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Tiivistelma

Taman kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on selvittdd, millaisesta ilmitstd erityislasten
nakymattomassa sisaruudessa on kysymys ja millaisia ndkymaéttoméaan sisaruuteen liitty-
vid ulottuvuuksia tutkimuksissa on tunnistettu. Tutkielma on toteutettu kuvailevana ja
integroivana kirjallisuuskatsauksena, jonka tarkoituksena on ilmiton liittyvien tutkimus-
tulosten kokoaminen ja arviointi tutkimuskysymykseen vastaamiseksi, seka kehittdd ole-
massa olevaa teoriaa ja rakentaa myos uutta teoriaa. Tama kirjallisuuskatsaus muodostui
hyvin erilaisista ldhteistd. Kuten integroivaan katsauksen sopiikin, kdytiin tiedonhakua
tehdessa lapi suuri joukko eri tietokannoista kerittyd materiaalia. Lihdemateriaaliksi va-
likoitui rajattu, tutkimusaiheeseen parhaiten liittyvien, vertaisarvioitujen artikkeleiden
kokoelma. Aineiston avulla onnistuttiin 16ytamaan vastauksia tutkimuskysymyksiin. N&-
kymattomalld sisaruudella viitataan tutkimuskirjallisuudessa erityislapsen terveeseen,
usein taustalle jadvadn sisarukseen. Joidenkin tutkimusten mukaan erityislapsi perheessa
vaikuttaa terveeseen sisarukseen kielteisesti ja toisten tutkimusten mukaan myonteisesti.
Nakymattoméadn sisaruuteen liittyviksi ulottuvuuksiksi olen tdssd tutkimuksessa tutki-
muskirjallisuuden perusteella tunnistanut seuraavat kolme ulottuvuutta: 1) vanhemmilta
saatu vdhdinen huomio, 2) lapsen itsensd mukauttaminen ndkymaéattomammaéksi ja 3)
asenteet ja nakymattomastd sisaruudesta vaikeneminen. Muita nakyméttoméan sisaruu-
den riskejd ovat esimerkiksi kuormittavat ja ristiriitaiset tunteet, joiden kasittelyyn terve
sisarus tarvitsee tukea. Terveiden sisarusten ndkymaittomyys uhkaa asenteiden vuoksi
kumuloitua. Erityislasten ndkymaittomait sisarukset sekd heiddn suojelun ja tuen tar-
peensa tulisi yhteiskunnassamme huomioida ja uskaltaa ottaa puheeksi.
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1 JOHDANTO

1.1  Aihe ja perustelut

Taman tutkimuksen kohteena ovat erityislasten terveet ja tyypillisesti kehittyvat
sisarukset. Erityislapsella tarkoitetaan tdssd tutkimuksessa perheen sisarusta,
jolla on erityistarpeita, oli sitten kyse vammasta, hdiriostd tai sairaudesta. Kiin-
nostukseni aiheeseen syntyi huomatessani erityislasten terveiden sisarusten jaa-
van monesti ikdan kuin taustalle, taustahenkiltiksi. Aloin miettid, onko nakymat-
tomiksi jadvien erityislasten terveiden sisarusten ilmiota tutkittu ja onko siitd ole-
massa tutkimuskirjallisuutta. Halusin tutkia ilmittd enemmaén ja ndin aihe vali-

koitui minulla kandidaatintutkielmani aiheeksi.

Kehittyneissd maissa vammaisten ja erityisesti kehitysvammaisten lasten méaéara
on kasvussa. Syynd mddran kasvulle pidetddn synnyttidvien ditien yhad korkeam-
paa ikéd ja terveydenhuollon kehittymistd, mikd viahentdd syntyvien lasten kuol-
leisuutta. (Marquis, Hayes & McGrail 2019, 273.) Nédin ollen yhd useammalla on
sisarus, jolla on jonkinlainen vamma, sairaus tai muu erityistarve, ja tastakin
syystd aihe koskettaa monia ja on tarked. Lapsen erityisyys saattaa tuoda perheen
sosiaalipalveluiden piiriin, ja useimmiten asetelma on se, ettd perheen erityis-
lapsi saa sosiaalipalvelua, kun taas terveelld sisaruksella ei ndhdéd olevan tarvetta

palveluille.



Erityislapsi vaikuttaa perheeseensd monin eri tavoin. Erityislapsen sisaruksena
kasvaminen kehittdd myonteisid ominaisuuksia kuten myotdatuntoa, kypsyyttd,
avuliaisuutta, ennakkoluulottomuutta, karsivillisyyttd ja vastuuntuntoisuutta.
(DeVries & Sunden 2019, 135; Wofford & Carlson 2017, 400-401; Burke 2010, 1696.)
Toisaalta terveet sisarukset voivat karsid ahdistuksesta, masennuksesta, kay-
tosongelmista sekd sopeutumisvaikeuksista. Heilld on vdhemmén mahdolli-
suuksia viettdd aikaa kavereiden kanssa ja erityisid rajoituksia ja kieltoja. Tytoiltd
saatetaan odottaa kotitoihin osallistumista enemman, jolloin aikaa kaverisuh-
teille jad vdhemman ja sen vuoksi tytot ovatkin negatiivisten vaikutusten riski-
ryhméssd. (Marquis ym. 2019; 282; Wofford & Carlson 2017, 400-401; Burke 2010,
1696.)

Sisaruudesta, erityisestd sisaruudesta ja kuinka erityislapsen sisaruksen kayttay-
tyminen, tunteet ja hyvinvointi eroavat terveiden ja tyypillisesti kehittyvien las-
ten sisaruksiin verrattuna, 16ytyy jonkin verran aiempaa tutkimusta. Erityislap-
sen terveitd sisaruksia koskeva tutkimuskirjallisuus on kuitenkin ristiriitaista.
Joidenkin tutkimusten mukaan vammainen tai sairas sisarus perheessd vaikuttaa
terveeseen sisarukseen kielteisesti, joidenkin tutkimusten mukaan myonteisesti.
On my®ds tutkimuksia, joissa todetaan seké kielteisid ettd myonteisid vaikutuksia
ja tutkimuksia, joiden mukaan vaikutuksia sisarukseen ei juurikaan ole. Ristirii-
taisiin tuloksiin on monia syitd, jotkut tutkimukset eivét esimerkiksi huomioi
muita sosiaalisia tekijoitd kuten terveyttd ja perheen tuloja. Joidenkin tutkimus-
ten pieni otos ja vertailuryhmé&n puute on vaikuttanut tutkimusten tuloksiin, sa-
moin erilaiset vammat ja sairaudet sekd perheen muut muuttujat. (Marquis ym.

2019, 273-274.)

1.2  Tutkimusongelma

Taman kirjallisuuskatsauksen avulla tarkoitukseni on vastata seuraaviin kysy-

myksiin:



Millaisesta ilmiostd erityislasten ndkymaittoméassd sisaruudessa on kysymys ja
millaisia nakyméttomédan sisaruuteen liittyvid ulottuvuuksia tutkimuksissa on

tunnistettu?

2 TUTKIELMAN TOTEUTUS JA TIEDONHAKU

Tutkielmani on toteutettu kuvailevana ja integroivana kirjallisuuskatsauksena,
jonka tarkoituksena on ilmioon liittyvien tutkimustulosten kokoaminen ja arvi-
ointi tutkimuskysymykseen vastaamiseksi. Kirjallisuuskatsaus on tieteellinen
tutkimusmenetelmd, jossa tutkitaan tehtyd tutkimusta. Sen avulla siis kootaan
menetelmadllisin keinoin yhteen tutkimustuloksia, joiden pohjalta muodostetaan
uusia tutkimustuloksia. Kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on kehittdd olemassa
olevaa teoriaa ja rakentaa myos uutta teoriaa. Sen avulla voidaan my0s arvioida
teoriaa, rakentaa kokonaiskuva tietystd asiakokonaisuudesta sekd tunnistaa on-
gelmia. Kirjallisuuskatsaus tarjoaa myts mahdollisuuden kuvata tietyn teorian

kehitystd historiallisesti. (Salminen 2011, 1; 3.)

