen tai lau-
seiden toistelu, oman tai toisten puheen toistelu ja harvoissa tapauksissa rumien sa-

nojen sanominen ja toistaminen. (Nurmi & Pesonen 2006, 7-20.)

Touretten oireyhtymén oireet voivat havita valilla viikoiksi tai kuukausiksi. Useimmat
Tourette -oireiset voivat hallita oireita muutamista sekunneista jopa tunteihin, jonka
jalkeen ne usein purkautuvat voimakkaasti. Oireyhtyma voi ilmeta ainoastaan nyki-
misoireina tai siihen voi liittya yksi tai useampi litannaisoire. Muun muassa ADHD-
tyyppisia oireita, pakkoajatuksia, pakkotoimintoja tai -rituaaleja, oppimisvaikeuksia ja

unihairioita voi esiintyd Touretten oireyhtymé&n ohella. (Nurmi & Pesonen 2006, 7-20.)
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4  SISARUUS NEUROPSYKIATRISEN ERITYISNUOREN KANSSA

4.1 Sisarussuhde

Sisarussuhde on usein elamén pisin ihmissuhde; ihmiset liittyvat sisaruuden kautta
vahvasti toisiinsa. Vaikka lapsen suhdetta vanhempiinsa pidetddn perinteisesti hanen
my6hemman elamansa perustuksena, on sisarussuhteilla valtaisa vaikutus yksilon
itsetunnon ja mindkuvan rakentumiseen, tunne-elamaéan ja maailmankatsomukseen.
Sisarus on usein se ensimmainen peili, johon itsedan voi realistisesti verrata. Sisa-
ruksilta opitaan kayttaytymisen malleja ja arjessa tarvittavia saantgja. (Kaulio &
Svennevig 2006, 8-11). MOHO:n mukaan yksilon sosiaaliset ryhmaét, kuten oma per-
he ja ystavapiiri, ovat osa hanen sosiaalista ymparist6dan. Elinymparistolla on koko-
naisvaltainen vaikutus yksilon tapoihin ja tottumuksiin; sen sosiaaliset mallit ja normit
muokkaavat vahvasti hdnen toimintatapojaan. (Kielhofner 2008, 18.) Sisarukset, osa-
na sosiaalista ymparistéa, vaikuttavat yksilén toiminnalliseen elamaan toimintoihin
motivoitumisen, niiden jarjestaytymisen ja niistd suoriutumisen kautta. He tarjoavat
toimintoihin mahdollisuuksia ja tukea, mutta my®s vaatimuksia ja rajoituksia. Sisaruk-
set voivat esimerkiksi tukea yksilda henkisesti tavoitteiden saavuttamisessa ja nain
auttaa hanta sailyttamaan motivaationsa johonkin toimintaan. (Kielhofner 2008, 86—
95.)

Sisarussuhteet vaikuttavat merkittdvasti elaméassad omaksuttaviin erilaisiin rooleihin.
Perheen sisélla sisarusten rooleihin vaikuttavat esimerkiksi heidan syntymaéjarjestyk-
sensd, lukuméaransa ja sukupuolensa: esikoisella, keskimmaisella ja kuopuksella,
isoveljella ja pikkusiskolla on omat erityiset roolinsa perheessa. (Blair 2012, 9-16.)
Sisaruudesta on myos erilaisia, perheen sisdisiin rooleihin vaikuttavia muunnelmia
biologisen perussisaruuden liséksi, kuten puolisisaruus ja uusperheen tai adoption
kautta yhteen liittyminen (Kaulio & Svennevig 2006, 8-11).

MOHO:n mukaan roolit ovat ympériston asettamia sanattomia odotuksia yksilon toi-
minnasta. Yksilo omaksuu sekd@ sosiaalisen ympariston odotusten ja vaatimusten
mukaisia rooleja, ettd hdnen omista lahtoékohdistaan ja tarpeistaan nousevia rooleja.
Rooliodotukset vaikuttavat kasitykseen itsestd sek& asenteisiin ja kayttaytymiseen.
Sisdistetyssa roolissa yhdistyvéat sosiaalisesti maaraytynyt status ja siihen liittyvat
asenteet ja kayttaytymismallit. Lapsen kasvaessa, han oppii vahitellen perheen sisai-

set roolit esim. lapsen, siskon tai veljen roolin. (Kielhofner 2008, 16-18, 21, 62.) Ja-
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kamalla sisaruksille tietoa neuropsykiatrisista erityisvaikeuksista seka auttamalla si-
sarusta kasitteleméaan erityissisaruuteen liittyvid teemoja voidaan tukea neuropsykiat-
risen nuoren ja hanen sisaruksensa sisarussuhdetta ja niitd rooleja, joita he toteutta-

vat perheessaan.

Vaikka sisaruksilla on usein yhteiset lahtokohdat, he ovat keskenaan erilaisia ja ela-
vat aivan omanlaisensa elaman. Sisarussuhde ei aina ole laheinen eik& harmoninen,
silla erilaisuus aiheuttaa monenlaisia ristiriitoja. (Kaulio & Svennevig 2006, 166.) Toi-
saalta sisarusten voimakkaat, niin myonteiset kuin kielteisetkin tunteet toisiaan koh-
taan, ovat merkki siitd, ettd he tuntevat toisensa hyvin ja kokevat suhteensa laheisek-
si. Siten my0s sisarusten riitely ja keskinainen kilpailu lapsuudessa ja nuoruudessa
voi lujittaa keskinaista suhdetta, niin ettd aikuisuudessa sisarussuhde on vahva ja
l[&heinen. (Blair 2012, 167.)

Sisarussuhde muuttaa muotoaan ja saa erilaisia merkityksia eri ikékausina ja ela-
mankaaren eri kehitysvaiheissa (Kaulio & Svennevig 2006, 8-11). Lapsuuden keski-
vaihe 6 - 9 vuotta ja vield varhaisnuoruuskin ennen murrosian alkamista, ovat yleen-
sa sisarussuhteen tasaisinta aikaa. Sisarusten valiset suhteet pysyvat talléin melko
vakaina, jollei elamassa tapahdu dramaattisia muutoksia. Murrosidn alkaessa sisa-
rukset kypsyvat kovasti niin seksuaalisesti, alyllisesti kuin emotionaalisestikin, jolloin
sisarusten vaikutus toisiinsa voi olla hyvin voimakas, niin myonteisesti kuin kielteises-
tikin. Keskindisen yhteyden ja ymmarryksen sailyttaminen tuona ajanjaksona muutos-
ten ja kasvun keskella saattaa rikastuttaa heidan perhesuhteitaan tulevaisuudessa.
Monet nuoret ottavat sisaruksiinsa etdisyytta ryhtyessaan muodostamaan aikuisen
identiteettiddn, mika voi olla tuskallista “hylatyksi” tulleelle sisarukselle. Sisaruksen
muuttumisen hyvéksyminen ja siihen sopeutuminen voi olla vaikeaa. Nuoret usein
vertaavat omia saavutuksiaan sisarustensa menestykseen. He saattavat ihannoida
sisarustaan tai arsyyntyd hanestd suunnattomasti. (Parker & Stimpson 2004, 271—
278.) Tavallisesti sisarusten nuoruuden aikana vahentynyt laheisyys lisdéntyy uudes-

taan myohemmin aikuisuudessa (Orsmond, Kuo & Seltzer 2009).

Howe, Karos ja Aquan-Assee (2010, 227-242) tutkivat varhaisnuorten sisarussuhtei-
den laatua ja havaitsivat, ettd paivittaiset onnelliset vuorovaikutustilanteet sisaruksen
kanssa vahensivat sisarusten keskinaista kilpailua ja lisasivat sisarussuhteen lampoa
seka keskindista ihailua. Varhaisnuorten aitien odotukset valittavasta, auttavaisesta
ja opettavasta kaytoksesta sisarussuhteessa edesauttoivat heidén lastensa edelld

mainitun kaltaista prososiaalista kayttaytymista. Aitien havainnot lastensa sisarussuh-
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teen laadusta olivat ylipadnsa hyvin tarkkoja ja yhtenevaisia lasten omien kasitysten
kanssa, miké tukee perhesysteemi- ja suhdeteorioiden ajatuksia perheen yhteisista

nakemyksista perheenjasenten valisissa suhteissa.

Perhesysteemiteorian mukaan perhe on systeemi eli kokonaisuus, johon vaikuttavat
perheen alasysteemit eli perheenjasenten keskindiset erilliset suhteet, kuten sisa-
ruus, vanhemmuus ja parisuhde, seka naiden alasysteemien keskinaiset ja ulkopuoli-
sen maailman valiset rajoitukset. Perheenjasenten vuorovaikutus tapahtuu naissa
erillisissa suhteissa ja my6s niiden poikki. Perheenjasenia ei perhesysteemiteorian
mukaan tulisi nahda erillisind, vaan perheensé osina, jotka ovat toisistaan riippuvaisia
ja vaikuttavat toisiinsa. Systeemin kyky sailyttaa suhteiden sopiva yhtenaisyys ja mu-
kautuvuus erilaisissa stressaavissa tilanteissa on edellytys perheen “toimivuudelle”.
(Angel, Meadan & Stoner, 2012.)

4.2 Erityissisaruus

MOHO:n mukaan lapsen toimintarajoitukset ja niihin mukautuminen vaikuttavat suu-
resti hanen perheeseensa ja sen toimintatapoihin, kuten arkirutiineihin ja perheen
sisdisiin rooleihin ja vastuunjakoon. On tavallista, ettd perheen sosiaaliset kontaktit ja
vapaa-ajan aktiviteetit vahenevat perheenjasenen toimintakyvyn heiketessa. Toimin-
tarajoitteinen on usein riippuvainen muiden perheenjasentensa tuesta ja hyotyy suu-
resti, jos muu perhe ottaa hanet mukaan rutiineihin, tapoihin ja antaa hanelle merki-

tyksellisia rooleja perheessa. (Kielhofner 2008, 94-95.)

Lapsen poikkeava kehittyminen, tai muu syy erityisen tuen tarpeeseen, haastaa sisa-
rukset ja koko muun perheen jollakin tavoin muuttumaan, kuten luomaan uusia arki-
rutiineja ja toimintatapoja. Muutos voi aiheuttaa perheenjasenille voimakkaita tunneti-
loja, kuten vihaa, pelkoa ja epavarmuutta. Mitd haasteellisempi poikkeama on, sita
enemman se kuormittaa perhettd ja vaikuttaa perheenjasenten arkeen ja ylipdansa
elamaan. (Henttonen, Kaukoranta, Ka&ariaginen, Melamies & Sipponen 2002, 4
;Hamalainen 2008, 6-7). Sisaruksen psyykkisen hairion ymmartaminen nayttaisi ole-
van vaikeampaa kuin fyysisen sairauden ymmartdminen (Kaulio & Svennevig 2006,
81).
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Toisen sisaruksen tavanomaisesta poikkeava kehittyminen ei kuitenkaan muuta sisa-
ruuden perusolemusta ja sisarusten vdlisia kayttaytymissaantoja, vaikkakin se voi
tehda ristiriidoista ja tunteista mutkikkaampia. Kaikissa sisarussuhteissa koetaan
voimakkaita ja ristiriitaisia tunteita: kateutta, suuttumusta, mustasukkaisuutta ja kilpai-
lua seka lojaalisuutta, yhteenkuuluvuutta, iloa ja rakkautta. Sisarukset opettavat toisil-
leen sosiaalisen kanssakadymisen ja vuorovaikutuksen taitoja, jotka ovat perusta
myoéhemmille ihmissuhteille. (Henttonen ym. 2002, 6.) Tavanomaisesti kehittyvét si-
sarukset suhtautuvat siis erityista tukea tarvitsevaan sisarukseensa paaasiassa kuten
sisarukset yleensékin toisiinsa (Kerola, Kujanpda & Timonen 2009, 50-51). Tavan-
omaisesti kehittyvan sisaruksen kokemuksia erityissisaruudesta ovat tutkineet muun
muassa Leander (2009), Hamalainen (2008), Angel, Meadan ja Stoner (2012), Macks
ja Reeve (2006), Dellve, Cernerud ja Hallberg (2000) seka Orsmond, Kuo ja Seltzer
(2009).

Leander (2009, 12-15, 30-33) kerasi tavanomaisesti kehittyvien sisarusten koke-
muksia kehitysvammaisen lapsen sisaruudesta. Hanen tutkimukseensa osallistunei-
den sisarusten lapsuusmuistot ja kokemukset olivat paasaantdisesti positiivisia, vaik-
ka erityissisaruus aiheuttikin tutkittaville ristiriitaisia tunteita kuten syyllisyytta, hapeaa
ja kateutta seka niiden vastapainona myos ylpeyttd, rohkeutta ja rakkautta. Perheet
olivat hyvaksyneet erilaisuuden, ja erityistd tukea tarvitsevat lapset olivat tasavertai-
sia tavanomaisesti kehittyvien sisarustensa kanssa. Hanen tutkimuksensa mukaan

erityista tukea tarvitsevan lapsen sisaruus on rikkaus.

Hamalainen (2008, 2) puolestaan kerasi teemahaastatteluin kokemuksia sisaruus-
suhteesta ja perhearjesta autististen lasten sisaruksilta. Myds hanen haastattelemi-
ensa sisarusten kokemukset olivat vaihtelevia, ja heilla oli ristiriitaisia, mutta kuitenkin
paasaantoisesti positiivisia kokemuksia erityissisaruudesta. Vaikka vuorovaikutus ja
kommunikointi autistisen sisaruksen kanssa oli erilaista kuin tavanomaisesti kehitty-

neen, sisaruksena kasvaminen ja perhearki oli sisarusten mielestéa normaalia.

Angell, Meadan ja Stoner (2012) haastattelivat laadullisessa tutkimuksessaan 7 - 15-
vuotiaita lapsia, joiden sisaruksella on jokin autismin kirjoon kuuluvista hairigista.
Haastateltavien sisarukset olivat idltdan 6 -15-vuotiaita. Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittda tavanomaisesti kehittyneiden sisarusten kokemuksia heidéan tuen tarpees-
taan. Tutkimuksessa nousi esiin kolme paateemaa: kuvaukset sisarussuhteista, sisa-
rusten valinen yhteenkuuluvuus ja haastateltavien mukautuvuus sisarustensa autis-

min kirjon hairidihin. Nama teemat olivat vahvasti yhteydessa toisiinsa. Haastateltavat
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pitivat erityissisaruutta padasiassa tavallisena sisarussuhteena, joskin tyytyvaisyys

sisarussuhteeseen vaihteli haastateltavien kesken.

Macks ja Reeve (2006, 1060-1065) tutkivat autististen ja tavanomaisesti kehittyvien
lasten sisarusten psykososiaalisen ja emotionaalisen kehityksen eroja. Heidan tutki-
muksensa paatelméana oli, etta autistinen sisarus ei yksittaisena tekijana ole riski ta-
vanomaisesti kehittyvan sisaruksen psykososiaaliselle tai emotionaaliselle kehittymi-
selle ja sopeutumiselle, vaan heilla voi olla jopa positiivinen vaikutus tavanomaisesti

kehittyvan sisaruksen elamaan.

Dellven, Cernerudin ja Hallbergin (2000, 172) laadullisessa tutkimuksessa haastatel-
tiin 12 - 18-vuotiaita tyttdja, joiden veljilla oli tarkkaavaisuuden, motorisen kontrollin ja
havaitsemisen hairi6 (DAMP=deficit in attention, motor control and perception) tai
Aspergerin oireyhtyma. Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla erityista tukea tarvitse-
vien lasten sisarten ndkokulmaa ja kokemuksia selviytymisesta omissa elamantilan-
teissaan ja perheissdén. Haastateltavat kuvasivat elamantilannettaan vaatimusten ja
huolten ristiriidaksi, jota he yrittivat harmonisoida erilaisilla yksildllisilla coping-

keinoillaan.

Orsmond, Kuo ja Seltzer (2009) tutkivat, kuinka sisarussuhteet ja hyvinvointi erosivat
nuoruuden ja aikuisuuden aikana henkil6illa, joiden sisaruksilla on jokin autismikirjon
hairidistd. Heidan tutkimuksensa mukaan sisarussuhteen laheisyys pysyy tavanomai-
sesta poiketen melko samanlaisena koko elinkaaren ajan, silloin kun toisella sisaruk-
sista on jokin autismin kirjoon kuuluva hairié. Nain ollen sisarussuhteen laatu nuoruu-

dessa ennustaa vahvasti sen laatua aikuisuudessa.

