Annukka Virtanen

Erityinen sisaruus kehitysvammaisen
sisaruksen silmin

TURUN YLIOPISTO
Kasvatustieteiden tiedekunta
Kasvatustieteen pro-gradu tutkielma

Marraskuu 2018

Turun yliopiston laatujirjestelmédn mukaisesti tdmédn julkaisun alkuperdisyys on
tarkastettu Turnitin OriginalityCheck -jarjestelmalla.



TIIVISTELMA

Pro gradussani keskidssd on erityinen sisaruus — gradussani olen tarkastellut kokemuksia
sisarsuhteesta  tilanteessa, jossa vastaajieni sisaruksella on kehitysvamma.
Tutkimuksessani olen keskittynyt 10ytdméddn vastauksia seuraaviin kysymyksiin:
Millaiseksi kehitysvammaisen sisarus kokee sisarussuhteen, millaisena sisarsuhde on
koettu eldménkaaren eri aikoina ja millaisia vaikutuksia omaan elimé&dnsi
kehitysvammaisen sisarukset kokevat erityiselld sisarsuhteella olleen?

Tutkimukseni teoria muodostuu sisaruudesta ja sisartutkimuksesta, lisdksi avaan
kehitysvammaisuuden késitteistod ja sosiaalista vammaistutkimusta. Tutkimukseni on
laadullinen tutkimus ja saamaani aineistoa olen késitellyt sisdllonanalyysin keinoin
fenomenologian huomioon ottaen. Aineistoni olen kerdnnyt kirjoituskutsun avulla.

Tuloksistani kdy ilmi, ettd kehitysvammaisuuden vaikutus sisarsuhteeseen on monilta
osin vaihtelevaa — toiset kokevat vaikutuksen merkittdvampénd kuin toiset. Myos se,
millaisia vaikutuksia kehitysvammaisuudella katsotaan olevan sisaruuteen, vaihtelee
aineistossani. Vastaajani toivat esiin sekd myoOnteisid, ettd kielteisempid vaikutuksia
sisarussuhteeseen. Péddosin aineistostani huokuu kuitenkin lampdo, vilittiminen ja ilo
erityisestd sisaruksesta. Suurin osa kirjoituskutsuuni vastaajista toi hyvin selkedsti esille
sen, ettd erityinen sisarus on tdydellinen juuri sellaisena, omana erityisend itsendén.

Tutkimukseni mukaan erityinen sisarsuhde, kuten sisarsuhde yleisestikin, muuttuu ja
kehittyy elaménkaaren aikana. Varhaislapsuudessa vastaajani kertoivat jo huomanneensa
sisaruksensa erityisyyden, mutta eivit vield ymmartineet sitd. Kouluidssi sisaruksen
erityisyyteen alettiin kiinnittimadin enemmén huomiota; el&dméanpiiri on esimerkiksi
koulun- ja koulukavereiden myo6té laajentunut ja sisaruksen erityisyys on noussut esiin”.
Teini-iké toi useille vastaajille muutoksen sisarsuhteeseen — henkinen etdisyys erityiseen
sisarukseen kasvoi muun muassa siksi, ettd oma elimé (omat kaverit, harrastukset ym.)
ovat nousseet tiarkedsi ja eroa on haluttu tehdd sekd perheeseen, ettd erityiseen
sisarukseen. Aikuisidn sisarsuhteita on aineistossani yhtd monta erilaista kuin
vastaajiakin; pdédasiallisesti sisarsuhde on hyvd ja ldmmin. Kuitenkin huoli
kehitysvammaisen sisaruksen hoidosta ja pérjddmisestd elimdssd on asia, jota monet
vastaajat kertovat pohtineensa.

Sisarsuhteen erityisyys nousi tuloksissani keskioon — toisaalta monet nostivat esiin myos
sen samankaltaisuuden aivan “tavalliseen” sisarsuhteeseen verrattuna. Tutkimukseni
perusteella voinkin todeta, ettd sekd erityinen ettd tavallinen, ovat adjektiiveja, joilla
kuvata sisarussuhdetta kehitysvammaisen sisaruksen kanssa. Osa sisarussuhteen
erityispiirteistd koettiin haastavammiksi, mutta pédasiallisesti erityisen sisarsuhteen
piirteistd puhuttiin ldmpimaésti ja ne koettiin rikkautena.

Monet kirjoituskutsuuni vastanneista sisaruksista ovat sitd mieltd, ettd sisaruksen
kehitysvammaisuus on vaikuttanut positiivisesti heididn luonteeseensa ja he kokevatkin
olevan mm. ldmminsyddmisempid ja armeliaampia. Liséksi useammat Kkirjoittajat
kertovat ymmartivansd paremmin erilaisuutta ja erityisyyttd, koska ovat eldneet elaménsa
erityisen sisaruksensa rinnalla. Useat vastaajistani mainitsevat my0s, ettd sisaruksen
kehitysvammaisuus on vaikuttanut my6s heiddn uravalintoithinsa — useat heistd ovat
padtyneet ammattiin, jossa tyoskentelevit kehitysvammaisten kanssa.



Kaiken kaikkiaan aineistostani kdy ilmi, ettd sisaruus on, kuten olettaa saattaa, hyvin
monimuotoinen ja kaikki aineistoni vastaukset ovat toisistaan poikkeavia, ainutlaatuisia
kokemuksia.
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1. Johdanto

Tutkimukseni kohteena ovat kehitysvammaisten henkildiden sisarukset. Pyrin gradussani
selvittimédn, millaiseksi tai millaisena kehitysvammaisen henkilon sisarus kokee

sisarsuhteen kaikkine ulottuvuuksineen.

Sisaruudesta ldhes jokaisella meistd on omakohtaisia kokemuksia. (Noin. 80 %:lla
maailman véestostd on sisar tai useampi) (Rannikko 2008.) Sisaruus etenkin
vammaistutkimuksen piirissd on jddnyt taka-alalle, silld kehitysvammaisten perheiti
tutkittaessa vanhempien, etenkin didin kokemukset ovat olleet tutkimuksen keskiossa.
Kehitysvammaisuus koskettaa my0s monia; joko suoraan tai vélillisesti esimerkiksi
perheen, sukulaisten tai ystidvien kautta. (Suomessa on noin 40 000 kehitysvammaista)

(Verneri-kehitysvamma-alan verkkopalvelu.)

Sisaruus kiintymyssuhteena on ddrimmaisen mielenkiintoinen - jokainen sisarussuhde on
uniikki ja omalla tavallaan merkityksellinen persoonallisuuteen vaikuttava elinikdinen
suhde. Se on myos sikéli omalaatuinen suhde, etté siité ei voi oikeasti koskaan erota. Kun
on kerran syntynyt jollekin henkildlle siskoksi tai veljeksi, on sitd koko eldménsé loppuun
saakka. Sisarukset voidaan ndhdd &arimmadisen tirkednd sosiaalisen ymmaérryksen
muokkaajana jo pelkéstddn siitd syystd, ettd he ovat toistensa seurassa pdivittdin jopa
kaksi kertaa niin paljon kuin vanhempiensa seurassa. Sisarukset eivét ole valinneet

toisiaan, vaan heidét on “pakotettu” yhteiselaméain. (Rannikko 2008, 12.)

Valitettavan usein perhettd koskevissa teoksissa huomio on keskittynyt vanhempien ja
lasten viliseen suhteeseen. Ei sovi unohtaa, ettd myds sisarussuhteen laadulla on vilia.
Keskindiset siteet muovaavat sisarusten lapsuutta ja myos sitd, millaisiksi aikuisiksi he
kasvavat. Lasten suhtautuminen toisiinsa ratkaisee perhe-eldmén suunnan. Se vaikuttaa
syvésti sithen, millainen kisitys heille muodostuu itsestddn ja muista ja ohjaa heidén
valintojaan ammatista puolisoon ja jopa lasten lukuméérdén. Lapsena opitut tavat ja roolit

vaikuttavat ihmissuhteisiimme aina vanhuuteemme saakka. (Parker & Stimpson 2004,
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12.)
Omassa gradussani pyrkimyksendni on tutkia sisarsuhdetta koko eldminkaaren lapi
jatkuvana suhteena. En siis kiinnitd erityistd huomiota vain lapsuuteen, mika

sisartutkimuksessa yleensd on nakdkulmana.

Pro gradussani pyrin selvittiméén, millaiseksi tai millaisena kehitysvammaisen henkilon
vammaton sisarus kokee sisarsuhteen. Tavoitteenani on saada kuva sisarussuhteesta
kokonaisvaltaisesti ja pyrin saamaan vastauksia muun muassa seuraaviin teemoihin
liittyen: Millainen sisarsuhde on? Onko kehitysvammaisuudella ollut jotakin vaikutusta
sisarsuhteeseen? Mikili ndin on, millaisia vaikutuksia sisarukset ovat kokeneet? Miten

sisarsuhde on muuttunut eldménkaaren aikana?

Tavoitteenani on, ettd kirjoituskutsuun vastaajat reflektoisivat rehellisesti omia
tuntemuksiaan koko siithenastisen eldménsd varrelta. Sisarsuhteen ohella fokusoin
tutkimukseni kohteiksi juuri kehitysvammaisten sisarukset; miltd heistd on tuntunut,
millaisia heistd on kasvanut. Vaikka pro graduni keskidssa ovat sisarussuhteet, vaikuttaa
my0s perhe ja sen dynamiikka olennaisesti siithen, millaiseksi sisarsuhde muodostuu.
Néin ollen sisaruksista puhuttaessa perhettd ei voi tdysin sivuuttaa. Tutkimukset ovat
osoittaneet, ettd se tapa, jolla vanhemmat suhtautuvat kehitysvammaiseen lapseen, on
pitkdlti se tapa milld sisarukset kehitysvammaiseen sisarukseensa suhtautuvat.
Gradussani kuitenkin olen pidittanyt tutkimuksen laajuuden huomioon ottaen jattaa
perheen vaikutuksen tarkastelun suuremmilta osin tutkimukseni ulkopuolelle. Lihden
tutkimuksessani liikkeelle siitd, ettd vammaisen lapsen syntymd vaikuttaa perheeseen
véistdmattd jollakin tavalla. Nidin ollen vaikutukset perheeseen heijastuvat myds
sisarussuhteeseen. Kaiken tdimén kuitenkin haluan saada tietooni nimenomaan sisaruksen

nakokulmasta.

Tutkimukseni teoriaosuus alkaa sisaruuden tarkastelulla; millainen on sisaruussuhde
yleisesti, miten sisaruutta on tutkittu ja poikkeaako erityinen sisarsuhde niin sanotusta
tavallisesta  sisarsuhteesta.  Sisaruuden  jdlkeen  késittelen  teoriaosuudessani
kehitysvammaisuutta, vaikkakin itse tutkimukseni kohteena eivdt olekaan
kehitysvammaiset. Koen kuitenkin, ettd tutkimukseni kannalta on oleellista sisdistdd
my0s perustietoa kehitysvammaisuudesta. Taméan jilkeen gradussani seuraa kappale
vammaistutkimuksesta, jossa pddpaino on sosiaalisella vammaistutkimuksella.

Teoriaosuuteni  viimeisimmit kappaleet kertovat laadullisesta tutkimuksesta,
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fenomenologista ja sisdllonanalyysista. Teoriaosuuden lopuksi esittelen vieléd aineistoni,

jonka jilkeen vuorossa on tutkimukseni tulokset ja pohdintaosuus.



2. Sisaruus

Vanhempien ja lasten vilistd suhdetta on perinteisesti pidetty lasten myohemmaén eldmén
kivijalkana - sisarusten merkityksen tarkastelu onkin jdényt lapsipuolen asemaan. Lapset
kuitenkin ndkevit keskinédisen suhteensa paljon merkittdvimpénd kuin aikuiset. Lapset
tiedostavat sisarustensa vilisessd kanssakdymisessd puhumattomia asenteita ja rakenteita,

joista heiddn vanhemmillaan ei ole aavistustakaan. (Kaulio & Svennevig 2008, 11-15.)

Sisarsuhteet ovat usein eldmén pisimpddn kestdvid ihmissuhteita. Kehitysvaiheesta
toiseen siirryttdessd sisarussuhteet muuttuvat. MyOs vanhemmat vaikuttavat
sisarussuhteiden kehittymiseen omien sisaruuskokemuksiensa ohjaamina joko tietoisesti
tai tiedostamattaan. Sisarsuhteeseen vaikuttavat myos sisarusten iké, ikdero, sukupuoli,

syntyméjérjestys ja perheen eliméntilanne. (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2002, 6-7.)

Jos kahden sisaruksen vilinen ikdero on suuri, enemmaén kuin kuusi vuotta, kummallakin
sisaruksella saattaa olla ylellinen tilaisuus kokea ainoan lapsen asema. Talloin sisarukset
ovat kuitenkin eldneet ldhes eri maailmoissa ja he ovat todennikdisesti viettdneet

vihemmén aikaa yhdessé kuin jos ikdero olisi pienempi.

