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Kandidaatin tutkielmassani tarkastelen kokemuksia erityislapsen sisaruudesta. Tutkielmassani erityislapsella
tarkoitetaan lasta, jolla on kehitysvamma tai laaja-alainen kehityshairid, ja joka tarvitsee sen vuoksi erityista
tukea. Tutkielmani tavoitteena on selvittdd millaista kuvaa erityislapsen sisarukset rakentavat sisaruussuh-
teestaan, millaisia rooleja sisaruussuhteen arjessa syntyy, seka millaisia tunteita ja kokemuksia erityinen sisa-
ruussuhde sisaruksissa herattaa. Erityislasten sisarusten asemaan on alettu kiinnittdd huomiota vasta viime
vuosina, ja sisaruksille on toistaiseksi vain vahan omia palveluja ja tukimuotoja. Sisarukset tarvitsevat tukea
kasvuunsa ja hyvinvointiinsa, mutta perheissa ja palveluissa sisarusten tarpeet jadvat usein vahemmalle huo-
miolle. Sen vuoksi sisarusten danta ja kokemuksia on tarkeaa saada kuuluviin.

Tutkielma on toteutettu review-menetelmalla kirjallisuuskatsauksena. Tutkielmassani kaytan aineistona yhdek-
saa kansainvalista tutkimusartikkelia, jotka kasittelevat sisarusten kokemuksia sisaruussuhteesta. Aineiston
analyysimenetelmana on aineistolahtdinen sisalldnanalyysi ja teemoittelu.

Aineistossa rakentuu erityislasten sisarusten kuvauksissa moniulotteisia merkityksia arjesta, kokemuksista ja
tunteista sisaruussuhteessa. Perheessa sisarukset saavat usein vastuunkantajan ja huolehtijan roolin, mutta
kokevat auttamisen myds luonnollisena osana laheissuhteita. Sisaruksen erityisyys voi aiheuttaa ymparistdssa
syrjivia asenteita, ja osa sisaruksista kohtaa vaikeuksia kaverisuhteiden solmimisessa. Erityislapsen kayttay-
tyminen voi aiheuttaa haasteita kommunikaatioon, sekd perheen ja sisaruksen mahdollisuuksiin tehda arkisia
asioita. Sisarukset kuvaavat kuitenkin myds sisaruussuhteen tavallista arkea kiistoineen, iloineen ja yhteisten
tekemisten kautta. Sisaruksilla on paljon yhteista huumoria, ja sisaruus herattaa ylpeyden seka kiitollisuuden
tunteita. Sisarukset kertovat erityisyyden hyvaksymisesta, ja kuvaavat elamaansa yksildllisista nakokulmista
lapsina, sisaruksina ja ystavina. Vanhempien suhtautumisella ja ymparistén asenteilla on suuri merkitys sisa-
rusten sopeutumiselle ja hyvinvoinnille.

Sisarusten selonteoissa rakentuu kuva, jossa sisarukset itse eivat maarittele itseaan tai erityista sisarustaan
erityisyyden kautta, vaan kuvaavat monipuolisia ulottuvuuksia eldmassaan ja sisaruussuhteessa. Naita arjen

merkityksia tulisi tutkimuksen avulla tavoittaa syvemmin, jotta voidaan kokonaisvaltaisella tavalla tukea erityis-
lasten sisarusten hyvinvoivaa arkea seka tulevaisuutta.
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1. JOHDANTO

Kandidaatintutkielmassani tarkastelen kokemuksia erityislapsen sisaruudesta. Aiemman
tutkimustiedon avulla Kkartoitan sitd, millaisena perheen terveet lapset kokevat
sisaruussuhteen silloin, kun perheen arkeen vaikuttaa sisaruksen sairaus tai vamma, ja siitd
johtuva erityisen tuen tarve. Erityislapsella tarkoitan tdssé tutkimuksessa lasta, joka tarvitsee
erityistd tukea ja hoitoa kehitysvamman tai laaja-alaisten kehityshdirididen, kuten autismin

kirjon kehityshéirididen ja niisté johtuvien erityisen tuen tarpeiden vuoksi.

Kiinnostukseni aihetta kohtaan herédsi, kun torméisin kesalld 2019 verkkoartikkelissa
Erityinen sisaruus -nimiseen hankkeeseen, joka pyrkii tuomaan kuuluviin erityislasten
sisarusten ddntd. Silloin herdsi ajatus, voisiko téssd olla minulle kandityon aihe. Minua
kiinnostavat perhedynamiikka, perheenjdsenten véliset suhteet, lapsuuden kokemusten
vaikutus hyvinvointiin lapsuudessa ja myohemmin eldmaéssé, sekd lapsen asema ja osallisuus
perheissd sekd palvelujirjestelméssd. Omasta eldméstd minulla on kokemus erityisestd
sisaruudesta, oma isoveljeni on kehitysvammainen. Hankkeen haastattelutuloksia lukiessani
tunnistin kuvaukset siitd, kuinka erityislapsen perheessd terveet lapset oppivat jo varhain
kantamaan vastuuta niin sisaruksestaan kuin itsestdin, ja sisaruussuhteessa ldsnd ovat niin

ilo, yhteys kuin ristiriidatkin samalla tavalla kuten muissakin 1dheissuhteissa.

Aihetta on mielestdni tirked tutkia, silld erityislasten sisarusten asemaan perheissi on alettu
kiinnittdd huomiota vasta viime vuosina. Usein sekd perheessd ettd eri palveluissa aika ja
huomio kiinnittyy erityislapseen, jolloin sisarusten tarpeet jddvdt sivummalle. On
luonnollista ja ymmarrettdvdd, ettd erityislapsen syntyessd perheeseen tai lapsen
sairastuessa, sekd vanhempien ettd hoitoon osallistuvien tahojen huomio kohdistuu hoitoa ja
tukea tarvitsevaan lapseen. Ndissd tilanteissa helposti jdd sivummalle, ettd myos perheen
muilla lapsilla on toiveita seka tarpeita, ja he tarvitsevat tukea kasvupolullaan. On tirkeda
nostaa esiin lasten kokemuksia siitd, miten erityissisaruksen tilanne vaikuttaa perheen
muiden lasten kasvuun ja hyvinvointiin, jotta erityislapsen sisaruksia osattaisiin ottaa

huomioon ja tukea paremmin niin palveluissa kuin perheen sisilla.

Tutkielmani alkaa teoreettisen viitekehityksen tarkastelulla perhesuhteiden ja sisaruuden

tutkimuksen nékokulmasta. Tdmédn jdlkeen kadyn ldpi tutkimuksen tavoitteet sekéd



tutkimuskysymyksen. Seuraavassa vaiheessa esittelen aineistonkeruuprosessia sekéd
tutkielmassa kéytettyjd menetelmid. Tulos-osiossa kuvaan aineistosta 16ytyneitd keskeisid
kokemuksia erityislapsen sisaruudesta, ja pohdinnoissa peilaan niitd tutkimuksellisiin
nidkokulmiin perhesuhteiden tutkimuksessa sekd pohdin, mikd voisi olla kiinnostava

lahestymistapa sisaruussuhteiden tutkimisen eri ulottuvuuksiin jatkossa.

2. PERHE- JA SISARUUSSUHTEIDEN TUTKIMUKSEN TAUSTAA

Sisaruus toteutuu perheessd. Perhe on vuorovaikutussuhteiden verkosto — yksikko, joka
koostuu useista erilaisista ihmissuhteista sekd niiden vaikutuksista toisiinsa. Perheiden
toimintaa on tutkittu verrattain paljon, erityisesti vanhempien parisuhdetta, lapsen ja
vanhemman vilistd vuorovaikutusta sekd kiintymyssuhdetta, ja sen vaikutusta lapsen
kasvuun sekéd kehitykseen. Kiinnostavaa on, ettd sisarusten vélisistd suhteista on tehty
madréllisesti huomattavasti vdhemmain tutkimusta — onhan sisarussuhde kuitenkin usein
thmisen eldmén pisin ithmissuhde, jolla on merkittivd rooli niin lapsuudessa lapsen
kasvaessa kohti omaa minuutta, kuin aikuisuudessa yhtend ihmisen usein tirkeimmista
ihmissuhteista. Sisaruksen erityisyys tuo sisaruussuhteeseen oman sédvynsé, niin haasteiden
muodossa kuin positiivisina vaikutuksina. Tdssé luvussa tarkastelen ensin perhetutkimuksen
suuntauksia ja ajankohtaisia kysymyksii, ja sen jilkeen késittelen perhesuhteista erityisesti

sisaruutta.

2.1 Perhetutkimuksen ndkokulmia

Perhesuhteet ovat yksi ihmisen eldméén merkittdvimmin vaikuttavista ihmissuhteista. Niissé
ilmenevit niin biologiset, sosiaaliset, taloudelliset, moraaliset kuin emotionaaliset
ulottuvuudet usein samanaikaisesti, ja myds jdnnitteisesti. Perhesuhteet eroavat muista
laheisistd ihmissuhteista, kuten ystdvyyssuhteista, erityisesti perheeseen liittyvien
velvollisuuksien, huolenpidon, lojaaliuden ja vastuiden kautta. (Sévon & Notko 2008, 13.)
Perhetutkimuksen varhaisimmat suuntaukset juontavat 1950-luvulle Talcott Parsonsin
teoriaan universaalista ydinperheestd, sekd Erik H. Eriksonin esittimdan teoriaan ihmisen

psykososiaalisista  kehitysvaiheista.  1970-luvulta on perdisin  Bronfenbrennerin



bioekologinen malli ja sen sovellus perheeseen. (Jallinoja, Hurme & Jokinen 2014, 9-10.)
1970- ja 1980-luvuilla feministinen kritiikki nosti esiin uudenlaisia tutkimuskysymyksii ja
vaikutti olennaisesti siihen, ettd perhetutkimuksessa yleisemminkin on alettu tarkastella eri
perheenjdsenten, naisten, miesten ja lasten ndkokulmia sekd suhteita perheisiin, eikd
ainoastaan perhettd yksikkonad (Kuronen 2014, 81). 1980-luvulla pinnalle nousi tulkinta,
jossa perheen tarkasteluun liitettiin olennaisena osana elaménkulun eri vaiheet sekd niiden

vaikutukset perheyhteisoon (Jallinoja ym. 2014, 9-10).

Sosiaalinen konstruktionismi vélttelee perheen maédrittelyd etukdteen, silld perheet ovat
erilaisia ja muotoutuvat jatkuvasti. Tdssd 1dhestymistavassa perhe ilmenee ja saa muotonsa
merkitysten kautta dynaamisesti ja prosessinomaisesti. Perheen sosiaalinen todellisuus
rakentuu ennen kaikkea puheessa, merkityksissd, mielikuvissa ja ideoissa, ja perhe
todellistuu erilaisissa sosiaalisissa kadytdnnoissd. Sosiaalinen toiminta luo, rakentaa seké
merkityksellistdd perhettd. Sosiaalinen konstruktionismi on erityisen kiinnostunut puheen ja
vuorovaikutuksen tutkimisesta. (Forsberg 2014, 125-128.) Konfigurationaalinen
nidkokulma perheeseen korostaa sosiaalisten suhteiden merkitystd ja ldhestyy perhettd
erilaisten sidosten muodostelmana. Thmisten viliset suhteet ovat moninaisia, muuttuvia ja
monimerkityksisid, ja perhesuhteita tarkastellaan tasaveroisina muiden ldheissuhteiden
verkostojen kanssa. MyoOs konfigurationaalinen ndkokulma pyrkii vélttdmaan kaikkia
ulkopuolelta tulevia perheen maédrittelyjd, ja perhesuhteiden kokoonpano tai rajat
madrittyvit aina hiukan eri tavoin, riippuen siitd kenen ndkokulmasta asiaa tarkastellaan.

