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Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, kuinka sisarukset kokivat
sisarussuhteen autistisen lapsen kanssa seka millaisia kokemuksia heilla oli
arjesta kotona. Tutkimusjoukon muodostivat viisi tyttba / naista, jotka olivat
ialtdan 12-28 -vuotiaita. Tutkimusaineisto kerattiin teemahaastattelujen avulla

ja analysaoitiin laadullisin menetelmin.

Haastateltavien kokemukset suhteesta autistisen sisaruksen kanssa
vaihtelivat rakkaudesta artymykseen. Kuitenkin yleisesti ottaen sisarukset
kokivat sisarussuhteen myodnteisend. Heiddn mukaansa sisarussuhde on
autismin vuoksi erilainen verrattuna sisarussuhteeseen normaalisti kehittyvan
sisaruksen kanssa, mutta kuitenkin suhde nahtiin useimmissa tapauksissa

hyvin |&heisené ja [Ampim&na.

Arjen sisarukset nakivat ikatovereiden arkeen verrattuna erilaisena, mutta
tama arki oli sitaq, mita he olivat aina elaneet eli he olivat sopeutuneet siihen.
Autismin nahtiin vaikuttaneen lahes kaikkeen perheen toimintaan ja arjen
kuvailtin menevan aika paljon autistisen lapsen ehdoilla. Sisarukset eivét
kokeneet autismin liiaksi rajoittaneen heidan elamaansa, vaikka myonsivatkin,
ettd joistakin asioista ja menoista oli jouduttu luopumaan. Perheissa oli
muokattu arkea ja jaettu vastuuta tavallista enemman. Suhteen suurimpina
haasteina nahtiin arvaamattomat raivonpuuskat ja huoli autistisesta
sisaruksesta. Myonteisena puolena taas koettiin, etta autistinen sisarus ja
elama hénen rinnallaan olivat antaneet paljon. Sisarukset kertoivat
karsivallisyytensa, suvaitsevaisuutensa, erilaisuuden ymmartamisensa seka

vastuuntuntonsa kehittyneen autistisen sisaruksen ansiosta.
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1. JOHDANTO

Sisaruus on yksi eldmén tarkeimmista suhteista. Sisarussuhteen
merkittavyytta korostaa sen pituus. Sisaruus on elaman pisin ihmissuhde, joka
kestaa kauemmin kuin suhde omiin vanhempiin, puolisoon tai omiin lapsiin.
(Hyvari 2003, 24.) Sisarussuhde on siis hyvin ainutlaatuinen ja tarkea. Se on
molemminpuolista vuorovaikutusta, iloja, suruja, rakkautta ja vihaa... Mutta
enta silloin kun toinen osapuoli ei kykenek&aan vastavuoroisuuteen eika hallitse
sosiaalisen kanssakdaymisen normaaleja pelisaantdja? Eli kuinka tama

ihmissuhde koetaan silloin kun toinen sisaruksista on autistinen?

Autismi on neurobiologinen keskushermoston kehityshairié, joka néakyy
vaikeuksina yksilon sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, kielellisen ja
ei-kielellisen kommunikoinnin ongelmina sek& rajoittuneena, toistavana
kayttaytymisena ja poikkeavana reagoimisena aistiarsykkeisiin (Gillberg &
Steffenburg 2000, 202-203; lkonen & Suomi 1998, 53-55). Autismista
puhuttaessa keskitytddn useimmiten autistiseen henkiléén, vammaan ja
vammaisuuteen seka sen tuomiin haasteisiin ja vaikeuksiin. Autistinen lapsi
perheessa vaikuttaa kuitenkin  hyvin vahvasti koko perheeseen,
perheenjdsenten elamaan ja jokapaivaiseen arkeen. Monesti perheen arki
kulkee autistin ehdoilla ja poikkeaa hyvinkin paljon siitd, mitd pidetaan
normaalina perhe-elaméana. Perheesta puhuttaessa huomio siirtyy usein aitiin,
jonka katsotaan kantavan p&&vastuun arjesta ja hoidosta. Mutta mihin liian
usein unohtuvat tarkeadt perheenjasenet, joita Naylor ja Prescott (2004)
osuvasti kutsuvat tutkimuksessaan ”"nakymattomiksi lapsiksi”? Nama
nakymattoméat lapset ovat perheen sisaruksia, jotka ottavat usein
vastuunkantajan roolin vanhempien rinnalla perheessa. He huolehtivat
autistisesta sisaruksestaan ja kantavat huolta hanen asioistaan. Vastuunkanto

kasvattaa sisaruksia ja usein he ovatkin hyvin kypsia ikaisekseen.

Perheessd, jossa on autistinen lapsi, sisarusten huomioiminen on totta kai
tarkeda ja itsestaan selvaakin, mutta kuinka se kaytanndssa toteutuu?

Adutistinen lapsi vie paljon vanhempien ja laheisten aikaa ja huomiota. Useissa



arkipaivan tilanteissa voidaan joutua toimimaan autistisen lapsen ehdoilla.
Nain ollen sisarukset perheessd voivat kokea, ettd heitd kohdellaan

epaoikeudenmukaisesti tai syrjitaan. (Kujanpaa & Makinen 2004, 10.)

Toisaalta on kuitenkin havaittu, etta erityista tukea tarvitseva lapsi perheessa
antaa myo6s paljon. Autistinen lapsi kasvattaa sisaruksiaan. Normaalisti
kehittyvien sisarusten kanssa kasvaneisiin lapsiin verrattuna autististen lasten
sisaruksilla on huomattu olevan enemman empatiakykya, suvaitsevaisuutta ja
karsivallisyyttd. He ovat kasvaneet erilaisuuden keskelld, joten heille on
kehittynyt enemmé&n ymmarrysta erilaisuutta kohtaan ja he hyvaksyvat sen
paremmin. (Dykens 2005) Erityista tukea tarvitsevien lasten sisaruksilla myos
mindkasityksen on huomattu olevan normaalia selkeampi (Macks & Reeve
2007; Verté, Roeyers & Buysse 2003; Mates 1990).

Tassa tyossa kasitellaan sita, millaiseksi autististen lasten sisarukset kokevat
sisaruussuhteen seka miten he kuvailevat arkipdivdd perheessa, jossa on
autistinen lapsi. Oma mielenkiintoni aiheeseen syntyi, kun pohdin tutkielmani
aihetta ja paadyin selailemaan sisarusten kirjoituksia aiheesta internetissa.
Sisarusten Kirjoitukset olivat koskettavia vuoropuheluja vihan ja rakkauden
valiltd. Lukiessani hieman enemman aiheesta ymmarsin kuinka vahan tasta
asiasta puhutaan ja kuinka usein se jad vammaisuuden varjoon. Halusin tutkia
asiaa tarkemmin ja péaastd tutustumaan muutamien lasten ja nuorten

ajatuksiin ja kokemuksiin aiheesta.

Tutkimukseni on laadullinen haastattelututkimus. Tutkimukseni pohjana on
ekokulttuurinen  teoria, jonka avulla tutkin arjen toimintaa ja
vuorovaikutustilanteita. Haastattelin tutkimuksessani viitta 12-28 -vuotiasta

autistisen lapsen sisarusta ja analysoin aineiston laadullisin menetelmin.

Kulttuureista riippumattomassa ekokulttuurisessa teoriassa perhe on osa
laajempaa yhteiskunnallista kontekstia. Perhe nahdaan aktiivisena subjektina,
joka vaikuttaa aktiivisesti omaan elamaansa ja ulkoisiin olosuhteisiin. Teorian
lahtékohtana on oletus ekologisten vaikutusten valittymisestd perheen

arkipaivaan. Lapsen kannalta olennaisimpina n&dhdaan arkipéivan toiminnot,



joissa lapsi on mukana. Nama vuorovaikutus- ja toimintatilanteet luovat pohjan
lapsen kasvulle ja kehitykselle. (Maatta 1999, 78-79.)

Kun lapsen kehityksessa havaitaan jotain poikkeavaa, perhe joutuu usein
muuttamaan arkirutiinejaan ja toimintatapojaan. Ekokulttuurisessa teoriassa
vanhemmilla ja perheella nahdaéan olevan suuri rooli ja vaikutusvalta tasséa
mukautumisprosessissa. He voivat siis aktiivisesti itse vaikuttaa siihen, mita
yhteiskunnan taloudelliset ja sosiaaliset reunaehdot heidan perheelleen
merkitsevat ja mitd rutiinejaan he muuttavat ja miten. Muutosprosessiin
vaikuttavat jokaisen perheen oma perhekulttuuri seka yhteiskunnan asettamat

rajoitteet ja perheelle tarjotut voimavarat. (Maatta 1999, 81-82.)



2. AUTISMISTA

Autismi on neurobiologinen keskushermoston kehityshairid, joka nakyy
vaikeuksina yksilon sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, Kkielellisessa ja
ei-kielellisessd ~ kommunikoinnissa  seka rajoittuneena, toistavana
kayttaytymisena ja poikkeavana reagoimisena aistiarsykkeisiin. Nama
ongelmat esiintyvat eri yksiloilla eriasteisina ja erilaisina yhdistelmina.
(Gillberg & Steffenburg 2000, 202-203; Ikonen & Suomi 1998, 53-55.)

2.1 Autismin kirjo

Autismi on laaja-alainen kehityshairid, jonka kirjo on hyvin laaja. Autisteiksi
diagnosoidut henkilot ovat kehitystasoltaan ja alykkyydeltaan hyvin eritasoisia.
(Ikonen & Suomi 1998, 61.)

Lapsuusidn autismi (Kannerin autismi) on parhaiten tunnettu autistinen
oireyhtyma. Siind autismille tyypillisimmat diagnostiset piirteet ovat selvimmét.
Varhaislapsuuden autismissa ongelmat havaitaan jo varhaiskehityksen aikana

ja viimeistaan kolmen vuoden idssa. (Ikonen & Suomi 1998,61-63.)

Epatyypillinen autismi on laaja-alainen kehityksen hairid, joka poikkeaa
lapsuusian autismista joko alkamisian perusteella tai se ei tayta kaikkia
lapsuusian autismin diagnostisia kriteereita. Epéatyypillista autismia esiintyy
eniten vaikeimmin kehitysvammaisilla sek& henkil6illa, joilla on erityinen

puheen ymmartamisen vaikeus. (Ikonen & Suomi 1998, 63-64.)

Rettin oireyhtymaélle tunnusomaisia piireteitd ovat kasien tarkoituksellisten
likkeiden menetys, kaavamainen kasien vaantely tai kutomista muistuttavat
pakkoliikkeet ja voimistunut hengitys. Lapsi kehittyy varhaiskehityksessaan
suhteellisen normaalisti, mutta 7-24 kuukauden iassa lapsi menettaa
oppimansa motoriset ja kommunikatiiviset taidot joko osittain tai kokonaan.
Liséksi héanella alkaa esiintya edella mainittuja, oireyhtymalle ominaisia



piirteitda. Neljaan ikdvuoteen mennessa alkaa esiintya my0s muun muassa
tasapainovaikeuksia, hapuilevia liikkeita ja liikkeiden koordinaatiovaikeuksia.
Rettin oireyhtymaan liittyy usein vaikea kehitysvamma sekéa epilepsia. Lisaksi
lapsen lihaksiston tonus on alhainen eli lapsi on veltto ja lapsen selkdén voi
kehittyd skolioosi eli selkaranganmutka. Mydhemmin voimakas spastisuus el
lihasjaykkyys voi hallita varsinkin alaraajoja. Rettin oireyhtymaa on havaittu

toistaiseksi vain tyt6illa. (Ikonen & Suomi 1998,64.)

Muu lapsuusidn persoonallisuutta hajottava kehityshéirio kuuluu myo6s
autismin kirjoon. Talldin lapsi kehittyy naennaisesti normaalisti ainakin kahden
ensimmaisen ikdvuoden ajan, mutta jossakin vaiheessa lapsen kaytos ja
toiminta muuttuvat autismin suuntaan. Diagnosointiin  kuuluu muiden
mahdollisten diagnoosien poissulkeminen. Tama oirekuva on muita
harvinaisempi. (Ikonen & Suomi 1998, 64-65.)

Aspergerin synroomassa on ongelmia kaikilla autismin alueilla, mutta oireet
voivat olla hienovaraisempia kuin lapsuusian autismissa (Gillberg 1999, 25).
Ensisijainen ero lapsuusidn autismiin on se, etta yleistd kielenkehityksen
vilvastyma&a ei esiinny. Asperger henkilt ovat usein &lykkyystasoltaan
normaaleja, jopa lahjakkaita, mutta kompelyytta esiintyy huomattavasti

enemman. (Ikonen & Suomi 1998, 67.)

Lorna Wing on esittanyt "Wingin triadi” —nakokulman, jossa esitetaan autismin
laaja kirjo, mutta huomioidaan, ettd kaikille on kuitenkin yhteistd ongelmat
tietyilla alueilla. Nama alueet ovat: 1) sosiaalinen vuorovaikutus, 2) kielellinen
ja ei-kielellinen kommunikaatio sek& 3) mielikuvitus ja kayttaytyminen. Gillberg
& Glllberg ovat kehittaneet "Wingin triadi” -ajattelua edelleen. Kuviossa 1 on
esitetty heidan nakemyksensa autismin kirjosta, missa autistiset on jaettu
kolmeen rynmaan. Ryhmittely on tehty edell& mainittujen, autisteille tyypillisten
ongelmien vaikeusasteen perusteella. (Gillberg 1999, 24, 67-68.)
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Vaikea kehitys- Lieva/keskiasteinen Normaali/normaalin
vammaisuus kehitysvammaisuus ylittava lahjakkuus
"Kannerin ryhma&” "Aspergerin ryhma”
vaikeita ongelmia lievia
"Wingin triadissa”

KUVIO 1 Autismin kirjo (Gillberg 1999, 67-68)

2.2 Autismin oirekuva

Kuten jo edellda mainittiin, autismin keskeiset ongelmat liittyvat
sosiaalisuuteen, kommunikaatioon, kayttaytymiseen ja aistitoimintojen
erilaisuuteen. Tulee kuitenkin muistaa, etta jokainen autisti on yksild, jolla on

omat, yksil6lliset kayttaytymispiirteensa. (Ikonen & Suomi 1998, 56.)

2.2.1 Sosiaalisen vuorovaikutuksen ongelmat

Autistisen  henkilon on vaikea tulla toimeen sosiaalisesti. H&nen
kayttaytymisensa on usein egoistista, jaykkaa ja itseaan toistavaa. Sosiaalisen
vuorovaikutuksen ongelmat johtuvat lahinnd siitd, ettd autistilta puuttuu
kokonaan mielenteoria tai se on hanella vajavainen. Mielenteoria tarkoittaa
kykya ymmartaa toista ihmista, hanen mielenliikkeitaan, ajatteluaan ja
tunteitaan. (Gillberg, 2000, 17-20; Ikonen & Suomi, 1998, 56-57.) Autisti ei
osaa lukea sosiaalisia eika emotionaalisia vihjeitd, jolloin han ei kykene
ennakoimaan muiden ihmisten toimintaa. Vastavuoroinen toiminta muiden
kanssa on siis hyvin ongelmallista. Autisti ei ymmarra yhteiselaman
pelisdantoja eikd h&n osaa koota ja jasentad ympariston sosiaalista tietoa.
Tama nakyy siina, ettd muut ihmiset ovat autistille merkityksettomia. Han ei
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osaa asettua toisen ihmisen asemaan eika ymmarra tilanteita muiden kuin
itsensa kautta. Myos herkkyys toisten ihmisten tunteille on puutteellinen, jolloin
autisti osoittaa tai sanoo suoraan, mitd han ajattelee piittaamatta toisen
tunteista. Autistisen henkilén on my6s vaikea ymmartaa, mitd muut tietavat.
Nain ollen han olettaa, ettd muut tietdvat samat asiat kuin hankin ja ovat myoés
kiinnostuneita samoista asioista. Tama aiheuttaa kiusallisia tilanteita. (Kerola,
Kujanpaa & Timonen 2000, 61-63.)

Sosiaalinen vuorovaikutus voi olla hyvin erilaista eri henkil6illa. Toiset ovat
hyvin eristaytyvia ja heidan on vaikea sopeutua elam&an muiden kanssa.
Eristaytyvat henkilot yleensa kokevat hyvin vaikeana muutokset arkirutiineissa
ja he tarvitsevat jatkuvasti muiden apua ja ympariston sopeuttamista omia
tarpeitaan vastaavaksi. Toiset taas kykenevéat suhteellisen itsenaiseen
vuorovaikutukseen, jos vain ymparistd ymmartdd heidan erityisyytensa ja
erityiset tarpeensa. Vaikka sosiaalinen vuorovaikutus sujuisikin, autisti
herattda usein kuitenkin  huomiota itsekeskeisella ja estottomalla
kaytoksellaan. (lkonen & Suomi, 1998, 56-57.)

Autistin kaytds on muiden ndkdkulmasta hammentavaa, kun han saattaa
keskustellessaan tulla liian lahelle vierasta ihmista tai esittdd intiimeja
kysymyksia. Sekaannukset aiheuttavat autistille hammennysta, koska han ei
voi kasittdd sellaisia tapahtuvan hénen kuvitellessaan kaikkien ajattelevan
samalla tavalla — ja nimenomaan hanen tavallaan. My6s vilppi ja pilailu ovat
kasittamattomia asioita autistille. Tallainen sosiaalinen toimintavajaus
aiheuttaa suuria vaikeuksia sosiaalisessa kanssakaymisessa muiden ihmisten
kanssa. (Kerola ym. 2000, 61-63.)

2.2.2 Poikkeava kielellinen ja ei-kielellinen vuorovaikutus

Kielelliset vaikeudet lisdavat autistisen vuorovaikutuksen ongelmia.
Vaikeuksia esiintyy sekd verbaalisessa ettd non-verbaalisessa

kommunikaatiossa. On arvioitu, ettd noin puolet autisteista ei opi koskaan
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puhekieltd. Ja yleensd ne, jotka sen oppivat, kayttavat sitd poikkeavalla
tavalla. Puheen ja kommunikaation kehitys on usein viivastynytta ja erityisesti
kielen ymmartamisessa on suuria vaikeuksia. Myos keskustelun aloittaminen,
yllapitaminen ja lopettaminen sekd asiassa pysyminen tuottavat ongelmia.
(lkonen & Suomi, 1998, 57-58.) Useimmilla my6s aanen voimakkuus ja
korkeus ovat poikkeuksellisia eli he saattavat puhua kimeasti, liian kovaa tai

hiljaa tai aanen painot voivat olla erikoisia (Gillberg, 2000, 20-23).

2.2.3 Kayttaytymisen vaikeudet

Autistisen  henkilon  kayttdytyminen on  rajoittunutta, toistavaa ja
stereotyyppista. Autistiset henkilot voivat kiintya erikoisella tavalla tiettyihin
esineisiin ja tapoihin. He vaativat tiettyjen rutiineiden taydellistd noudattamista
ja yllattava muutos voi aiheuttaa kaaoksen. (Gillberg 2000, 23-25.)
Joustamattomuutta kayttdytymiseen tuo myos siirtovaikutuksen vaikeus.
Autisteilla on hyvin vaikea siirtaa tiettya opittua asiaa toiseen ymparistoon tai

toiseen tilanteeseen. (Jordan 1997, 51.)

Kayttaytymisen taustalla on keskushermoston poikkeava toiminta sek&
vaikeudet sosiaalisissa suhteissa, aistitoiminnoissa ja kommunikoinnissa.
Naiden yhteisvaikutuksesta autistin on hyvin vaikea oppia uusia asioita ja
hallita itsedaan. Tasta nakokulmasta ajatellen autisti kayttaytyy usein vain silla
tavalla, jolla h&nella on mahdollista tietyssa tilanteessa toimia. Autistisen
kayttaytymisen ymmartamiseksi toisen ihmisen tulee ymmartaa oireyhtyman
perusolemus ja siihen liittyvat vaikeudet. Jos asettuu autistin asemaan ja
tarkastelee asioita hdnen nakdkulmastaan, moni outokin kayttaytymismuoto

voi saada jarkevan selityksen. (lkonen & Suomi 1998, 59.)