Tutkimusten mukaan ldnsimaissa ldheisimmat sisarussuhteet ovat siskosten ja etdisimmat
veljien vililld. Sisko-veliparit sijoittuvat tdhén vilille. Veljien vélilld esiintyy enemmén
kilpailua ja mustasukkaisuutta kuin siskojen vélilld. Veljekset usein etdéntyvét idn myota,
kun taas siskojen vilinen suhde tulee ldhemmaiksi. (Kaulio & Svennevig 2008, 11-15.)
Samaan tulokseen on tullut myds Rannikko (2008) todetessaan, ettd samaa sukupuolta
olevien sisarusten vilit ovat usein tutkijoiden mukaan positiivisemmat kuin eri
sukupuolta olevilla sisaruksilla. Veljesten suhde on usein jo nuoruudesta alkaen 16yhempi
kuin siskosten eiké se juurikaan muutu idn myotd. (Rannikko 2008, 39.) Naiset ovat myds
enemman tietoisia siitd, millaisia tunteita heidén ja sisarusten vélilla vallitsee. Miehet
eivit sen sijaan tiedosta ldheskdén niin selvésti suhteidensa laatua veljiinsi. (Rannikko

2008, 39.)

Sisarusten syntyméijirjestyksen on todettu vaikuttavan lapsen persoonallisuuden

kehitykseen. Esikoisen etuna on saada vanhempiensa jakamaton huomio ja rakkaus.



Esikoisella on usein johtaja-asema sisarusten vélisissd suhteissa. Kuopukset ovat
tottuneet siihen, ettd heistd pidetddn huolta ja heitd kuvataan usein itsekeskeisemmiksi
kuin muita sisarusparven jasenid. Keskimmaistd lasta kuvataan usein sovittelunhaluiseksi
diplomaateiksi, joiden on taisteltava perheen huomiosta ja paikastaan. Erityislasten
perheisséd sisarusten roolit vaihtelevat tavallista enemmaén. Esimerkiksi vanhimmasta,
terveestd sisaruksesta saattaa kasvaa tavallista tunnollisempi. Jos esikoinen on puolestaan
kehitysvammainen, nuorempi sisarus kasvaa jossain vaiheessa hédnen ohitseen

kehityksessd ~ ja  taidoissa.  (Kehitysvammaisten  Tukiliitto 2002,  6-7.)

2.1 Sisaruus eri elamanvaiheissa

Koska tutkimuksessani pyrin selvittimddn jo aikuisiksi kasvaneiden sisarusten
kokemuksia, en koe tutkimukselleni oleelliseksi kasitelld yksityiskohtaisesti lapsuuden
sisaruussuhteiden rakentumista. Huomioni keskitin sisarussuhteisiin koko eldméankaaren
mittaisena suhteena. Luonnollista onkin, ettd sisarussuhteet muuttuvat eliméanvaiheesta

toiseen siirryttdessa.

Alle kouluikéiset lapset tajuavat jo sen, ettd heidédn siskollaan tai veljelldédn on ongelmia,
mutta eivit koe sisaruksensa sairautta tai vammaisuutta mitenkdan kummallisena asiana.
On mahdollista, ettd pieni lapsi toivoo sisaruksen, joka vie vanhempien huomion
katoavan tai kuolevan. Pienen lapsen on vaikea erottaa, mikd on toivetta ja mitd todella

tapahtuu.

Vield nuorempien kouluikiisten lasten on todettu kuvailevan sisaruksensa sairautta tai
vammaa epamadrdiselld tavalla. He kertovat esimerkiksi, ettei veli osaa kdvelld tai puhua,
toisin sanoen kuvaavat nidkyvéi piirrettd tai haittaa. He usein tietdvit, ettd veli tai sisko
on sairas tai vammainen, koska vanhemmat ovat kertoneet niin. Kouluidssa tietoa
tarvitaan tyydyttdmiin oma uteliaisuus ja kyetdkseen vastaamaan luokkatovereiden tai

ystdvien kysymyksiin. (Erityinen sisaruus www-sivusto: Sisaruus eri-ikédisina.)

Teini-idssd kaverisuhteet muodostuvat entistd tirkeimmiksi sekd itsendistyminen
irtaantuminen kotoa alkaa. Murrosikéiselle on tirkedd kuulua kaveriporukkaan. Samalla

hin alkaa ottaa etdisyyttd lapsuuden perheeseen. Perheen sairas tai vammainen lapsi voi



tuntea kateutta sisarusten omista menoista. Vihitellen nuoren ajatukset alkavat
suuntautua aikuisuuteen: Mitd minusta itsestdni tulee? Entd millainen on sairaan tai
vammaisen sisarukseni tulevaisuus? Terve sisarus saattaa ajatella vammaisesta tai
sairaasta sisaruksestaan, ettd ”’Sun on pakko olla normaali!”. (Erityinen sisaruus www-

sivusto: Sisaruus eri-ikdisina.)

Aikuisiin sisaruksiin kohdistuneita tutkimuksia on hieman hankala vertailla, silld
vahaisyytensd vuoksi ne kohdistuvat hyvin erilaisiin sisarsuhteisiin ja mittaavat erilaisia
asioita. Sisarsuhteiden laadulla kuitenkin néyttdd olevan merkitystd myos varttuessa.
Laheisyys sisaruksia kohtaan koetaan Rossin ja Milgramin (1982) tutkimuksen mukaan
lapsena ja vanhuusidssd. (Rannikko 2008, 38.) Vaikka aikuiseldma erilaisine kiireineen
voivat kasvattaa etdisyyttd sisarusten vélill4, mutta itse sisaruus ei katoa mihink&én.
Erityisessd sisarsuhteessa aikuiset sisarukset saattavat kantaa huolta sairaasta tai
vammaisesta sisaruksestaan. Sisarukset voivat olla tirkedné tukena pitkdaikaissairaan
tai vammaisen eldmissid. Oman perheen perustamisen tullessa ajankohtaiseksi saa se
monet sisarukset miettimién omaa kasvuaan sairaan tai vammaisen sisaruksen rinnalla
sekd sairauksien tai vamman periytyvyyttd. On myos tavallista ja hyviksyttiavaa, ettd
sisarukset viettavét erillistd eldmai aikuisuudessa — kuten missé tahansa perheessa.

(Erityinen sisaruus www-sivusto: Sisaruus eri-ikdisind.)

2.2 Sisartutkimuksesta

Sisarussuhteisiin tdhddnneessé tutkimuksessa on viimeksi kuluneen sadan vuoden aikana
ndhtdvissd kolme eri tasoa (Rannikko 2008, 12.) Ensimmaistd tutkimusvaihetta hallitsi
psykoanalyyttinen ldhestymistapa, joka kohdisti huomionsa sisarusten vélisiin
negatiivisiin tunteisiin, kuten kilpailuun ja mustasukkaisuuteen. Seuraava tutkimusvaihe
oli kiinnostunut perheesti systeemiteorioiden valossa. Perustutkimuskohteiksi nousivat
syntyméjérjestys ja sisarusten sukupuoli. Tavoitteena oli hankkia mahdollisimman paljon
tietoa perheen sisdlld vaikuttavista tekijoistd. 1950 — 60-luvulla keskeisempid
tutkimuskohteita oli my0s sisaruksen statuksen vaikutus sukupuoliroolin kehittymisessa.
Kolmas vaihe, joka on vaikuttanut melko paljon sisarustutkimuksessa viimeksi kuluneen
20-vuoden aikana, on ollut empiirinen psykologinen suuntaus. Sisarusten vélisen

vuorovaikutuksen tutkiminen lisddntyi tuntuvasti 1980-luvulla. Silti  vield



vuosikymmenen lopulla oltiin sitd mieltd, ettd sisarusten merkitystd positiivisena
osallistujana pienen lapsen sosiaalistumisprosessissa aliarvoitiin. Kirjallisuuteen alkoi
ilmestyd systemaattisia tutkimustuloksia ja ne keskittyivdt aivan pieniin lapsiin ja
varhaislapsuuteen. Perhetutkimuksessa alettiin ~ kiinnittdd huomiota sisarusten
merkitykseen pienen lapsen kognitiivisessa, sosiaalisessa ja emotionaalisessa
kehityksessd. Tutkijat pyrkivét keskittymién sisarusten suhteiden laatuun ja niihin
perustuvien tutkimusten jilkeen tutkijat siirtyivdt erilaisiin tutkimusmetodeihin.
Siirryttiin ~ laboratorion kaltaisista tutkimusoloista kenttatutkimukseen, jolloin
metodologiana yleistyi havainnointi. Perusldhtkohtana oli, ettd sisarusten suhteet ovat
adrimmiisen monimutkaiset eivitkd yksinkertaiset ldhestymistavat tee oikeutta tille
vérikkéélle ja monimuotoiselle ihmissuhteelle. 1990-luvulla sisarusten tutkimisessa
ikdaspekti laajeni ja vertailevaa tutkimusta alettiin tehdd lasten suhteista sisaruksiin ja

vanhempiin. (Rannikko 2008, 12—14.)

Kehityspsykologiassa sisarussuhteen tutkimista on perusteltu sillé, ettd vaikka sisarukset
jakavat suurelta osalta yhteisen geeniperimin, heissd on silti merkittivan paljon
eroavaisuuksia. Toisaalta: sisarukset eivit jaa pelkéstdin biologista taustaansa vaan myos

sosiaalisen ympdristdddn eli yhteisen perhe-eldméan. (Rannikko 2008, 13.)

Tutkimusta sisaruksista, jossa otetaan huomioon eldménkaari, ei ole laajasti tehty. Suurin
osa tutkimuksista kohdistuu varhais- tai keskilapsuuteen ja niiden sisarsuhteisiin.
Kokonaan on unohdettu se, ettd varhaisilla sisarussuhteilla on pitkédaikaista merkitysta.

(Rannikko 2008, 13.)

2.3 Sisaruksena kehitysvammainen

Lapsen vamma tai sairaus vaikuttaa koko perheeseen. Perheen sopeutuminen uuteen
tilanteeseen ei ole kuitenkaan kiinni lapsen sairauden tai vamman laadusta. Vaikeankin
vamman voi hyviksyd osaksi lapsen ja ndin ollen myds koko perheen eldmaa.
Sopeutumiseen vaikuttavat sekd yksittdisten perheenjdsenten ettd koko perheen

voimavarat ja muutoskyky. Myds perheen sosiaalinen ja fyysinen ympéristod vaikuttavat



sopeutumiseen. Merkitystd on myds aineellisilla resursseilla, kuten toimeentulolla,

asunnon toimivuudella ja palvelujen saatavuudella. (Parker & Stimpson 2004, 231-234.)

Kehitysvammaisen ja sisaruksen vuorovaikutussuhteille on ominaista eparoolisymmetria,
jossa ei-vammainen sisarus dominoi. Sisarussuhteeseen vaikuttavina tekijéiné on pidetty
mm. perheen kokoa ja sosioekonomista taustaa, sisarusten ikd3 suhteessa
kehitysvammaiseen, kehitysvamman vakavuutta ja vanhempien asenteita. (Saloviita

1991, 53.)

Sisaruksen vammalla on havaittu olevan sekd myonteisid, ettd kielteisid vaikutuksia
muiden sisarten kehitykseen. Vaikutukset riippuvat yksiléiden henkilokohtaisista
ominaisuuksista sekd perheen ja tukijirjestelmien toimivuudesta. Suuri osa sisaruksista
haluaa korostaa sisarsuhteen tavallisuutta eikd koe tilannetta mitenkddn erityisena.

(Kehitysvammaisten tukiliitto 2002, 6-7.)

Kaikissa sisarsuhteissa sisarusten vélilld on asioita, jotka eivét kuulu edes vanhemmille.
My0s vammaisen ja hdnen sisaruksensa vililld on yhteisid salaisuuksia, joista vanhemmat
eivit tiedd. Néin on siitd huolimatta, ettd enemman tukea tarvitsevan sisaruksen reviiri on
usein pienentynyt aikuisten jatkuvan ldsndolon vuoksi. (Kehitysvammaisten Tukiliitto

2002, 6-7.)

Sisarukset opettavat toisilleen sosiaalisen kanssakdymisen ja vuorovaikutuksen taitoja,
jotka luovat perustan kaikille mydhemmille ihmissuhteille. Sisarussuhteissa koetaan
hyvinkin voimakkaita ja usein ristiriitaisiakin tunteita: on kateutta, mustasukkaisuutta
sekd kilpailua vanhempien huomiosta ja hyvdksynndstd. On myds &adrimmadista
yhteenkuuluvuutta,  lojaalisuutta  ja  rakkautta.  Samat  sisarusten  véliset
kayttdytymissdénnot pétevit silloinkin, kun sisarus on vammainen. Ristiriidat ja tunteet
voivat kuitenkin olla monimutkaisempia. Erityislapsen sisarukset voivat tuntea
syyllisyyttd, pelkoa, kateutta, hipedi, surua epdvarmuutta ja himmennysti, mutta myos
ylpeyttd, rohkeutta ja rakkautta. Ristiriitatilanteissa sisarukset tarvitsevat vanhempiensa
myoOnteistd mallia ja kdytdnnon apua tilanteiden selvittimiseen. (Kehitysvammaisten

Tukiliitto 2002, 6-7.)

Piia Kaulion tutkimuksen mukaan omasta mielestdéin hyvin selvinneet terveet sisarukset
kertoivat tulleensa perheessdén kuulluksi ja saaneensa tai ottaneensa oman tilansa. Moni
koki lapsuudessaan keskustelun puutteen ongelmaksi. Vanhempien suhtautuminen

vammaan ratkaisee sen, miten lapsi kokee sisaruksensa poikkeavuuden. Jos lapsen
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erilaisuus on vanhemmasta raskas taakka, tuntuu se lapsestakin siltd. (Kuuloavain www-

sivusto: Sisarus rikastuttaa elimaa.)

