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Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata sisarusten kokemuksia elamasta autismikirjon hairidon omaavan
sisaruksen kanssa. Lisaksi tarkoituksena oli kuvata sisarusten kokemuksia auttavista tekijdistd ja heidan
tarvitsemaansa tukea, kun heidan sisaruksellaan on autismikirjon hairi6. Tavoitteena oli lisata tietoa ja
ymmarrysta sisarusten elamasta, kun sisaruksella on autismikirjon hairié. Saatua tietoa voidaan hyddyntaa
kehitettaessa palveluita sisarusten ja koko perheen tukemiseksi. Tutkimuskysymyksia oli nelja: 1. Minkalaisia
myonteisia kokemuksia sisaruksilla on elamastd autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa? 2. Minkalaisia
kielteisia kokemuksia sisaruksilla on elamasta autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa? 3. Mitka tekijat
auttoivat sisaruksia elamassa autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa? 4. Minkalaista tukea autismikirjolla
olevien sisarukset olisivat tarvinneet?

Aineisto kerattiin sahkoisella kyselylomakkeella yhteensd kuudesta suljetusta Facebook-ryhmasta. Lisaksi
tehtiin kolme puhelinhaastattelua. Vastaajien lukumaara oli yhteensa 23. Kyselylomakkeen taustamuuttujat
analysoitin SPSS Statistics 26 -ohjelmalla ja avoimet kysymykset seka litteroitu teksti aineistolahtodisella
sisallénanalyysilla.

Sisarusten myonteisia kokemuksia autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa elamisesta olivat sisaruksen
ainutlaatuisuuden arvostaminen, ylpeyden tunteminen, hyvien hetkien jakaminen, mutkattoman arjen
sujuminen, arvokkaan sisarussuhteen kokeminen ja oman eldman rikastuminen. Sisarusten Kkielteisia
kokemuksia autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa elamisesta olivat sisaruksen kayttaytymisen mukaan
elaminen, epaasiallinen kommunikointi, empatiakyvyn puuttuminen, vanhempien uupuminen, riittamattéman
huomion saaminen vanhemmilta ja itsensa sivuuttaminen. Autismikirjolla olevien sisarukset kokivat auttavana
tuen saamisen, ajan viettdmisen ilman autismikirjolla olevaa sisarusta ja itsesta sisaisen voiman I6ytymisen.
Autismikirjolla olevien sisarukset kokivat tarvinneensa monipuolisempaa tietoa autismikirjosta, mahdollisuutta
omien kokemuksien jakamiselle, koko perheelle suunnattua kokonaisvaltaista apua ja oman tilan vaalimista.

Johtopaatoksina voidaan todeta, etta autismikirjolla olevien lasten perheet tulee ottaa sosiaali- ja terveysalan
palvelujarjestelmassd  kokonaisvaltaisemmin  huomioon ja  heille tulee tarjota autismikirjon
asiantuntijapalveluita yksildllisesti. Lisaksi sisarukset tarvitsevat ohjattuja tukiryhmid omien kokemustensa
jakamiselle. Myds yleisen tietoisuuden autismikirjosta on lisdannyttava yhteiskunnallisella tasolla. Jatkossa
olisi térked tutkia erilaisten tuki-interventioiden hydtya niiden sisarusten eldmassa, joiden sisaruksella on
autismikirjon hairio.
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The aim of this thesis was to describe the siblings’ experiences of living with a sibling with an autism spectrum
disorder. Another aim was to describe the siblings’ experiences of helping factors and the support they need
when their siblings have an autism spectrum disorder. The goal was to increase knowledge and understanding
of sibling lives when a sibling has an autism spectrum disorder. The information obtained can be used to
develop services to support siblings and the whole family. There were four research questions: 1. What positive
experiences do siblings have about life with a sibling with an autism spectrum disorder? 2. What negative
experiences do siblings have about life with a sibling with an autism spectrum disorder? 3. What factors helped
the siblings in life with a sibling on the autism spectrum disorder? 4. What kind of support would siblings with
autism spectrum disorder need?

The research material was collected with an electronic questionnaire from a total of six closed Facebook
groups. In addition, three telephone interviews were conducted. The number of respondents was 23. The
background variables of the questionnaire were analyzed with SPSS Statistics 26 and the open-ended
questions as well as the spelled text with data-driven content analysis.

The siblings’ positive experiences of living with a sibling with an autism spectrum disorder were appreciating
the sibling’s uniqueness, feeling proud, sharing good moments, running an uncomplicated daily routine,
experiencing a valuable sibling relationship, and enriching their own lives. Siblings’ negative experiences of
living with a sibling with an autism spectrum disorder included living according to sibling behavior, inappropriate
communication, lack of empathy, parental exhaustion, receiving insufficient attention from parents, and
ignoring oneself. Siblings with a sibling with an autism spectrum disorder felt it helpful to receive support, to
spend time without a sibling with an autism spectrum, and to find inner strength in themselves. Siblings with a
sibling with an autism spectrum disorder felt that they needed more diverse information about autism, the
opportunity to share their own experiences, holistic help for the whole family, and nurturing their own space.

In conclusion, the families of children with autism should be more comprehensively taken into account in the
social and health care system and should be provided with autism spectrum expert services on an individual
basis. In addition, siblings need guided support groups to share their own experiences. There is also a need
to increase public awareness of the autism spectrum disorder at the societal level. In the future, it would be
important to explore the benefits of different support interventions in the lives of siblings whose sibling has an
autism spectrum disorder.
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1. JOHDANTO

Autismikirjo on joukko laaja-alaisia kehityksen hairidita, joiden ydinalueita ovat
poikkeavuudet vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa seka kaytosmallien ja
kiinnostuksen kohteiden rajoitteisuus (Bartolotta & Rizzolo 2019; Socada 2020).
Autismikirjon hairiot kattaa laajasti erilaisia kielellisia ja alyllisia kehityskulkuja, eivatka
useimmat tautiluokitukset enda erottele kattodiagnoosin alta I0ytyvia yksittaisia hairioita,
esimerkiksi Aspergerin oireyhtymaa, omaksi diagnoosikseen (Raaska & Vanhala 2020;
Socada 2020). Autismikirjon oirekokonaisuuksien monipuolisuuden ja yksildllisten
litannaisoireiden vuoksi on hankala paatella tai ennustaa hairion vaikeusastetta ja yleensa

se selviaakin vasta vuosien seurannan jalkeen (Socada 2020).

Sisaruuden kokemuksia on tutkittu aikaisemmin nakékulmista, joissa yhdella sisaruksella on
kehitysvamma, mutta autismikirjolla olevien henkildiden sisarusten subijektiivisia
kokemuksia on tutkittu kansainvalisestikin varsin vahan (Orsmond & Fulford 2018).
Erityistarpeita omaavien lasten sisaruutta on tutkittu yleisella tasolla Suomessa vuonna
2015-2017 Erityinen sisaruus -projektissa (Bergman & Roponen 2017). Lisaksi Hamalainen
(2008) on tutkinut haastattelemalla sisarusten kokemuksia autismikirjolla olevista
sisaruksista. Aikaisempien tutkimusten mukaan lapsen autismikirjon hairid vaikuttaa koko
perheeseen ja verottaa vanhempien voimavaroja niin, etta muille lapsille jaa yleensa
vahemman huomiota (Ludlow, Skelly & Rohleder 2012; van Tongerloo, van Wijingaarden,
van der Gaag & Largo-Jdanssen 2015). Autisminkirjolla oleva lapsi koskettaa myds
sisaruksia, jotka saattavat kokea surua ideaalin sisarussuhteen menettamisestd seka
yksinadisyyden ja tyhjyyden tunteita (Taloumi 2014; Widdershoven 2014). Lisaksi sisaruksilla
nayttaisi olevan emotionaalinen velvollisuus auttaa vanhempiaan kotitdissa ja ottaa vastuuta
jo varhain itsestaan ja koko perheesta (Corsano ym. 2017; Molinaro ym. 2018; Noonan ym.
2018; Tozer ym. 2013; Ward ym. 2016).

Sisarussuhde nahdaan tarkeana kontekstina lapsen kehitykselle, mutta siitd huolimatta se
jaa usein perhetutkimuksissa huomiotta (Conway & Meyer 2008; Paviopoulou & Dimitriou
2019). Lasten ja nuorten ajatukset ja huolenaiheet voivat olla hyvin erilaisia kuin heidan
vanhempiensa. Ainutlaatuisen sisarussuhteen vuoksi sisarukset voivat olla paremmin
sopeutuneita toisiinsa ja heidan kokemuksensa ovat tasta syysta erilaisia. (Kriss, Steele &

Steele 2014.) Kaikkien perheenjasenten ja laheisten kokemukset ovat perhetutkimuksen
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kannalta merkityksellisia, jotta saataisiin mahdollisimman selkea ja tarkka kasitys perheiden
elamasta (Connell, Halloran & Doody 2018). Kansainvaliset perhetutkimukset antavat
tarkedaa pohjaa suomalaiselle tutkimukselle, mutta kulttuurierojen, lakimuutosten ja
muuttuvan arjen vuoksi myos suomalaistutkimusten tarve on perusteltu (Sevén & Notko
2008, 9). Perhetutkimus antaa asiantuntijoille mahdollisuuden tarttua ongelmakohtiin, jotta

kohderyhmille voitaisiin kehittda tarpeenmukaisia palveluita.

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata sisarusten kokemuksia elamasta autismikirjon
hairion omaavan sisaruksen kanssa. Lisaksi tarkoituksena on kuvata sisarusten kokemuksia
auttavista tekijoistd ja heidan tarvitsemaansa tukea, kun heidan sisaruksellaan on
autismikirjon hairié. Tavoitteena on lisata tietoa ja ymmarrysta sisarusten elamasta, kun
sisaruksella on autismikirjon hairi6. Saatua tietoa voidaan hyddyntaa kehitettaessa

palveluita sisarusten ja koko perheen tukemiseksi.



2. TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1.  Autismikirjo

Autismikirjon diagnostiikka on muuttunut merkittavasti kuluneen vuosikymmenen aikana.
Aikaisemmin laaja-alaisiin kehityshairidihin kuuluneet erilliset diagnoosit kuten autismi ja
Aspergerin oireyhtyma vaistyvat ja tulevissa kansainvalisissa diagnostisissa luokituksissa
DSM-V ja ICD-11 niistéa kaytetdan sateenvarjodiagnoosia autismikirjon hairiét. (Raaska &
Vanhala 2020.) Autismikirjon hairididen esiintyvyys maailman vaestdéssa on noin 1%
(McKay, Boyle & Connolly 2016), vaikka diagnoosien maara onkin viime vuosien aikana
lisdantynyt (Bartolotta & Rizzolo 2019; Lundstrom ym. 2015). Diagnoosien maaran
lisdantyminen ei valttamatta tarkoita oireiden lisaantymista vaestdssa, vaan se on seurausta
diagnoosikriteereiden laajentumisesta, ihmisten rohkeudesta hakea apua seka

ammattilaisten tietoisuuden lisdantymisesta (Lundstrom ym. 2015).

Autismikirjon hairididen taustalla on neurobiologinen kehityshairio, jolloin aivot havainnoivat
poikkeavalla tavalla ihmisen ymparist63a, ajatuksia, tunteita ja kayttaytymista (Sodaca 2020;
Jussila 2019). Autismikirjon keskeisin piirre on vuorovaikutuksen haasteet, jotka
nayttaytyvat muun muassa vaikeutena tulkita sanattomia viesteja ja kehittaa ja yllapitaa
ihmissuhteita (Bartolotta & Rizzolo 2019; Stevanovic & Koskinen 2018) seka haasteena
ymmartaa toisen ihmisen ajatuksia ja uskomuksia (Moilanen & Rintahaka 2016).
Vuorovaikutuksen haasteet ilmenevat muun muassa jaetun huomion vaikeutena, kuten
katsekontaktin valttelyna tai kiinnostuksen puutteena jakaa toiminta yhdessa toisen kanssa
(Bartolotta & Rizzolo 2019; Stevanovic & Koskinen 2018). Vuorovaikutukseen liittyvan
kontekstin huomioiminen on autismikirjolla olevalle henkildlle hankalaa, jolloin puheenaiheet
eivat valttamattd ole asiayhteyteen sopivia tai keskustelussa keskitytdan liikaa
yksityiskohtiin kokonaisuuksien sijaan. Lisaksi vuorovaikutukseen liittyvat luonnolliset
tunnereaktiot ja asenteet voivat olla hankalia, jolloin esimerkiksi empatia saattaa jaada
osoittamatta kokonaan. Tallaisten vuorovaikutuksen kannalta tarkeiden elementtien
puuttumisen takia keskustelukumppani saattaa jatkossa pidattaytya vastaavanlaisista
keskusteluista, joka taas vaikuttaa autismikirjon henkilon kaverisuhteisiin. (Stevanovic &
Koskinen 2018.)



Autismikirjolla olevan henkilon kommunikaation poikkeavuus voi ilmeta lievasta
kielenkehityksen viiveesta puheen taydelliseen puuttumiseen. Vastavuoroisen keskustelun
aloittaminen tai yllapitaminen on haasteellista. Vaikka autismikirjon henkilon puhe olisi
ymmarrettavaa ja lausetasoista, han ei valttamatta osaa kysya tai vastata hanelle esitettyyn
kysymykseen tai reagoida vastavuoroisesti toisen henkilon puheeseen. (Bartolotta &
Rizzolo 2019; Moilanen & Rintahaka 2016.) Kommunikoinnin haasteet voivat ilmeta
"lentavina ideoina”, jolloin oletetaan kuulijan tietavan kertomuksen taustatiedot, eika niita
pohjusteta etukateen. Lisaksi kommunikoinnin haasteisiin liittyy kontekstin ymmartamisen
heikentyminen kuten intiimien kysymysten esittaminen tai keskustelun jatkaminen silloin,
kun muut ovat jo kyllastyneitd. (Tantam 2012.) Kommunikoinnin ongelmien takia
autismikirjolla olevien lasten mielikuvitusleikkeihin ja roolipeleihin paasy voi olla
haasteellista (Bartolotta & Rizzolo 2019; Moilanen & Rintahaka 2016).