2.2.4 Poikkeava reagointi aistiarsykkeisiin

Vuorovaikutus-, kommunikaatio- ja kayttaytymisvaikeuksien lisaksi autistisilla
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henkilGilla esiintyy usein poikkeavaa reagointia aistiarsykkeisiin. Aistipulmia
voi olla kaikilla aistialueilla, mutta eniten ongelmia esiintyy tunto-, néko- ja
kuuloaistissa. Carl Delacaton (1995) mukaan autistien aistit voivat toimia
poikkeavan yliherkasti, aliherkasti tai aisti voi omalla toiminnallaan aiheuttaa
ongelmia aistitietoa vaaristaen. (lkonen & Suomi 1998, 60-61; Kerola ym.
2000, 73-77.)

Aistin toimiessa yliherkésti se on liilan avoin, jolloin aisti tuottaa lilkaa viesteja
aivoihin. Aivoilla ei talloin ole kykya kasitella suurta viestitulvaa. Autisti ndkee
likaa, kuulee liikaa, haistaa normaalia herkemmin tai hanen tuntoaistinsa voi
olla yliherkka. Talldin han pyrkii valttamaan tietyn aistin kautta tulevia
aistiarsykkeita, jotta aivoihin ei syntyisi viestikaaosta. Autisti esimerkiksi
valttdd kosketusta tai tiettyjd ruokalajeja tai laittaa kasia korvilleen
valttadkseen kuulemasta. (lkonen & Suomi 1998, 60-61; Kerola ym. 2000,
73-77.)

Aliherkka aisti taas toimii alle normaalitason, jolloin aivoihin saapuu liian vahan
viesteja. Tama aiheuttaa henkilon vireystilan laskun. Talléin henkilo elda ik&an
kuin jatkuvassa aistimusten puutteessa ja pyrkii itse saamaan lisda
aistimuksia muiden silmissa erikoiselta nayttavin keinoin. Autisti voi keinutella,
purra tai lydda itseaan. Han voi paukutella esineita, haistella ja maistella
kaikkea tai hanella voi olla heikko kiputunto. (lkonen & Suomi 1998, 60-61;
Kerola ym. 2000, 73-77.)

Aisti voi myds omalla toiminnallaan aiheuttaa ongelmia, jolloin aistitieto
vaaristyy. Taméa heikentaa aistijarjestelman kykya havaita ja kasitella ymparilla
olevaa maailmaa selkedasti. Aistiherkkyytta voi verrata kohisevaan radioon,
jonka kanava ei ole kohdallaan. Téll6in ohjelmien kuuleminen on hankalaa ja
se aiheuttaa ihmisille hermostumista. Samoin jokin muukin yksil6llisesti koettu
aistimus hankaloittaa autistin olemista, keskittymista ja kayttaytymisté. Autistin
kayttaytymisessa tama voi nakya esimerkiksi olemattoman kutinan
raapimisena, silmien painamisena tai oman hengityksen kuuntelemisena.
(Ikonen & Suomi 1998, 60-61; Kerola ym. 2000, 73-77.)
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3. SISARUSSUHTEET JA VUOROVAIKUTUS

Sisarusten vuorovaikutuksessa voidaan nédhda sekd suoria ettd epasuoria
sosiaalisia vaikutuksia. Lasten leikkiessa ja toimiessa yhdessa he oppivat
tarkeitd sosiaalisia taitoja ja kommunikointitaitoja. Vanhemmat voivat
vahvistaa tata suoraa oppimisvaikutusta kehumalla tai rankaisemalla lapsia.
Epéasuorat vaikutukset taas ovat tulosta yhden tai useamman perheenjasenen
toiminnasta, mikd vaikuttaa koko perheen kayttaytymiseen. Esimerkiksi
vanhempien lammin ja toimiva parisuhde vaikuttaa myonteisesti myos
sisarusten suhteeseen. Toisaalta taas lapsi, joka vaatii vanhempien huomiota
toimintansa ohjaukseen, vie vanhempien energiaa, jolloin muiden sisarusten
huomiointi voi olla vdhdisempéaa aiheuttaen sisaruskateutta ja erimielisyyksia.
(Stoneman & Brody 1993, 5.)

3.1 Sisarussuhteen laatu

Sisarussuhteen laatuun vaikuttavat Stonemanin ja Brodyn (1993,5-6) mukaan
nelja ulottuvuutta: 1) sisarusten roolit ja niiden epasymmetrisyys, 2)
sosiaalinen sitoutuminen, 3) myonteisyys ja lamp0 sisarussuhteessa seka 4)
ristiriidat.

Sisarusten roolit ja niiden epasymmetrisyys nékyvat lasten sosiaalisessa
kayttaytymisessa. Sosiaalinen toiminta vaatii sekd kayttaytymistaitoja etta
kognitiivisia taitoja. Naiden lisdksi lapsen tulee ohjata kayttaytymistaan
sosiaalisen tilanteen ja siind tapahtuvien muutosten mukaan. Yksildiden
roolisuhteet eroavat symmetrian tasolla. Lapsuudessa roolit ovat
epasymmetrisia vanhempien sisarusten ollessa yleensa vahvemmissa ja
dominoivammissa rooleissa suhteessa nuorempiin sisaruksiinsa. Lasten
kasvaessa roolit tasaantuvat symmetrisemmiksi ja suhteet sisarukselliseksi
ystavyydeksi. Mutta jos perheessa on erityista tukea tarvitseva lapsi,
sisarussuhteet eivat tasaannu tasavahvoiksi. Terveen sisaruksen rooli joko jaa

tai se nousee sisarussuhteessa vahvemmaksi ja huolehtivammaksi.
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(Stoneman & Brody 1993, 6-7.)

Sosiaalisella sitoutumisella tarkoitetaan lapsuudessa aikaa, jonka sisarukset
kayttavat toimiessaan keskenéan leikeissé tai muissa touhuissa. Mybhemmin
aikuisuudessa sosiaalinen sitoutuminen on sisarusten yhteydenpitoon liittyva
ulottuvuus. Lapsuudessa sisarukset kayttavat usein paljon aikaansa leikkien ja
toimien keskenaan. Erityista tukea tarvitsevan lapsen kohdalla huomataan
usein, ettd sisarusten valinen vuorovaikutus on vahaisempaa, koska lapsen
kommunikointikyky ja sosiaaliset taidot voivat olla niin paljon heikommat.
Mutta tdm& on yksil6llistd ja vaihtelee eri perheisséd ja sisarusten valilla
(Stoneman & Brody 1993, 7-8.)

Sisarussuhteen savyt voivat olla negatiivisia tai myonteisia. Negatiiviset savyt
nakyvat sisarusten valisina ristiriitoina ja muutenkin negatiivisena
kayttaytymisena. Myonteisyys suhteessa taas nakyy myodnteisena
sosiaalisena toimintana ja lampona sisarusten valilla. (Stoneman & Brody
1993, 8-9.)

3.2 Perhekonteksti

Sisarukset elavat perhekontekstissa, jolla on sekd suoria ettd epasuoria
vaikutuksia sisarussuhteeseen. Sisarusten persoonallisuudet vaikuttavat
suoraan sisarussuhteeseen ja sen muodostumiseen. Mutta tarkead on
huomata my6s sisarusten persoonallisuuksien epdsuora vaikutus
sisarussuhteeseen. Lasten persoonallisuudet vaikuttavat vanhempiin ja
vanhemmuuteen seka vanhempi-lapsi -suhteeseen ja tata kautta sisarusten
valisiin suhteisiin. Lapsen persoonallisuus siis vaikuttaa siihen, kuinka
vanhempi on vuorovaikutuksessa lapsen ja hanen sisarustensa kanssa.
Autistinen tai muuten sairas lapsi usein tarvitsee ja saa enemman
vanhempiensa huomiota, jolloin muut sisarukset reagoivat siihen oman
persoonallisuutensa mukaan. Tdma vaikuttaa niin sisarusten valisiin suhteisiin

kuin myds vanhempi-lapsi suhteeseen ja vanhemmuuteen. (Stoneman &
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Brody 1993, 9-19.)

Myds vanhempien persoonallisuudet ja temperamentit vaikuttavat siihen
kuinka he kasvattavat lapsiaan ja millaisen perhekontekstin he luovat. Joka
perheelld on ominaispiirteensa, jotka vaikuttavat perheen sisaisiin suhteisiin.
Perheessa sisaruussuhteisiin  vahvasti vaikuttavana tekijand nahdaan
vanhemmuus. Vanhemmuuteen ja sen muodostumiseen taas vaikuttavat
tyytyvaisyys avioliittoon, perheen tunneilmapiiri, perheen
ongelmanratkaisukeinot, perheen rakenne, taloudellinen asema, stressi,
etnisyys seka vanhemmuuteen liittyvat ristiriidat. (Stoneman & Brody 1993,
19-23.)

Kuviossa 2 havainnollistetaan néitd perhekontekstin suoria ja epasuoria

vaikutuksia vanhemmuuteen ja sisarusten valisiin suhteisiin.

Sisaruksen persoona
ika

sukupuoli

temperamentti

hoivan ja hoidon tarve
terveysriskit

kognitiiviset taidot
sosiaaliset taidot

/

vammaisuus
aggressiivisuus
tottelevaisuus/tottelemattomuus Vanhemmuus Sisarusten suhteet
kaytos lapsia kohtaan roolien symmetria/
kasvatusstrategiat epasymmetria
erot lasten huomioinnissa sitoutuneisuus
Vanhemman persoona lasten sosialisaation tavoitteet ja mydnteisyys/lamp6
ika _| niihin pyrkiminen .| negatiivisuus/ ristiriidat
sukupuoli 7’| johdonmukaisuus v
temperamentti
stressi, masennus

Perheen ominaisuudet
tyytyvaisyys avioliittoon
vanhemmuuden ristiriidat
tunneilmapiiri

perheen toiminta
taloudellinen tilanne
ongelmanratkaisutavat
etnisyys

\

KUVIO 2 Sisarussuhteet perhekontekstissa (Stoneman & Brody,1993, 10)
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3.3 Autismi perheessa

Jokainen perhe on erilainen ja reagoi eri tavoin eri tilanteisiin. Autistinen lapsi
perheessa voi aiheuttaa stressia ja kriisejd, mutta myos lahentda perhetta.
Kuitenkin autismi on perheessa keskipisteessa tietyissa elamanvaiheissa tai
l&pi koko eldman. Perheen siséiset roolit voivat muuttua, kun vanhemmat
joutuvat jakamaan vastuuta lastenhoidosta. Vanhempien rooleihin voidaan
monesti lisdtd tiedonetsijan, terapioiden koordinoijan, opettajan ja jopa
terapeutin roolit. Tama taas voi johtaa siihen, ettd muiden sisarusten roolit
laajenevat ikaistadn vanhemmiksi ja autistisesta sisaruksesta ja hanen
tarpeistaan huolehtijoiksi. Jokainen perhe on yksildllinen rakenteeltaan ja
perhekulttuuriltaan, joten yhtenevia johtopaatoksia tasta ei voida vetda.
(Cohen 1998, 63-66.)

Sisarukset totta kai rakastavat toisiaan, mutta elama voi olla raskasta, jos
ajatellaan autistisen sisaruksen olevan esimerkiksi vakivaltainen tai jos sisarus
joutuu ottamaan liikaa vastuuta autistisesta perheenjasenesta. Tarkeaa on,
ettd sisarus saa tarvitsemansa huomion perheessa ja oikeuden olla lapsi ja
sisarus. (Cohen 1998, 66-69.)

Alutistisella lapsella on suoria ja epasuoria vaikutuksia sisarusten toimintaan
perheessa. Sisarusten tulee sopeutua ja selviytyd vakavistakin haasteista,
joita autistinen sisarus perheessa synnyttdd. Sisarukset voivat joutua
tasapainoilemaan rakkauden ja vastuuntunnon seka toisaalta taas mielipahan

ja turhautuneisuuden valilla. (Morgan 1988, 271.)

Kuten edella on mainittu, perheenjdsenten persoonallisuudet vaikuttavat
siihen, kuinka perhe suhtautuu autismiin ja kuinka he selviavat jokapaivaisesta
elamastaan. Perhe tarvitsee myoOs tukiverkkoa, johon voivat turvautua.
Tukiverkon muodostavat sukulaiset ja ystavat seka yhteiskunnan palvelut,
joita autistisen lapsen perhe saa. Tama tukiverkosto auttaa jaksamaan ja
tukee perhettd. (Cohen 1998, 69-71.)
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3.3.1 Terveen sisaruksen nakdkulma sisarussuhteeseen

Aiemmissa tutkimuksissa (Wood Rivers & Stoneman 2003; McHale, Sloan, &
Simeonsson 1986; Roeyers & Mycke 1995) on havaittu, ettd suurin osa
sisaruksista kokee sisarussuhteen huomattavasti myonteisemmin kuin mita
ulkopuoliset arvioijat sen nakevat. Wood Rivers ja Stoneman (2003) tutkivat
50 perhettd, joissa oli autistinen lapsi ja he tekivat taman mielenkiintoisen
havainnon sisarussuhteiden arvioinnin eroista sisarusten ja vanhempien
nakokulmien valilla. Heidan tutkimuksessaan tuli ilmi, ettéa vaikka vanhempien
ja lasten ndkemykset sisarussuhteista olivat samansuuntaiset, niin silti lasten
omat arviot olivat vanhempien arvioita myonteisempid. Mielestani tama
sisaruksen nakokulma on hyvin tarkea asia muistaa, koska useinhan arviointia
voidaan tehda ulkoapain, jolloin sisaruksen todelliset, itsensa kokemat tunteet
eivat tule esille. Ja tamé& kokemus voi, kuten edella olevassa tutkimuksessa

huomattiin, olla siis hyvinkin erilainen verrattuna ulkopuoliseen arviointiin.

McHalen ym. (1986) haastattelututkimuksessa taas tuli esille, ettd vaikka
keskiarvoisesti sisarussuhteet vaikuttivat myonteisiltd, niin suuria erojakin
l6ytyi. Jotkut lapsista kuvailivat suhdetta vammaiseen sisarukseen hyvin
myodnteisina ja toiset taas hyvin Kkielteisind. Lapset Kkertoivat, etta
vertaisryhman suhtautuminen erilaisuuteen vaikuttaa omaan ajatteluun.
Lapset kokivat sisarussuhteen myonteisempana silloin kun vertaisryhma
suhtautui myonteisesti vammaisuuteen. Myonteisyyden havaittiin lisaantyvan
myds silloin kun sisarus oli tietoinen vammaisen sisaruksen tilasta.
Negatiivisia nakokulmia sisarussuhteeseen taas toivat huolet vammaisen
sisaruksen tulevaisuudesta, vammaisen sisaruksen suosiminen vanhempien

taholta seka lasten ajatukset vammaisuuden kieltdmisesta.

Roeyers & Mycken (1995) tutkimukseen osallistui 8-15 -vuotiaita, joilla oli joko
autistinen, alyllisesti kehitysvammainen tai normaalisti kehittyva sisarus.
Tutkimuksessa selvitettiin sisarusten nakemyksid sisarussuhteesta seka
heidan kokemuksiaan stressista. Kiinnostava tutkimustulos oli se, etta
vammaisten lasten sisarukset arvioivat sisarustaan myonteisemmin ja

hyvaksyivat hanet positivisemmin verrattuna normaalisti kehittyvien lasten
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sisaruksiin.

Sisarukset eivét siis valttAmatta koe erilaista sisarustaan mitenk&an erilaisena
vammasta tai sairaudesta huolimatta. Muun muassa néaita sisarusten
kokemuksia erilaisuudesta tutkivat Stalker ja Connors (2004)
tutkimuksessaan. Heidan mukaansa suurin osa tutkimuksen sisaruksista ei
kokenut, ettéd heidan sisaruksensa olisi jotenkin erilainen, vaikka he olivat
tietoisia sisaruksen vammasta. Osa lapsista ja nuorista kuvaili sisaruksensa
erilaisuutta, mutta eivat kokeneet sitd vammaisuudeksi vaan enemmankin
yksilolliseksi piirteeksi, johon ei liitetty kielteisia arvoja. Sisarussuhdetta
kuvailtin - normaaliksi ja siihen liitettin  kokemuksia kiintymyksesta,

uskollisuudesta, nahistelusta, artymyksesta ja kilpailusta.

3.3.2 Autismin ominaispiirteet sisarussuhteeseen vaikuttavina
tekijoina

Paasaantoisesti voidaan sanoa, ettd sisarusten suhtautuminen on autismista
huolimatta samankaltaista kuin yleensdkin sisarusten kesken el
sisarussuhteessa koetaan monenlaista tunteiden kirjoa; iloa, vihaa, kateutta ja
rakkautta. Mutta autismin vaikutus arkipdivddn on suuri ja herattaa
monenlaisia tunteita perheenjasenissa. Autistinen lapsi vaatii laheisiltdan
paljon huomiota ja aikaa, jolloin sisarukset voivat kokea asian monella tavalla.
He voivat tuntea, ettd heitéa rakastetaan vAhemman tai he voivat olla pettyneita
kun heilla ei olekaan leikkikaveria vaan sisarus, joka kayttaytyy oudosti.
(Kerola ym. 2000, 67.) Monissa arjen tilanteissa perheessa voidaan joutua
toimimaan autistisen lapsen ehdoilla, mik& voi sisaruksesta tuntua hyvinkin
epaoikeudenmukaiselta (Kujanpaa & Makinen 2004, 10). Osa lapsista voi
myoOs havetéd autistista sisarustaan ja esimerkiksi kieltdd kavereita tulemasta
kotiin, etteivat he nakisi autistisen poikkeavaa kayttaytymista. (Kerola ym.
2000, 67.)

Autismin ominaispiirteet, kuten kommunikaatiovaikeudet ja sosiaalisten
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taitojen ongelmat, vaikuttavat sisarussuhteeseen Muun muassa Roeyersin ja
Mycken (1995); Kaminskyn ja Deweyn (2001) sek& Pit-ten Caten ja Lootsin

(2000) tutkimuksissa nama oireyhtyman erityispiirteet nousivat esille.

Roeyers & Mycken (1995) tutkimukseen osallistui 8-15 -vuotiaita, joilla oli joko
autistinen, kehitysvammainen tai normaalisti kehittyva sisarus. Tutkimuksessa
huomattiin, ettd autistisen tai kehitysvammaisen lapsen perheessa raportoitiin
vahemman verbaalista aggressiivisuutta sisarusten valilla. Sen sijaan
autististen lasten sisarukset raportoivat muita enemman sisaruksen outoa ja
hairitsevaa kayttaytymista. Lisaksi autististen lasten sisarukset kokivat myos
muita ryhmid kiusallisempina tilanteet, joissa oli samaan aikaan seka
autistinen sisarus etta vertaisryhman jasenia. Verbaalisen aggressiivisuuden
vahaisyys voidaan selittdd autistisen lapsen kommunikaatiovaikeuksilla.
Koska autistinen lapsi ei osaa kayttaa kielta ristiriitatilanteissa, myoskaan
verbaalista aggressiivisuutta ei esiinny. Sen sijaan autistin erityislaatuinen,
toistava ja huomiota herattava kayttaytyminen aiheuttaa sisaruksille usein

arsyyntymista sekd muiden lasna ollessa hapean ja kiusaantumisen tunteita.

Autististen lasten sisarukset raportoivat sisarussuhteissaan vahemman
laheisyyttd, huolenpitoa ja sosiaalista kanssakaymista verrattuna muihin
perheisiin (Kaminsky & Dewey, 2001). Nama tutkimustulokset voivat johtua
autismiin liittyvista vuorovaikutuksen ja tunteiden tunnistamisen ongelmista.
Autistinen lapsi ei hallitse sosiaalisen vuorovaikutuksen pelisaantoja, jolloin
hanen on hyvin vaikea toimia vastavuoroisesti sisarussuhteessa.
Kommunikointivaikeudet ja suhteen vastavuoroisuuden rajoitukset havaittiin
ongelmiksi myds Pit-ten Caten ja Lootsin (2000) tutkimuksessa. Nuoret
kokivat tutkimuksessa ikavina asioina sisarusten valiset
kommunikointiongelmat seka sen, etta sisaruksen kanssa ei voinut riidella
kunnolla vammaisuudesta johtuen. Tama tutkimus keskittyy fyysisesti
kehitysvammaisten lasten sisaruksiin, mutta rinnastin taman tutkimuksen
autistisiin lapsiin, koska samanlaiset kommunikointiongelmat ovat ominaisia

myo6s heille.