Kehitysvammainen lapsi vaatii vanhemmiltaan voimavaroja, ajan puutteen vuoksi
vanhempien on pakko jattdd jotain vidhemmalle huomiolle. Usein on luovuttava omasta,
vanhempien keskindisestd tai sisaruksille suunnatusta ajasta. (Kehitysvammaisten
tukiliitto 2002, 3-5.) My0s perheen lapset saattavat kantaa osan vanhempiensa huolista.
Liséksi heilld saattaa olla erilaisia sisaruuteen liittyvid huolia. Toisinaan kaikkia huolia,
ei ole mahdollista pukea sanoiksi, jolloin huolet ilmenevitkin eri tavalla. (Erityinen

sisaruus www-sivusto.)

Huolet voidaan jakaa seuraaviin:

1. Alttius &irimmadisiin ~ kdyttdytymismuotoihin, kuten néyttelemiseen tai
tdydellisyyden tavoitteluun.

2. Alttius katkeruuden ja kateellisuuden tunteisiin, kun sairas tai vammainen lapsi
on perheen huomion keskipisteena.

3. Alttius laittaa tavoitteita korkealle ja vaatia itseltdén tiydellisyyttd esimerkiksi
koulussa, urheilussa tai kiyttdytymisessa.

4. Korostuneet vaatimukset toisista huolehtimisessa.

(Erityinen sisaruus www-sivusto.)

Vammattomista sisaruksista saattaa siis tuntua, ettd heiddn on kannettava vanhempien
odotusten taakka niin koulussa kuin muuallakin. Jos vammainen sisarus ei pysty
“menestyméédn” niin kuin yhteiskunta odottaa, toisista voi tuntua, etti heidén on pakko
tehdd niin. Jos niihin tunteisiin ei puututa, ne voivat luoda valtavia paineita ja jopa
epdonnistumisen pelkoa. (Parker & Stimpson 2004, 231-234.) Lapset saattavat myos
suojella vanhempiaan ja yrittdvdt salata tunteensa ja ongelmansa vanhempien ajan
kuluessa kiireellisimpiin asioihin. Na@mi lapset saatetaan leimata “ongelmattomaksi
lapsiksi” ja varttuessaan he voivat menettdd kykynsd ilmaista, priorisoida tai edes

tunnistaa omia tunteitaan ja tarpeitaan. (Parker & Stimpson 2004, 231-234.)

Sisarusten eldmé perheessi, jossa on vammainen lapsi, on monella tapaa samankaltaista
kuin muissakin perheissd. Toisaalta yhden lapsen erityistarpeet voivat madrittdd koko

perheen elamii. Silloin muut sisarukset joutuvat sopeutumaan ja selviytyméén tavallista



itsendisemmin. Sisarukset ottavat usein vastuuta tukea tarvitsevasta sisaruksestaan.
Vastuu kasvattaa, mutta sitd ei saa olla liian paljon, jotta sisarukset voivat kasvaa omiksi
ainutlaatuisiksi yksiloikseen. Jokaiselle lapselle on tdrkedd, etti hdn saa joskus
vanhempansa jakamattoman huomion. Lasten huomiontarve vaihtelee yksilollisesti.
Sisarukset pystyvit yleensd odottamaan vanhempiensa huomiota, jos he voivat olla

varmoja, ettd oma vuoro tulee. (Kehitysvammaisten tukiliitto 2002, 9.)

Veljen tai siskon vammaisuus, sairaus tai erityistarpeet eivit sindnsd yleensd vahingoita
sisarsuhdetta. Jotkut ovat toisilleen etdisid ja vihamielisid, jotkut erittdin huolehtivia ja
laheisid, suurin osa jotain siltd vililtd — ja suhteellinen osuus on yleensd sama kuin
“terveilld” sisaruksilla. Vanhemmat usein pelkédvit, ettd lasten ristiriidat johtuvat toisen
lapsen vammaisuudesta tai erityishuomion tarpeesta. Tutkimukset viittaavat kuitenkin
sithen, ettei ristiriitojen midra poikkea muista sisaruksista, vaikka toinen tarvitsisi
erityishoitoa. Laheistd ja rakastavaa sisaruussuhdetta tukevia tekijoitd ndyttdvit olevan
se, miten vanhemmat reagoivat kunkin lapsen tarpeisiin ja se, miten hyvin perheen tilanne
ja lasten tunteet tiedostetaan ja miten paljon niistd keskustellaan. Suuret erot sairauksien
tai vamman luonteessa, hoidon vaativuudessa, perheen tilanteessa ja lasten yksilollisessa
temperamentissa ja kdytoksessa tekevit perheiden kokemuksista hyvin erilaisia. (Parker

& Stimpson 2004, 227-230.)

Vammaisen lapsen siskona tai veljend tai siskona eldmisessd on elinikdinen vaikutus.
Tutkimukset osoittavat, ettd sithen, millaisia ystdvid myohemmin seurustelukumppaneita
ja puolison lapsi valitsee, vaikuttaa ihmisten kyky hyvéksya hinen siskonsa tai veljensd
ja osoittaa tille ystavéllisyyttd. Usein on kyse siitd, ettd “jos rakastat minua, sinun on
rakastettava myo0s veljedni tai siskoani. Vaikeuksien myonteisyys tai kielteisyys riippuu
osittain vamman vaikeudesta ja perheen koosta: mitd pienempi perhe, siti enemmin
velvollisuuksia terve sisarus voi saada kantaakseen. Suurin merkitys kuitenkin nékyisi

olevan silld, miten vanhemmat tukevat lapsiaan. (Parker & Stimpson 2004, 227-230.)

Lapsuudessa omaksutut roolit voivat myos tiedostamatta seurata ldpi eldmi. Usein
tytoille ja vanhemmille sisaruksille lankeaa usein hoitajan ja vastuunkantajan rooli.
Vastuunkantaja voi jadda perheessd nikymattomaiksi. Hén voi korkeintaan saada kiitosta
helppoudestaan ja huomaamattomuudestaan. Lapsuuden rooleista on usein hankala
padstd eroon ja ne saattavatkin seurata aikuisuuteen asti. Tunnollinen suorittaja saattaa

vield aikuisenakin mukautua lapsuudessa opittuun rooliin. Hoitajan voi aikuisena olla
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vaikea sietdd avuttomuutta itsessdéin. Hidn voi jaksaa ja suorittaa liikaa, aina
visdhtimiseen asti. Tulee muistaa, ettei lapsen joutuminen hoitajan rooliin ei ole
pelkistddn kielteistd. Lapsen itsetunto voi parantua, kun hin huomaa olevansa avuksi.

(Kuuloavain www-sivusto: Sisarus rikastuttaa elamaa.)

Erityishuomiota tarvitsevasta sisaruksesta voi olla myds “hyotyd” vammattomille
sisaruksille. He suhtautuvat yleensé erittdin hyvéksyttidvasti erilaisuuteen. He saattavat
vaikuttaa poikkeuksellisen empaattisilta ja kannustavilta siskoaan tai veljedén kohtaan,
olipa tdmé heitd vanhempi tai nuorempi. (Parker & Stimpson 2004, 231-234.) Myos
Itsekeskeisyys saattaa vdhentyd. Kun selvidd peloista ja epdvarmuudesta, uskaltaa
rohkeasti kohdata uusia haasteita (Kuuloavain www-sivusto: Sisarus rikastuttaa eldméa.)
Sisarukset ovat kertoneet tilanteen muuttaneen heitd kypsemmiksi, aikuisemmiksi,
kykenevimmiksi ymmartiméédn ihmisid ja vammaisuutta ja nidkemédn sen myonteisena
asiana. Monet puhuvat my0s ldheisimmistd perhesuhteista. (Parker & Stimpson 2004,

231-234.)
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3. Kehitysvammaisuus

Kehitysvamma on vamma ymmartamis- ja kdsityskyvyn alueella. Vamma voi johtua joko
syntymaa edeltdvistd syistd, synnytyksen yhteydessé sattuneista vaurioista tai lapsuusidan
sairauksista ja tapaturmista. Osa syistd jaa kokonaan selvittimattid. Kehitysvamma ei ole
sairaus. Se on vaurio tai vamma, joka haittaa jokapdivdistd selviytymistd sitd vihemmaén,
mitd paremmin yhteiskunta on suunniteltu jokaiselle meistd. (Kehitysvammaisten
tukiliitto ry.) Vamma tarkoittaa siis sellaista fyysistd tai psyykkistd vajavuutta, joka

rajoittaa pysyvisti yksilon suorituskykyé (Kaski (toim.) 2012, 16.)

Lukumaadriisesti kehitysvammaisia miehid (54 %) on enemmaén kuin kehitysvammaisia
naisia (46 %), mikd johtuu muun muassa kehitysvammaisuutta aiheuttavien perinnéllisten
tautien periytymistavasta sekd poikiin kohdistuvien tapaturmien suuremmasta
lukuméirdstd. (Rinnekoti S#itio: KV-tietopankki.) Alylliseen kehitysvammaisuuteen
voivat liittyd my0Os muut kehityshéiriot kuten esimerkiksi aisti-, puhe- ja litkuntavammat,

autismi, mielenterveydenhdiriot ja epilepsia (Kaski (toim.) 2012, 18.)

3.1 Kehitysvamman maaritelmia

Kehitysvamman madritelmistd puhuttaessa on tdrkedd painottaa, etti diagnostiset
luokittelut eivit ole ihmisten luokittelua vaan ithmisen terveydentilan ja siihen ldheisesti
liittyvien aiheiden, piirteiden tai tarpeiden kuvaamista. Kuva toimintakyvystd tai
vammaisuudesta syntyy siind asiayhteydessd, jossa myds ihmisen eldméntilanne ja hdanen
elinympéristonsd vaikuttavat. Yksilod ei tule luonnehtia pelkéstdén hinelld olevista
vammoista, toimintarajoitteista tai osallistumisen esteistd johdettujen késitteiden avulla.

(Kaski (toim.) 2012, 18.)
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Huomasin  aihetta  tutkiessani, ettd  kehitysvammaisuuden ja  dlyllisen
kehitysvammaisuuden késitteitd kdytetddn ristiin. Asiaa selvitettydni 10ysin

Kehitysvamma-alan verkkopalvelusta seuraavan aihetta koskevan vastauksen:

"Alyllinen kehitysvamma on diagnoosinimike, jota lddkdirit kéyttivit diagnoosia
antaessaan. Se perustuu WHO:n kokoamaan lddketieteelliseen
diagnosointijdrjestelmddn ICD10:een. Kehitysvammaisuus on puolestaan se termi, jota
kéytimme arkipuheessa kuvaamaan kyseistd oppimisen ja ymmdrtdimisen vammaa. Than
samasta  asiasta on kyse, kdyttoalue ja -tarkoitus on vain  toinen.”

Heikki  Seppéld, erityisasiantuntija, —Kehitysvammaliitto. (Kehitysvamma-alan

verkkopalvelu Verneri. Kehitysvammaisuuden maéiritelma.)

Kaski (2012) puolestaan kuvaa kehitysvammaisuuden ja dlyllisen kehitysvammaisuuden
kisitteitd seuraavasti: Kehitysvammaisuus tarkoittaa muidenkin elimien kuin hermoston
vammoja ja vaurioita. Merkittdvin ryhma on ovat kuitenkin hermoston sairaudet, vauriot
ja muut toiminnan poikkeavuudet — niitd nimitetdin hermoston kehityshiiridiksi. Naisti
hairidistd tirkeimpié ovat aivojen kehityshdiriot. Niihin liittyy usein dlyllisten toimintojen
vajavuutta, jota nimitetdén dlylliseksi kehitysvammaisuudeksi. Termié ei kuitenkaan tule

kiyttdd monipuolista ihmistd kuvaavana luonnehdintana.

3.1.1 WHO:n maéaritelma

Maailman terveysjarjest6 WHO:n tautiluokituksen, ICD-10:n mukaan élylliselld
kehitysvammaisuudella tarkoitetaan, ettd henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai
epitiydellinen (Kaski 2012, 16.) Alyllinen kehitysvammaisuus ilmenee WHO:n mukaan
siind, ettd henkilolld on huomattavia vaikeuksia ymmartaa uutta tai monimutkaista tietoa
tai oppia kokonaan uusia taitoja. Myos WHO:n médritelmén mukaan kehitysvammaisuus
ilmenee ennen 18 vuoden ikdd. Mairitelmdn mukaan vammaisuutta mairiteltdessa
tiarkedd on ennen kaikkea tarkastella sitd, missd méérin yhteiskunta tukee henkilon taytta
osallistumista ja yhteiskunnan tdysivaltaista jasenyyttd. (WHO:n virallinen verkkosivu.)
WHO:n maédritelmdan mukaan puutteellisesti kehittyneitd ovat erityisesti kehitysidssa
ilmaantuneet taidot eli yleiseen henkiseen suorituskykyyn vaikuttavat kognitiiviset,
kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot. Alyllinen kehitysvammaisuus voi esiintyi joko
yksinddn tai yhdessd minkéd tahansa fyysisen tai psyykkisen tilan kanssa. (Kaski 2012,
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16.)