(Castrén 2014, 139-140.)

Viime aikaisin perhetutkimus korostaa perheen rakentumista arjessa. Arki sindllddn on
vaikeasti madriteltava késite, mutta tutkimuksessa arkea on luokiteltu esimerkiksi seuraaviin
kolmeen keskeiseen aihealueeseen; toiminnot, ajallisuus sekd tunteet. Kun tarkastellaan
toimintakdytintojd yksilon ndkokulmasta, tarkoitetaan yksilollisida tekoja, tehtévia,
velvollisuuksia ja osallistumista. Useamman perheenjisenen tarkastelussa mukaan tulevat
lisdksi  vuorovaikutus, neuvottelu, rutiinit sekd jénnitteet. Ajallinen ulottuvuus
perhetutkimuksessa liittyy siithen, miten ja mihin perheenjisenet kdyttivit aikaa, miten
arjessa luodaan rytmid, kestoa ja jérjestystd. Tunne-ulottuvuus puolestaan kuvastaa
perheenjisenten emotionaalista hyvinvointia ja siti kautta perhesuhteiden laatua. Perheessa
tunteita ilmaistaan, vastaanotetaan, siirretdédn ja harjoitellaan perheenjdsenten kesken.

(Korvela & Ronkd 2014, 197-200.) Nyky-yhteiskunnassa yksilollistymisen ja tunteiden



merkitys on lisddntynyt niin perhesuhteiden syntymisessd kuin koossapysymisessd, ja
perhesuhteet ovat muuttuneet entistd neuvottelunvaraisimmiksi. Lapsilla tosin on aikuisia
vihemmain mahdollisuuksia vaikuttaa perhesuhteisiinsa ja he ovat eri tavalla sidoksissa

perheeseensd, halusivat tai eivit. (Eerola & Pirskanen 2018, 319.)

Perhesuhteiden tutkimukselle haasteita asettaa perheiti koskevat normatiiviset ja
kulttuuriset kasitykset, jotka vaikuttavat tutkimusasetelmiin sekd tulkintoihin. Tulokset
riippuvat siitd, kenen ndkokulmasta asioita katsotaan, ja kuka saa ddnensd kuuluviin.
Perhesuhteisiin liittyvét normit ovat yha edelleen 2000-luvullakin varsin sukupuolittuneita
sekd vanhempien parisuhteeseen nojaavia. Tutkimus lasten osalta on usein vanhempien ja
ammattilaisten raportoimaa, eikd sisaruussuhteita pidetd yhtd tirkeind kuin vanhempien
parisuhdetta ja siind syntyvid lapsi-vanhempi-suhteita. (Sevon & Notko 2008, 20-23.) Arjen
tutkiminen on haastavaa, silld tarvitaan menetelmia, joilla voidaan tarkastella mitd perheen
kodissa ja arjessa tosiasiallisesti tapahtuu (Korvela & Ronkd 2014, 211). Esimerkiksi
videointimenetelmat, paivékirjatutkimukset, havainnointi, valokuvien kaytto, seka erilaiset
narratiiviset menetelmait tuottavat aineistoa, joka antaa monipuolisempaa ja avoimempaa
tulkintaa  perhesuhteista  kuin  tutkijoiden ennalta asettamissa  kysely- ja

haastattelututkimuksissa (Korvela & Ronka 2014, 211-212; Sevon & Notko 2008, 20-23).

2.2 Sisaruus elamédnmittaisena perhesuhteena

Suurin osa lapsista kasvaa sisarusten kanssa, silld noin 80 prosentilla lapsista on sisarus
(Bergman & Roponen 2017, 8). Sisarukset jakavat biologisen yhteyden ja tunnesiteen
vanhempiinsa (Tsao, Davenport & Schmiege 2011, 48). Sisaruussuhteet muodostavat osansa
perhedynamiikan rakenteessa, ja voivat joko vahvistaa tai heikentdd perheen
yhteenkuuluvuutta. Sisaruus tarjoaa niin kumppanuutta, sosiaalisen vertailun kohteen,
taisteluparin kuin emotionaalista tukea. (Mchale, Updegraff & Whiteman 2012, 913; Tsao
ym. 2011, 48.) Sisaruussuhteiden tutkimuksen historiassa sisaruussuhteiden vaikutuksia
yksilon kasvuun ja kehitykseen on tutkittu useista eri ndkokulmista selvittden niin
syntyméjarjestyksen, sukupuolen kuin sisarusjoukon koon ja ikderojen vaikutuksia.
Kiinnostuksen kohteena ovat olleet myos valtasuhteet perheissd sekd vanhempien huomion

jakaantumisen vaikutukset lapsen kehitykselle. Oppimisen ja sosiaalistumisen nakdkulmasta



on tutkittu sisarusten vilistd vuorovaikutusta sekd vertaissuhteen vaikutuksia lapsen

sosioemotionaaliselle kehitykselle. (Mchale ym. 2012, 914-915.)

Sisarukset voivat toimia toisilleen roolimalleina, ja omaksua yhteisid asenteita sekd
kayttaytymisen malleja. Tiiviin pdivittdisen yhdessdolon vuoksi tdmd voi ilmetd sekéd
myonteisessa ettd kielteisessd merkityksessd. Myos vahva halua erottautua sisaruksesta, olla
erilainen, on tyypillistd kdyttdytymistd sisaruussuhteessa. Niin positiivinen vuorovaikutus
kuin konfliktit sisarusten Vvélilld kehittdvdt sosiaalisia taitoja ja muokkaavat
persoonallisuutta. Vertailu ja kilpailu kuuluvat sisaruussuhteeseen ja ovat osa sosiaalista
kasvua. Sisaruksen kéyttdytymiselld voi olla my0s vaikutusta sithen, miten vanhempi
suhtautuu toisiin lapsiin perheessi. (Dodd 2004, 42; Mchale ym. 2012, 919-922.) Mchale
ym. (2012, 925) nostavat esiin Irishin (1964) varhaisten tutkimusten aikaisen huomion siité,
ettd vanhemmat eivit suinkaan kasvata yhté lasta kerrallaan ja erillisissd yksikoissd, vaan
perhe on sosiaalisesti rakentunut ja sosiaalistava systeemi, jossa eri osat vaikuttavat toinen
toisiinsa. Sekd Tsao kollegoineen (2011, 48) ettd Dodd (2004, 42) kiinnittdvdat huomion
sithen, ettd erityislasten kohdalla sisarusten vaikutuksella varhaiseen kehitykseen sekéd

sosiaalisten taitojen oppimiseen voi olla erityisen suuri merkitys.

Erilaiset eldméntapahtumat ovat osa jokaisen yksilon sekd perheen eldméankulkua, ja
jokainen perhe kohtaa eldménkaarensa aikana kriisejd ja vaikeuksia. Perheen hyvinvointiin
vaikuttaa se, miten hyvin perheen tarpeet kyetddn tyydyttiméén — riippumatta siitd onko
perheessd erityistarpeisia jdsenid vai ei. Erityislapsi vaatii perheessd aina enemméin
jarjestelyjd, ja hinestd huolehtiminen on kuormittavampaa kuin tavanomaisesti kehittyvin
lapsen kohdalla. (Kinnunen 2006, 21-22.) Tutkimuksissa on todettu erityislasten sisaruksilla
olevan tavallisissa perheissé varttuvia korkeampi riski masentuneisuuteen ja tunne-eldmén
sekd kayttdytymisen ongelmiin. Perheenjdsenen sairaus tai vamma tuo perhe-eldmiin
stressitekijoitd. Terve sisarus saattaa kantaa huolta erityisestd sisaruksestaan, tuntea surua,
pelkoa, mielipahaa tai syyllisyyttd. Erityisen sisaruksen kéyttdytyminen ja perheen tilanne
voi atheuttaa myds hépeén tunteita. Terve sisarus voi kokea yksindisyyttd ja kohdata pulmia
vertaissuhteissa. Perheessé sisarus voi kokea jddvansa huomiotta vanhempien keskittyessa
perheen erityislapsen tarpeisiin, ja hin voi my0s joutua kantamaan liian suurta vastuuta
siskonsa tai veljensd hoitamisesta. Sisaruksen sairaus tai vamma herdttdd monenlaisia
tunteita, eika lapsella ole vield kykya kasitelld niitd. (Dodd 2004, 42—43; Strohm 2008, 2, 4;
Tsao ym. 2011, 48.)



Erityinen sisaruussuhde voi tuoda eldmidin myods positiivisia kehityskulkuja ja kehittda
lapsen vahvuuksia. Varttuminen erityislapsen sisaruksena voi vahvistaa lapsen
sosioemotionaalisia taitoja, kykyé tuntea empatiaa, sekd ymmartdé ja hyvaksya erilaisuutta.
Lapselle voi kehittyd varhain hyva itsetuntemus. Han voi sopeutua hyvin perheen
tilanteeseen, menestyd jopa paremmin koulunkdynnissd ja omata hyvét taidot parjata
erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa. (Dodd, 2004, 42; Tsao ym. 2011, 48.) Erityinen sisaruus
voi opettaa tilannetajua, vastuunottoa ja rohkeutta kohdata haasteita (Bergman & Roponen
2017, 8). Tutkimustulokset erityislapsen sisaruksena varttumisen vaikutuksista ovat
vaihtelevia, ja kertovat niin negatiivisista, positiivisista kuin neutraaleista vaikutuksista
(esim. Dodd 2004, 42; Tsao ym. 2011, 48-49). Tulosten moniselitteisyys kertoo
sopeutumiseen vaikuttavien yksilollisten ja ympéristotekijoiden merkityksestd. Riski- ja
suojatekijat ovat moninaisia ja vaihtelevat yksilollisesti niin lapsesta, perheestd kuin
ympdristostd riippuen ja tilanteen mukaan. Strohm (2008) ja Tsao ym. (2011) nostavat
esimerkiksi ympariston suhtautumisen erityislapseen ja timén perheeseen, miké voi toimia
joko hyvinvointia uhkaavana tai suojaavana tekijand. Ympériston viestimi
ymmartdméttomyys ja hyljeksintd eristdd perheen jdsenid sosiaalisista verkostoista, ja
heikentdd my0s terveen sisaruksen mahdollisuuksia tasapainoiseen kasvuun. Ympériston ja
vertaisten hyviksynti ja positiivinen suhtautuminen perheen tilannetta kohtaan puolestaan
tukee ja kannattelee my0s sisaruksen hyvinvointia. (Strohm 2008, 2; Tsao ym. 2011, 48.)
Erityislasten perheet oppivat usein jérjestelemddn arkea tarpeitaan vastaavaksi, eika
erityislapsen sisaruksena oleminen yksinddn maédritd lapsen hyvinvointia (Bergman &

Roponen 2017).

Erityislasten sisaruksille on vain véhin heille suunniteltuja omia tukimuotoja seké
palveluita. Perheen tukeminen keskittyy yleensa erityislapsen sekd vanhempien tukemiseen,
ja sisarukset tulevat osana niitd palveluja — jos tulevat. Kuitenkin perheenjésenen erityisyys
vaikuttaa sisaruksen eldmédidn monin tavoin, ja sisarukset kantavat huolta perheen
nykytilanteesta sekd tulevaisuudesta. Sisarukset hyotyvdat mahdollisuudesta jakaa
ajatuksiaan ja tunteitaan, sekd saamastaan tiedosta ja keinoista tulla toimeen eldmiinsi
monin tavoin vaikuttavan perhetilanteen kanssa. (Esim. Conway & Meyer 2008; Strohm
2008.) Suomessa erityislasten sisarusten kokemuksia on tutkittu Erityinen sisaruus -
hankkeessa vuosina 2015-2017. Kéytdnnossd Suomessa on erityislasten sisaruksille vain

vdhdn omia palveluja. Sisarukset kuuluvat peruspalveluiden piiriin, ja ovat mukana



erityislapselle ja perheelle suunnatuissa palveluissa. Kolmas sektori jérjestdé jonkin verran
sisaruksille suunnattua omaa toimintaa, kuten leirejd ja vertaisryhmid. Kelan jarjestimilla
koko perheen kuntoutumis- ja sopeutumisvalmennuskursseilla huomioidaan koko perhetta.