Kirjallisuuden luettelointi ja tiivistelmat eivit riitd kirjallisuuskatsauksen kritee-
rien tdyttymiseksi, vaan kirjallisuuskatsaus sisdltdd aina myos kirjallisuuden
kriittisen tarkastelun. Kysymys ei siis ole niinkddn ainoastaan katsauksesta vaan
katsauksen lisdksi myos kriittisesti ja uudelleen tehtdvéasta arvioinnista. Kuvai-
levassa kirjallisuuskatsauksessa tutkittava ilmi6 kuvataan ilmista laaja-alaisesti,

sen kuitenkin ollessa vapaampi tutkimuskysymystensd ja aineiston valinnan



suhteen esimerkiksi systemaattiseen katsaukseen tai meta-analyysiin verraten.

(Salminen 2011, 5-6.)

Kuvailevasta kirjallisuuskatsauksesta on erotettavissa kaksi orientaatiota, joita
ovat narratiivinen ja integroiva katsaus. Integroivalla kirjallisuuskatsauksella on
yhtymékohtia systemaattiseen katsaukseen. Integroivaa kirjallisuuskatsausta
kdytetddn, kun halutaan kuvata tutkittavaa ilmiota mahdollisimman monipuoli-
sesti ja se on hyvd tapa tuottaa uutta tietoa jo tutkitusta aiheesta. Integroiva kat-
saus tarjoaa systemaattista katsausta laajemman kuvan aihetta kéasittelevéasta kir-
jallisuudesta. Integroiva katsaus ei ole yhtd valikoiva eikd se seulo tutkimusai-
neistoa yhtd tarkasti kuin systemaattinen katsaus. Integroiva katsaus sallii erilai-
sin metodisin ldhtokohdin tehdyt tutkimukset analyysin pohjaksi. (Salminen
2011, 6; 8.)

Lahdin kartoittamaan teemaa googlaamalla “ndkymaéton sisarus”, koska ilmio
ndyttaytyi minulle erityislasten terveiden sisarusten nakymattomyytend. Ehka
omaksikin hammastykseni sain hakutulokseksi Leijonaemot Ry:n Nakyméton si-
sarus -hankkeesta kertovia sivustoja. Haut veivdt minut Youtubeen katsele-
maan ”Valokeilassa erityislasten sisarukset” -striimausta. Sain paljon hyvé4 tie-
toa jo tehdystd tutkimuksesta. Striimauksessa kerrottiin, kuinka erityislapsiper-
heessé terve sisarus saa voimavaroja, kuten oppii joustavaksi, pystyy toimimaan
erilaisissa tilanteissa ja ihmissuhteissa. Erityislapsiperheen terveelld sisaruksella
on kuitenkin riski sairastua depressioon ja jadda syrjaan. Terveet sisarukset kas-
vavat vastuullisuuteen ja puolesta tekemiseen, miké tulee ndkyviin auttavaisena

ja helppona lapsena. (Leijonaemot Ry 2022.)

Seuraavaksi aloitin varsinaisen tiedonhaun JYKDOK:n kautta. Lidhdin selaamaan
hakutoimintojen kautta tietokantoja, ja rajasin hakua tieteenalan mukaan (Social
Work). Kaytin haussa ProQuestin Social Services Abstracts ja Sociological Ab-
stracts -tietokantoja. Ensimmadiset haut tein hakusanoilla “a child with special

needs” AND sibling, milld ei 16ytynyt kayttokelpoisia aineistoja. Tarkensin



hakua hakusanoihin” disabled child” AND sibling, milld sain osumia. En-
simmdinen mielenkiintoinen aineisto oli Peter Burken artikkeli vuodelta 2010
“Brothers and sisters of disabled children: the experience of disability by associ-
ation”. Katselin artikkeliin viittauksia, tavoitteenani 16ytdd aiheesta uudempaa
tutkimusta. Loysinkin muutamia tutkimuskysymykseni kannalta varteenotetta-
via tieteellisid artikkeleita. Jatkoin tiedonhakua ProQuestilla ja laajensin otin mu-
kaan myos JSTORin. Kokeilin erilaisia hakusanayhdistelmid, joista “siblings of
children with disabilities” toimi parhaiten ja tuotti osuvimmat tulokset. Hakusa-
noilla “invisibility” ja ”siblings of disabled children” tai ”invisibile siblings” ei
tullut erityislasten sisaruuteen liittyvid tuloksia, ei myoskddn suomenkieliselld

vastineella.

Vanhemmuuteen ja vanhemmuustyyleihin edelld kuvatuilla hauilla saaduissa
aineistoissa oli vain melko ylimalkaisia viittauksia. Koin kuitenkin vanhemmuu-
den olevan tdrkedssd roolissa erityislasten ja heiddn terveiden sisarustensa koke-
muksissa. Tein vield vanhemmuuteen liittyvid hakuja hakutermeilld ”“good pa-
renting”. Otin edelld mainittujen hakutietokantojen lisdksi mukaan ProQuest
Psychology Databasen. Vanhemmuudesta sain melko paljon osumia. Valitsin
kolme otsikkonsa ja siséltonsad puolesta kirjallisuuskatsaukseeni soveltuvimpaa
artikkelia. Tein hakuja myos lasten laiminlyontiin liittyen hakutermilld ”child
neglect”, koska Burken (2010, 1690) mukaan vammaisen tai sairaan lapsen hoita-
misen uuvuttamien vanhempien kyky hoivaan voi olla ajoin rajallista, johtaen
jopa terveiden sisarusten laiminlyontiin. Lasten laiminlydntiin liittyvid ldhteitd
l6ytyi hyvin, ja valitsin taas otsikkonsa ja sisdltonsd puolesta muutaman sopi-

vimman artikkelin.

Koska kyseessd on integroiva kirjallisuuskatsaus ja myds uuden, nakymattoman
sisaruuden kisitteen ulottuvuuksien avaaminen, muodostui katsausmateriaali
hyvin erilaisista ldhteistd. Lihdemateriaali on keritty eri tietokannoista edella
kuvatuilla hakutermeilld. Kuten integroivaan katsauksen sopiikin, kédvin tiedon-

hakua tehdesséni ldpi suuren joukko materiaalia. Lihdemateriaaliksi valikoitui
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rajattu, tutkimusaiheeseen parhaiten liittyvien, vertaisarvioitujen artikkeleiden

kokoelma.

3 AIHEPIIRIN AVAAMINEN JA TEOREETTISET KYT-
KOKSET

3.1 Naiahdyksi tulemisen tirkeys

Kansainvilisiin ihmisoikeussopimuksiin kuuluvan lasten oikeuksien sopimuk-
sen (YK 1989) keskeiset periaatteet ovat syrjimattomyys, lapsen edun huomioi-
minen, oikeus eldmddn ja kehittymiseen sekd lasten ndkemysten kunnioittami-
nen (Unisef 2022). Lasten oikeuksien sopimuksen mukaan lapsella on oikeus il-
maista mielipiteensd kaikissa itseddn koskevissa asioissa ja ne on otettava huo-
mioon lapsen idn ja kehitystason mukaisesti. Lapsella on myo6s oikeus ilmaista
mielipiteensd. (YK 1989.) Tarkoituksena on varmistaa lasten mahdollisuus vai-

kuttaa paatoksentekoon itseddn ja lapsia yleisesti koskevissa asioissa.

Lapsen oikeuksien sopimus on myos Opetushallituksen varhaiskasvatussuunni-
telman (2018, 20) perustana. Opetushallitus linjaa, ettd jokainen lapsi on ainut-
laatuinen ja arvokas juuri sellaisena kuin hdn on. Jokaisella lapsella on oikeus
tulla kuulluksi, ndhdyksi, huomioon otetuksi ja ymmarretyksi omana itsendan
sekd yhteisonsd jasenend. (Opetushallitus 2018, 20.) Lapsella on siis oikeus tulla

kuulluksi, mutta my6s nahdyksi.
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Nahdyksi tulemisen vastakohta on nikymdttomyys. Vammaisten ja sairaiden
lasten terveitd sisaruksia on usein kuvailtu nakymattomiksi. Sisarukset jaavat
perheessd vahemmadlle huomiolle vanhempien keskittyessd sairaan sisaruksen
hoitamiseen. Sisarukset eivat vilttamattd halua tuoda esiin omia ongelmiaan ja
murheitaan, koska eivét halua kuormittaa vanhempiaan enempadd (Haukeland,
Czajkowski, Fjermestad ym. 2020, 2202). Terveiden sisarusten haasteet saattavat
tulla vahatellyksi, koska ne vaikuttavat vihdpatoisemmiltd kuin sairaan sisaruk-

sen.