Erityissisaruus ei siis tutkimusten mukaan poikkea valttamatté tavallisesta sisaruu-
desta, heidan valillaan on seka positiivisia ettd negatiivisia tunteita kuten normaalis-
sakin sisaruussuhteessa. Vaikka arki ja kommunikointi erityista tukea tarvitsevan
nuoren kanssa voi olla haastavaa, erityissisaruus koetaan usein kuitenkin rikkautena.
Nuoren erityispiirteiden tuomat haasteet vaativat sisarukselta mukautumista ja muu-

toksia arkeen, joka voi herattéda perheen sisalla kielteisia tunteita.
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4.2.1 Erityissisaruuden myonteiset puolet

Erityissisaruudella on myds positiivisia vaikutuksia tavanomaisesti kehittyvien sisa-
rusten elamaan. Leander (2009, 12-15) toteaa, etta erityissisaruus kasvattaa koh-
taamaan erilaisuuden ennakkoluulottomasti ja kehittdd empatiakykya. Myods Hamalai-
sen (2008, 6-7) tutkimuksessa ilmeni, etta erityistd tukea tarvitseva lapsi kasvattaa
perheen muita sisaruksia ja opettaa heitd kohtaamaan ja suvaitsemaan erilaisuutta,

kehittamaan karsivallisyytta seka kasittelemaan erilaisia tunteita.

Macksin ja Reeven (2006, 1065—-66) tutkimuksen mukaan autististen lasten tavan-
omaisesti kehittyvilla sisaruksilla on positiivisempi mindkuva kuin tavanomaisesti ke-
hittyvien lasten tavanomaisesti kehittyvilla sisaruksilla. Autistien sisaruksilla on myds
kokonaisuutena positiivisempi kuva omista persoonallisuuden piirteistaén. Yksi selit-
tava tekija on, ettd tavanomaisesti kehittyva sisarus vertaa itsedén autistiseen sisa-
rukseensa ja taman vertailun vuoksi nakee itsensé suotuisasti. Autististen lasten sisa-
rukset ovat myds usein kypsempia kuin ikatoverinsa. Kypsyyden ansiosta sisaruksilla
voi olla ikéverrokkejaan paremmat sosiaaliset taidot, parempi kaytos ja koulumenes-
tys, mika kohottaa heidan itsetuntoaan. Vanhemmat tosin saattavat luulla tavanomai-
sesti kehittyvien sisarusten sopeutuvan tilanteeseen sosiaalisesti ja emotionaalisesti
huonommin, koska he viettavat enemman aikaa autistisen lapsen kanssa ja nain heil-
Ia ei ole tarkkaa kuvaa tavanomaisesti kehittyvan lapsen sosiaalisesta ja emotionaali-

sesta toimintakyvysta.

Angell, Meadan ja Stoner (2012) tutkimuksen mukaan tavanomaisesti kehittyvat sisa-
rukset olivat sisarussuhteissaan iloisia ja tyytyvaisia erimielisyyksien vahaiseen maa-
raan, yhteisiin tekemisiin ja sisarusten valiseen ystavyyteen. He kertoivat olevansa

ylpeitd myds erityista tukea tarvitsevan sisaruksensa saavutuksista.
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4.2.2 Erityissisaruuden haasteet

Tavanomaisesti kehittyvat sisarukset pitavat erityissisaruuden haastavimpana puole-
na erityistd tukea tarvitsevan sisaruksen arvaamatonta ja vaativaa kayttaytymista,
jolla he tarkoittavat fyysista aggressiivisuutta, raivokohtauksia ja sanallisia riitoja (An-
gell ym. 2012; Hamalainen 2008, 2). Sisaruksen kayttaytymisen ongelmat vaikuttavat
negatiivisesti sisarussuhteeseen ja vahentavat tavanomaisesti kehittyvien sisarusten
ja vanhempien halukkuutta sitoutua yhteiseen toimintaan, etenkin julkisesti (Orsmond
ym. 2009). Epasopiva kayttaytyminen julkisella paikalla voi heréttdd tavanomaisesti
kehittyvélle sisarukselle esimerkiksi hapean tunteita (Angell ym. 2012). Erityis-
sisaruudesta aiheutuvan hapean vuoksi sisarukset voivat jopa eristaytya ystavapiiris-
téaan ja karsia yksindisyydesta (Leander 2009, 12-15).

Hamalaisen (2008, 2) tutkimuksessa tavanomaisesti kehittyvét sisarukset pitivat eri-
tyissisaruuden toisena haasteena huolta, jota he tunsivat erityista tukea tarvitsevasta
sisaruksestaan. Sisaruksia voi huolestuttaa esimerkiksi erityista tukea tarvitsevan
sisaruksen tulevaisuus, turvallisuus ja sosiaalisen hyvaksynnan puute. Sosiaalisen
hyvaksynnan puute voi saada sisaruksen tuntemaan myds surua ja auttamisen ha-
lua. (Kerola ym. 2009, 50-51, Angell ym. 2012.) Tavanomaisesti kehittyvilla sisaruk-
silla on lisdksi omaan eldmantilanteeseensa ja perheen jaksamiseen liittyvia huolia
(Dellve ym. 2000, 172).

Erityista tukea tarvitsevan lapsen tarpeet vievat usein runsaasti perheen vanhempien
aikaa, energiaa ja voimavaroja. Tavanomaisesti kehittyvien sisarusten mielesta eri-
tyista tukea tarvitseva lapsi saattaa saada kohtuuttomasti ja epdoikeudenmukaisesti
huomiota, muiden jdddessa vahemmalle. (Leander 2009, 12—-15, Ozonoff, Dawson &
McPartland 2009, 138-140.) Sisarukset saattavat myos ajatella, ettd heita rakaste-
taan perheessa vahemman kuin paljon vanhempien huomiota vaativaa sisarusta (Ke-
rola ym. 2009, 50-51). Jos tavanomaisesti kehittyvat sisarukset kokevat, ettei van-
hemmilla ole aikaa heille ja heidan huolilleen, voivat he tuntea itsensa hylatyiksi tai
torjutuiksi. Nama tuntemukset saattavat aiheuttaa niin psyykkisia kuin fyysisiakin re-
aktioita (Kaulio & Svennevig 2006, 75—-82.) Erityista tukea tarvitsevan lapsen tarpeet
Saattavat rajoittaa tai estdd perheen osallistumista erilaisiin tapahtumiin ja toimintoi-
hin, mika usein harmittaa tavanomaisesti kehittyvia sisaruksia. Eriarvoisuutta voi il-
metd myos saantdjen ja kurinpidon suhteen, esimerkiksi kun erityista tukea tarvitse-

van lapsen huonoa kaytdsta ei rangaista tai hanella ei ole kotitdiden suhteen samoja
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velvollisuuksia kuin tavanomaisesti kehittyvalla sisaruksella (Ozonoff ym. 2009, 138—
140).

Angell, Meadan ja Stoner (2012) havaitsivat, etta vaikka tavanomaisesti kehittyvat
sisarukset kertoivat erityissisaruuden Kkielteisistd puolista vapaasti ja suoraan, he
usein jatkoivat valittémasti positiivisella kommentilla, ikaan kuin vahentaakseen edel-
lisen sanomansa kielteisyytta. Erityistd tukea tarvitsevan lapsen sisarukset voivat
kokea syyllisyytta omista negatiivisista tunteistaan ja ajatuksistaan erilaista sisarus-
taan kohtaan, koska tdma ei voi erilaisuudelleen mitd&n. (Ozonoff ym. 2009, 138—
140). Sisarus voi kokea syyllisyyttd my0s omasta terveydestdén ja menestymises-
taan asioissa, joissa erityista tukea tarvitseva sisarus ei parjad. Siten han ei halua
aiheuttaa pahaa mieltd esimerkiksi omista harrastuksistaan puhumalla. (Kaulio &
Svennevig 2006, 75-82.)

Dellven, Cernerudin ja Hallbergin (2000, 172) tutkimuksen mukaan vanhempien ja
erityista tukea tarvitsevan lapsen erilaiset odotukset suhteessa tavanomaisesti kehit-
tyvien sisarusten omiin odotuksiin aiheuttavat heille ristiriitaisia vaatimuksia ja rooleja.
Tavanomaisestii kehittyva sisarus joutuu joskus ylikompensoimaan vanhempiensa
aanettomia tulevaisuuden odotuksia ja toiveita, mika voi aiheuttaa suorituspaineita ja
epaonnistumisen pelkoa (Kaulio & Svennevig 2006, 75-82). Macksin ja Reeven
(2006, 1065-1066) tutkimuksessa ilmeni, ettd vanhemmat saattavat joskus heijastaa
autistisen lapsen kanssa kokemaansa turhautumista tavanomaisesti kehittyvaan sisa-
rukseen. Tavanomaisesti kehittyvat sisarukset voivat olla myds itse liilan vaativaisia ja
ylihuolehtivaisia, mika johtaa oman sosiaalisen elaman ja tehtavien hoitamisen heik-
kenemiseen (Ozonoff ym. 2009, 138-140).

4.2.3 Erityissisaruuteen mukautuminen ja tuen tarve

Angell, Meadan ja Stoner (2012) tutkimuksen mukaan tavanomaisesti kehittyvien
sisarusten mukautuminen elaméntilanteeseensa riippui erityistd tukea tarvitsevan
sisaruksen hairion piirteistd, mutta mukautumisessa oli nahtavissa kaksi paatapaa:
sisarusta avustavat tekniikat haastavan kayttaytymisen parantamiseksi tai erilaiset
coping-keinot. Haastateltavat kertoivat oppineensa paaasiassa vanhemmiltaan te-
hokkaita tekniikoita sisarustensa rauhoittamiseksi, huomion uudelleen suuntaamisek-
si ja sosiaalisten taitojen opettamiseksi. Haastateltavien kayttamid coping-keinoja

olivat tuen hakeminen, toisten aktiivinen valmentaminen liittyen autismin kirjon hairi-
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oihin ja eristaytyminen lyhyeksi ajaksi esimerkiksi omaan huoneeseen, mikd antoi
haastateltaville hengahdystauon héiritsevista tilanteista tai mahdollisuuden olla het-

ken yksin.

Dellven, Cernerudin ja Hallbergin (2000, 172) mukaan tavanomaisesti kehittyvan si-
saruksen selviytymisprosessit voidaan jakaa itsendistymisen, ymmartamisen, tasa-
painottamisen ja vastuunottamisen prosesseihin. Jotkut sisarukset protestoivat eri-
tyista tukea tarvitsevien veljiensa tarpeisiin mukautumista vastaan, eivatka halunneet
enaa yrittad sopeutumista aiempien huonojen kokemusten jalkeen. Sisarussuhteet
olivat ongelmallisia ja he kokivat, ettd omasta tilasta, ajasta ja huomiosta joutuu tais-
telemaan. He valitsivat itsendistymisen, omien elaméantavoitteidensa tavoittelun ja
etdisyyden ottamisen veljeensd, vaikka se aiheuttikin surua normaalin sisarussuhteen

puuttumisesta seka jannitteita ja konflikteja perhesuhteissa.

Toiset haastatelluista olivat hyvin perhekeskeisia ja koettivat tasapainottaa omat ta-
voitteensa veljiensd aiheuttamien rajoitusten kanssa, koska pitivat veljiensa rooleja
perheesséa keskeisind. He vélttelivat konflikteja veljiensa kanssa, valitsivat tarkkaan
ystavansa ja puolustivat veljidén, vaikka joskus naitd kodin ulkopuolella hapesivatkin.
He pitivat myds turvallisen véalimatkan erilaisuuteen ja korostivat veljiensa ja elamanti-
lanteidensa normaaliutta, vaikka toisaalta tunsivat myds empatiaa huolehtivia van-
hempiaan kohtaan. (Dellve ym. 2000, 172.)

Osa haastatelluista pyrki saavuttamaan ymmarryksen omiin, sisarustensa ja van-
hempiensa elamantilanteisiin. He kokivat veljensa vaatimusten, levottomuuden ja
huolen lahteend, ja tunsivat etta veljet hairitsevat omia tekemisia seka suhdetta van-
hempiin ja ystaviin. Vaikka he pitivat veljiaan laheising, he myds hapesivat naita ja
tunsivat sen vuoksi syyllisyytta. Saavutettuaan syvemman ymmarryksen nama haas-
tateltavat tunsivat empatiaa veljiddn kohtaan eivatka tunteneet enaéa hapeaéa. He hy-
vaksyivat tilanteen, keskustelivat asioista ja ilmaisivat tunteitaan avoimesti perheen
kesken. (Dellve ym. 2000, 172.)

Viimeinen ryhma Dellven, Cernerudin ja Hallbergin (2000, 172) haastattelemista ta-
vanomaisesti kehittyvista sisaruksista tunsi vahvasti olevansa vastuussa veljistdan ja
koko perheen hyvinvoinnista. He pyrkivat veljiensd kanssa laheiseen suhteeseen ja
yrittivat kayttaytyd aitimaisesti. Vastavuoroisuuden vuoksi he tulivat itsekin haavoittu-
vaisemmiksi ja olivat huolissaan sekd omasta etté veljiensé tulevaisuudesta. Joillakin

haastateltavilla oli uhkaavia tilanteita kotona veljiensa aggressiivisuuden takia. Kauli-
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on ja Svennevigin (2006, 75-82) mukaan tavanomaisesti kehittyva voi toisinaan kat-
ked omat murheensa ja asettua ndennaisesti reippaan sopeutujan tai vahvan tukijan

rooliin, koska haluaa suojella vanhempiaan.

Erityista tukea tarvitsevan lapsen tai nuoren sisaruksen rooliin mukautuminen ja roo-
lin sisdistaminen voi eri henkil6illa, erilaisissa perheissa tapahtua eri tavoin. Tavan-
omaisesti kehittyvien sisarusten roolit saattavat siis muodostua hyvin erilaisiksi, kuten
Dellven, Cernerudin ja Hallbergin (2000) tutkimus osoitti. MOHO:n mukaan rooli-
identiteetin muodostumiseen vaikuttaa se, kuinka naemme itsemme suhteessa tois-
ten kayttaytymiseen ja toimintaan. Osa rooli-identiteetistd on yhteison maarittelemaa,
annettua roolia, ja toinen osa taas omaa tulkintaa, otettua roolia. Rooleihin, jotka ei-
vat vastaa muodollista sosiaalista asemaa, liittyy ristiriitaisia merkityksia ja odotuksia,
ja siten ne vaativat enemman yksilollista improvisointia. Tallaisessa roolissa yksilo
usein kaipaakin vertaistukea ja roolimallia muilta samanlaisessa elamantilanteessa
olevilta. (Kielhofner 2008, 60.)

Orsmondin, Kuon ja Seltzerin (2009) tutkimuksen mukaan tavanomaisesti kehittyvien
sisarusten sosiaalinen tuki vaihtelee perheen koon mukaan. Suuremmissa perheissa
sisarussuhteet koettiin positiivisemmin kuin pienemmissa, koska huolehtimisen vas-
tuu jakautuu useamman perheenjasenen kesken. Leander (2009, 30-33) pohtii, etta
sisarusten ikaerolla ja syntymajarjestyksellda on vaikutusta erityissisaruuteen sopeu-
tumiseen ja tuen tarpeeseen. Pienella ikaerolla syntyneet muodostavat laheisen sisa-
ruussuhteen, jossa tavanomaisesti kehittyva sisarus ottaa vastuuta myds erityista
tukea tarvitsevasta sisaruksesta. Vanhempien voi olla helpompaa hyvaksya esikoise-
na syntynyt erityista tukea tarvitseva lapsi, koska heilla ei ole vertailukohtaa tavan-
omaisesti kehittyvista sisaruksista. Tavanomaisesti kehittyvien sisarusten jalkeen
kuopuksena syntyneen erityista tukea tarvitsevan lapsen myota koko ydinperhe haas-

tetaan muutokseen ja pohtimaan perheen tapoja ja rutiineja.

Leanderin (2009, 12—15) mukaan erityista tukea tarvitsevan lapsen erilaisuuden syis-
ta ei useimmiten kerrota tarpeeksi samassa perheessa asuville sisaruksille, mikéa voi
ilmetd kodin ahdistuneena ilmapiirina. Suhtautuminen erityistéd tukea tarvitsevaan
sisarukseen riippuu paljolti siitd, kuinka vanhemmat ovat selittdneet erilaisuuden syita
ja kuinka suoraan erilaisuudesta puhutaan perheessa. Mitd enemman sisaruksilla on
tietoa, sitd paremmin he pystyvét kasittelemé&éan erilaisuudesta aiheutuvia tunteitaan
ja suhtautumaan erilaisuuteen mydnteisesti. (Hamalainen 2008, 68; Kerola ym. 2009,

50-51.) Tietamys oman sisaruksen hairiosta vaikuttaa vahvasti sisarusten valiseen
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suhteeseen. Neuropsykiatristen lasten sisaruksilla on riski terveysongelmiin, ja myos
siksi heidan tulisi saada huomiota ja tukea. (Dellve ym. 2000, 172.) Perheiden tule-
vaisuuden odotukset ovat usein epavarmoja. Vanhempia ja tavanomaisesti kehittyvia
sisaruksia rauhoittaa tieto siita, ettd vaikka yhteiset tekemiset vahenevat nuoruudesta
aikuisuuteen, sisarussuhteen laatu pysyy samanlaisena. On tarkedd, ettda ammattilai-
set korostavat vanhempien roolia sisarussuhteiden tukemisessa aikuisuuteen saak-
ka. (Orsmond ym. 2009.)