(Ylitalo & Rantanen 2018, 114.) Lisia tietoa sisarusten kokemuksista ja tarpeista kaivataan.

3. TUTKIMUKSEN TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYS

Kandidaatintutkielmani on laadullinen review-tutkimus eli aiempaan tutkimukseen
perustuva kirjallisuuskatsaus. Tavoitteenani on saada rakennettua kuvaa lasten
kokemuksista sisaruudesta silloin, kun sisaruksella on kehitysvamma tai laaja-alainen
kehityshdirio, ja sisarus tarvitsee sen vuoksi erityistd tukea. Tarkastelen aihettani seuraavan

tutkimuskysymyksen avulla:

Millaisena lapsi kokee sisaruussuhteen, kun sisaruksena on erityislapsi?

Tavoitteenani on review-tutkimuksen avulla selvittdd, millaista kuvaa sisarukset rakentavat
sisaruussuhteestaan, millaisia rooleja sisaruussuhteen arjessa syntyy, sekd millaisia tunteita

ja kokemuksia erityinen sisaruussuhde herattéa.

Aloittaessani tutkimusprosessia ja tutustuessani eri artikkeleihin, tormisin haasteeseen
tutkimuskohteeni toimijoiden, erityislapsen ja hidnen sisaruksensa, nimedmisessd. Lapsen
nimedmisti erityislapseksi voidaan pitéé kielteisid piirteitd korostavana ja lasta leimaavana
luokitteluna. Maétté ja Rantala (2010) kirjoittavat, kuinka normaalin ja poikkeavan raja on
kontekstiinsa sidottu sopimus. Rajan maédrittelyd tehddén lapseen liittyvdn huolen ja
erityisen tuen tarpeiden arvioinnin yhteydessid. Samaan aikaan jokainen lapsi poikkeaa
sisaruksistaan tai kavereistaan, ja kodin arjessa, leikeissd ja askareissa jaottelu hévida.
(Mééttad & Rantala 2010, 28, 35.) Kartoittamissani tutkimuksissa lasten nimeédmista oli tehty
erilaisin keinoin. Useissa tutkimuksissa erityislapsia kuvattiin termeilld “children with
special needs/ disability/ disabilities ” ja my0s "disabled children”. Erdédssd tutkimuksessa
erityislapsesta kédytettiin nimeéd “the focal child”, suomeksi vapaasti kddnnettyna keskidssi
oleva lapsi tai keskeinen lapsi (Tsao ym. 2011). Terveiden sisarusten kuvaamiseen “siblings

of children with special needs/ disability/ disabilities " olivat yleisesti kdytettyja kisitteitd,
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ja my0s “non-disabled children” sekd “typically developing children” esiintyi osassa
tutkimuksia. Myohemmin tekstin edetessd pelkkd sana “sibling” riitti kuvaamaan tervetta

sisarusta.

Termien kddntdminen luontevasti suomen kielelle tuntui ldhes mahdottomalta tehtdvalta,
eikd eri suomenkielisten vaihtoehtojen pyorittely tuottanut tulosta. Eri termien pyorittely sai
minut lopulta miettimdén, mikd erityisyyden késitteessd oikeastaan on varsinaisesti
ongelmana? Miksi erityisyys tulisi ymmértdd vain negatiiviseksi madrittelyksi tai
leimaavaksi kisitteeksi? Yhtd hyvin voitaisiin ajatella erityisyyden késitteen siséltdvan myos
positiivisia erityispiirteitd tai ominaisuuksia, kuten myonteisti eliménasennetta tai erityisté
lahjakkuutta jollakin eldmin osa-alueella. Jokainen meistd on erityinen. Yhtd aikaa
samanlainen ja erilainen, sekd tavallinen omana itsendin, mutta erilainen kuin muut.
Tutkimuksessa on kuitenkin tekstin selkeyden vuoksi erotettava sisarukset jollain tavalla
toisistaan. Pohdintojeni paitteeksi en lopulta endd ndhnyt logiikkaa erityisyyden késitteen
tulkinnassa yksiselitteisesti vain kielteisessd merkityksessd, ja koska en 16ytidnyt
tutkimukseni toimijoille muitakaan soveltuvampia suomenkielisid termejd, péddtin tdssd
tutkimuksessa kutsua erityistd tukea tarvitsevaa lasta erityislapseksi tai erityiseksi
sisaruksesi, ja hdnen siskoaan tai veljeddn sisarukseksi. Tutkimukseni aineiston kasittelyssa

ja analyysissa kdytidn nditd kasitteitd kuvaamaan tutkimukseni sisaruussuhteen osapuolia.

4. TUTKIMUSAINEISTO JA MENETELMAT

Tutkimuksen aineisto on kerdtty péddasiassa Andor-tietokannasta, ja yksi artikkeli Social
Services Abstracts -tietokannasta. Haun aloitin hakusanoilla “sibling” AND special need” .
Seuraavaksi kokeilin hakua “siblings of children with special needs”. Tamén jilkeen
huomasin, etti aineistoa 10ytyy runsaasti hauilla “siblings of children with disability” sekd
“siblings of children with disabilities”. Kokeilin my0s hakua “siblings of disabled
children”. Haussa kdyttdmiédni rajauksia olivat seuraavat seikat; tutkimus on sosiaalityon
alalta, tutkimus on 2000-luvulta, tutkimus on julkaistu verkossa, tutkimus on suomen- tai
englanninkielinen, seka tutkimus on tieteellinen ja vertaisarvioitu. Silméilin aineistohakujen
antamia tuloksia otsikoiden ja tiivistelmien perusteella edeten hakukoneen antamalla listalla,

kunnes artikkelit eivit endd sisdlloltddan vastanneet hakuuni. Alustavan silmdilyn kautta
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aineistoksi valikoitui tutkimuksia, jotka késittelevit kokemuksia sisaruudesta erityislapsen
siskona tai veljend. Erityistarpeet voivat tarkoittaa monenlaisia ja monista syistd johtuvia
erityistarpeita. Tdssd tutkimuksessa rajasin erityistarpeet kehitysvammasta tai
kehityshéirioistd, kuten autismin kirjon piirteistd johtuviksi erityistarpeiksi. Olen rajannut
aineistot koskemaan lapsuuden ja nuoruuden aikaisia kokemuksia sisaruudesta, jattden pois

aikuisidn sisaruuden.

Selasin ldpi my0s Erityinen sisaruus -nettisivun materiaaleja-kohdasta listan tieteellisistd
artikkeleista, ja tistd listasta 10ysin neljd mahdollisesti katsaukseeni sopivaa artikkelia.
Néma artikkelit hain my0s Andorista ja tarkistin, ettd ne ovat vertaisarvioituja. Tassa
vaiheessa minulla oli tallennettuna 20 kansainvélistd artikkelia, joista 15 16ytyi Andorin
haun kautta, neljd Erityinen sisaruus -hankkeen listasta ja yksi Social Services Abstracts -
tietokannasta. Tutustuessani artikkeleihin tarkemmin, osa artikkeleista rajautui pois
aineistosta niiden kisitellessd enemmain sisarusten tukemisen mahdollisuuksia tietyissa
palveluissa, tai ne tarkastelivat muun tyyppisid pitkdaikaissairauksia sairastavien lasten
sisaruksia, ja jédivit siitd syystd tutkimukseni ulkopuolelle. Osa artikkeleista siirtyi
hyodynnettéviksi kasitteiden maédrittelyssd. Kaksi hakuni artikkeleista kasitteli samaa
tutkimusta, ja valitsin tutkimukseeni kattavamman artikkelin jittden toisen artikkelin pois
aineistosta. Kotimaista tieteellistd ja ajankohtaista aineistoa en 10ytdnyt. Loytdméni
kotimaiset tutkimukset aiheesta olivat pro gradu -t6itd tai Erityinen sisaruus -hankkeen
aineistoa, joka muodostui suurelta osin my0s muita pitkdaikaissairauksia sairastavien lasten
sisarusten haastatteluista tai kirjoituksista. Lopulliseksi katsauksen tutkimusaineistoksi
muodostui yhdeksén sisarusten kokemuksia késittelevdd ja sisddnottokriteerit tdyttdvaa
artikkelia. Tutkimusartikkeleiden sisddnottokriteerit on esitetty kootusti taulukossa 1.

Tutkimukseen valitut artikkelit esitelldén tutkielman liitteend (Liite 1).

12



Taulukko 1. Tutkimusartikkeleiden sisdénotto- ja poissulkukriteerit

Sisdanottokriteerit Poissulkukriteerit
Tutkimus on sosiaalityon alalta Tutkimus on muulta kuin sosiaality6n
alalta
Tutkimus on julkaistu 2000-luvulla Tutkimus on julkaistu aiemmin kuin

2000-luvulla

Tutkimus on tieteellinen ja vertaisarvioitu Tutkimus on muu kirjoitus ja artikkelia
el ole vertaisarvioitu

Tutkimus on julkaistu verkossa Tutkimus on julkaistu muualla kuin
verkossa

Tutkimus on suomen- tai englanninkielinen Tutkimus on muun kuin suomen- tai
englanninkielinen

Lapsen erityisyyden syynd on kehitysvamma | Lapsen erityisyyden syyné on jokin muu

tai kehityshairio sairaus tai tuen tarve

Tarkastelun kohteena ovat lapsuuden ja Tarkastelun kohteena ovat aikuisuuden
nuoruuden aikaiset kokemukset aikaiset kokemukset sisaruussuhteesta
sisaruussuhteesta

Tutkimus on toteutettu laadullisena review-tutkimuksena eli kirjallisuuskatsauksena.
Tutkimusmenetelménd kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on kerétd yhteen aiemmin tehtyjen
tutkimusten tuloksia, ja koota niistd oman tutkimusaiheen kannalta olennaisin tieto
(Laaksonen, Kuusisto & Saranto 2010, 28). Suomenkielinen termi ’katsaus’ saattaa olla
harhaanjohtava siind mielessd, ettd kirjallisuuskatsauksella ei tarkoiteta pelkdstdén

tutkimusten tulosten yhteenvetoa ilman niiden analyyttista késittelyd. Termi 'review’ avaa
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selkeimmin tutkimuksen tarkoitusta, jossa korostuu tulosten uudelleenarviointi, tiedon

kehittdminen sekd uuden tiedon rakentaminen. (Salminen 2011, 4-5.)

Aineisto on analysoitu teemoittelun menetelmdd kdyttden. Lidhestyin aineistoa
aineistoldhtoisesti, silld en halunnut asettaa aineistolle ennakko-oletuksia tai sitoa sitd
kiintedsti johonkin ennalta valittuun teoriaan. Tuomen ja Sarajarven (2018) mukaan
avainajatus aineistoldhtoisessd analyysissa on se, ettd analyysiyksikot eivét ole ennalta
sovittuja tai harkittuja. Haasteeksi aineistoldhtdisen tutkimuksen toteuttamisessa muodostuu
se, ettd tdysin objektiivisia havaintoja ei ole olemassa, silld jo tutkimuksen asetelma, sekd
kaytettdviksi valitut kidsitteet ja menetelmét ovat aina tutkijan asettamia ja vaikuttavat
tuloksiin. Ongelmaksi muodostuu, voiko tutkija kontrolloida, ettd analyysi tapahtuu
aineistosta saatavan tiedon ehdoilla eiki tutkijan ennakko-oletusten nikdkulmasta. (Tuomi
& Sarajarvi 2018, 108-109.) Tutkimuksen tavoitteen ollessa perhesuhteiden,
vuorovaikutuksen ja kokemusten kuvaamisessa, oli mielesténi tirkedd pyrkid l0ytaméan

merkityksid ja kuvauksia nimenomaan aineistossa esiin tulevista kokemuksista.