Kaavamaiset, toistavat kaytdsmallit ovat yleensa ensimmaisia oireita, jotka vanhemmat ovat
huomioineet autismikirjolla olevan lapsensa kaytoksessa (Bartolotta & Rizzolo 2019).
Lapsella voi olla fyysisia maneereja, kuten kasien heiluttelua tai koko vartalon heijaamista
ja liikuttelua (Moilanen & Rintahaka 2016; Socada 2020). Paivittain toistuvat rutiinit ja
tottumukset ovat tarkeita, eika totutuista kayttaytymismalleista joustaminen tai toiminnan
muuttaminen ole yksinkertaista. Tallaisia toimintoja voivat olla esimerkiksi samojen kenkien
pukeminen saasta ja vuodenajasta huolimatta ja aina saman reitin kulkeminen kouluun tai
tydpaikalle. (Bartolotta & Rizzolo 2019.) Toisaalta kaavamaisuus voi ilmeta myds
autismikirjolla olevan henkilon puheessa esimerkiksi samojen fraasien tai vaikka television
mainoslauseen toisteluna (Tantam 2012). Rutiininomaisuuteen ja kaavamaiseen
kaytokseen linkittyy autismikirjolla olevilla henkilailla yleensa myos
erityismielenkiinnonkohteet, joihin henkil6 uppoutuu perusteellisesti (Moilanen & Rintahaka
2016).

Aistipoikkeavuudet eivat kuulu virallisiin autismikirjon hairididen diagnostisiin kriteereihin,
mutta tuoreiden tutkimusten perusteella lapsen aistiherkkyys voi kertoa kohonneesta
autismiriskistd (Jussila 2019; Robertson & Baron-Cohen 2017). Aistipoikkeavuudet ovat
autismikirjolla oleville varsin yleisia esiintyvyysluvun ollen 45-95% valilla (Howe & Stagg
2016). Aistipoikkeavuudet voivat olla aistien yli- tai aliherkkyyksia tai aistihakuisuutta, joita
saattaa esiintya joko yhdella tai usealla aistikanavalla. Aistipoikkeavuudet vaikuttavat

autismikirjolla olevan henkilon elamaan, kun esimerkiksi koulussa, ravintolassa tai
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elokuvissa oleminen voi olla ylivoimaista ymparistostd saatujen aistiarsykkeiden
ahdistavuuden takia. (Hattersley 2018; Jussila 2019.) Aistipoikkeavuuksien vuoksi myos
pukeutuminen voi olla autismikirjolla olevalle henkildlle hankalaa vaatteiden materiaalien,

pesulappujen tai puristavuuden takia (Jussila 2019).

Noin 70%:lla autismikirjon hairididen yhteydessa esiintyy myds muita neuropsykiatrisia ja
psyykkisia hairiditéa, kuten kaytdshairidita, ahdistuneisuushairiota, aktiivisuuden ja
tarkkaavuuden hairiota, nykimishairidita, masennusta ja unihairidita. Myos epilepsiaa ja
kehitysvammaisuutta esiintyy usein. (Moilanen & Rintahaka 2016; Socada 2020.) On
tarkedd ymmartaa, etta autismikirjon hairion ilmentyminen on hyvin yksildllista ja oirekuva

vaihtelee hyvin lievista oireista vaikeisiin kaytoshairioihin.

Autismikirjolla olevat henkilét ovat valtaosin miehia (Loomes ym. 2017). Viime aikoina
asiantuntijoiden huomio on kuitenkin kiinnittynyt aiempaa enemman autismikirjolla oleviin
naisiin ja naisten myohaiseen diagnoosin saamiseen (Begeer ym. 2013; Young ym. 2018)
tai alidiagnosointiin. Naisten autismikirjon piirteet voivat nayttaytya eri lailla kuin miesten
(Loomes ym. 2017; Hiller ym. 2014) ja autismikirjon hairididen diagnosoinnissa kaytetyt
mittarit perustuvat paaasiassa pojilla tehtyihin tutkimuksiin (Hull ym. 2017; Young ym. 2018).
Talldin naisten mahdollisesti erilainen oirekuva ei valttamatta tayta nykyisia kriteereita ja
naisten autismikirjon piirteita saatetaan alkaa hoitaa esimerkiksi masennuksena tai
sydmishairiona (Hull ym. 2017). Tuen saannin ja perheenjasenten jaksamisen ja
ymmartamisen kannalta on kuitenkin tarkeaa, ettd myds naisten autismikirjon hairié

saataisiin diagnosoitua riittdvan varhain.

Vuorovaikutuksen haasteet kuuluvat autismikirjon paakriteereihin, mutta autismikirjolla
olevilla tytdilla haasteet ovat yleensa vaikeammin nahtavissa. Autismikirjolla olevat tytot
kykenevat usein poikia sujuvampaan sanalliseen ja sanattomaan viestintdan, jakavat
enemman kiinnostuksenkohteitaan ja he pystyvat aloittamaan ystavyyssuhteita poikia
paremmin. (Hiller ym. 2014; Young ym. 2018.) Autismikirjolla olevien naisten
vuorovaikutuksen haasteet tulevat usein esille mielen teorian ymmartamisen vaikeuden
kautta, eli heillda on haasteita tulkita toisen ajatuksia ja eleitd. Tastad syysta naisten

kaverisuhteiden yllapitaminen voi olla vaikeaa. (Hiller ym. 2014.)



2.2. Sisarussuhde

Sisaruuden maaritteleminen ei ole itsestaan selvaa, silla maaritelma voi vaihdella eri
kulttuuriryhmien tai yhteiskuntien valilla. Biologisesta nakokulmasta sisaruksella
tarkoitetaan siskoa tai veljea, jolla on samat vanhemmat ja puolisisaruksella yksi sama
vanhempi. Sisarussuhde voi kuitenkin perustua myods oikeudelliseen asemaan tai yhteisen
lapsuudenkodin jakamiseen, vaikka geneettista taustaa ei olisikaan. (Hindle & Sherwin-
White 2014.)

Sisarussuhde on yksi ihmisen pisimmista ja laheisimmista ihmissuhteista (Bergman &
Roponen 2017; Dunn 2014). Sisaruksia yhdistaa monet luonnolliset tekijat kuten geenit,
kasvatus ja asuinpaikka, mutta silti sisarusten valiset persoonallisuuden, kiinnostuksen
kohteiden, hyvinvoinnin ja sopeutumisen erot ovat merkittavia ja sisaruksista voi kasvaa
sosiaalisesti hyvin erilaisia ihmisia. (Bergman & Roponen 2017; Dunn 2014.) Sisarussuhde
on subjektiivinen kokemus, johon vaikuttaa muun muassa sisarusten valiset ikaerot ja
syntymajarjestys, sukupuoli ja perherakenne. Lasten syntymajarjestyksella on merkitysta
sisarussuhteen sosiaaliselle muodostumiselle, silla jollei perheessa ole kaksosia, joku
lapsista kasvaa aina vanhimpana ja joku nuorimpana. Lapsen sosiaalinen kasvuymparisto
on aina erilainen riippuen siita, minka ikaisten sisarusten ymparilla han kasvaa. Vastaavasti
myos sisarusten sukupuolella on merkitysta sisarussuhteen kokemiselle, silla sosiaalinen
kasvuymparisto on erilainen pojan kanssa kasvaessa kuin tyton. Lisaksi lapsen sukupuolella
voi olla erityista merkitysta vanhemmille, joka vaikuttaa lapsen statukseen sisarusparvessa.
Myo6s perherakenne kokonaisuudessaan vaikuttaa sisarussuhteisiin ja lasten kannalta voi
olla hyvinkin merkityksellista, kenen kanssa he asuvat. Lisaksi perheen lapikaymat
elamanvaiheet voivat olla erilaisia kunkin lapsen syntymahetkella, jolloin esimerkiksi
perheen asuinpaikka ja sukulaisten lasnaolo vaikuttavat koko perheen toimimiseen.
(Sanders 2004, 86-87.) Sisarussuhde on nain ollen merkittava lapsen sosiaalisen

kehityksen kentta ja se on olennainen osa koko perheen toimintaa.

Sisaruksen merkitys elamassa

Sisarus on ainutlaatuinen hahmo ihmisen lapsuudessa, koska han on samaan aikaan

samanlainen mutta erilainen, kuin itse. Sisarusta vertailemalla, jaljittelemalla tai
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valttelemalla lapsi oppii, kuka han on ja kuka ei ole. (Kriss ym. 2014.) Lapsuudessa
sisarukset opettavat toisilleen oikeudenmukaisuuteen, omistamiseen ja jakamiseen liittyvia
saantoja seka mahdollisuuden oppia ymmartamaan toisen ihmisen tunteita ja huolehtimaan
muista (Rannikko 2008). Lapsen turvallisella kiintymyssuhteella omaan vanhempaansa
nahdaan olevan positiivisia vaikutuksia myos lampiman sisarussuhteen muodostumiselle.
Toisaalta myds vanhempien keskinaisen suhteen laatu vaikuttaa siihen, kuinka lampiman ja
l&aheisen suhteen lapsi voi oman sisaruksensa kanssa muodostaa. (Dunn 2014.) Sisarusten
huoltajalla on merkittava rooli sisarusten valisen suhteen kehittymiselle, silla han auttaa
sisarusten valisen lammon, turvallisuuden ja yhteyden tunteen muodostamisessa. MyoOs
jaettu ymparisto auttaa sisaruksia tuntemaan toisen sisaruksen kokemukset, joka edelleen

vahvistaa sisarusten valista suhdetta. (Kriss ym. 2014.)

Sisarukset tuntevat toistensa mieltymykset ja pettymykset, mutta toisaalta sisarusten valilla
syntyy myds paljon konflikteja. Sisarusten valiset riidat tarjoavat tarkeitd oppimisen hetkia,
silld niiden avulla opitaan sietamaan pettymyksia ja kasittelemaan kateuden tunnetta.
Perheen vanhemmilta odotetaan vastuun ottoa ja ohjausta sisarusten valisten riitojen
ratkaisemiseksi. Vanhempien epaoikeudenmukainen kohtelu lapsiaan kohtaan heijastuu
suoraan sisarussuhteen laatuun ja edelleen pelkoon perheen vuorovaikutuksen ulkopuolelle
jaamisesta. (Rannikko 2008.)

On selvaa, ettd sisarussuhteiden laadussa on eroja ja suhde on kaikkiaan hyvin
monimutkainen, eika sita voi yksinkertaisesti kuvata joko lampimaksi tai viileaksi. Kuitenkin
sisarussuhteen laatu on se, joka merkitsevasti vaikuttaa yksilon sosiaaliseen ja
emotionaaliseen kehitykseen sekd uusiin tilanteisiin sopeutumiseen. (Dunn 2014.)
Sisarussuhteen laatu riippuu paitsi sisaruksen itsensa, myés vammaisen veljen tai siskon
ominaisuuksista. Esimerkiksi vammaisen sisaruksen haastava kayttaytyminen (Connell ym.
2018; Molinaro ym. 2018; Ward ym. 2016) tai toiminnalliset rajoitteet voivat aiheuttaa
sisarukselle stressia ja vaikuttaa negatiivisesti sisarussuhteen laatuun (Orsmond & Fulford
2018). Sardileva sisarussuhde vaikuttaa vaistamatta myos koko perheen hyvinvointiin, joten
on tarkeaa huomioida sisarukset ja 10ytaa heidan elamaansa auttavia keinoja.

Sisarussuhde kehittyy ja muuttaa muotoaan lasten kasvaessa ja saa toisenlaisen
merkityksen sisarusten ollessa aikuisiassa (Bergman & Roponen 2017). Laheisissa valeissa
olevat aikuiset sisarukset tarjoavat toisilleen emotionaalista ja kaytannon apua, joka

11



vaikuttaa mydnteisesti sisarusten elamanlaatuun (Tanskanen & Danielsbacka 2016).
Aikuisidssa toiselta sisarukselta saatu tuki on korvaamatonta erilaisten elamankriisien,

kuten vanhempien sairastumisen ja kuoleman hetkella (Orsmond & Fulford 2018).
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3. TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TUTKIMUSKYSYMYKSET JA TAVOITE

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata sisarusten kokemuksia elamasta autismikirjon
hairion omaavan sisaruksen kanssa. Lisaksi tarkoituksena on kuvata sisarusten kokemuksia
auttavista tekijoista ja heidan tarvitsemaansa tukea, kun heidan sisaruksellaan on

autismikirjon hairio.

Tutkimuskysymykset:

1. Minkalaisia myonteisia kokemuksia sisaruksilla on elamasta autismikirjolla olevan

sisaruksen kanssa?

2. Minkalaisia kielteisia kokemuksia sisaruksilla on elamasta autismikirjolla olevan

sisaruksen kanssa?
3. Mitka tekijat auttoivat sisaruksia elamassa autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa?

4. Minkalaista tukea autismikirjolla olevien sisarukset olisivat tarvinneet?

Taman tutkimuksen tavoitteena on lisata tietoa ja ymmarrysta sisarusten elamasta, kun
sisaruksella on autismikirjon hairid. Saatua tietoa voidaan hyddyntaa kehitettaessa

palveluita sisarusten ja koko perheen tukemiseksi.
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4. TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1. Tutkimusmetodi

Tassa tutkimuksessa kaytettiin kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelmaa.
Kvalitatiivisen tutkimusmenetelman valinta perustuu tutkimuskysymykseen ja tutkijan
etsimaan tieteelliseen tietoon (Korstiens & Moser 2017a). Kvalitatiivisen tutkimuksen
lahtokohtana on todellisen elaman perusteellinen ja kokonaisvaltainen kuvaaminen
joustavaa tutkimusmallia kayttden (Hirsjarvi ym. 2016, 161; Moser & Korstjens 2017).
Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on esittda syvallista tietoa ja ymmarrysta siitd, miten
yksilot rakentavat todellisuuden luonnollisessa kontekstissa (Moser & Korstjens 2017).
Kvalitatiivista lahestymistapaa kaytetaan silloin kun tutkitaan ihmisen tai ihmisryhmien
kayttaytymista, tunteita ja kokemuksia (Holloway & Galvin 2016, 3). Tutkittavan aiheen
kokonaisvaltaisen ymmarryksen loytamiseksi tutkimusta ohjaava tutkimuskysymys ei voi
olla lilan yksityiskohtainen, vaan avoin uusille ja odottamattomille 16ydoksille. (Korstjens &
Moser 2017a.)