3.1.2 AAIDD:n maaritelma

AAIDD eli The American Association on intellectual and developmental Disabilities-
jarjeston malli Alyllisestd kehitysvammaisuudesta on perustaltaan toiminnallinen.
Jarjeston mukaisessa maédrittelyssd ratkaisevat tekijat ovat edellytykset (tai kyvyt),
ympéristd ja toimintakyky. Kyse on élyllisten taitojen ja ympériston vélisestd
vuorovaikutuksesta. Alyllinen kehitysvammaisuus on siis vammaisuutta timin
vuorovaikutuksen tuloksena. (Kaski (toim.) 2012, 15-16.) AAIDD:n mééritelmén
mukaan kehitysvammaisuus tarkoittaa toimintakyvyn huomattavaa rajoitusta. Tilalle on
ominaista merkittivisti keskimidrdistdi heikompi dlyllinen suorituskyky (AO eli
dlykkyysosaméérd alle 70-75), johon samanaikaisesti liittyy rajoituksia kahdessa tai
useammassa adaptiivisten taitojen yksilollisesti sovellettavissa olevista osa-alueista.
(AAIDD:n verkkosivu.) Néitd osa-alueita ovat: kommunikaatio, itsestd huolehtiminen,
kotona asuminen, sosiaaliset taidot, yhteisdissd toimiminen, itsehallinta, vapaa-aika,
terveys ja turvallisuus, oppimiskyky ja tyo. (Kaski (toim.) 2012, 15-16.) Kuten WHO:n
madritelmassd, myos tissd kehitysvamma ilmenee ennen tdysi-ikdisyyttd (AAIDD:n

verkkosivu.)

Y1i 90 prosenttia erityislain mukaisia palveluja saavista henkiloistd tdyttdd samalla my0s
American Association on Mental Retardationin (AAMR) esittimét &lyllisen
kehitysvammaisuuden kriteerit. Niiden mukaan kehitysvammaisuudelle on ominaista

keskimadrdistd heikompi élyllinen toimintakyky, dlykkyysosamaira. (Kaski 2002, 149.)

3.2 Nakokulmia kehitysvammaisuuden tarkasteluun

Kehitysvammaisuutta voidaan tarkastella ja médritelld wusealla eri tavalla:
ladketieteellisesté-, toimintakyvyllisesta- ja sosiaalisesta ndkokulmasta.
Historiallisesti kehitysvammaisuutta, kuten muutakin vammaisuutta tai poikkeavuutta on
tarkasteltu lddketieteen ndkokulmasta. Sen rinnalla on pitkdén ollut toimintakyvyn
nidkokulma, jossa keskiossd ovat ihmisen valmiudet selviytyd eri ymparistoissa.
Kuitenkin viime vuosina on voimistunut erityisesti sosiaalinen ndkokulma, jossa

kantavana teemana on ajatus siitd, ettd vamman sijaan ihmisten mahdollisuuksia
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rajoittavat usein erityisesti riippuvuus muista ihmisistd, ennakkoluulot ja syrjintd.

(Kehitysvamma-alan verkkopalvelu Verneri: Mitd kehitysvammaisuus on?)

Kehitysvammaisuus on lddketieteellisend termind varsin epdméidrdinen: sama
diagnostinen leima annetaan hyvin erilaisille ihmisille. Usein myds raja sen suhteen,
kenelle kehitysvammadiagnoosi annetaan ja kenelle ei, on hyvin hiilyva.
Diagnoosit ja niiden merkitys myds muuttuvat aikakausien mukana. Se, mitd pidetddn
normaalina tai poikkeavana, on kulttuuriin sidottua. Kehitysvammaisuus on siis eri
kulttuureissa ja eri aikakausina ymmarretty eri tavoin ja néin ollen kehitysvammaisten
asema yhteiskunnassa on my0s vaihdellut. Tulee muistaa ja ymmartad, ettd ihminen on
kuitenkin aina enemmén kuin diagnoosi. Diagnosointiin liittyy myds riski siitd, ettd
henkild6 ndhdddn ennen kaikkea diagnoosin kautta. Néin ollen kaikkea henkilon
kayttdytymistd tulkitaan diagnoosista johtuvaksi. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu

Verneri: Sosiaalinen ndkokulma.)

3.2.1 Laaketieteellinen nakodkulma

Ladketieteellisen ndkokulman taustalla on kulloinkin vallalla oleva ldédketieteellinen
ndkemys kehitysvammaisuudesta. Ladketiede on kiinnostunut vamman syistd ja sen
vaikutuksista ihmisen terveydentilaan ja hyvinvointiin. Kehitysvammaisuutta
médriteltdessd henkilon ominaisuuksia verrataan siithen, mitd lddketieteessd pidetddn

normaalina, terveend ja vammattomana tilana.

Kehitysvammaisuus todetaan joissakin tapauksissa jo heti syntymaén jalkeen (esimerkiksi
Downin syndrooma), mutta usein se tulee ilmi vasta ensimmadisten elinvuosien mittaan,
kun lapsen kehitys ei etene odotetulla tavalla. Jotta kehitysvammaisuudesta voidaan
puhua, vammaisuuden tulee ilmetd lapsuudessa tai viimeistddn nuoruudessa.

(Kehitysvamma-alan verkkopalvelu Verneri: Lidketieteellinen ndkdkulma.)

3.2.2 Toimintakyvyn nakokulma

Toimintakyvyn ndkdkulmassa on kysymys yksilon ja ympériston vilisestd suhteesta.

Ihmisen toimintakyky néyttaytyy erilaisena eri ympéristoissd, esimerkiksi kotona, toissa
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ja vapaa-aikana. Toimintakykyyn liittyvdd mééritelmdd kéytetdén, kun pohditaan
eldiménlaatua ja arjessa selviytymistd. Tdssd ldhestymistavassa korostetaan henkilon
vahvuuksia ja voimavaroja. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu: Toimintakyvyn
ndkokulma.) Toimintakyky on yksilon ja hdnen ympéristonsd suhdetta kuvaava késite.
Siind yksilon kyvyt, tunteet, tarpeet ja pyrkimykset kohtaavat kulloisenkin tilanteen

fyysiset ja sosiaaliset olosuhteet, odotukset ja vaatimukset.

Toimintakyvylld tarkoitetaan siis kykyd toimia tilanteen ja olosuhteiden vaatimalla
tavalla. Toimintakyky merkitsee aina suhdetta thmisen ja hidnen ympéristonsa valilla.
Toimintakyky riippuu olosuhteista: joissakin tilanteissa ja olosuhteissa henkil6 voi olla
hyvin vammainen, joissakin ei lainkaan. Tdmin takia eri ympéristdissd tehtdvét havainnot
ja arviot eivdt ole tdysin vertailukelpoisia keskenddn. (Kehitysvamma-alan

verkkopalvelu: Toimintakyvyn nikdkulma.)

Toimintakyvyn kisite voidaan médritelld eri tavoin. Toimintakyky on laaja ylékasite, joka
kuvastaa yksilon mahdollisuuksia ja edellytyksi selviytyd arjessa. Yksi tyypillisimmisti
tavoista on tarkastella toimintakykyé jakamalla se kolmeen osa-alueeseen, jotka ovat:
fyysinen toimintakyky, psyykkinen toimintakyky ja sosiaalinen toimintakyky.
Toimintakykyyn vaikuttavat keskeisesti psykososiaaliset tekijét. Néin siis toimintakyky
on siis muutakin kuin fyysinen ja motorinen toimintakyky. Yksilon fyysinen ja
psyykkinen kédyttdytyminen ja toiminta mahdollistuvat ja saavat ilmenemismuotonsa vain
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Vuorovaikutus kohdistuu seké ulkoiseen ympéristoon
ettd sosiaaliseen maailmaan. Siten sosiaaliset suhteet ja tukiverkot ovat toimintakyvyn

kannalta ratkaisevia. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu: Toimintakyvyn nidkokulma.)

Henkilon toimintakykyd arvioitaessa kiinnitetdén siten aina huomiota myds
toimintaympdaristoon. Toimintakykyéd tuetaan vaikuttamalla toimintaympéristoon sekd
erilaisilla tukitoimilla. Tukitoimien ja jdrjestelyjen turvin annetaan mahdollisuuksia
koulutukseen, asumiseen ja vapaa-ajan viettoon. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu:
Toimintakyvyn ndkokulma.) Vammaisuuteen perustuvan sosiaaliturvan tavoitteena on
edistdd vammaisten henkildiden suoriutumista. Vammaishuollon perustana ovat palvelut,
joita annetaan koko viestolle tarkoitetun sosiaali- ja terveydenhuollon piirissé.
Kaytettdvissd on muun muassa koti- ja asumispalvelua sekd edelld mainittujen tahojen ja

Kelan jarjestdmid palveluja. (Kaski (toim.) 2012, 11.)
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3.2.3 Sosiaalinen nakokulma

Sosiaalisessa ndkdkulmassa kehitysvammaisuus ndyttdytyy yhteison suhteena yksiloon.
Tdhdn suhteeseen pyritddn vaikuttamaan esimerkiksi vammaispolitiikkan keinoin.
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL kuvailee Suomen vammaispolitiikkaa seuraavasti:
“Yhdistyneiden kansakuntien, Euroopan unionin ja Euroopan neuvoston jdasenend Suomi
on sitoutunut edistimddn kaikille avointa ja syrjimdtontd yhteiskuntaa. Perustuslaissa

taataan vammaisten henkiloiden yhdenvertaisuus ja kielletddn syrjintd.

Vammaisten henkiloiden yhdenvertaisten mahdollisuuksien, eldimdnhallinnan, ty6- ja
toimintakyvyn ja itsendisen suoriutumisen tukeminen ovat jo pitkddn olleet keskeisid

vammaispoliittisia tavoitteita maassamme.

Viime vuosina vammaisten henkiléiden asemaa on parannettu kehittamdlld merkittavdsti
palveluja koskevaa lainsddddntod. Samoin on lisdtty yhteiskunnan esteettomyyttd ja

saavutettavuutta eri osa-alueilla.” (THL:n verkkosivu: Vammaispolitiikka.)

Sosiaalinen ndkokulma muistuttaa, ettd kehitysvammainen henkilé on pohjimmiltaan
samanlainen ihminen kuin kaikki muutkin. Téarkedd on my6s muistaa henkilon
subjektiivinen kokemus omasta vammaisuudestaan eli se, miten henkild itse kokee
vammaisuutensa. Tdmi ndkdkulma tuo esille vammaisen henkilon riippuvuuden muista
thmisistd ja korostaa, ettd riippuvuutta synnyttivit ennakkoluulot, syrjiytetty asema,
koyhyys ja rakenteelliset esteet. Ne puolestaan ovat usein seurausta siitd, ettd

yhteiskuntaa ei aina rakenneta kaikille sen jdsenille.

Kehitysvammaisuuden sosiaalinen ndkokulma tai malli korostaa sitd, ettd jostain thmisen
ominaisuudesta tulee vammaisuutta yhteiskunnan asettamien esteiden ja asenteiden
kautta. Esimerkiksi liikkuntavamman tuomiin rajoitteisiin vaikuttaa se, kuinka hyvin
pyordtuolilla padsee kulkemaan rakennuksiin ja miten pydrétuolia kdyttdvdan henkilo6n
suhtaudutaan. Sosiaalisessa ndkokulmassa hyviksytddn ladketieteellinen ndkemys
vammasta, mutta samalla korostetaan, etti vamman haitta ei johdu vammasta vaan
ympéristdstd ja yhteiskunnasta. Vammaisuudessa onkin kysymys my®s siitd, minkélaista

tukea ja esimerkiksi apuvélineitd vammaisille henkil6ille tarjotaan.
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Usein kyse on oikeanlaisen kommunikaatiotavan 10ytdmisestd. Syvéstikin
kehitysvammaiset ihmiset yleensd pystyvit tekeméddn omaa eldméddnsd koskevia
padtoksid, jos heille tarjotaan sithen oikeat vélineet. Siten vammaisuutta madrittelee
pitkdlti se sosiaalinen ja kulttuurinen ymparist0, jossa vammaiseksi madritelty ihminen

eldd. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu Verneri: Sosiaalinen nikékulma)

3.4 Kehitysvammaisuus ja alykkyysosamaara

Kehitysvammaisuuden “astetta” mitataan selvittimédlld henkilon dlykkyysosamééra.
Luokituksen mukaan alyllisesti kehitysvammaisia ovat ne, joiden dlykkyysosamairi on
pienempi kuin 70, kuitenkin hyvin tarkkaa rajanvetoa tdssd pyritddn vélttdméan.
Toimintakyky muotoutuu yksilon dlyllisten toimintojen ja niiden rajoitusten sekd muiden
ominaisuuksien ja elinympiriston jatkuvassa vuorovaikutuksessa. Yksindén é&lyllisen
kehitysvammaisuuden vaikeusaste ei riitd ennustamaan eldméssa selviytymisti. Toisaalta
henkilon eri osa-alueilla ilmenevdn suoritustason kautta voi tehdd johtopaatoksid
kehitysvammaisuuden vaikeusasteesta, kunhan muistaa, ettd henkilén todellinen
suorituskyky selvidd vain olosuhteissa, joissa ei ole toimintaa héiiritsevid tekijoita.
Lisaméédreend dlyllisen kehitysvammaisuuden vaikeusastetta luokiteltaessa ovat
kehitysvammaisen henkilon kéyttdytymisen héiriot. Luokitus erottelee normaalin
kayttdytymisen merkittdvisti poikkeavasta, huomiota tai hoitoa vaativasta
kdyttiytymisestd. (Kaski (toim.) 2012, 17-19.) Alykkyysosamiirin perusteella

kehitysvammaisuus jaotellaan seuraavasti:

Lievd élyllinen kehitysvammaisuus aiheuttaa oppimisvaikeuksia koulussa ja saattaa
tarvita sekd tukitoimenpiteitd ettd erityisopetusta. Aikuisena henkild pystyy asumaan
itsendisesti hieman tuettuna ja useat kykenevit ty0hon ja ylldpitdvét hyvin sosiaalisia
suhteita. Vaikka henkilo lievdstd kehitysvammasta huolimatta on melko itsendinen
useimmilla eldmén osa-alueilla, saattaa henkild tarvita tukea kyetidkseen asioimaan ja

hankkimaan tarvitsemansa palvelut.