Aineistoa lukiessani tdydensin katsaukseen valittujen artikkeleiden taulukkoa tutkimusten
tarkoituksesta, menetelmistd sekd keskeisimmistd tuloksista, ja taulukon lisdksi tein
muistiinpanoja analyysin aikana herdnneistd havainnoista sekd kysymyksistd. Naistd
havainnoista alkoi hahmottua kolme teemaa, ja teemojen selkeydyttyd merkitsin teksteisté
kohtia eri vérikoodeilla. Teemojen kautta pyrin kuvaamaan review-tutkimukseni aineistojen
perusteella rakentunutta kuvaa erityislasten sisarusten kokemuksista. Seuraavassa luvussa

kayn lipi teemoitteluni tuloksia.

5. KOKEMUKSIA ERITYISLAPSEN SISARUUDESTA

Review-tutkimukseni analyysissa rakentui aineistosta kolme teemaa, joiden avulla pyrin
kuvaamaan sisarusten kokemuksia ja ndkemyksid erityislapsen sisaruudesta. Ensimmaiinen
teema kuvaa veljen tai siskon erityisyyden vaikutuksia sisaruksen rooliin sekd arkiseen
elaméén perheessa. Toisessa teemassa tulevat esiin sisaruuden heréttdmat tunteet, ja se miten
sisarukset kokevat erityisyyden vaikutukset sisaruussuhteeseen ja omaan kasvupolkuunsa.

Kolmas teema késittelee elaméé kodin ulkopuolella; millaisia rooleja erityislapsen sisarukset
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saavat ja ottavat kodin ulkopuolisessa maailmassa, millaisia asenteita he kohtaavat sekd

millaisia selviytymiskeinoja he valitsevat.

5.1. Erityislapsen sisaruksena perheessi

Kehitysvammaisen tai kehityshéirion, kuten autismin kirjon piirteitd omaavan lapsen
kayttdytyminen sekd tarpeet poikkeavat tavallisesta, ja erityislapsi tuo perheen arkeen
haasteita, jotka vaativat perheenjéseniltd jarjestelyitd sekd sopeutumista. Sisarukset kertovat
vastuunkantajan ja huolehtijan roolista silloin, kun perheessd on erityinen sisarus.
Vanhemmat pyytavét sisaruksia auttamaan erityislapsen hoidossa, ja vastuunkantaminen on
sisaruksille pdivittdistd arkea. Sisarukset kuvaavat tekevénsd kotona asioita, joita heiddn
saman ikdiset ystdvinsd eivdt osaa ajatellakaan (Burke 2010, 1691). Vastuu sekd
vanhempien pyynnét voivat toisinaan tuntua kuormittavilta ja epéreiluilta (Pavlopoulou &
Dimitriou 2019, 7). Toisaalta sisarukset kertovat auttavansa mielellddn ja tuntevat ylpeytta
siitd, kun voivat auttaa siskoa tai veljed. Auttaminen ei ole ainoastaan
velvollisuudentuntoista tai johdu sisaruksen erityisyydestd, vaan sisarukset haluavat auttaa,
silld he ajattelevat sen kuuluvan ldheisiin ihmissuhteisiin (Pavlopoulou & Dimitriou 2019,
13). Sisarukset kokevat auttamisen osana perhe-eliméé, ja auttaminen on sisaruksille
luontevaa ja mieluista erityisesti silloin, kun se ei vaikeuta tai estd liitkaa sisarusten omia
tekemisid (Moyson & Roeyers 2012, 93). Sisarukset ottavat vastuuta itsendisesti myos

antaakseen vanhemmilleen taukoa huolehtimisesta (Benderix & Sivberg 2007, 414).

Aineistosta rakentuu esiin sisarusten kokemus siitd, ettd erityislapsen perheessd on
rajoittuneet mahdollisuudet tehdé tavallisia asioita, sekd tehdd asioita yhdessd perheend.
Kotoa ldhteminen ja osallistuminen erilaiseen toimintaan, yksinkertaisimmillaan
kauppareissu tai ajan viettiminen puistossa, vaatii jérjestelyjd erityislapsen tarpeiden
huomioimiseksi. Sisarukset joutuvat toisinaan luopumaan omista toiveistaan, silld
vanhemmilla ei yksinkertaisesti ole aikaa jdrjestdd sisaruksille mahdollisuutta osallistua.
Menetetyt mahdollisuudet viettdd aikaa ystidvien kanssa ja harrastaa harmittavat sisaruksia.
(Burke 2010, 1690, 1692; Pavlopoulou & Dimitriou 2019, 9.) Sisarukset toivovat
vanhemmilta tasapuolista huomiota ja kohtelua, mutta laittavat itse omia tarpeitaan sivuun,

silld he eivét halua kuormittaa vanhempia lisééd omilla huolillaan (Benderix & Sivberg 2007,
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416; Moyson & Roeyers 2012, 96). Sisarukset osoittavat kuitenkin ymmarrysté erityislapsen
tarvitsevuutta kohtaan, ja mukauttavat omia toiveitaan erityissisaruksen tarpeisiin seka
perheen resursseihin (Sim & Frydenberg 2011, 159). Sisaruksille on tarkedd viettda vélilla
kahdenkeskistéd aikaa vanhemman kanssa, ja paistd ilman erityisti sisarusta perheen kanssa
tekemddn asioita, jotka eivédt ole mahdollisia erityislapsen ollessa mukana (Moyson &
Roeyers 2012, 94, 96, Petalas, Hastings, Nash, Dowey & Reilly 2009, 392). Vanhempien
pyrkimys kaikkien lasten huomioimiseen vahvistaa terveiden sisarusten hyvinvointia. Hyvit
lapsi-vanhempi-suhteet perheessd, avoin kommunikaatio sekd jaettu ongelmanratkaisu

edistdvét sisarusten sopeutumista (Sim & Frydenberg 2011, 159-160).

Tutkimustulokset lasten idn tai sukupuolen vaikutuksista sisarusten sopeutumiseen
erityislapsen perheessd ovat epdjohdonmukaisia. Pavlopoulou ja Dimitriou (2019, 2)
nostavat esiin aikaisempia tutkimuksia, joissa on havaittu yhteys erityisesti siskojen ja
vanhempien sisarusten kuormittumisesta erityislapsiperheissd. Kuitenkaan johdonmukaista
yhteyttd lasten idn, sukupuolen tai syntyméjdrjestyksen vaikutuksesta ei ole pystytty
vahvistamaan, vaan tulokset ovat keskendén ristiriitaisia. Myds 10ydokset pienen ikéderon
vaikutuksista terveiden sisarusten hyvinvointiin ja sisaruussuhteeseen ovat niin ik&dn sekd
positiivisia ettd negatiivisia. (Sim & Frydenberg 2011). Sen sijaan perhekoolla ndyttdd
olevan yhteys perheen ja sisarusten hyvinvointiin. Suurempi perhekoko voi ennakoida
sisarusten parempaa sopeutumista ja hyvinvointia, silld suuremmassa perheessd on
enemmin mahdollisuuksia luoda toimivia ihmissuhteita sekd jakaa hoivavastuuta
(Pavlopoulou & Dimitriou 2019, 2). Kun perheessd on erityislapsen lisdksi myos muita
sisaruksia, terveilld sisaruksilla on mahdollisuus jakaa ajatuksia ja tunteita muiden siskojen
ja veljien kanssa, ja tehdi asioita, jotka erityisen sisaruksen kanssa eivét ole mahdollisia
(Moyson & Roeyers 2012, 96; Petalas ym. 2009, 391). Tutkimusten mukaan erityislasten
perheissd on verrokkiryhmdd enemmén sosioekonomisia ja ympéristoon liittyvid
hyvinvointia kuormittavia tekijoitd; yksinhuoltajuutta, vanhempien terveysongelmia,
taloudellisia vaikeuksia, vanhemmuudessa jaksamisen ongelmia sekd negatiivisia
eldméntapahtumia (Emerson & Giallo 2014). Laajoja otoksia kattavissa tilastollisissa
tutkimuksissa ei ole l0ytynyt merkittdvid eroja erityislasten sisarusten ja tavallisissa
perheissd varttuvien lasten hyvinvoinnin vélilld, kun perheen tilanteeseen vaikuttavia
sosioekonomisia tekijoitd huomioidaan analyysissa (Hastings & Petalas 2014; Emerson &
Giallo 2014). Téma havainto ympaéristotekijoiden vaikutuksista herdttdd kysymyksen,

altistaako lapsen erityisyys perheen sosioekonomisille vaikeuksille ja vastoinkdymisille,
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jotka uhkaavat tasapainoa ja hyvinvointia erityislapsen perheesséd (Emerson & Giallo 2014,

2091).

Vanhempien asenteet ja suhtautuminen mahdollisuuksiin vaikuttavat sisarusten
sopeutumiseen (Burke 2010, 1689-1690). Erds sisarus kertoo esimerkin siitd, kuinka
vanhempien jatkuva yritys “normalisoida” erityislapsen kayttdytymistd vaatimalla taltad
itselleen epityypillistd kayttdytymistd, aitheuttaa kotona riitoja ja jannitteitd, sekd asettaa
lilan suuria odotuksia perheen kaikille lapsille (Pavlopoulou & Dimitriou 2019, 8).
Vanhempien henkilokohtainen kasvu ja tilanteen hyvédksyminen osana eliménkulkua
auttavat my0s sisaruksia mukautumaan myoOnteiselld tavalla sisaruksen erityisyyteen.
Prioriteettien ja arvojen kirkastuminen voi tiivistdd ldheisid ihmissuhteita ja tukea
henkilokohtaista vahvistumista. (Sim, & Frydenberg 2011, 160). Tieto erityisen sisaruksen
vammasta tai sairaudesta voi antaa sisaruksille lisdd keinoja tulla toimeen siskon tai veljen
kanssa arjessa. Yhdessd perheenjdsenet voivat pohtia, mikd olisi hyvéd tapa toimia
erityislapsen kanssa eri tilanteissa (esim. Sim & Frydenberg 2011, 160). Toisaalta liika tieto
sairaudesta voi olla my0s yhteydessd sisaruksen ahdistuneisuuteen ja lisdtd sisaruksen
kokemaa taakkaa (Jones, Fiani, Stewart, Sheikh, Neil, Fienup 2019, 1279—-1280). Perheen
arki koostuu monista tekijoistd. Arjen kokemuksiin ja perheen hyvinvointiin vaikuttavat niin
yksiloiden ominaisuudet, perheenjdsenten véliset suhteet kuin ympdéristotekijétkin. Tassd
luvussa olen tarkastellut erityislapsen sisaruksen roolia perheen arjessa. Seuraavaksi
késittelen sisaruussuhteen emotionaalisia ulottuvuuksia seki koettua hyvinvointia sisarusten

valisessa suhteessa.