Laadullinen tutkimus on paikallaan etenkin silloin, kun aihetta ei ole paljoa tutkittu (Korstjens
& Moser 2017a; Kylma & Juvakka 2014). Laadullinen tutkimusmetodi on omiaan tuottamaan
uusia teoreettisia ideoita ja paljastamaan jo olemassa olevia ilmidita. Laadulliseen
tutkimuksen kulku saattaa muuttua tutkimuksen aikana, jonka wvuoksi tutkimuksen
teoreettista kehystd on hankala maaritella kovin yksityiskohtaisesti ennalta. Laadullisen
tutkimuksen avulla saavutettu tieto voi vahvistaa tai olla ristiriidassa aikaisemman tiedon
kanssa. (Holloway & Galvin 2016, 4.)

Aineistonkeruumenetelmana laadullinen aineisto on tutkijasta riippuvaa tai rippumatonta,
tyypillisesti kirjoitettua tekstia, joka on keratty esimerkiksi havainnoimalla, haastattelemalla
tai paivakirjasta lukemalla (Eskola & Suoranta 2006). Tutkijan tulee huomioida
tutkimusaiheen henkildkohtainen ja sosiaalinen konteksti tutkittaville, jotta saadaan
kokonaisymmarrys tutkittavasta ilmiosta. Mitd paremmin tutkija tuntee tutkittavan
maailmankuvan ja osaa kyseenalaistaa omat oletuksensa, sita rikkaampia tutkimustuloksia
ja nakokulmia tutkimuksella on mahdollista saavuttaa. (Holloway & Galvin 2016, 4-5.)

Tutkimuksen tiedonkeruu ja tulosten analyysi etenevat laadullisessa tutkimuksessa yleensa
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samanaikaisesti. Lisaksi on mahdollista, etta tutkimuskysymys muuttuu tutkimuksen aikana,

kun tutkija paasee syventymaan aineistoonsa. (Korstjens & Moser 2017a.)

4.2. Tutkimukseen osallistujat ja aineiston keruu

Taman tutkimuksen kohdejoukkona oli sisarukset, joiden sisaruksilla on autismikirjon hairio.
Tutkimukseen osallistujat rekrytoitiin viiteen suljettuun Facebookin vertaistukiryhmaan
lahetetyn saatekirjeen (Liite 1) avulla, jonka ohessa oli linkki sahkoiseen
kyselylomakkeeseen. Ryhman jasenet pystyivat jakamaan linkkia ryhmastd myos
eteenpain, jolloin myos ryhmaan kuulumattomilla ja nuoremmilla sisaruksilla oli
mahdollisuus osallistua tutkimukseen. Taman tutkimuksen osallistujien tuli kuitenkin olla
vahintaan 13-vuotiaita, jotta saadut vastaukset olisivat mahdollisimman informatiivisia.

Ylaikarajaa ei maaritelty.

Laadullinen  lomakekysely  koostui tutkijan laatimista taustakysymyksista ja
avokysymyksista, jotka esitettiin osallistujille samassa jarjestyksessa (Braun ym. 2020).
Lomakekyselyn kysymykset valittiin tutkimuksen tarkoituksen ohjaamana ja jokaiselle
kysymykselle oli |0ydyttava perustelu (Tuomi & Sarajarvi 2018, 87). Avoimissa
kysymyksissa osallistujat kirjoittavat vastaukset omin sanoin ennalta maariteltyjen
vastausvaihtoehtojen sijaan, joka voi parhaimmillaan tuottaa rikkaan ja monipuolisen
aineiston. (Braun ym. 2020.) Taman tutkimuksen aineisto kerattiin sahkoisella
kyselylomakkeella, joka koostui taustamuuttujista sekd avoimista kysymyksista (Liite 2).
Taustamuuttujia mittaavia kysymyksia oli seitseman ja niissa kysyttiin vastaajan sukupuolta
ja ikaa, sisarusten lukumaaraa seka autismikirjon sisarukseen liittyvia kysymyksia. Avoimia
kysymyksia oli seitseman ja niissa kysyttiin sisaruksen autismikirjon vaikeusastetta, perheen
kokoonpanoa, sisaruksen myonteisia ja kielteisia kokemuksia autismikirjon sisaruksen
kanssa elamisesta seka saadusta ja tarvitusta tuesta. Viimeinen avokysymys oli jatetty

paikaksi osallistujan kertoa muista aiheeseen liittyvista asioista, minka kokee tarkeana.

Sahkdinen kyselylomake toteutettiin Microsoft Forms -alustalla ja se oli saatavilla kaikille
niille, keilla oli linkki kyselyyn. Taman kyselyn saattoi toteuttaa tietokoneella, tabletilla tai
alypuhelimella paikasta ja kellon ajasta riippumatta. Aineistoa kerattiin kahden viikon ajan

marras-joulukuussa 2020. Kyselylomakkeen linkki seka saateviesti lahetettiin viiteen
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suljettuun vertaistukiryhmaan Facebookissa. Sivustojen vyllapitdjilta pyydettiin lupa
julkaisulle. Aineiston keruun aikana tutkija kavi muutaman kerran "nostamassa” linkkia
suljetuissa ryhmissa, jotta se tavoittaisi mahdollisimman paljon kohderyhmaa. Aineiston
keruun aikana tutkija sai yhteydenottoja yksityisviestein henkiloilta, jotka ehdottivat linkin
jattamista myoOs sellaisiin vertaistukiryhmiin, joista tutkijalla ei ollut aikaisempaa tietoa.
Lopulta linkki saateviesteineen jatettiin yhteensa kuuteen Facebook-ryhmaan. Kolmen
ryhman yllapitgjilta ei saatu vastausta koskien linkin julkaisua, joten nama ryhmat jaivat

tutkimuksen ulkopuolelle.

Verkossa toteutetun laadullisen kyselyn etuna on joustavuus ja avoimuus, silla se on
kaikkien internetin kayttajien saatavilla, eika tutkimukseen osallistuminen rajoitu paikkaan
tai aikaan. Sahkoinen kyselylomake on edullinen ja sen avulla voidaan saavuttaa suuri ja
monipuolinen vastaajajoukko. (Braun ym. 2020.) Vaikka laadullisen tutkimuksen
tarkoituksena ei ole maarallisen tutkimuksen tavoin saavuttaa suurta vastaajajoukkoa ja
pyrkid yleistyksiin, tulisi tutkittavasta ilmiosta saada riittdva maara tietoa. Aineiston
katsotaan olevan riittava silloin, kun se alkaa toistaa itseaan eli saavutetaan saturaatio.
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 98-99.) Verkossa toteutettua laadullista kyselya on kritisoitu muun
muassa siita, ettei silla katsota paasevan yhta syvalliseen kokemuksen ymmartadmiseen kuin
esimerkiksi haastattelussa (Bengtsson 2016; Braun ym. 2020). Toisaalta laadulliset
verkkokyselyt sopivat erinomaisesti arkaluontoiseen tutkimukseen korkean anonymiteetin

suojan takia (Braun ym. 2020).

Kyselylomakkeeseen vastasi 23 sisarusta, joista kolme jouduttiin jattamaan pois heidan liian
nuoren ikansa vuoksi. Kyselylomakkeen vastaukset olivat painottuneet pitkalti sisarusten
myonteisiin ja kielteisiin kokemuksiin, auttavien tekijoiden ja tarvitun tuen jaadessa
vastauksissa vahemmalle huomiolle. Tasta syysta aineistoa paadyttiin lisdamaan viela
lumipallo-otannalla, jossa lahtdkohtaisesti hyodynnettiin tutkijan asiantuntijaverkostoa
sopivien vastaajien loytamiseksi. Talla menetelmalla saavutettiin kolme sisarusta, jotka
suostuivat puhelinhaastatteluun. Haastattelut toteutettiin joulukuussa 2020 ja ne olivat
kestoltaan 20-30 minuutin pituisia. Puhelinhaastattelujen perustana kaytettin samoja
kysymyksia mita kyselylomakkeessakin, mutta nyt oli mahdollista kysya tasmallisemmin
erityisesti sisarusten elamaa auttavista tekijoista ja tuesta, mita sisarukset olisivat tarvinneet.
Hollowayn ja Galvinin (2016) mukaan haastattelujen ydin on sosiaalisessa kontekstissa,

jossa ne tapahtuvat. Puhelinhaastattelujen ansiosta haastateltavat saivat olla haastattelun
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ajan kotona, joka lisda haastattelun rentoutta. Toisaalta kotona olevat perheenjasenet
saattavat hairitd haastateltavan keskittymista. Puhelinhaastattelut nauhoitettiin ja litteroitiin
tekstiksi, mita saatiin yhteensa viisi sivua. Tassa vaiheessa koossa olevan aineiston
perusteella huomattiin aineiston olevan varsin saturoitunutta, joten aineiston keruu paatettiin

tahan.

4.3. Aineiston analyysi

Taman tutkimuksen tutkimusaineistoa alettin  analysoida sitd mukaa, kun
kyselylomakkeisiin oli vastattu. Sahkoisen kyselylomakkeen taustamuuttujat analysoitiin
tilastollisin menetelmin SPSS Statistics 26 -ohjelman avulla. Avointen kysymysten osalta
aineisto  analysoitiin  aineistolahtdisella sisallonanalyysilla, silla aineisto sisalsi

aukikirjoitettuja teksteja (Bengtsson 2016).

Aineistolahtoinen sisallonanalyysi on monivaiheinen prosessi. Aluksi tulee maarittaa
tutkimuskysymysten mukainen analyysiyksikko, joka voi olla merkityksellinen sana, lausuma
tai ajatuskokonaisuus. Ensin perehdytdan aineistoon tarkasti lukemalla aukikirjoitettuja
haastatteluja tai muita aineistona kaytettdvia dokumentteja. Taman jalkeen etsitaan
tutkimuskysymysten mukaisia analyysiyksikoita, alleviivataan ne ja pelkistetaan. Kaikki
pelkistetyt ilmaukset listataan ja ne yhdistelldaan ja ryhmitelladn samankaltaisuuksien
perusteella. Ryhmittelya jatketaan edelleen muodostamalla ala- ja ylaluokkia ja viemalla
aineisto abstraktimmalle tasolle, kunnes jaljellda on tutkimuskysymyksiin taydellisesti

vastaavat paaluokat tai yhdistavat luokat. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 122-127.)

Tassa tutkimuksessa kaytettiin analyysiyksikkona merkityksellisia lausumia suoraan
kyselylomakkeesta tai litteroidusta tekstista. Vastaukset siirrettiin kyselylomakkeilta
Microsoft Exceliin ja edelleen Wordin tekstinkasittelyohjelmalle, jolloin merkityksellinen
ilmaus pystyttiin yhdistamaan vastaajan taustatietoihin ja pitamaan niita aineiston mukana
lapi analyysin. Aineistoon tutustuttiin lukemalla sitd huolellisesti 1api. Aineisto kasiteltiin
tutkimuskysymys kerrallaan siirtelemalla merkityksellisia alkuperaisilmaisuja
tekstinkasittelyohjelman taulukkoon. Alkuperaisilmaisuista muodostettiin pelkistyksia kunkin
tutkimuskysymyksen alle. Aineistoa pelkistettaessa oli tarkeda huomioida, ettei tule
pelkistettya liikaa, jotta arvokasta tietoa ei paase hukkumaan (Kylma & Juvakka, 114). Kun
koko aineisto oli pelkistetty, alettiin niitd yhdistelemaan samankaltaisuuksien perusteella ja
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muodostamaan alaluokkia, jotka nimettiin mahdollisimman kuvaavasti tutkimuskysymysta
vastaavaksi. Samalla tuli huomioida, ettda muodostuneet luokat ovat keskenaan
heterogeenisia, eli minkaan tiedon ei tulisi sopia kahteen eri luokkaan. Luokkien
nimeaminen edellyttaa tutkijalta aina jonkin verran tulkintaa analyysissaan. Tulkinnan maara
riippuu siita, pyritaanko aineistosta loytamaan enemman ilmeista vai piilevaa sisaltoa.
(Bengtsson 2016.) Tassa tutkimuksessa on yritetty pysya hyvin Iahella tekstia ja kuvata vain
sita, mita vastaajat ovat kokemuksistaan kertoneet. Tahan vaikutti muun muassa se, etta
aineistoa kerattiin anonyymisti kyselylomakkeella, eika vastaajien ilmeita tai eleita paasty

tulkitsemaan, mika olisi mahdollisesti auttanut myods piiloista tulkintaa (Bengtsson 2016).

Analyysin edetessa muodostetut alaluokat yhdisteltiin ylaluokiksi ja absraktiotasoa
nostettiin, jotta saatiin tutkimuskysymyksille lopulliset vastaukset. Analyysivaiheen aikana
tutkija palasi useita kertoja takaisin alkuperaisilmaisujen pariin varmistaakseen siihen
littyvan kontekstin, mika oli saattanut analyysin aikana hamartya. Lopulta pelkistyksia
muodostui 338, alaluokkia 75 ja ylaluokkia 19, neljaan tutkimuskysymykseen jaettuna.