Keskiasteinen kehitysvammaisuus aiheuttaa merkittdvid viiveitd lapsen kehityksessa.
Kouluidssi henkil6t tarvitsevat erityisopetusta kuitenkin niin, ettd pystyvit saavuttamaan

jonkinasteisen riippumattomuuden itsensd hoidossa ja kommunikaatiokyvyssa.
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Useammat selvidviat melko itsendisesti henkilokohtaisista pdivittdisistd toimistaan.
Aikuisena he tarvitsevat vaihtelevan asteista tukea elddkseen ja tyOskennelldkseen

yhteiskunnassa.

Vaikea édlyllinen kehitysvammaisuus aiheuttaa yksilolle jatkuvan tuen ja ohjeistuksen
tarpeen. Koulussa, asumisessa ja tydtehtdvien suorittamisessa henkild tarvitsee
huomattavia tukitoimia. Henkild on riippuvainen muista ihmisistd, mutta voi kuitenkin
pitkdn kuntoutuksen avulla kehittyd melko itsendiseksi henkilokohtaisissa paivittdisissd

toimissa.

Syvé dlyllinen kehitysvammaisuus aiheuttaa yksilolle tdyden riippuvuuden muista
thmisisté ja jatkuvan hoivan tarpeen. Hénelld on vakavia puutteita kommunikaatiossa,
litkkunnassa sekd kyvyssd huolehtia henkilokohtaisista toimista. Hinen opettamisessaan
tdhdatddn pdivittiisiin eldmaéntilanteisiin liittyviin asioiden oppimiseen ja henkild voi
tulla omatoimiseksi joissakin péivittdisissd toiminnoissa kuten syomisessid. Asumisessa
télldinen henkild tarvitsee jatkuvaa ympérivuorokautista valvontaa. (Kaski (toim.) 2012,

19-21.)
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4. Sosiaalinen vammaistutkimus

Vammaisuuden yksilomallille vastineena syntyneen sosiaalisen vammaistutkimuksen
juuret juontuvat Iso-Britanniaan 1960- ja 1970-luvuille, jolloin vammaiset ihmiset

alkoivat aktivoitua poliittisesti (Shakespeare 2006, 11.)

Heidén pyrkimyksendédn oli saavuttaa oikeus mairitd omasta eldméstdin ja he olivat
kyllastyneitd esimerkiksi lddkdreiden ylivaltaan. Ajatuksena oli, ettd vammaisuutta ja
sithen liittyvid ongelmia oli hoidettu liian paljon l4déketieteen nikokulmasta ja ndin ollen
vammaisen eldmiin vaikuttavat sosiaaliset tekijdt oli jitetty huomiotta. (Vehmas 2005,
209.)

Eri puolilla maailmaa, eri aikoina, fyysisesti tai psyykkisesti tietynlaisella tavoin
poikkeavia ihmisid on pidetty alempiarvoisina suhteessa muihin. Kulttuurisia eroja edelld
mainittuun liittyy, kuitenkin niistd huolimatta vammaisuuteen on kautta historian liitetty
”moraalinen elementti”. Moraalisella elementilld tarkoitetaan uskomusta siihen, ettd
vammaisuus ja sithen liittyvét sosiaaliset haitat johtuvat joko yksilon itsensd
atheuttamista tai jopa hdnen sukunsa aiemmin tekemistd moraalisista védryyksista.
Modernista ndkokulmasta ajateltuna moraaliset teot vamman aiheuttajana tuntuvat
utopistisilta ja yksilon henkiselle tai fyysiselle vajaavaisuudelle 16ydetadnkin
aiheuttajakasi  biologiset syyt. Tamédn kaltainen medikalisoiva yksilllinen
vammaisuuden maérittdiminen juurtui ldnsimaihin 1900-luvun alkuun mennessa.
Normaalista ja toivottavasti toimintakyvystd olikin muodostunut yleinen kriteeri
vammaisuudelle. Yksilon toimintakyvyn poiketessa milld tahansa tavalla normaalista,
leimattiin hinet kuuluvaksi vammaisvihemmistoon. Vammaisuus néhtiin henkildiden
madrittelevand piirteend ja vammaiset koettiin olevan omien viallisten ruumiidensa

uhreja. (Vehmas 2005, 111, 112.)

Sosiaalisessa vammaistutkimuksessa ei kielletd ehdottomasti elimellisten vammojen
merkitystd, mutta tarkastelun painopiste on niissd sosiaalisissa tekijoissd, jotka
vaikeuttavat vammaisten ithmisten eldméd ja heiddn osallistumistaan yhteisolliseen
eldméédn (Vehmas 2005, 115.)
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Shakespeare ja Watson (2002, 5) kuvailevat sosiaalisen vammaistutkimuksen
aikaansaamaa muutosta ajattelutavassa: yhtdkkid vammaiset ymmarsivét, ettd he eivit
olleet viallisia - yhteiskunta on. Heiddn ei tarvinnut muuttua - yhteiskunnan tarvitsi.

Heidéan ei tarvinnut pyytdéd anteeksi olemassaoloaan ja heillé oli oikeus vaatia.

Sosiaalisen vammaistutkimuksen ldhtokohtana on siis vammaisuuden ymmaértdminen
sosiaalisena, poliittisena ja kulttuurisena ilmiénd. Néin ollen olennaisinta ei olekaan
keskittyd “’korjaamaan” yksiloitd vaan yhteiskuntia, jotka eivédt ota huomioon kaikkia
niiden  jdsenten  tarpeita  tasapuolisesti. = Nikyvin  teema  sosiaalisessa
vammaistutkimuksessa onkin syrjintd; vammaiset ihmiset ndhddin yhteiskunnallisen

syrjinndn ja sorron uhreina. (Shakespeare & Watson 2002, 4; Vehmas 2005, 116-119.)

Vammaisuus on monimutkainen- ja ulotteinen ilmid. Onkin ymmarrettivas, ettd
vammaisuutta kuvailevat ja selittdvit mallit eroavat toisistaan painotukseltaan. Usein
selitysmallit  jaetaan karkeasti materialististen ja  sosiaalikonstruktionististen
selitysmallien vililld. Nédiden lisdksi puhutaan my6s postmoderneista vammaisuuden
selitysmalleista, jotka ovatkin profiloituneet vammaistutkimuksen “kriittiseksi ddneksi”.
Vaikka vammaistutkimuksessa on toki havaittavissa painotuseroja, on jako kahteen
ensimmadisend mainittuun kuitenkin liian karkea. Useimmissa malleissa materiaaliset ja
sosiaalikonstruktionistiset ulottuvuudet ja niiden nivoutuminen toisiinsa onkin otettu

huomioon. (Vehmas 2005, 119.)

4.1 Materialistinen nakokulma vammaisuuteen

Englannista alkunsa saanut materialistinen ndkokulma perustuu Karl Marxin
materialistiseen historiankésitykseen, jossa yhteiskunnalliset muutokset ndhddan
seurauksena taloudellisista tekijoistd eikd niinkdén ihmisten arvoista ja ideoista. Mallin
mukaan vammaisuuden ydin ei piile yksilossd, vaan yhteiskunnassa. Toisin sanoen
yhteiskunta vammauttaa ihmiset, jolla on elimellisii vammoja. Materialistisessa
ndkokulmassa tarkedd on erottaa toisistaan selkeésti vamma (impairment) ja vammaisuus
(disability). Vammaisuus ilmenee poissulkemisena ja eristimisend yhteiskunnasta ja
yhteiskunnallisesta osallistumisesta. Sosiaalinen vammautuminen ei ole vilttiméaton
seuraus elimellisestd vammautumisesta. Edelld mainittu kuitenkin tapahtuu, mikaéli

yhteiskunta on jirjestetty yksinomaan “normaalin” véestdon ehdoilla. Vammaisuus on
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aina sidoksissa sosiaaliseen, kulttuuriseen ja historialliseen tilanteeseen. Se syntyy ja
muodostuu tietyssd ajassa, paikassa ja taloudellisessa jarjestelmissd. On siis virheellistd
ajatella, ettd elimellinen vamma itsessddn aiheuttaa rajoitetun todellisuuden ja

mahdollisuudet ihmiselle. (Vehmas 2005, 120-121.)

4.2 Sosiaalikonstruktivistinen nakokulma vammaisuuteen

Sosiaalinen konstruktionismi korostaa kieltd, ideoita ja arvoja, joiden ndhddin osaltaan
olevan materiaalisten olosuhteiden perusta. Sen 1dhtdkohtana on, ettd ihmisten puhetapa
ja kielenkdyttd eivdt vain kuvaa maailmaa vaan myds merkityksellistdessddn luo siti.
Néin ollen my0s todellisuus ja sen meille antama tieto muodostuu sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa; absoluuttista tietoa ei ole, kaikki on vain ithmisten vuorovaikutuksen
tuottamia konstruktioita. Ndkokulmaa peilataan myds vammaisuuteen: vammaisuuskaan
ei ole universaali ilmi¢ vaan se saa merkityksensi sosiaalisessa yhteydessd. (Vehmas

2005, 121-122.)

Sosiaalikonstruktionistisesta ndkokulmasta katsottuna vammaisuus on sidoksissa aina
tietynlaiseen kulttuuriseen ympéristoon, sen arvoihin sekd uskomuksiin. Kulttuurissa ei
siis ole vain uskomuksia ja arvoja, kulttuurit pikemminkin luovat niitd. Vammaisuus
onkin siten kulttuurisesti tuotettu ilmid, ei objektiivisesti havainnoitava. Vammaisia
thmisid on kautta aikain ollut kaikissa kulttuureissa, vammaisuuden merkitys kuitenkin
vaihtelee sen mukaan, mitd uskomuksia vammaisuuteen juuri kyseisessd kulttuurissa
liitetddn. Voidaan kuitenkin todeta, ettd mitd monimutkaisemmaksi yhteiskunta on
muuttunut, sitd tirkedmméksi ovat dlylliset taidot muodostuneet. Néin ajateltuna
voidaankin viittdd, ettd kehitysvammaisia on ldnsimaissa méérillisesti nykyddn paljon

enemmaén kuin esimerkiksi muutama sata vuotta sitten. (Vehmas 2005, 122.)

Kehitysvammaisuus on sosiaalisesti luotu késite niiden ihmisten mielissd, jotka
soveltavat kehitysvamman leimaa. Kehitysvammaisuutta ei voida siis selittdd joidenkin
thmisten &lyllisilld ja sosiaalisilla taidoilla, vaan muiden ihmisten tarpeella maéritelld

heidat viallisiksi. (Vehmas 2005, 122.)

Yksi keskeisimpid ndkdkulmia vammaisuuden sosiaalisessa konstruoinnissa on siitd

kaytetty kieli. Kielelld itsessddn on seurauksia sithen, miten ja milld tavalla ihmiset
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toimivat vammaisia kohtaan ja mité he heisté ajattelevat. Ennen kiytetyt ilmaisut kuten
esimerkiksi “rampa” tai “vdhdmielinen”, luovat kuvaa avuttomista ihmisistd. Vaikka
edelld mainitut nimitykset ovat nykydan loukkaavia ja epédkorrekteja, antaa nykyinen
kielenkdytté myos mahdollisuuden samoihin normaaliuden ja poikkeavuuden oletuksiin
kuin ennenkin. Esimerkiksi késite “erityinen tarve” sisédltdd samankaltaisen
arvolatautuneen oletuksen tietystd ominaisuudesta “normaalina” eli toivottavana tai

”poikkeavana” eli ei-toivottuna. (Vehmas 2005, 123.)

Vammaisuutta koskevien negatiivisten ilmausten on tutkittu perustuvan vammattomien
thmisten peloille omasta vammautumisestaan. Vammaiset nihdédén sairaina ja kérsivind
edustaen eldméén liittyvdd traagisuutta, menetystd ja tuntematonta, mitd “normaalit”

ithmiset pelkaavit. (Vehmas 2005, 123.)

Vaikka sosiaalikonstruktivistisessa vammaisuuden tulkinnassa huomio on kiinnittynyt
kielen ja asenteiden merkitykseen, myds yhteiskunnan materiaalisten olosuhteiden
katsotaan vaikuttavan merkittdvasti vammaisuuden kokemukseen. Yksinkertaiseksi
esimerkiksi Vehmas (2005, 124) mainitsee kaupunkisuunnittelun. Mikéli taloihin on
rakennettu ramppeja rappusten sijasta, ovat pyordtuolin kayttdjit tasavertaisessa
asemassa muiden kanssa. Niin ollen voidaankin todeta, ettd materiaaliset jdrjestelyt ja

sosiaaliset konstruktiot liittyvétkin viime kadess tiiviisti toisiinsa.

4.3 Postmoderni (kriittinen) nakdkulma vammaisuuteen

Edelld mainittuja materialistista ja sosiaalikonstruktionista selitysmallia on kritisoitu
niiden kyvyttdmyydestd ottaa huomioon ithmisten vélisid eroja, liittyvitpd erot sitten
vamman luonteeseen, sukupuoleen tai rotuun. Vammaisuuden kokemukset eivét taivu
yksiselitteisesti kuitenkaan Marxin teorian alle, ja vammaistutkimuksessa vaaditaankin
teoreettista sekd metodista moniarvoisuutta. Vammaistutkimuksessa postmodernin
nimikkeen alle ei kuulu mitdén yksittdistd suuntausta, vaan sen piirin voidaankin katsoa

kuuluvaksi kaikki suuntaukset niin sanotusti “modernia” vastaan. (Vehmas 2005, 143.)