5 ELAMANLANKA-PROJEKTIN KUNTOUTUSKURSSITOIMINTA

Elaméanlanka-projekti on Savon Vammaisasuntosaation (SAVAS) ja Honkalampi-
saation yhteistydhanke, joka saa rahoituksensa Raha-automaattiyhdistykseltd. Hanke
toteutetaan vuosien 2008-2013 aikana, ja sen kohderyhmana ovat itdsuomalaiset
13-20-vuotiaat nuoret, joilla on neurologisia tai neuropsykiatrisia erityisvaikeuksia
seka heidan perheenjasenensé ja lahiverkostonsa. Elamé&nlanka-projektin tarkoitus
on tarjota kuntoutuskurssitoimintaa seka vertaistukea alueellisesti, jotta valtyttaisiin
pitkilta valimatkoilta Etela- ja Lansi-Suomeen. Lisaksi haluttiin kehittdd kuntoutus-
kurssitoimintaa ja kokeilla pidempikestoisempaa interventiota nuorten ja perheiden
arkeen. Elamanlanka-projektin paatavoitteena siis on kehittdé ja mallintaa neuropsy-
kiatristen erityisnuorten kuntoutuskurssitoimintaa seka etsia keinoja ja valineita nuo-
ren ja hanen perheensa tukemiseksi elamanvaiheessa, johon liittyy itsenaistyminen ja
aikuistuminen. Projektissa haluttiin eroon diagnoosisidonnaisesta kuntoutuksesta,
painopisteend ovat nimenomaan nuoren ja perheen elamantilanne seka tuen tarve.
Elaméanlanka-projektin asiakastydn lahtokohtina ovat kuntoutuksellinen tydote, yksil6-
ja perheléahtéisyys seké verkostoty6. Elaméanlanka-projekti tarjoaa neuropsykiatrisille
erityisnuorille ja heidan perheilleen sosiaalista kuntoutusta Eteld- ja Pohjois-Savon
sekd Pohjois-Karjalan alueella “Mun elama” -kurssikokonaisuuksina ja “Tulevaisuus-
ryhma” -avomuotoisena kurssitoimintana. Elaménlanka-projektin paatyttya nama
kuntoutusmallit siirtyvat Honkalampi-saation palvelutarjontaan. (Hodju 2012, 4-7; Sa-

von Vammaisasuntosaatio 2011.)

“‘Mun eldama@” -kuntoutuskurssikokonaisuus sisaltda kotikayntejd, ryhméjaksoja ja ver-
kostotapaamisia, ja siihen osallistuu kerrallaan 6 - 8 nuorta perheineen. Kuntoutus-
kurssin tavoitteena on muun muassa neuropsykiatrisen erityisnuoren ja hanen per-

heensa elaméntaitojen vahvistuminen, vertaistuen ja tiedon saaminen seké erityisyy-
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teen sopeutuminen. Kurssikokonaisuuteen kuuluu nuorten oman ryhmajakson lisaksi
kaksi perheiden yhteistd ryhmajaksoa, joilla on seka kaikille yhteista etta nuorille,
heiddn vanhemmilleen ja sisaruksilleen eriytettyd ohjelmaa. Sisarusryhman tavoittei-
na ovat muun muassa oman sisaruksen erityisyyden ymmartaminen, sisarusten ja
nuorten valisen vuorovaikutuksen edistaminen, nuoren itsenaistymisen kasittelemi-
nen sisaruksen nakokulmasta seka positiiviset kokemukset toisten sisarusten ja
oman perheen kanssa toimimisesta. (Hodju 2012, 4-7; Savon Vammaisasuntosaatio

2011; Savon Vammaisasuntosaatio 2012, 9-13.)

6 KIRJALLINEN MATERIAALI KUNTOUTUKSEN VALINEENA

6.1 Tiedon ja kirjallisen materiaalin merkitys kuntoutuksessa

Kuntoutuksen onnistuminen edellyttdd usein jonkinlaista kayttaytymisessa ja ajatte-
lussa tapahtuvaa muutosta, jonka esimerkiksi tiedon omaksuminen voi saada aikaan.
Kayttaytymisen muutoksen on huomattu etenevéan syklisesti kuuden eri vaiheen mu-
kaan. Asiakkaan motivaatio ja valmiudet tiedon vastaanottamiseen ja muutokseen
vaihtelevat vaiheiden mukaan, siksi neuvonta ja ohjaus eivat jaa valttaméatta aina niin
hyvin mieleen. Muutosvaihemallin mukaan neuvonta tuleekin rakentaa asiakkaan
tarpeista ja lahtékohdista kéasin. Eri vaiheissa annettu tieto ja ohjaus voi olla kdynnis-

tamassa, edistamassa ja yllapitaméassa muutosprosessia. (Poskiparta 2002, 24—-28.)

Kela:n Hyvan kuntoutuskaytannon perusta. Kaytannoén ja tutkimustiedon analyysista
suosituksiin -julkaisun suositusten mukaan ammattilaisten on tarjottava kuntoutujalle
ja hanen perheelleen tietoa ja ohjausta kuntoutusprosessin eri vaiheissa. Kuntoutujan
ympariston huomioiminen ja siihen vaikuttaminen, esimerkiksi kuntoutujan laheisia
henkil6itéa ohjaamalla, on tarked osa kuntoutusprosessia ja kuntoutujan toimintakyvyn
seké toiminnallisuuden edistamista. (Paltamaa, Karhula, Suomela-Markkanen & Aut-
ti-Ramo 2011, 229.)

Erityista tukea tarvitsevan lapsen tai nuoren tilannetta voidaan helpottaa tarjoamalla
tietoa hénelle itselleen, hdnen perheelleen ja lAhimmaélle sosiaaliselle ymparistolleen.
Kun oireille 16ytyy syy, perheen ja muun |&hipiirin on helpompi hyvaksya, tukea ja
ymmartaa lasta. Tiedon jakaminen on ensimmainen vaihe erityista tukea tarvitsevan

lapsen tai nuoren kuntoutuksessa. Asiallisella tiedolla ja asiantuntevalla tuella on
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merkitystd epavarmuuden, vaarinymmarrysten ja pettymysten kierteen katkaisemi-
sessa. (Henttonen, ym. 2006, 11-12.)

Ymparisto tarjoaa resursseja ja mahdollisuuksia, mutta myds asettaa vaatimuksia ja
rajoituksia yksilolle. Ymparistd on usein kriittinen piste, joka joko mahdollistaa tai ra-
joittaa yksilon toimintaa. Ymparistdn vaikutus yksilon péaivittdiseen suoriutumiseen on
riippuvainen yksilén kognitiivisista ja fyysisista kyvyista, yksilon roolien ja ymparistén
asettamista odotuksista seka ympariston ja yksilon vuorovaikutuksen laadusta. (Kiel-
hofner 2008, 21, 88.) Jakamalla tietoa erityisnuorten sisaruksille voi lisata heidan
ymmarrystaan neuropsykiatrisiin erityisvaikeuksiin liittyvista erityispiirteistéd ja nain

vaikuttaa erityisnuorten sosiaaliseen ymparistoon.

Tiedon saaminen on tarkeaa erityista tukea tarvitsevan lapsen tai nuoren vanhempi-
en lisaksi myods hénen sisaruksilleen. Tieto ja rehelliset vastaukset voivat poistaa
stressid, jota aiheutuu esimerkiksi sisaruksen erityisvaikeuksiin liittyvista vaarinkasi-
tyksista ja muista mieltd vaivaavista asioista. Tieto auttaa oman sisaruksen ja hanen
oireidensa ymmartamistd, ja tukee nain sisarusten ja koko perheen vélisia suhteita.
(Ozonoff ym. 2009, 137-138.) Sopivia ajankohtia sisaruksen erilaisuuden puheeksi
ottamiselle ovat esimerkiksi erityista tukea tarvitsevan sisaruksen erilaiset siirtyma-
vaiheet, kuten paivakotiin lahteminen, koulun aloittaminen tai ylakouluun siirtyminen.
(Kerolan ym. 2009, 51.) Elamanlanka-projektin kuntoutuskurssitoiminnan nuoret ovat
olleet péédasiassa 15-17-vuotiaita, joten heidan iassaan ja elamantilanteessaan pe-
ruskoulun jalkeisten jatko-opintojen suunnitteleminen ja aloittaminen ovat ajankohtai-

nen siirtymavaihe. (Hodju 2012, 4).

Vapaasti saatavilla ja asiantuntijoiden jaettavissa olevat kirjalliset materiaalit mahdol-
listavat niihin tutustumisen, tiedon omaksumisen ja kertaamisen omassa tahdissa.
Lukija voi jakaa niiden avulla saamaansa tietoa myds eteenpdin esimerkiksi perheel-
leen ja lahimmalle sosiaaliselle ymparistdlleen. Saatavilla olevan kirjallisen materiaa-
lin ansiosta kuulijan ei tarvitse tehda muistiinpanoja. Kirjallista materiaalia lukemalla
on helppo tarjota tietoa myds kuuntelijalle, joka ei itse osaa lukea. Kirjallisessa mate-
riaalissa olevan tiedon paivittdminen on helpompaa kuin esimerkiksi audiovisuaali-
sesti tallennetun tiedon. (Jyvaskylan yliopiston avoin yliopisto 2009; Torkkola, Heikki-
nen & Tiainen 2002, 23-29.)
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6.2 Tarinoiden kayttdminen kuntoutuksessa

Tarinoita, kertomuksia ja satuja on kaytetty kautta aikojen lasten viihdykkeena, loh-
dukkeena ja opetuksen apuna, mutta sittemmin niitd on alettu kayttdd myos kuntou-
tuksen, hoidon ja itseilmaisun valineena. (Maki & Kinnunen 2002, 35—-45.) Tarinoiden
kayttamista kuntoutuksessa kutsutaan monella nimelld, kuten kirjallisuusterapia, ta-
rinaterapia, satuterapia, sanataideterapia ja kerrontaterapia. Niitd voidaan kayttaa
monin tavoin lukemista, kirjoittamista, kuuntelua ja vuorovaikutuksellista ryhmatoimin-
taa sekd audiovisuaalista materiaalia hyddyntéaen. Lasten ja nuorten kohdalla suulli-
sia ja kirjallisia tuotoksia kayteta&dn myos ennaltaehkaisevasti kasvun ja kehityksen
apuna. (Maki & Arvola 2009, 12-13.) Kirjallisuuden mahdollisuuksia vuorovaikutuk-
sessa voidaan soveltaa eri-ikéisten ja eri tilanteissa olevien lasten ja nuorten hyvin-
voinnin tukemisessa. Terapeuttisessa mielessa tavoitteet voivat olla moninaisia, ku-
ten itsen ja toisen ymmartaminen, itseilmaisun ja itsearvostuksen kehittdminen, vuo-
rovaikutustaitojen, tunteiden kasittelyn ja selviytymiskeinojen vahvistaminen, uusien
voimavarojen, ideoiden, oivallusten, ja merkitysten Idytaminen, kriisien kasitteleminen

seka muutosten hyvaksyminen. (lhanus 2002, 7-8.)

Kun kirjallisuutta kaytetdan kuntoutuksen valineena, prosessi sisaltda nelja vaihetta:
tunnistaminen, tarkastelu, littdminen ja omakohtainen soveltaminen. Tarinan kuultu-
aan lapsi tunnistaa tarinassa itsedén koskettavan tai kiinnostavan teeman. Toisessa
vaiheessa hanta autetaan tarkastelemaan, mita tekstin herattamat tunteet merkitse-
vat hanelle. Kolmannessa vaiheessa heraa oivallus, etta tekstia voi tarkastella useas-
ta eri ndkdkulmasta. Lapsi vertaa tekstin herattamia ajatuksia toisten ryhman jasen-
ten ilmaisemiin ajatuksiin ja tunteisiin. Viimeisen vaiheen tarkoitus on soveltaa heran-
neitd nakodkulmia, ajatuksia ja johtopaattksia omaan elamaan. Vaiheeseen liittyy ky-
symyksia esimerkiksi tekstin herattamien tunteiden kasittelysta ja uuden oivalluksen
littAmisestd omaan elamaan. (Linnainmaa 2005, 22—-23.) Kirjallisuus voi auttaa peilin
tavoin lukijaa tai kuuntelijaa tarkastelemaan omia kokemuksiaan eri nakdkulmista ja
siten lisata itsetuntemusta. Kirjallisuuden avulla voi virittyd ymmartamaan ja myota-

elamaan myos toisten kokemuksia. (Torppa 2009, 166-167.)

Kertominen ja kirjallisuus tarjoavat suomalaisessa kulttuurissa kasvaville lapsille ja
varhaisnuorille luontevimmin mahdollisuuden kasvukokemuksiin, joiden avulla he
oppivat tuntemaan itsedan, ymmartamaan toisia ihmisia ja luomaan heihin merkityk-
sellisia yhteyksia. Sadut, kertomukset ja tarinat valittavat lapselle hanen yhteisdnsa

arvoja, normeja, perinteitd ja rooliodotuksia. (Luumi 2006, 53-54, 58.) Lasta askarrut-



30

tavia asioita voidaan kéasitella tarinoiden avulla. Lapsi ei valttamattad kykene viela
omaksumaan uusia asioita jarkeistamalla, mutta tarinassa seikkaileviin hahmoihin ja
tilanteisiin samaistumalla uusien asioiden ymmartaminen helpottuu. (Maki & Kinnu-
nen 2005, 30.) Tarina voi toimia lapselle esimerkkind, kuinka han itse voi vaikuttaa
omaan elamaansa. Satuhahmoihin voi sijoittaa omia ajatuksiaan ja tunteitaan. Tarinat
mahdollistavat lapsille ja nuorille tunne-elamysten kokemisen. (Méki & Kinnunen
2002, 35-45.) Hyva tarina mahdollistaa samaistumisen mielikuvituksen ja tunteiden
tasolla sen paahenkilddn, taman elamantilanteeseen ja kokemuksiin. Se auttaa myos
omien tunteiden tulkitsemisessa. Nuoren ihmisen minuus, kasitys itsesta ja ymparoi-
vasta maailmasta rakentuvat juuri erilaisista samaistumiskokemuksista, siksi elayty-
minen erilaisiin tarinassa kerrottuihin kokemuksiin ja tunteisiin on tarkeaéa ja auttaa

kohtaamaan vastaavia tilanteita todellisessa elaméassa. (Luumi 2006, 54-55.)

6.3 Kuvitus tarinoiden tukena

Tarinan kuvitus auttaa lasta kertomuksen nakemisessa. Kuvituksella on julkaisuissa
monenlaisia tehtavia, kuten lukijan huomion kiinnittdminen, houkutteleminen ja orien-
toiminen, viestin perillemenon edistaminen seka tekstisisallon havainnollistaminen,
taydentaminen ja savyttaminen. (Luumi 2006, 162.) Kuva voi olla tietoa antava eli
informatiivinen tai koristeellinen eli dekoratiivinen. Hyva kuvitus onkin naitd molempia:
se valittaa tarpeellisen viestin ja samalla rikastuttaa ja jasentaa ulkoasua. (Pesonen
2007, 48.)