Sisallénanalyysin etenemista on kuvattu taulukossa 1.
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Taulukko 1. Esimerkki sisallonanalyysin etenemisesta

Pelkistys Alaluokka Ylaluokka

2.2. Sisaruksen toimiminen Sisaruksen Arvokkaan sisarussuhteen
sovittelijana ystavyyden kokeminen

2.3. Sisaruksen toimiminen kokeminen

hyvana ystavana

6.2. Sisaruksen ystavallisyyden
kokeminen

13.4. Sisaruksen kanssa
halaileminen

16.2. Sisaruksen kokeminen
kivana kaverina kaikille

16.1. Hyvan sisarussuhteen
kokeminen

17.2. Sisaruksen tarkeana
perheenjasenena pitaminen
20.2. Sisaruksen laheisena
pitaminen

Sisaruksen tarkeana
kokeminen

1.3. Sisaruksen pitaminen
rakastavana

13.3. Sisaruksen huolehtiminen
27 1. Sisaruksen kanssa
[@mpimien valien kokeminen
27.2. Sisaruksen kanssa
yhteisten juttujen kokeminen

Sisarusrakkauden
kokeminen
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5. TULOKSET

5.1. Tutkimukseen osallistuneiden taustatiedot

Kyselylomakkeeseen vastasi 23 sisarusta, joista kolme jouduttiin jattamaan pois heidan liian
nuoren ikansa vuoksi. Puhelimitse haastateltiin kolme sisarusta, joten vastaajia saatiin
kaikkiaan 23 kappaletta. Vastaajista naisia oli 73% (n=18), miehia 17,4% (n=4) ja muun
sukupuolisia 4,3% (n=1). Vastaajien ian mediaani oli 19 vuotta (Q1=17 vuotta, Q3=24
vuotta) ja autismikirjolla olevan sisaruksen ian mediaani oli 16,5 vuotta (Q1=15 vuotta, Q3=
21,75 vuotta). Autismikirjolla oleva sisarus oli biologinen 82,6% (n=19), puolisisarus 13%
(n=3) ja uusioperheen sisarus 4,3% (n=1). Kaikki vastaajat olivat joskus asuneet samassa
kodissa autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa. Vastaushetkella 34,8% (n=8) vastaajista

asui edelleen samassa kodissa autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa.

5.2. Sisarusten myonteiset kokemukset autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa

elamisesta

Sisarukset kokivat myonteisena autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa elamisessa
sisaruksen ainutlaatuisuuden, ylpeyden tuntemisen, hyvien hetkien jakamisen,
mutkattoman arjen sujumisen, arvokkaan sisarussuhteen kokemisen ja oman eldmén

rikastumisen (Taulukko 2).
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Taulukko 2. Sisarusten myodnteiset kokemukset autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa

elamisesta.

Ylaluokka

Alaluokka

Ainutlaatuisuuden kokeminen

Osaamisen arvostaminen

Alykkyyden arvostaminen

Erityisten kiinnostuksenkohteiden arvostaminen
Toisten autismikirjolla olevien ymmartaminen
Vilpittdomyyden arvostaminen

Ylpeyden tunteminen

Sisaruksen onnistumisista onnellisuuden
lisaantyminen

Sisaruksen vuorovaikutuksen onnistumisesta
ilahtuminen

Jaetut hyvat hetket

Yhdessa harrastaminen

Yhteisten retkien kokeminen

Sisaruksen ominaisuuksien takia hauskojen
tilanteiden syntyminen

Sisaruksen kanssa viihtyminen

Mutkattoman arjen sujuminen

Arjen helpottumista suunnittelun myota
Elaman helpottumista apuvalineiden kayton myota
Tavallisen arjen kokeminen

Arvokkaan sisarussuhteen
kokeminen

Sisaruksen tarkeana kokeminen
Sisaruksen ystavallisyyden kokeminen
Sisarusrakkauden kokeminen

Oman elaman rikastuminen

Sisaruksen kasvattavan vaikutuksen kokeminen
Autismikirjon ymmartaminen

Sisaruksen ainutlaatuisuuden kokeminen oli autismikirjolla olevan sisaruksen osaamisen

arvostamista, é&lykkyyden arvostamista, erityisten kiinnostustenkohteiden arvostamista,

vilpittémyyden arvostamista seka toisten autismikirjolla olevien ihmisten ymmértamista.

Sisarukset arvostivat autismikirjolla olevan sisaruksensa osaamista muun muassa

matematiikassa ja englannissa. Sisarukset arvostivat autismikirjolla olevien sisarustensa

erityisia kiinnostuksenkohteita ja pitivat niitd hienoina ja hyodyllisind. Sisarukset pitivat

autismikirjolla olevia sisaruksiaan jarkevina ja fiksuina seka rehellisena ja luotettavana.

Autismikirjolla olevan sisaruksen tunteet ilmenivat aidosti ja my0s viestinta koettiin selkeana.

Lisaksi autismikirjolla olevalta sisarukselta sai suoraa palautetta.

"Héneltéd saa suoran palautteen niin hyvéassé kuin pahassa. Hén ei osaa valehdella.

Han ei osaa esittad mitdédn muuta kuin on.”

-Nainen, 18v
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Sisarukset arvostivat autismikirjolla olevan sisaruksensa ymmértdmistéa toisia autismikirjolla
olevia ihmisid kohtaan. Autismikirjolla olevat sisarukset osasivat toimia erityisen hyvin

kaltaistensa kanssa.

"-minulla on oma lapsi, jolla on myds epéilyd neuropsykologisesta héiribsta, ja
pikkuveljeni osaa toimia hdnen kanssaan hdmmastyttévélla tavalla. Toisinaan tuntuu,
kuin he ymmartéisivét toisiaan erityisellé tavalla.”

-Nainen, 31v

Sisarusten ylpeyden tunteminen autismikirjolla olevasta sisaruksesta oli onnistumisista,
onnellisuuden lisdédntymisté ja vuorovaikutuksen onnistumisesta ilahtumista. Sisarukset
kokivat onnellisuutta autismikirjolla olevien sisarusten puolesta taman onnistumisen hetkina
esimerkiksi koulussa. He tunsivat iloa autismikirjolla olevan sisaruksensa naurusta ja
hymyilysta sek& muille ihmisille puhumisesta. Lisaksi pelkdstaan autismikirjolla olevan
sisaruksen kanssa keskustelun aikaan saaminen ja hanen omista mielenkiintonsa kohteista

jutteleminen tuotti sisaruksille iloa.

” Osaa iloita paljon enemmén pikku jutuista esim siitéd ettd saa kunnon keskustelun
aikaan -- on todella kivaa nahdé veljeni nauramassa ja hymyilemésséa kun vélilla tuntuu
ettéd hén olisi jotenkin surullinen--"

-Nainen, 16v

” Sitten kun hédn on onnellinen niin mind olen myés onnellinen hdnen puolestaan, kun
toisen onnistumiset tuntuu niin hyvélta kun tietéé ettd hdn on uhrannut onnistumisiinsa
ekstrapaljon aikaa ja voimavarojaan.”

-Nainen, 24v

Hyvien hetkien jakamiseen liittyi yhdessd harrastamista, yhteisten retkien kokemista,
yhdessé viihtymisté ja autismikirfolla olevan sisaruksen ominaisuuksien takia hauskojen
tilanteiden syntymistéa. Sisarukset kertoivat harrastavansa yhdessa autismikirjolla olevan
sisaruksen kanssa elokuvien katselua, uimista, ulkoilua, pelaamista, ratsastamista ja
leikkimista. Autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa leikkiminen koettiin helpoksi, koska
hanet oli lapsena helppo saada toimintoihin mukaan. Sisaruksilla oli mydnteisia kokemuksia

vammaisjarjestojen jarjestamista yhteisista retkista autismikirjolla olevan sisaruksen
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kanssa. Lisaksi sisarukset pitivat myonteisena henkildkohtaisen avustajan roolissa erilaisiin

tapahtumiin ilmaiseksi paasemisen.

”Nuoruudesta mieleen on jaényt erds ehkéa jonkun vammaisjérjeston retki, jossa paasi
hoitamaan hevosia ja ratsastamaan.”

-Nainen, 31v

Sisarukset kertoivat viihtyvansa yhdessa autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa. He
viettivat yhdessa mukavia hetkia ja heilld oli hauskaa yhdessa. Sisarusten mukaan
autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa oleminen oli antoisaa ja hanen seuransa oli
hauskaa. Hyvien hetkien jakamiseen kuului myds hauskojen tilanteiden syntyminen

autismikirjolla olevan sisaruksen erilaisen ajattelun tai liilan suorapuheisuuden takia.

¥ Usein sattuu hauskoja tilanteita kun toinen ajatteleekin eritavalla--"

-Nainen, 20v

Mutkattoman arjen sujuminen oli tavallisen arjen kokemista, suunnittelun myo6té arjen
helpottumista ja apuvélineiden kéytén myéta eldmén helpottumista. Sisarukset kokivat
elavansa tavallista arkea yhdessa autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa. Autismikirjolla
olevan sisaruksen kaytdossa olevat kommunikoinnin apuvalineet kuten kuvat ja
pikapiitaminen helpottivat myds tavallisen sisaruksen arkea lapsena. Samoin arjen
etukateissuunnittelusta, tiukasta struktuurista ja ennakoinnista koettiin olevan hyotya
molemmille sisaruksille. Sisarukset kokivat myos oppivansa autismikirjolla olevan

sisaruksen kuntoutuksesta myds omaa oloa helpottavia toimintatapoja.

” Sitten varmaan myds se, ettd kun kotona kéytetdan tiukkaa struktuuria ja asioiden
ennakointia on auttanut myo6s itseéni, vaikkei minulla mielestédni mitédén
toiminnanohjauksen vaikeuksia olekaan.”

-Nainen, 18v

Arvokkaan sisarussuhteen kokeminen oli sisaruksen ystdvyyden kokemista, sisaruksen
tdrkednd kokemista ja sisarusrakkauden kokemista. Sisarukset kokivat autismikirjolla
olevalta sisarukselta ystavyytta, joka oli halailua, sovittelua, ystavallisyytta ja kaikille kivana
kaverina olemista. Sisarukset kokivat autismikirjolla olevan sisaruksen tarkeaksi pitamalla
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hanta laheisena ihmisena ja tarkeana perheenjasenena. Lisaksi sisarukset kokivat
sisarusrakkautta autismikirjolla olevia sisaruksiaan kohtaan. Sisarusrakkaus ilmeni
lampimien valien kokemisena, yhteisten juttujen kokemisena, huolehtimisen kokemisena ja

rakastamisena.

"Hén hyvélla tuulella aina huolehtii minusta. Halaa minua usein ja viihtyy seurassani.”

-Nainen, 18v

Sisarusten oman elaman rikastuminen autismikirjolla olevan sisaruksen my6ta oli
autismikirjon ymmartédmisté ja sisaruksen kasvattavan vaikutuksen kokemista. Sisarukset
kokivat ymmartavansa autismikirjolla olevia henkil6itd oman sisaruksensa vuoksi paremmin.
Sisarukset olivat oppineet ymmartamaan erilaisuutta, autismikirjolla olevien erilaista

aivotoimintaa ja heidan heikompia sosiaalisia taitojaan.

¥ --0saan my6s ymmaértédéa paremmin sisarustani ja ihmisia, kenelld on autismikirjoa ja
tajuan heité ja heidén aivotoimintaansa enkéa loukkaannu jos jollain on kémpelét
sosiaaliset taidot, koska ymmérrén ettei hén tahallaan loukkaa.”

-Nainen, 20v

Sisarusten kokemusten perusteella autismikirjolla olevalla sisaruksella oli kasvattava
vaikutus, jonka takia sisarukset olivat alkaneet katselemaan maailmaa eri tavalla.
Autismikirjolla oleva sisarus oli rikastuttanut sisarustensa elamaa ja tasta syysta he kokivat
kasvaneensa tietynlaisiksi ihmisiksi. Sisarukset olivat oppineet vastuun kantamista varhain
ja he kokivat autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa olemisen palkitsevana ja jokaisen

hanen kanssaan viettamansa paivan erilaisena.
” Autistinen pikkuveljeni on opettanut minut katsomaan maailmaa eri tavalla. Han on

rikastuttanut elamaani.”

-Nainen, 20v
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5.3. Sisarusten Kkielteiset kokemukset autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa

elamisesta

Sisarukset kokivat kielteisena autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa elamisessa

sisaruksen kayttdytymisen mukaan eldmisen, ep&asiallisen kommunikoinnin, empatiakyvyn

puuttumisen, vanhempien uupumisen, riittdméattémén huomion saamisen vanhemmilta ja

itsensé sivuuttamisen (Taulukko 3).

Taulukko 3. Sisarusten kielteiset kokemukset autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa

elamisesta
Ylaluokka Alaluokka
Sisaruksen Sopeutumiskyvyttomyyden kokeminen
kayttaytymisen Suunnitelmien muuttuminen

mukaan elaminen

Toiminnanohjauksen haasteiden kokeminen
Poikkeavan paivarytmin hairitsevana kokeminen
Jatkuvan hoidollisuuden kokeminen
Impulsiivisuuden hairitsevana kokeminen
Fyysisen aggressiivisuuden kokeminen

Epaasiallinen
kommunikointi

Liiallisen suorapuheisuuden kokeminen

Loukkaavan puheen kokeminen

Puutteellisten keskustelutaitojen kokeminen
Ehdottomuuden kokeminen

Poikkeavan kaytoksen hairitsevana kokeminen julkisilla
paikoilla

Tuntemattomiin kohdistuvan kanssakaymisen hairitsevana
kokemista

Empatiakyvyn
puuttuminen

Muiden ihmisten ymmartamisen puuttuminen
Itsekkyyden kokeminen
Muiden huomioonottamisen puuttuminen

Vanhempien
uupuminen

Vanhempien tyon lisaantyminen

Vanhempien auttamisen velvollisuus
Vanhempien vasymisen kokemista

Vanhempien ymmartamattomyyden kokeminen
Sisaruksen kotitdiden tekematta jattaminen
Sisaruksen tulevaisuudesta huolissaan oleminen

Riittamattoman
huomion saaminen
vanhemmilta

Kateuden tunteminen

Riittavaa huomiota vaille jaaminen
Eriarvoista kohtelua

Vanhemmilta saadun ajan puutteellisuus

Itsensa sivuuttaminen

Varjoon jaaminen

Tunteiden peitteleminen

Sisaruksen tahtoon alistuminen

Sisaruksen voimakkaiden tunteiden pelkdaminen
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Autismikirjolla olevan sisaruksen kayttaytymisen mukaan elaminen oli autismikirjolla olevan
sisaruksen sopeutumiskyvyttémyyden  kokemista, suunnitelmien  muuttumista,
toiminnanohjauksen haasteiden kokemista, poikkeavan péivérytmin héiritsevéné kokemista,
Jatkuvan hoidollisuuden kokemista, impulsiivisuuden héiritsevén& kokemista ja fyysisen
aggressiivisuuden kokemista. Autismikirjolla olevan sisaruksen koettiin olevan vaikea
sopeutua muuttuviin tilanteisiin ja rutiineista poikkeamisesta tai tilanteiden akkinaisista
muutoksista saattoi aiheutua kaaosta. Sisarusten kokemusten mukaan autismikirjolla
olevan sisaruksen sopeutumisongelmat heijastuvat koko perheeseen. Lisaksi yhteiset
suunnitelmat saattoivat muuttua autismikirjolla olevan sisaruksen vuoksi silloin, jos han on

halunnut Iahted kesken kaiken pois esimerkiksi uimahallista tai ostoksilta.