Moderni ldhestymistapa vammaisuuteen on tuottanut medikaalisia ja yksilollisid

selitysmalleja, jossa vammainen hahmoteen suhteessa normaaliin eli itsendiseen
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toimijaan. Postmoderni l&hestymistapa puolestaan kyseenalaistaa modernin “suuret

tarinat” aina moraalista identiteettiin.

Sosiaalinen vammaistutkimus on rakentunut pitkdlti vammaisliikkeen muotoilemien
periaatteiden varaan. Simo Vehmas (2006) kritisoikin, ettdi sen paremmin
vammaistutkimus kuin vammaisliikkeetkddn ei ole kuitenkaan huomioitu juurikaan
kehitysvammaisten ihmisten kokemuksia — periaatteet on luotu pitkdlti fyysisesti
vammaisten ehdoilla. Vehmas (2006, 211) toteaakin, ettd ndin ollen monien sosiaalisessa
vammaistutkimuksessa yleistyneiden teoreettisten mallien avulla voidaan tutkia ja
ymmaértdd huonosti kehitysvammasuutta. Vehmas myos (2010, 14) mainitsee yhdeksi
sosiaalisen vammaistutkimuksen ongelmista sen, milld perusteilla tietyt ilmiot,
ominaisuudet ja ihmiset luetaan vammaisuuden ja siten myds vammaistutkimuksen

piiriin.

Englantilainen Tom Shakespeare on kritisoinut vahvasti vammaistutkimuksen sosiaalista
mallia. Vaikka Shakespeare pdfosin keskittyykin kritiikissddn Iso-Britanniaan (Iso-
Britanniassa sosiaalinen vammaistutkimus on saanut verrattain suuren jalansijan seké
poliittisesti ettd yhteiskunnallisesti (Shakespeare & Watson 2002,10.)), on sosiaalinen
vammaistutkimus vaikuttanut my0s Iso-Britannian ulkopuolella.
Shakespeare (2006) suhtautuu kriittisesti sosiaaliseen vammaistutkimukseen ja toteaa,
ettd sosiaalisen vammaistutkimuksen aika on jo mennyt. Hén lisdd, ettd sosiaalinen
vammaistutkimus ~ on  epdonnistunut  tuottamaan  validia  tutkimustietoa
kehitysvammaisuudesta. Shakespeare korostaa, ettd vammaisuuden sosiaalista mallia
kritisoidessaan ~ hdn  ei  kuitenkaan  kritisoi  poliittista  ldhestymistapaa
kehitysvammaisuuteen. Han kieltdytyykin uskomasta viitettd siité, ettd ilman sosiaalista
vammaistutkimusta ei olisi my0skddn poliittista kehitysti vammaisten oikeuksista tai
vammaisliikettd. Shakespeare sanoo, ettd tirkedd on fundamentalismin hengessd palata
pohtimaan: mitd kehitysvammaisuus todellisuudessa on ja miten kehitysvammaisten
thmisten elamad voisi oikeasti parantaa?
Shakespeare ja Watson (2002, 6) kritisoivat my0s sosiaalisen vammaistutkimuksen
mustavalkosuutta: Mikdli vamma jdtetdén pois, eivdt vammaiset valttimattd samaistu
vammaisliikkeeseen samalla tavalla. He muistuttavat myds, ettd vammaisilla on monia

heitd identifioivia tekijoitd, joista vamma on vain yksi.
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Sosiaalista vammaistutkimusta on kritisoitu myds sen mustavalkoisuudesta:
kehitysvammaisuus (disability) on ndhty sosiaalisena ja poliittisena kun taas vamma
(impairment) biologisena ja fyysisend. Postmodernista ndkokulmasta vammaisuutta
tarkastelevat ovatkin sanoneet, ettd asia ei ole niin yksinkertainen. Vain biologisena liian
usein ndhty vamma siséltdd myos kulttuurisia ja sosiaalisia ulottuvuuksia. (Vehmas &

Mikeld 2009, 43.)
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5. Laadullinen tutkimus

Laadullisen tutkimuksen suomenkielisissi metodioppaissa ja tutkimusraporteissa
kdytetdin synonyymeina termejd “laadullinen”, “kvalitatiivinen”, “pehmed”,
“ymmartdva” ja “ihmistutkimus” (Tuomi & Sarajérvi 2009, 23.) Omassa tutkimuksessani
kiytin aiheesta puhuessani termid “laadullinen tutkimus.” Laadullisen tutkimuksen
ldhtokohtana on todellisen eldmén kuvaaminen. Laadullinen tutkimus siséltdd ajatuksen
siitd, ettd todellisuus on moninainen. T&lldin tutkijan tulee kuitenkin muistaa, ettd
todellisuutta ei voi mielivaltaisesti pirstoa osiin. Monen suuntaisia suhteita on mahdollista
16ytad, silld tapahtumat muovaavat samanaikaisesti toinen toistaan. Pyrkimyksend
laadullisessa  tutkimuksessa onkin wusein tutkia kohdetta mahdollisimman
kokonaisvaltaisesti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 161.)
Tutkija ei voi sanoutua irti tutkimuksen arvoldhtokohdista; arvot muokkaavat sitd, miten
ymmirrdmme tutkittavaa ilmiditd. (Ronkainen, Pehkoinen, Lindblom-Yldnne &
Paavilainen 2013, 82.) Eskola ja Suoranta (2009, 20) puhuvat siité, ettd laadullisessa
tutkimuksessa tutkijan asema on toisella tavalla keskeinen kuin tilastollisessa
tutkimuksessa. Tutkijalla on toiminnassaan tietynlaista vapautta, joka antaa hyvin
yleisesti ottaen mahdollisuuden joustavaan suunnitteluun ja toteutukseen. Sanomattakin
on selvéd, ettd tutkijan tulee kertoa tekemistddn ratkaisuista myos tutkimuksen lukijalle,
jotta tutkimus olisi ylipddtddn arvioitavissa. Tuomi ja Sarajarvi (2009) puhuvat
laadullisesta tutkimuksesta puhuessaan myds havaintojen teoriapitoisuudesta.
Havaintojen teoriapitoisuudella tarkoitetaan sitd, ettd se, millainen yksilon kasitys
ilmidstd on, millaisia merkityksié tutkittavalle ilmidlle annetaan tai millaisia vilineitd
tutkimuksessa kaytetddn, vaikuttaa tutkimustuloksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 20.)
Nadin ollen objektiivisuutta on mahdoton saavuttaa “’perinteissd” mielessd, silld tutkija ja
se mitd tiedetddn, ovat saumattomasti kietoutuneita toisiinsa. Voidaankin viittda, ettd
laadullisessa tutkimuksessa pyrkimyksend onkin paljastaa tai 10ytdd tosiasioita kuin
todentaa jo olemassa olevia viittdmid. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010, 161.) Eskola

ja Suoranta (2011) puhuvat myds objektiivisuudesta: Objektiivisuudesta puhuttaessa
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tarkoitetaan sitd, ettd tutkija ei sekoita omia uskomuksiaan, asenteitaan ja arvostuksiaan
tutkimuskohteeseen. Heiddn mukaansa on ainakin tirkedd yrittdd tunnistaa omat
esioletuksensa ja arvostuksensa ja objektiivisuus syntyy nimenomaan oman

subjektiivisuutensa tunnistamisesta.

Laadullinen tutkimus on siis myds merkitysvilitteistd: todellisuutta ei koskaan kohdata
paljaaltaan vaan erilaisten merkityksellistivien kdytdntGjen osana. Symbolit, kieli,
vakiintuneet tavat ymmartda ja puhua ja ymparéiva kulttuuri ja sen itsestddn selvét
toimintatavat ja instituutiot ovat aina osa ihmisen kokemusta kuin my0s sitd, miten siitd
kerrotaan. (Ronkainen ym. 2013, 82.) Laadullisen tutkimuksen piirteeksi méaéritelldan
usein myOs subjektiivisuus ja kokemuksen huomioiminen. Siind siis pyritdin
korostamaan ihmistd eldmismaailmansa kokijana, toimijana ja havainnoijana.
(Ronkainen ym. 2013, 82.) Niin ollen mahdollista onkin saada tulokseksi vain selityksid

johonkin tiettyyn paikkaan ja aikaan rajoittuen (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010, 161.)

Laadullisessa tutkimuksessa keskitytdén usein varsin pieneen mddrdén tapauksia ja
pyritdin analysoimaan niitd mahdollisimman perusteellisesti. Aineiston tieteellisyyden
kriteeri ei néin ollen olekaan sen méari vaan laatu, kisitteellistimisen kattavuus. Tutkija
pyrkii sijoittamaan tutkimuskohteen yhteiskunnallisiin yhteyksiinsd ja antamaan siitéd

historiallisesti yksityiskohtaisen ja tarkan kuvan. (Eskola & Suoranta 2011, 18.)

Hirsjirvi, Remes ja Sajavaara (2009, 164) ovat nostaneet esiin kvalitatiivisen tutkimuksen
tyypillisid piirteitd: 1. Tutkimus on luonteeltaan kokonaisvaltaista tiedon hankintaa ja
aineiston kootaan luonnollisissa, todellisissa tilanteissa. 2. Suositaan i1hmista
tiedonkeruun instrumenttina: Tutkija luottaa enemmin omiin havaintoihinsa ja
keskusteluihin tutkittavien kanssa kuin mittausvilineilli hankittavaan tietoon.
Perusteluna tdlle on ndkemys, etti ihminen on riittivdn joustava sopeutumaan
vaihteleviin tilanteisiin. 3. Kdytetdéin induktiivista analyysia: Tutkijan pyrkimyksend on
paljastaa odottamattomia seikkoja. Sen vuoksi 1dhtdkohtana ei ole teorian tai hypoteesin
testaaminen, vaan aineiston monitahoinen ja yksityiskohtainen tarkastelu. Sitd, mikd on
tarkedd, ei madrdd tutkija. 4. Laadullisten metodien kdyttd aineiston hankinnassa:
Suositaan metodeja, joissa tutkittavan ndkokulma ja “ddni” padsevit esille. 5. Valitaan
kohdejoukko tarkoituksenmukaisesti, ei satunnaisotoksen menetelmdd kiayttden. 6.
Tutkimussuunnitelma muotoutuu tutkimuksen edetessd. 7. Kaisitellddn tapauksia

ainutlaatuisina ja tulkitaan aineistoa sen mukaisesti.
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Laadullinen tutkimus on wusein korosteisen joustava tutkimuskdytdntd. Usein
tutkimusongelmat on viljdsti aseteltu, silld ajatellaan, ettd tutkimusongelmien ja
tutkimuskysymysten vakiintuminen on jo osa tuloksia. Nédin ajateltuna laadullisuus
korostaa tutkimuksen prosessia. Tavallista laadulliselle tutkimukselle on myds
tulkinnallisuuden korostus, mikd onkin suora seuraus merkitysten keskeisyydestd ja
kokemuksellisuudesta. Laadullisessa tutkimuksessa tutkimustulokset ymmarretdin
tulkinnaksi, joka perustuu aina jo moneen kertaan tulkittuun. Laadullisessa tutkimuksessa
on ldhes aina tekstiksi purettua materiaalia, joka on monitulkintaista, analyysin
eteneminen ja paittely edellyttdvdt aina jonkinlaista tulkintaa, jonka varaan seuraavat
tulkinnat rakennetaan. Tutkimusprosessin nikokulmasta voidaankin puhua ns. tulkintojen

ketjusta, jossa tulkinnan avulla perustellaan seuraava tulkinta. (Ronkainen ym. 2013, 82-

83.)

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimusote on induktiivinen: siind yksityisistd havainnoista
paddytdin yleisiin merkityksiin. Tutkimusprosessissa tutkija ldhtee litkkeelle empiirisistd
havainnoista (kuten esimerkiksi litteroidut haastattelut, havainnointi ym.), tulkitsee titi
havaintomateriaalia ja nostaa siitd merkittdviksi katsottavia teemoja. (Hirsjarvi ym. 2005,
266.) My0s omassa tutkimuksessani pyrin kirjoituskutsun avulla saamiani kertomuksia

kokoamaan teemoiksi.

5.1 Fenomenologia

Fenomenologisessa tutkimuksessa luotettavuuden arvioinnin keskeinen ldhtokohta on
tutkijan kyky tavoittaa ilmi6 sellaisena, kuin se tutkittavalle ilmenee. Tutkittava ilmid on
thmisen ja ulkoisen todellisuuden suhteessa muodostuva kokemus. Tavoittaessaan toisen
thmisen kokemusta fenomenologinen tutkimus pyrkii kohti toisen ithmisen konstruktion
ja tutkijan siitd tekemédn rekonstruktion identtisyyttd. Koska tutkimusprosessi
ymmarretddn kahden ithmisen merkityssuhteiden kohtaamisena, tiedostetaan tavoitteen
absoluuttisen toteutumisen mahdollisuus. Tutkijaa ei oleteta yli-ihmiseksi, joka kykenee
ndkemddn puhtaita ilmiditd ilman omien merkitysrakenteidensa  vilitysta.
Fenomenologian ndkokulmasta eldmismaailma, maailma jossa ihminen arkipdivéssidin

eldd on tdydempi ja alkuperdisempi kuin tutkimuksen kasitys siitd. (Perttula 1995, 43-44.)
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Kokemiseen ja kokemuksessa saatuun tietoon perustuva tutkimus on luonteeltaan
empiiristd ja tavoitteena on tehdd havaintoja, kokea ja ymmaértad vélittomadsti jotain
olemassa olevaa konkreettista ilmi6ta. Tavoitteena voi my0s olla havainnoida empiirisesti
muiden ihmisen kokemista ja tai jdsentdd muiden ihmisten kokemusperdistd tietoa
tutkittavasta asiasta. Kokemusta kuvaava tutkimus voidaan toteuttaa joko
tapaustutkimuksena rajautumalla tiettyyn tutkimuskohteeseen tai yksittéisiin kohteisiin

tai tutkimuskohteena voi olla laajempi ilmididen joukko. (Jyvéskylén yliopisto Koppa.)