Nakymattomistd sisaruksista puhutaan esimerkiksi Leijonaemot ry:n hank-
keessa ”Erityislapsiperheen nakymaiton sisarus”. Naylorin & Prescottin (2004) ar-
tikkeli “Invisible children? The need for support groups for siblings of disabled
children” késittelee otsikkonsa mukaisesti vammaisten lasten nakyméttomien si-
sarusten tarvetta tukiryhmille. Tekstissd ei kuitenkaan avata nakymattomyyden
termid sen enempaéd, vaan se on itsestddn selva oletus rivien vélissd. Banksin ym.
(2001) artikkeli ”Seeing invisible children and young people affected by disability”

olettaa samalla tavoin vammaisen perheenjdsenen nakymattomyytta.

Kati Pupita-Mattilan (2011, 27) mukaan arvostava katse mahdollistaa lapsen ndh-
dyksi tulemisen. Pupita-Mattila puhuu kauniista katseesta, joka kuvastaa asen-
netta ja mielenlaatua, jolla kohtaamme toisen ihmisen. Arvostaessamme toista
ihmistd ja halutessamme hénelle hyvad, katsomme héntd kauniisti. Lapsi etsii
toisen ihmisen katseesta viestejd siitd, onko hdn hyvidksytty ja pidetty, katso-
taanko hantd kauniisti. Lapsi rakentaa jokaisesta katseestaan omanarvontunto-
aan. Lapsen ndhdyksi tuleminen edellyttddkin Pupita-Mattilan mukaan aikui-
selta avointa ja kaunista katsetta. Jokainen ihminen toivoo ja tarvitsee sitd, ettd
tulisi ndhdyksi. Yksin tai ndkymaéttoméksi jadneen tai rooliin sullotun lapsen si-
simmadssé voi olla riipaiseva toive tulla ndhdyksi ja hyvaksytyksi. (Pupita-Mattila

2011, 27-28.)
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Erityislapsen sisarukset voivat saada vanhemmiltaan ja muilta ldheisiltdéan arvos-
tavia ja kauniita katseita. Usein vanhempien katse on kuitenkin kiinnittynyt per-
heen erityislapseen. Erityislapsen vanhemmuuteen liittyykin usein kuormitusta,
uupumusta ja masennusta, jotka vahentdvat vanhempien kykyé terveen sisaruk-
sen huomioimiseen. Erityislapsen hoitamisen uuvuttamien vanhempien kyky
hoivaan voi olla ajoin rajallista, johtaen jopa terveiden sisarusten laiminlyontiin.

(Haukeland ym. 2020, 2202; Burke 2010, 1690.)

Arvostava katse tulee ldhelle kiintymyssuhdeteoriaa, minkd mukaan lapsi jo
muutaman kuukauden idssd viestii ldheisyyden haluaan hymyilemdlld ja déante-
lemailld. Lapsen katse suuntautuu ihmiskasvoihin ja kasvoissa erityisesti silmiin.
Ihmiskasvot ndhdessdan lapsi alkaa hymyilld, mikd herdttdd vastavuoroisuutta
hoivasuhteessa. Kasvojen lisdksi my6s ihmisen &ani, kosketus tai hyvdily voivat
saada lapsen hymyilemé&an mielihyvansavyisesti. Vuorovaikutuksessa aikuisten
kanssa lapsi oppii, miten voi herittdd vanhempien huomion ja saada lohtua ja
turvaa. Aikuisten toiminta viestii lapselle, onko tama hoivan arvoinen, voiko ih-
misiin luottaa, onko heiddn kadyttdaytymisensd ennakoitavissa ja miten tunteita
tulisi ilmaista, jotta ne herittdisivat vastakaikua. Lapsen kokemukset vaikuttavat
myos hdnen tapaansa havainnoida ja tulkita ymparistodan sekd késitelld ajatuk-

siaan ja tunteitaan. (Nurmi, Ahonen, Lyytinen ym. 2014, 34-35.)

Varhaisissa ihmissuhteissa opitut sisdiset mallit Idheisyydestd, turvasta ja omasta
arvosta ovat yhteydessd siihen, miten lapsi vastaa kehityshaasteisiin ja toimii uu-
sissa tilanteissa. Tunnetasolla vahvasti ldsnd olevat vanhemmat vahvistavat lap-
sen myonteistd mielikuvaa itsestddn ja omista mahdollisuuksistaan, kun taas hoi-
vaajien valinpitdaméattomyys ja hyljeksintd voivat saada aikaan sen, ettd lapsi ko-
kee itsensd arvottomaksi. Lapsen tapa kiinnittyd vanhempiinsa tulee esille siin4,
miten han pystyy késitteleméaan hoivaajistaan eroon joutumista ja se aiheuttamia
tunnetiloja. (Nurmi ym. 2014, 35.) Lapsilla, etenkin alle 5-vuotiailla lapsilla on

voimakas taipumus muokata kasitystddn niistd henkiltistd, joiden varassa he
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ovat, hoitajien tavasta toimia suhteessa heihin ja tdtd kautta omasta arvostaan.

(Rusanen 2011, 320).

3.2  Sisaruus, vanhemmuus ja vanhemmuuden tyylit

Sisarussuhde on usein eldman pisin ja kestdvin ihmissuhde. Sisarussuhde luo
mahdollisuuden voimakkaalle, ihmisen kehitykselle merkitykselliselle tunne-
suhteelle. Myonteinen sisarussuhde liitetdédn vastavuoroiseen emotionaaliseen
tukeen ja se luo edellytykset vastavuoroisen empatian, sosiaalisten taitojen, ver-
taisyhteistyon, tunnesdédtelyn ja jopa koulumenestyksen kehittymiseen. Laheiset,
myonteiset sisarussuhteet varhaislapsuudessa ja nuoruudessa on yhdistetty
myos myonteiseen sopeutumiseen ja vahdisiin masennusoireisiin, kun taas riitai-
sat sisarussuhteet aiheuttavat aggressiivisuutta, masennusta ja ahdistusta. Sisa-
russuhteessa toistetaan vanhempi-lapsi -suhteen kayttaytymismalleja ja kiinty-
myssuhdetta sosiaalisen oppimisen prosessien kautta. Sisarukset voivat myos
toimia korvaavina kiintymyssuhdehahmoina perheissé, joissa vanhemmilla on

ankara kasvatustyyli. (Portner & Riggs 2016, 1755.)

Vanhemmuustyylilld tarkoitetaan vanhemman kadytosmallien kokonaisuutta,
keinoja, joilla vanhempi on vuorovaikutuksessa lapsen kanssa saavuttaakseen
tiettyjd paamaaria. Vanhemmuustyyleiksi on tunnistettu kdskevé, autoritddrinen
ja salliva vanhemmuus. Vaativuuden ja reagoivuuden ulottuvuuksilla kadskeva
vanhemmuustyyli on vaativaa, mutta vahdn reagoivaa. Autoritddrinen vanhem-
muustyyli puolestaan on seké vaativaa ettd reagoivaa. Salliva vanhemmuustyyli
jakautuu lempeddn vanhemmuuteen, jolle on tyypillistd reagoivuus ja vdhdinen
vaativuus, ja laiminlyovddn vanhemmuuteen, joka ilmenee véhdisend rea-
goivuutena ja vaativuutena. Kdskevilld vanhemmuustyylilld on suotuisia vaiku-
tuksia lapseen, kuten mielenterveyteen, koulumenestykseen, sosiaaliseen kyvyk-

kyyteen, lapsen pdihteettomyyteen ja muiden ongelmien vahdisyyteen. Autori-
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tddrinen vanhemmuustyyli on liitetty lapsen ongelmakayttdytymiseen, heikom-
paan koulumenestykseen ja mielenterveysongelmiin. Sallivat vanhemmat pyrki-
vit ystdvilliseen rooliin, eivatkd kdytd kontrollia. Lemped kasvatustyyli on toi-
saalta liitetty sosiaaliseen itseluottamukseen ja toisaalta heikkoon koulumenes-
tykseen. Laiminlyovéllda vanhemmuudella katsotaan olevan vain kielteisid vai-
kutuksia lapsen kehitykseen. Perheissd, joissa laiminlyovdda vanhemmuutta
esiintyy, on usein my0s koyhyyttd, tyottomyyttd ja mielenterveysongelmia. (Kao,

Reuillet, Taylor ym. 2019, 2244; Calders, Bijttebier, Bosmans ym. 2020, 329.)