”Lomamatkoja mennyt ihan pilalle, kun siskon vaikea sopeutua muuttuviin tilanteisiin.”

-Nainen, 17v

Sisarukset kokivat autismikirjolla olevan sisaruksen toiminnanohjauksen haasteiden
nayttaytyvan erityisesti taman kiinnostuksen kohteen aareen pysahtymisena ja toiminnan
jatkumisen ongelmina. Sisarusten mukaan pysahtyneisyys ja toiminnanohjauksen vaikeudet

vaikuttivat koko perheen hyvinvointiin.

¥ --jumittaa, haluaa efttd asiat sujuvat hdnen suunnitelmiensa mukaan, ei pysty
Joustamaan tai muuten on jumissa koko péivéan.”

-Nainen, 23v

Sisarukset kokivat autismikirjolla olevan sisaruksen poikkeavan paivarytmin hairitsevana,
silla paivarytmi oli sekava ja han piti muita perheenjasenia hereilla. Autismikirjolla olevan
sisaruksen jatkuva hoidollisuus koettiin myds kielteisena jatkuvan avun ja ohjauksen tarpeen
vuoksi esimerkiksi henkildkohtaisesta hygieniasta huolehtimisen osalta. Lisaksi
autismikirjolla olevaa sisarusta ei voinut jattaa yksin ja sisarukset kokivat

huolehtimisvelvoitetta hanesta viela vanhempanakin.
En todellakaan tiedd, miten itsendiseen eldmaén han tulee sitten vanhempana

pystymaan ja kuinka paljon minun ja vanhempien tulee hénté ohjata elaméassa.”

-Nainen, 24v
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Sisarukset kokivat autismikirjolla olevan sisaruksen impulsiivisuuden hairitsevana.
Impulsiivisuus nayttaytyi malttamattomuutena ja yliaktiivisuutena. Liséksi autismikirjolla
oleva sisarus suuttui helposti. Autismikirjolla oleva sisarus saattoi kayttaytya myos fyysisesti
aggressiivisesti ja sisarukset kokivat seka itseensa etta heidan henkilokohtaiseen
omaisuuteen kohdistuvaa vakivaltaa. Autismikirjolla olevan sisaruksen aggressiivisuuden

takia jouduttiin myos kiinnipitoihin, ettei han satuttaisi itseaan tai muita.

"Aggressiivisissa tilanteissa harmittaa jos menee “kiinnipitoon” asti tai toinen kerkeaa
satuttamaan muita”

-Nainen, 20v

Sisarusten mukaan autismikirjolla olevan sisaruksen epaasiallinen kommunikointi oli
liiallisen suorapuheisuuden kokemista, loukkaavan puheen kokemista, puutteellisten
keskustelutaitojen  kokemista, ehdottomuuden kokemista, poikkeavan kaytoksen
héiritsevdna kokemista julkisilla paikoilla ja tuntemattomiin kohdistuvan kanssakaymisen

héiritsevdna kokemista.

Sisarukset kokivat autismikirjolla olevalta sisarukselta liiallista suorapuheisuutta ja asioiden
tOksayttelemista. He kokivat myds loukkaavaa puhetta kuten ilkeasti, rumasti ja
aggressiivisesti puhumista seka ikavan puheen jatkamista lopetuspyynnoista huolimatta.

Sisarusten mukaan aina ei ollut mahdollisuutta jattaa loukkaavaa puhetta huomiotta.

” --paljon olen kuullut hédnelté ikdvia asioita jotka oikeasti saavat minut vélilla itkemaéan
Ja hén ei tajua lopettaa vaikka selvéstikkin olen itkun partaalla--"

-Nainen, 16v

Sisarukset kokivat autismikirjolla olevan sisaruksen keskustelutaidot puutteellisiksi.
Autismikirjolla oleva sisarus puhui liilan kovaan aaneen ja toisteli asioita niin pitkaan, etta sai
vastauksen. Autismikirjolla oleva sisarus saattoi kertoa omia asioitaan sopimattomissa
valeissa tai jattda reagoimatta keskusteluun silloin kun joku toiset puhuivat. Sisarukset
kokivat, ettd he joutuivat selittdmaan autismikirjolla olevalle sisarukselle asioita selkeasti,

etta tulivat ymmarretyiksi.
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” Jos kerron omista kuulumisistani tai mielen p&élla olevista asioista, niin hén ei niinkun
reagoi niihin ja saattaa alkaa kertoa omia juttujaan. Etté ei ihan vastavuoroista kyllé
ole suhde hdnen kanssaan.”

-Nainen, 24v

Autismikirjolla olevan sisaruksen ehdottomuus oli sisarusten kokemusten mukaan jatkuvaa
vaittelemista ja hyvaksymattomyytta sita kohtaan, etta muut olisivat hanen sijaan oikeassa.
Autismikirjolla oleva sisarus koettiin joustamattomaksi, eika hanen suunnitelmistaan ollut

helppo poiketa.

¥ --el pysty joustamaan tai muuten on jumissa koko péivédn. Tdméa vaikuttaa koko
perheeseen.”

-Nainen, 23v

Sisarukset kokivat autismikirjolla olevan sisaruksen poikkeavan kaytoksen hairitsevana
julkisilla paikoilla. Tama saattoi ilmeta karkailuna julkisilla paikoilla tai ymparistoon
reagointina esimerkiksi voimakkaasti itkemalla. Sisarusten pitivat autismikirjolla olevan
sisaruksen raivokohtauksia julkisilla paikoilla hankalina ja nolottavina. Autismikirjolla oleva
sisarus saattoi kertoa omia henkilokohtaisia asioitaan julkisesti, joka oli sisarusten mukaan
hairitsevaa. Lisaksi autismikirjolla oleva sisarus saattoi lahestya tuntemattomia, joka saattoi
olla heille pelottavaa. Sisarukset kokivat autismikirjolla olevan sisaruksen tuntemattomien

lahestymisen ja heille puhumisen hairitsevana.

"Hén saattaa puhua tuntemattomille yks kaks kadulla ja kommentoida vaatetusta tai
kampausta ja se on héiritsevédé koska ihmiset saattavat peléta. Ihmiset katsovat joskus
pitkdén kun sisarus puhuu kovaan dédneen bussissa henkilbkohtaisia asioita.”

-Nainen, 18v

Sisarukset kokivat autismikirjolla olevan sisaruksen empatiakyvyn puuttumisen olevan
muiden ihmisten ymmaértédmisen puuttumista, itsekkyyden kokemista ja muiden

huomioonottamisen puuttumista.

Autismikirjolla olevan sisaruksen muiden ihmisten ymmartamisen puuttuminen oli sisarusten

kokemusten mukaan muiden ihmisten ajatusten ja kaytoksen ymmartamattomyytta, joka
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johti muiden perheenjasenten mielen pahoittamiseen ja tunnelman latistumiseen.
Sisarukset kokivat autismikirjolla olevan sisaruksen itsekkaaksi taman keskittyessa

puhumaan ainoastaan omista asioistaan ja toimimaan kielloista huolimatta.

"Han pommittaa puheluita ja viestejé vaikka olen sanonut etten voi vastata. Hén haluaa
vastauksen heti.”
-Mies, 18v

Autismikirjolla olevien sisarusten muiden huomioonottamisen puuttuminen oli sisarusten
kokemusten mukaan toisten ihmisten puheen keskeyttamista, paalle puhumista ja tahallaan
arsyttamista. Sisarusten mukaan autismikirjolla oleva sisarus ei kykene ottamaan huomioon

toisten ihmisten tunteita.

"Sisarus esim ei pidéa ylléatyksista, eika jouluna suostunut avaamaan kaikkia lahjojaan.
--ruokapdydésséa sisarus haukkui jouluruokaa, vaikka héanelle oli hankittu omat ruuat.
Siité aiti pahoitti mielensa.”

-Nainen, 20v

Sisarukset kokivat vanhempien uupumisen kielteisena autismikirjolla olevan sisaruksen
kanssa elamisessa. Vanhempien uupuminen oli vanhempien tyén lisdéantymista,
vanhempien auttamisen velvollisuutta, vanhempien vasymisen kokemista, vanhempien
ymmaértamaéattémyyden kokemista, autismikirjolla olevan sisaruksen kotitbiden tekemétta

Jattdmisté ja hanen tulevaisuudestaan huolissaan olemista.

Sisarusten kokemusten mukaan vanhempien tyo lisdantyi autismikirjolla olevan sisaruksen
ruokarajoitusten, aikataulujen ja ylipaataan elamasta huolehtimisen takia. Sisarukset kokivat
velvollisuudekseen auttaa vanhempia kotitdissa, kuten tiskikoneen tayttamisella ja
paikkojen jarjestelemisella. Sisarukset kokivat vanhempansa olevan vasyneita

autismikirjolla olevan sisaruksen mukanaan tuomiin haasteisiin.
"Vanhemmat on vésyneitd taistelemaan sisaruksen saamista palveluista ja

koulunkéynnista. Sitten se vanhempien vasymys paistaa tietysti kotonakin”
-Nainen, 20v
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"Aiti oli aina tosi védsyny ja huonolla tuulella kun joutui hoitaa veljen juttuja.”

-Nainen, 18v

Sisarukset kokivat vanhempien ymmartamattomyytta autismikirjolla olevan sisaruksen
tarpeista. Vanhemmat saattoivat suhtautua vahatellen ja kieltavasti autismikirjolla olevan
sisaruksen erityisyyteen, eivatka he sisarusten mukaan aina ymmartaneet autismikirjolla
olevan sisaruksen itsenaistymisen tarpeita. Lisaksi sisarukset kokivat huolta autismikirjolla
olevan sisaruksen tulevaisuudesta, pystyisiko han menemaan koskaan toihin ja minkalainen

hanen elamansa sisalto tulevaisuudessa on.

“Tulevaisuus on huolettanut minua monesti, koska vanhempani eivat tunnu
ajattelevan, etta pikkuveljeni olisi syyta paastéa itsenéistyméén omalla tavallaan.”

-Nainen, 31v

"--Sitten sitéa vékisin miettii ettd miten sisarus pystyy itsendistymaan niin etta pystyykd
hén kdymaéan vaikka palkkatbisséa-- I6ytaékd héan eléméénsé sellaista rytmia ja siséltoé
millé eldamé olisi merkityksellisté hénelle.

-Nainen, 24v

Sisarukset kokivat vanhemmilta riittamattdoman huomion saamisen olevan kateuden
tuntemista, riittdvéda huomiota vaille jGémisté, eriarvoista kohtelua ja vanhemmilta saadun

ajan puutteellisuutta.

Sisarukset tunsivat kateutta autismikirjolla olevan sisaruksen vanhemmilta saamasta ajasta
ja vaivannaosta. Lisaksi sisarukset kokivat jaaneensa vanhempien riittavaa huomiota vaille
autismikirjolla olevan sisaruksen huomiontarpeen vuoksi. Sisarukset kokivat saavansa
eriarvoista kohtelua vanhemmilta, joka saattoi olla autismikirjolla olevalle sisarukselle
asioiden sallimista ja erityiskohtelun antamista, kuten mahdollisuutta jattda kotityot
tekematta. Sisarukset kokivat, ettd vanhemmat panostavat enemman autismikirjolla olevaan
sisarukseen, kuin muihin perheen lapsiin. Lisaksi sisarukset kokivat saavansa vanhemmilta

vahemman kahdenkeskista aikaa autismikirjolla olevan sisaruksen takia.

"Néin aikuisidlla olisi toisinaan kiva, kun vanhempani pé&ésisivat kdyméaan ilman

sisarusta”
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-Nainen, 31v

Sisarukset kokivat itsensa sivuuttamisen kielteisena kokemuksena autismikirjolla olevan
sisaruksen kanssa elamisessa. Itsensa sivuuttamiseksi koettiin varjoon jgaminen, tunteiden
peitteleminen, autismikirjolla olevan sisaruksen tahtoon alistuminen ja hanen voimakkaiden

tunteiden pelkdéminen.

Autismikirjolla olevan sisaruksen varjoon jaaminen koettiin elaman pyorimisena
autismikirjolla olevan sisaruksen ymparilla ja omaan elamaan liittyvien uhrauksien
tekemisena ja joustamisena. Sisarukset kokivat itsensa perheessa nakymattomaksi ja he
tunsivat yksinaisyytta. Sisarusten kokemusten mukaan autismikirjolla olevan sisaruksen
asioiden hoitaminen oli perheessa ensisijaista ja he kokivat sisaruksen kokonaisvaltaisen

huomion saamisen kuormittavana.

"Héneen panostetaan enemmaéan kuin minuun ja toiseen sisarukseemme. Kaikessa
perheeseen liittyvisséd asioissa pitdd huomioida sisaruksen erityisyys ja hé&nen
tarpeensa”

-Nainen, 17

Sisarukset kokivat joutuvansa peittelemaan tunteitaan autismikirjolla olevan sisaruksen
takia. Sisarukset valttelivat konflikteja perheessa ja peittelivat kiukun tunteensa. Lisaksi
sisarukset varoivat ehdottamasta vanhemmilleen autismikirjolla olevan sisaruksen hoitoon

kohdistuvia mielipiteita ja yrittivat muutenkin olla vaivaamatta heita.