Oma tutkimukseni sijoittuu fenomenologis-hermaneuttiseen tutkimusperinteeseen.
Fenomenologis-hermaneuttinen tutkimusperinne on osa laajempaa hermaneuttista
perinnettid ja sen erikoispiirteend on, ettd siind ihminen on tutkimuksen kohteena ja

tutkijana. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 34.)

Fenomenologisen tutkimuksen kohteena on eldmismaailma, toisin sanoen ihmisen suhde
omaan eldmistodellisuuteensa. Fenomenologis-hermaneuttisen tutkimuksen tavoitteena
on késitteellistda tutkittava ilmi6 eli kokemuksen merkitys. Tavoitteena on toisin sanoen

tehda jo tunnettu tiedetyksi. (Laine 2001.)

5.2 Sisallénanalyysi

Sisdllonanalyysi on perusanalyysimenetelmi, jota voidaan kayttdd kaikissa laadullisen
tutkimuksen perinteissd. Teemoittelussa siis laadullinen aineisto pilkotaan osiin ja

ryhmitelldén erilaisten aihepiirien, teemojen mukaan. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91.)

Siséllonanalyysi voidaan jakaa aineistoldhtdiseen ja teorialdhtdiseen analyysiin. Oman
sisdllonanalyysini  olen  tehnyt  aineistoldhtoisestd =~ ndkokulmasta  késin.
Aineistoldhtdisessd analyysissd pyrkimyksend on luoda tutkimusaineistosta teoreettinen
kokonaisuus. Kantavana ajatuksena aineistoldhtdisessd analyysissa on, ettd
analyysiyksikot eivit ole etukéteen méérattyjé ja aikaisemmat havainnot tai teoriat eivit
pitdisi olla tekemisissé aineiston tekemisen tai lopputuloksen kanssa. Aineistoldhtdisen
analyysin vaikeus piilee siind, ettd olemassa ei ole puhtaita, “objektiivisia” havaintoja
sindlladan. Kéytetyt kisitteet, tutkimusasetelmat ja menetelmét vaikuttavat aina siihen,

millaisia tuloksia tutkimuksesta saadaan. (Tuomi & Sarajirvi 2009, 95-96.)
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Oma tutkimusaineistoni on ns. yksityinen dokumentti (vrt. joukkotiedotuksen tuotteet).
Yksityisilli dokumenteilla tarkoitetaan esimerkiksi puheita, kirjeitd, péaivikirjoja,
muistelmia ja sopimuksia. Ndiden kaikkien dokumenttien analyysissa voidaan kayttdi
sisdllonanalyysia (Tuomi & Sarajarvi 2009, 84.) Néin ollen sisdllonanalyysi sopii myds

tdmaén tutkimukseni aineiston tarkasteluun.

Fenomenologisessa tutkimuksessa luotettavuuden arvioinnin keskeinen ldhtokohta on
tutkijan kyky tavoittaa ilmio sellaisena, kuin se tutkittavalle ilmenee. Tutkittava ilmid on
thmisen ja ulkoisen todellisuuden suhteessa muodostuva kokemus. Tavoittaessaan toisen
thmisen kokemusta fenomenologinen tutkimus pyrkii kohti toisen ihmisen konstruktion
ja tutkijan siitd tekemén rekonstruktion identtisyyttd. Koska tutkimusprosessi
ymmérretddn kahden ihmisen merkityssuhteiden kohtaamisena, tiedostetaan tavoitteen
absoluuttisen toteutumisen mahdollisuus. Tutkijaa ei oleteta yli-ihmiseksi, joka kykenee
ndkemddn puhtaita ilmi6itd ilman omien merkitysrakenteidensa  vélitysté.
Fenomenologian ndkokulmasta elimismaailma, maailma jossa ihminen arkipdivéssidin

eldd on tdydempi ja alkuperdisempi kuin tutkimuksen kisitys siita. (Perttula 1995, 43-44.)

Kokemiseen ja kokemuksessa saatuun tietoon perustuva tutkimus on luonteeltaan
empiiristd ja tavoitteena on tehdd havaintoja, kokea ja ymmartdd vilittomasti jotain
olemassa olevaa konkreettista ilmi6té. Tavoitteena voi my0s olla havainnoida empiirisesti
muiden ihmisen kokemista ja tai jdsentdd muiden ihmisten kokemusperidistd tietoa
tutkittavasta asiasta. Kokemusta kuvaava tutkimus voidaan toteuttaa joko
tapaustutkimuksena rajautumalla tiettyyn tutkimuskohteeseen tai yksittdisiin kohteisiin

tai tutkimuskohteena voi olla laajempi ilmididen joukko. (Jyviskyldn yliopisto Koppa.)

Oma tutkimukseni sijoittuu fenomenologis-hermaneuttiseen tutkimusperinteeseen.
Fenomenologis-hermaneuttinen tutkimusperinne on osa laajempaa hermaneuttista
perinnettd ja sen erikoispiirteend on, ettd siind ihminen on tutkimuksen kohteena ja

tutkijana. (Tuomi & Sarajirvi 2009, 34.)

Fenomenologisen tutkimuksen kohteena on eldmismaailma, toisin sanoen ihmisen suhde

omaan eldmistodellisuuteensa. Fenomenologis-hermaneuttisen tutkimuksen tavoitteena
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on kasitteellistad tutkittava ilmid eli kokemuksen merkitys. Tavoitteena on toisin sanoen

tehdé jo tunnettu tiedetyksi. (Laine 2001.)
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6. Aineistosta

Tutkimukseni on laadullinen, fenomenologinen tutkimus, jonka aineiston olen kerdnnyt
kirjoituskutsun avulla (Liite 1.). Tutkimuksessani pyrin saamaan vastauksen seuraaviin

tutkimuskysymyksiin:

- Millaiseksi/millaisena kehitysvammaisen sisarus kokee sisarussuhteen?
- Millaisena sisarussuhde on koettu eldménkaaren eri aikoina?
- Millaisia vaikutuksia omaan eldmédédnsd kehitysvammaisen sisarukset kokevat

erityiselld sisarussuhteella olleen?

Kirjoituskutsuuni vastaajilla oli aikaa vastata 07.09-2016-31.10.2016. Kirjoituskutsun
vastaukset kerdsin erikseen tdtd tarkoitusta varten luotuun sidhkopostiosoitteeseen.
Halusin kuitenkin antaa mahdollisuuden myds niille, jotka eivdt osaa/halua kirjoittaa
kokemuksiaan sédhkdpostitse: oma kokemus oli mahdollista l&hettdd myos perinteisesti
kirjeen muodossa ohjaajalleni Turun yliopiston postilaatikkoon, josta kirjeiden saapuessa
noutaisin ne yhd avaamattomana. Yksi (1) vastanneista vastasi minulle muussa, kuin

sahkoisessd muodossa.

Kirjoituskutsuni pidin tarkoituksellisesti mahdollisimman avoimena: maksimi- tai
minimipituutta kirjoituksille ei ollut — toivoin vastaajien olevan kuitenkin taysi-ikdisid.
Taustatietoina kirjoituskutsussani kysyin vastaajan ja kehitysvammaisen sisaruksen ikda-
ja sukupuolta, sisarusten midrdd perheessd ja sisaruksen kehitysvamman asteen ja
mahdollisen muun diagnoosin. Kirjoituskutsussani oli myds muutamia apukysymyksia
kirjoituksen tueksi, piddn kuitenkin tdssd tutkimuksessa erityisen tdrkednd sitd, ettd
vastaajat saavat kirjoittaa teemaan liittyen juuri niistd asioista, jotka kokevat kertomisen

arvoiseksi ja ndin ollen merkitykselliseksi juuri hdnen ja vammaisen sisarensa suhteessa.

En rajannut kirjoituskutsuani kehitysvammaisuuden sisdlld mitenkddn, vaan vastaajaksi
sopivat kaikki kehitysvammaisen sisaruksen omaavat henkil6t. Rajanvedon olen
kuitenkin halunnut tehdd poikkeavuuden erilaisista muodoista kehitysvammaisuuteen,

silld kuten esimerkiksi Aksoy ja Yildirim (2008, 774-775) osoittavat tutkimuksessaan,
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poikkeavuuden muoto vaikuttaa siithen, milld tavoin sisaruksen poikkeavuus vaikuttaa
perheen  normaaliin  eldmddn ja  titd mydten myds  sisarsuhteisiin.
Mainitsin kirjoituskutsussani myos selvésti sen, ettd olen kiinnostunut kokemuksista

koko eldménkaaren ajalta.

Kirjoituskutsuuni vastasi 17 henkil6d — yksi heistd ilmoitti vastaavansa myohemmin néin
kuitenkaan tekemdttd, joten aineistoni koostuu 16 sisaruksen kokemuksista. Vastaukset
vaihtelivat 1-13 sivun vililla (Times New Roman, fonttikoko 12 ja rivivéli 1,5). Yhteensa

vastaukset muodostivat n. 49 sivua tekstia.

Vastaajista nuorin oli 17-vuotias ja vanhin 81-vuotias. 13 vastaajista oli naisia ja 3 miehia.
Kahden kirjoituskutsuuni vastaajan kehitysvammainen sisarus oli kuollut alle

kouluikiisena.

Vastaajista osa kertoi sisaruksensa diagnoosin (mm. MMC, Down ja Fragile X).
Kehitysvamman aste vaihteli lievéstd syvadn. Osa kirjoittajista ei tiennyt sisaruksensa
kehitysvamman astetta, mutta arvioi ja kuvaili sisarustaan kertomalla hinen olevan
esimerkiksi 3-vuotiaan tasolla. Osa ei mydskéédn tiennyt varsinaista diagnoosia tai syy
kehitysvammaisuudelle ei ollut tiedossa. Lisdksi osa vastaajista mainitsi sisaruksellaan
olevan esimerkiksi epilepsiaa tai diabetesta tai kertoi sisaruksena olevan

monivammainen.
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7. Tulokset

Seuraavassa kappaleessa esittelen tutkimukseni tuloksia; luonnolliseksi késittelytavaksi
koin tutkimusten tulosten esittelyn jaoteltuna tutkimuskysymyksiini (kts. kohta 8 —

aineisto).

7.1 Sisarsuhde

Monet aineistoni vastaajat kuvailivat sisarsuhdettaan vastauksissaan — seuraavassa
pyrkimyksendni onkin sitaattien kautta luoda kuva siitd, miten monimuotoiseksi
sisarsuhde kuvataan ja millaisena vastaajani sen silld hetkelld kokivat (vrt. 9.3 Sisarsuhde
eldmén eri aikoina). Yleisimmin sisarsuhdetta kuvattiin valittavéksi ja lampimaksi, jossa

toki on my0s omat haasteensa.

"Mielestini meilld on toimiva ja ldheinen sisarsuhde. Sisareni soittaa minulle monta

kertaa pdivissd, mikdli hdnelld on puheaikaa jdiljelld.” (M.22)

"Sisarsuhteemme on mielestdni sellainen, ettd se tuottaa molemmille osapuolille paljon
iloa. Asun tdlld hetkelld kaukana veljestini, mutta soittelen hdnelle viikoittain ja tieddn,
ettd hdn innoissaan odottaa soittojani ja aina vidlilld haluaa itsekin oma-aloitteisesti
soitella ja kertoa viikon tapahtumista. Tieddn mydés, ettd hdn juttelee usein muille minusta

Jja miehestdni ja on todella innoissaan aina kun tulemme kdymdcn.” (N.24)
"Tunnen, ettd meilld on vahva, vdlittivd ja ldmmin suhde toisiimme.” (N.19)
" Adirettomdin rikas sisarussuhde, ottaa paljon mutta myés antaa paljon” (N.40)

“"Oon ihan varma, ettd eldmdmme olisi paljon tylsempdd, jos veljemme ei olisi
kehitysvammainen. Hdn on rikastuttanut ja naurattanut meitd niin monilla jutuilla ja koko

suku rakastaa hdantd hirvedsti” (N.24)

"Millaiseksi voisin kuvata minun ja sisareni sisaruussuhdetta? Haastava, ihana, hermoja

kiristdvd ja antoisa.” (N.26)
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"Elimdn edetessd suhteemme on kehittynyt pitkdlle ja vilillemme on muodostunut
erityinen yhteys. Tdnd pdivdind asemani veljeni eldmdssd on hyvin merkittivd ja olenkin

hdnelle tirkein henkilo didin ohella.” (M.27)

Sisarsuhde kehitysvammaisen sisaruksen kanssa kerrotaan aineistossani tavalliseksi,
”normaaliksi” sisaruudeksi, mutta toisaalta samassa sisarussuhteessa kerrotaan olevan
myos erityisid piirteitd. Seuraavissa alaluvuissa esittelen sisarsuhdetta eriteltyni ndiden

kahden teeman mukaan.