Sisarusten suhtautumiseen ja ajattelutapaan vaikuttaa se, kuinka perheessa



21

on selitetty autismi ja kuinka suoraan asioista puhutaan. Mita enemman lapset
tietdvat autismista, sitd paremmin he pystyvat kasittelem&an sisarukseen
liittyvi& tunteitaan ja suhtautumaan erikoisiin asioihin myodnteisesti. Sisarukset
kantavat usein huolta autistisen sisaruksen tulevaisuudesta ja haluavat auttaa
niin paljon kuin mahdollista. Tulee myds huomioida, etta autistisesta lapsesta
huolehtiminen ei saa olla sisarusten vastuulla, vaan heilla on oikeus nauttia

omasta lapsuudestaan ja nuoruudestaan. (Kerola ym. 2000, 67-68.)

3.3.3 Autistisen sisaruksen myonteiset vaikutukset

Itélinna ja Leinonen (1991) kasittelevat katsauksessaan kehitysvammaisen
lapsen ja hanen sisaruksensa keskindistd vuorovaikutusta. Naen taman
nakokulman kattavan myos autistisen lapsen ja sisaruksen vuorovaikutuksen.
Erityista tukea tarvitseva lapsi, tdssa tapauksessa autistinen lapsi, tuo paljon
myodnteisia vaikutuksia sisaruussuhteeseen, vaikka usein tutkimuksissa
painottuvatkin suhteen kielteiset vaikutukset. Itdlinna ja Leinonen (1991)
mainitsevat ~ suhteen myoOnteisind  asioina  terveen sisaruksen
persoonallisuuden ja sosiaalisten taitojen kehittymisen, perheyhteyden
vahvistumisen seka tulevaisuudensuunnitelmien ja maailmankatsomuksen
rakentumisen. Sisaruksilla on havaittu ikatovereitaan enemman myoétatuntoa
ja suvaitsevaisuutta erilaisuutta kohtaan. Vammaisten lasten sisaruksilla on
tutkimuksissa tullut esiin myds muun muassa suurempi vastuuntunto,
kypsyys, itsetunto ja empaattisuus. Sisarusten on lisdksi huomattu omaavan
paremman sopeutumiskyvyn ja sosiaalisen kompetenssin verrattuna lapsiin,
joilla ei ole vammaista sisarusta. Vammaisuus perheessa totuttaa lapset
erilaisuuden hyvéaksymiseen, toisten huomioon ottamiseen, auttavaisuuteen,
karsivallisyyteen ja vastuullisuuteen. (Italinna & Leinonen 1991, 65-66.) Pit-ten
Caten ja Lootsin (2000) tutkimus tukee naita ajatuksia. Heidan
tutkimustuloksissaan havaitaan sisarusten kasvaneen henkisesti vammaisen
sisaruksen rinnalla. Nuoret kertoivat omien nakemystensa kehittyneen ja
heidan omaksuneen erilaisen, mutta hyvin myodnteisen nakodkulman muihin

ihmisiin ja erityisesti vammaisuuteen.
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Kujanpaé ja Méakinen (2004, 10-11) mainitsevat liséksi, ettd autististen lasten
sisaruksilla on huomattu myos olevan keskim&&raista parempi minékuva.
Samaan tulokseen ovat tutkimuksissaan paatyneet myos Macks ja Reeve
(2007), Verté ym. (2003) seka Mates (1990). Macks ja Reeve (2007)
tarkensivat vield, ettd minakasitykseen liittyen autististen lasten sisarukset
nakivat oman kayttaytymisensa, alykkyytensa, koulumenestyksensd seka
ahdistuneisuutensa myonteisemmin kuin vertaisrynma. Tutkimuksessa
selitettiin tata tulosta joko silla, etta sisarukset vertasivat itsedan autistiseen
sisarukseen tai silla, etta autististen lasten sisarukset ovat ikaisekseen
kypsempia kuin saman ikaiset muut lapset ja nuoret. Vastakohtana talle
ajatukselle Rodrigues, Geffken ja Morgan (1993) eivat Ioytaneet
tutkimuksessaan eroja autististen lasten sisarusten, downlasten sisarusten
seka normaalisti kehittyvien sisarusten valilla tutkiessaan minakasitysta ja
sosiaalisia taitoja.

Vammaisuus perheessa lisda usein perheen sisaista vahvuutta. Laheisyyden
tunne perheen sisélla kasvaa ja yhteenkuuluvuus vahvistuu. Sisarukset voivat
pitdd perheyhteyttd erityisen tarkednd. He tekevat enemmén toita
yhteenkuuluvuuden eteen ja toimivat paljon yhdessé. Sisaruksilla, jotka ovat
toimineet paljon vammaisen perheenjasenen kanssa ja osallistuneet hanen
hoitoonsa, on havaittu muita suurempaa kiinnostusta humanitaariseen
toimintaan. Myonteisesti hoitovastuuta kantaessaan sisarukset sisaistavat
sosiaaliset auttamis- ja huolehtimisnormit, jotka voivat ohjata uranvalintaa tai
ainakin vaikuttavat omaan persoonallisuuteen. (Itédlinna & Leinonen 1991,
66-67.)

Sisaruksille saattaa muotoutua tai he saattavat itse ottaa itselleen "pienen
hoitajan tai huoltajan” roolin, kun he auttavat ja ottavat vastuuta vammaisen
lapsen huolehtimisesta. Taméa sisaruksen tarjoama apu helpottaa perhetta ja
vahentdd vanhempien taakkaa. Kun sisarukset ottavat vastuuta
sisaruksestaan, he Kkypsyvat henkisesti vertaisryhméénsa nopeammin.
Kotikokemusten myo6ta sisarukset myods ovat huolehtivampia ja tietoisempia
erilaisuudesta kuin muut samanikaiset lapset ja nuoret. Toisaalta taas

vastuunottaminen ja muita nopeampi kypsyminen nostaa esiin kysymyksen
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siité joutuvatko nama sisarukset kasvamaan lilan nopeasti liian isoiksi. (Burke
2003, 67-70.)

Kaminsky ja Dewey (2001) havaitsivat tutkimuksessaan, etta erityista tukea
tarvitsevien lasten sisarukset tuntevat enemman ihailua sisarustaan kohtaan
verrattuna normaalisti kehittyviin sisaruksiin. He my6s huomasivat, etta
perheissa, joissa oli joko autistinen tai down lapsi, sisarus ei kokenut niin
paljon sisarusten valista kilpailua eika sisarusten valisia kiistoja verrattuna
kontrollirynm&aan. Naiden ryhmien tuloksissa nousi esille myds enemman
tyytyvaisyyttd ja rakkautta sisarussuhteissa verrattuna normaalisti kehittyviin

sisaruksiin.

Elamé& kehitysvammaisen lapsen kanssa ei siis todellakaan aina ole helppoa,
mutta kuitenkin perheet kokevat sen elamaa rikastuttavaksi ja hyvin
opettavaiseksi. Tietysti sisarukset ja muutkin perheenjdsenet kokevat naissa
perhesuhteissa my6s paljon negatiivisia tunteita. Naiden myonteisten ja
kielteisten tunteiden vaihdellessa perheenjasenet |Oytavat tasapainon

elaméassaan. (Dykens, 2005.)

3.3.4 Autistisen sisaruksen tuomat haasteet sisarussuhteessa

Vammaisella lapsella perheessa voi olla myo6s kielteisia vaikutuksia
sisaruksiinsa. Erityista tukea tarvitseva lapsi voi muuttaa perheen rooleja,
mika voi aiheuttaa sisaruksille roolipaineita tai rooliristiriitoja. Vammainen tai
autistinen lapsi omaksuu usein syntymajarjestyksesta huolimatta nuorimman
roolin perheen sosiaalisessa hierarkiassa. Myds hoitovastuun siirtaminen
vanhemmilta lapsille voi heiluttaa perheen rooleja. Talléin sisarukset voivat
joutua muuttumaan lilan aikaisin lilan vanhaksi. (Burke 2003, 68-69; Itdlinna &
Leinonen 1991, 58-63.) Jos sisaruksilta odotetaan liikaa hoitovastuuta, heidan
kodin ulkopuoliset harrastukset ja ystavyyssuhteet voivat rajoittua. Tama taas
voi synnyttéaa vihan, katkeruuden ja syyllisyyden tunteita sisaruksessa. Italinna

ja Leinonen (1991) mainitsevat myods, etta sisaruksiin voidaan kohdistaa
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tavallista suurempia odotuksia ja vaatimuksia, jolloin he voivat kokea
suorituspaineita. (Itdlinna & Leinonen 1991, 58-63.) Sisaruksen negatiiviset
tuntemukset voivat myos johtua siitd, etta he ovat kokeneet vanhempien ajan
menevan erityistd tukea tarvitsevan sisaruksen hoitamisessa ja hanen
asioistaan huolehtimisessa, jolloin muille sisaruksille ei riita aikaa. (Burke
2003, 72.)

Sisarukset voivat reagoida autistisen sisaruksen aiheuttamaan stressiin myds
fyysisilla ja psyykkisilla oireilla, joiden tarkoituksena voi olla huomion
saaminen itselleen. Joillakuilla  sisaruksilla  voi  lisdksi  esiintya
itsetunto-ongelmia, joiden syyné on usein vanhempien huomiotta jaaminen.
Huomionhakemiseen liittyy sisaruksilla joskus myds kayttaytymisongelmat,
omatoimisuustaitojen hitaampi kehittyminen seka suuri avun tarve. (Kujanpaa
& Makinen 2004, 11.) Naméa kayttaytymisongelmat tulivat esille myos seka
Rodrigues’n ym. (1993) ettd Vertén ym. (2003) tutkimustuloksissa. Autististen
lasten sisaruksilla havaittin - muita enemman sisdisia ja ulkoisia
kayttaytymisongelmia. Rodrigues’n ym. (1993) tutkimuksessa raportoitiin viela
tarkemmin, ettd ongelmat nakyivat viela korostetummin niilla lapsilla ja
nuorilla, jotka olivat autistista sisarustaan vanhempia. Tata vanhempien
sisarusten ongelmakayttaytymista pyrittiin  tulkitsemaan tutkimuksessa.
Kayttaytymisen syiksi mainittiin sisarusten stressi, joka syntyy sisarusten
joutuessa kokemaan autistisen lapsen syntyman ja kehityksen muutokset
perheessa sekd he joutuvat ottamaan enemman vastuuta sisaruksesta ja
perheestd seka mahdollisesti jakavat myds osan vanhempien huolista. Vertén
ym. (2003) tutkimuksessa tarkennettiin viela, etta kayttaytymisongelmia
esiintyi enemmdan sisarusten lapsuudessa (6-11 —vuotiaina). Talla
ongelmakayttaytymisella pyrittin - hakemaan huomiota. Kasvaessaan
sisarukset mukautuvat tilanteeseen ja tasaantuvat, jolloin huomion

hakemiseen liittyvat kdytdsongelmat vahenevat.

Sisarukset voivat joutua kohtaamaan kiusaamista kaveripiirissa. Tahan muun
muassa Stalker (2003,94) tormasi haastatellessaan erityista tukea tarvitsevien
lasten sisaruksia. Kiusaaminen aiheuttaa sisaruksille esimerkiksi vihan ja

jarkytyksen tunteita. Monesti lapset eivat kerro kiusaamisesta esimerkiksi
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vanhemmilleen, koska eivat halua huolestuttaa heitd enempaa. Tama
kiusaaminen ja siihen liittyvét tunteet voivat aiheuttaa sisarukselle pahaa oloa

ja psyykkisia ongelmia.

Sisarukset kantavat paljon huolta erityista tukea tarvitsevasta sisaruksestaan.
Usein lapset ja nuoret ovat huolissaan sisaruksen terveydesta ja fyysisesta
hyvinvoinnista seka siita, ettd muut voivat kiusata tai hyvaksikayttaa sisarusta
jollakin tavoin. (Stalker 2003, 96-97.)

Myds vanhempien ajan ja huomion epdatasaista jakautumista on pidetty
ongelmana perheessd ja taman nahdaan vaikuttavan sisarussuhteeseen.
Erityistd tukea tarvitseva lapsi vaatii enemman aikaa ja huomiota, jolloin
toisten sisarusten huomioiminen ja& usein vahemmalle. (Kujanpaa & Makinen
2004, 10.) Tata ajatusta tukevat osittain Pit-ten Caten ja Lootsin (2000) seka
Naylorin ja Prescottin (2004) tutkimustulokset. Pit-ten Caten ja Lootsin
tutkimuksessa sisarukset hyvaksyivat erityisen sisaruksen saaman
suuremman huomion, mutta kuitenkin he pitivat sitd epaoikeudenmukaisena ja
ikdvanad asiana. Naylorin ja Prescottin tutkimuksessa osa sisaruksista koki
vanhempien kohtelevan kaikkia tasa-arvoisesti, mutta osa taas Kkertoi
sisaruksen saavan paljon enemman huomiota kotona. Vastaajat kokivat
saavansa lilan vahan huomiota, koska erityinen sisarus vaati niin paljon apua
ja tukea. Vastakohtana taas talle Kaminskyn ja Deweyn (2001)
tutkimustuloksissa sisarukset eivat kokeneet, ettd vanhempien aika olisi

jakaantunut epéatasaisesti sisarusten kesken.

Colebyn (1995) tutkimuksen mukaan eri tavoin kehitysvammaiset lapset
vaikuttavat epasuotuisasti sisaruksiin. Vammaisten lasten sisaruksilla
havaittin enemméan epdasosiaalisuutta seka altistusta pelkoihin ja
ahdistuneisuuteen verrattuna normaalisti kehittyvien lasten sisaruksiin. Myos
Gold (1993) sai negatiivisia tuloksia autististen lasten sisarusten masennusta
tutkiessaan. Hanen tutkimuksensa mukaan autististen lasten sisaruksilla
mitattiin enemman masennusta verrattuna normaalisti kehittyvien lasten
sisaruksiin. Tutkimuksessa tutkittin myds sisarusten sosiaalista sopeutumista,

mink& todettiin molemmissa ryhmissa olevan samalla tasolla.
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Rossin ja Cuskellyn (2006) tutkimuksessa havaittiin, ettd autististen lasten
sisaruksilla oli vanhempien nakemyksen mukaan suurempi mahdollisuus
sisdaanpain kaantyviin kayttaytymisongelmiin verrattuna normaalisti kehittyvien
lasten sisaruksiin.  Sisarukset itse taas raportoivat tutkimuksessa
sisarussuhteen suurimmaksi ongelmaksi aggressiivisuuden. Tutkimuksessa
selvitettin myds kuinka sisarukset ongelmatilanteissa toimivat. Autististen
lasten sisaruksilla yleisimpia selviytymisstrategioita olivat omien tunteiden
saately ja myonteinen ajattelu. Selviytymiskeinoista vahiten kaytdssa oli
syyttaminen, mika tutkijoiden mukaan kertoo siita, ettd autististen lasten
sisarukset ymmartavat autismin vaikutukset eivatka syyta sisarustaan

aggressiivisuudesta.

Eli kuten voidaan huomata, erityistd tukea tarvitseva lapsi perheessa seka
antaa ettd vaatii paljon. Sisaruksen rooli on suuri ja siihen vaikuttavat monet
asiat ja monet ihmiset ja heiddn suhtautumisensa. Kuten normaalissakin
sisaruudessa suhteen myonteiset puolet ja haasteet tasapainottelevat ja

luovat suhteelle erityispiirteensa.



27

4. TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimuksen viitekehys ja tutkimustehtavat

Tutkimukseni taustalla vaikuttaa ekologinen ndkokulma, jossa Maatan (1999,
77) mukaan korostuvat yksilo ja ympariston vuorovaikutus eli lapsi kehittyy
vuorovaikutuksessa [&hiymparistonsa kanssa. Ensin keskeinen
kasvuymparisté on koti, mutta lapsen kasvaessa merkittdvat ymparistot
lisdantyvat. Kodin rinnalle tulee paivakoti, koulu ja muut Ilapsen

toimintaymparistot.

Urie Bronfenbrenner on tunnettu ekologisen ajattelun edustaja ja ekologisen
teorian luoja. Hanen mukaansa lapsen ymparistdjen suhteita ja ympéariston
vuorovaikutusta tarkastellaan neljalla tasolla: mikro-, meso-, ekso- ja
makrosysteemeina, joihin lisatddn viela perheen toimintaan vaikuttavat
yleinen lainsdadantd ja yhteiskunnan asenteet. (Maatta 1999, 77.)
Bronfenbrennerin (1979, 21-22) ja Garbarino & Ganzelin (2000, 78-79)
mukaan mikrosysteemiin katsotaan kuuluvan kaikki ne puitteet, jotka
vaikuttavat yksilon kehitykseen ja joihin h&n on valittotmassa yhteydessa.
Puitteet muodostuvat mikrosysteemiksi yksilon kokemusten kautta.
Mesosysteemi taas muodostuu mikrosysteemin valisistd suhteista ja on nain
ollen osa mikrosysteemia. Ekosysteemin Garbarino & Ganzel (2000, 79)
kuvaavat koostuvan vanhempien tydoloista ja yhteiskunnan tukijarjestelmista.
Bronfenbrenner (1979, 26) ja Garbarino & Ganzel (2000, 80-81) esittavat
makrosysteemin olevan muiden systeemien alla ja se muodostuu
ideologisesta ja kulttuurisesta jarjestelmastd, johon liittyvat poliittiset rakenteet

ja talous.

Tutkimukseni perustuu tarkemmin katsottuna Los Angelesin yliopiston
CHILD-tutkijaryhman kehittamaan ekokulttuuriseen teoriaan. Tama ryhma
kritisoi Brofenbrennerin neljan kehan hierarkiamallia sen kaikenkattavuuden
tuomilla ongelmilla. Kun kaiken katsotaan vaikuttavan kaikkeen, ongelmaksi
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muodostuu eri tasojen ekologisten piirteiden vaikutusten tunnistaminen ja
erottaminen yksilon kehityksessd. CHILD-ryhman ekokulttuurisen teorian
pohjalla on John ja Beatrice Whittingin 1970-luvulla kehittdméa
psykokulttuurinen malli. Teorian kuvataan olevan kulttuureista rippumaton ja
perhetta arvioidaan osana laajempaa yhteiskunnallista kontekstia. Perhe
nahdééan omaan elamaansa ja ulkoisiin olosuhteisiin aktiivisesti vaikuttavana
subjektina, eikd vain ulkoisten voimien kohteena. Teorian lahtokohtana on
oletus ekologisten vaikutusten valittymisesta perheen arkipdivaan. Lapsen
kannalta olennaisia ovat paivittaiset toiminnot, joissa lapsi on mukana.
Jokapaivéiset toiminta- ja vuorovaikutustilanteet luovat lapsen kasvun ja
kehityksen pohjan. (Maatta 1999, 78-79.) Paivittaisissa rutiineissa niin
vammaton kuin vammainenkin lapsi oppii ja kehittyy, kun han seuraa ja matkii
muita sek& osallistuu yhteiseen toimintaan. Kun lapsi on aktiivisesti rutiineissa
mukana, hanen mahdollisuutensa vuorovaikutukseen ja erilaisiin

toiminnallisiin haasteisiin on valtava. (Kovanen & Maatta1997, 12.)

Perhe joutuu usein muuttamaan arkirutinejaan ja toimintatapojaan, kun
lapsen kehityksessa havaitaan jotain poikkeavaa. Lapsi asettaa uusia
vaatimuksia ja arkielam& mukautuu ndaihin. Ekokulttuurinen teoria nékee
vanhemmissa olevat voimavarat uuden tilanteen hallintaan. He voivat olla
tassd mukautumisprosessissa aktiivisia, jolloin he voivat itse vaikuttaa siihen,
mitd yhteiskunnan taloudelliset ja sosiaaliset reunaehdot perheelle

merkitsevét ja mita rutiinejaan he muuttavat ja miten. (Maatta 1999, 81.)