Vanhemman ja lapsen kiintymyssuhteen katsotaan olevan avainroolissa ihmis-
ten kehittyessd lapsesta aikuiseksi. Lapsuudenajan hoitajan hoivalla ja kontrol-
lilla on merkittava yhteys aikuisuuden psykologiseen hyvinvointiin. Emotionaa-
lisesti lammin ja rakastava vanhemmuus vahvistaa vanhemman ja lapsen vilista
kiintymyssuhdetta, kun taas kylmg, torjuva ja valinpitim&ton vanhemmuus hei-
kentdd sitd. Samoin kuin liiallisen kontrolloiva, ylisuojeleva, tunkeileva ja lapsen
autonomiaa ja hallintaa heikentdvd vanhemmuus. Optimaalisena vanhemmuu-
den tyyppind pidetddn sellaista, missd lapsi saa paljon hoivaa ja viahdn kontrollia,
kun taas rakkaudettomalla korkean kontrollin vanhemmuudella on huonoimmat
lopputulokset. Optimaalinen vanhemmuus yhdistyy terveisiin ihmissuhteisiin ja
psykososiaaliseen hyvinvointiin, samoin kun ldheisiin ja [dmpimiin sisarussuh-

teisiin. (Portner & Riggs 2016, 1756.)

3.3 Lapsen laiminlyonti

Kaltoinkohtelulle altistuminen lapsuudessa voi johtaa laaja-alaisiin lapsuudenai-
kaisiin sekd aikuisuuteen asti ulottuviin fyysisiin ja psyykkisiin terveydellisiin
seuraamuksiin (WHO, 2016). YK:n Lapsen oikeuksien sopimuksen mukaan lasta
tulee suojella kaikelta vékivallalta, valinpitimattomyydeltd ja hyvaksikadytolta

(YK 1989). Suomen perustuslain (PerL 2:7) mukaan jokaisella on oikeus eldméén,
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henkilokohtaiseen vapauteen, koskemattomuuteen, turvallisuuteen ja ihmisar-
von loukkaamattomuuteen. Tédstd huolimatta lasten kaltoinkohtelua ja laimin-

lyontid tapahtuu.

Lapsen kaltoinkohtelu on alle 18-vuotiaiden lasten pahoinpitelya tai laiminlyon-
tid. Kaltoinkohtelu voi ilmetd fyysisend ja/tai psyykkisend tai emotionaalisena
huonona kohteluna sekd seksuaalisena hyvéaksikdyttond, laiminlyonting, heitteil-
lejattond ja taloudellisena ja muuna hyvéksikdyttond, aiheuttaen lapsen tervey-
delle, selviytymiselle, kehitykselle ja ihmisarvolle todellista tai mahdollista hait-
taa. (WHO 2016, 96). Lapsuus on ratkaiseva eldman kehitysvaihe, ja lapsen kal-
toinkohtelu voikin johtaa pitkékestoisiin, vahingollisiin seurauksiin (Chen,

Propp, deLara, & Corvo 2011, 274).

Dubowitzin & Bennettin (2007, 1891) mukaan lapsen laiminlydnnistd on kysy-
mys, kun lapsen perustarpeisiin ei syystd riippumatta riittdvalld tavalla vastata.
Perustarpeita ovat esimerkiksi hoito, esimerkiksi terveydenhoito, koulutus, val-
vonta, ympdristovaaroilta suojelu, fyysiset tarpeet, esimerkiksi vaatteet ja ravinto
sekd emotionaalinen tuki. Perustarpeisiin vastaamatta jattaminen voi aiheuttaa
todellista tai mahdollista haittaa. (Dubowitz & Bennett 2007, 1891.) Lapsen lai-
minlyonti tarkoittaa yleensd vanhemman tai muun huoltajan epdonnistumista

lapsen tarpeisiin vastaamisessa (Chen ym. 2011, 274).

Lapsen laiminlyonti on aliraportoitu ja aliarvostettu kaltoinkohtelun muoto, eika
sitd ndhdd yhtd vakavana kuin muita kaltoinkohtelun muotoja. Laiminly6nnista
ei haluta tehdd ilmoitusta, koska ammattilaiset eivit halua ndyttaytyd tuomitse-
vina tai laiminlyonti ei ole heiddn osaamisaluettaan. Interventiot saattavat myos
keskittyd vanhempiin lasten kehityksen ja hyvinvoinnin sijaan. Laiminlyonti-sa-
nan kdyttod varotaan leimaamisen pelossa ja mahdollisesti todisteiden puuttu-

essa. (Bullock, Stanyon, Glaser & Chou 2018, 4; 14.)
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Lapsen hyva kehitys edellyttdd lapselle tarkeiden aikuisten pysyvyyttd ja todel-
lista ldsndoloa pdivittdisessd eldamdssd. Lapset kiintyvét niihin aikuisiin, jotka
hoivaavat hdntd ja hoiva tdyttdd tietyt ehdot. Kiintymykselld viitataan tunnesi-
teeseen, joka muodostuu lapsen ja sen henkilon vilillg, jota lapsi pitdd turvalli-
simpana. Lapsi turvautuu kaikkein luotettavimpana pitdimédénsd aikuiseen eri-
tyisesti silloin, kun hédn kokee jostain syystd uhkaa, on hddissddn tai peloissaan.
Ainsworthin mukaan on olemassa kolme strategiaa, joilla pieni lapsi pyrkii ylla-
pitdim&dn ja varmistamaan kiintymyksensa kohteena olevan henkiltn saatavilla-
olon: 1) luottavainen, turvallinen kiintymyssuhde (secure, type B), 2) turvatto-
masti kiintyneet-vilttelevit (avoidant, type A) ja 3) turvattomasti kiintyneet - ris-
tiriitaiset ja vastahankaiset (ambivalent-resistant, type C). Laiminlyodyt lapset
ovat turvattomasti kiintyneitd ja vélttelevid ja ovat oppineet olemaan kayttamatta
ditid turvapesdnddn ja pyrkivit valttelemddn tarvitsevuutensa osoittamista ja eri-
tyisesti kielteisten tunteidensa ilmaisua. Kiintymyssuhde toimii sadastoliekilld ja
lapsi vélttad syli- tai katsekontaktia hoitajaansa. Laiminlyodyt lapset voivat myos
vddristdd tunneilmaisujaan ylimyonteiseen suuntaan tavalla, joka ei vastaa hei-
dén todellista tunnetilaansa, mutta joka voi hetken pitdd ylld masentuneen didin

huomiota. (Rusanen 2011, 27; Hautaméki 2005, 35-37.)

Kiintymyssuhdeteoreettisestd ndkokulmasta vanhemman pdivittdisen puuttu-
misen on havaittu olevan ldhes yhtd huono asia kuin sen, ettei lapsella ollut tal-
laista henkilod laisinkaan. Lapsen kyky tankata ja taltioida ldheisyyttd ja lampoa
on rajallinen, ja kiintymyssuhteelle on hyviksi saada pdivittdin huolehtivaa lam-
pod. Lampo ja huomion saaminen on tdrkedd koko eldmdn ajan, mutta erityisesti
ensimmadisind vuosina, kun lapsen kayttdytyminen on hyvinkin ristiriitaista 14-
heisyyden ja etdisyyden vuorottelun suhteen. Sensitiiviselld, lapsen ndkdkulmaa
hahmottavalla kasvatustyylilld on havaittu olevan yhteys lapsen suotuisaan mie-

lialaan, jopa negatiivisten tunteiden ja masennuksen ennaltaehkdisyyn. (Rusanen

2011, 196; 177; 271.)
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4 NAKYMATTOMAN SISARUUDEN ILMIO JA SEN
TUTKIMUKSISSA TUNNISTETUT ULOTTUVUU-
DET

4.1 Nikymittomain sisaruuden ilmio

Sisaruudesta, erityisestd sisaruudesta ja kuinka erityislapsen sisaruksen kayttay-
tyminen, tunteet ja hyvinvointi eroavat terveiden ja tyypillisesti kehittyvien las-
ten sisaruksiin verrattuna, 16ytyy jonkin verran aiempaa tutkimusta. Marquis,
Hayes & McGrail (2019) ovat tutkineet kehitysvammaisten lasten sisaruksia ja
tekijoitd, jotka saattavat vaikuttaa ndiden sisarusten terveyteen. Kehitysvammai-
sia lapsia on enemmaén yksinhuoltajaperheissd ja yksinhuoltajaperheiden tulot
ovat pienemmit kuin kahden vanhemman perheissa. Sisaruksilla, joiden sisaruk-
sella on autismin kirjon héirio, on suurempia psykologisia ja sopeutumisongel-
mia, kuin muiden kehitysvammaisten lasten sisaruksilla. Perhekoko on yleensa
suurempi sellaisissa perheissd, joissa lapsella on kehitysvamma. Suuri perhekoko
taas vahentdd perheen kaytossd olevia tuloja. Vanhempien kuormitus ja terveen
sisaruksen vidhdinen vanhemmalta saatu huomio heikentévit terveen sisaruksen

terveyttd. (Marquis ym. 2019, 281-282.)