Kuva vaikuttaa katsojaan monella tavoin: mielikuvia, tunnelmia ja vaittdmia luoden.
Kuvasta on yleensa hahmotettavissa sen keskeinen sanoma hyvin nopeasti, nope-
ammin kuin tekstista. Kuva voi toisaalta olla myos niin moniulotteinen, etta pyséahty-
malla syvempaan tarkasteluun katsoja Ioytaa siitd uusia nakokulmia ja oivalluksia.
Kuvan merkitys rakentuu sen siséllosta ja siitd yhteydestd, esimerkiksi tarinan koh-
dasta, jossa se esitetdan. Kuvan merkitys riippuu silti paljon sen tulkinnasta; yksi ku-
va voi luoda eri ihmisille hyvin erilaisia mielikuvia, tunnelmia ja vaikutelmia. (Pesonen
2007, 48-51.)
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6.4 Kysymykset ja toiminnalliset tehtavat tarinoiden tukena

Vuorovaikutuksellinen keskustelu on tarkea osa tarinoiden kuntoutuksellisessa kayt-
tamisessad. Se auttaa kasittelemaan ryhmassa tekstin herattdmia tunteita. Keskuste-
lun jalkeen lukijan mielessa kaynnistyy muutosprosessi. Henkilokohtaisten ongelmien
kasittely on helpompaa nain tekstin valityksella kuin suoraan. Keskustelua voidaan
heratella esimerkiksi kysymysten ja toiminnallisten tehtavien avulla. (Linnainmaa
2005, 11-12))

Poskiparran (2002, 32—-33) mukaan kysymykset ovat merkittdva osa terveysviestin-
tad. Tiedon jakaminen ei ole yksisuuntaista, tyontekijaltd asiakkaalle suuntautuvaa,
silla molempien tietAmys karttuu kysyessé ja pohtiessa. Tyontekija voi tukea lapsen
oppimista erilaisilla kysymyksilld, jotka saavat hanet arvioimaan ja miettimaan omia
tuntemuksiaan ja kokemuksiaan suhteessa kéasiteltdavaan aiheeseen. Kysymyksilla
voidaan herételld vuorovaikutusta ja lapsen kiinnostusta aiheeseen, arvioida hanen
tietamystaan ja ymmarrystddn aiheesta, osoittaa kiinnostusta lapseen ja hanen asioi-
hinsa seké helpottaa keskustelua ja tunteiden ilmaisua.

Toiminnalliset tehtavat ovat tekemiseen ja toimintaan liittyvia harjoituksia, joiden ta-
voitteena on aktivoida yksil6itd ja ryhm&é toimimaan ja oppimaan. Harjoitukset voivat
luoda ryhman keskuuteen luottamuksellista, avointa ja arvostavaa ilmapiiria, joka
mahdollistaa vuorovaikutuksen onnistumisen. Niiden kautta ryhmé voi uskaltautua
keskustelemaan vaikeistakin asioista. Sosiaalinen yhdessa tekeminen on yksi toimi-
van ryhman voimavaroista. Se merkitsee tilan antamista toisille, toisten kuuntelemista
ja toisten mielipiteiden arvostamista, mutta myds omien mielipiteiden ilmaisemista ja
erilaisten ajatusten ja roolien hyvaksymista. Toiminnasta saatujen kokemusten ja
tunteiden pohtiminen ja tarkastelu ovat pohjana ryhman yhteiselle oppimiselle, kehit-
tymiselle ja hiljaisen tiedon rakentumiselle. (Kataja, Jaakkola & Liukkonen 2011, 22—
23, 30.)
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7 KUNTOUTUSKURSSIMATERIAALIN VALMISTUSPROSESSI

7.1 Lahtokohdat

Taman kehittamistyon tilaaja, Elamanlanka-projekti, jarjestdé kuntoutuskursseja neu-
ropsykiatrisille erityisnuorille. Mun elamé -kuntoutuskurssikokonaisuuteen kuuluu
perhejaksoja, joihin osallistuvat myds nuorten vanhemmat ja mahdolliset sisarukset.
Kurssiviikolla on eriytettyd ohjelmaa nuorille, heidan vanhemmilleen ja sisaruksilleen.
Tilaajatahon toimeksianto meille oli tuottaa uutta kuntoutuskurssimateriaalia perhe-

jaksojen sisarusryhmia varten.

Kuntoutuskurssien sisarusryhméassa on aiemmin kaytetty Elaméanlanka-projektin tyon-
tekijoiden, vuosien varrella kokoamaa Kaikki me olemme erilaisia -materiaalia. Siin&
kerrotaan neurologisista erityisvaikeuksista (kehityksellisistd neuropsykiatrisista hairi-
Oistd) ja kasitellaan ihmisten yksilollisyyttd seka erilaisuutta. Tilaajatahon mielesta
kurssimateriaali oli vanhentunut ja vaati siten paivittamista. Se oli havaittu joiltakin
osin epayhtenaiseksi ja tiedoiltaan puutteelliseksi. Lisdksi se oli osittain kieleltadan
lian vaikeatajuinen lapsen ymmarrykselle. Tilaajataho toivoi uuden kurssimateriaalin
olevan lapsen nakdkulmasta mielenkiintoinen, helposti ymmarrettava ja ajatuksia

herattava.

Alle esikouluikaiset lapset eivat viela osaa luokitella ihmisia, vaan suhtautuvat erilai-
suuteen ennakkoluulottomasti. Koulu-ikaiset lapset alkavat verrata asioita ja ihmisia
toisiinsa, ja tarvitsevat selityksia erilaisuuden havainnoilleen. (Kehitysvammaisten
tukiliitto 2012, 15.) Valitsimme kuntoutusmateriaalin kohderyhmaksi erityisnuorten 6-
10 -vuotiaat sisarukset. Tilaajatahon mukaan Mun elamé& -kurssikokonaisuuden per-
hejaksoille on osallistunut melko paljon juuri valitsemaamme ikdryhméaéan kuuluvia

sisaruksia.

Pohdimme, ett& sopivin tapa tavoittaa 6-10 -vuotiaiden lasten mielenkiinto on tarjota
heille ajatuksia herattavia, fiktiivisia, arkielaméaan liittyvia tarinoita, joihin lapsen on
helppo liittéad omia kokemuksiaan. Tilaajatahon kanssa sovittiin, ettéd tuotettava kun-
toutuskurssimateriaali sisaltdd viisi neuropsykiatristen erityisnuorten ja heidan sisa-
rustensa suhdetta eri nakokulmista kasittelevaa tarinaa ja teemaa. Talléin materiaa-

lissa olisi tarvittaessa oma tarina ja teema jokaiselle viisipaivaisen kurssin paivélle.
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Kuntoutuskurssimateriaalin tarkoituksena oli lisatd kuntoutuskurssiohjaajien keinoja

kasitella erityissisaruuteen liittyvid vaikeita aiheita lasten kanssa.

Tilaajataho piti tarkeédna ja tarpeellisena, ettda materiaali tarjoaisi erityisnuorten sisa-
ruksille edelleen tietoa yleisimmistd neurologisista erityisvaikeuksista, joita kuntou-
tuskurssille osallistuvilla nuorilla on. Tieto-osion pohjana oli tarkoitus kayttaa Elaman-
lanka-projektin, Kaikki me olemme erilaisia -kurssimateriaalia, jossa oli perustietoa
ADHD:sta, ADD:sta, Aspergerin oireyhtymasté ja dysfasiasta. Uuteen kuntoutuskurs-
simateriaaliin sovimme lisdavamme tietoa my6s Touretten oireyhtymasta seka kielel-
lisista erityisvaikeuksista (SLI) laajemmin, jotta yleisimmaét heidén kuntoutuskursseilla
olevien nuorten diagnoosit tulisivat esiteltya.

Lisaksi sovimme tilaajatahon kanssa, ettd kuntoutusmateriaalista tulisi A5-kokoinen ja
noin 20-sivuinen vihkonen, jonka voisi tulostaa tavallisella toimistokayttéon tarkoite-
tulla tulostimella. Edellinen materiaali oli A4 kokoa ja sita ei jaettu kurssilaisille. A5
kokoinen vihko on sopivan kokoinen lukea ja kasitella. A5 koko on myés helppo tulos-
taa ja jakaa eteenpdin. Varimaailmaltaan vihkonen olisi mustavalkoinen, lukuun otta-
matta kannen mahdollista varillistéd kuvitusta. Kuntoutuskurssimateriaali sovittiin val-
mistettavan seuraavalle, maaliskuussa 2013 pidettavalle, Mun elama -

kuntoutuskurssikokonaisuuden perhejaksolle testikayttéon.

7.2 Kuntoutuskurssimateriaalin valmistaminen

7.2.1 Teemojen valinta

Kuntoutuskurssimateriaalin tarinateemojen valitsemiseksi tutustuimme erityissisaruut-
ta kasitteleviin tutkimuksiin ja Kirjallisuuslahteisiin, joita olemme esitelleet tamén ra-
portin teoriaosuudessa. Naista lahteista |6ysimme mielestamme keskeiset, alustavat
teemat tavanomaisesti kehittyvan ja erityista tukea tarvitsevan lapsen vélisessa sisa-
russuhteessa. Alustavien teemojen pohjalta laadimme pienimuotoisen kartoittavan
kyselyn (lite 2) Elamanlanka-projektin kuntoutuskursseille osallistuneiden ja osallis-
tuvien neuropsykiatristen erityisnuorten perheille. Lopulliset kuntoutuskurssimateriaa-
lin teemat valittiin kartoittavaan kyselyyn saamiemme vastausten avulla. Kysely toteu-
tettiin verkkopalvelu Google Driven kautta. Elamé&nlanka-projektin projektipaallikko
Marjo Hodju lahetti kyselyn sahképostitse verkkolinkkind niille 23 perheelle, joiden

neuropsykiatrisella erityisnuorella on sisarus. Samalla perheille lahti
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saatekirje (liite 1), jossa esittelimme opinnaytetydmme sisallén ja kyselyn merkityk-
sen. Perheilla oli kaksi viikkoa vastausaikaa, ja kyselyn vastaukset saimme koostee-

na Google Drive -palveluun.

Kartoittava kysely sisélsi yhden monivalintakysymyksen ja yhden avoimen kysymyk-
sen. Kyselyyn vastattiin nimettdmasti, emmeka nahneet missaan vaiheessa vastaaji-
en sahkopostiosoitteita tai muita tunnistetietoja. Nain varmistimme vastaajien
anonymiteetin sadilymisen kyselyn aikana. Vastauksia saimme yhdeksalta perheelta.

Eniten kannatusta saivat teemat: “erilaisuuden rikkaus sisarussuhteessa”, “erilaisuu-

desta johtuva kiusaaminen”, “sisarusten erilaiset roolit perheessa”, “sisaruus voima-

varana” ja “aggressiivisuus sisarusten valisessa vuorovaikutuksessa”(kuva 1).

Kartoittavan kyselyn
monivalintakysymysten vastaukset

Erilaisuudesta johtuva kiusaaminen

Sisarusten erilaiset roolit perheessa
Aggressiivisuus sisarusten valisessa...

Erilaisuuden rikkaus sisarussuhteessa

Huoli sisaruksen tulevaisuudesta

Sisaruskateus esim. vanhempien huomiosta

Sisaruksen hapeaminen

Erimielisyydet sisarussuhteessa

Sisaruus voimavarana

KUVA 1 Monivalintakysymysten vastaukset

Teemoiksi valitsimme kartoittavassa kyselyssa eniten suosiota saaneet aiheet. Va-
hemmalle kannatukselle jaaneitd teemoja olivat “erimielisyydet sisarussuhteessa”,
“sisaruskateus -esim. vanhempien huomiosta”, “sisaruksen hapeaminen” ja “huoli
sisaruksen tulevaisuudesta”. Sisaltéd suunnitellessamme otimme huomioon myods
kyselyn avoimeen kysymykseen vastatut teematoiveet. Avoimen kysymyksen vasta-
uksissa perheet toivoivat tietoa eri diagnooseista ja vertaistukea erityisnuorten sisa-
ruksille. Lisdksi he toivoivat kasiteltavan ympariston odotuksia ja kasityksia erityis-
nuoren perheestd seka lapsen oikeutta kaikkiin tunteisiin ja itsearvostuksen merkitys-

ta.
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7.2.2 Tarinoiden kirjoittaminen

Tarinoiden kirjoitusvaiheen aloitimme etsimalla lahdekirjallisuudesta ohjeita ja tietoa
siitd, kuinka tarina rakennetaan ja millaisia elementteja kiinnostava kertomus pitaa
sisallaan. Luumin (2006, 64—73.) mukaan tarina rakennetaan kayttden niin sanottua
pyramidikaavaa eli kolme- tai viisivaiheista mallia. Viisivaiheisessa mallissa tarinaan
kuuluvat esinaytos, kriisitekijoiden ilmaantuminen, kddnnekohta, tilanteen ratkaisu ja
loppunaytds. Kolmevaiheisessa mallissa tarinan rakenne on yksinkertaistettu sisalta-
en esinaytoksen, tapahtuman ja loppundyttksen. Remes (2013) puolestaan neuvoo,
ettd mitd pienemmalla sanamaaralla tarinan pystyy kertomaan, sitd parempi. Hyva
kuvailu kertoo tiiviisti mahdollisimman paljon, mutta paljastaa vain jddvuoren huipun
jattden vedenalaisen osan lukijan paatelmien varaan. Valmiiksi pureskeltu teksti ei
kiinnosta lukijaa, mutta toisaalta myos vahainen tiedon anto on uuvuttavaa ja lukijan
kiinnostus lopahtaa. Yksi osuva yksityiskohta on parempi kuin monisanainen kuvailu.

Havaintojen tulisi olla mieleen jaavia, mutta silti uskottavia.

Tarinan henkildt muodostuvat tekojensa kautta. Henkil6t siis alkavat elda ja nivoutu-
vat tarinaan toimimalla. Henkildiden tekoihin vaikuttavat heiddn motiivinsa ja valintan-
sa, jotka ovat usein tarinan kaannekohtia. Arkipdivaiset valintatilanteet, iiman ylen-
palttista dramatiikkaa, riittavat henkildkuvien rakentamiseen. Hyvassa kertomuksessa
jo ensimmainen paahenkilosta esitetty asia on mielenkiintoinen, kiihottaa mielikuvi-
tusta ja vetoaa tunteisiin. Paahenkilon elamantilanne herattaa uteliaisuuden, joka
sailyy ja mielellaan tiivistyy kertomuksen loppuun saakka. Tarinan juoni on tapahtu-
mien ketju, joka yhdessa kiinnostavien ja uskottavien henkildiden kanssa vie tarinaa
eteenpdain. Tarina ja sen henkil6t tarvitsevat toisiaan ja rakentuvat toistensa varaan.
Hyvassa tarinassa kuulijalla on elaytymis- ja samaistumismahdollisuus, jolloin tapah-
tumat tulevat hanen lahelleen. Juonen tulee olla oikeassa jarjestyksessa. Liiallista
selittelyd kannattaa valttaa, jotta kuulijalla olisi tilaa oivaltaa itse. Liiallinen dramaatti-
suus tarinan alussa voi latistaa sen jatkon. Ratkaisun tulisi selvitd vasta tarinan lo-
pussa. (Luumi 2006, 64—73; Remes 2013.)

Selvitettyamme tarinan kirjoittamisen perusteita suunnittelimme ja valitsimme muun
muassa kirjoitettavien tarinoiden henkilot, aihepiirit ja tekstilajin tyylin. Valitsimme
tarinoiden paahenkildiksi sisarukset Orvokin ja Ernon, joiden perheeseen kuuluvat
mya0s aiti ja isa. Orvokin ja Ernon perhe edustaa siis tyypillista, kaksilapsista, suoma-
laisperhetta. Koska enemmistd neuropsykiatrisista erityisnuorista on kirjallisuuden
(Eijsveikeet ry 2010; Ahonen & Haapasalo 2008, 497-498, Westerinen 2013) ja Ela-
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manlanka-projektin tydntekijoiden mukaan poikia, paatimme lisata Ernon henkiloku-
vaan erityispiirteité, jotka sopivat esimerkiksi Aspergerin oireyhtymén tai ADHD:n
oirekuvaan (kuva 2). Paahenkildiden ikaa emme maaritelleet, jotta mahdollisimman
monella lapsella olisi mahdollisuus samaistua heihin. Suunnittelun jalkeen kirjoitim-
me tarinat Luumin (2006, 64—73) viisivaiheista tarinanrakennemallia mukaillen ja va-
littuja teemoja kayttden (kuva 2). Tavoitteenamme oli kirjoittaa tarinoista lyhyita, arki-
paivan realistisia tapahtumia sisaltavia kertomuksia, joihin kohderyhmaan kuuluvilla
lapsilla olisi helppo samaistua. Tarinat keskittyvat sisarusten valisiin tilanteisiin, mutta
osassa tarinoista on my0s muita sivuhenkildita. Saamamme ohjauksen mukaisesti
pyrimme kirjoittamaan tarinoissa esiintyville henkilgille mahdollisimman paljon dialo-
gia, jotta lukijalle jaisi tilaa oman mielikuvituksen kayttoéon.