Kuviossa 3 havainnollistetaan ekokulttuurista mallia perheen nakoékulmasta.
Jokaisella perheella on oma perhekulttuurinsa, johon kuuluvat perheteemojen
kokonaisuus eli perheen kasitykset ja uskomukset. Tama perhekulttuuri
vaikuttaa siihen, millaisiin muutoksiin perhe on valmis lapsen kehityksen
tukemiseksi. Ekokulttuurinen ymparistd6 muodostuu olennaisten resurssien ja
toimintatapojen kokonaisuudesta, joiden keskitssa ovat perhe ja lapsi. Téhén
ymparistoon vaikuttavat perhekulttuuri seké yhteiskunnan asettamat rajoitteet

ja perheelle tarjotut voimavarat. (Maatta 1999, 81-82.)
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Perhe-
kulttuuri

TEEMAT

\

PAIVITTAISET RUTIINIT
(lapsen kasvuympéristd)
ekeitd on lasné
*mitké ovat heidén arvonsa
ja paamaaransé
emitéd he tekevat
smiksi? — toimintaan kohdistuvat
tunteet ja motiivit
emitka normit, sé&nndkset ja tottumukset
ohjaavat vuorovaikutusta

KUVIO 3. Ekokulttuurinen malli (Maatta 1999, 80.)

Tutkimukseni perustuu ekokulttuurisen teorian kannalta olennaiseen lapsen
paivittdiseen toimintaan ja vuorovaikutukseen seka sisaruksen tuntemuksiin
naissa tilanteissa. Tarkoituksena oli haastatteluiden kautta saada kosketus
siihen, millaista toiminta arjessa on ja kuinka sisarus kokee erilaiset tilanteet ja
vuorovaikutuksen sisarussuhteessa seka autismin vaikutukset arjessa.
Hyoddynsin tutkimuksessani ekokulttuurista mallia arvioidessani kotia ja
perhettd lapsen toiminta- ja kasvuymparistba sekd hanen suhdettaan
sisarukseensa. Kaytin tutkimuksessani suuntaa antavina seuraavia Maatan

(1999, 81) mainitsemia ekokulttuurisen teorian teemoja:
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- Keitad on lasné sisaruksen eri vuorovaikutustilanteissa? Missa maarin
lapsi on sisarusten kanssa? Minkd verran aikuiset ovat mukana
sisarusten arkitoiminnoissa?

- Mita tehdadan? Millaisia ovat arjen toiminta- ja vuorovaikutustilanteet?

- Miksi tehd&an? Viihtyminen, oppiminen, hoitaminen.

- Mitka tottumukset ja s&&dnnot ohjaavat toimintaa? Onko perheella tietyt

toimintarutiinit?

Tutkimukseni tavoitteina oli selvittaa millaiseksi autististen lasten sisarukset
kokevat sisaruussuhteen sekd miten he kuvailevat arkipéivdd perheessa,

jossa on autistinen lapsi. Jasensin tutkimustehtavani seuraaviin teemoihin:

1. Miten sisarukset kuvaavat sisarussuhdettaan autististen lasten
kanssa?

2. Kuinka sisarus kokee arjen autismiperheessa?

4.2 Haastateltavat

Tutkimukseni kohteena olivat autististen lasten sisarukset. Haastateltavia ol
viisi ja he olivat sattumalta kaikki tyttoja. Neljalla heistad autistinen sisarus ol
nuorempi ja vain yhdella itseaan vanhempi. Nama tekijat tulee ottaa huomioon
tutkimuksen yleistettavyytta arvioidessa. Tutkimuksen nakdkulma olisi ollut
laajempi, jos olisin saanut haastateltaviksi seka siskoja etta veljia ja enemmaéan
myds nuorempia sisaruksia. Aluksi rajasin tutkimukseni teini-ikaisiin (11-15
vuotiaisiin), mutta tutkimuksen edetessa otin mukaan my6s nuoria aikuisia.
Lopulliseksi sisarusten ikdhaarukaksi muotoutui 12-28 ikavuotta. Syina
ikdjakauman laajenemiseen olivat haastateltavien vaikea saaminen mukaan
tutkimukseen sekéa se, ettd huomasin haastatteluja tehdessani vanhempien
sisarusten olevan kypsempia analysoimaan sisarussuhdetta ja heidan oli
helpompi vastata kysymyksiin. Vanhemmille sisaruksille on jo muodostunut
kasityksia autismista ja erilaisuudesta ja siitd, kuinka se vaikuttaa perheen
arkeen. Nuoremmat saattoivat kokea jotkut kysymykset vaikeina, koska
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heidan oli vaikea analysoida suhdetta sisarukseen ja kertoa tunteistaan ja
ajatuksistaan. Aloitin haastateltavien etsimisen syksylla 2007. Talléin otin
yhteytta eri paikallisyhdistyksiin, mutta tulokset olivat heikkoja. Yhdistykset
olivat innostuneita, mutta perheiden tavoittaminen ja mukaan saaminen oli
haastavaa. Lopulta sain haastateltavat lapset tutkimukseeni erdan paikallisen
autismijarjestdn, yhden erityisluokan opettajan seka tuttavien avulla. Toteutin
yksilbhaastattelut syksyn 2007 ja talven 2008 aikana. Kirjalliset luvat
haastatteluun sain lasten vanhemmilta ja taysi-ikaisiltd haastateltavilta
itseltdan. Sovin haastatteluajankohdat joko perheen tai itse haastateltavan
kanssa. Haastattelujen kesto vaihteli puolesta tunnista tuntiin. Ennen
haastattelun alkua kerroin haastateltavalle tutkimuksen ja haastattelun
tarkoituksesta, haastattelun luottamuksellisuudesta sekd nauhoituksesta.

Nauhoitin haastattelut c-kaseteille.

Haastateltujen sisarusten iat seka heidan autististen sisarustensa iat olen

koonnut taulukkoon 1.

TAULUKKO 1. Haastateltujen sisarusten ja heidan autististen sisarustensa iat.

sisaruksen
haastateltavat ika autistinen sisarus ika ikaero
haastateltava
1. tyttd 13 v. |veli 11 v. -2
haastateltava
2. tyttd 15 v. |kaksi siskoa 13 v. -2
haastateltava
3. tyttd 19 v. |veli 17 v. -2
haastateltava
4. tyttd 12 v. |vel 15 v. +3
haastateltava
5. tyttd 28 v. |veli 27 V. - 1%

Haastatteluiden onnistuneisuus ja syvallisyys vaihteli. Toiset kertoivat hyvinkin
vapaasti ja mielellddn asioistaan, mutta toisille taas vastaaminen oli
vaikeampaa ja nain ollen vastaukset olivat niukempia. Vapautuneemmissa

haastatteluissa koin, etta todella saavutin nuorten kokemukset, mutta joissakin
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tilanteissa haastattelu eteni enemméan minun ehdoillani ja vastaukset jaivat
pinnallisemmiksi. Uskon, ettd haastatteluun ja sen syvéllisyyteen vaikuttivat
haastateltavan ikd ja kypsyys sekd minun ja haastateltavan suhde.
Useimmissa tapauksissa ehdin tutustua haastateltavaan sisarukseen jo ennen

haastattelutilannetta, jolloin haastattelutilanne oli luontevampi ja antoisampi.

4.3 Aineiston keruu

Tutkimukseni on kvalitatiivinen eli laadullinen. Kvalitatiivisen tutkimuksen
tavoitteina ovat kontekstuaalisuus, tulkinta ja toimijoiden nakokulmien
ymmartaminen (Hirsjarvi & Hurme 2000, 22). Laadullisessa tutkimuksessa
pyritdan kuvaamaan todellista elamé&é ja tutkimaan kohdetta mahdollisimman
kokonaisvaltaisesti. Aineiston koonnissa suositaan luonnollisia, todellisia
tilanteita seka ihmisia tiedon keruun kohteina. Aineiston keruussa kaytetaan
paljon metodeja, joissa tutkittavien nakdkulmat ja &aani paéasevat esille.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 152-155.) Laadulliselle tutkimukselle on
myo6s ominaista tutkijan henkildkohtainen osallistuminen ja empaattinen

ymmartaminen (Hirsjarvi & Hurme 2000, 24).

Tutkimukseni laht6kohtana oli saada selville autististen lasten sisarusten
ajatuksia sisarussuhteesta ja arjesta autistisen sisaruksen kanssa. En
kuitenkaan osallistunut tutkittavien elamaan millaan tavalla vaan kerasin tietoa
teemahaastatteluiden avulla. Haastattelin sisaruksia yksilollisesti, koska
halusin saada selville heiddn nakemyksidéan ja tunteitaan. Koin, ettd oma
asemani haastattelijana oli selkeda. En kokenut, ettd haastateltavat olisivat
peldnneet tilannetta. Pyrin luomaan haastattelusta avoimen tilanteen
kertomalla aluksi haastattelun tarkoituksesta ja lapsen tai nuoren tietojen
tarkeydesta. Samalla pyrin luomaan tilanteesta luottamuksellisen kertomalla
alkuun hieman itsestani ja saamieni tietojen kasittelysta. Yhden haastattelun
kohdalla huomasin, ettei luottamusta syntynyt niin lyhyella tapaamisella. Taméa

nakyi haastattelun pinnallisuutena ja vastausten lyhyytena.
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Haastattelu on hyvin joustava tiedonkeruumenetelma. Siina ollaan
kielellisessa vuorovaikutuksessa tutkittavan kanssa, jolloin itse tilanteessa on
mahdollista suunnata tiedonhankintaa ja saada esiin vastausten taustalla
olevia motiiveja. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 34.) Itse koin haastattelun hyvin
antoisaksi ja joustavaksi menetelméksi. Teemoja seuratessani pysyin asiassa,

mutta minulla oli kuitenkin vapaus tarkentaa haastateltavan antamaa tietoa.

Hirsjarven ym. (2004, 197) seka Eskolan ja Suorannan (1998, 87) mukaan
teemahaastattelulle on tyypillista, ettd haastattelun aihepiirit ovat tiedossa,
mutta kysymysten tarkka muoto ja jarjestys puuttuvat. Hirsjarvi ja Hurme
(2000, 48) mainitsevat, ettd teemahaastattelun pohjana on oletus siita, etta
kaikkia yksilon kokemuksia, ajatuksia ja uskomuksia voidaan tutkia talla
menetelmélla. Eskola ja Suoranta (1998, 87-88) mainitsevat
teemahaastattelun hyvaksi puoleksi myds sen, ettd haastateltava paéasee
halutessaan puhumaan hyvin vapaamuotoisesti. Nain aineiston voidaan
katsoa edustavan vastaajien puhetta itsessdédn. Teemat taas takaavat sen,

ettd jokaisen haastateltavan kanssa on puhuttu samoista asioista.

Koin teemahaastattelun tahan tutkimukseen ja itselleni sopivaksi. Kysymysten
vapaa muoto ja esittaminen tekivat tilanteesta vapautuneemman ja varsinkin
lasten ja nuorten kanssa toimiessa helpomman. Tassa tutkimuksessa ei voinut
olettaa olevan valmiita vastauksia vaan jokainen haastattelu oli hyvin
yksilllinen ja eri tavalla etenevda. Teemojen mukaan eteneminen antoi
mahdollisuuden tarkennuksiin ja keskittymisen tutkimuksen kannalta
olennaisiin asioihin. Teemahaastattelun kautta koin paasevani tarkoitukseeni
eli saamaan selville sisarusten ajatuksia ja merkityksia. Tutkimuksessani
haastatteluiden paateemat olivat: 1) autismi ja kuinka se kasitetaan, 2)
perhe-elama ja arki autismiperheessd, 3) sisarussuhteen ilot ja 4)

sisarussuhteen haasteet. (Liite 1)

Lapsen tai nuoren haastattelu  asetti omat  vaatimuksensa
haastattelutilanteelle. Alasuutari (2005, 152-162) tuo esille aikuisten ja lasten
valtaeron. Lapsi tai nuori ndkee aikuisen maaraavassa asemassa lapseen ja

lapsi taas on aikuisen ndkodkulmasta kasvatuksen, suojelun ja huolenpidon
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kohde. Lapsen tai nuoren haastattelussa néita yhteiskunnallisten asemien
eroja ei voida kokonaan poistaa, mutta aikuinen voi pyrkia rakentamaan oman
roolinsa niin, ettd se helpottaa lapsen osallistumista. Haastattelija voi
madaltaa valtaeroa maarittelemalla selkedsti oman roolinsa ja takaamalla
haastattelun luottamuksellisuuden. Haastattelun tavoitteena on ymmartaa
lapsen tai nuoren tapa jasentdd maailmaa, sen tapahtumia ja toimintaa siiné.
Tarkedd on, ettd haastattelija huomioi lapsen tai nuoren kehitystason ja
etenee haastattelussaan sen suomissa rajoissa. Aarnos (2001, 147) ohjaa
haastattelijaa tutustumaan lapsen tai nuoren kokemusmaailmaan, vieraan
ihmisen kohtaamistaitoon ja kielelliseen ilmaisukykyyn. Kun saadaan
sovitettua lapsen tai nuoren kohtaaminen, kysymykset ja keskustelu aitoon

ymparistoon, aineistosta saadaan rikas ja autenttinen.

4.4 Aineiston analyysi

Aineistoni analysointi perustuu teorialdhtdiseen analyysitapaan. Eskolan
(2001, 136-137) mukaan talloin lahtokohtana on teoria, johon palataan
empiriassa kaynnin jalkeen. Omassa raportissani kirjoitin ensin teoriaosiota,
jonka rinnalla suunnittelin tutkimuskysymykset ja haastatteluteemat. Sen
jalkeen tein haastattelut ja palasin taas teorian aarelle.

Purin haastattelut nauhalta sanasta sanaan litteroimalla. En nahnyt
tarpeelliseksi analyysini kannalta esimerkiksi haastateltavien pitamié taukoja,
huokauksia tai naurahduksia, joten litteroin ainoastaan sen mité haastateltava

sanoi.

Aineiston analysoiminen alkoi jollakin tasolla jo haastatteluja tehdessani ja
niitd litteroidessani. Varsinainen aineistoon tutustumisen tein lukemalla
haastatteluja useampaan kertaan lapi ja tekemalla niista alustavia huomioita.
Lukiessani haastatteluita minulle selvisi tarkemmin se, mitd haastateltavat
oikeasti puhuivat. Mietin mitkd asiat haastatteluissa olivat tutkimukseni
kannalta tarkeitd ja mitkd mahdollisesti epaolennaisia. Pidan tata jo
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alustavana teemoitteluna. Teemoittelu jatkui poimimalla haastatteluista asioita
erilaisten otsikoiden alle. Taman jalkeen aloin yhdistella samankaltaisia
otsikoita ja muokkaamaan teemoja kohti lopullista tekstid. Eskola ja Suoranta
(1998, 175-179) suosittelevat teemoittelua kaytannén ongelmien
ratkaisemisessa. Sen avulla aineistosta voidaan poimia tutkimusteemojen
kannalta olennaista tietoa. Poimitun tiedon avulla voidaan vertailla tiettyjen
teemojen esiintymista aineistossa. Aineistosta pyritddn etsimaan ja
erottelemaan tutkimusongelman kannalta olennaiset aiheet, jolloin saadaan

esille kokoelma erilaisia vastauksia esitettyihin kysymyksiin.

Laadullinen analyysi koostuu Alasuutarin (2001, 39-48) mukaan kahdesta
vaiheesta; havaintojen pelkistimisesta ja arvoituksen ratkaisemisesta. Nama
kaksi vaihetta nivoutuvat toisiinsa analyysissa. Tutkimuksessani havaintojen
pelkistamiseksi tarkastelin aineistoani omien tutkimusteemojeni ja
ekokulttuurisen teorian nakokulmista. Pyrin myaos etsimaan
haastatteluaineistosta yhteisid piirteitd ja samankaltaisia nakemyksia.
Arvoituksen ratkaisemisvaiheessa  kaytin naita  johtolankoja ja

yhtenevaisyyksia tehdessani tulkintoja aineistosta.

4.5 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida monin tavoin. Yleisimmin
arvioidaan reliabiliteettia ja validiteettia. Reliaabelius tarkoittaa mittaustulosten
toistettavuutta eli tutkimuksen kykya antaa ei-sattumanvaraisia tuloksia.
Validiteetti taas tarkoittaa patevyytta eli tutkimusmenetelmén kykya mitata

juuri sitda, mita on tarkoituskin mitata. (Hirsjarvi ym. 2004 216.)

Laadullisessa tutkimuksessa Eskola ja Suoranta (1998, 211-212) pelkistavat
laadullisen  tutkimuksen arvioinnin  kysymykseksi luotettavuudesta.
Laadullisessa tutkimuksessa lahtokohtana on tutkijan avoin subjektiviteetti ja
sen myontaminen, ettd tutkija on oman tutkimuksensa keskeinen

tutkimusvaline. Nain ollen paaasiallisin luotettavuuden kriteeri onkin itse tutkija
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ja luotettavuuden arviointi koskee koko tutkimusprosessia.

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttavat haastatteluiden ulkoiset tekijat seka
tutkijan ja tutkittavan vuorovaikutus. Lahes kaikissa haastattelutilanteissa koin,
ettd vuorovaikutus oli hyvaa ja luottamuksellista. Yhdessa haastattelussa koin,
etta haastateltava ei ollut siina taysin omasta tahdostaan ja han oli sen vuoksi
hieman varautunut. Tahan vaikutti varmasti myods se, etta tapasin
haastateltavan ensimmaista kertaa haastattelutilanteessa. Muut haastattelut
olivat tilanteeltaan luonnollisempia ja olin tavannut haastateltavat aiemminkin,
joten vuorovaikutus oli molemmin puolin helpompaa. Haastattelun teemat
olivat aika henkilokohtaisia, joten vuorovaikutus ja luottamus olivat tarkeassa
osassa haastattelutilanteissa. Haastatteluymparistdind olivat rauhalliset
kodinomaiset tilat seka kahvilat. Ensin epdilin kahvilaa haastattelupaikkana,
mutta kahvilat osoittautuivat rauhallisiksi ja haastattelut onnistuivat ilman
hairidtekijoitd. En siis kokenut paikkojen vaikuttaneen haastatteluiden
onnistumiseen eikd nain ollen tutkimuksen luotettavuuteen. Itse pyrin
haastatteluissa olemaan neutraali. Kysyin tarkentavia kysymyksid seka
tarkensin  kysymyksia tarvittaessa, mutta en kokenut johdattelevani
haastateltavia. En siis katso tutkimuksen luotettavuuden kérsineen

aineistonkeruun ulkoisten tekijéiden vuoksi.

Luotettavuutta lisad myos raportissani kayttdmat suorat lainaukset, joiden
kayttoon olen kysynyt haastateltavilta suullisen luvan ennen haastattelua.
Tulososion suorissa lainauksissa merkinta (. . .) tarkoittaa, etta tutkittavan
puhetta on lyhennelty poistaen vélistd epaolennaista asiaa. Merkinta ... ilman
sulkuja tarkoittaa taukoa haastateltavan puheessa.

Lasten ja nuorten tutkimuksessa tarkea eettinen askel on luvan saanti
huoltajalta. Hanelle tulee lyhyesti, mutta kattavasti ja ymmarrettavasti kuvata
tutkimuksen tavoitteet, menetelméat, tietojen kasittely, raportointi ja
anonymiteetti. (Ruoppila 1999, 32.) Tutkimuksessani lahetin alaikaisten lasten
vanhemmille etukateen kirjeen (lite 2), jossa kerroin lyhyesti tutkimuksestani
seka pyysin lupaa lapsen haastatteluun. Osa haastatelluista oli taysi-ikaisia.
Heille kerroin tutkimuksesta ja haastattelusta etukateen ja kysyin suostumusta
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haastateltavaksi. Ennen haastattelun alkua pyysin viela kirjallisen
suostumuksen tutkimukseen osallistumiseen ja haastattelutietojen kayttoon

tutkimuksessa (liite 3).

Tutkimustyon kaksi tarkeda kasitettd ovat luottamuksellisuus ja anonymiteetti
(Anttila 1996, 421). Anonymiteetin ongelma voi nousta esiin silloin kun aineisto
on pieni. Tutkimuksessani on pieni aineisto, minka vuoksi en mainitse
raportissani asuinpaikkakuntia enkd nimia. Na&ain turvaan sen, etta
haastateltavat pysyvat tunnistamattomina. Luottamuksellisuutta painotin
ennalta l&hettamassani  kirjeessd, jossa kerroin  haastatteluiden
luottamuksellisuudesta. Lisaksi ennen haastattelua kerroin vield uudestaan
haastateltavalle, ettd tilanne on luottamuksellinen ja nauhoitettu materiaali
tulee vain minun kayttooni. Kerroin myds, etta kaytdn haastatteluista suoria
lainauksia tydssani. Painotin kuitenkin, ettd sisarusten henkil6llisyys eika

asuinpaikka tule esille raportissa.