"Et vahén joutuu sillon kotona oleen varpaillaan mut mé& oon siihen tottunutkin.
Kavereita en oo meille oikeen koskaan pyytényt et aina ollaan jossain muualla.”

-Nainen, 18v

Sisarukset kokivat alistuvansa autismikirjolla olevan sisaruksen tahtoon. Sisarukset kokivat
elamansa rajoittuneeksi autismikirjolla olevan sisaruksen tahdon mukaiseksi ja riitaa, jos he
eivat saaneet tahtoaan lapi. Sisarusten mukaan autismikirjolla oleva sisarus sai koko
perheen toimimaan haluamallaan tavalla. Sisarukset kokivat myds pelkdavansa

autismikirjolla olevan sisaruksen voimakkaita tunteita.
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"Raivokohtaukset pienené oli pelottavia, aina tehtiin niinkuin veljeni halusi tai mitéd hén
Jaksol.”

-Nainen, 18v

5.4. Sisarusten kokemukset auttavista tekijoista autismikirjolla olevan sisaruksen

kanssa elamisessa

Autismikirjolla olevien sisarukset kokivat auttavana tuen saamisen, ajan viettdmisen ilman

autismikirjolla olevaa sisarusta ja itsesta sisdisen voiman I6ytymisen (Taulukko 4).

Taulukko 4. Sisarusten kokemuksia auttavista tekijdista autismikirjolla olevan sisaruksen
kanssa elamisessa.

Ylaluokka Alaluokka

Tuen saaminen Vanhemmilta tuen saaminen
Kavereilta tuen saaminen

Kavereiden perheilta tuen saaminen
Tukileireiltéa tuen saaminen
Keskustelupalsoilta tuen saaminen
Muilta laheisilta tuen saaminen
Ajan viettaminen ilman Sisaruksen hoitoon saaminen
autismikirjolla olevaa sisarusta Tukiperheeseen paaseminen
Vanhempien kanssa ajan viettaminen
Itsesta sisaisen voiman Ioytyminen | Omaan elamaan keskittyminen
Omaan itseen keskittyminen

Sisarukset saivat tukea vanhemmiltaan, kavereilta, kavereiden perheilta, tukileireilta,
keskustelupalstoilta ja muilta laheisiltddn. Vanhemmilta saatu tuki oli keskustelemista ja
erilaisten tyokalujen saamista autismikirjolla olevan sisaruksen ohjaamiseen, kuten
erityistarpeiden ja tarkkojen toimintatapojen selittamista ja arkea helpottavien mallien

kertomista.

"Aidin kanssa ollaan keskusteltu ja etsitty ja jaettu tietoa. Tavallaan &iti on ollut mun
tuki--"
-Nainen, 18v

Kavereilta saatu tuki oli keskustelemista, kavereiden luona olemista ja kavereiden perheiden

kanssa ajan viettamista. Joskus kaverilta saatu tuki saattoi olla myds vertaistukea.

32



Sisarukset kokivat saavansa kavereilta ja heidan perheiltddan ymmarrysta ja heidan

kanssaan oli tarkea puhua myods muusta, kuin omasta perheesta.

"Sain olla kavereilla aika paljon ja paéasin niiden perheiden kanssa joskus mokille ja
reissuillekin kun ei meidén perhe koskaan mihinkaéan voinut lahteéa.”

-Nainen, 20v

Sisarukset kokivat saaneensa tukea osallistumalla erilaisille tukileireille ja perhekursseille.
Tukileireiltd sisarukset kokivat saaneensa arvokasta vertaistukea ja uusia kavereita.
Sisarukset kokivat saaneensa tukileireiltd myos valmiuksia autismikirjon sisaruksen
ohjaamiseen ja esimerkiksi siihen, miten autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa voisi
leikkia.

Sisarukset kokivat saaneensa tukea internetista paaasiassa erilaisilta keskustelupalstoilta
ja -ryhmista. Sisarukset saivat keskusteluryhmista vertaistukea muista autismikirjolla olevien
sisaruksista. Sisarukset pitivat ryhmia tarkeina ja asiallisina. Ryhmista saatiin erilaisia
keinoja ja ymmarrysta omaan tilanteeseen. Lisaksi keskustelurynmassa pystyi avautumaan
oman elaman haasteita ja toisaalta myds huomaamaan, ettd muillakin perheilla on

haasteita.

” Sitten ne ryhmét on siitékin hyvia, ettd nékee ettd muillakin on tosi raskasta ja sit voi
ajatella ettd onneks meillé ei nyt ihan noin raskasta ole. Mut ne vertaisryhmét on ollut
tosi térkeitd.”

-Nainen, 24v

Sisarukset kokivat saaneensa tukea muilta laheisiltd, kuten sukulaisiltaan ja oman perheen
toisilta sisaruksilta. Toiset sisarukset koettiin arvokkaana vertaistukena ja oli tarkeaa viettaa
aikaa heidan kanssaan ilman autismikirjolla olevaa sisarusta. Muilta sukulaisilta saatu tuki
oli yhteisen ajan viettamista ilman autismikirjon sisarusta. Lisaksi sisarukset kokivat
saaneensa keskusteluapua ammattilaisilta, kuten kouluterveydenhoitajalta,

koulupsykologilta tai terapeutilta.

Sisarukset kokivat ajan viettamisen ilman autismikirjolla olevaa sisarusta elamaa auttavaksi

keinoksi. Ajan viettaminen mahdollistui silloin kun autismikirjolla oleva sisarus oli muualla
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hoidossa. Toisaalta sisaruksilla oli kokemuksia tukiperheessa olemista itse tai yhdessa
toisten sisarusten kanssa. Sisarusten mukaan matkustelu ja vanhempien kanssa laatuajan
viettaminen oli mahdollista silloin kun autismikirjolla oleva sisarus ei ollut I&asna. Lisaksi
sisarukset kokivat oman sisaisen voiman loytymisen auttavana keinona. Talldin he pystyivat

keskittymaan enemman itseensa ja omaan elamaansa.

“-- mun mielesté se ettd saa eldd omaa, normaalia elaméé auttaa tosi paljon sitten
muistaan kuka on ja siitd saa voimaa.”

-Nainen, 20v

5.5. Sisarusten kokemukset tarvitusta tuesta autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa

elamisessa

Autismikirjolla olevien sisarukset olisivat tarvinneet monipuolisempaa tietoa autismikirjosta,
mahdollisuutta omien  kokemuksien jakamiselle, koko perheelle  suunnattua

kokonaisvaltaista apua ja oman tilan vaalimista (Taulukko 5).

Taulukko 5. Sisarusten kokemuksia tarvitusta tuesta autismikirjolla olevan sisaruksen
kanssa elamisesta.

Yladluokka Alaluokka
Monipuolisempaa tietoa Kattavamman tiedon saamista
autismikirjosta Autismikirjon asiantuntijan kanssa keskustelemista

Sisaruksen ohjaamiseen avun saamista
Yleisen tietoisuuden lisaantymista autismikirjosta

Mahdollisuutta omien Keskusteluavun saamista
kokemuksien jakamiselle Vertaistuen saamista

Koko perheelle suunnattua Avun saamista sisarukselle
kokonaisvaltaista apua Avun saamista vanhemmille

Koko perheelle ulkopuolisen avun saamista
Sisaruksen hoitopaatoksiin osallistumista
Oman tilan vaalimista Sisaruksesta vapaan saamista

Aidin kanssa yhteisen ajan saamista
Omien voimavarojen vahvistamista

Sisarukset olisivat tarvinneet monipuolisempaa tietoa autismikirjosta, joka oli kattavamman
tiedon saamista, autismikirjon asiantuntijan kanssa keskustelemista, sisaruksen
ohjaamiseen avun saamista ja yleisen tietoisuuden lisdéntymista autismikirjosta. Sisarukset
toivoivat kattavampaa tietoa, joka olisi ollut helposti saatavilla, ettei sita olisi tarvinnut etsia

itse. Autismikirjolla olevan sisaruksen kayttaytymisesta olisi tarvittu tietoa aikaisemmin ja
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saadun tiedon olisi taytynyt olla tarkempaa. Sisarukset olisivat halunneet keskustella
autismikirjosta tietavan asiantuntijan kanssa, silla he kokivat asiantuntijatiedon olleen
puutteellista. Lisaksi he toivoivat, etta autismikirjoon liittyvia asioita olisi tultu selvittdmaan
ulkopuoliselta taholta, ettei asioista olisi tarvinnut itse ottaa niin paljoa selvaa. Sisarukset
kaipasivat apua autismikirjolla olevan sisaruksen ohjaamiseen ja toimimisen parantamiseen
ulkopuoliselta taholta. Sisarukset toivoivat yleisen tietoisuuden lisdantymista autismikirjosta,
ettei perhe joutuisi kokemaan autismikirjon vahattelya ulkopuolisilta henkiloilta. Lisaksi
sisarukset toivoivat aiheen esiintuloa julkisuuden henkiloiden tai ymparilla olevien laheisten

ihmisten taholta.

*Jos ihmiset olisivat tietoisempia autismin Kirjosta sen sijaan etté katsoisivat pahasti ja
kummeksuisivat ja kieltdisivédt ongelman niinkun jotkut meidén sukulaiset, niin olisi ollut
helpompi olla nuorempana sisaruksen kanssa julkisilla paikoilla.”

-Nainen, 20v

Autismikirjolla olevien sisarukset kokivat tarvitsevansa mahdollisuutta omien kokemustensa
jakamiselle, joka oli keskusteluavun saamista ja vertaistuen saamista. He toivoivat
keskusteluapua, jolloin he olisivat voineet kertoa omia kokemuksiaan elamasta
autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa. Sisarukset kokivat tarvitsevansa myo0s
vertaistukea ja mahdollisuutta jutella samassa tilanteessa olevien kanssa kaikenikaisille

suunnatuissa tukiryhmissa.

”-- jos olisi saanut vaikka jonkun ryhmaén tai juttuseuran yhteystiedot, johon olisi voinut
menn& kertomaan kokemuksistaan ja saamaan tukea. En tied& olisinko sellaiseen
mennyt mutta olisi ollut kiva etté olisi tarjottu sellaista mahdollisuutta--"

-Nainen, 24v

Sisarukset kokivat tarvitsevansa koko perheelle suunnattua kokonaisvaltaista apua, joka oli
avun saamista sisarukselle, avun saamista vanhemmille, koko perheelle ulkopuolisen avun
saamista ja sisaruksen hoitop&étoksiin osallistumista. He toivoivat konkreettista apua
autismikirjolla olevalle sisarukselleen, joskus jopa sisaruksen huostaanottoa perheen
olosuhteiden takia. Sisarusten mukaan autismikirjolla oleva sisarus olisi tarvinnut apua

sosiaaliseen kanssakaymiseen. Sisarukset tarvitsivat apua ja tukea my6s omille
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vanhemmilleen. Sisarukset kokivat vanhempien tarvitsevan lomaa autismikirjolla olevasta

sisaruksesta.

“Toivoin joskus etté veljeni olisi saanut apua, otettu vaikka huostaan, kun meillé oli aika
rankkaa.”

-Nainen, 47v

Sisarukset toivoivat koko perheelle ulkopuolista apua, johon olisi kuulunut kotikaynteja ja
tukiperhe. Sisarukset toivoivat, etta olisivat paasseet osallistumaan autismikirjolla olevan
sisaruksen hoitopaatoksiin, silld he kokivat olevansa hyodyllisina tiedonantajina sisarusta
hoitavalle taholle.

” --olisin halunnut myds tulla otetuksi mukaan veljeni hoitoon, minulta olisi voitu
esimerkiksi pyytaa palautetta hoitavalle taholle ihan kuin vanhemmiltanikin-- ”

-Nainen, 31

Sisarukset tarvitsivat oman tilan vaalimista, joka oli sisaruksesta vapaan saamista, &idin
kanssa yhteisen ajan saamista ja omien voimavarojen vahvistamista. He tarvitsivat vapaata
autismikirjolla olevasta sisaruksesta ja yhteista aikaa aidin kanssa. Lisaksi sisarukset
tarvitsivat omien voimavarojen vahvistamista kuten rohkaisemista toimia itsekkaammin ja
olemaan oma itsensa, itsen vahvistamista, huomion tarvitsemista omiin ongelmiin ja

ymmartavan terapeutin tarvitsemista.

"-- sellaista, ettd uskaltaa itsekin toimia itsekkdén min, eiké tarvitsisi aina ajatella
muita.”

-Nainen, 17v
7 Jos olisi saanut vahvistusta omalle itselleen, niin ehka osaisin vaatia itsellenikin

Jotain.”

-Nainen, 22v
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6. POHDINTA

6.1. Tutkimuksen eettisyys

Eettiset kysymykset ovat merkityksellisia etenkin hoitotieteellisissa tutkimuksissa, kun
tutkitaan ihmisten kokemuksia. Kvalitatiivisissa tutkimuksissa eettiset kysymykset voivat olla
valilla haastavia ratkaista ja sen vuoksi tutkimuksen huolellinen suunnittelu eettisista
lahtdkohdista on paikallaan. (Flink 2014, 49, 60-61.) Jotta voidaan puhua laadukkaasta
tutkimuksesta ja luotettavista tutkimustuloksista, tutkimuksenteossa tulee noudattaa hyvaa
tieteellista kaytantdéa. Hyvan tieteellisen kdytdnnon mukaan tutkimusprosessin jokaisessa
vaiheessa tulee noudattaa rehellisyytta ja tarkkuutta seka avoimuutta ja vastuullisuutta.
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.) Tassa tutkimuksessa noudatettin hyvaa
tieteellista kaytantdoa lapi tyon. Taman tutkimuksen alkuperaisyys on tunnistettu Turnitin
OricinalityCheck -ohjelman avulla. Liséksi toisten tutkijoiden ty6td on kunnioitettu

merkitsemalla lahdeviitteet asiallisesti.