5.2. Than tavallisia sisaruksia?

Sisarukset kertovat niin erityisen sisaruksen omaperdisestd kiyttdytymisestd ja sen
vaikutuksista sisaruussuhteeseen, kuin siitd, ettd erityinen sisarus on heille kuin kuka tahansa
tavallinen sisarus. Sisarukset kertovat ldheisesté suhteesta erityisen siskon ja veljen kanssa;
yhteisistd tekemisistd, huumorista, keskindisestd vélittimisestd, yhdessd viihtymisestd ja
siitd, ettd viettdvét suuren osan ajasta yhdessi erityisen siskon tai veljen kanssa (Moyson &
Roeyers 2012, 96 ; Pavlopoulou & Dimitriou 2019, 6-7; Petalas ym. 2009, 390). Sisarukset

ovat ylpeitd siitd, ettd ymmartivat erityistd sisarustaan — paremmin kuin moni muu, jopa
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omat vanhemmat. Toisaalta kommunikaatiovaikeudet voivat aiheuttaa sisaruussuhteeseen
haasteita, ja sisarukset saattavat toivoa, ettd erityinen sisarus osaisi kommunikoida
paremmin. (Moyson & Roeyers 2012, 93-94.) Erityislapsen sosiaalisista kontakteista
eristaytyva kéyttdytyminen voi aiheuttaa my0s terveessa sisaruksessa vetdytymistd omiin

oloihin (Jones ym. 2019).

Sisarukset osoittavat hyviksyntda erityisen sisaruksen vammaisuutta kohtaan, ja kokevat sen
luonnollisena osana oman siskon tai veljen persoonaa. Eris sisarus kuvaa eldvinsi siskonsa,
ei timdn autismin kanssa (Pavlopoulou & Dimitriou 2019, 7). Toinen sisarus kuvaa veljeddn
than tavalliseksi tyypiksi, jolla vain on asperger, mutta hin ei koskaan edes ajattele sitd
(Petalas ym. 2009, 389). Hyviksymisprosessilla on olennainen merkitys sisaruksen
hyvinvoinnille. Erds 13-vuotias sisarus korostaa tutkijalle, etti timin tdytyy kirjoittaa
raporttiinsa seuraavaa: jos olet sisarus, sinun tiytyy hyviksyéa veljesi tai siskosi vammaisuus.
Muuten sinulla on aina ongelmia. (Moyson & Roeyers 2012, 94.) Sisarukset suhtautuvat
ylpeydelld erityisen sisaruksensa onnistumisiin ja saavutuksiin, ja pitdvit tdmén
ominaispiirteitd vahvuuksina, jopa supervoimina. Sisarukset ihailevat sitd, kuinka erityinen
sisarus osaa vdrittdd taydellisid kuvioita, kopioida tanssiliikkeitd tv-ohjelmista tai muistaa
uskomattomalla tarkkuudella yksityiskohtia. Yhteiset hassuttelut ovat tirked osa
sisaruussuhdetta ja sisarukset kuvaavat sitd, kuinka erityinen sisko tai veli saa usein heidét
nauramaan. (Pavlopoulou & Dimitriou 2019, 7; Petalas ym. 2009, 390-391.) Sisarukset ovat
my0s iloisia erityisen sisaruksen puolesta, kun timé onnistuu sosiaalisissa suhteissa, on

pidetty ja saa ystdvid (Petalas ym. 2009, 391).

Erityisen sisaruksen ominaispiirteet ja kayttdytyminen asettaa sisaruussuhteeseen myos
haasteita. Erityislapsen suuremmat kdyttaytymisen ongelmat ovat yhteydessa vahdisempdan
laheisyyteen ja lisddntyneisiin konflikteihin sisaruussuhteissa (Hastings & Petalas 2014,
838). Aggressiivinen ja normaalista poikkeava kayttdytyminen voi altistaa sisaruksia
pelottaville ja vikivaltaisille kokemuksille, mikéd aiheuttaa sisaruksissa ahdistusta sekd
turvattomuutta. Sisarukset kertovat siitd, kuinka erityinen sisarus kiljuu, heittelee tavaroita,
sotkee leikkejd, haukkuu, ly0, potkii ja saa kiukkukohtauksia. Arvaamaton ja vékivaltainen
kéytos loukkaa niin henkisesti kuin fyysisesti. (Benderix & Sivberg 2007, 414—415; Moyson
& Roeyers 2012, 95; Petalas ym. 2009, 386-387.) Sisarukset kertovat myds siitd, kuinka
erityisen siskon tai veljen normaalista poikkeava kéyttdytyminen, kuten dénien pitdminen,

levottomuus tai jatkuva huomionhaku, héiritsee ldksyjen tekoa, ruokailua, nukkumista seka
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leikkejé tai seurustelua kavereiden kanssa (esim. Pavlopoulou & Dimitriou 2019, 8; Petalas

ym. 2009, 386-387).

Sisarukset kayttavét eri selviytymiskeinoja tullakseen toimeen siskon tai veljen haastavan
kayttaytymisen kanssa. He jéttavit héiritsevan kdyttdytymisen huomiotta, vetdytyvat omaan
huoneeseen tai hakevat vanhemmilta tukea tilanteessa (Moyson & Roeyers 2012, 95).
Omassa huoneessa oven lukkoon laittaminen takaa rauhan (Benderix & Sivberg 2007, 414;
Petalas ym. 2009, 386-387). Aktiivisina toimintakeinoina sisarukset pyrkivét 16ytiméan
tilanteeseen ratkaisun, ja yrittdvit pysyéd positiivisina stressaavasta tilanteesta huolimatta
(Sim & Frydenberg 2011, 161). Erityislapsen haasteellinen kéyttdytyminen, ja sen
vaikutukset sisaruussuhteessa ovat yhteydessi vammaisuuden oireiden tasoon. Kun
erityislapsi kasvaa ja oppii toimivampia keinoja vuorovaikutukseen, haastava
kayttdytyminen voi vihentyd, ja myds sisaruksen stressi vihenee. Pidempi aika diagnoosin
saamisesta viahentdd konflikteja sisaruussuhteessa, silld ajan kanssa perheessi 16ytyy keinoja
tulla toimeen erityislapsen kéyttdytymisen kanssa. (Sim & Frydenberg 2011, 161; Hastings
& Petalas 2014, 838.)

Sisarukset kertovat kaipaavansa omaa aikaa ja tilaa niin kodissa kuin kodin ulkopuolella. He
pitdvat tarkednd sitd, ettd vililld voi unohtaa olevansa sisarus. Tdméi mahdollistuu erityisesti
omien ystdvien seurassa, niin koulussa, vapaa-ajalla kuin harrastustoiminnassa.
Vertaisryhmitoiminnassa muiden erityislasten sisarusten kanssa, ajatusten ja tunteiden
jakamisen lisdksi sisaruksille tirkedd on mukava yhteinen toiminta. Vertaisryhmissé
sisarukset eivit koe olevansa erilaisia, tai koe omaa perhettddn erilaiseksi kuin muilla
lapsilla. Sielld ei tarvitse vastata kyselyihin tai selittdd erityisen sisaruksen kdyttdytymistd
muille lapsille. (Moyson & Roeyers 2012, 94-96; Pavlopoulou & Dimitriou 2019, 9: Petalas
ym. 2013, 92.) Sisaruksen erityisyys voi mahdollistaa lapsille myds pddsyn mukaan
tapahtumiin ja toimintaan, joka on suunnattu juuri erityislasten perheenjisenille, ja timéd voi

olla sisarusten mielesté positiivinen etu (Moyson & Roeyers 2012, 96).

Sisarukset kuvaavat positiivisia muutoksia ja sisiltojé, joita sisaruksen erityisyys on tuonut
heidén eldmiinsi. Sisarukset ilmaisevat ylpeyttd ja kiitollisuutta, sekd tunnetta siité, ettd
kokemustensa kautta he ovat oppineet paljon ja saavuttaneet positiivisia taitoja seka
ominaisuuksia. Sisarukset kuvaavat ymmarrysti sekd hyviksyntdi erilaisuutta kohtaan, ja

kertovat oppineensa ottamaan huomioon muiden tarpeita. He osaavat katsoa asioita eri
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ndkokulmista ja pyrkivit huomaamaan positiivisia puolia. (Petalas ym. 2009, 391; Sim &
Frydenberg 2011, 160.) Sisarukset kertovat, ettd eivédt haluaisi muuttaa mitéédn erityisessa
sisaruksessaan, silld silloin timaé ei olisi se sisko tai veli, jonka he tuntevat, ja he kertovat
pitdvinsi erityisestd sisaruksestaan sellaisena kuin tdimé on. Toisaalta sisaruksen erityisyys
voi herdttdd myos ristiriitaisia tunteita, ja osa sisaruksista toivoo, ettd siskon tai veljen kanssa
voisi kommunikoida normaalisti ja tehdé asioita, joita tavallisesti voi tehdd muiden lasten
kanssa. (Moyson & Roeyers 2012, 94; Petalas ym. 2009, 389-390.) Pavlopoulou ja
Dimitriou (2019) ldhestyvit tutkimuksessaan sisaruuden kokemusta kokonaisvaltaisesta
humanistisen ihmiskédsityksen ndkokulmasta. Sisarukset késittelevdt eldmddnsd ja
hyvinvointiinsa vaikuttavia tekijoitd laajasti kaikille eldminalueille ulottuen. Heidin
kertomuksensa sisaruudesta, lapsuudesta, ystdvyydestd ja muista ihmissuhteista rakentuvat
henkilokohtaisista tulkinnoista ja merkityksistd, eivdt sisaruksen erityisyydestd késin.
Ulkopuolelta sisaruksen erityisyys tulkitaan kenties vahvemmaksi narratiiviksi, kuin mité
sisarukset sen itse henkilokohtaisessa elaméssddn kokevat. Kokemukset erityislapsen

sisaruksena varttumisesta ovat uniikkeja. (Pavlopoulou & Dimitriou 2019, 12-13.)

5.3. Kodin ulkopuolella on toinen maailma

Edellisessd luvussa tarkastelin sisaruuden kokemuksia sisarusten vélisessd tunnesuhteessa.
Sisarukselle siskon tai veljen erityisyys voi rakentua osaksi normaaliuden kokemusta,
tavallista elamdd. Kodin ja perheen ulkopuolella sisarukset voivat kohdata erilaisia tulkintoja
erityisyydestd, vaihtelevia asenteita sekd suhtautumista, ja joutuvat késittelemiin niiden
herdttdimid tunteita sekd vaikutuksia itseensd. Tdssd luvussa tarkastelen sitd, millaisia
asenteita erityislapsen sisarukset kohtaavat kodin ulkopuolisessa maailmassa, millaisia
tunteita ympdériston suhtautuminen erityisyyteen sisaruksissa herdttdd, sekd millaisia

selviytymiskeinoja he valitsevat tullakseen toimeen tilanteissa.

Ympiéristd voi suhtautumisellaan auttaa ja tukea erityislapsen sisarusta silloin kun se
hyviksyy erityisyyden ja ymmartié perheen tilanteita. Vastaavasti ympéristo voi kielteisilla
asenteillaan lisétd sisaruksen kokemaa stressii ja sosiaalisia paineita. (Moyson & Roeyers
2012, 96.) Burke (2010) kirjoittaa erityislasten sisarusten kohtaamasta stigmatisoinnista,

jolloin yhteen perheenjdseneen kohdistuva leimaaminen liitetddn my6s muihin
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perheenjiseniin, téssd tapauksessa sisaruksiin. Sisarukset kertovat tuttujen ja
tuntemattomien ennakkoluuloista, uteliaisuudesta ja tuomitsemisesta. Syrjintd erityisyytta
kohtaan voi jattad myos sisaruksen ulkopuoliseksi. Osalla sisaruksista ei ole paljon ystdvid
(Benderix & Sivberg 2007, 416). Vanhemmat kertovat siitd, ettd sisarukset eivit saa kutsuja
juhliin, silld tuttavaperheet pelkdédvit erityislapsen mukaan tulemista (Burke 2010, 1692).
Sisarukset kertovat siitd, kuinka perhettd tuijotetaan heidén liikkuessaan yhdessa, ja ihmiset
tuntuvat tuomitsevan erityislapsen kaytostd (Moyson & Roeyers 2012, 97; Petalas ym. 2009,
388).