Edeltd lahetetyssa tai haastattelutilanteessa annetussa kirjeessa kerroin
haasteltavalle, ja alaikaisten sisarusten kohdalla myds hanen huoltajalleen,
lyhyesti tutkimuksestani, sen tarkoituksesta seké haastatteluiden teemoista ja
niiden nauhoittamisesta. Kirjeessa oli myos seka omat etta ohjaavan opettajan
yhteystiedot mahdollisia lisdkysymyksia varten. Jokaisella perheella oli tall6in
mahdollisuus joko osallistua tutkimukseen tai olla osallistumatta. Nain
tutkimuksessa tayttyi kriteerit, joita Anttila (1996, 421) pitaa tarkeina. Hanen
mukaansa jokaisella henkildlla, joka antaa itsedén koskevia tietoja tutkimusta
varten, on oikeus saada paikkaansa pitavaa ja riittavaa tietoa tutkimuksen
luonteesta, sen tavoitteista, tutkijasta sekd  tutkimustulosten
kayttotarkoituksesta. Henkiloilla on myds oikeus paattdd osallistumisestaan
tutkimukseen seka oikeus milloin tahansa keskeyttdd osallistumisensa

tutkimukseen.
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5. TULOKSET

Tulososassa kasittelen tutkimushaastatteluissa kasiteltyja asioita ja vertaan
naitd aiempiin tutkimustuloksiin ja teoriatietoon. Paakokonaisuuksina
tulososiossa ovat tutkimusteemojen mukaisesti sisarussuhde autistisen

lapsen tai nuoren kanssa seka sisaruksen kokema arki- ja perhe-elama.

5.1 Autismin piirteet ja niiden vaikutus sisarussuhteeseen

Autismi on oireyhtym&, jolla on suuria vaikutuksia autistisen lapsen
ymparistoon ja laheisiin ihmisiin. Oireyhtyman vahvat, nékyvat ja toimintaan

vaikuttavat piirteet tuovat haasteensa sisarussuhteeseen.

5.1.1. ”No se oli se... neurobiologinen ongelma”

Autismi on oireyhtyméa, joka nakyy vaikeuksina yksilon sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa, kielellisessa ja ei-kielellisessd kommunikoinnissa seka
rajoittuneena, toistavana kayttdytymisend ja poikkeavana reagoimisena
aistiarsykkeisiin. (Gillberg & Steffenburg 2000, 202-203; Ikonen & Suomi
1998, 53-55.) Juuri néita asioita tutkimukseni sisarukset kasittelivat omalla
tavallaan autismia kuvaillessaan. Vastauksissa autismin keskeisina piirteina

pidettiin sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kommunikaation vaikeuksia.

"Mun mielest autismiin kuuluu just semmonen... semmonen sosiaalisen taidon
puute, et ei osaa oikeen olla ihmisten kaa, kommunikoida niitten kaa ja tulkata
ihmisii oikein. Ja ne on yleensa semmaosii just sisaanpainkaantyneit, ei oikein

osaa samaistuu muihin ihmisiin...” (Sisar 15 v.)

"En ma tied&, ei mul oo koskaan ollu kauheen selva se mita autismi yleensa

on. Ma ajattelen sita lahinna siiné tilanteena missa ite on elany ja mitéa muist on
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tullu, mut just kommunikaatiohdiriona ja tai siis tdmmobsena ja...

eristaytymisena tietylla tavalla...” (Sisar 19 v.)

"no kyl se merkitsee jossain mielessa semmosta mysteerista omaa maailmaa
(...) ettd mita siella paassa lilkkuu, et miten se niinku k&sittda ne asiat ja miten
se nakee meidat muut ja kokee ja se vuorovaikutus, ettéd ku se on meihin
verrattuna erilaista... (. . .) ja sit kuitenki semmosia yllatyksellisia juttuja et se

osaakin yhtakkia tan ja muuta... (. . .)” (Sisar 28 v.)

Sisarusten ajatuksista nékee, ettd he luonnollisesti kokevat ja ajattelevat
autismin oman sisaruksensa kautta. He ovat el&neet autismin kanssa lahes
koko ikénsa, jolloin maaritelmé oirekuvasta tulee eletyn arjen kautta eika
niinkdan diagnostisen ajattelun mukaisesti. Ehka siis yleinen kasite autismi ei
ollut kaikille niin selke&, mutta k&sitys oman sisaruksen piirteisté oli selkea.

5.1.2 "Eihan sita ite ajattele, mutta...”

Kaikki haastateltavat kokivat, ettd sisarus on erilainen ik&tovereiden
sisaruksiin  verrattuna. Vanhemmat haastateltavat sisarukset kokivat
erilaisuuden selkeasti suurempana kuin nuoremmat. He osasivat eritella
poikkeavuutta nuorempia sisaruksia tarkemmin. Vastauksista huomaa, etta
puheen tuottamisen ja sosiaalisen kanssakaymisen ongelmat ovat suurimpia

erilaisuuteen vaikuttavia tekijoita.

"No on se vaha erilainen...” (Sisar 12 v.)

"(. . .) se on jotenkii niin selkeesti erilainen ku muut ihmiset ymparilla. (. . .) Ku
se puheen tuottaminen on niin vahaista ja just se, et se ei hae niinkaan

kontaktia muihin ihmisiin. (. . .)” (Sisar 19 v.)

Nama tulokset tukevat Stalkerin ja Connorsin (2004) tutkimusta. Heidan

tutkimuksessaan lapset, joiden sisaruksilla erilaisuus nakyi selkeasti ulospain,
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kokivat sisarustensa olevan erilaisempia kuin lapset, joiden sisarusten
erilaisuus ei nékynyt niin selkeasti muille ihmisille. Kuitenkaan tutkimuksen
lapset, jotka nakivat sisaruksensa erilaisina muihin verrattuna, eivat pitaneet
erilaisuutta ongelmana vaan enemmankin yksilollisend piirteena. Samoin
tutkimukseni vastauksissa erilaisuus n&hdaan selkeana, mutta kukaan
sisaruksista ei mainitse sen olevan suuri ongelma. Autismi oirekuvana on
nakyva ja sosiaalisessa kanssakaymisessa hyvinkin silméénpistava, jolloin
erilaisuus huomataan helposti. Erilaisuus on poikkeavuutta, mutta kuitenkin

yksiloon kuuluvaa ja normaalia heille, ketk& sen kanssa ovat aina elaneet.

McHalen (1986) tutkimuksessa tietoisuus vammaisen lapsen tilasta lisasi
sisarussuhteen myonteisyytta. Tasta antaa viitteitd myds oma tutkimukseni,
koska kaikki sisarukset olivat mielestaan tietoisia sisarustensa oirekuvasta ja
kokivat saaneensa tarpeeksi tietoa asiasta. Tamé tietoisuus sisaruksen
oirekuvasta ja tilasta voi olla haastateltavilla yksi tekija siihen, ettd he nakevat

sisaruksen tilan realistisesti, mutta kuitenkin myénteisessa valossa.

Haastateltavat kokivat, etta sisaruksen erilaisuuden ymmartaminen on
syntynyt ja kehittynyt ian myotd. Sisaruksen kanssa on aina elanyt ja
erilaisuuteen on kasvanut. Erilaisuuden havaitsemiseen ja ymmartamiseen on
osalla haastatelluista vaikuttanut vertailu ystavien sisaruksiin ja perheisiin.
Vain yksi haastatelluista mainitsi, ettd on ymmartanyt sisaruksen erilaisuuden

merkityksen ikatovereiden kiusaamisen kautta.

"Se ei ollu mik&an tietty hetki, kyl ma oon tavallaan aina tienny sen... ja...
mut... en ma oo sit mitenk&an erikseen tiedostanu...” (Sisar 15 v.)

"(. . .) kyl se sit tuli enemman sillai vahitellen, et ei oo mitddn semmost isoa
yhtd rysaysta vaan tai jotain et ois tajunnu ettei se ookaan samanlainen ku
kaikki muut...” (Sisar 19 v.)

"(. . .) koulus alko sit tAmmo6nen kiusaaminen... tai jotain et sun veli on
vammanen ja nain... kyl ma sen niinku tiesin, mut en mé sita ollu koskaan

ajatellu. (. . .) tuli vahan semmonen, ku nain jalkikateen miettii, et eiks kaikil
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ookaan tallasta... niinku se sisaruussuhde ja perhe... Sieltd se tuli, niinku
kiusaamisen kautta, et aha tas onkii joku omituisuus (. . .)" (Sisar 28 v.)

Autismin piirteet ovat usein hyvinkin nakyvia sisaruksen kayttaytymisessa.
Kommunikaatiovaikeudet sekd ongelmat sosiaalisessa kanssakaymisessa

saavat autistisen lapsen tai nuoren erottumaan selkeasti ikatovereistaan.

5.1.3”Semmonen ilonen istuja.”

Kun sisaruksia pyydettiin kuvailemaan autistista sisarustaan, nuoremmat
haastateltavat kertoivat sisarustensa piirteitda myonteiseen savyyn.
Kuvailuissa on yhtenevaisyyksia Stalkerin (2003) seka Naylerin ja Prescottin
(2004) tutkimuksiin, joissa kuvailtiin erilaisen sisaruksen persoonallisuuden
piirteita seka ulkoisia piirteita ja kayttaytymista. Stalkerin (2003) tutkimuksessa
suurin osa lapsista ei maininnut kuvailuissaan mitenkdan sisaruksensa
vammaa tai erilaisuutta. Nain tapahtui myds osassa minun tutkimukseni

haastatteluista.

"se on pitka. (. . .)" (Sisar 12 v.)

(.. .) P (sisarus) tykkaa punasesta ja K (sisarus) sinisesta (. . .)” (Sisar 15 v.)
laltddn vanhemmat sisarukset kertoivat kuvailussaan ulkoisten piirteiden
lisaksi autismin vaikutuksia sisarukseen sekd sisaruksen kohtaamiseen
liittyvia ja kohtaamisessa huomioon otettavia asioita.

”... se on aika rauhallinen... se istuu varmaan siina sohvalla tai heijaa eli siis
tanssii niitd froobeleitd siina todenndkosesti. Ja se ei tykkdd kauheesti
semmosesta halinasta, ettd puhutaan aika rauhallisesti. (. . ..) Se on

semmonen myhaileva (. . .) Semmonen ilonen istuja. (. . .)" (Sisar 28 v.)

"(. . .) Se on aika isokokonen japikka (. . .) Ei se oo mitenkda siis semmonen
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aggressiivinen tai mitdd muutakaan... et eldd aika pitkélti siin omas
maailmassaan ja ndkee mun mielest jotenki maailman jotenkii eritaval...

Jossain asiois veli on ihan hirvittavan fiksu. (. . .)” (Sisar 19 v.)

5.1.4 " Joka on sit vdhan nolompaa muiden mielesta...”

Autistisen sisaruksen kayttadytyminen voi aiheuttaa hammentavia tilanteita.
Sisarukset ovat kokeneet erilaisia noloja tilanteita, mutta kukaan ei mainitse
niitd suureksi ongelmaksi. Naitd hapean tunteita syntyy, kun sisarus kayttaytyy
huomiota herattavasti muiden ihmisten seurassa. Royersin ja Mycken (1995)
tutkimuksen mukaan autististen lasten sisarukset kokevat enemmaéan
havettavia tilanteita verrattuna normaalisti kehittyviin ja kehitysvammaisiin
sisaruksiin. Autisteilla on vajavaiset sosiaaliset taidot, kommunikoinnin
ongelmia seka vaikeuksia empatiakyvyn kanssa. Naiden johdosta he
kayttaytyvat poikkeavasti, mik& aiheuttaa kanssaihmisille ihmetysta ja

laheisille noloja tilanteita.

"No joskus, jos on jossain kaupassa tai jossain ja sit se vaan yhtakkii alkaa
hyppii tai jotain...” (Sisar 12 v.)

"Se sanoo suoraan asioita.. et jos joku ihminen nayttda hdnen mielest hassulta

ni se sanoo sen. (.. .)" (Sisar 15 v)

(.. .) Ne alkaa selittdaa kauheesti asiast, mist toinen ei tajuu yhtaan mitaan.
(. . .) Ja niil on tapana alkaa sillai hyrailla tai laulamaan ihan julkisil paikolil. Ei
ne laula mitenk&& kovaa, mut se on vdh& semmost, et ihmiset kattoo

omituisesti. (. . .)” (Sisar 15 v.)

Burke (2003) kertoo haastatteluissaan tormanneensa samanlaisiin sisarusten
hapeén tunteisiin. Hapeaa aiheuttaa sisaruksen erilainen kayttaytyminen
muiden seurassa. Yleensa kayttaytyminen on perheelle normaalia, mutta

ulkopuolisten ihmisten reagointi tekee siita havettavan. (Burke 2003, 85.)
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Mielenkiintoista oli havaita, etté aina hapea ja siité johtuva artymys ei kohdistu
autistiseen sisarukseen vaan se voi kohdistua ulkopuolisiin ihmisiin, jotka
reagoivat autistin kaytokseen. Sisarukset kertoivat, ettéa he tunsivat artymysta
niitd ihmisia kohtaan, jotka eivat ymmarra tilannetta ja tuijottavat sisarusta. He
mainitsivat muiden ihmisten kaytoksen synnyttdneen myos puolustus- ja

suojareaktioita.

"Ja sit on tosiaan artymys muita ihmisia kohtaan, jos ne tuijottaa tai jotain
vastaavaa... (. . .) Kai ma kehitin jossain jo siel eskaris semmosen kivenkovan
ylepyden ja periaattees suojakuoren, et se ei todellakaan kuulu kenellekaan
muulle ja jos ne ei ymmarra sita, ni niitten ei mitenkaan oo pakkokaan
ymmartaa. Mut mun ei tarvi valittaa siita eika veljen tarvi valittda. Ja vaiks siita
oikeesti valittaiski ni sit on vaan koittanu uskotella itelleen et ei valita... (. . .)”
(Sisar 19 v.)

"(. . .) Ja sit oikeestaa on ollu semmonen puolustusasenne siihen, ettd mun

veljed ette kylla kiusaa...” (Sisar 28 v.)

"(. . .) Jos joku ihminen tuijottaa, ni se on enemmankin sit artymysta sita
ihmista kohtaan. (. . .)” (Sisar 19 v.)

5.2 Erilaisen sisarussuhteen myonteiset puolet

Sisarussuhde autistisen sisaruksen kanssa antaa paljon. On monia asioita,
joita erilainen sisarus ja elama hanen kanssaan on opettanut. Itdlinna ja
Leinonen (1991, 65-66) kertovat vammaisten lasten sisarusten omaavan
hyvan sopeutumiskyvyn seké sosiaalisen kompetenssin. Vammainen sisarus
myOs totuttaa lapset erilaisuuden hyvaksymiseen, toisten huomioon
ottamiseen, auttavaisuuteen, karsivallisyyteen ja  vastuullisuuteen.
Tutkimuksessani haastateltavat mainitsevat oppineensa naitd samoja asioita

erilaiselta sisarukseltaan. Kujanpaa ja Makinen (2004, 10-11) mainitsevat
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my0s, etta autististen lasten sisaruksilla on havaittu olevan keskimaaraista
parempi minakuva. Taman ovat havainneet tutkimuksissaan myds Macks ja
Reeve (2007), Verté ym. (2003) seka Mates (1990). Omassa tydssani en ole
tutkinut enka kasitellyt sisarusten minakuvaa. Mutta haastatteluissa huomasin
kuitenkin tahan liittyen, ettd suurimmalle osalle haastateltavia omien tunteiden
ja omien asioiden kasitteleminen oli helppoa, mikd osaltaan mielestéani kertoo

vahvasta minakuvasta.

5.2.1 "No me osataan hopsoétella kaikki yhessa...”

Erilaisen sisaruksen kanssa elaminen vaikuttaa seka sisarusten yhteiseen
toimintaan ettd myds normaalisti kehittyvan sisaruksen ja koko perheen
toimintaan. Asioita voidaan joutua soveltamaan ja leikkeja ja vapaa-ajan
toimintaa muokkaamaan erilaiselle sisarukselle sopivaksi. Kuitenkin
sisarukset ndkevat ndmé erot usein hyvaksyttdvind ja niiden taustalla on
kiintymyksen tunne sisarusta ja perhetta kohtaan. (Burke 2003, 86.)

McHalen ym. (1986) tutkimustulosten mukaan sisaruksilla on keskiarvoisesti
mydnteistda sanottavaa sisarussuhteesta huolimatta siitd onko sisarus
autistinen vai ei. Lisaksi heidén tutkimuksessaan havaittiin, ettéa sisarussuhteet
ovat melko samanlaisia huolimatta siitd, oliko sisarus autistinen,
kehitysvammainen tai normaalisti kehittyva. Sama ilmi6 nakyi myds
tutkimuksessani, jossa kaikki sisarukset kuvailivat suhdettaan autistisen
sisaruksen kanssa myonteisella tavalla. Yhtenevéisyyksia omaan
tutkimukseeni I6ysin myods Roeyersin ja Mycken (1995) tutkimuksesta, jossa
korostui hyvaksynta erilaista sisarusta kohtaan. Tutkimuksessa sisarukset
kertoivat kaytoksensa olevan myonteisempéaa erilaista sisarusta kohtaan kuin

normaalisti kehittyvaa sisarusta kohtaan.

Sisarus on aina ainutlaatuinen. Sisarussuhteen iloja ja parhaita puolia voidaan
luetella loputtomasti. Siihen kuuluu paljon hyvia hetkia, joita ei ehka osata

arkipaivassa ajatellakaan. Nama ilon aiheet ovat kuitenkin varmasti hieman
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erilaisia silloin  kun sisarus on autistinen. Sisaruksilla on erilaiset
kiinnostuksenkohteet, kommunikointi voi olla haastavaa ja sosiaaliset taidot
hyvinkin eri tasolla. Useampi haastatelluista sisaruksista kuitenkin koki

laheisyyden tunteen parhaaksi sisarussuhteen piirteeksi.

"No ehka se laheisyys, henkinen ja fyysinen. (. . .) Se on kylla niin ihana ku ma
naan ja tunnen, et se tykkaa musta. Et ma oon sille tarkee ja painvastoin...
(. . .)mun mielest meil on kauheen laheinen suhde, et se kun nakee mut, ni se
tulee heti halaamaan ja viitotaan et ollaan kavereita, sit sita hymyilyttaa ja sitte
se halaa ja tanssii. Meil on hirveen laheiset valit et ma oonkii sanonu et se on

mun semmonen nallekarhu. (. ..) ” (Sisar 28 v.)

Nama tutkimustulokset ovat yhtenevia Stonemanin (2005)
kirjallisuuskatsauksen kanssa. Han on tehnyt tutkimusten perusteella
yhteenvetoa siita, ettd sisarussuhde erityistd tukea tarvitsevan lapsen ja
hanen sisaruksensa valilla on useimmiten lampdinen, myo6nteinen ja
molempia sisaruksia tyydyttavid. Stonemanin mukaan sisarussuhde erityista
tukea tarvitsevan lapsen kanssa voidaan kokea jopa myonteisempana kuin

normaalisti kehittyvien sisarusten suhde.

Haastatteluissani kaikki sisarukset kertoivat, ettd he tulevat hyvin toimeen
autististen sisarustensa kanssa. Kaksi haastateltavaa mainitsi myds
sisarusten valiset riidat, joita he eivat kuitenkaan nahneet mitenkaan vakavina,
vaan enemmankin sisarussuhteeseen kuuluvana. Haastatteluissa korostui
enemmankin se, ettd sisarukset nakivat sisarussuhteen laheisempana

verrattuna suhteeseen normaalisti kehittyvan sisaruksen kanssa.