Tutkimuksen alussa tutkijan tulee pohtia mita tutkii, miksi tutkii ja miten tutkii. Tutkimuksen
aiheen valinnan perusteena ei voi olla pelkka uteliaisuus, vaan tutkijan on aihealueeseen
perehtymalla kyettava arvioimaan tutkimuksen merkitysta paitsi omalla tieteenalalla, myos
yhteiskunnallisesti. (Kylma & Juvakka 2014, 144.) Tutkimuskysymysta maariteltdessa tulee
miettia, onko tdma tutkimusongelma niin tarkea, ettd on perusteltua altistaa tutkittavat
henkilot mahdollisesti hyvin raskaan aiheen aarelle tutkimuksen kustannuksella. Uuden
tiedon tarve tulee todistaa peilaamalla tutkimusaihetta aikaisempiin tutkimuksiin ja
asiantuntijalausuntoihin. (Knottnerus & Tugwell 2018.) Taman tutkimuksen aiheen
tarpeellisuus on perusteltu ja tutkimustulosten avulla on mahdollista saavuttaa myds

yhteiskunnallista hyotya.

Erilaiset eettiset ohjeistukset ja lait saatelevat tutkijoiden suhteita tutkimuksen osallistujiin ja
tutkimusilmidihin. Tutkimusetiikan paaperiaatteet edellyttavat tutkimukseen osallistuvien
kunnioittamista ja heidan tarpeidensa huomiointia siten, ettei heille koidu tutkimuksessa
haittaa. Tutkijan tulee informoida tutkimuksensa lahtékohdat selkeasti osallistujille ja pyytaa
suostumus tutkimukseen osallistumisesta. Tutkimukseen osallistuvien henkilGllisyytta tulee

suojella esimerkiksi huolehtimalla siita, etta tutkimusaineisto on tallennettu turvalliseen
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paikkaan, ja etta tutkimusraportista ei voi tunnistaa yksittaisten henkildiden lausuntoja. (Flink
2014, 49-51.) Taman tutkimuksen osallistujat saivat saatekirjeen (Liite 1), jossa kerrottiin
tutkimuksen teoreettisista ja eettisista lahtokohdista. Kyselyyn osallistuminen oli taysin
vapaaehtoista. Tutkimukseen osallistujien anonymiteetti pysyi salassa lapi tutkimuksen, silla
kyselylomakkeessa ei keratty sellaisia henkilotietoja, joista yksittaisen ihmisen olisi voinut
kohtuullisin keinoin tunnistaa. Lisaksi kyselylomakkeella keratyt henkilotiedot oli suunniteltu
minimoinnin periaatteella, eli niitd kerattin vain sen verran mitd tutkimuksen kannalta
katsottiin merkityksellisiksi. Sahkodisen kyselylomakkeen palautus ymmarrettin tassa
tutkimuksessa tietoiseksi suostumukseksi, silla erillisia suostumuslomakkeita oli hankala
alkaa keraamaan erikseen. Puhelinhaastattelujen aluksi haastateltaville kerrottiin
tutkimuksen keskeiset lahtokohdat ja haastateltavat informoitiin tutkimukseen osallistumisen
vapaaehtoisuudesta. Puhelut nauhoitettiin ja tallenteet havitettiin aineiston litteroinnin
jalkeen. Aineistoa sailytettiin tutkijan tietokoneessa salasanan takana, eika aineistoa

luovutettu kolmansien osapuolien saataville missaan tutkimuksen vaiheessa.

Taman tutkimuksen tutkimusaineisto kerattiin autismikirjon hairion omaavien sisaruksilta.
Autismikirjo on diagnostisesti kuitenkin varsin nuori ilmio, silla sen diagnostiset kriteerit ovat
hakeneet paikkaansa naihin paiviin saakka. Tasta syysta oli oletettavaa, etta tutkimukseen
osallistuvat ovat suurelta osalta myos melko nuoria. Ihmisia tutkittaessa noudatetaan aina
eettisia periaatteita riippumatta tutkimukseen osallistuvien idsta (Kohonen 2020) ja toisaalta
YK:n yleissopimus lasten oikeuksista (1991) linjaa, ettd myods lapsella on oikeus
mielipiteensa ilmaisuun. Kuitenkin jos tutkimukseen osallistujat ovat alle 15-vuotiaita, tulee
heidan huoltajiltaan pyytaa kirjallinen suostumus tutkimukseen osallistumisesta (Kohonen
2020), joka on monimutkaista verkossa tapahtuvan kyselyn kannalta. Toisaalta vanhempien
on katsottu voivan jakaa kyselylomakkeen linkkia lapsilleen, joka voitiin katsoa huoltajan
suostumukseksi lapsen osallistumisesta tutkimukseen. Tahan tutkimukseen osallistujien
alaikaraja oli 13 vuotta, silla sen ikaisten sisarusten antamien vastausten koettiin olevan
rittdvan informatiivisia tahan tutkimukseen. Vastaajista kolme jouduttiin hylkdamaan, silla
he olivat selkeasti alle 13-vuotiaita ja heidan kyselylomakkeelle antamansa vastaukset eivat
olleet kyllin kattavia analyysia varten.
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6.2. Tutkimuksen luotettavuus

Yksi laadullisen tutkimuksen tehtavista on pyrkia saamaan totuudenmukaista tietoa (Kylma
& Juvakka 2014, 127; Sanjari ym. 2014), jonka edellytyksena on tutkimuksen luotettavuuden
arviointi (Hirsjarviym. 2016, 321). Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta on yleisesti arvioitu
kayttamalla luotettavuuskriteereina uskottavuutta, vahvistettavuutta, refleksiivisyytta ja
siirrettavyytta (Kylma & Juvakka 2014, 127-128).

Tutkimuksen tai sen tulosten uskottavuus vastaa tutkimuksen sisaista validiteettia, el
tutkijan on ymmarrettava tutkimukseen osallistuneiden nakdkulma ja varmistettava, etta
myoOs tutkimustulokset vastaavat niita. Tutkimukseen osallistujia tulee kannustaa
kirjoittamaan lausuntojaan kattavasti ja monipuolisesti. Uskottavuuden vahvistamiseksi
tutkijan tulee viettaa riittavasti aikaa tutkittavan ilmionsa kanssa, jolloin mahdollisuus ilmion
ymmartamiselle syvenee. (Korstjens & Moser 2017b; Kylma & Juvakka 2014, 128.)
Aineistonsa perusteellisen tuntemisen lisaksi tutkijalla on tyokokemusta autismikirjolla
olevien henkildiden kanssa tyOskentelysta, joten tutkimuksen aihealue on ollut tutkijalle

entuudestaan tuttu.

Vahvistettavuuden kriteeri sisaltaa tutkimuksen johdonmukaisen etenemisen lapi tydn niin,
etta lukijan on vaivatonta seurata tutkimuksen kulkua. Tutkijan tekemat paatokset tulee
pystya perustelemaan, eivatkd ne voi perustua pelkastaan tutkijan omiin mieltymyksiin.
(Korstjens & Moser 2017b; Kylma & Juvakka 2014, 129.) Taman tutkimuksen teon aikana
on Kkirjoitettu tutkimuspaivakirjaa, jonka muistinpanoja on hyodynnetty raporttia
kirjoitettaessa. Lisaksi taman tutkimuksen raportti on pyritty kirjoittamaan johdonmukaisesti
ja perustellen. Taman tutkimuksen tulokset ovat olleet varsin hyvin linjassa myos
aikaisempien tutkimusten kanssa, joka tukee vahvistettavuuden kriteeria (Eskola &
Suoranta 2008).

Tutkimuksen refleksiivisyyden takaamiseksi tutkijan on oltava itsetietoinen ja reflektoida
omaa rooliaan tietojen kerddmisessa, analysoinnissa seka tulkinnassa (Korstjens & Moser
2017b). Tutkijan itserefleksiivisyys on oleellista etenkin silloin kun menetelmana kaytetaan
aineistolahtoista sisallonanalyysia, silla tutkijan yksildllisilla ominaisuuksilla ja nakdkulmilla
on oleellinen merkitys analyysiprosessille (Elo ym. 2014). Aineistolahtdinen sisallénanalyysi
vaatii tutkijalta aina jonkin verran tulkintaa, eika taysin objektiivinen ote ole mahdollista.
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Puolueellisuuden harhaa on kuitenkin yritetty valttaa tassa tutkimuksessa jattamalla
aikaisempien tutkimusten perusteellisempi tarkastelu vasta tyon loppuvaiheille, ettei
aikaisemmilla tutkimustuloksilla olisi vaikutusta taman tutkimuksen tulosten analyysiin.
Lisaksi tutkijan tyokokemus ja sen ohjaamat ennakkokasitykset on pyritty tunnistamaan ja

huomioimaan aineistoa analysoitaessa.

Arviointi tulosten siirrettavyydesta toiseen kontekstiin tukee tutkimuksen luotettavuutta
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 162). Tutkijan velvollisuus on antaa tarpeeksi kattava kuvaus
tutkimuksensa olosuhteista, osallistujista ja havainnoista, jotta Ilukija voi arvioida
tutkimuksen siirtokelpoisuutta omiin tarpeisiinsa (Korstjens & Moser 2017b). Myds tulokset
tulee esittaa selkeasti ja systemaattisesti, mieluiten kuvion avulla, jotta rakenne olisi selkea
ja ymmarrettdva (Elo ym. 2014). Tassa tutkimuksessa on kaytetty systemaattisesti
rakennettuja taulukoita havainnollistamaan seka analyysin etenemista etta tulosten

muodostumista.

Laadullisessa tutkimuksessa tiedonkeruun on oltava mahdollisimman lapinakyvaa ja
avointa. Kaikki I0ydot on kirjattava, vaikka niiden luottamuksellisuudesta ei olisikaan takeita.
(Sanjari ym. 2014.) Tutkimustulosten luotettavuutta tarkastellessa tulee arvioida kriittisesti
my®0s niita keinoja, milla aineisto on keratty. Verkossa toteutettua laadullista kyselya vastaan
on esitetty kritiikkia aineiston pinnalliseksi jaamisesta (Bengtsson 2016; Braun ym. 2020),
mutta toisaalta verkkoymparistd mahdollistaa vastaajien anonymiteetin (Braun ym. 2020).
Myds Holloway & Galvin (2016) esittavat, etta haastattelutilanteessa vastaajat saattavat olla
haluttomia paljastamaan tunteitaan ja pelkaavat saada osakseen tuomitsemista ennen kuin
he luottavat haastattelijaan tarpeeksi. Tassa tutkimuksessa kohdejoukkona oli sisarukset,
joilta kysyttiin kokemuksia elamasta autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa. Saadut
vastaukset painottuivat voimakkaasti kielteisiin kokemuksiin, josta voisi paatella
tiedonkeruumenetelman olleen talle kohdejoukolle ja tutkimuskysymykselle sopiva.
Hamalainen (2008) on tutkimuksessaan tutkinut niin ikdan sisarusten kokemuksia
sisarussuhteesta autismikirjolla olevien sisarusten kanssa kayttaen
aineistonkeruumenetelmanaan ryhmahaastattelua saaden paaasiassa myonteisia
kokemuksia. Tuloksia vertailemalla nayttaisi silta, ettd avoimella ryhmahaastattelulla ja
anonyymilla verkkokyselylla on voinut olla merkitysta sille, minkalaisia tutkimustuloksia on

saatu.
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Taman tutkimuksen aineisto kerattiin kyselylomakkeella, johon on ollut paasy kaikilla
suljettuihin Facebook-ryhmiin kuuluvilla tai kaikilla niilla, joille kyselylomakkeen linkki on
lahetetty. Tutkija ei siis ole voinut valikoida vastaajia tai vaikuttaa heidan vastauksiinsa.
Puhelinhaastattelujen kohdalla pyrittin  mahdollisimman neutraaliin vuorovaikutukseen
haastateltavien kanssa. Vaikka kysymykset painottuivat talloin enemman sisarusten elamaa
auttaviin keinoihin ja tarvittuun tukeen, ei haastateltavien vastauksia yritetty johdatella
mitenkaan. Tulosten luotettavuuden arvioimiseksi tassa tutkimuksessa on esitetty
autenttisia lainauksia suoraan vastaajilta. Elon ym. (2014) mukaan lainausten kayttd
edustaa alkuperaista tietoa, eika tutkija ole antanut omien ennakkoluulojensa, motivaationsa

tai nakdkulmiensa vaikuttaa analyysin kulkuun ja tulkintaan.

Tassa tutkimuksessa kaytettiin aineistolahtoista sisallonanalyysia analyysimenetelmana
siitd huolimatta, etta kyselylomakkeiden avulla saadut vastaukset olivat osittain melko
suppeita. Elon ym. (2014) mukaan pienen aineiston analysointi sisallonanalyysin avulla on
vaikeaa, silla aineiston tiivistdmiseen ja ryhmittelyyn vaaditaan usein paljon tietoa. Aineistoa
saatiin kuitenkin lisattya tekemalla ylimaaraiset puhelinhaastattelut. Analyysin laadun ja
luotettavuuden takaamiseksi sisallonanalyysin eri vaiheet on kayty useaan kertaan
tutkimuksen aikana lapi ja prosessia on kuvattu avoimesti kappaleessa nelja. Bengtssonin
(2016) mukaan inhimilliset virheet, kuten aineiston virheellinen tulkinta tai henkilokohtainen
puolueellisuus ovat analyysivaiheessa kuitenkin aina mahdollisia. Tutkijan vastuulla on
varmistaa analyysin vaiheiden ja tulosten luotettavuus niin, ettd samoihin tuloksiin olisi
mahdollista paatya, mikali tutkimus paatettaisiin toistaa. Edelld mainittuja harhoja olisi
vahentanyt useamman tutkijan tahoillaan tekema analyysi ja tuloksista keskusteleminen
yhdessa. Taman tutkimuksen luotettavuutta tukee kuitenkin tutkijan saama ohjaus
opponentilta, ohjaajalta seka koko seminaariryhmalta erityisesti tulosten analyysivaiheessa,

mutta myos lapi koko tyon.