Tarinoiden tydstOvaiheessa testasimme niiden mielenkiintoisuutta kohdeikaryhmaan
kuuluvilla lapsilla, joita 16ytyi perhe- ja tuttavapiirista. Nama 4 - 9-vuotiaat lapset kuun-
telivat tarinat mielelladn. Ne herattivat heissa myos kysymyksid ja pohdintoja, mika
antoi meille varmuutta tarinoiden sopivuudesta. Luetutimme tarinoita myds aikuisilla:
opiskelutovereilla, sukulaisilla, ohjaavilla opettajilla ja tilaajatahon edustajilla, ja

saimme myos heilta lisavarmistusta tarinoiden sopivuudesta.
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Tarina

Rakenne

Vihjeet kehityksellisten neuropsykiatristen héirididen erityispiirteistéd ja muut
sisaruuteen liittyvat teemat

Hikiset tomaatit

Esinadytos: Perhe istuu ravintolassa odottamassa annoksia
Kriisitekijat: Ernon annoksessa on tomaattia, josta han ei pida
Kaannekohta: Erno hermostuu ja meinaa saada raivokohtauksen
Ratkaisu: Orvokki ottaa Ernon tomaatit itselleen

Loppunéytds: Perhe jatkaa ruokailua hyvantuulisesti keskustellen

- Aistiyliherkkyys

- Huono muutoksen sietokyky

- Sisaruksen tunteminen, "pahan” tilanteen ennakointi ja valttdminen
- Hapea julkisella paikalla

- Paikoillaan istuminen vaikeaa

Ernon sisustusidea

Esindytds: Lapset ovat keskenaén kotona, Orvokilla kaveri kylassa.

Kriisitekijat: Erno jaa Orvokin huoneen ulkopuolelle

Kaannekohta: Erno l6ytaa Ellin tarrat ja limaa ne keittion kaappeihin. Orvokki ja Elli saapuvat paikalle. Elli
suuttuu.

Ratkaisu: Orvokki ja Elli lahtevét ostamaan uusia tarroja Ernon rahoilla.

Loppunéytds: Orvokki ja Elli kavelevat kauppaan. Elli kehuu Ernoa sopoksi.

- Impulsiivisuus ja ajattelematon toiminta
- Vaikeus ymmartaa kirjoitamattomia saantéja
- Sisaruksen hapea

- Sisaruus ja kaverisuhteet (roolit)

Kiusanhenki

Esinadytds: Erno on kéveleméassa koulusta kotiin

Kriisitekijat: Matkalla Kalle alkaa heitella Ernoa lumipalloilla. Erno kiihdyttaa vautia ja lopulta kompastuu
Kaannekohta: Orvokki huomaa mité on tapahtunut ja kertoo tésta aidille

Ratkaisu: Aiti soittaa Kallen &idille ja kutsuu Kallen perheen kahville

Loppunéytds: Kallelle kerrotaan Ernon erityispiirteista ja pojat |6ytavat yhteisen kiinnostuksen aiheen

- Kiusaamistilanteiden toistuminen

- Kémpelyys

- Ajantajun puuttuminen ja juuttuminen tekemiseen
- Sisaruksen puolustaminen

- Kiusaamisen peittely

- Vanhempien puuttuminen kiusaamiseen, erityisyydesta kertominen

Kireyttéd ilmassa

Esindytds: Orvokki lukee kirjaa sohvalla.

Kriisitekijat: Ernolla on tylsd&, Erno haluaa pelata, Orvokki ei

Kaannekohta: Erno hakee pelikortit ja heiluttaa niitd Orvokin edessa

Ratkaisu: Erno nappaa Orvokin kirjan, Orvokki suuttuu Ernolle, Erno alkaa repié Orvokin kirjaa
Loppunaytds: Aiti tulee paikalle ja kaskee lapsia lopettamaan tappelun

- Akkipikaisuus
- Vaikeus asettua toisen asemaan
- Ernon kdmpelyys

- Sisarusten valiset negatiiviset tunteet

Erno salapoliisina

Esindytds: Lapset ovat marketin parkkialueella, Erno ihailee hienoja autoja
Kriisitekijat: Vieras mies tulee ja jattaa koiranpennun kaupan ulkopuolelle
Kaannekohta: Perhe tulee kaupasta, koiranpentu on jaanyt yksin
Ratkaisu: Erno muistaa vieraan miehen auton rekisterinumeron

Loppundytds: Mies saadaan kiinni ja han palaa hakemaan koiraansa.

- Epéatavalliset mielenkiinnon kohteet
- Epatavallisen intensiivinen harrastus

- Erilaisuus voimavarana

KUVA 2 Tarinoiden rakenne, vihjeet ja teemat.
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7.2.3 Tarinoiden kuvittaminen

Ennen tarinoiden kuvittamista etsimme tietoa kuvan kayttamisesta kirjallisessa mate-
riaalissa tarinoiden tukena ja tutustuimme kuvitukseen lapsille suunnatuissa kirjoissa.
Luumin (2006, 162—-165) mukaan pelkistetty kuva on parempi kuin runsaasti yksityis-
kohtia sisaltava, koska kuvan tulee antaa virikkeitd mielikuvitukselle eika kahlita tiet-
tyyn mielikuvaan. Yksi kuva tarinaa kohden riittaa, silla sanallisen kertomuksen tulee
hallita tarinaa. Sanat ja kuva eivat saa olla keskenééan ristiriidassa. Kuvan luontevin
kohta on joko tarinan alussa mielikuvan herattgjana tai tarinan kdannekohdassa ker-
tomuksen sanoman vahvistajana. Pesosen (2007, 54) mukaan kuvilla tulisi olla tehta-
va, ja siksi ne onkin valittava huolella. Kuvituksessa voidaan kayttaa tilanteen mu-
kaan esimerkiksi valokuvia, piirroskuvia ja erilaisia graafisia esityksia, kuten taulukoi-
ta ja kaavioita. Valokuva on hyva dokumentti, mutta sitd voidaan kayttaa myos tun-
nelman luomisessa. Piirroksia puolestaan kaytetdan erityisesti elavoéittamaan tai ha-

vainnollistamaan tekstisisaltoa.

Kuva voidaan piirtda ensin kasin ja sitten digitoida tietokoneelle esimerkiksi skan-
naamalla. Internetin kuvapankeissa ja tekstinkasittelyohjelmien mukana on myds
valmiita leikekuvia. Leikekuvien kayttamista tulisi kuitenkin harkita tarkkaan, koska ne
tuotetaan kaupallisiin tarkoituksiin, mahdollisimman moneen tilanteeseen soveltuvik-
si. Tama tekee niista persoonattomia, jaykkia ja ilmaisuvoimaltaan hieman hengett6-
mid. Kuvamateriaalia hankittaessa on muistettava, ettd tekijanoikeuslaki saatelee
kuvien kopiointia ja julkaisemista. Kuvia ei saa kayttaa julkisesti ilman tekijan lupaa.
(Pesonen 2007, 54-55, 90.)

Paatimme kuvittaa kuntoutuskurssimateriaalin itse, koska siihen ei ollut kaytettavissa
ulkopuolisia resursseja. Mielestimme piirroskuvat sopivat kayttétarkoitukseemme
paremmin kuin valokuvat. Niinp& yksi tydryhmamme jasenista, Tiina Virnes, piirsi
kuvat. Tarinoiden valmistuessa Virnes piirsi tusseilla mustavalkoiset kuvat tarinoiden
paahenkildistd. Ne skannattiin ja liitettiin tarinoiden tekstitiedostoon. Kuvitusmuoto
todettiin toimivaksi yhteispalaverissa tilaajatahon kanssa. Virnes piirsi jokaiseen tari-
naan yhden tarinan sisaltdd tukevan ja elavoittavan kuvan. Materiaalin kansilehden
kuva véritettiin piirrosohjelman avulla varilliseksi, jotta se olisi houkutteleva ja herét-
taisi mielenkiinnon siséltéd kohtaan. Sisasivuilla tarinaa elavoittavat kuvat sailytettiin

mustavalkoisina, jotta ne eivat veisi liikaa huomiota tekstilta.
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7.2.4 Kysymysten ja tehtavien laatiminen

Tarinoiden valmistuttua halusimme liittda jokaisen tarinan loppuun siihen liittyvia ky-
symyksia ja tehtavia, jotka virittelevat keskustelua erityissisaruuteen liittyvista tee-
moista ja auttavat jatkamaan naiden aihealueiden kasittelemista ryhmassa (kuva 3).
Toiminnalliset tehtavat antavat mielestamme sisaruksille mahdollisuuden positiivisiin
kokemuksiin muiden sisarusten kanssa toimimisesta, mikd on Mun elama- kuntou-
tuskurssikokonaisuuden sisarusryhman yhtena tavoitteena (Savon Vammaisasun-
tosaativ 2012, 9).

Tarina Paateema Kysymykset ja tehtavat

Hikiset tomaatit Erilaisuus Kysymyksia, jotka késittelevat sisarusten erilai-

suutta, ominaisuuskortit.

Ernon sisustusidea Erilaiset tunteet; viha, | Keskustelua herattavia kysymyksia tunteista,
hapea, ylpeys tunnesanakortit.
Kiusanhenki Kiusaaminen Keskustelua herattéavia kysymyksia kiusaami-

sesta, toisen nakokulmaan tutustuminen draa-
man kautta.

Kireytta ilmassa Aggressiivisuus ja | Keskustelua heréattavia kysymyksia negatiivisis-
erimielisyydet  sisarus- | ta ja positiivisista tunteista sisarusta kohtaan ja
suhteessa riitojen ratkaisemisesta.

Erno salapoliisina Jokaisen yksildlliset | Keskustelua herattéavia kysymyksia sisarusten
vahvuudet ja roolit per- | kiinnostuksen kohteista, vahvuuksista ja roo-
heessa leista. Perheenjasenten vahvuuksien ja roolien

tarkastelua tekemiskorttien avulla.

KUVA 3 Tarinoiden paateemat ja tarinoihin liitetyt tehtavat.

Sisarusryhman toisena tavoitteena on vuorovaikutuksen kautta oppiminen (Savon
Vammaisasuntosaatio 2012, 13). Alaoutisen ym. (2009, 12, 22) mukaan hyva oppi-
materiaali on opetusta havainnollistava ja monipuolistava, sek& kohdejoukkoa kiin-
nostava ja motivoiva. Erilaisten oppijoiden kannalta monenlaisten materiaalien, tek-
niikoiden ja eri aistikanavien kayttd edistaa tiedon vastaanottamista ja sen sisaistami-
sesta. Osassa tarinoihin laatimistamme tehtévista kaytetddn tarvikkeina kynia ja pa-
peria. Halusimme vield lisata tehtavien kiinnostavuutta, monipuolisuutta ja toiminnalli-

suutta niihin liittyvien lisimateriaalien avulla.
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Valmistimme kolmen eri tarinan tehtaviin liittyvat lisamateriaalit (lite 4): tun-
nesanakortit ja tunnekuvat, ominaisuussanakortit seka tekemiskortit. Virnes piirsi ja
skannasi tunnekuvat. Tekemiskorttien kuvat on koottu Papunetin kuvatydkalulla (Ke-
hitysvammaliitto ry), jonka kuvat ovat vapaasti kaytettavissd muokkaamattomina ei-
kaupallisiin tarkoituksiin. Sanakortit kirjoitimme itse tekstinkasittelyohjelmalla. Lisama-
teriaalit tulostettiin, laminoitiin ja leikattiin korteiksi. Valmiit materiaalit lahetettiin pos-
titse kurssiohjaajille ennen “Mun elama”- kurssin perhejaksoa. Kuntoutuskurssimate-
riaali suunniteltiin siten, etta sita pystyy kayttamaan hyvin myds ilman siihen valmis-

tettuja lisimateriaaleja. Tehtavia voi halutessaan kayttaa soveltaen.

Esikoulu- ja kouluikdisen lapsen kanssa kannattaa pohtia, esimerkiksi minkalaiset
asiat erityistukea tarvitsevalle sisarukselle ovat vaikeita ja mitkd taas sisarukselta
onnistuvat hyvin, mitéd koko perhe voi harrastaa yhdessa ja minkéalaisia tunteita eri-
tyissisaruus voi herattaa. Vapaus ilmaista erilaisia tunteita ja mahdollisten vaarinkasi-
tysten korjaaminen on keskusteluissa tarkeda. (Henttonen ym. 2002, 13-14.) Erno
salapoliisina -tarinan jalkeen heratellddn muun muassa omien ja sisaruksen vah-
vuuksien pohdintaan kysymyksin: “Missa sina olet hyva, mita haluaisit olla isoja?” ja
“‘Missa sisaruksesi on hyva, mita arvelet hanesta tulevan aikuisena? Ernon sisus-
tusidea- tarinan jalkeen viritellaan keskustelua tunteista kysymyksilla: “Mita erilaisia
tunteita tarinasta |6ytyy? Miten erilaisiin tunteisiin voi suhtautua? Milloin sina olit vi-
hainen (iloinen, surullinen, innostunut...)?” Lasta rohkaistaan vertaamaan tarinan ti-

lanteita ja tunteita omaan elamaan.

Lasta voi kannustaa itseilmaisuun ja vuorovaikutukselliseen keskusteluun myés toi-
minnallisten kuvakorttien avulla. Esimerkiksi erilaisia tunnetiloja kuvaavilla korteilla
lapset voivat harjoitella tunteiden tunnistamista. (Maki & Kinnunen 2005, 45-47.) Er-
non sisustusidea -tarinaan liittyvassa tehtavassa kaytetdan toiminnallisia kuva- ja
sanakortteja (lite 4). Tehtdvananto ohjeistaa ryhmalaisia seuraavasti: “Asettakaa
tunnesanakortit lattialle nurinpain. Poimikaa vuorotellen kortti ja asettakaa se tunne-
kuva-alustalle sen ilmeen péaélle, joka kuvaa kyseista tunnetta parhaiten. Keskustel-
kaa ryhmassa korttien tunteista.” Tama tehtava harjaannuttaa lapsia erilaisten tunne-

tilojen tunnistamiseen ja nimeamiseen.

Tapahtumien piirtdminen kertomuksen jalkeen vahvistaa lapsen oppimista ja auttaa
tunteiden ilmaisemisessa ja purkamisessa (Luumi 2006, 162—-165; Maki & Kinnunen
2005, 45-47.) Kiusanhenki -tarinan tehtavassa kannustetaan lasta pohtimaan tarinan

sanomaa piirtamisen kautta. Ohjeistuksessa kehotetaan: “Piirra tarinasta kohta, joka
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jai erityisesti mieleesi tai oli mielestasi tarked. Jokainen voi kertoa valmiista piirrok-

sestaan toisille”.

Korteilla, joissa on eri-ikdisid ja eri sukupuolta olevia ihmisia voidaan kasitella ihmis-
suhteita ja yksil6llisia elamantilanteita. Myos konkreettiset esineet voivat toimia kes-
kustelun herattdjana. (Maki & Kinnunen 2005, 45-47.) Kuntoutuskurssimateriaaliim-
me kuuluvat tekemiskortit, joissa on piirroskuvia inmisista tekemassa erilaisia asioita,
kuten erilaisia harrastuksia ja kotitditd. Tekemiskortit liittyvat Erno salapoliisina -
tarinan tehtavaan. Tehtavanannossa ohjeistetaan seuraavasti: “Laittakaa tekemista
kuvaavat kortit pussiin. Nostakaa vuorotellen yksi kortti ja kertokaa miten se liittyy
perheeseenne, esimerkiksi kuka perheenjasenisté harrastaa kyseista tekemista tai on
hyva siind”. Tehtavalla pyritdan herattelemaan keskustelua perheenjasenten rooleista

ja vahvuuksista.

Draaman lahtékohtana on tarina jota tyostetdén eteenpain kayttamalla teatterin ilmai-
sukeinoja. Draamatydskentely on yhteistoimintaa, jonka tavoitteena on lisatd ymmar-
rysta kasiteltdvasta asiasta, kehittdd persoonallisuutta seka viestinta- ja vuorovaiku-
tustaitoja. Draamassa elaydytddn erilaisiin rooleihin, ja ndin asioita ja kokemuksia
voidaan tarkastella etaannytetysti ja eri ndkokulmista. (Niemi, Nietosvuori & Virikko
2006, 373-375.) Kiusanhenki - tarinaan liittyvassa tehtavassa tarinan kiusaamistilan-
netta kasitelladn draaman ja roolien avulla. Myds Ernon sisustusidea -tarinaan liitty-
vassa tehtavassa kaytetaan draaman keinoja ohjeistuksella: “Esittakaa vuorotellen
jotakin tunnetta parille/muulle ryhmalle, joka yrittda arvata esitetyn tunteen”. Nailla
tehtavilla pyrimme siihen, etta lapset oppisivat ymmartamaan toisen tunteita elayty-

malla niihin itse seka pohtimaan vaihtoehtoisia nakékulmia vastaaviin tilanteisiin.