"(. . .) Mun isoaiti sano aina, et ku méa joskus nuorempana valitin jotain et veli
on arsyttdny mua tai jotain, et sa oisit paljo arsyyntyneempi jos sulla ois
tavallinen pikkuveli. Et kyl me tullaan siis hyvin toimeen eikd me oikeestaa
riidelld (. . .) jossain vaihees veljel oli just niitd semmaosia raivonpuuskia, ku oon

kuullu, et muillaki on just siind iassa. (. . .)" (Sisar 19 v.)

Parhaiksi  hetkiksi  sisarussuhteessa  mainittin ~ yhdessaolon ja
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yhteenkuuluvuuden hetket

"Joskus ku me ollaan ihan vaan kahestaa kotona ja lojutaan jossain telkkarin
edes sohval ja katotaan jotain videokasettii (. . .) Lojuu siin ja joskus sitd vaan
huomaa, et alkaa nauraa jossain ihan samassa kohdassa (. . .) ja tuntuu, et
toinen tajuu sen ihan saman jutun siina.(. . .) Siin vaihees tuntuu, et olis ihan

tavallinen sisarus...” (Sisar 19 v.)

"No me osataan hopsotella kaikki yhesséa. Meil 10ytyy kyl juttui, et me puhutaa
jotain vahan syvallisempii juttuja ja sit vaha tammdsii pinnallisempii.(. . .)”
(Sisar 15 v.)

Vajavaiset kommunikointitaidot ja niiden puute kokonaan vaikuttaa vahvasti
sisarussuhteeseen. Jos autistinen sisarus ei osaa kommunikoida, niin on
vaikeampi jakaa yhteisia juttuja. Toisaalta tiettyja yhteisid juttuja jaetaan

jollakin tasolla, vaikka yhteisté kielta ei taysin olisikaan.

"Jossain asioissa se on varmaan niinku laheisempi ja tammaonen lampimampi
ku monella on, mut sit toisaalt taas niinku tuntuu et jaa jostain niista puolista
paitsi, et jos ois normaali sisarus. Ei me puhuta asioista. (. . .) Mut sit toisaalta
taas must tuntuu et ma tunnen veljen paremmin (. . .) Must tuntuu, et tietéa jo
yhdest ilmeestakii mita veli ajattelee... ja kyl velikii niinku tietdd, vaiks
autistisille se on hirveen vaikeeta havaita naitd, et mita toinen ajattelee.(. . .)”
(Sisar 19 v.)

Liska (1996) pohtii artikkelissaan sisarussuhteen monia puolia. Han kertoo
osuvasti, kuinka erilaisen sisaruksen kanssa elaminen voi olla valilla hyvinkin
hammentavaa, turhauttavaa ja huolta aiheuttavaa. Kuitenkin tama yhdessa
kasvaminen muodostaa rikkaan, lampiman ja rakastavan eldmanpituisen
siteen ja saa samalla ymmartdmaan elamaa useista eri nakokulmista. Vaikka
suhde on toisinaan haastava ja toisinaan helpompi, niin kuitenkin se kaikki on
yhdessa jaettua. (Liska 1996, 3, 10.) Tama kuvaus on osuva ja sopii ajatuksiin,
joita tutkimukseni vastauksissa ké&siteltiin. Sisarussuhde autistisen siskon tai

veljen kanssa vaatii paljon, mutta se myos antaa paljon. Tunteet ja
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kokemukset ovat toisinaan rasittavia, mutta kuitenkin ne kasvattavat ja antavat

uusia ndkodkulmia asioihin ja elamaan.

5.2.2"...mut se on kuitenkin erilainen, sekii on ihan hyva puoli.”

Mydskaan autististen sisarusten hyvia puolia haastateltavilla ei ole vaikea
|I0ytdd. He  mainitsevat hyvind  puolina  sisarusten  myonteisia
persoonallisuuden piirteitd. Kaksi haastateltavaa mainitsee erilaisuuden
sisaruksen hyvaksi puoleksi. He kertovat myos, ettd sisaruksella on ollut

vaikutusta omaan ajatteluun ja erilaisuuden hyvaksyntaan.

"Se on leikkisa... " (Sisar 12 v.)

"(. . .) se on ainakin opettanu hirveen paljo hyvaksymé&éan erilaisii ihmisii... se
on kiva tyyppi, mut se on kuitenkin erilainen, sekii on ihan hyva puoli.” (Sisar
13v.)

"(. . .) se on kauheen ilonen ja herttanen ja mé tykkaan siita, et se tykkaa
halailla, meil on hirveen kivaa (. . .) Sit sil on vahan tullu huumorintajua, mika
on kivaa. Semmoset pienet asiat mitkd varmaan niinku vitsitasolla on samoja
mitka toimii ihan pikkulapsille, ni se on niinku silla tasolla huumorissa. (. . .)”
(Sisar 28v.)

"No se on just semmoinen tosi aurinkoinen aina (. . .) se ei ndd melkein

missaan asias huonoi puolii. (. . .)" (Sisar 15 v.)

Samasta ilmiosta kerrotaan Stalkerin teoksessa (2003, 81-83). Sisarukset
kuvailevat erilaista sisarustaan hyvin myonteisesti. Tama osoittaa sisarusten

valilla olevan myoénteisen ja vastavuoroisen suhteen.
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5.2.37Ma& oon yrittany opettaa niit ymmartaa toisii ihmisii...”

Pit-ten Caten ja Lootsin (2000) tutkimuksessa mydnteisena asiana nousi esiin
sisarusten oma henkinen kasvu. Nuoret kokivat omien n&kemystensa
kasvaneen vammaisen sisaruksen myéta ja he kertoivat omaksuneensa
erilaisen, myonteisen nakokulman muihin  ihmisiin  ja  erityisesti
vammaisuuteen. Dykensin (2005) kirjallisuuskatsauksessa kuvattiin erilaisen
sisaruksen lisdnneen "yleista inhimillisyyttd”. Tama termi on osuva kattamaan
tekijoita, joita erilaisen sisaruksen kanssa eldminen kasvattaa. Omassa
tutkimuksessani kaikki, yhta sisarusta lukuun ottamatta, kokivat autistisen
sisaruksen kasvattaneen heidan inhimillisia piirteitaan. He mainitsivat
oppineensa autistiselta sisarukseltaan suvaitsevaisuutta, erilaisuuden
ymmartamista, ja karsivallisyyttd. Myods sopeutumisen ja erilaisten ihmisten

kanssa toimimisen kerrottiin kehittyneen autistisen sisaruksen avulla.

"Karsivallisyytta ja ehkd mun on helpompi suhtautuu semmosii erilaisii ihmisii.
(. . ), ei niin helposti hatkahda sillai, jos joku alkaa kayttaytyy jotenkin

hassusti...” (Sisar 15 v.)

"Vastuuntuntoa, suvaitsevaisuutta, ihan vaan sitd... sopeutumista asioihin,

kaikkiin erilaisiin tilanteisiin ja erilaisten ihmisten seuraan...” (Sisar 19 v.)

Autistisen sisaruksen koettin  myds vaikuttaneen perheen suhteisiin

myonteiselld tavalla.

"(. .. ) et must tuntuu, et S(sisarus) on vaan lahentany meita perheen jasenia

toisiinsa.” (Sisar 28 v.)

Tahan samaan viittaavat myos Itélinna ja Leinonen (1991, 66-67). He pohtivat
vammaisuuden vaikutusta perheen sisdiseen vahvuuteen ja toteavat perheen
siséisen laheisyyden kasvavan ja yhteenkuuluvuuden vahventuvan erityista

tukea tarvitsevan perheenjasenen kautta.
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Sisarukset oppivat toisiltaan monia asioita. Autistinen sisarus opettaa muita
perheenjasenia ja h&n oppii monia taitoja muilta perheenjaseniltd seuraamalla
ja mallia ottamalla. Haastatteluissa sisarukset mainitsevat, etta autistinen veli
tai sisko on oppinut paljon juuri tata konkreettista tekemista heilta. Sisarusta
on opetettu esimerkiksi luistelemaan tai piirtdmaan. Lisdksi muutama sisarus
mainitsee, ettd he ovat opettaneet autistisille sisaruksilleen piirteitd, jotka
normaalisti kehittyville lapsille voivat olla itsestaanselvyyksia, mutta autistisille

hyvinkin vaikeita omaksua.

"(. . .) toivon mukaan sisarusrakkautta. (. . .) Ehka sitéd yhdessa olemista, ku
eihan silla kavereita ole (. . .) Laheisyytta ja toisen ihmisen aitoa lasnéoloa...”
(Sisar 28 v.)

(.. .) ma oon yrittdny opettaa niit ymmartaa toisii ihmisii. Jjust sitd, minka takii
toiset ihmiset ei ymmarra heidan erilaisuuttaan ja tammaossii... et minka takii

ihmiset on semmosii minkalaisii ne on... ” (Sisar 15 v.)

5.2.4"Wow, et sa teit sen”

Ylpeyden tunteet toisen puolesta kuuluvat sisarussuhteeseen. Autistisen
lapsen sisaruksilla niitd on usein vahemman, koska monet taidot ovat
heikompia ja autistinen kaytos ja autistiset piirteet rajoittavat toimintaa. Kuten
normaalistikin kehittyvien sisarusten valilla, my0s autistisen sisaruksen
sisarussuhteessa ylpeytta voi tuoda pienikin asia tai tapahtuma. Tama pieni
juttu voi sisaruksille olla suuri asia. Haastatteluissa ylpeytta sisaruksen
puolesta tunnettin hyvan kayttaytymisen, koulumenestyksen tai jonkin

arkipaivan toiminnon sujumisen johdosta.

"(. . .) sindnsa se voi kuulostaa pikku asialta mut ku on vaikka hinkattu
kymmenen vuotta, et vieko se ruokailun jalkeen lautasen pois ja nyt se sen vie

ni se on jotenkii niinku “"wow, et sa teit sen.” (Sisar 28 v.)
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"(. . .) ku huomaa miten hyvin veli on oppinu parjadman nais nomaalielaman
tilanteis; kdymaan ite kirjastossa ja kaupassa ja tallast. Varsinki jos on mukana

sillon ja sit tajuu et toi oikeesti osaa. (. . .)” (Sisar 19 v.)

"No esim. sillon ku ne saa taydet pisteet jostain kokeesta. (. . .) Sit se, et jos ne
on jossain paikas mihin on tullu vierait ja sit kaikki on menny tosi hyvin (. . .)”
(Sisar 15 v.)

5.3 Erilaisen sisarussuhteen haasteet

Autistinen sisarus tuo myds paljon haastetta sisarussuhteeseen. Autismille
luontaiset piirteet tekevat sisarusten yhteisen toiminnan normaalia
haastavammaksi. Autismi voi tuoda myds rajoituksia perheen toiminalle ja
séaadelld suurestikin sitéd, mita perhe voi tehda ja mitd ei. Tutkimuksessani
sisarukset nakivat suurimpana haasteena raivonpuuskat, joita esiintyy silloin
kun autistinen sisarus ei kykene ilmaismaan itsedan ja toiveitaan. Sisarukset
olivat huolissaan my0s autistisen sisaruksensa tulevaisuudesta seké siita,
millaisista elamyksistd autistinen sisarus voi jaada paitsi. Tutkimuksessani
mainittiin myos sisarusten epaoikeudenmukainen kohtelu vanhempien taholta
sekd huomion epatasainen jakautuminen perheessd. Nama asiat voidaan
tulkita haasteiksi, mutta osa haastateltavista piti niitd kuitenkin enemmankin

luonnollisina asioina, jotka kuuluvat elamaan.

Sisarussuhteen ikavind puolina haastateltavien mainitsemat asiat ovat siis
suuresti yhteydesséd autismin piirteisiin  ja siitd johtuviin tekijoihin.
Haastateltavat sisarukset mainitsevat autististen sisarusten ikavina
luonteenpiirteina empatian puutteen, rutiininomaisen toiminnan, jaykkyyden,
suorapuheisuuden seka raivokohtaukset. Mutta ovatko nama sitten sisarusten
luonteenpiirteitd vai autismista johtuvia tekijoita? Erilaisuudesta johtuvina
tekijoind kaksi haastateltavista mainitsee sen, etta joitakin kivoja asioita on
voinut jaada tekematta, koska sisaruksen autismi on rajoittanut perheen

elamaa.
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"Se yhtakkii vaan saa jonkuu raivokohtauksen... alkaa huutaa...” (Sisar 12 v.)

"(. . .) onhan se ik&va juttu, ku se on niin jJumiutunu... mut ei se sille itse mitaan
VoI, et ei se sita paata (. . .) Se on valilla vahan vasyttava, naa autismin piirteet,
just t&a rutiininomaisuus ja jaykkyys hommissa. (. . .)" (Sisar 28 v.)

"(. . .) sit joskus must on tuntunu et me ei olla voitu ehka koko perheena tehda
jotain sen takia, et veli on erilainen ja sit ei tied& parjaisko se... (.. .) Onhan se
totta kai saanu aina enemman huomiota ja kaikkee muuta, mut siihenki nyt on
tottunu niin alusta alkaen, et se olis ehka vaan ollu omituista, jos ois akkia

alettu huomioimaan eri tavoin.” (Sisar 19 v.)

5.3.1 " Sit me vaan rahjataan toisille vahan...”

Haastateltavista kaksi kertoi, etteivat he riitele sisarustensa kanssa. Kolme
sisarusta kertoi riitelevansa arkipaivan jutuista, kuten tietokonevuoroista,
televisio-ohjelmista tai vain sen vuoksi, etta toinen arsyttaa tai itse on artynyt.
Naita riitoja syntyy niin autistisen sisaruksen kuin muidenkin sisarusten
kanssa. Nama riidat voidaan n&hda siis aivan normaaleina sisarusten valisina

riitoina.

"(. . .) Sit me vaan rahjataan toisille vahan, saatetaan ehka huutaakin, ei
hirveen kovaa mut... Sit yleensd se johtaa siihen et molemmat on ihan

kauheen pahoillaan ja sit sovitaa ja jatketaa elamista.(. . .)” (Sisar 15 v.)

Yhdesséa haastattelussa mainittiin, etta sisaruksille on lapsesta asti opetettu,

ettd autistiselle sisarukselle ei voi antaa samalla mitalla takaisin.

"(. . .) lapsesta asti meille on sanottu, et jos veli sillon meita vaikka toni tai
saatto repia tukasta, ku se ei oikee tienny just, et miten sitd kontaktia ottaa, ni

sille ei saa tehd samaa takasin. Mut sit jos mé ja mun sisko vaikka, ni samalla
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mitalla vaan takasin. (. . .) Mut ei sillonkaa niita riitoja oikein tullu, et sit meni
vaan ite jupisemaa jonnekkii tai karjumaa aitille. (. . .)” (Sisar 28 v.)

Tama suhtautuminen on yhtenevainen Rossin ja Cuskellyn (2006)
tutkimustulosten kanssa. Heidan tutkimuksessaan todetaan, ettd autististen
lasten sisarukset kayttavat ongelmatilanteissa selviytymiskeinona hyvin vahan
syyttamista, koska sisarukset ymmartavat autismin ja siité johtuvan rajoittuvan
itsensa ilmaisutaidon vaikuttavan aggressiiviseen kayttaytymiseen. Yleisina
selviytymiskeinoina heidan tutkimuksessaan sisarukset kayttivat omien
tunteiden saatelyd ja myonteista ajattelua. Naitd selviytymiskeinoja myos
tutkimukseni sisarukset kertoivat oppineensa ja kayttavansa. On parempi

antaa olla ja sdadella omia tunteita kuin vastata samalla mitalla.

5.3.2 " Sit se rupee riehuu...”

Rossin ja Cuskellyn (2006) autististen lasten sisarukset raportoivat
tutkimuksessa aggressiivisuuden sisarussuhteen suurimmaksi ongelmaksi.
Suurin osa haastattelemistani sisaruksista mainitsee aggressiivisuudesta
autistisen sisaruksen raivokohtauksien yhteydessa. Na&itéa raivokohtauksia
pidettiinkin tutkimuksessani riitelya suurempana ongelmana. Useimmat
haastateltavat kertoivat autistisen sisaruksen saavan tai saaneen aiemmin

raivokohtauksia, joille ei valttamatta 16ytynyt selitysta.

"(...) Sita ei kukaan oikee ymmartany, ku sil ei ollu mitaa keinoa, et miten... ja
sithan se vaan raivostu (. . .) sitte saatto lentaa tavarat tai sitte sil oli semmosta
ihmeellistd &antelya sillon pienempana, et sit se saatto huutaa kovaa sillon.
(. . .) pari kertaa se heitti sangyn menemaa (. . .)" (Sisar 28 v.)

"No sit se rupee riehuu... Se voi lydda mua, ei niink6 muuta... no sit ma vaa
koitan sanoo, et rauhoitu, sit se vaa artyy lisaa, sit ma vaa jatan sen siihen...”
(Sisar 13 v.)
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Nama riidat ja raivokohtaukset ovat herattaneet erilaisia tunteita sisaruksissa,
jotka kuitenkin ovat nopeasti ohimenevia.

"(. . .) semmonen hetken rgjahtava artymys ja ehka siin on aina valil
semmonen tietty turhautuminen siihen tilanteeseen. (. . .) Jossain vaihees ol
tosiaan niit raivokohtauksia ja ne oli aika semmosia ikavia ja pelottaviakin... ja
varsinkin sillon kun ei ymmartany periaattees, et minka takia se on ja mist se

tulee, ni se oli aika inhottavaa.” (Sisar 19 v.)

"Ehké lapsena vahédn semmosta pelkoa. Et ku se on aika voimakas kuitenkii.

Ja se raivari ku tulee, ni se ei hallitse sen voimia ollenkaan(. . .)” (Sisar 28 v.)

5.3.3 ”Kyl ne pystyy siihen samal taval ku muutki...”

Epéoikeudenmukaisuuden tunteita saatetaan tuntea silloin kun toinen sisarus
saa enemman huomiota tarvitessaan normaalisti kehittyvdd sisarustaan
enemman apua ja tukea. Autistisilla sisaruksilla voi my6s olla jonkinlaisia
etuisuuksia perheessé. Haastatteluissa kaksi sisarusta mainitsi joskus
tuntevansa epaoikeudenmukaista kohtelua.

"No joskus... Veli koko ajan saa jotain... mut ei se kyl vissii mee sil taval, mut
en matieda... (.. .) et sitd vied&an joka paikkaan, jonnekin kaverin luo. Jos ma
menisin keskustaa ni ma ihan varmaan joutuisin menna bussil sinne, tai jotain
tallast. (. . .)" (Sisar 13 v.)

"No valil tulee semmoinen olo, et siskot saa kauheest huomioo ja et niitten ei
valttamatta aina tarvi teha jotain asioit. (. . .) Asioita tehdaan heille valmiiksi ja

muut siivoo heidan jalkensa ja... (.. .)" (Sisar 15 v.)

Tunteet naissa tilanteissa on siis artymysta siihen, etta toinen saa huomiota
enemman tai haneltad ei vaadita niin paljon kuin muilta sisaruksilta. Mutta ne

voivat olla myos artymystd sen vuoksi, koska tietdd, ettd sisarus pystyisi
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enempdaan, kuten yksi haastateltava mainitsi.

"(. . .) Ja ku ma ainaski ite tiidn tosi paljo mihin siskot pystyy ja tulee sellain
arsytysolo, et minka takii ne hemmottelee niitd. Kyl ne pystyy siihen samal
taval ku muutki.” (Sisar 15 v.)

Kolme sisaruksista ei kokenut, ettd olisivat tulleet kohdelluksi
epaoikeudenmukaisesti. He myontavat, etta autistinen sisarus on saanut aina
enemman huomiota ja tiettyja etuisuuksia muihin sisaruksiin verrattuna.

Sisarukset kokevat sen kuitenkin jollakin tavalla oikeutetuksi.

"...ei nyt ehk& epaoikeudenmukasesti, se on vaara sana, mut kylla sen on aina
huomannu, et veli on saanu enemman huomiota. (. . .) Sen on tiedostanu ehka
alusta asti, et se on vaan semmonen pakkotilanne, siihen on pakko kiinnittéda
enemman huomiota. Ei siin oo mitdan muuta vaihtoehtoakaan, siihen on niin

tottunu, et kyl sen sit ymmartaakin ihan hyvin...(Sisar 19 v.)