Peter Burke (2010) on tutkinut lapsuusidn vammaisuuden vaikutusta perheen
veljiin ja siskoihin. Burken tutkimuksen mukaan terveet sisarukset myotdkoke-
vat vammaisuuden ollessaan jatkuvassa vuorovaikutuksessa sairaan sisaruk-
sensa kanssa ja asuessaan tdmdn kanssa. Tutkimusten mukaan sisarukset ovat
haluttomia myontdméadn perheen sisdlld tunteitaan sisaruuden vammaisuutta
kohtaan ja tarvitsevatkin tukea tunteidensa ilmaisuun ja sitd kautta vammaisuu-

den vaikutusten tunnistamiseen. (Burke 2010, 1681-1682.)

Banks, Cogan, Deeley, Hill, Riddell ja Tisdall (2001) ovat tutkineet nuoria hoitajia
(young carers), alaikdisid lapsia, joilla on vammainen tai sairas perheenjdsen., esi-

merkiksi sisarus, vanhempi tai muu sukulainen. Nuoret hoitajat ovat vaarassa
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menettdd lapsuutensa ja ovat usein sosiaalisesti ja fyysisesti eristyneitd, ja kodin
paineiden vuoksi heiddn mahdollisuutensa koulutukseen vaarantuu. Nuoret
hoitajat joutuvat huolehtimaan kodin hoitamiseen liittyvistd tehtdvistd, sairaan
perheenjdsenen lddkityksestd sekd nuorempien sisarusten hoitamisesta. Hoiva-
tehtdavat koskettavat etenkin tyttojd, vaikkakaan sukupuolierot eivit tassd tutki-
muksessa olleet suuria. Iso-Britanniassa lainsdddédnnossd on tunnistettu sellais-
ten lasten erityissuojelun tarve, joilla on vammainen perheenjadsen. Esimerkiksi
Skotlannin lapsiasetuksessa on lisdtty kategoria lapsille, joilla on vammainen
perheenjdsen ja se vaikuttaa lapseen haitallisesti. (Banks ym. 2001, 797; 799; 801,
803.)

4.2 Nikymittomain sisaruuden riskit lapselle

Tutkimusten mukaan erityislapsen sisaruksena kasvaminen kehittda myonteisia
ominaisuuksia kuten mydtidtuntoa, kypsyyttd, avuliaisuutta, ennakkoluulotto-
muutta, kdrsivéllisyyttd ja vastuuntoisuutta. (Wofford & Carlson 2017, 400-401;
Burke 2010, 1696.) Toisaalta terveet sisarukset voivat karsid ahdistuksesta, vetay-
tymisestd, masennuksesta, kdytosongelmista sekd sopeutumisvaikeuksista.
Heilld on vihemméan mahdollisuuksia viettdd aikaa kavereiden kanssa ja erityisia
rajoituksia ja kieltoja. Tytoiltd saatetaan odottaa kotitdihin osallistumista enem-
maén, jolloin aikaa kaverisuhteille jad viahemman ja sen vuoksi tytot ovatkin ne-
gatiivisten vaikutusten riskiryhmaéssd. (Marquis, Hayes & McGrail 2019; 282;
Wofford & Carlson 2017, 400-401; Burke 2010, 1696; Naylor & Prescott 2004, 200.)

Haukelandin ym. (2020, 2202) mukaan kroonisista hdirivistd kérsivien lasten si-
saruksilla on suurentunut riski perheen vuorovaikutusongelmille ja heikenty-
neelle mielenterveydelle. Sisarukset ovat alttiina haastaville tilanteille, kuten
vanhempien poissaololle sairaan sisaruksen sairaalajaksojen aikana, sairaan sisa-

ruksen kdytdsongelmille, vanhempien erilaiselle kohtelulle seka terveydellisten
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hatdtilanteiden nédkemiselle. He ovat myos verrokkeihinsa ndhden suurentu-
neessa riskissd emotionaalisille ja kdytosongelmille. Kroonista hdiriotd sairasta-
vien lasten vanhemmuus on yhdistetty stressiin, uupumusoireisiin ja masennuk-
seen. Namd ongelmat vahentdvit vanhempien kykya aktiiviseen kuunteluun ja
empatiaan lapsensa kokemuksille. Lapset ovat usein herkkid vanhempiensa ah-
dingolle, eivdtkd halua vanhempiaan sddstddkseen jakaa heille omia emotionaa-

lisia haasteitaan. (Haukeland ym. 2020, 2202.)

Naylor & Prescott (2004, 199) korostavat tutkimuksessaan vammaisten ja sairai-
den lasten terveiden sisarusten kuuntelemisen tdrkeyttd ja heiddn kertomansa
arvostamista, pitden tarkednd palveluiden kehittamistd ja tarjoamista terveille si-
saruksille. Vammaisten ja sairaiden lasten sisarukset saavat vahemman vanhem-
pien huomiota, heilld on enemmaén hoivavastuuta, vahemman kaverisuhteita ja
vihemmé&n mahdollisuuksia osallistua perheen ulkopuolisiin aktiviteetteihin.
Perheen terveeltd sisarukselta voidaan myo6s odottaa akateemista ja urheilume-
nestystd kompensaationa sairaan tai vammaisen sisaruksen menestyméttomyy-
teen ndilld saroilla. Terveet sisarukset voivat olla vammaisista tai sairaista sisa-
ruksista, vanhemmistaan, itsestidn, kavereistaan, koulusta tai aikuistumisesta
huolissaan, ja heilld tulisi olla mahdollisuus keskustella peloistaan ja huolistaan.
Vammaisen tai sairaan lapsen sisaruksilla on emotionaalista hitédd, he voivat ko-
kea uhkaa tai velvollisuudentuntoa tai heiddn odotetaan osallistuvan enemman.
Terveilld sisaruksilla on my6s enemmaén aktiivisia selviytymiskeinoja, alentunut
kynnys konflikteihin ja enemmaén sopeutumisongelmia. (Naylor & Prescott 2004,

199-200.)

Marquisin ym. (2019) mukaan on olemassa tekijoitd, jotka saattavat vaikuttaa
kielteisesti kehitysvammaisen lapsen sisarusten terveyteen. Perheen tulotaso on
yksi sellainen tekijd. Kehitysvammaisia lapsia on enemmén yksinhuoltajaper-
heissd ja yksinhuoltajaperheiden tulot ovat pienemmit kuin kahden vanhemman
perheissd. Perhekoko on yleensd suurempi sellaisissa perheissd, joissa lapsella on

kehitysvamma. Suuri perhekoko taas vahentdd perheen kéytossd olevia tuloja.
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Vanhempien kuormitus ja terveen sisaruksen vihdinen vanhemmalta saatu huo-
mio heikentdd terveen sisaruksen terveyttd. On myos todettu, ettd sisaruksilla,
joiden sisaruksella on autismin kirjon hdirio, on suurempia psykologisia ja so-
peutumisongelmia, kuin muiden kehitysvammaisten lasten sisaruksilla. (Mar-

quis ym. 2019, 281-282.)