7.2.5 Tietoiskuosion kirjoittaminen

Tietuiskuosion pohjana kaytimme Elaméanlanka-projektin vanhaa, Kaikki me olemme
erilaisia -kuntoutuskurssimateriaalia, jota oli kaytetty tietopakettina neurologisista
erityisvaikeuksista. Tilaajatahon mielestd kyseinen kuntoutuskurssimateriaali oli jo
vanhentunut ja vaati paivittamista. Siind oli havaittu epayhtenaisyytta eri osioiden
valilla, puutteita tiedoissa, seka joiltakin osin lapsen ymmarrykselle liian vaikeatajuista

kerrontaa.
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Ennen tietoa valittdvan tekstin kirjoittamista terveysalan ammattilaisen tulisi miettia
kohderyhméa, jolle kirjoittaa. Kirjoitustyylin on oltava erilainen esimerkiksi ammattilai-
sille tai suurelle yleisdlle. Suurelle yleisélle kirjoitettaessa korostuvat asioiden pelkis-
taminen, rajaaminen ja kansantajuistaminen. Tekstin tulisi olla sujuvaa, selkeda ja
helposti ymmarrettavaa, parhaimmillaan yleiskieltd ilman ammatillista erityissanastoa.
Myds kaytanndnlaheiset esimerkit auttavat asian ymmartamista. (Mansikkamaki
2002, 164-167.) Kirjallisen materiaalin tulisi mieluiten siséltda perustietoa liiallisia
yksityiskohtia vélttaen. Pitkdnomainen kerronta ja lilan suuri tietoméaara voivat ahdis-
taa ja sekoittaa lukijaa. Tiedonjanoisille voi tarjota lisamateriaalivinkkeja luettavaksi
erillisen lisatietoja, lahteita tai kirjallisuutta otsikon alle. (Hyvéarinen 2005, 1772.)

Esikoulu- ja kouluiassé lapsi alkaa tulla tietoiseksi ihmisten vélisista eroista ja luokitel-
la heitd eroavuuksien mukaan. Luokittelu auttaa lasta jAsentdmé&én maailmaa hallitta-
vaan muotoon. Erityisvaikeuksiin liittyva tieto seka erilaisuudesta ja sisaruksen eri-
tyistarpeista keskustelu lapsen ymmartamilla sanoilla ja kasitteilla on esikoulu- ja kou-
luikaiselle lapselle hyodyllistéa. (Henttonen ym. 2002, 13.) Kerolan, Kujanpaan & Ti-
mosen (2009, 51) mukaan jo 3-4-vuotiaalle lapselle voi kertoa yksinkertaisesti erityis-
td tukea tarvitsevan sisaruksen erilaisen kayttaytymisen syista, vaikkei han viela
kaikkea ymmarrakaan. Kouluikdinen tarvitsee jo enemman ja tarkempia selityksia
sisaruksen erilaisuudelle. 9-12-vuotiaat sisarukset ovat riittavan kypsia vastaanotta-
maan ja ymmartamaan tietoa aivojen toiminnanhairidista ja sisaruksen erityisen tuen

ja opetuksen tarpeesta.

Kuntoutuskurssimateriaalin tietoiskuosiossa esittelemme diagnoosit: ADHD, ADD,
SLI seka Aspergerin- ja Touretten oireyhtyma. Osiossa selitetaan lyhyesti, mita nama
diagnoosit tarkoittavat ja kerrotaan konkreettisin esimerkein, kuinka nama kehityksel-
lisiin neuropsykiatrisiin hairidihin liittyvat erityisvaikeudet nakyvat lapsen tai nuoren
arjessa. Tietoiskuosion tekstin muokkasimme sellaiseksi, etté 6-10 -vuotias lapsi saisi
siitd tarvitsemansa tiedon hanelle mahdollisimman helposti ymmarrettavassd muo-
dossa. Lisaksi meidan piti ottaa huomioon, etta tietoiskuosiota voidaan kayttda joko
aikuisen lukemana tai niin, etté lapsi lukee sitéa itse. Kohdeikaryhmamme lapset voi-
vat olla itse lukemaan opettelevia tai juuri lukemaan oppineita. Tarinoita saattavat
lukea myos neuropsykiatriset erityisnuoret, joiden luetun ymmartamiseen voivat vai-
kuttaa mahdolliset kielelliset vaikeudet. Siksi tietoiskuosion sanamuotoja oli harkittava

erityisen tarkkaan mahdollisten vaarinymmarrysten valttamiseksi.
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Kirjallinen materiaali kannattaa ennen julkaisemista luetuttaa jollakin ulkopuolisella.
N&in ainakin pahimmat virheet ja epaselvyydet, joille kirjoittajan omat silmat ovat “so-
keutuneet”, voidaan seuloa pois. (Hyvarinen 2005, 1772.) Testasimme tietoiskuosion
ymmarrettavyyttd ulkopuolisilla lukijoilla, tyétdmme ohjaavalla opettajalla seka tyon
tilaajatahon edustajilla. Saamamme palautteen perusteella esimerkiksi poistimme
tekstista jonkin lilan abstraktin ilmauksen, lisdsimme tietoiskun tekstiosioiden yhtendi-

syytta ja muokkasimme nain tekstin lopulliseen muotoonsa.

7.2.6 Ulkoasun taittaminen

Taman opinnaytetydna tuotetun kuntoutuskurssimateriaalin taittoon ensisijaisesti vai-
kuttavia asioita olivat yhdessa tilaajatahon kanssa sovitut rajaukset ja vaatimukset.
Kirjallisesta materiaalista haluttiin A5- kokoinen, noin 20-sivuinen vihkonen, joka olisi
tulostettavissa toimistokayttoon tarkoitetulla tulostimella. Vihkosessa tuli olla etu- ja
takakansi. Jokainen tarina kysymyksineen ja tehtavineen haluttiin omalle aukeamal-
leen, ja aukeamille tuli mahdollisuuksien mukaan mahtua myds pieni kuva tarinaa ja
ulkoasua elavoittamaan. Tarinoiden lisaksi vihkoseen tuli mahtua tiivis, mutta tar-
peeksi kattava tietoiskuosio viidesta kehityksellisid neuropsykiatrisia hairidita aiheut-

tavasta diagnoosista.

Ulkonakoéseikat vihkosessa ovat pitkalti “makuasioita”, mutta toisaalta ne vaikuttavat
paljon kirjan luettavuuteen ja muuhun kaytettavyyteen. Kirjallisen materiaalin kansien
tulisi kertoa mahdolliselle lukijalle lyhyesti ja ymmarrettavasti, mitd materiaali sisaltaa.
Etukannen tarkoitus on houkutella lukemaan takakansi ja takakannen tarkoitus on
saada lukija lukemaan kirjallisen materiaalin siséltd. Kansissa kannattaa kiinnittaa
erityistd huomiota kirjallisen materiaalin nimeen, kansikuvaan, kaytettyihin fontteihin
ja takakannen tekstiin. (Savola 2011, 23-25.) Kirjallisen materiaalin otsikointi on
my0s tarked, silla se kertoo lukijalle nopeasti mitd materiaali kasittelee, ja auttaa han-
ta etsim&an tarvitsemansa asiakokonaisuus (Hyvérinen 2005, 1770).

Kuntoutuskurssimateriaalin nimi Orvokki ja Erno, Arjen sankarit seka kaikkien tarinoi-
den otsikot ovat tarinoiden siséltdon vihjailevia. Niiden tarkoituksena on herattaa luki-
jan mielenkiinto, mutta samalla jattda lukijan mielikuvitukselle tilaa. Tietoiskuosion
kappaleet sen sijaan on otsikoitu tekstien kasittelemien diagnoosien nimilla, jotta jo
siséllysluettelon perusteella lukija voi I6ytaa oikean sivun hakiessaan tietoa jostakin

tietysta kehityksellisesta neuropsykiatrisesta hairiostd. Etukannen véarikuvassa esiin-
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tyvat kuntoutuskurssimateriaalin paahenkilot, Orvokki ja Erno. Takakannessa ker-
romme lyhyesti kenelle kirjallinen materiaali on tarkoitettu, miksi ja mihin tarkoituk-
seen se on tehty seka ketkd sen ovat kirjoittaneet. Takakannessa on myds lisétietoa -
otsakkeen alla neurologisista ja neuropsykiatrisista erityisvaikeuksista kertovien verk-

kosivujen seka SAVAS:n ja Honkalampisaation verkko-osoitteet.

Kirjallisen materiaalin taittaminen aloitetaan valitsemalla haluttu sivukoko, kaytettava
fontti ja fonttikoko. Fontin tulisi olla selkea ja helppolukuinen, koukeroiset fontit hei-
kentévat tekstin luettavuutta. Lihavointia, kursiivia, alleviivauksia ja suuraakkosia tulisi
kayttad vain vahan ja harkitusti. (Savola 2011, 23-24.) Tekstin luettavuuteen vaikut-
tavat muun muassa fontti, fonttikoko, tekstin lihavointi, yksittaisten merkkien véli ja
rivivali. Pelkistetty fontti, kuten Arial on helpommin hahmotettavissa kuin tyylitellympi,
kuten Times New Roman. (Scheiman, Scheiman & Whittaker 2007, 162-163.)

Kuntoutuskurssimateriaalin tarinat on kirjoitettu Arial- fontilla. Fonttikoko on leipateks-
tissd 12 ja tarinoiden otsikoissa 14. Otsikot on lihavoitu, koska Pesosen (2007, 42)
mukaan otsikon tulisi selvasti erottua muusta tekstista. Tietoiskuosiossa fontti ja font-
tikoot ovat samat kuin tarinoissa. Ensin on kerrottu helppotajuisesti parilla lauseella,
mité kyseinen diagnoosi tarkoittaa, ja sen alle on listattu ranskalaisin viivoin konkreet-

tiset esimerkit kehityksellisiin neuropsykiatrisiin hairioihin liittyvista erityispiirteista.

Tekstin asettelussa kannattaa kiinnittda erityisesti huomiota sivumarginaaleihin, kap-
palejakoon, tavutukseen ja rivivaleihin. Yksittaisten sanojen ja rivien valeissa ei saisi
olla liian pitkia rakoja. Myds kuvien tarpeellisuus, koko ja sdvytys ovat harkittavia
seikkoja. (Savola 2011, 25-26.) Ihanteellisin rivin pituus palstallaan on 55-60 merk-
kia. Luettavuuden kannalta rivi voi olla lyhimmillaan 21 ja pisimmillaan 90 merkkia
pitkd. Suurempi rivivali tekee tekstistd ilmavampaa ja helpommin luettavaa; 12 pis-
teen fonttikoolla rivivaliksi riittaa puolitoista. (Torkkola ym. 2002, 58; Pesonen 2007,
34-35) Tekstin asetteluun vaikuttaa my6s se, onko materiaali tarkoitettu tulostetta-
vaksi vai verkkomateriaaliksi. Internet-asettelussa korostuu ruudulta lukemisen help-
pous ja tulostus-asettelussa paperin A4-koon asettamat vaatimukset. (Hyvérinen
2005, 1772.)

Kuntoutuskurssimateriaalin tarinoiden teksti on kierrétetty sivuilla olevien kuvien ym-
pari. Tarinoiden rivivali on 1,5 lukemisen helpottamiseksi. Tietoiskuosiossa se on
tiiviimpi, 1,15. Teksteja ei ole tavutettu, vaan ne on tasattu niin, etta ulkoasu nayttaa

huolitellulta. Jokaiseen tarinaan liittyvat kysymykset ja tehtavat on aseteltu vaalean
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harmaalla taustalla olevan kehyksen sisdlle, jotta ne erottuisivat tarinasta. Pesosen
(2007, 46.) mukaan kehykset ovat lukijalle merkkina siitd, etta niiden sisalla olevat
tekstiosiot eroavat jotenkin muusta tekstistd. Ne voivat myos jasentdé sisaltda ja an-

taa julkaisulle ilmetta.

7.2.7 Tuotoksen arviointi

Kuntoutuskurssimateriaali annettiin  testikayttoon kurssiohjaajille Elaméanlanka-
projektin kuntoutuskurssin perhejaksolle 4. - 8.3.2013. Kurssiviikon jalkeen kerasim-
me sahkdpostin liitetiedostona lahetetylla kyselylomakkeella (lite 3) kurssiohjaajilta
palautetta vihkosen ja lisamateriaalin kaytettavyydestd sekd kehittamisehdotuksia,
jotta pystyimme viimeistelemaan kuntoutuskurssimateriaalin lopulliseen muotoonsa

opinnaytetydmme osalta.

Maaliskuisella kuntoutuskurssin perhejaksolla sisarusten ryhméa oli pienempi kuin
aiemmilla jaksoilla ja ikdjakaumaltaan melko suuri, mik& teki sisarusryhman ohjelman
suunnittelemisesta ja toteuttamisesta hieman haasteellista. Testiryhméssa oli nelja
lasta, ialtdéan 1,5-, 3-, 8- ja 9 -vuotiaat. Ohjaajat olivat kayttaneet sisarusryhmassa
neljad ensimmaista tarinaa, viimeinen Erno salapoliisina jai kayttamatta kurssiohjel-
man muuttumisen vuoksi. . Ryhman lapset olivat keskittyneet tarinoihin ja osallistu-
neet keskusteluun hyvin. Kuntoutuskurssimateriaalin sisaltamat tarinat olivat heidan
mielestadn hyodyllisia erityisesti erilaisten tunteiden ja kiusaamisen kasittelyyn. Teh-
tdvien osalta ohjaajat mainitsivat Ernon sisustusidea -tarinaan liittyvan tun-
nesanakortti -tehtdvan seka Kiusanhenki -tarinan piirrostehtavan toimineen lapsiryh-
massa hyvin. Tykk&amisten ja mielenkiinnonkohteiden maéarittely oli ollut vaikeaa
osalle lapsista. Ohjaajat olivat soveltaneet Kireytta ilmassa -tarinan toiminnallista teh-
tavaa siten, ettd mielipidejanalle asettumisen sijasta he olivat kasitelleet tehtavan
vaittamat keskustellen. Tietoiskuosion kayttaminen ei taman perhejakson sisarus-

ryhmassa ollut heidan mielestaan tarpeellista.

Kuntoutuskurssin ohjaajien palautteen mukaan kuntoutuskurssimateriaali on kaytto-
kelpoinen tyévaline valittujen teemojen kasittelyyn. Kurssiohjaajien mukaan materiaali
olisi hyvin kaytettavissa myds eri-ikaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten ryhmis-
sd. Palautteessa sanotaan, etta: “kuntoutuskurssimateriaali on erittéin hyva ja selkea,
kertomukset sopivan pituisia, kuvat erittain hyvia, tarinoihin liitetyt tehtavat ja kysy-

mykset napakoita”. Erityisesti toiminnalliset tehtavat olivat palautteen mukaan onnis-
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tuneita. Tietoiskuosiot olivat ohjaajien mielesta selkedsanaisia ja ymmarrettavia, mut-

ta vaativat kuitenkin selittdmista nuoremmille lapsille.

8 POHDINTA

8.1 Kuntoutuskurssimateriaalin hyddynnettavyys ja sovellettavuus

Valmistamamme kuntoutuskurssimateriaali on tulevaisuudessa hyddynnettavissa
SAVAS:n ja Honkalampis&éation erilaisissa ryhmissa ja kuntoutuskursseilla. Terveys-
alan ammattilaiset voivat kayttaa materiaalia omassa tydssaan, tyéskennellessaan
vastaavien lapsiryhmien parissa, tai kun heilla on tarve jakaa tietoa kehityksellisiin
neuropsykiatrisiin hairidihin liittyvista erityisvaikeuksista.

Tata kirjallista materiaalia voivat hyddyntad neuropsykiatristen erityisnuorten perheet;
sen avulla erityispiirteiden tuomia haasteita on helpompi kasitella perheen lasten
kanssa. “Orvokki ja Erno, Arjen sankarit” — materiaalin vihkonen on vapaasti tulostet-
tavissa SAVAS:n verkkosivuilta. Kuntoutuskurssimateriaalin sisarusteema on sovel-
lettavissa muillekin kuin kohderyhman lapsille/nuorille. Se antaa keskustelun aiheita
vahan vanhemmillekin lapsille/nuorille ja pohdittavaa sisarussuhteeseen liittyvista

positiivisista ja negatiivisista asioista yleisemmallékin tasolla.

Tata opinnaytetytta voi hyddyntaa jatkossa esimerkkina vastaavanlaisten kehittamis-
tdiden ja projektien toteuttamisesta. Siita voi saada myos vinkkeja kirjallisen kuntou-

tuskurssimateriaalin tuottamiseen.