Nama tulokset tukevat aiemmin tehtyja tutkimuksia (Naylor & Prescott 2004,
Pit-ten Cate & Loots 2000), joissa samalla tavalla osa sisaruksista koki
ongelmana vanhempien epéatasaisen huomion jakautumisen ja osa taas piti
sitd luonnollisena asiana, ettd erityinen sisarus saa ja tarvitsee enemman
vanhempien aikaa ja apua. Stoneman (2005) analysoi artikkelissaan, etta
perheen sisdinen rakenne ja toiminta vaikuttavat sisarusten kokemuksiin.
Héanen yhteenvetonsa mukaan perheen sisdisen tasapainon ollessa kunnossa
huomion jakautumisesta ei tule ongelmaa. Tall6in sisarukset eivat née
vanhempien ajan epatasaista jakautumista toisen sisaruksen suosimisena

vaan oikeutettuna vastaamisena erilaisen sisaruksen tarpeisiin.

Huomion jakautuminen on varmasti hyvin perhekohtaista ja riippuu paljon
autistisen lapsen tasosta. Osassa tutkimukseni haastatteluista huomasin, etta
autistisen lapsen saama huomio ja tietyt etuisuudet ovat ymmarrettavia.
Vastaajien mielesta olisi pikemminkin outoa, jos sisarus ei saisi enemman
huomiota ja etuisuuksia. Todennakdista siis on, ettd haastatellut sisarukset

eivat koe huomion epéatasaista jakautumista jatkuvana suurena ongelmana.
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5.3.4 "Ehké& tollasia elamyksia joista se jaa paitsi...”

Autismi voi rajoittaa perheen toimintoja ja sisarusten yhteisia tekemisia.
Autistisen sisaruksen kanssa ei valttdmatta voi tehda niita juttuja, mitd muuten
sen ikaisen sisaruksen kanssa voi tehda. Elama on paljon suunnitellumpaa ja
autismi tulee huomioida perheen arjessa léahes jatkuvasti. Haastatelluista
kaksi kokevat, ettei autismi ole rajoittanut sisarusten tekemisia. Kolme
sisarusta mainitsee joitakin asioita ja kokemuksia, joita on jaanyt tekematta

sisaruksen autismin vuoksi.

"Mun mielest ois kiva menna johonkin kaupungille, jonnekkii
ikkunashoppailemaan tai jotain sellast. (. . .) Niitten kaa on ehk& vahéan

vaikeampi olla just jossain vaatekaupoil.” (Sisar 15 v.)

"(. . .) Mita kivaa sillekii vois jarjestaa ja menna jonnekii, nayttaa joku kiva
paikka. Nykyaan vaikka joku mokille meno, kun se ei en&d& suostu menemaa
sinne. (.. .) Tietaa, et siel on sillekii ihana paikka (. . .) Ehka tollasia elamyksia,
joista se jaa paitsi, mun mielesta. Ehka se ei ite koe sita ollenkaan sillee, mut

en tiia...” (Sisar 28 v.)

Autisti voi eldd hyvin sisaanpain kaantyneesti omassa maailmassaan. Yksi
sisarus kokee, etté han itse jaa paitsi autistisen veljen ndkemasta maailmasta,

koska veli ei voi sitd mitenkaan ilmaista.

"Ehk& ma voisin puhua sen kanssa enemman ja niinku just tuntuu, et
semmosest jaé paitsi ja jotenki on aina vaan tuntunu silta, et veljel on vaan se
oma maailmansa. (. . .) et ei 00 aavistustakaan, et millanen se on. Haluis vaan

tietdd, et miten eri tavalla se nakee asioit ja muuta... ” (Sisar 19 v.)
Sisaruksista suurin osa ei kokenut, ettd olisi joutunut luopumaan jostain
autistisen sisaruksen vuoksi. Vain yksi haastateltava mainitsi, ettd han koki

autismin vuoksi joutuneensa luopumaan sisarusten valisista jutuista.

"No kavereil on se, et niitten sisarukset kasvaa, no ei valttamatta samaa tahtii,
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mut samalla ku he itsekii. Mun siskot kuitenkin vaha niinkd jamahtaa
paikoillee... Ja just se, ku niita pitda tukea ja niita ei 0o voinu ottaa aina kaikKii

omii juttuihin mukaa...” (Sisar 15 v)

Osa sisaruksista myontaa joutuneensa tinkim&an joistakin asioista ja joitain
tapahtumia tai muita juttuja on jouduttu jattamaan valiinkin sisaruksen autismin

vuoksi. He eivét kuitenkaan koe sita luopumisena.

"No en méa kylla niinku koe, etté ois luopunu. Ehka asioita on jaany valiin,
sanotaanko nain, mut en koe sité luopumiseks ollenkaan (. . .)" (Sisar 28 v.)

Asioita on jouduttu jattamaan tekemattd, mutta sillekin asialle 16ytyi valoisa

puoli.

"(. . .) Ei se luopumista o0, kylla sielta joskus sitte takasin annetaan. (Sisar 28

Vv.)

5.3.5”700n ma ollu aika paljonkin huolissaan”

Huolenaiheita sisaruksille aiheutti lahinna autistisen sisaruksen tulevaisuus.
Tama sama huolenaihe tulee esille seka Stalkerin (2003, 96-97) etta McHalen
ym. (1986) tutkimuksissa. Sisarukset olivat huolissaan muun muassa
autistisen sisaruksen parjaamisesta, sisaruksen yksinjddmisesta, fyysisesta ja

psyykkisesta hyvinvoinnista seka terveydesta.

"No ma mietin et parjaaks veli sit ku se ei asu enéé kotoon (. . .)" (Sisar 13 v.)
"(. . .) ensinnakin sen downin takia, et kuinka pitkalle se elaa sen sydamen
takia. (. . .) ja ma jotenkii vaan toivon, et sen ei tarvis karsia mistaan. (.. .) Ma

toivon, et sil ois aina hyva olla(. . .)"(Sisar 28 v.)

" (.. .) Vaik se vahan masentaa, et niil ei voi sanoo, et niist tulee ladkareit tai
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palomiehii tai jotain tammadssii ihan normaalei ammatteja.” (Sisar 15 v.)

Vaikka huolenaiheita [0ytyy, niin vastauksista huomaa silti valoisan
suhtautumisen sisaruksen tulevaisuuteen. Vaikka asiat aiheuttavat huolta, niin
silti kaikki sisarukset uskovat autistisen sisaruksen parjaamiseen ja heidan

mahdollisuuksiinsa.

(.. .) Mut en m& huolissaan, et jotenkii niinku oppinu nauttimaan nyt tasta, et
nyt menee hyvin, nyt pitaa nauttia tasta, et ei pida murehtia...(. . .)” (Sisar 28

Vv.)

"(. . .) Mut kyl niist vois tulla jotain ihan just suurtakii. (. . .)Ne voi saada ystavii,
kun ne sais vaha itsevarmuutta. Kyl ma uskoisin, et ne vois asuu ihan tosi

itsenaisesti (. . .) Ne parjais mun mielest tosi pitkalle...” (Sisar 15 v.)

5.4 Perhe-elama ja arki

Perheen arki autistisen lapsen kanssa voi poiketa suurestikin "normaalista”
perhe-elamasta. Autistinen lapsi vie paljon aikaa ja huomiota. Rutiinit ja
toimintakaavat saattavat toistua paivastd toiseen taysin samalla tavalla.
Paivaohjelma voi olla hyvinkin tarkkaan laadittu ja poikkeukset tasta voivat
aiheuttaa suuria ongelmia. Toki tassékin perheiden ja lasten yksil6llisyys on
huomioitava. Jokaisessa perheessa toimitaan omalla, perheeseen parhaiten
soveltuvalla tavalla. Toinen autistinen lapsi ei sieda minkaanlaista muutosta
rutiineihin tai suunnitelmiin eikd ole valmis uusiin toimintamalleihin ja toinen
taas on joustavampi ja pystyy sopeutumaan muutoksiin. Eli kuten Maatta
(1999, 81-82) asian ekokulttuurisen teorian mukaisesti esitti: perhekulttuuri
vaikuttaa siihen millaisia muutoksia perhe tekee omaan toimintamalliinsa.
Jokainen perhe on yksildllinen ja tekee omat ratkaisunsa lapsen kehitysta
tukeakseen.
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5.4.1 " Aika tammosta arkista...”

Ekokulttuurisen teorian mukaan lapsen kannalta olennaisia ovat paivittaiset
toiminnot, joissa lapsi on mukana. Jokapdaivaiset toiminta- ja
vuorovaikutustilanteet luovat lapsen kasvun ja kehityksen pohjan. (Maatta
1999, 78-79.) Tutkimuksessa ilmeni, etté sisarusten yhteinen toiminta ja siihen
kaytetty aika vaihtelevat perheittain. Nuorin vastaaja kertoi, ettd he eivat tee
juuri mitdan yhdessa isoveljen kanssa. Kaksi vastaajista kertoi lapsuuden
yhteisista leikeista. Erillaan autistisista sisaruksista asuvat vastaajat kertoivat
yhteisen toiminnan vahentyneen luonnollisesti, koska he asuvat eri paikoissa.
Kuitenkin he mainitsivat tekevansa sisaruksen kanssa edelleen niitd samoja
juttuja, joista he tietavat sisarusten nauttivan. Yksi vastaajista kertoi tekevansa
autististen siskojensa kanssa normaaleja teini-ikaan liittyvia juttuja. Autistisen
sisaruksen kommunikointitaidot seka sosiaaliset kyvyt vaikuttavat paljon
sisarusten yhteisen toiminnan maaraan ja siihen mita yhdessa tehdaan ja mita

voidaan tehda.

"(. . .) saatetaan kattoo joku elokuva yhes, mista kaikki kolme tykkaa (. . .)Sit
just pohdiskellaa, et mita tapahtu koulussa ja kuunnellaan musiikkia. Sellasii
aika normaalei teinijuttui... (Sisar 15 v.)

"(. . .) veli tykkda uimisesta ihan hirveesti .(. . .) kuunnellaan musiikkia,
tanssitaan, halaillaan ja... kotona sit ku ollaa ni sellasta pikku puuhastelua, et
keitetaan yhessa kahvit ja se tulee siihen viereen kattomaan. Aika tammaostéa
arkista, ku se tekee aina sitd samaa, et se nauttii sit siitd.. Kavelylenkkeja

teh&aa ulkona. (. . .) Keséalla soudetaan veneella. (. . .)" (Sisar 28 v.)

Erilaiset kuntoutukset ja muu paivaohjelma ohjaa muidenkin perheenjasenten
elamaa. Autistisesta sisaruksesta huolehtiminen on vaikuttanut muutaman
haastateltavan paivittdiseen toimintaan. Toisaalta taas kun arki on aina ollut
tietynlaista niin koetaanko sita niin erilaisena? Tietyt velvollisuudet kuuluvat
arkeen, ihan niin kuin muissakin perheissa. Yhden sisaruksen vastaus siihen,

kuinka arki eroaa muiden perheiden arjesta, on osuva : "en ma osaa sanoo ku
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ei 00 mitdédn semmost, et mika on normaali perhe ja ei-normaali
perhe...”.(Sisar 13 v.) Jokainen perhe on siis yksildllinen ja toimintatavat
muokkautuvat perheen ja perheenjasenten tarpeiden mukaan. Nain ollen naita
toimintatapoja ajatellaan perheeseen kuuluvaksi eika niitd aina sen

suuremmin kyseenalaisteta.

"(. . .) mennaa veljen ehdoilla. (. . .) valil joku kysyy, et miks kaikki pitaa
iimottaa. Mut se on vaan sitd, et mun huomio keskittyy hetkeks johonkii
muualle, ni se tarkottaa, et kato sa veljea sina aikana. (. . .)” (Sisar 28 v.)

(. . .) meijan aiti esimerkiks on ottanu sellasen ty6n, et voi muokata tydpaivii
sen mukaan mita tarvii ja... ja tosiaan kyl se munki elamaan on aina valil
vaikuttanu, et ei voi menné suoraan koulusta jonneki, ku on luvannu, et pitaa
tulla kotiin ja kattomaan et veli paasee sisélle ja saa ruokaa ja kaikkee muuta...
et kyl se on niinku ihan tas arjessa semmonen, et taytyy aina vaan ottaa

huomioon... (.. .) (Sisar 19 v.)

5.4.2”...kyl sitd melkein aina iltapéaivisin joutu olemaan se

vara-aiti...”

Roolit perheessd muodostuvat yksilollisesti perheen sisélla. Taman
tutkimuksen sisarukset ovat kokeneet oman roolinsa luonnollisena ja ian
mukaisena perheen muiden sisarusten joukossa. Kaksi vastaajista kertoi, etta
he kokivat ottaneensa normaalia enemman vastuuta autistisesta
sisaruksestaan. Hek&an eivat kuitenkaan mielestaan olleet joutuneet
kantamaan liikaa vastuuta. Erilaiset perhetilanteet ovat vaikuttaneet

vastuunjakoon perheen sisalla.

"Ainahan ma oon tallanen isdn pikkutyttdé ollu, et siind suhteessa ma oon
varmaan vahan viela vanhempien pikkulellikki. Mut sitte jos miettii veljea ni

siitd ma otan aika paljo vastuuta ja oon mukana siina kylla. (. . .)” (Sisar 28 v.)
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"No kyl mul varmaan enemman vastuuta on, ku jos mul ois ihan vaan normaali
kaks vuotta nuorempi pikkuveli (. . .) Kyl sitd melkein aina iltapdivisin joutu
olemaan se vara-diti. (...) kyl ma oon aina kokenu itteni lapseks...(. . .)” (Sisar
19v.)

Roolien epasymmetrisyys ei tasaannu ian myota kuten normaalisti kehittyvien
sisarusten suhteessa tapahtuu vaan sisarussuhteiden on huomattu jaévat
dominoivammiksi. Terveen sisaruksen rooli nousee talldin sisarussuhteessa
vahvemmaksi ja huolehtivammaksi. (Stoneman & Brody 1993, 6-7.) Tama
roolien epasymmetria nakyy myos haastatteluissani. Tutkimukseni sisarukset
ottavat enemmaén vastuuta  sisaruksestaan kuin normaalissa
sisarussuhteessa. Kuitenkaan sisarukset eivat koe sita taakaksi, koska he
nakevat vastuunkantamisen tarpeellisena autistisen sisaruksen heikompien
taitojen vuoksi. Haastattelemieni sisarusten mielestd heidan roolinsa ol
kuitenkin selkea. Tahan vaikutti varmasti myos se, etta he olivat, yhta lukuun
ottamatta, autistisia sisaruksiaan vanhempia, jolloin jo luonnollisestikin heidan

roolinsa on dominoivampi.

5.4.3 ”Mut paavastuu on aina aitilla ja isalla.”

Suurin osa haastattelemistani sisaruksista ei kokenut joutuvansa ottamaan
likaa vastuuta autistisesta sisaruksestaan. Vain yksi haastateltavista
mainitsee, ettd aiemmin han joutui katsomaan sisarustensa peraan paljon ja
ottamaan vastuuta heidan hoidosta, mutta nyt tamakin tilanne oli muuttunut.
Tama tulos ei siis ole taysin yhtenevainen Itdlinnan ja Leinosen (1991, 58-63)
ajatusten kanssa, joiden mukaan lapsilta usein odotetaan lilkkaa hoitovastuuta.
Heidan mukaansa sisarusten rooli muuttuu usein liilan aikaisin liian vanhaksi ja
heidan kodin ulkopuoliset harrastuksensa ja ystavyyssuhteensa rajoittuvat.
Tama taas voi synnyttdaa vihan, katkeruuden ja syyllisyyden tunteita

sisaruksessa

Stalker (2003) raportoi tutkimuksessaan oman tutkimukseni kaltaisia tuloksia.
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Stalkerin raportin mukaan sisarukset eivat kokeneet olevansa erityisessa
vastuunkantoroolissa vaan he hoitivat erityista tukea tarvitsevaa sisarustaan
silloin talldin ja ottivat vastuuta tarvittaessa. Stalker arvioi oman
tutkimustuloksensa johtuvan siita, ettd vanhemmat eivat halua vaatia
normaalisti kehittyviltd sisaruksilta liikaa vaan pitdvat vastuun itsellaan.
Omissa haastatteluissani vastuunkantaminen nahtiin normaalina, aivan kuten
muissakin perheissd. Pienemmista sisaruksista huolehditaan huolimatta siita
tarvitsevatko he erityista tukea vai eivat. Vastuunkantaminen jakautuu
perheessa yksilollisesti ja riippuu usein lasten idsta. Kuitenkin vanhempien
nahdaan kantavan paavastuun lapsista.

Eradssda haastattelussa tuli esille, ettd sisarusten kasvaessa
vastuunottaminen voi kasvaa omasta tahdosta ja jossain vaiheessa siirtya

kokonaan sisarukselle.

"Kyl se vastuu on ollu aina aidilla ja isalla. (. . .) Nyt jotenkii tuntuu, et itekii
alkaa ottaa sitd vastuuta enemman, tieda sit millon isé ja aiti ei enaa jaksa.
Jotenkii ite jo petaa itellee sita paikkaa, et alkaa ite hoitaa enemman. (. . .)”
(Sisar 28 v.)
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6. POHDINTA

Taman tyon tarkoituksena oli selvittdd miten autististen lasten sisarukset
kuvaavat sisarussuhdettaan autistiseen veljeen tai siskoon seka kuinka he
ovat kokeneet ja kokevat perheen erilaisen arjen. Tutkimuksen nakékulma on
ekokulttuurinen, jonka mukaan perhe ndhdaan omaan elamaéansa ja ulkoisiin
olosuhteisiin aktiivisesti vaikuttavana subjektina eik& vain ulkoisten voimien
kohteena (Maatta 1999, 78-79). Tutkimukseni lahtokohtana oli siis se, etta
jokainen perhe on erilainen ja luonut omat toimintamallinsa. Naissa
yksilollisissa perhemalleissa minua kiinnostivat sisarusten nakemykset ja
kokemukset. Tutkimuksen 16yt0ja tarkastellessani paallimmaisiksi ajatuksiksi
nousivat sisarusten myonteinen asenne seka heidan sopeutumisensa

erilaiseen perhe-elamaan.

6.1 Yhteenvetoa

Sisaruus on elaman pisimpia suhteita. Sisarukset jakavat geenit ja
kokemukset, joten heidan suhteensa maaritelladn tasa-arvoiseksi ja
vastavuoroiseksi. Mutta kun toinen sisaruksista on autistinen, niin myos
heidan sisarussuhteensa on erilainen. Tallgin he kokevat asiat eri tavoin,
heiddn mielenkiinnonkohteensa voivat olla hyvin erilaisia, suhteen
vastavuoroisuus Vvoi olla paljon vahdisempaa ja elama muutenkin

rajoittuneempaa. (Seltzer, Greenberg, Orsmond & Lounds 2005, 354.)

Kokosin tutkimukseni yhteenvedoksi taulukkoon 2 sisarusten haastatteluissa
esiin tulleet paaasiat tutkimusteemoista. Olen kasitellyt naitd asioita jo
tulososiossa ja kasaan ne tassd vield yhteenvedoksi ja pohdin niita

ekokulttuurisen teorian kannalta.
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TAULUKKO 2. Yhteenveto tuloksista

SISARUSSUHTEEN SISARUSSUHTEEN PERHE-ELAMAN
MYONTEISET PUOLET HAASTEET ERITYISPIIRTEET
l[&heisyys, yhteenkuuluvuus, raivokohtaukset autismin ominaispiirteiden
yhteiset hetket autistinen kayttéytyminen vaikutus arkeen
sisaruksen persoona erilaiset mielenkiinnonkohteet | rutiinit, toistuvat toiminnot
ylpeys sisaruksen
onnistumisista huoli sisaruksn parjaamisestd, |autistin tarvitsema jatkuva tuki
arjen eteneminen autistin
oma henkinen kasvu (mm. tulevaisuudesta ja terveydesta | ehdoilla
karsivallisyys ja vastuun jakautuminen
suvaitsevaisuus) epdoikeudenmukainen kohtelu | perheessa

Usein ajatellaan, etta lapset ja nuoret kokevat vaikeana ja negatiivisena
asiana erityista tukea tarvitsevan ja vertaisryhman sisaruksista erottuvan
sisaruksen. Tutkimuksissa on kuitenkin aiemminkin huomattu, etta sisarukset
itse nakevat ja kokevat suhteen erilaisen sisaruksen kanssa huomattavasti
myonteisemmin kuin mita ulkopuoliset arvioijat sen nakevat. (Wood Rivers &
Stoneman 2003; McHale, Sloan, & Simeonsson, 1986; Roeyers & Mycke
1995). Tutkimuksessani sisarussuhdetta kasiteltin nimenomaan sisaruksen
kokemana ja nakeman&. Haastatteluissa tuli esiin sisarussuhteiden monia
puolia; riideltiin ja raivostuttiin, naurettiin ja nautittiin, koettiin yhteisia
ainutlaatuisia hetkia, tunnettiin hapeaa ja ylpeytta, rakastettiin ja vihattiin...
Mielestani nama kokemukset ja tunteet ovat verrattavissa sisarussuhteeseen,
jossa molemmat osapuolet ovat normaalisti kehittyvia. Tutkimuksen
haastateltavat kertoivat sisarussuhteen olevan erilainen, jos sitd vertaa
normaalisti kehittyvien sisarusten suhteeseen. Kuitenkin sisarussuhde koettiin
yhtélailla lAmpiméana ja tarkeana. Erilaisen siita tekee autismin ominaispiirteet,
jotka  vaikeuttavat sisarusten valista kommunikointia, sosiaalista
kanssakaymista ja vastavuoroisuutta. Toisaalta taas tama erilaisuus vaikutti

l&ahentdneen monessa perheessa perheenjasenia toisiinsa.