Ympiriston negatiiviset reaktiot aiheuttavat sisaruksissa epdmukavuutta, suuttumusta,
hipedd ja ahdistusta. Sisaruksia harmittaa, ettd ihmiset tuntuvat nékevén erityislapsen vain
tdmin vammaisuuden kautta, mutta eivit halua oppia tuntemaan tata ihmisend. (Moyson &
Roeyers 2012, 97; Petalas ym. 2009, 387-388.) Erityinen sisaruus voi aiheuttaa haasteita
lasten ystidvyyssuhteisiin. Kaikki sisarukset eivdt ole kertoneet erityisestd sisaruksestaan
koulussa, silld he pelkddvét kavereiden ymmaértaméttomyyttd ja kiusaamista (Benderix &
Sivberg 2007, 416; Petalas ym. 2009, 388). Jotkut eivit voi kutsua kavereita kotiinsa, silla
erityislapsen kayttdytyminen voi olla hiiritsevdd, ja sisarukset vilttelevit ystéviensd
reaktioita. Osa ystdvistd ei halua vierailla erityislapsen perheen kodissa. (Benderix &
Sivberg 2007, 416; Burke 2010; 1692; Petalas ym. 2009, 388). Uteliaisuus erityisyyttd
kohtaan herittdé kavereissa myds kysymyksid, ja sisarukset tekevét kavereilleen selontekoa
siskonsa tai veljensi tilasta (Petalas ym. 2008, 388). Ajan myo6té ystivit tottuvat erityiseen
sisarukseen, ja ystavyyssuhteiden ylldpito muuttuu tavanomaiseksi (Benderix & Sivberg

2007, 416; Petalas ym. 2008, 388).

Sosiaalinen ajattelutapa ja suhtautuminen erityisyyteen vaikuttaa sisaruksiin ja heidén
saamaansa kohteluun (Pavlopoulou & Dimitriou 2019, 13). Ilman erityisyyteen liittyvéa
leimaa, sisarukset eivit joutuisi kohtaamaan syrjintdd ympdristossddn ja arjessaan (Burke
2010, 1696). Ympadriston kasitykset erityisyydestd vaikuttavat sisarusten jokapdivdiseen
eldmdin, ja muokkaavat heiddn henkilokohtaista identiteettiddn. Sisarusten omaksuma
positiivinen ndkemys erityisyydestd voi joutua vastakkainasetteluun ympériston
ennakkoluulojen ja asenteiden kanssa. Tdméd voi johtaa niin voimaantumiseen kuin
vetdytymiseen sosiaalisista kontakteista. Erityisyyden puolustaminen ja nouseminen leimoja
vastaan vaatii yksiloltd vahvuutta. (Burke 2010.) Valmiudet tulla toimeen erityisen

sisaruksen kéyttdytymisen ja ympériston reaktioiden herdttimien tunteiden kanssa
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vahvistavat sisaruksen hyvinvointia. Sosiaalinen tuki ja mahdollisuus keskustella ajatuksista
seki tunteista on tirkedi sisaruksen sopeutumiselle. (Esim. Sim & Frydenberg 2011, 160—
161; Moyson & Roeyers 98.) Ympdriston tietoisuuden ja hyvéksynnén lisdédminen vihentéa
sisarusten kokemia paineita, ja lisdd sisarusten hyvinvointia (Pavlopoulou & Dimitriou
2019, 13; Petalas ym. 2009, 396). Sisarusten omista kertomuksista rakentuu esiin kuva
sisaruksista aktiivisina toimijoina ja oman eldméntarinansa rakentajina. Tutkimus on kenties
viheksynyt sisarusten omaa kuvausta arjestaan painottaen aikuisten raportointia lasten
hyvinvoinnista, mutta nuoretkin lapset kykenevit kuvaamaan sisaruussuhteitaan ja omien
kokemustensa monipuolisia ulottuvuuksia. Sisarusten selonteoissa muodostuu kuva
identiteetistd, jossa sisarukset itse eivdt leimaa itsedén erityislapsen sisaruksiksi, vaan
kuvaavat itseddn monipuolisista rooleista kisin sisaruksina, ystidvini, koululaisina ja lapsina,
joiden toiveet syntyvit heiddn omista yksilollisistd tarpeistaan. (Esim. Moyson & Roeyers

2012, 97; Pavlopoulou & Dimitriou 2019, 13.)

6. POHDINTA

Kandidaatin tutkielmassani tarkastelin kokemuksia erityislapsen sisaruudesta. Review-
tutkimuksen menetelmii ja teemoittelua kdyttden pyrin 16ytdmddn vastauksia siihen,
millaisena lapsi kokee sisaruussuhteen, kun sisaruksena on erityislapsi. Tarkastelun
teoreettisena viitekehyksena tutkielmassani olivat perhe- ja sisaruussuhteiden rakentuminen
arjen kokemuksissa, ja aineistona yhdeksén kansainvilistd tutkimusartikkelia. Aineistosta
rakentui kuva, jossa erityinen sisaruus voi tuoda sisaruksen eldmain monenlaisia vaikutuksia
— niin positiivisia kuin negatiivisia. Perheessa erityislasten sisarukset kantavat usein paljon
vastuuta, ja heiddn omat tarpeensa saattavat jaddd vdahemmélle huomiolle. Toisaalta
sisarukset kokevat auttamisen ldheissuhteissa luonnollisena tapana toimia, ja se voi
ndyttdytyd my0s myonteisend osana perhe-eldmii. Sisaruksen erityisyydelld voi olla
vaikutuksia myds vertaissuhteisiin, ja osa sisaruksista kohtaa vaikeuksia kaverisuhteiden
solmimisessa. Ympariston asenteilla on suuri merkitys sisaruksen hyvinvoinnille. Syrjivit
asenteet ja leimaaminen kuormittavat sisarusta, ja pakottavat sisaruksen valitsemaan joko
vetdytymisen tai vahvistumisen. Sisarusten sopeutumisessa merkittivédssd roolissa on
vanhempien suhtautuminen lapsen erityisyyteen sekd sen vaikutuksiin perheessi. Taustalla

voi olla my6s muita tekijoitd, kuten perheen vaikea taloudellinen asema, tai vanhempien
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terveystilanne ja jaksaminen, jotka vaikuttavat sisarusten hyvinvointiin. Itse
sisaruussuhteessa sisaruksen erityisyys ei sisarusten kuvauksissa saa niin suurta roolia, miti
ehkd ulkopuolelta ajatellaan. Kuten Bergman ja Ropponenkin (2017, 8) toteavat,
erityislapsen sisaruksena oleminen ei ole itseisarvoisesti hyva tai huono asia, se on yksi osa
sisaruutta. Vaikutusten taustalla on useita muuttuvia tekijoitd, ja niilld sisarusten eldmissa

yksilollisid seurauksia.

Kaésitteleméni aineiston pohjalta muodostunut kuva aiheen aiemmasta sekd nykyisestd
tutkimuksesta herétti vaikutelman siitd, ettd erityislapsen sisaruuden tutkimista on
perinteisesti  ldhestytty erityislapsen vammaisuudesta (disability) kidsin. Téssé
viitekehyksessd vammaisuuden nidhddin tekevdn eroa normaalin ja epdnormaalin perhe-
elamén vilille, ja siskon tai veljen erityisyyden ajatellaan ldhtokohtaisesti olevan riski
sisarusten hyvinvoinnille. Pavlopoulou ja Dimitriou (2019, 2) kuvaavat tillaista asetelmaa
medikalisoituneeksi ndkokulmaksi, jossa keskidssd ovat erityisyys ja sen aiheuttamat
marginalisoivat  vaikutukset. He kuvaavat téllaista ndkokulmaa my6s hyvin

individualistisena tapana tarkastella perhetta ja perhesuhteita.

Viimeaikaisin tutkimus pyrkii tuomaan esiin uusia ndkokulmia ja viitekehyksid, joissa
merkitykset nousevat perheenjdsenten arkisista kokemuksista muodostaen uudenlaisia
teemoja sekd nidkemyksid elamdstd erityislapsen perheessd. Tutkimusaineisto erityislasten
sisarusten kokemuksista ja hyvinvoinnista on usein vanhempien raportoimaa, ja kun on
keritty aineistoa sisaruksilta itseltddn, on havaittu eroja vanhempien ja sisarusten
tulkinnoissa. Mielenkiintoista on, ettd vanhemmat ja ammattilaiset raportoivat sisaruksia
enemmain sisaruksen erityisyyden negatiivisista vaikutuksista perheen muiden lasten
hyvinvoinnille (esim. Emerson & Giallo 2014, 2090; Jones ym. 2019, 1277: Moyson &
Roeyers 2012, 97-98). Lapset itse kertovat usein sisaruksen erityisyyden hyviksymisesta,
ja liittdvit sisaruussuhteeseen sekd omaan hyvinvointiinsa moniuloitteisia ominaisuuksia.
He eivit toivo toisenlaista sisarusta, koska silloin tdmad ei olisi se sisko tai veli, joka hén on.
(Moyson & Roeyers 2012, 94-95; Pavlopoulou & Dimitriou 2019, 6—7). Onko niin, ettid
lapset eivit nosta sisaruksen erityisyytté esille niin vahvasti normaalista poikkeavana, silla
se on osa heille normaalia kasvukokemusta — sitd mitd he itse ovat ja mitéi sisarus ja perhe
ovat, eikd heilld ole tarvetta tehdd eroa sisaruksen erityisyyden ja jonkin muun

“tavallisuuden” vilille?
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Tutkielmani aineistona oli yhdeksén tutkimusartikkelia erityislapsen sisaruudesta. Néista
kahdeksassa vastaajina olivat sisarukset itse, yhdessd tutkimuksessa vain vanhemmat.
Vanhemmat olivat vastaajina sisarusten lisiksi neljdssa muussa tutkimuksessa. Vain yhdessa
tutkimuksessa péési kuuluviin myds erityislapsen déni. Olisi erityisen tdrkedd, ettd lasten
oma déni, tunteet, ajatukset sekd kokemukset padsevit nékyviin, silld kuten on jo osoitettu,
lasten ndkemys omasta arjen ja hyvinvoinnin kokemuksestaan ei rakennu aina
samankaltaisista aineksista, mistd vanhemmat ja muut aikuiset saattavat ajatella sen
koostuvan. Tami herdttdd kysymyksen siitd, mitd pitdisikddn tutkia? Mitkd ovat ne
ulottuvuudet, joilla on merkitystd sisarussuhteessa, ja sisarusten hyvinvoinnille? Millaisia
uudenlaisia kysymyksii tulisi osata kysyd? Kuten Moyson ja Roeyers (2012, 98) toteavat,
tietyt seikat, kuten lapsen ikd, syntyméjérjestys tai perheen koko ovat asioita, joita ei voi
muuttaa, joten niiden vaikutusten tutkimisesta ei ole apua sisarusten hyvinvoinnin
tukemisessa. Sitd vastoin koko perheen arkinen toiminta, vanhempien ldsndolo,
perheenjdsenten véliset suhteet ja vuorovaikutus, sekd niissd tukeminen ovat tekijoitd, joita
vahvistamalla voidaan tukea erityislasten sisarusten mahdollisuuksia rakentaa
kokonaisvaltaisella tavalla hyvinvoivaa arkea seka tulevaisuutta (esim. Moyson & Roeyers
2012 ; Sim & Frydenberg 2011). Myos ympdristdn tietoisuuden ja suvaitsevaisuuden
lisddminen auttaa sisaruksia vahvistamaan positiivista ndkemystid omasta elaméstdaan (Burke

2010; Petalas ym. 2009).