8.2 Eettisyys

Noudatimme opinnaytetyotd tehdessdmme hyvaa tieteellistd kaytdntod, mika lisasi
tyon eettisyytta ja luotettavuutta. Vilkka & Airaksisen (2003, 42, 79-82) mukaan opin-
naytetyota tehtaessa on todistettava, ettd pystyy yhdistamaan ammatillisen teorian
seka kaytannon. Kaikki omat mielipiteet ja johtopaattkset on pystyttava perustele-
maan luotettavasti. Kaiken tulee perustua tutkittuun ja luotettavaan tieteelliseen tie-
toon. Opinnéytetydn raportissa on luotettavuuden kannalta tarkedad osoittaa, etta

opinnaytetyon tekija on kasiteltavan aiheen asiantuntija. Liséksi opinndytetyosta tulee
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kayda ilmi, miten aihe ja sen toteuttaminen liittyvat ammattiin, johon valmistutaan.
Opinnaytetydn raportin tunnusomaisia ja uskottavuutta lisdavia piirteitd ovat argu-
mentointi, ammattialan oman erikoiskielen kasitteiden ja termien maarittely, lahteiden

kayttd, sanonnan tadsmallisyys ja tekstin rakenteen johdonmukaisuus.

Lahteiden suhteen on oltava kriittinen. Luotettavaa l&hdemateriaalia on esimerkiksi
asiantuntijan ajan tasalla oleva lahde. On hyva jos tekija on tunnettu toistaén ja/tai
tutkimuksistaan. Lisaksi on hyva kayttaa ensisijaista lahdetté eli niin sanottua alkupe-
raista lahdetta. Lahteen tieto ei muutu, kun siin& ei ole muiden tulkintoja. Luotettava
I&hde voi olla kirjallisen [&hteen lisdksi muun muassa haastattelu, séhkdinen lahde tai
raportti. (Vilkka & Airaksinen 2003, 72 — 73, 76—77.) Opinnaytetydssamme kaytimme
jo tutkittua tietoa, valitsimme kriittisesti |&hdekirjallisuuden ja tutkimukset niin, etta
tieto oli mahdollisimman luotettavaa. Kaytimme opinnaytetyéssdmme tuoreita ja mo-
nipuolisia lahteitd. Emme ole esittédneet lahteista I1oytamaamme tietoa omanamme tai

plagioineet tekstid. Opinnaytetydmme lahdeviittaukset ovat asianmukaisesti merkitty.

Opinnaytetytn aiheen valinta on eettinen ratkaisu. Kyselyyn vastaajien vapaaehtoi-
suus ja anonyymiteettiys kuuluvat etiikan alle. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009,
25-28.) Perustelemme johdannossa aiheen valintaamme. Kartoittavan kyselyn teim-
me siten, ettd emme itse kasitelleet vastanneiden ihmisten henkilttietoja ja kyselyyn

vastaaminen oli vapaaehtoista.

Kirjoitimme opinnaytetyn raportin Savonia ammattikorkeakoulun raportointiohjeiden
mukaisesti. Pyrimme johdonmukaisuuteen raportin rakenteessa seka selkeyteen ja
tasmallisyyteen eri tekstiosioissa. Vilkan ja Airaksisen (2003, 6-7.) mukaan lukijan
tulee voida paatella raportin perusteella, miten opinnaytetydssa on onnistuttu. Ku-
vasimme opinnaytetyoprosessin mahdollisimman tarkasti raportissa. Pidimme koko
opinnaytetydprosessin ajan opinnaytetydpaivékirjaa, jonka avulla muistimme pienet-
kin ratkaisut ja paatokset vield raportointivaiheessa. Otimme huomioon opinnaytetyo-
prosessin aikana kaydyissa yhteistydtapaamisissa esille tulleet yhteistyétahon toi-

veet, mika lisasi tuotoksen luotettavuutta.

Kehittamistyon laatua valvoimme itse sisdisellda seurannalla, toistemme kirjoittamista
ja tyoskentelya arvioiden. Lisdksi haimme ohjausta opinnaytetyoprosessin aikana
Elaméanlanka-projektin yhteyshenkilolta. Nama tapaamiset ja yhteydenpito sahkopos-
titse tilaajatahon kanssa auttoivat meitd etenemaan prosessissa oikeaan suuntaan ja

vastaamaan tilaajatahon tarpeisiin tarkemmin. Raportoimme sdanndllisesti opinnayte-
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tydprosessin etenemisestda myos ohjaavalle opettajallemme, jolta saimme neuvoja
muun muassa toimintaterapian nakoékulman esille tuomisessa, sisallén jasentelyssa
ja prosessin lapiviemisessa. Luetutimme kuntoutuskurssimateriaalia tydstamisen eri
vaiheissa Elamanlanka-projektin tydntekijdilla, ohjaavilla opettajilla seka ulkopuolisilla
henkil6illa ja pyysimme palautetta sen kiinnostavuudesta, ymmarrettavyydesta ja
kohderyhmaélle sopivuudesta. Muokkasimme materiaalia saamiemme kehittdmiseh-

dotusten pohjalta.

8.3 Johtopaatokset ja kehittamishaasteet

Kuntoutuskurssimateriaali on hyédynnettavissa tulevaisuudessa SAVAS:n ja Honka-
lampisdation kuntoutuskursseilla. Kurssiohjaajille tdméa materiaali on konkreettinen,
kayttokelpoinen ja hyodyllinen tyévaline, jonka avulla voi alustaa ja edistédé keskuste-
lua kehityksellisistd neuropsykiatrisista hairidista ja sisaruussuhteista. Kohderyhmal-
le materiaali puolestaan on ikaryhmalle sopiva, mielenkiintoa herattava seka vuoro-

vaikutteiseen keskusteluun ja pohdintaan kannustava oppivihkonen.

Tulevaisuuden kehittamishaaste on materiaalin tietoiskuosion paivittaminen ja sen
siséaltaman tiedon ajantasaistaminen. Samantyyppistd materiaalia voisi tulevaisuu-
dessa kehittaa erityisnuoren vanhemmille sisaruksille sek& muulle lahipiirille. Materi-
aalin nakdkulmaa muokkaamalla se voisi toimia apuna erityisnuorelle itselleen hanen

kasitellessaan kehityksellisiin neuropsykiatrisiin hairidihin liittyvia haasteita.

MOHO oli koko kehittdmistydprosessin ajan tyétamme ohjaavana tausta-ajatuksena,
auttaen meita esimerkiksi aihepiirin lahestymisessa, kehittamistydmme rajaamisessa
ja rakentamisessa seka erityisnuoren sosiaalisen ympariston merkityksen ymmarta-
misessa. Tama kehittdmistyd osoitti, ettd myos erityisnuoren perhe ja sisarukset, jot-
ka MOHON mukaan ovat yksilon lahintd sosiaalista ymparist6d, hyétyvat tiedosta ja
keinoista kasitella haasteita, joita kehitykselliset neuropsykiatriset hairiét tuovat sisa-
ruussuhteeseen. Lahipiirin ymmarrys ja myonteinen suhtautuminen tukevat erityis-

nuorta hanen arkipaivéan - ja elamantilanteistaan.
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Hyva vanhempi,

perheesi on osallistunut tai osallistumassa Elamanlanka — projektin jarjestamalle kun-
toutuskurssille. Olemme kolme Savonia Ammattikorkeakoulun toimintaterapeuttiopis-
kelijaa. Teemme opinnaytetydta, jonka tarkoituksena on kehittdd Savon Vam-
maisasuntosaation ja Honkalampi-saation Elamanlanka — projektin kuntoutuskurssi-
materiaalia. Tavoitteenamme on tuottaa vihkonen, jonka avulla kuntoutuskurssin oh-
jaajat voivat kasitella neurologisista erityisvaikeuksista johtuvaa erilaisuutta erityis-
nuorten sisaruksille jarjestetyilla kurssiosuuksilla. Vihkosessa kasitellaan erilaisuutta
tarinoiden muodossa seka annetaan tietoa neurologisista erityisvaikeuksista. Pyy-
tadisimme apuasi tdméan vihkosen tarinoiden aiheiden valinnassa, jotta se vastaisi

mahdollisimman hyvin kuntoutuskurssilaisten tarpeisiin.

Ohessa on linkki kyselyyn, johon vastaaminen tapahtuu nimettémasti. Kyselyssa on
vain kaksi kysymysta, joten siihen vastaaminen vienee vain vahan aikaa. Kyselyyn

voivat vastata kaikki perheenjasenet yhdessa tai erikseen.

Pyytaisimme vastausta sunnuntaihin 18.11. mennessa. Kiitos jo etukateen vaivanna-

ostasi!

Terveisin, Jatta Lappi, Tiina Virnes ja Henna Airaksinen
Savonia Ammattikorkeakoulu, Terveysala, toimintaterapian koulutusohjelma, Kuopio
Liséatietoja saat tarvittaessa Marjo Hodjulta XXX-XXXXXXX.

Valmis vihkonen saatavissa SAVAS:Ita viimeistaan syksylla 2013.
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Kartoittava kysely kuntoutuskurssilaisille

Valitse mielestasi kolme tarkeinta teemaa, joita tulisi kasitelld Elaméanlanka -projektin
kuntoutuskurssilla, kohdenuorten sisaruksille suunnatuilla osuuksilla. Vastauksia
hyodynnamme valitessamme teemoja vihkoseen, joka kertoo neurologisista erityis-
vaikeuksista johtuvasta erilaisuudesta. Vihkonen suunnataan nuorten 6-10 -vuotiaille
sisaruksille.

* Required

Teemat (3 kpl) , joita mielestasi tulisi kasitella *

o Sisaruus voimavarana

o Erimielisyydet sisaruussuhteessa

o Sisaruksen hdpeaminen

o Sisaruskateus - esim. vanhempien huomiosta

o Huoli sisaruksen tulevaisuudesta

o Erilaisuuden rikkaus sisarussuhteessa

o Aggressiivisuus sisarten valisessa vuorovaikutuksessa
o Sisarusten erilaiset roolit perheessa

o Erilaisuudesta johtuva kiusaaminen

Muut, mitka?
Onko esim. joku perhejaksolla kayty teema jaényt erityisesti mieleen? Onko mieles-
sasi jokin asia, jota haluaisit kuntoutuskurssilla kasiteltdvan ja jota ei vaihtoehdoissa

mainittu?
Kiitos osallistumisestanne!
Kyselyn vastauksia kaytetdan Elamanlanka -projektin kuntoutuskurssimateriaalin

kehittamistydssa.

Laheta valmis vastaus painamalla l&aheta -kuvakkeesta.

Powered by Google Docs


http://docs.google.com/

Hei,

Liite 3

vastaisitteko vapaamuotoisesti (vaikka suoraan nadiden kysymysten alle) seuraaviin

kysymyksiin Orvokki ja Erno- Arjen sankarit vihkosesta?

My6s muut kommentit, mitd emme hoksaa kysyé&, ovat tietenkin tervetulleita!

Kiitos jo etukateen! Henna, Jatta ja Tiina

Millainen oli sisarusryhman kokoonpano? (lasten méaéar4, iat ja sukupuolet)

Mita tarinoita vihkosesta kaytitte sisarusten ryhmassa? Millainen oli tarinoiden

kiinnostavuus?

Herattivatko tarinat ja niihin liittyvat kysymykset keskustelua sisarussuhteesta
ja siihen liittyvista teemoista? Auttoiko materiaali kdsittelemaan haluttuja

teemoja?
Kuinka piirroskuvat toimivat tarinoiden tukena?

Mita tarinoihin liittyvista tehtavista kaytitte ryhmassa? Kuinka ne toimivat?
Sovelsitteko tehtavia jotenkin, miten?

Kaytitteko tietoiskuja ryhméssa? Mita mielta olitte tiedon maérasta ja
ymmarrettavyydesta ryhmassa?

Kaytitteko vihkosta muussa kuin sisarusten ryhméassa? Jos, niin milla tavoin?
Miten vihkonen kaiken kaikkiaan toimi tyovalineena teille ohjaajille?

Mitd mielta olette vihkosen ja sen eri osioiden kaytettavyydesta jatkossa,

muissa ryhmissa?
Kuinka vihkosta voisi mielestanne kehittaa viela?

Keksittekd ryhméssa nimiehdotuksia vihkoselle? :-)
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Tyb6stdvaiheessa olevat lisdmateriaalit
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Hikiset tomaatit

Orvokki, Erno ja vanhemmat istuvat ravintolassa. Ruoka saatiin tilat-
tua nopeasti, silla listalta 16ytyi kerrankin kaikille mieluisat annokset.
Erno rummuttaa poytaa rytmikkaasti etusormillaan. Tarjoilijan tuo-
dessa annoksia péytaan Erno huomaa lautasellaan ranskalaisten ja
nauravien nakkien lisukkeena tomaattiviipaleita. "Mind en tilannut
tomaattia”, han sanoo narkastyneena. "Ei sinun tarvitse sydda to-
maatteja, jos et halua, voit jattdd ne lautaselle”, aiti koettaa tyynny-
telld. "Mind EN HALUA tomaattia. Tomaatti maistuu hikiselle, PA-

HALLE”, Erno korottaa aantaan.

Orvokki kuulee veljensa aanesta,
ettd tdma menettdd pian malttinsa.
Orvokista tuntuu, etta viereisissa

poydissa ihmiset tuijottavat heita.

"Mina voin ottaa ne tomaatit",
Orvokki sanoo nopeasti ja
sipaisee viipaleet omalle
lautaselleen. Erno rauhoittuu

heti ja keskittyy syoméaéan nakkeja

ja ranskanperunoita.
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"Nam, minusta taas tomaatti on melkein toiseksi herkuinta, jaatelon
jalkeen... ja mansikoiden”, Orvokki maiskuttaa ja saa muun perheen
purskahtamaan nauruun. "Aiti, voidaanko tulla tanne uudestaan-
kin?”, Orvokki kysyy. "Mielihyvin! Oli mukava yllatys, kun maltoitte
molemmat istua paikoillanne ruokaa odottamassa. Vai mitas isa
tuumaat asiasta?” "Olen tismalleen samaa mielta. Ja sita paitsi pih-

vikin maistuu erinomaiselta.”

Kerro tai kirjoita paperille kolme asiaa,

... joista sina ja sisaruksesi molemmat tykkaatte.
... joista vain toinen teista tykkaa.

... joissa olet sisaruksesi kanssa samanlainen.

... joissa olet sisaruksesi kanssa erilainen.

Etsikda luonnosta tai ymparistostanne ominaisuuskorttien (kova,
karhea, siled, ruskea, soikea, terdvad, pehmea jne.) mukaisia asioita.
Kootkaa etsinnan jalkeen loyddkset lattialle

ja tarkastelkaa niita yhdessa.
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Ernon sisustusidea

Orvokki ja Erno ovat kahdestaan kotona. Orvokki on saanut luvan
kutsua koulukaverinsa Ellin kylaan. Elli jattaa reppunsa eteiseen ja
tyt6t linnoittautuvat Orvokin huoneeseen leikkimaan. Talla valin Erno
kurkkaa uteliaisuuttaan Ellin reppuun. Sielta 16ytyy ihania kimaltavia
tarraliuskoja. “Mahtavan nakaéisia!”, Erno tuumaa ja paattaa koristella
keittion ankeita valkoisia kaapinovia. Han liimaa kaikki tarrat viimeis-

ta myoéten keittionkaappeihin.

Erno ihastelee juuri tydnsa jalkia, kun
Orvokki ja Elli tulevat keittioon.
Elli suuttuu Ernolle ja
Orvokille. “Sinun veljesi

on ihan tyhma! Osta mulle
uudet tarrat tai en 0o sun

kans”, Elli uhkailee.

Orvokkia havettaa
veljensa kaytds. Han on
vihainen Ernolle ja
myds Ellille, joka syyttaa

Orvokkia veljensa tekosista.
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“On ihan epareilua, ettd minun viikkorahani kuluvat sinun péhkaoihin
juttuihin”, Orvokki huutaa Ernolle ja alkaa itked. “Anteeksi, en mina
tarkoittanut pahaa”, Erno sopertaa viimein. “Mind annan rahan omis-

tani, kdykaa yhdessa ostamassa uudet, jooko?”

"Sun veli on kylla oikeestaan aika s6p6”, Elli sanoo Orvokille tyttdjen

kavellessa kaupungille. Orvokin sisalla laikahtaa mukavasti.

Mita erilaisia tunteita tarinasta 16ytyy?
Miten erilaisiin tunteisiin voi suhtautua?

Milloin sina olit vihainen (iloinen, surullinen, innostunut...)?