Ekokulttuurisen teorian mukaan perhe joutuu usein muuttamaan
arkirutiinejaan ja toimintatapojaan, kun lapsen kehityksessa havaitaan jotain
poikkeavaa. Lapsi asettaa uusia vaatimuksia ja arkielam& mukautuu naihin

tarpeisiin. Vanhemmissa nahdaan voimavarat uuden tilanteen hallintaan ja
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siihen vaikuttamiseen. Omalla aktiivisella toiminnallaan he paattavat millaisia
muutoksia he tekevét ja millainen arki heille muodostuu. Perheteemojen
kokonaisuus eli perheen kasitykset ja uskomukset muodostavat
perhekulttuurin, joka vaikuttaa siihen millaisiin muutoksiin perhe on valmis
lapsen kehityksen tukemiseksi. Ekokulttuurinen ymparist6 taas muodostuu
olennaisten resurssien ja toimintatapojen kokonaisuudesta. T&ahan
ymparistoon vaikuttavat perhekulttuurin lisdksi yhteiskunnan asettamat

rajoitteet seka perheelle tarjotut voimavarat. (Maatta 1999, 81-82.)

Ekokulttuurisen teorian mukaisesti naen perheiden mukautuneen elamaan
kukin omalla tavallaan autismin asettamien vaatimusten mukaisesti. Jokainen
perhe on vaikuttanut aktiivisesti omaan tilanteeseensa ja muodostanut oman
perhekulttuurinsa. Autistisen lapsen arki, ja sen mukana yleensa koko
perheen arki, on rutiininomaista ja toiminnot tapahtuvat yleensa hitaammin.
Uusien asioiden hyvaksyminen ja oppiminen on hidasta. Usein onkin niin, etta
paivat menevat tietyn kaavan mukaisesti, koska autistisen voi olla hyvin vaikea
poiketa totutuista rutiineista. Taman arjen erilaisen etenemisen lisaksi
sisarukset joutuvat tottumaan myos sisarussuhteen vastavuoroisuuden
rajoittuneisuuteen. Tassd tutkimuksessa, aivan kuten aiemmissakin
tutkimuksissa, havaittiin, ettd autistisen lapsen vuorovaikutusta ja yhteista
toimintaa sisarusten kanssa rajoittavat eniten empatiakyvyn puute seka
ongelmat kommunikoinnissa ja sosiaalisessa kayttaytymisessa. Vastapainona
télle useassa haastattelussa ilmeni, etta sisarukset arvostivat yhteisia hetkia
autistisen sisaruksen kanssa. Heilla oli yhteisia omia juttuja ja he nauttivat

naista hetkista.

Autistisen sisaruksen kanssa perhe joutuu usein tilanteisiin, joissa autistisen
lapsen kaytos ei ole tilanteeseen sopivaa, vaan herattaa huomiota ja kenties
jopa narkastysta muissa ihmisissa. Perhe voi myds joutua jattdmaan asioita
tekeméattd sen vuoksi, etta autistinen lapsi ei kykene osallistumaan niihin.
Yleensa autistinen lapsi vaikuttaa myods perheen sisdiseen vastuunjakoon.
Autistinen lapsi vaatii monesti jatkuvaa valvontaa ja hoitoa, minkd vuoksi
sisaruksetkin joutuvat usein ottamaan normaalia enemman vastuuta

perheessa. MyOs vanhempien huomion ja ajan jakautuminen on
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huomattavasti epatasaisempaa autistisen lapsen tarvitessa paljon apua ja
tukea.

Vaikka arki on ulkopuolisen mielesta erilaista, niin tutkimustulosteni mukaan,
sisarukset kokevat sen heille normaaliksi, koska tama arki on sita, mita he ovat
aina elaneet. He ymmartavat autismin tuovan arkeen ja perhe-elamaan omat
erityispiirteensa, mutta he eivét koe niita yleensa ottaen mitenkaan rasitteena.
Arki vaatii sisaruksilta normaalia enemman, mutta se on kuitenkin myds hyvin
kasvattavaa. Tutkimuksessani sisarukset kokivat myodnteisend asiana sen,
ettd elaméa autistisen lapsen rinnalla on kasvattanut heitd henkisesti.
Sisarukset kokivat, etta autistinen sisarus oli opettanut heille karsivallisyytta,
erilaisuuden ymmartamistda, suvaitsevaisuutta ja vastuuntuntoa seka
parantanut heidan kykyaan sopeutua erilaisiin tilanteisiin ja erilaisten ihmisten
kanssa toimimiseen. Sisarukset tunsivat ikdan kuin kypsyneensa
ikatovereitaan nopeammin. Burken (2003, 68-69) seka Itélinnan ja Leinosen
(1991, 58-63) teoksissa tatd myonteistd ajatusta sisaruksen henkisesta
kasvusta on kyseenalaistettu silla, etté joutuvatko he kenties kasvaman liian
nopeasti lilan vanhoiksi. Omassa tutkimuksessani sisarukset eivat kuitenkaan
kokeneet asiaa niin, vaan he pitivat naita piirteitd ja niiden omaksumista

myonteisina asioina.

Useammassa yhteydessa (Itadlinna & Leinonen 1991; Kujanpaa & Makinen
2004; Macks & Reeve 2007; Verté ym. 2003; Mates 1990) on mainittu, etta
erityistd tukea tarvitsevien lasten sisaruksilla on keskimaaraista parempi
minakuva. Vaikka omassa tutkimuksessani en tutkinut erityisesti sisarusten
mindkuvaa, huomasin tuloksia analysoidessani sisarusten olevan tietoisia
itsestddn, hyvin realistisesti ajattelevia ja tulevaisuuteen optimistisesti
katsovia. Mielestani ndma piirteet kertovat vahvasta minakuvasta. Nain ollen
voisin tulkita tutkimukseni tukevan aiempien tutkimusten tuloksia normaalia

vahvemmasta mindkuvasta.

Osa sisaruksista koki, ettd he joutuivat ottamaan normaalia enemman
vastuuta sisaruksestaan. Kukaan ei kuitenkaan kokenut, etta heille olisi

kasautunut liikaa vastuuta vaan sen nahtiin olevan vanhemmilla. Autistiset
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sisarukset tarvitsevat arjessa enemman apua ja hoitoa, joten asia nahtiin
luonnollisena, eikd mitenk&&an kovin ongelmallisena. Tahan vaikutti varmasti
myOs sisarusten syntymajarjestys. Haastateltavista vain yksi oli autistista
sisarustaan nuorempi. Perheen roolijako on siis muissa perheissa ollut jo
luonnostaan sellainen, ettd haastateltu sisarus on vanhempi ja varmasti
muutenkin  hoitanut pikkusisarustaan ja ottanut h&nesta tietynlaista

vanhemman sisaruksen vastuuta.

Sisarussuhteen  suurimmiksi  haasteiksi  tutkimuksessa osoittautuivat
autististen sisarusten raivokohtaukset, jotka koettiin pelottaviksi ja
turhauttaviksi. Turhautuneisuus johtui luultavasti siita, etta raivokohtauksille ei
osattu aina loytaa syyta. Osa haastateltavista ajatteli raivostumisen johtuvan
siita, ettd sisaruksella ei ollut silla hetkella muuta keinoa ilmaista itsedén kuin
raivoaminen. Pelkoa tunnettiin sisaruksen arvaamattoman kayttaytymisen ja
voiman kaytén hallitsemattomuuden vuoksi. Huolta aiheuttivat myds ajatukset
sisarusten tulevaisuudesta ja parjaamisesta. Kuitenkin  sisarusten

suhtautuminen tulevaisuuteen oli hyvinkin myodnteinen

Ikavia puolia sisarussuhteeseen toivat myds autistisen sisaruksen huomiota
herattava kayttaytyminen ja se, etta sisaruksen kanssa ei voinut tehda kaikkia
asioita mita olisi halunnut. Vanhempien huomion epéatasaista jakautumista
sisarukset eivat ndhneet ongelmana tassa tutkimuksessa. Autistinen sisarus
sai enemman huomiota, mutta kuitenkin lahes kaikki sisaruksista kokivat myés
itse saaneensa ja saavansa tarpeeksi huomiota. Vanhemmat ovat siis

osanneet jakaa vastuun ja huomion tasavertaisesti perheessa.

Aiemmissa tutkimuksissa on havaittu autististen lasten sisaruksilla olevan
taipuvaisuutta sisaanpain kaantyneisiin  kayttaytymisongelmiin,  kuten
epéasosiaalisuuteen, pelkoihin, masennukseen sekad ahdistuneisuuteen (Ross
& Cuskelly 2006; Coleby 1995; Gold 1993). Naihin ongelmiin tassa
tutkimuksessa ei keskitytty eika niihin Vviittaavia asioita mydskaan

haastatteluissa tullut millaan tavalla esille.
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6.2 Lopuksi

Aluksi suunnitelmani oli haastatella alle 18-vuotiaita sisaruksia, mutta
olosuhteiden pakosta sisarusten ikahaarukka laajeni 12-28 ik&avuoteen.
Loppujen lopuksi tama oli aika mielenkiintoinen nakokulma asiaan, koska
tutkimukseni sisarukset olivat eri elamantilanteissa. Nuoremmat sisarukset
kokivat tunteet ja kokemukset siind elaméantilanteessa ja vanhemmat
sisarukset taas muistelivat elamaa, jolloin he asuivat kotona ja vertasivat sita

tahan hetkeen.

Tutkimusta olisi mielenkiintoista jatkaa ja laajentaa ottamalla siihen koko
perhe mukaan. Vanhempien ja mahdollisesti muiden sisarusten
haastatteleminen toisi koko perheen ajatukset esille. Tallgin arjesta ja
perhe-elamasta autistisen lapsen kanssa saataisiin kattavampi kuvaus.
Kiinnostavaa olisi my6s kuulla, miten vanhemmat nédkevat sisarusten
keskinaisen suhteen ja verrata sitd sisarusten nakemyksiin. Toinen
kiinnostava tutkimuksen aihe liittyy autististen lasten sisarusten kirjoituksiin.
Olen tutustunut joihinkin internetin keskustelupalstoille, joissa erityista tukea
tarvitsevien lasten sisarukset kertovat tuntemuksistaan ja kokemuksistaan.
Nama Kkirjoitukset ovat usein hyvin avoimia vuodatuksia arjesta. Joillekin
lapsille ja nuorille kirjoittaminen on puhumista helpompi tapa kertoa
tunteistaan. Varsinkin anonyymisti Kirjoitettaessa sisarus voi olla jopa
rohkeampi ilmaisemaan ajatuksiaan. Nama kirjoitukset olisivat varmasti

mielenkiintoinen ja antoisa tutkimuskohde.

Halusin antaa tutkimuksessani puheenvuoron autististen lasten sisaruksille ja
tastd nakokulmasta teemahaastatteluja voi pitaa luotettavana ja patevana
aineistonkeruumenetelmana. Luotettavuuden tarkastelussa haastateltavien
vahainen maara on otettava huomioon. Tutkimustulosten yleistdmisessa on
huomioitava myo6s se, ettd tassa tutkimuksessa kaikki haastateltavat

sisarukset olivat siskoja.

Siitd huolimatta, ettd elama autistisen lapsen rinnalla on erilaista ja

sisarussuhde on toisenlainen verrattuna "normaaliin” sisarussuhteeseen, niin
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kuitenkin sisarukset kokevat perhe-elaman heille normaalina. Sisarussuhde
on yksilollisyydessaan ja omassa erilaisuudessaan aina ainutlaatuinen ja
tarkea. Tutkimuksen tulokset ovat pienia valahdyksia autististen lasten
sisarusten elamastd, kokemuksista ja tunteista. Ne antavat aihetta ajatteluun
ja nékdkulmaa siihen, miten sisarukset kokevat erilaisuuden perheessa.
Autismiperheen l&dheisten ja heidan kanssaan toimivien olisi hyvd muistaa

my6s nama autistin rinnalla elavét perheenjasenet ja heidan huomioimisensa.

"(. . .) vaik se onkii véhan omituinen veli, ni se on mun veli (. . .) ja periaattees
jakanu ne kaikki samat asiat ku maaki. Kaikki mita perhees on tapahtunu ja
kaikki maholliset... Ja vaiks sen kans ei pysty puhumaan asioista, ni silti tietaa,

et joku on siina ja yleensaki se, et se on olemassa... (.. .)" (Sisar 19 v.)
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Liite 1: Teemahaastattelun runko

1. Taustatiedot

ik&, autistisen sisaruksen ika, perheen koko, autistisen sisaruksen taso

(kommunikaatio, sosialisaatio, paivittaiset toimet)

2. Autismi

Mita autismi on?
Mita se sinulle merkitsee?
Milloin olet ymmartanyt sisaruksesi erilaisuuden?

Mita sinulle on autismista kerrottu? Miten ja mista olet saanut tietoa?

3. Perhe-elama ja arki

Sisaruus (hyvat ja ikavat puolet)

Kuinka paljon sisarukset viettavat aikaa yhdessa ja millaista aikaa tama
on?

Mita sisarukset tekevat kahdestaan? Mitd muiden sisarusten kanssa?
Mita kaikki yhdessa? Onko muita 1asna? Mita koko perhe tekee
yhdessa?

Onko perhe-elama samanlaista verrattuna muihin? Mitd samaa / eroa?
Kuinka autismi vaikuttaa perhe-elamaan?

Perheen rutiinit? Autistisen sisaruksen rutiinit? Miten suhtaudut niihin?
Oma rooli perheessa

Ystavien suhtautuminen autismiin ja autistiseen sisarukseen

Kuinka kuvailet autistisen sisaruksen tuntemattomalle?

Huomion jakautuminen perheessé

Perheen ja sisaruksen tulevaisuus

4. Suhteen ilot

Miten kuvailet sisaruussuhdettanne?
Mit& olet oppinut sisarukseltasi? Mita olet opettanut sisaruksellesi?
Mit& autismi on antanut sinulle?

Sisaruksen ja sisarussuhteen parhaat puolet
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- Suhde muihin sisaruksiin, kuinka eroaa?

- Kuvaile jokin iloinen tapahtuma sisaruksesi kanssa, miksi jaanyt
mieleen, mita ajatuksia se herattaa?

- Arjenilonaiheet

- Ylpeys sisaruksen puolesta

- Kuinka osoitat tunteita sisarustasi kohtaan? Kuinka han osoittaa

tunteitaan sinua kohtaan?

5. Suhteen haasteet

- Sisaruksen ikavat puolet? Sisaruussuhteen haasteet/ ongelmat

- Misté syntyy ristiriitoja? Kuinka toimitaan? Milta tuntuu?

- Tunnetko epaoikeudenmukaisuutta? Onko sisaruksella jotain
etuisuuksia? Tunnetko, ettd saat vahemman huomiota? Milta se
tuntuu?

- Autismin rajoitukset yhdessa toiminnalle

- Koetko, etta olet joutunut luopumaan jostain autismin vuoksi?

- Kuvalile jokin ikava tapahtuma sisaruksesi kanssa, miksi jaanyt mieleen,
mita ajatuksia herattaa

- Oletko huolissasi sisaruksestasi? Huolenaiheet

- Koetko, ettd otat vastuuta sisaruksestasi? Kuuluko se asiaan vai onko
se liikaa?

- Tunnetko joskus hapedaa sisaruksesi vuoksi? Millaisessa tilanteessa?

6. Lopuksi
- Mik& on kaikkein parasta sisaruussuhteessa?

- Jotain lisattavaa
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Liite 2: Kirje lasten vanhemmille

Hei!

Olen erityisopettajaopiskelija Jyvaskylan yliopistosta. Tutkin pro gradu
tydssani sitd miten autististen lasten sisarukset kokevat sisaruussuhteen
autistisen lapsen kanssa. Liséksi tarkastelen sisaruksen nakokulmasta
autismin vaikutuksia perheen arkipaivassa. Tyotani ohjaa Jyvaskylan
yliopiston erityispedagogiikan yksikon lehtori Anja Rantala
(anja.rantala@edu.jyu.fi). Teen tydni haastattelemalla sisaruksia. Yksittaisten
lasten tiedot jaavat tutkijalle eli minulle; niitd ei saa kukaan muu nahda.
Haastattelut teen kahdestaan lapsen tai nuoren kanssa ja ne ovat ehdottoman
luottamuksellisia. Haastattelut nauhoitetaan, mutta ne tulevat vain minun

kayttooni.

Kirjalliseen raporttiin kirjataan lapsista / nuorista sek& perheesta joitakin
taustatietoja, kuten lapsen ik&, sukupuoli, perheen rakenne seka autistisen
sisaruksen ika ja diagnoosi. Raportissa lapsista kaytetdaan keksittyja
peitenimid. Raportissa ei mainita asuinkaupunkia eikd muita tunnistettavia

tietoja. Talla tavoin lasten henkildllisyydet eivat selvia raporttia lukiessa.

Jos teilld on jotakin kysyttavaa, niin minuun voi olla yhteydessa. Vastaan
mielellani kysymyksiin.
Suuri kiitos avustanne!

Y hteistyoterveisin

Elina Hamalainen, erityisopettajaopiskelija
040 517 8683

HAASTATTELULUPA

Lapseni saa

osallistua autististen lasten sisaruksia koskevaan tutkimukseen.

Huoltajan allekirjoitus

Puhelinnumero / e-mail;
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Liite 3: Kirjallinen lupa haastatteluun

Teen Pro Gradu —tutkielmaa Jyvaskylan yliopiston erityispedagogiikan

laitokselle. Tydssani tutkin kuinka autististen lasten sisarukset kokevat
sisaruussuhteen autistisen lapsen kanssa ja miten he kokevat autismin
vaikutuksen perheen arkipaivassa. Haastatteluissa kyselen sisarusten

ajatuksia sisaruussuhteesta seka perhe-elamasta.

Kirjalliseen raporttiin kirjataan haastateltavista seké perheesta taustatietoja,
kuten sisaruksen ikd, sukupuoli, perheen rakenne, autistisen sisaruksen ika ja
diagnoosi. Raportissa lapsista kaytetddn mahdollisesti keksittyja peitenimia.
Raportissa ei mainita asuinkaupunkia eika muita tunnistettavia tietoja. Talla
tavoin haastateltujen henkildllisyydet eivat selvia raporttia lukiessa.

Yksittaisten henkilGiden tiedot jaavat tutkijalle; niitd ei saa kukaan muu n&hda.
Haastattelut ovat ehdottoman luottamuksellisia.

Tyo6tani ohjaa erityispedagogiikanlaitokselta Anja Rantanen.
(anja.rantanen@edu.jyu.fi)

Kiitos avustanne!

Elina Hamalainen, erityisopettajaopiskelija
040 517 8683

elmahama@cc.jyu.fi

Osallistun autististen lasten sisaruksia koskevaan haastatteluun ja

haastatteluaineistoa saa kayttaa tutkimuksessa.

allekirjoitus ja nimenselvennys