Hayden, McCaffrey, Fraser-Lim & Hastings (2019, 405) ovat tunnistaneet vam-
maisten, oppimishdirivisten ja pitkdaikaissairaiden lasten terveet sisarukset kou-
lumaailmassa huomiotta ja tuetta jadneeksi ryhmaiksi. Tutkimukset ovat osoitta-
neet, ettd vammainen tai sairas lapsi perheessa vaikuttaa kielteisesti terveen sisa-
ruksen koulunkdyntiin ja koulumenestykseen. Terveiden sisarusten saama tuki
on Haydenin ym. mukaan véhdistd ja tuen tarvetta koulussa pitdisikin ennakoida.
Hayden ym. viittaavat Iso-Britannian lapsiasetukseen, jossa nuoret hoitajat on

tunnistettu ryhmaéksi, jotka tarvitsevat erityissuojelua. (Hayden ym. 2019, 405.)

4.3 Nikymiton sisaruus ja lapsen laiminlyonti

Nuoret hoitajat (young carers) ovat kaltoinkohtelun riskiryhmda esimerkiksi
eristdytyneisyytensd, hoivavastuidensa sekd ndiden vastuiden vuoksi vaarantu-
neen koulunkdyntinsd vuoksi. Iso-Britanniassa lainsddddnnossd onkin tunnis-
tettu sellaisten lasten erityissuojelun tarve, joilla on vammainen perheenjdsen.
Esimerkiksi Skotlannin lapsiasetuksessa on lisdtty kategoria lapsille, joilla on
vammainen perheenjdsen ja se vaikuttaa lapseen haitallisesti. (Hayden 2019, 405;
Banks ym. 2001, 797; 799; 801; 803.) Burken (2010, 1690) mukaan vammaisen tai
sairaan lapsen hoitamisen uuvuttamien vanhempien kyky hoivaan voi olla ajoin
rajallista, johtaen jopa terveiden sisarusten laiminlyontiin. Yleisesti ottaen sellais-
ten perheiden profiileista, joiden lasten tarpeisiin ei riittavélld tavalla vastata, tie-
detddn hyvin vahan. Ymparisto- ja perhetekijdt, jotka vaikuttavat lapsen tarpei-

siin vastaamiseen, ovat perheen tulot, yhteison resurssit, sosiaalinen integraatio,
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tyollisyystilanne, asumisolot, perheen koko, perheen historia ja toimivuus.

(Clément, Bérubé, Goulet & Hélie. 2020, 435.)

Perheet, joissa on erityislapsi, ovat usein yksinhuoltajaperheitd. Yksinhuoltaja-
perheissd vanhemmalla ei luonnollisestikaan ole yhtd paljon resursseja lasten
huomioimiseen kuin kahden vanhemman perheissd. Yksinhuoltajuus altistaa
perheen myos koyhyydelle ja vanhemman uupumiselle. Toisen vanhemman
puuttuessa terveeltd sisarukselta voidaan odottaa osallistumista erityislapsen

hoivaan. (Marquis ym. 2019, 279-280.)

Vammaisten ja sairaiden lasten maadran kasvaessa kehittyneissa maissa (Marquis
ym. 2019, 273) voidaan olettaa, ettd kaikki vammaiset ja sairaat lapset eivit synny
taysin ongelmattomiin perheisiin, vaan heitd syntyy myos perheisiin, joissa on
muitakin ongelmia, esimerkiksi vanhempien pdihteiden kayttod tai mielenter-
veysongelmia. Saattaa olla jopa todenndkoisempédd, ettd vammainen tai sairas
lapsi syntyy téllaiseen perheeseen (esimerkiksi FASD-lapsi). Tutkimuskirjalli-
suuden mukaan perheissd, joissa on kdyhyyttd, tyottomyyttd tai mielenterveys-
ongelmia, esiintyy usein myos laiminly6vaa vanhemmuutta (Kao ym. 2019, 2244;
Calders ym. 2020, 329). Télloin perheen lasten, myds terveen sisaruksen riskit,

laiminlyonnille kasvavat, samoin kun inhimillisen kidrsimyksen todenndkoisyys.

4.4  Erityislapsen terveen sisaruksen ja vanhempien tukeminen

Tutkimuskirjallisuus esittdd tukiryhmid ratkaisuksi terveen sisaruksen tuke-
miseksi ja ndkymattomyyden ehkdisemiseksi (esimerkiksi Naylor & Prescott
2004). Naylorin & Prescottin (2004, 200) mukaan erityislasten terveiden sisarus-
ten tarpeet tulisi huomioida perheen kokonaistilannetta arvioitaessa. Edelleen
Naylorin & Prescottin tutkimuksen mukaan terveille sisaruksille kohdistettu tuki

on rajallista ja ettd terveilld sisaruksilla oli halua ja tarvetta tukiryhmille. Seka
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terveet sisarukset ettd heiddn vanhempansa pitivat tukiryhmia hyvéana mahdol-
lisuutena terveiden sisarusten pdastd keskustelemaan vertaislasten kanssa. Tut-
kimuksen mukaan tukiryhmien positiivisia vaikutuksia terveille sisaruksille oli-
vat itsearvostuksen, elamédnlaadun, sosiaalisen vuorovaikutuksen paraneminen
ja perheen sisdisten selviytymisstrategioiden paraneminen. Myds sisarusten
vamman tai sairauden ymmarrys kasvoi. Terveet sisarukset vaikuttivat hyoty-

vdan tutkimuksen aikana saamastaan aikuisen huomiosta. (Naylor & Prescott

2004, 203-204.)

Haydenin ym. (2019) mukaan koulunkdynnissdan tukea tarvitsevien lasten sisa-
rukset eivat saa riittdvésti tukea, tai tarjolla oleva tuki on vertaisryhmamuotoista
tukea, ei yksildille kohdennettua. Englantilainen ”Sibs talk” -ohjelma on ohjeis-
tettu, yksilollinen tuki-interventio oppilaille, joilla on erityinen sisarus. ”Sibs talk”
-ohjelman tavoitteena on parantaa erityislapsen sisaruksen hyvinvointia ja oppi-

miseen sitoutumista. (Hayden ym. 2019, 406.)

Haukelandin (ym. 2020, 2213) mukaan vanhemman ja terveen sisaruksen vilinen
vuorovaikutus on keskeistd terveen sisaruksen mielenterveydelle, ja terve sisarus
voi hydtyd vanhempien ja terveiden sisarusten viliseen suhteeseen kohdistuvista
interventioista. Haukeland ym. (2019, 2201) ovat arvioineet tutkimuksessaan 1)
vanhemman ja terveen sisaruksen vuorovaikutusta, 2) terveen sisaruksen emo-
tionaalisia ja kdyttdytymisen ongelmia, 3) terveen sisaruksen sopeutumista sisa-
ruksensa sairauteen tai vammaan seké 4) terveen sisaruksen tietamystad sisaruk-
sensa sairaudesta tai vammasta. Tutkimuksen mukaan vanhemman ja terveen
sisaruksen kommunikaatio on tarkedd, koska 1) terveet sisarukset kokevat erilai-
sia ja usein ristiriitaisiakin tunteita sisaruksensa vammaan tai sairauteen liittyen,
2) lapsen on vaikea ymmartaa ristiriitaisia tunteita ja 3) aikuisen tuki auttaa lasta
ymmartdmédn kokemuksiaan. Lasten psykososiaalinen sopeutuminen riippuu
vanhempien kyvystd nimetd, vahvistaa ja rohkaista lasta puhumaan tunteistaan.

(Haukeland ym. 2020, 2201-2202.)
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DeVries & Sunden (2019, 135) ovat samoin huolissaan erityislapsen terveen sisa-
ruksen kokemista vaikeista tunteista ja pohtivat, kuinka lapsen selviytymistd vai-
keiden tunteiden késittelystd voitaisiin helpottaa. DeVries & Sunden esittdvat
kirjallisuusterapiaa vaikeiden tunteiden késittelyd helpottamaan. Kirjallisuuste-
rapialla tarkoitetaan prosessia, jossa lapsia ja nuoria autetaan kirjallisuuden
avulla ymmaértiméadn ja tyostdimédn sosiaalisia ja emotionaalisia ongelmiaan.
Kirjallisuusterapiaa voidaan kdyttdd auttamaan lapsia ja nuoria ratkaisemaan on-
gelmia, tunnistamaan vaihtoehtoisia ratkaisuja ongelmiinsa, tunnistamaan ja il-
maisemaan tunteita ja ajatuksia, ymmadrtdmddn syvemmin tilannettaan sekd op-

pimaan selviytymiskeinoja. (DeVries & Sunden 2019, 135.)