Sisarusten kokemusten tavoittaminen vaatii syvempdd ymmarrystd sisarusten arjesta, ei
ainoastaan jaottelua negatiivisiin tai positiivisiin vaikutuksiin. Tutkijoiden tulisi luottaa
lasten kykyyn kuvata kokemuksia omista lahtokohdistaan. Sisarusten kuvauksissa rakentuu
kokonaisvaltainen kasitys ldheissuhteista, jossa sisaruksen erityisyys on yksi osa perheen
arkea, mutta ei ainoa sisaruussuhdetta tai sisaruksen hyvinvointia méaérittava tekija.
Sisarukset kuvaavat sekd itseddn ettd erityistd sisarustaan yksilollisistd nédkokulmista ja
toivovat, ettd muutkin nidkisivdt heiddt aktiivisina toimijoina ja oman eldmédntarinansa
rakentajina. Niitd sisarusten itsensd kuvaamia kokemuksia tulisi jatkossa tutkimuksen avulla

pyrkid yhd enemmaén tavoittamaan.

24



LAHTEET

Benderix, Ylva & Sivberg, Bengt (2007) Siblings' experiences of having a brother or sister
with autism and mental retardation: A case study of 14 siblings from five families. Journal
of Pediatric Nursing, 22(5), 410-418.

Bergman, Milla & Roponen, Marjaana (2017) Née minutkin, kuule minuakin! Myds
erityislasten sisarukset kaipaavat huomiota. Erityinen sisaruus -hanke.
https://www.erityinensisaruus.fi/media/sisaruusjulkaisu.pdf . Viitattu 1.2.2020.

Burke, Peter (2010) Brothers and sisters of disabled children: The experience of disability
by association. The British Journal of Social Work, 40(6), 1681-1699.

Castrén, Anna-Maija (2014) Konfigurationaalinen ndkokulma perheeseen. Teoksessa
Jallinnoja, Riitta & Hurme, Helena & Jokinen, Kimmo (toim.) Perhetutkimuksen
suuntauksia. Helsinki: Gaudeamus, 139-166.

Conway, Sally & Meyer, Donald (2008) Developing support for siblings of young people
with disabilities. Support for Learning, 23(3), 113-117.

Dodd, Lynda W. (2004) Supporting the siblings of young children with disabilities. British
Journal of Special Education, 31(1), 41-49.

Eerola, Petteri & Pirskanen, Henna (2018) Monenmoiset perheet ja tunteiden kavalkadi.
Teoksessa Eerola, Petteri & Pirskanen, Henna (toim.) Perhe ja tunteet. Helsinki:
Gaudeamus, 317-322.

Emerson, Eric & Giallo, Rebecca (2014) The wellbeing of siblings of children with
disabilities. Research in Developmental Disabilities, 35(9), 2085-2092.

Forsberg, Hannele (2014) Konstruktionistinen ldhestymistapa perheeseen. Teoksessa Jal-
linoja, Riitta & Hurme, Helena & Jokinen, Kimmo (toim.) Perhetutkimuksen suuntauksia.
Helsinki: Gaudeamus, 123—138.

Hastings, Richard P. & Petalas, Michael A. (2014) Self-reported behaviour problems and
sibling relationship quality by siblings of children with autism spectrum disorder. Child:
Care, Health and Development, 40(6), 833-839.

Irish, Donald P. (1964) Sibling interaction: A neglected aspect in family life research.
Social forces, 42, 279-288.

Jallinoja, Riitta & Hurme, Helena & Jokinen, Kimmo (toim.) (2014) Perhetutkimuksen
suuntauksia. Helsinki: Gaudeamus.

Jones, Emily A. & Fiani, Theresa & Stewart, Jennifer L. & Sheikh, Ridda & Neil, Nicole

& Fienup, Daniel M. (2019) When one sibling has autism: Adjustment and sibling
relationship. Journal of Child and Family Studies, 28(5), 1272-1282.

25



Kinnunen, Tuula (2006) Vertaistuki erityislapsen vanhempien voimavarana. Diakonia-
ammattikorkeakoulun julkaisuja. B Raportteja 33.

Kuronen, Marjo (2014) Perheen ideologinen tuottaminen. Teoksessa Jallinoja, Riitta &
Hurme, Helena & Jokinen, Kimmo (toim.) Perhetutkimuksen suuntauksia. Helsinki:
Gaudeamus, 81-98.

Laaksonen, Maarit & Kuusisto-Niemi, Sirpa & Saranto, Kaija (2010) Sosiaalityon
tiedonhallinnan tutkimus — kirjallisuuskatsaus tutkimusmetodina. Finnish Journal of
eHealth and eWelfare. http://0js.tsv.fi/index.php/stty/article/viewFile/2632/2418 . Viitattu
15.12.2019.

McHale, Susan M. & Updegraff, Kimberly A. & Whiteman, Shawn D. (2012) Sibling
relationships and influences in childhood and adolescence. Journal of Marriage and
Family, 74 (5).

Moyson, Tinneke & Roeyers, Herbert (2012) ‘The overall quality of my life as a sibling is
all right, but of course, it could always be better’. Quality of life of siblings of children
with intellectual disability: The siblings' perspectives. Journal of Intellectual Disability
Research, 56(1), 87-101.

Maittd, Paula & Rantala, Anja (2010) Tavallisen erityinen lapsi. Yhdessé tekemisen
toimintamalleja. Jyvéskyld: PS-kustannus.

Pavlopoulou, Georgia & Dimitriou, Dagmara (2019) ‘I don't live with autism; I live with
my sister’. Sisters’ accounts on growing up with their preverbal autistic siblings. Research
in Developmental Disabilities, 88, 1-15.

Petalas, Michael A. & Hastings, Richard P. & Nash, Susie & Dowey, Alan & Reilly,
Deirdre (2009) "I like that he always shows who he is": The perceptions and experiences
of siblings with a brother with autism spectrum disorder. International Journal of
Disability, Development and Education, 56(4), 381-399.

Salminen, Ari (2011) Mika kirjallisuuskatsaus? Johdatus kirjallisuuskatsauksen tyyppeihin
ja hallintotieteellisiin sovelluksiin. Vaasan yliopiston julkaisuja.
https://www.univaasa.fi/materiaali/pdf/isbn_978-952-476-349-3.pdf . Viitattu 15.12.2019.

Sévon, Eija & Notko, Marianne (2008) Perhesuhteiden omalakisuus. Teoksessa Sévon,
Eija & Notko, Marianne (toim.) Perhesuhteet puntarissa. Helsinki: Gaudeamus, 13-26.

Sim, Wan Hua & Frydenberg, Erika (2011) Beyond coping: Stress-related growth among
siblings of children with special needs. Children Australia, 36(3), 153-163.

Strohm, Kate (2008) Too important to ignore: Siblings of children with special needs.
Australian e-Journal for the Advancement of Mental Health, 7(2).

Tsao, Ling-Ling & Davenport, Randy & Schmiege, Cynthia (2011) Supporting siblings of
children with autism spectrum disorders. Early Childhood Education Journal, 40(1), 47-54.

26



Tuomi, Jouni & Sarajirvi, Anneli (2018) Laadullinen tutkimus ja sisidllonanalyysi.
Helsinki: Tammi.

Ylitalo, Milla & Rantanen, Elina (2018) Pitkdaikaissairaiden tai vammaisten lasten
sisarusten kertomuksia palvelukokemuksista. Teoksessa Gissler, Mika, Kekkonen,
Marjatta & Kéankénen, Pdivi (toim.) Nuoret palveluiden pauloissa. Nuorten elinolot -
vuosikirja 2018. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos.
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/137198/THL,_TEE030_2018.pdf . Viitattu
1.2.2020.

27



Liite 1. Tutkimukseen valitut artikkelit

Tutkimuksen

Tutkimuksen

Menetelmit ja

Keskeisimmat

tekijat, nimi ja tarkoitus kohderyhma tutkimustulokset
julkaisutiedot
Benderix & Selvittaa Kvalitatiivinen Seitseman kategoriaa sisaruuden
Sivberg sisarusten haastattelututkimus, | kokemuksista: varhaiskypsa vastuunkanto
(2007) menneita ja jossa haastateltiin sisaruksesta, pahoillaan olo sisaruksen
Siblings' nykyisia 14:33 tilanteesta, altistuminen pelottavalle ja
experiences of kokemuksia 5-29-vuotiasta epanormaalille kayttaytymiselle, empatian

having a brother
or sister with
autism and
mental
retardation: A
case study of 14

sisaruudesta, kun
siskolla tai veljella
on vaikea-
asteinen autismi
tai kehitysvamma.

sisarusta ennen 10—
11-vuotiaan
autistisen/
kehitysvammaisen
sisaruksen muuttoa
ryhmakotiin.

tunteminen sisarusta kohtaan, helpotus
sisaruksen muutosta ryhmakotiin,
vakivallan kohtaamisesta aiheutunut
turvattomuus ja ahdistus, sisaruuden
negatiiviset vaikutukset ystavyyssuhteisiin.

siblings from Analyysimenetelman | Sisarukset tarvitsevat tukea tunteiden ja

five families. a sisallonanalyysi ja ongelmien kasittelyyn seka kuormituksen
teemoittelu. vahentamiseen.

Journal of

Pediatric

Nursing, 22(5),

410-418.

Burke Selvittaa Kvantitatiivinen ja Sisarukset tuntevat mielipahaa siita, etta

(2010) lapsuudenaikaiste | kvalitatiivinen perheessa on erityislapsi. Perheilld on

Brothers and n kokemusten aineisto kahdesta eri | rajoittuneet mahdollisuudet tehda asioita

sisters of vaikutuksia tutkimuksesta yvhdessa. Terveiden sisarusten toiveet ja

disabled perheessd, jossa | sisdltden tarpeet jadvat taka-alalle, ja sisarukset

children: The sisaruksella on kyselytutkimuksia myds huolehtivat erityisestd siskosta tai

experience of kehitysvamma. seka perhe-ja veljestd. Vanhemmat raportoivat lastensa

disability by ryhmahaastatteluita. | kasvaneen vastuullisiksi, myotatuntoisiksi

association. Kohderyhma ja erilaisuutta ymmartaviksi. Sisarukset
yhteensd 116 raportoivat, ettd eivat muuttaisi siskoa tai

The British perhettd, joissa veljed, vaikka voisivat.

Journal of Social
Work, 40(6),
1681-1699.

yhteensa 344 lasta,
joista 118:lla lapsella
kehitysvamma.
Sisarukset 0—-32-
vuotiaita,
erityislapset 2-20-
vuotiaita.

Oman perheen sisallda vammaisuus voi
rakentua osaksi normaaliutta. Perheen
ulkopuolella sisarukset saattavat kokea
erilaisuutta tai syrjintaa siskon tai veljen
erityisyyden vuoksi.
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Emerson &
Giallo

(2014)

The wellbeing of
siblings of
children with
disabilities.

Research in
Developmental
Disabilities, 35
(9), 2085-2092.

Selvittaa
eroavaisuuksien
laajuutta lasten
hyvinvoinnissa
erilaisten
perheiden valillg;
perheissa, joissa
on vammaisia tai
pitkaaikaissairaita
lapsia, seka
perheissa, joissa
on tavanomaisesti
kehittyvia lapsia.