Asettakaa tunnesanakortit lattialle nurinpain. Poimikaa vuorotellen
kortti ja asettakaa se tunnekuva-alustalle sen ilmeen péaalle, joka
kuvaa kyseista tunnetta parhaiten. Keskustelkaa ryhméassa korttien

tunteista.

Esittdk&d vuorotellen jotakin tunnetta parille/muulle ryhmalle, joka

yrittd& arvata esitetyn tunteen.
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Kiusanhenki

On satanut ensilumen. Erno k&velee koulusta kotiin ja piirtelee kepil-
la hankeen sinne tanne mutkittelevia jalkia. Akkia hanen reppuunsa
paukahtaa lumipallo. Erno k&antyy ja huomaa, ettd Kalle virnuilee
hanen takanaan. "Taas tuo kiusankappale”, Erno harmistuu ja jatkaa
k&velemista rivakammin.
Kohta reppuun majahtaa
uudelleen. Erno alkaa

i
) Wy

kotona. Juuri ennen kotipihaa

han kompastuu keppiinsa ja
kaatuu omiin jalkoihinsa
sotkeutuen. "Tamakin viela!”,

han nieleskelee itkuaan.

juosta, jotta olisi nopeammin

"Mitd sina siella maassa lojotat, sun olis pitanyt olla kotona jo ajat
sitten?”, iimestyy Orvokki ihmettelemaan. Kallen ilkea nauru kuuluu
[&histolta. "Jata mun veli rauhaan, aalié!”, Orvokki huutaa vihaisena.
"Aih, polveen sattuu”, Erno vaikertaa kammetessaan pystyyn. "Tasta

ei sitten puhuta mitaan porukoille.”
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Orvokki ei voi olla kertomatta &idille tapahtuneesta. Aiti harmistuu
kuulemastaan ja soittaa Kallen kotiin. Poikien aidit sopivat, etta Kal-
len perhe tulee iltakahville jo samana iltana. "Kuule Kalle”, Ernon isa
sanoo. "Erno vastaa joskus tahtomattaan tokerodsti ja on ehké sinua
hitaampi joissakin hommissa, mutta han on reilu kaveri, kun h&neen
kunnolla tutustuu. Ja sita paitsi aika haka tietokonehommissa.” Het-
ken tuumattuaan Kalle virittelee sovintoa: "Naytatkd mita peleja sulta

I16ytyy?” Ja niin pojat hiippailevat Ernon tietokoneelle.

Piirré tarinasta kohta, joka jai erityisesti mieleesi tai oli mielestasi

tarkea. Jokainen voi kertoa valmiista piirroksestaan toisille.

Minkalaista kiusaamista voi olla?
Mita tekisit, jos nakisit kiusaamistilanteen?

Mista kiusaaminen voi johtua?

Jakakaa roolit (Erno, Kalle, Orvokki, Ernon aiti, Kallen aiti...) ja nay-
telkaa tarina uudestaan. Ei haittaa vaikka tarina muuttuu erilaiseksi.
Milté erilaiset roolit tuntuivat? Miltd tapahtumat néyttivat sivustakat-

sottuna?
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Kireytta ilmassa

Ulkona on kirea pakkanen,
joten Erno ja Orvokki ovat
nokottaneet sisalla koko
paivan. Orvokki kyhnottaa
sohvalla syventyneené

lukemaan jannittavaa kirjaa.
Ernolla ei ole mitdan tekemista.
"Pelataanko jotain?”, Erno kysyy

Orvokilta. "En jaksa, haluan

lukea nyt tatd”, Orvokki mutisee. "Pelataan nyt!

Pelataan!”, Erno alkaa inttaa. Orvokki ei vastaa.

Erno hakee pelikortit ja alkaa heilutella niita Orvokin kasvojen edes-
sa "Pelataan nyt!” "Mene pois!”, Orvokki tiuskaisee. Samassa Erno
nappaa Orvokin kirjan ja heittda sen seindan. "Tyhma!”, han huutaa
raivoissaan. Nyt on myos Orvokki vihainen. Han ponkaisee sohvalta
ylos, juoksee Ernoa pain kadet ojennettuina ja tdytdisee Ernoa rin-
taan kiljuen: "Mina sanoin, etten halua pelata, mikset voi uskoa?
Kuka taalla on tyhma?” Erno menettdd tasapainonsa ja horjahtaa

seinaa pain.
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Aiti kuulee keittioon lasten mekastuksen ja rientaa katsomaan mita
tapahtuu. Erno on ottanut Orvokin kirjan ja repii siita sivuja raivois-

saan, Orvokki itkee lattialla sykky-rassa. "Lopettakaal”, aiti huutaa.

Miksi Erno suuttui Orvokille?

Miksi Orvokki suuttui Ernolle?

Miten tarina mielestési paattyy?

Milla toisella tavalla tarina olisi voinut edeta?
Mika omassa sisaruksessasi arsyttaa?
Mista olet iloinen omassa sisaruksessasi?

Mitd asioita teet yhdessa sisaruksesi kanssa?

Kuvitelkaa lattialle mielipidejana”. Viivan toisessa paassa on Kylla-
paa ja vastakkaisessa paassa Ei-paa. Asettukaa vaittdmien mukaan
janalle haluamiinne kohtiin. Oikeita vastauksia ei ole. Esimerkkivait-
tamia:

— Riidat selvidvét aina puhumalla.

— Aikuisen apuun voi luottaa kaikissa tilanteissa.

— Vihaisena ei saa huutaa toiselle.

— Aikuiset kohtelevat lapsia riitatilanteissa aina tasapuolisesti.
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Erno salapoliisina

"Wau katsokaa, punainen Jaguar XKR”, Erno hihkaisee ja alkaa kir-
jata tietoja kerailyvihkoonsa. Marketin parkkialue on Ernosta paras
paikka erikoisten autojen bongaa-miseen. "Tuplapakoputket. Toden-

nakoisesti V8 moottori, muistaakseni 217 hevosvoimaa...” "Lopeta
jo, ei jaksa aina kuunnella!”, Orvokki valittaa. Adnensévy kuitenkin
muuttuu salamana, kun han ndkee koiranpennun autosta lahtevan
miehen sylissa: "Oih, miten suloinen! Mindkin haluaisin tuollaisen.”
Mies laittaa koiran kiinni pyoratelineeseen ja silittda sita vield ennen
kauppaan menoaan. "Jaguaari-mies varmaan pelkaa, ettd pentu

jarsii vaihdekeppia tai pissaa penkille”, Erno toteaa.

Kun perhe tulee kaupasta,
koiranpentu tempoo hihnaansa ja
uikuttaa. "Aiti, se setd on lahtenyt
ilman pentua!”, Orvokki parahtaa.
Hienoa urheiluautoa ei nay
parkkipaikalla. "Voi pienta raasua,
kuinka sinun nyt kay”, Orvokki silittéa

pentua suruissaan. "Hetkinen vain”,

Erno kaivaa vihkonsa esille.
"Se oli JGA-327.”
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Rekisterinumeron avulla Erno selvittda auton omistajan ja tdman
puhelinnumeron. Isd soittaa puhelun. Pian punainen Jaguar kaartaa
kaupalle. Autosta singahtaa helpottuneen nakéinen mies. "Kuinka
saatoinkaan unohtaa Jasun, sillehan minéa niita luitakin menin osta-
maan. Tyttareni sai sen vasta eilen. Onni, etten ehtinyt pitemmalle.

Kiitoksia todella paljon, erityisesti talle nuorelle 'salapoliisille’!”

Missa sina olet hyva, mita haluaisit olla isona?

Millaisista asioista sina olet kiinnostunut?

Missé sisaruksesi on hyva, mita arvelet hanesta tulevan aikuisena?
Mita kiinnostuksen kohteita sisaruksellasi on?

Mita tehtavia sinulle kuuluu kotona, enta sisaruksellesi?

Laittakaa tekemistd kuvaavat kortit pussiin. Nostakaa vuorotellen
yksi kortti ja kertokaa miten se liittyy perheeseenne, esimerkiksi ku-

ka perheenjasenista harrastaa kyseista tekemista tai on hyva siina.

13/20




Yksil6lliset piirteet

ADHD, ADD, kielellinen erityisvaikeus, Aspergerin- ja Touretten oi-
reyhtyma nakyvat lapsella/nuorella tietynlaisina piirteind. Piirteet
ovat jokaisella yksilollisia. Erilaiset piirteet voivat joskus tehda ela-
mastd mutkikkaampaa, mutta niiden kanssa voi oppia elamaan.
Kuntoutus ja ympadristén tuki auttavat sopeutumaan naihin haastei-
siin. Jokaisella lapsella/nuorella on omat vahvuutensa ja jokaisella
on mahdollisuus menestya elamassa.

Mik& on ADHD?

ADHD on aivojen toiminnan hairid, joka aiheuttaa keskittymisvaike-
uksia, hetken mielijohteesta toimimista ja liiallista vilkkautta.

Mit& siihen voi liittya?

- Vaikeus keskittyd ja kuunnella. Esimerkiksi koulussa lap-
sen/nuoren on vaikea keskittyd opetukseen, silla ympariston
tapahtumat ja hanen omat ajatuksensa vievat usein huomion
ja hairitsevat.

- Vaikeus noudattaa ohjeita ja oppia saantoja.

- Huolimattomuus. Lapsen/nuoren tavarat ovat usein kadok-
sissa ja hénelle sattuu vahinkoja.
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Unohtelu ja mybhastely. Tarkeat asiat ja tehtavat unohtuvat,
kun lapsi/nuori uppoutuu tekemaan jotakin mielenkiintoista.

Vaikeus siirtyd seuraavaan tehtavaan tai aiheeseen. Lapsi/
nuori tekee samaa asiaa erikoisen pitkaan.

Levottomuus. Lapsella/nuorella on vauhti paalla koko ajan ja
han puhuu jatkuvasti. Han ndpraa esineitd, naputtelee ja
kiemurtelee tuolilla.

Karsiméattémyys ja vaikeus odottaa omaa vuoroaan.

Vaikeus nayttada erilaisia tunteita ja hallita niita. Pienikin asia
voi saada lapsen/nuoren valtavan vihaiseksi tai han saattaa
innostua jostakin asiasta hirmuisesti.

Hetken mielijohteesta toimiminen. Lapsi/nuori ei aina ajattele
tekojensa seurauksia. Han voi esimerkiksi molayttad jotain
ennen kuin ehtii ajatella ja voi silloin loukata toista tahtomat-
taan.

Vaikeus suunnitella omaa toimintaa, esimerkiksi missa jarjes-
tyksessa vaatteet kannattaisi pukea paalle.
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Mik& on ADD?

ADD on aivojen toiminnan hairié kuten ADHDkin, mutta se aiheuttaa
padasiassa keskittymisvaikeuksia. Siihen ei liity liiallista vilkkautta,
levottomuutta eiké akkipikaista toimimista.

Mita siihen voi liittya?

Tarkkaavaisuuden suuntaaminen tekemisen kannalta turhiin
asioihin.

Hitaus ymparistostd saadun tiedon ymmartdmisessa. Esi-
merkiksi uuden asian oppiminen vie lapselta/nuorelta enem-
man aikaa kuin luokkakavereilta.

Vaikeus suunnitella omaa toimintaa, aloittaa tekeminen ja
jatkaa sitd. Lapsen/nuoren tydskentely on hitaampaa kuin
ikatovereilla.

Arka kayttaytyminen ja toisten seurasta pois vetaytyminen.
Lapsi/nuori istuu usein omissa ajatuksissaan, ja hanta taytyy
vetdd mukaan toimintaan. Han voi olla jopa masentuneen
oloinen.

Pelot ja ahdistuneisuus ovat keskimaaréista tavallisempia.

Huolimattomuus, unohtelu ja myohastely.
Lapsen/nuoren tavarat ovat usein kadoksissa ja hénelle sat-
tuu vahinkoja.
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Mika on kielellinen erityisvaikeus?

Kielellinen erityisvaikeus (dysfasia) vaikuttaa puhumiseen ja puheen
ymmartamiseen.

Mitéa siihen voi liittya?

Lapsi oppii puhumaan mydhemmin kuin tavallisesti. Han voi
puhua vdhemman kuin muut samanikaiset tai ei lainkaan.

- Lapsi/nuori kayttaa itse keksittyjd sanoja tai puhuu hyvin
epaselvasti.

- Vaikeus pysyad mukana keskustelussa, jos toiset puhuvat no-
peasti.

- Vaikeus keskittyd kuuntelemaan ja ymmartaa toisen puhetta
uusissa tilanteissa ja halyisessa ymparistossa.

- Vaikeus toimia kuulemiensa tai lukemiensa ohjeiden mukaan.
- Oppimisvaikeudet. Esimerkiksi lukemisen, kirjoittamisen, ma-
tematiikan ja vieraiden kielten oppiminen voi olla hitaampaa

kuin ikatovereilla.

- Voimakkaat tunneilmaisut. Lapsi/nuori saattaa hermostua,
kun ei tule ymmarretyksi.

- Kdmpelyys ja keskittymisvaikeudet.
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Mika on Aspergerin oireyhtyma?

Aspergerin oireyhtyma on aivojen kehityshairid, joka aiheuttaa vai-
keuksia toisten ihmisten kanssa keskustelemisessa ja toimimisessa.

Mita siihen voi liittya?

- Vaikeus keskustella muiden ihmisten kanssa seka tulkita ja
tunnistaa kasvoja, ilmeitd, eleitd tai puheen savya. Lap-
si/nuori ei valttamatta tunnista tuttua ihmista, ennen kuin ky-
syy kuka tamaé on.

- Vaikeus ymmartaa ihmisten valisia kirjoittamattomia saanto-
ja, tilanteeseen sopimattomien asioiden sanominen tai teke-
minen. Lapsi/nuori voi menna liian lahelle toista ihmista, niin
ettd toinen tuntee olonsa vaivautuneeksi.

- Vaikeus kuvitella asioita, jotka eivat ole todellisia. Esimerkiksi
jos sanot: "Sinulla taitaa olla pupu pdksyssa”, lapsi/nuori voi
vastata: "Ei ole, puput asuvat metsassa”, vaikka sanonta tar-
koittaa, etta sinua taitaa pelottaa.

- Pakottava tarve toistaa samoja asioita tai yksittainen kiinnos-
tuksenkohde, johon lapsi/nuori uppoutuu taysin.

- Kompelyys. Esimerkiksi lapsi/nuori juoksee hitaammin kuin
toiset samanikaiset tai kokee kiipeilyn pelottavana.
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- Erikoinen puhetyyli. Lapsi/nuori saattaa puhua kuin lukisi Kir-
jaa tai kuulostaa puhuvalta tietokoneelta.

- Vaikeus sopeutua muutoksiin. Lapsi/nuori tarvitsee valmiste-
lua aikataulujen ja jokapaivaisten tapahtumien muutoksiin.

Mik& on Touretten oireyhtyma?

Touretten oireyhtyma on hermoston toiminnan hairio, joka aiheuttaa

toistuvia ja tahdosta riippumattomia liikkeita ja &dnnahdyksia.

Mita siihen voi liittya?

- Tarkoituksettomat liikkeet esimerkiksi silmien rapyttely, akilli-
set paan liikkeet, olkapaiden nostelu, hyppiminen tai pyorah-
tely.

- Tarkoituksettomat danndhdykset esimerkiksi yskahtely, syl-
jeskely, haukkuminen, piipittdminen tai mumiseminen.

- Pakottava tarve toistaa lukemaansa, omia tai muiden sanoja.
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Orvokki ja Erno, Arjen sankarit -vihkonen on suunnattu erityista tukea
tarvitsevien lasten ja nuorten 6-10 -vuotiaille sisaruksille. Se antaa tie-
toa ADHD:sta, ADD:sta, kielellisesta erityisvaikeudesta ja Aspergerin-
seka Touretten oireyhtymista. Vihkosen tarinat virittelevat keskustelua
sisarussuhteisiin liittyvista teemoista ja kysymykset seka tehtavat aut-
tavat kasittelemaan naita teemoja.

Vihkonen on suunniteltu ja toteutettu kevaalla 2013 Savonia ammatti-
korkeakoulun toimintaterapeuttiopiskelijoiden opin-naytetyénd Savon
Vammaisasuntosaation ja Honkalampi-sdation Elamanlanka-projektin
kuntoutuskurssimateriaaliksi.

Kiitos kaikille projektissa mukana olleille tahoille!
Henna Airaksinen, Jatta Lappi ja Tiina Virnes

Kuvitus: Tiina Virnes

Lisatietoa:

www.adhd-liitto.fi
www.aivoliitto.fi
www.autismiliitto.fi
www.asperger.fi

www.tourette.fi

www.savas.fi

www.honkalampisaatio.fi