5 JOHTOPAATOKSET

Taman kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena oli selvittdd, millaisesta ilmiosta eri-
tyislasten ndakymaéttoméssd sisaruudessa on kysymys ja millaisia nakymatto-
maéadn sisaruuteen liittyvid ulottuvuuksia tutkimuksissa on tunnistettu. Luvussa
kdyn ldpi aineiston keskeisimmadt havainnot ja pohdin niitd suhteessa kaytta-
maédni teoriakehykseen. Onnistuin aineiston avulla 16ytdamaan vastauksia tutki-

muskysymyksiini, joskaan tdmaé aihe ei vaikuta olevan se kaikkein tutkituin.

Aineiston mukaan ndakymaittomalld sisaruudella viitataan tutkimuskirjallisuu-
dessa erityislapsen terveeseen, taustalle jadvaan sisarukseen. Nakymattomista si-
saruksista puhutaan esimerkiksi Leijonaemot ry:n hankkeessa ”Erityislapsiper-

heen niakymaiton sisarus”. Tutkimuskirjallisuudessa ndkyméattoméan sisaruksen
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késitettd saatetaan kdyttdd otsikossa, mutta tekstissd ei avata nakymattomyyden
termid sen enempdd, vaan se jdd itsestddn selvéksi oletukseksi rivien viliin

(Naylor & Prescott 2004; Banks ym. 2001).

Nakymattomat eli erityislasten terveet sisarukset jadvit usein perheessd vahem-
mélle huomiolle (Naylor & Prescott 2004, 200; Wofford & Carlson 2017, 401; Hau-
keland ym. 2020, 2202; Marquis ym. 2019, 281; Burke 2010, 1690). Vanhemmilta
saatu vdhdinen huomio johtaa erityislasten terveiden sisarusten ”"ndkymdatto-
myyteen”. Lapset myos itse valttavat omilla huolillaan kuormittamasta vanhem-
piaan, mukauttaen ndin itseddn nakymattomampdadan suuntaan (Haukeland ym.
2020, 2202). Nakymaéttoméaan sisaruuteen liittyviksi ulottuvuuksiksi olenkin
tassa tutkimuksessa aineiston perusteella tunnistanut edelld mainitut kaksi ulot-
tuvuutta, eli vanhemmuuteen ja hoivaan liittyvanad ulottuvuutena 1) vanhem-
milta saatu vahdinen huomio, perhetilannetta heijastelevana lapsen omaan so-
peutumiseen liittyvand ulottuvuutena 2) lapsen itsensd mukauttaminen niky-
méattomampddn suuntaan ja kolmanneksi ulottuvuudeksi nostan 3) yhteiskun-
nasta ja ympdristostd nousevat olosuhdetekijdt, kuten asenteet ja nakymatto-

maistd sisaruudesta vaikenemisen.

Erityislapsen terveitd sisaruksia koskeva tutkimuskirjallisuus on ristiriitaista. Joi-
denkin tutkimusten mukaan vammainen tai sairas sisarus perheessd vaikuttaa
terveeseen sisarukseen myonteisesti ja toisten tutkimusten mukaan kielteisesti.
Joidenkin tutkimusten pieni otos ja vertailuryhméan puute on vaikuttanut tutki-
musten tuloksiin, samoin erilaiset vammat ja sairaudet sekd perheen muut muut-
tujat. (Marquis ym. 2019, 273-274.) Padsaantoisesti tutkimuskirjallisuudessa tun-
nistetaan erityislapsen sisaruksena kasvamisen kehittdivin myonteisid ominai-
suuksia kuten myétatuntoa, kypsyyttd, avuliaisuutta, ennakkoluulottomuutta,
karsivéllisyyttd ja vastuuntuntoisuutta. (Wofford & Carlson 2017, 400-401; Burke
2010, 1696).
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Tutkimuskirjallisuudessa on kuitenkin tunnistettu myos riskejd, joita erityislap-
sen nakymattomalld sisaruudella on. Edelld mainittu, erityislapsen terveen sisa-
ruksen ndkymaittomyyteen johtava vanhemmilta saatu vahdinen huomio on yksi
ndistd riskeistd. Muita riskejd ovat esimerkiksi kuormittavat ja ristiriitaiset tun-
teet, joiden kasittelyyn terve sisarus tarvitsee tukea. (Haukeland ym. 2020, 2201~
2202; DeVries & Sunden 2019, 135.) Késitteleméttomdt, vaikeat tunteet altistavat
terveen sisaruksen mielenterveys- ja kdytosongelmille sekd sopeutumisongel-
mille (Marquis ym. 2019; 282; Wofford & Carlson 2017, 400-401; Burke 2010, 1696;
Naylor & Prescott 2004, 200). Huomion arvoista on myds, ettd vanhempien kuor-
mituksen ja terveen sisaruksen vanhemmalta saaman vidhdisen huomion on to-

dettu heikentdvan terveen sisaruksen terveyttd (Marquis ym. 2019, 282).

Vanhemmilta saadun vahdisen huomion liséksi erityislapsen hoitamisen uuvut-
tamien vanhempien kyky hoivaan voi olla ajoin rajallista, johtaen jopa terveiden
sisarusten laiminlyontiin (Burke 2010, 1690). Erityisesti nuoret hoitajat (young ca-
rers) ovat kaltoinkohtelun riskiryhmaééd esimerkiksi eristaytyneisyytensd, hoiva-
vastuidensa sekd ndiden vastuiden vuoksi vaarantuneen koulunkdyntinsa
vuoksi. Iso-Britanniassa lainsdddannossa onkin tunnistettu sellaisten lasten eri-
tyissuojelun tarve, joilla on vammainen perheenjdsen. Esimerkiksi Skotlannin
lapsiasetuksessa on lisdtty kategoria lapsille, joilla on vammainen perheenjdsen
ja se vaikuttaa lapseen haitallisesti. (Hayden ym. 2019, 405; Banks ym. 2001, 797;
799; 801; 803.)

Vammaiset ja sairaat lapset eivit aina synny tdysin ongelmattomiin perheisiin,
vaan heitd syntyy myos perheisiin, joissa on muitakin ongelmia, esimerkiksi van-
hempien pdihteiden kdyttod tai mielenterveysongelmia. Saattaa olla jopa toden-
ndkoisempdd, ettd vammainen tai sairas lapsi syntyy tdllaiseen perheeseen (esi-
merkiksi FASD-lapsi). Tutkimuskirjallisuuden mukaan perheissé, joissa on koy-
hyyttd, tyottomyyttad tai mielenterveysongelmia, esiintyy usein my®os laiminlyo-

vdd vanhemmuutta (Kao ym. 2019, 2244; Calders ym. 2020, 329). T&lloin perheen
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lasten, my0s terveen sisaruksen riskit, laiminlydnnille kasvavat, samoin kun in-
himillisen kdrsimyksen todenndkoisyys. Vanhempien kyvyttomyys antaa hoivaa
vammaiselle tai sairaalle lapselle on todennédkodisempédd, mikaili heilld on esimer-
kiksi pdihde- tai mielenterveysongelma. Tamd saattaa johtaa terveen sisaruksen
hoivavastuun kasvuun ja oman vapauden kaventumiseen. Toisaalta on mahdol-
lista, ettd laiminlyonti tulee huomatuksi ndissd perheissd herkemmin, jos vam-

mainen tai sairas lapsi tuo perheen sosiaalipalveluiden piiriin.