Selvittaa
taustatekijoiden
vaikutusta lasten
hyvinvointieroihin

Kvantitatiivinen
regressioanalyysi.
Aineistona
kohorttitutkimus,
jossa otos 8571 lasta
kahdessa eri
vaiheessa; ensin 4—
5-vuotiaina,
seuraavassa
vaiheessa 6—7-
vuotiaina.

Vammaisten ja pitkaaikaissairaiden lasten
perheissa on verrokkiryhmada enemman
lasten hyvinvointia heikentavia
sosioekonomisia ja ymparistotekijoita;
yksinhuoltajuutta, vanhempien
terveysongelmia, taloudellisia vaikeuksia,
vanhemmuudessa jaksamisen ongelmia,
negatiivisia eldmantapahtumia.

Kun regressioanalyysissa otettiin
huomioon sosioekonomiset ja
ymparistotekijat,
vammaisten/pitkaaikaissairaiden lasten
perheissa ja verrokkiryhman perheissa
lasten hyvinvoinnissa ei [Oytynyt
merkittavia tai lainkaan eroja.

Hastings &
Petalas
(2014)
Self-reported
behaviour
problems and
sibling
relationship
quality by
siblings of
children with
autism spectrum
disorder.

Child: Care,
Health and
Development,
40(6), 833-839.

Selvittaa
tilastollisia eroja
autististen lasten
sisaruksien ja
verrokkiryhman
valilld tunne-
eldman ja
kayttaytymisen
ongelmien seka
sisaruussuhteen
koetun laadun
suhteen.

Kvantitatiivinen
regressioanalyysi,
aineisto keratty
kyselylomakkein.
Otos: 94 3itia, 94
tervetta sisarusta ja
94 sisarusta, joilla
autismin kirjon
hairid. Terveet
sisarukset
7—17-vuotiaita,
autistiset sisarukset
4—-17-vuotiaita.

Tulokset autististen lasten sisarusten ja
verrokkiryhman tunne-elaman ja
kayttdytymisen ongelmista eivat
merkittdvalla tavalla eroa toisistaan.
Autististen lasten sisaruksilla on hieman
verrokkiryhmda enemman ongelmia
kaverisuhteissa.

Sisaruussuhteessa autistisen lapsen
kayttaytymisen ongelmat vahentavat
|aheisyytta ja lisddvat konflikteja sisarusten
valilld. Pidempi aika diagnoosin saamisesta
vahentaa konflikteja sisaruussuhteessa.
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Hua Sim &
Frydenberg
(2011)

Beyond coping:
Stress-related
growth among
siblings of
children with
special needs.

Children
Australia,
36(3), 153-163.

Selvittaa millaisia
tilanteita terveet
sisarukset kokevat
stressaavina
kasvaessaan
siskon tai veljen
kanssa, jolla on
kehitysvamma/ha
irio.

Selvittaa millaisia
selviytymiskeinoja
sisarukset
kayttavat, seka
miten he
raportoivat
positiivisia
muutoksia
itsessaan
erityislapsen
sisaruksena
kasvamisesta
johtuen (stress-
related growth).

Kvantitatiivinen ja
kvalitatiivinen
aineisto sisaltdaen
vanhempien (n=25)
ja sisarusten (n=25,
ikd 9—-18v)
kvantitatiiviset
kyselylomakkeet,
seka viisi
kvalitatiivista
perhehaastattelua.

Analyysimenetelmin
a korrelaatioanalyysi,
teemoittelu seka
poikittaisanalyysi
(cross-analysis).

Sisarukset kokevat stressaavina tilanteet,
jolloin sisko/veli ei voi hyvin tai on poissa
tolaltaan, saa kiukun/raivonpuuskan
julkisesti, kayttaytyy aggressiivisesti
perheenjasenia kohtaan, tai kun sisarusten
taytyy huolehtia erityissiskosta/veljesta.

Stressaavissa tilanteissa sisarukset
kayttavat ratkaisuun tahtdavia keinoja ja
yrittavat pysya positiivisina. Tilanteiden
sisaruksia stressaava vaikutus nayttaa
vahenevan erityisen siskon/veljen
kasvaessa.

Sisarukset raportoivat keskimaarin
enemman positiivisia kuin negatiivisia
muutoksia itsessdan. He ovat oppineet
ymmartamaan ja hyvaksymaan
erilaisuutta, huomaamaan positiivisia
puolia, ja ottamaan huomioon erilaisia
nakdkulmia sekd muiden tarpeita.

Jones, Fiani,
Stewart, Sheikh,
Neil & Fienup
(2019)

When one
sibling has
autism:
Adjustment and
sibling
relationship.

Journal of Child
and Family
Studies, 28(5),
1272-1282.

Selvittda miten
erilaiset tekijat
(ahdistuneisuusoi
reet, tieto
autismista,
sosiaalinen tuki,
selviytymiskeinot,
autistisen
siskon/veljen
kayttaytymisen
ongelmat, koettu
sisaruussuhteen
laatu) vaikuttavat
sisaruksen
mukautumiseen
(adjustment) ja
sisaruussuhtee-
seen, kun
siskolla/veljelld on
autismi.

Kvantitatiivinen
kyselytutkimus
sisdltden sisarusten,
vanhempien seka
ammatillisen
henkiloston
vastaukset. Otos 52
4-18-vuotiasta
sisarusta, joilla 3—18-
vuotias autistinen
sisarus.

Analyysimenetelmin
a korrelaatio- seka
regressioanalyysit.

Tulokset kertovat neutraaleista
vaikutuksista sisaruksen hyvinvointiin ja
mukautumiseen perheissa, joissa on
autistinen lapsi. Autistisen lapsen
sosiaalisista kontakteista vetaytyva
kayttaytyminen voi aiheuttaa sisdan pain
kdantyneisyytta

(internalizing behavior) sisaruksessa.

Sisarukset raportoivat mydnteisia
nakemyksia sisaruussuhteesta autistisen
siskon/veljen kanssa. Sisarusten
myonteista suhtautumista lisaa tieto
autismin ominaispiirteista, toimivat
selviytymiskeinot (coping skills) seka
sosiaalinen tuki. Toisaalta tieto autismista
voi olla yhteydessa sisaruksen
ahdistuneisuuteen ja lisata sisaruksen
kokemaa taakkaa.
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Moyson &
Roeyers

(2012)

The overall
quality of my life
as a sibling is all
right, but of
course, it could
always be
better’. Quality
of life of siblings
of children with
intellectual
disability: The
siblings'
perspectives.

Journal of
Intellectual
Disability
Research,
56(1), 87-101.

Selvittda miten
sisarukset
maarittavat
eldméanlaatuaan
kehitysvammaise
n siskon/veljen
sisaruksen
nakokulmasta.

Kvalitatiivinen
tutkimus. Otoksena
50

6—14-vuotiasta
sisarusta, joilla on
kehitysvammainen
sisarus (idltaan 3—18
vuotta).
Aineistonkeruumene
telmana avoimet
haastattelut,
ryhmakeskustelut
seka kyselylomake
perheen
taustatiedoista.

Analyysimenetelman
a teemoittelu
koodaamista apuna
kayttaen.

Analyysissa muodostui yhdeksan
ulottuvuutta, joiden kautta sisarukset
madrittavat elamanlaatuaan: yhteiset
aktiviteetit erityisen sisaruksen kanssa,
keskindinen ymmarrys sisarussuhteessa,
mahdollisuus omaan aikaan ja
yksityisyyteen, sisaruksen erityisyyden
hyvaksyminen, erityisen sisaruksen ikavan
kayttaytymisen valttely, luottamus
erityisen sisaruksen hyvinvointiin nyt ja
tulevaisuudessa, mahdollisuus olla “ihan
tavallinen lapsi”, sosiaalinen tuki
vanhemmilta ja muilta laheisilt3,
ymparistdn reaktiot.

Tutkimuksen mukaan vaikuttaa silta, etta
sisarukset hyvaksyvat kehitysvammaisen
siskon/veljen erityisyyden osana tavallista
elamaa. Sisaruksille on tarkeda saada myds
valilla unohtaa sisaruksen rooli.

Pavlopoulou &
Dimitriou
(2019)

‘I don't live with
autism; | live
with my sister’.
Sisters’” accounts
on growing up
with their
preverbal
autistic siblings.

Research in
Developmental
Disabilities,

88, 1-15.

Selvittda miten
kaksilapsisessa
perheessa siskot,
joilla on
autistinen sisarus
kuvaavat ja
kokevat
jokapaivaista
elamaansa ja
arkea
sisaruussuhteessa
; millaisia
kokemuksia,
nakemyksia ja
tarpeita heilla on.

Kvalitatiivinen
tutkimus.
Aineistonkeruumene
telmana
puolistrukturoitu
haastattelu, otos
yhdeksan siskoa
(12—14v). Erityisen
siskon/veljen ika 10-
14v.

Analyysimenetelman
a tulkinnallinen
fenomenologinen
analyysi
(Interpretative
Phenomenological
Analysis IPA) ja
teemoittelu.

Malli haavoittuvuudesta (vulnerability) ja
toimijuudesta (agency). Sisarukset auttavat
mielelldan kotona, koska se kuuluu
[aheisiin ihmissuhteisiin, mutta
vanhempien vaatiessa se tuntuu
epareilulta. Sisarusten mielesta
vanhemmat aiheuttavat ongelmia
vaatiessaan erityislapselta normaalia
kayttaytymista. Sisaruussuhteissa on iloa,
yhteenkuuluvuutta ja yhdessa tekemista.
Sisarukset ovat ylpeita siita, ettd tuntevat
erityisen veljen/siskon hyvin ja osaavat
ratkaista ongelmallisia tilanteita. Sisarukset
kaipaavat omaa aikaa ja tilaa, rauhaa
nukkua ja tehda laksyja, seka vapautta
viettda aikaa omien kavereiden kanssa
sekd harrastuksissa. Sisarukset eivat
madrittele itsedan tai suhdetta
veljeen/siskoon vammaisuuden kautta.
Sisarukset suhtautuvat positiivisesti
erilaisuuteen ja toivovat ymparistolta
ymmarrysta.
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Petalas,
Hastings, Nash,
Dowey & Reilly
(2009)

"I like that he
always shows
who he is": The
perceptions and
experiences of
siblings with a
brother with
autism spectrum
disorder.

International
Journal of
Disability,
Development
and Education,
56(4), 381-399.

Selvittaa
autistisen veljen
kanssa varttuvien
sisarusten
nakemyksia ja
kokemuksia keski-
lapsuudessa.

Kvalitatiivinen
tutkimus.
Aineistonkeruumene
telmana
puolistrukturoitu
haastattelu, otos
kahdeksan sisarusta
(9—12v). Autistisen
veljen ika 8-17v.

Analyysimenetelman
a tulkinnallinen
fenomenologinen
analyysi
(Interpretative
Phenomenological
Analysis IPA) ja
teemoittelu.

Sisarukset kertovat, etta veljen erityisyys
eristda myos heitd sosiaalisista suhteista,
seka vahentad perheen yhteistd aikaa ja
mahdollisuuksia tehda asioita yhdessa.
Sisarukset joutuvat sopeutumaan veljen
aggressiiviseen ja omalaatuiseen
kayttaytymiseen. Osa sisaruksista hyvaksyy
veljen sellaisenaan, osa toivoo muutosta.
Sisaruus herattaa ristiriitaisia tunteita ja
jannitteitd, mutta myos kiitollisuutta seka
ylpeytta ja arvostusta veljed kohtaan.
Sisarukset iloitsevat veljen taidoista ja
onnistumisista, seka yhteisista hauskoista
hetkista ja leikeista. Sisarukset arvostavat
aikaa, jolloin he voivat tehda tavallisia
asioita, jotka eivat ole mahdollisia
autistisen veljen kanssa.
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