6.3. Tulosten tarkastelua

Kun tarkastellaan sisarusten myonteisia kokemuksia autismikirjolla olevan sisaruksen
kanssa elamisesta, on helppo huomata aiheiden olevan sellaisia, milla voisi osittain kuvata
mita sisarussuhdetta tahansa. Sisarukset kokivat sisarussuhteensa olevan arvokasta ja
ainutlaatuista sekd omaa elamaa rikastuttavaa. Ward ym. (2016) mainitsee
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tutkimuksessaan myds sisarussuhteen ainutlaatuisuuden kokemuksen autismikirjolla
olevan sisaruksen kanssa. Connell ym. (2018) ja Ward ym. (2016) ovat tutkimuksissaan
todenneet autismikirjolla olevalla sisaruksella olevan kasvattava vaikutus sisarukseensa,

silla hanelta voi oppia muun muassa rakkautta, karsivallisyytta seka erilaisuutta.

Sisaruksilla oli runsaasti kielteisia kokemuksia autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa
elamisesta. Tuloksista voisi paatella, etta autismikirjolla oleva sisarus vie perheen
voimavaroja niin paljon, etta vanhemmat uupuvat ja sisarus kokee jaaneensa riittavaa
huomiota vaille. Sisarusten kielteiset kokemukset kohdentuvat vahvasti autismikirjolla
olevan  sisaruksen  vuorovaikutuksen ja  kommunikoinnin  haasteisiin  seka
toiminnanohjauksen rajoittuneisuuteen, jotka ovat autismikirjon ydinoireita. Autismikirjolla
olevan sisaruksen empatian puutteen kokeminen ja muut vuorovaikutuksen haasteet voivat
olla vahingollisia koko sisarussuhteelle. Vaikean sisarussuhteen kokeminen kehittaa
negatiivisia tunteita myos perheen ulkopuolisia henkildita kohtaan ja koettu sisarusten
valinen tasa-arvo tai sen puuttuminen seuraa sisarusta loppuelaman ajan (Rannikko 2008;
Tanskanen & Danielsbacka 2016).

Vanhempien huomiota vaille jddminen ja autismikirjolla olevan sisaruksen huomion
varastaminen on tunnistettu myos muissa tutkimuksissa (Corsano ym. 2017; Molinaro ym.
2020; Noonan ym. 2017; Tozer ym. 2013; Ward ym. 2016). Tassa tutkimuksessa sisarukset
olivat kokeneet elamaa auttavana keinona tukiperheeseen paasemisen itse. Voisi paatella,
ettd autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa elaminen koetaan niin raskaana ja omaa
elamaa rajoittavana, ettd hanestda halutaan saada valilla lomaa. Jai Kkuitenkin
pohdituttamaan, onko tarkoituksenmukaista, etta sisarus, joka jo valmiiksi tuntee itsensa
perheessaan ulkopuoliseksi, paasee perheestaan lomalle? Toisaalta autismikirjolla olevalle
sisarukselle voi olla haastavampaa 10ytaa sellainen tukiperhe, jossa olisi autismikirjon

osaamista.

Noonan ym. (2017) toteaa tutkimuksessaan, ettd palvelujariestelmd ei huomioi
autismikirjolla olevien sisaruksia. Tassa tutkimuksessa paadytaan samansuuntaisiin
tuloksiin, silla sisarusten elamaa auttavat keinot olivat keskittyneet lahimmaisilta ja
keskustelupalstoilta, joskin myos tukileireiltd saatuun tukeen. Myds muiden tutkimusten

perusteella sukulaiset ja laheiset ystavat ovat keskeisimpia tuen antajia (Connell ym. 2018;
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Lovell & Wetherell 2015; Tozer ym. 2013). Tassa tutkimuksessa sisarusten saama

vertaistuki koettiin merkittavana, kuten myos Corsanon ym. (2017) tutkimuksessa.

Kysymykseen, minkalaista tukea sisarukset olisivat tarvinneet, yleisin vastaus oli "en
mitaan”. Tama on ristiridassa sen suhteen, etta sisarukset raportoivat runsaasti kielteisia
kokemuksia. Olisiko mahdollista, etta sisarukset kokevat autismikirjolla olevan sisaruksensa
tarvitsevan paljon tukea ja huomiota ja tuen vaatiminen itselle miellettaisiin jopa royhkeaksi?
Sisarukset kokivat sivuuttavansa itseaan, kun autismikirjolla oleva sisarus vei perheessa
tilaa. Ehka tuen tarpeen ilmaisemisen vaikeus on jatkumoa sille, etta sisarukset eivat halua

vaivata enempaa valmiiksi uupuneita vanhempiaan.

Sisarukset olisivat tarvinneet keskustelutukea elamaansa autismikirjolla olevan sisaruksen
kanssa. Jones ym. (2020) ja Law (2020) korostavat tutkimuksissaan tukiryhmien merkitysta
autismikirjolla olevien sisaruksille. Myds tassa tutkimuksessa sisarukset kokivat
tarvinneensa mahdollisuutta omien kokemusten jakamiselle. Jonesin ym. (2020)
tutkimuksessa huomioitiin, etta tukiryhmien osallistujien heterogeeniset taustat ovat usein
haasteena tukiryhman onnistumiselle. On muistettava, ettd autismikirjon hairiét on
moniulotteinen ilmi® ja jos sisaruksilla on kovin toisistaan poikkeavat kokemukset,
tukiryhmista ei valttamatta saada toivottua hyotya. Lisaksi tukiryhman osallistujien oma ika
ja elamantilanne voivat vaikuttaa tukirynman hyodyllisyydesta. Esimerkiksi murrosikaiset

sisarukset tarvitsevat erilaista tukea kuin aikuiset.

Sisarukset kokivat tarvitsevansa monipuolisempaa tietoa autismikirjosta ja koko perheelle
suunnattua kokonaisvaltaista apua. Lisaksi sisarukset toivoivat, etta heidan mielipiteensa
otettaisiin huomioon autismikirjolla olevan sisaruksen hoitoa ja kuntoutusta koskevissa
asioissa. Aikaisempien tutkimusten tulokset ovat varsin samansuuntaiset. Tutkimusten
mukaan sisarukset kokivat jo varhain epaluottamusta palvelujarjestelmaa kohtaan, koska
perheen avun saaminen autismikirjolla olevalle lapselle koettiin usein vaikeaksi (Noonan
ym. 2017; Tozer ym. 2013).

Autismikirjolla olevan sisaruksen kanssa kasvaminen voi johtaa erilaisiin lopputuloksiin
aikuisena. Noonan ym. (2017) toteaa tutkimuksessaan, ettd autismikirjolla olevan
sisaruksen kanssa kasvaneet sisarukset ovat aikuisena myotatuntoisempia,

empaattisempia ja emotionaalisesti vahvempia. Tozerin ym. (2013) ja Lovell & Wetherellin
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(2015) tutkimuksissa aikuistuneilla sisaruksilla oli diagnosoitu masennusta. Tozer ym.
(2013) ja Noonan ym. (2017) raportoivat lisaksi aikuistuneiden sisarusten kokemaa
katkeruutta lapsuudestaan. Vaikka tassa tutkimuksessa ei ollut tarkoitus selvittaa
autismikirjolla olevan sisaruksen vaikutuksia sisarusten elamaan aikuisina, on heidan
tulevaisuuttaan hyva pohtia. Tutkimusten mukaan autismikirjolla olevien sisaruksilla on
suurentunut riski mielenterveyden ongelmille, joiden on nahty olevan seurausta

sisarussuhteen erityispiirteista (mm. Jones ym. 2020; Law 2020).

6.4. Johtopaatodkset ja jatkotutkimusaiheet

Taman tutkimuksen pohjalta voidaan tehda seuraavat johtopaatokset:

1. Perheet tulee ottaa sosiaali- ja terveysalan palvelujarjestelmassa kokonaisvaltaisesti
huomioon myds autismikirjolla olevan lapsen sisarusten osalta. Sisaruksilla tulee olla
myo6s mahdollisuus tuoda omat nakemyksensa esille autismikirjolla olevan sisaruksen

hoitoa ja kuntoutusta koskevissa asioissa.

2. Perheille tulee tarjota autismikirjon asiantuntijapalveluita yksilollisesti. Asiantuntija lisaa
perheen tietoisuutta ja ohjaa ja tukee arjen haasteissa perhettd asiakaslahtdisesti.
Asiantuntijoita tulee kouluttaa tallaisiin tehtaviin ja kuntien tulee kohdentaa toiminnalle

resurssit.

3. Autismikirjolla olevien sisarukset tarvitsevat ohjattuja tukiryhmia saadakseen

mahdollisuuden omien kokemuksiensa jakamiselle ja vertaistuelle.

4. Yleisen tietoisuuden autismikirjosta on lisdannyttava yhteiskunnallisella tasolla, jotta
nama perheet pystytaan tunnistamaan paremmin, jotta he saavat tarvitsemansa palvelut
oikea-aikaisesti. Tietoisuuden lisdantymisen ansiosta myoOs sisarukset saavat

helpommin tukea, kun heidan tarpeensa on tunnistettu.

Tassa tutkimuksessa kuvattiin sisarusten kokemuksia elamasta autismikirjon hairion
omaavan sisaruksen kanssa seka sisarusten kokemuksia auttavista tekijoista ja heidan
tarvitsemastaan tuesta. Koska tasta aiheesta on tehty tutkimusta varsin vahan ja sisaruksilla

selvasti on erilaisia kokemuksia kerrottavanaan, olisi tarkea saada sisarusten kokemuksia
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monipuolisemmin esiin  erilaisia tutkimusmenetelmia hyoddyntden. Tutkimustiedon
lisaantymisen myota on mahdollista 16ytaa sellaiset tukitoimet, jotka hyodyttavat sisarusten
elamaa autismikirjolla olevien sisarusten kanssa. Lisaksi jatkossa voisi vertailla erilaisten
tuki-interventioiden vaikuttavuutta ja niiden vaikutuksia sisarusten kokemaan hyvinvointiin

myos aikuisena.
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LITTEET
Liite 1. Saatekirje
TIEDOTE TUTKIMUKSESTA 23.11.2020

Tutkimus — Sisarusten kokemuksia autismikirjon hairion omaavan sisaruksen kanssa
elamisesta

Pyydan teita osallistumaan pro gradu -tutkielmaani, jonka tarkoituksena on kuvata
sisarusten kokemuksia elamasta autismikirjon hairion omaavan sisaruksen kanssa. Lisaksi
tarkoituksena on kuvata autismikirjon henkildiden sisarusten saamaa ja tarvitsemaa tukea.
Tavoitteena on lisata tietoa ja ymmarrysta sisarusten elamasta, kun sisaruksella on
autismikirjon hairid. Saatua tietoa voidaan hyddyntaa kehitettdessa palveluita sisarusten ja
koko perheen tukemiseksi.

Tutkimus toteutetaan sahkodisen kyselylomakkeen avulla, jonne paasette suoraan taman
saatteen alla olevasta linkista. Lomakkeessa kysytaan ensin taustatietoja, jonka jalkeen
vastaatte avoimiin kysymyksiin omien kokemuksienne pohjalta. Vastaaminen vie teilta aikaa
10-20min.

Teista kerattyja tietoja ja tutkimustuloksia kasitellaan luottamuksellisesti, eika yksittaisen
tutkitavan  tunnistaminen ole mahdollista antamistanne taustatiedoista tai
tutkimustuloksista. Tutkijalla on salassapitovelvollisuus, eika tutkimuksessa kerattyja tietoja
luovuteta kolmansille osapuolille. Tutkimuksen jalkeen keratty aineisto havitetaan
asianmukaisella tavalla.

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja sen voi halutessaan keskeyttaa
missa vaiheessa tahansa syyta ilmoittamatta ilman, ettd siitd koituu teille haittaa.
Kyselylomakkeeseen vastaaminen katsotaan tietoiseksi suostumukseksi tutkimukseen
osallistumisesta. Jos vanhemmat valittavat kyselylomakkeen linkin lapselleen, katsotaan se
huoltajan suostumukseksi alaikaista lasta koskevaan tutkimukseen. Tutkimukseen
osallistuvien tulee olla vahintaan 13-vuotiaita.

Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota, eika tutkimuksen toteuttamisesta
makseta tutkijalle apurahaa. Tutkimuksesta ei katsota aiheutuvan haittoja tai kustannuksia
tutkimukseen osallistuville.

Pyydan teita esittdamaan tutkimukseen liittyvat kysymykset tutkijalle.

Tutkijan yhteystiedot:

Anna Maenpaa

sairaanhoitaja (AMK), TtK, TtM-opiskelija
Tampereen yliopisto, Yhteiskuntatieteiden tiedekunta/ Hoitotiede
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Liite 2. Kyselylomake

1.

Vastaajan sukupuoli
-nainen

-mies

-muu

-en halua vastata

Vastaajan ika

Kuinka monta sisarusta sinulla on?
Autismikirjolla oleva sisarus on

-biologinen sisarus

-puolisisarus (toinen vanhemmista on sama)

-ei biologisesti sukua (esim. uusperheen sisarus)

Kuinka vanha autismikirjolla oleva sisaruksesi on?

Asutko samassa kodissa autismikirjolla olevan sisaruksesi kanssa?
-kylla
-ei

Oletko asunut samassa kodissa autismikirjolla olevan sisaruksesi kanssa?
-kylla
-ei

Keita muita asuu/ asui lapsuudenkodissasi? Kuvaile tarkemmin keitd perheeseesi

kuuluu.

Kuvaile sisaruksesi autismikirjon vaikeutta. Minkalaisia haasteita hanella on arjessa?

10.Kerro omin sanoin minkalaisia myonteisia kokemuksia sinulla on autismikirjolla

olevan sisaruksen kanssa elamisesta. (vastaathan mahdollisimman kattavasti ja

kokonaisin lausein)

11.Kerro omin sanoin minkalaisia kielteisia kokemuksia sinulla on autismikirjolla olevan

sisaruksen kanssa elamisesta. (vastaathan mahdollisimman kattavasti ja kokonaisin

lausein)

12. Minkalaista tukea olet saanut elamaasi autismikirjolla olevan sisaruksena?

(vastaathan mahdollisimman kattavasti ja kokonaisin lausein)
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13.Minkalaista tukea olisit tarvinnut elamaasi autismikirjolla olevan sisaruksena?
(vastaathan mahdollisimman kattavasti ja kokonaisin lausein)

14. Haluaisitko kertoa tasta aiheesta viela jotain muuta?
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