Erityislapsi perheessd vaikuttaa perheeseensd monella tavalla. Erityislapsi tarvit-
see erityistd hoivaa, jatkuvaa tarkkailua, huolenpitoa ja erityislapsen kayttayty-
minen saattaa haastaa vanhempia ja koko perhettd. Erityislapsi voi tarvita ru-
tiineja, vahvaa ohjausta ja rauhallista ymparistod. Perhe on riskissd eristdytya
muusta maailmasta, koska erityislapsi saattaa kokea normaalin arkisen toimin-
nan liian kuormittavana. On myo6s mahdollista, ettd erityislapsi perheessa tuo
perheen eldmddn muitakin rajoitteita ja sadntojd. (Marquis 2019, 282; Burke 1683-
1684.) Nakymattoman sisaruksen kannalta vanhemmuustyylilld on merkitystd,
etenkin kun tavoitellaan terveen sisaruksen ndkyvidksi tulemista. Kun siis
olemme todenneet vanhempien viahdisen huomion johtavan ndkyméttomyyteen,
voimme péételld, ettd vanhemmilta saatu huomio vihentdd nakymattomyytta.
Saadessaan rakkautta ja hoivaa terveen sisaruksen psykososiaalisen hyvinvoin-
nin mahdollisuudet kasvavat. (Portner & Riggs 2016, 1756). Tunnetasolla vah-
vasti ldsnd olevat vanhemmat vahvistavat lapsen myonteistd mielikuvaa itses-
tddn ja omista mahdollisuuksistaan. Vanhemmilta saadut arvostavat ja kauniit
katseet kasvattavat lapsen omanarvontuntoa. Sensitiiviselld, lapsen ndkokulmaa
hahmottavalla kasvatustyylilld on havaittu olevan yhteys lapsen suotuisaan mie-
lialaan sekd negatiivisten tunteiden ja masennuksen ennaltaehkdisyyn. (Nurmi

ym. 2014, 35; Pupita-Mattila 2011, 27; Rusanen 2011, 271.)

Tamaén tutkielman tulosten mukaan terveen sisaruksen tukemisen sekad nakymét-

tomyyden ehkdisemisen keinoja ovat muun muassa terveille sisaruksille kohdis-
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tetut (vertais)tukiryhmat, koulussa annettava, kohdennettu yksilotuki, vanhem-
man ja terveen sisaruksen vuorovaikutuksen ja tunteiden késittelyn tukeminen,
sekd terveen sisaruksen vaikeiden tunteiden késittelyn tueksi annettava kirjalli-
suusterapia. Erityisesti vaikeiden tunteiden kasittelyyn kohdennettu tuki on tar-
kedd, koska lasten psykososiaalinen sopeutuminen riippuu vanhempien kyvysta
nimetd, vahvistaa ja rohkaista lasta puhumaan tunteistaan. (Naylor & Prescott
2004, 200; Hayden ym. 2019, 406, Haukeland ym. 2020, 2201-2202; DeVries &
Sunden 2019, 135.)

6 POHDINTA

Jos tutkielmaa aloittaessani pohdinkin, onko erityislasten terveiden sisarusten
nakymattomyys todellinen ilmio, tutkielman edetessd kavi yhd selvemmaiksi,
ettd se on. Viimeistddn siind vaiheessa, kun 16ysin Iso-Britannian lainsddd&n-
nossd ja lapsiasetuksissa tunnistettuna sellaisten lasten erityissuojelun tarve,
joilla on vammainen perheenjdsen, silméni avautuivat ndkymaéttoméan sisaruu-
den ilmiolle. (Hayden ym. 2019, 405; Banks ym. 2001, 797; 799; 801; 803.) J&din
miettimdin, miksi suomalaisessa lainsddddannossa ei ole vastaavalla tavalla tun-
nistettu erityislasten terveiden sisarusten suojelun tuen tarvetta. Syynd saattaa

olla ainakin joltain osin yhteiskuntiemme erilaisuudet.

Kaiken kaikkiaan ristiriitaisen tutkimuskirjallisuuden perusteella voidaan todeta,

ettd erityislapsen terveend sisaruksena kasvaminen voi kehittdd myonteisid omi-
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naisuuksia kuten myotatuntoa, kypsyyttd, avuliaisuutta, ennakkoluulotto-
muutta, kdrsivallisyyttd ja vastuuntuntoisuutta. (Wofford & Carlson 2017, 400-
401; Burke 2010, 1696). Tutkimuskirjallisuudessa tunnistettu myos riskejd, kuten
erityislapsen terveen sisaruksen nikymattomyyteen johtava, vanhemmilta saatu
vdhdinen huomio sekd kuormittavat ja ristiriitaiset tunteet, joiden kasittelyyn
terve sisarus tarvitsee tukea. (Haukeland ym. 2020, 2201-2202; DeVries & Sunden
2019, 135.)

Asenteet erityislapsia ja heiddn perheitddn kohtaan ovat muuttuneet myontei-
semmaksi, ja my6s tehdyn tutkimuksen ndkokulmat ovat kddantyneet ongelma-
keskeisyydestd vahvuuksien korostamiseen (Wofford & Carlson 2017, 399).
Koska Suomen lainsddddnto ei kuitenkaan ole tunnistanut erityislasten terveiden
sisarusten suojelun ja tuen tarvetta, nousee myonteisyyden korostamisesta ja eri-

tyislasten nakymattomien sisarusten jadmisestd ndakymattomiksi minulle huoli.

Tassd tutkimuksessa tunnistetut ndkyméttoméan sisaruuden ulottuvuudet ovat 1)
vanhemmilta saatu vdhdinen huomio, 2) lapsen itsensd mukauttaminen niky-
méattomammaksi ja 3) asenteet ja ndkymaéttomaéstd sisaruudesta vaikeneminen.
Terveiden sisarusten nakymattomyys uhkaa asenteiden vuoksi kumuloitua. Yh-
taalta terve sisaruksen vanhemmiltaan saama huomio on véhdistd, ja toisaalta
hén itse vélttdd omilla huolillaan kuormittamasta vanhempiaan mukauttaen ndin
itseddn nakymattomampéadn suuntaan (Naylor & Prescott 2004, 200; Wofford &
Carlson 2017, 401; Haukeland ym. 2020, 2202; Marquis ym. 2019, 281; Burke 2010,
1690; Haukeland ym. 2020, 2202). Terveen sisaruksen huolet ja ongelmat jadvat
ndin huomiotta. Ammattilaiset eivit ehkd huomaa asiaa, tai valttelevit nakymat-
tomyyden puheeksi ottamista, koska eivat halua ndyttdytyd tuomitsevina. (Bul-
lock ym. 2018, 14.) Jos terveen sisaruksen saama véhdinen huomio tai laimin-
lyonti seka tdstd seuraava inhimillinen kérsimys otettaisiin puheeksi, voisi se joh-
taa perheen erityislapsen syyllistymiseen sisaruksensa kokemasta karsimyksesta.

Puheeksi ottamista voidaan viltelld erityislapsen sddstdmiseksi. Tama kuitenkin
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johtaa nikymattomyyden kumuloitumiseen ja terveen sisaruksen yhd syvem-

pddan nakymaéttomyyteen.

Mielestdni erityislasten nakymaéttomat sisarukset sekd heiddn suojelun ja tuen
tarpeensa tulisi yhteiskunnassamme huomioida. Nakymaéttoman sisaruuden il-
mioon tulisi herdtd. Ammattilaisten tulisi uskaltaa ottaa ilmio rohkeasti puheeksi
ja puheeksi ottamiselle tulisi pyrkid 1oytamédan tapa, joka ei ndyttaytyisi tuomit-
sevuutena tai johtaisi erityislapsen syyllistymiseen. Terveen sisaruksen inhimil-
linen kérsimys ei voi jadda ndkymattomaéksi, vaan tulee tuoda ndkyvéksi. Siten
voidaan tunnistaa ndkymattomien sisarusten olevan riskiryhmdéssa ja heidén tar-

vitsevan kohdennettuja tukitoimia.

Kaiken kaikkiaan tdaméan tutkimuksen tekeminen on ollut mielenkiintoinen
matka nakyméattoman sisaruuden ilmion ja ulottuvuuksien ymmartdmiseen sekd
kasitteen madrittelyyn. Aiheesta riittdisi enemmankin tutkittavaa, ja kiinnostava
jatkotutkimuksen aihe olisi esimerkiksi ndkyméttoméan sisaruuden eri ndakokul-
mat, kuten vanhempien, perheen erityislapsen ja nakyméttoman sisaruksen na-
kokulmat. Myo6s nakymétontd sisaruutta ympéroivan vaikenemisen taustasyi-
den tutkiminen avaisi uutta tietoa ilmitstd. Uskon, ettd ndkymaéttomén sisaruu-
den tutkiminen toisi ilmiolle ndkyvyyttd, ja johtaisi tulevaisuudessa sen huomi-

oimiseen myos lainsddddnnon tasolla.
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