7.1.1 Tavallinen sisarsuhde

Useat kirjoituskutsuuni vastaajat ovat kuvailleet suhdettaan kehitysvammaiseen
sisarukseensa — pddsddntoisesti sisarsuhteesta puhutaan ldmpimaésti, mutta useammat
kirjoittajat toteavat suhteessa olevan luonnollisesti myds niitd haasteellisimpiakin puolia
— kuten vastaaja (alla) itse toteaa, kaikki haasteet sisarsuhteessa eivit kuitenkaan tee siitd

poikkeuksellista verrattuna tavalliseen sisarsuhteeseen:

“Millaiseksi voin kuvata minun ja sisarukseni sisarsuhdetta? Haastava ja ihana, hermoja
kiristivd ja antoisa. Sisarussuhteemme on monimutkainen, kuten varmasti jokainen

ihmissuhde on.” (N.26)

b

Useammat vastaajistani my0s “vertaavat” omaa sisarsuhdettaan ns. “normaaliin’
sisarussuhteeseen toteamalla sen olevan joko kuten normaalissakin tai vastaavasti

kertomalla jonkun erityisen piirteen sisarussuhteessa tilanteesta ja asiasta riippuen.
Erds kirjoittajista kuvailee sisarussuhdetta seuraavalla tavalla:

"En koe, ettd olisin jddnyt paljonkaan paitsi sisarussuhteestani. Kdymme silloin tdilloin
pikkusiskoni kanssa kdvelylenkilld tai pyordilemdssd. Joskus piddmme leffaillan ja
valilld lakkaan hénen kyntensd tai meikkaan hénet. On paljon asioita, joita teemme

vhdessd ja joista me molemmat piddmme.” (N.17)

Osa kirjoittajista tuo esiin sisarussuhteen “tavallisuuden” toteamalla esimerkiksi
veljensd olevan superdrsyttava, “niin kuin veljet yleensd ovat”. Toinen Kirjoittaja

puolestaan kertoo:

“Kaiken kaikkiaan minun ja siskoni vdlit ovat hyvdt, kahden kesken tulemme loistavasti
toimeen ja sisareni kuuntelee minua. Vililld taas emme voi sietdd toistemme ldsndoloa

ja on parempi olla erillddn. Ndin kai ihan tavallisetkin siskokset toimivat.” (N.26)
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Erds vastaajista kertoo kehitysvammaisen sisaruksensa osallistuvan muun perheen

tapaan erilaisiin askareisiin:

"Lisdksi veljeni on monesti muun perheen mukana erilaisissa kotitoissd, kuten pihan

laitoissa tai vaikkapa polttopuiden pinoamisessa.” (N.24)

7.1.2 Erityinen sisarsuhde

Vaikka vastaajat kuvailevat suhdetta monelta osin tavalliseksi sisarsuhteeksi, sisarsuhde
kehitysvammaisen sisaruksen kanssa koetaan my®ds joltakin osin erityiseksi. Erds
vastaajista kertoo, ettd sisaruksen kehitysvammaisuus on tietylld tavalla muokannut
sisaruutta. Han kertoo kehitysvammaisuuden niakyvén sisaruksen kiytoksessd ja timén
asettavan tiettyja ehtoja suhteen muodolle. Sama vastaaja jatkaa kertomalla erityisyyden

tuomista myonteisistd vaikutuksista sisarsuhteeseen:

“Ajattelen kuitenkin, ettd minulla on vahva suhde sisareeni eikd sisaruussuhdettamme
voisi katkaista mikddn. Monet tavalliset sisaruussuhteet sen sijaan voivat katketa

esimerkiksi riitojen takia.” (N.26)

Toinen kirjoittaja kertoo kehitysvammaisuuden tuoneen erityisyyttd suhteeseen, koska

kommunikaatio ja toisen ymmartdminen on haasteellista:

2

oskus tulee tilanteita, ettemme oikein tahdo ymmdrtdd veljedmme ja hdn selvdisti
turhautuu siitd. Kehitysvammaisuus on vaikuttanut suhteeseemme juuri silld tavalla,
ettd ymmdrrys puolin ja toisin vililld takkuilee. Mind en aina ymmdrrd hdnen tahtoaan

Jja hdnkddn ei aina varmasti ymmdrrd, mitd héneltd odotetaan.” (N.19)

Kolmas kirjoittaja kirjoittaa kehitysvammaisuuden vaikuttaneen kaikkineen hyvin
paljon sisarussuhteeseen pohtimalla eroja sisarsuhteessa kehitysvammaisen ja toisen,

vammattoman sisaruksen valilla:

“Jos vertaan sisarussuhdetta veljeni ja pikkusiskoni kanssa, ovathan ndmd suhteet
todella erilaisia. Pikkusiskoni kanssa jaamme paljon molempien arkieldmdd ja
keskusteluyhteytemme on muutenkin hyvd. Terveen sisaruksen kanssa suhde on
vastavuoroisempi ja tasavertaisempi. Toisaalta koen myds, ettd kehitysvammaisen
sisaren  kanssa suhde on paljon rakkaudentdytteisempi  ja  ldmpimdmpi.

Kehitysvammainen veljeni on vihdn kuin isosiskoaan ihaileva pikkuveli, joka ei koskaan

kasva aikuiseksi.” (N.24)
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My®s toinen vastaaja kuvailee suhteen erityisyytté tasavertaisuuden ndkokulmasta:

Tietysti kehitysvamma vaikuttaa suhteeseen siind mielessd, ettd siskoni on lapsen tasolla,
tai ainakin niin, ettei esim. ole koskaan ollut kiinnostunut pojista eli tavallaan alle
murrosikdinen. Vaikka muuten tottakai tdysin aikuinen. Siskolleni on tyypillistd toistaa
Jjonkin verran asioita, ja siirtyminen asiasta toiseen voi joskus olla vaikeaa. Rutiinit ovat
ddrettomdn tdrkeitd, ja siskoni kdyttdd myos pehmoleluja itsensd ilmaisuus puhumalla
"niiden kautta" (vaikkapa "Ani-nallella on sinua kova ikdvd"). Se on joskus raskasta,
mutta toisaalta siskoni on mahtava juuri sellaisena kuin on, ja erityisesti siksi, ettd
hyviksyy kaikki ihmiset sellaisina kuin he ovat, ei arvostele. Se ei tarkoita, ettd hdn pitdisi

kaikista. (N.37)

Huoli ja huolehtiminen nousevat aineistossani esiin siten, ettd useat vastaajat kokevat
tdmin olevan suuremmassa osassa sisarsuhteessaan kehitysvammaiseen sisarukseen kuin

vastaavasti tavallisessa sisarsuhteessa:

Toki  huolehtijan roolissa huolehdin  molemmista pikkusisaruksistani, —mutta
kehitysvammaisen sisaruksen kanssa huolehtiminen on paljon suuremmassa osassa

sisarussuhteessa. (N.24)
Myds muut vastaajat kuvailevat huolta seuraavasti:

"Mind rakastan veljedni yli kaiken ja tieddin, ettd tunne on molemminpuolinen. --
Nykytilanne on se, ettd sisko vdlilld (AINA stressaa) miettii, kuinka veljeni/vanhempani
voi, mutta toki TOKI meiddn vdlillid on myos PALJON hellyyttd, huumoria ja hauskoja
hetkid.” (N.40)

Sama kirjoittaja kertoo toivovansa kirjoituksensa tuovan esiin sen, ettd suhde
kehitysvammaisen ldheisen ja kehitysvammaisen suhde ole aina niin helppoa, kuin jotkut
antavat ymmairtdd, mutta ainakin kirjoittajan tapauksessa = "RAKKAUTTA
TULVILLAAN<3<3<3".

Toinen vastaajista jatkaa samasta aiheesta:

”Olemme monesti perheemme kanssa puhuneet siitd, ettd perheestimme puuttuisi paljon,
jos veljedni ei olisi. Hdn on tuonut perheeseemme paljon komiikkaa ja ilonaiheita. Toki
kaikella on kidntopuolensa ja héin tuo perheeseen rasitteita silld, ettd vaatii jatkuvaa

valvontaa, ohjelmointia ja huolehtimista.” (N.24)
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Muutamat kuvailevat suhteensa isoveljeensi- tai siskoonsa olevan sellainen, ettd

’isosisarus” on pikemminkin “pikkusisarus”.

"Siitd minkdlainen sisarussuhteemme on jotenkin vaikea sanoa mitddn. Sisko on vihdn

kuin pikkusisko, mutta kuitenkin isosisko, mikd sekin on tdrked mddrite. ” (N.37)

’

“"Tavallaan on ollut koko ajan kaksi pikkuveljed ja kummastakin olen pitdnyt huolta.’

(N.24)

Erds kirjoittaja kiteyttdd suhteensa siskonsa kanssa kirjoittaessaan:

"Kaiken kaikkiaan olen oppinut arvostamaan sisaruuttamme ja haluaisin viettdd
enemmdn aikaa siskoni kanssa. Hdn ei ole endd vain rasittava kehitysvammainen sisko.
Nykyisin olen tyytyvdinen, ettd minulla on kehitysvammainen sisko. Hén on kuitenkin niin
vdliton ja aito, joka ei esitd tai pelaile mitddn. Hdnessd sdilyy ikuisesti lapsenomainen
vilpittomyys. Vaikka siskoni raivokohtaukset ovat edelleen rasittavia, olen oppinut
ymmdrtdamddn syyt niiden taustalla. Ei hdn voi kéiytokselleen aina mitddn. Parempaa

siskoa en voisi toivoa.” (N.26)

Suurin osa vastauksistani kuvaili erityistd sisarsuhdetta myonteisesti, vaikkakin monet
toivat tdmén lisdksi esiin haasteita. Yksi kirjoittajista kertoo kuitenkin sisarsuhteen
tuntuneen tuoneen vain enemmaén velvollisuuksia kuin mitddan muuta. Hin kertoo, ettd
suuresta ikderosta johtuen hédnen ja sisaruksensa vilille ei syntynyt ldhellekdén normaalia

sisaruussuhdetta.

"Kun sisareni syntyi, olin jo itse 18-vuotias -- Sisareni syntymd heikensi perheemme
taloudellista tilannetta, kun didin piti jaddd pois téistd. Vanhempani olivat tavallista
tyovdestod eikd elintaso ollut muutenkaan korkea. Eihdin se tietysti ollut pikkusisareni
syy, mutta se vaikutti eldmddmme paljon. Jouduin itse hoitamaan sisartani silloin kun

vield asuin kotona.” (N.67)
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7.2 Sisarussuhde elaman eri aikoina

Seuraavassa tarkastelen sisarsuhdetta elaménkaaren nédkokulmasta: miten vastaajat ovat
kokeneet sisaruuden eldmin eri aikoina ja millaisia muutoksia lapsesta aikuiseksi

kasvaminen on siithen tuonut.

7.2.1 Lapsuus

Osa Kkirjoittajista on pohtinut toista yksityiskohtaisemmin sisarussuhdetta 1dpi
elamankaareen. Tulee kuitenkin muistaa, ettd osalla kirjoittajista sisarsuhde on kestényt
yli puoli vuosisataa, toiset taas ovat itsekin vield nuoria aikuisia ja ndin ollen eldméankaari
ajallisesti lyhyempi. Jokainen kirjoituskutsuuni vastanneista on kuitenkin maininnut

kirjoituksessaan ainakin jonkun lapsuusaikaan liittyvdn muiston, kokemuksen tai tunteen.

Lapsuusajan sisarussuhteessa merkittdvaksi aineistossani nousi sisarusten véilinen ikéero.
Vastaajat, joilla ikdero kehitysvammaisen sisaruksensa kanssa on pieni, kertovat etteivét
heti varhaislapsuudessaan ymmaérténeet tai havainneet sisaruksensa poikkeavuutta.

Yksi vastaajista toteaakin seuraavaa:

“Lapsena en mitenkddn ihmetellyt sisareni erilaisuutta. Muistan olleeni kateellinen
héinen notkeudestaan ja siitd, kun kehitysvammaohjaaja tuli kotiimme ja pelasi kivoja

pelejd siskoni kanssa ja mind en saanut mennd peliin mukaan.” (N.56)

Erids vastaajista kertoo tehneenséd kepposia, joihin houkutteli sisarensa mukaan. Lisédksi
hidn kertoo lapsuusmuistosta, jonka lopuksi hén toteaa ansainneensa saamansa

rangaistuksen, “koivuniemenherraa pepulle”.

2

un sain kuusivuotiaana polkupyordn. Kiusasin siskoa ajamalla hyvin Ildhelld héntd.
Tietenkin hdn huusi ja diti tule navetasta minua torumaan. Mind vain jatkoin

kiusantekoa.” (N.56)

Toinen vastaaja mainitsee, ettd muistaa ditinsd olleen murheellinen, mutta ei ollut vield
silloin ymmartdnyt, mistd oli kysymys. Hén jatkaa vield toteamalla, ettei tuolloin
kehitysvammalla ollut mink&énlaista vaikutusta suhteeseen Erds vastaaja kertoo

ymmairtdmattomyydestdédn sisaruksensa kehitysvammaisuuteen puolestaan néin:
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“lhan nuorena en varmaan tajunnut veljeni vammaa. Sitd toimi luonnollisesti ja kdytti

toisen vammaisuutta joskus jotenkin hyvikseen.” (M.51)

Vastaajat kertovat kuitenkin my®0s siitd, kun he ymmarsivét sisaruksensa olevan erityinen.

Y1l4 oleva sitaatti jatkuukin:

”.. Sitd ei kestdnyt kuitenkaan kauaa. Muistan nahistelua ja tappelujakin veljeni kanssa.
Sitten tajusin, ettd hdn ei mahda mitddn sille, ettd on vammainen. Kdyttdytymiseni

muuttui.” (M.51)

Toinen vastaajista puolestaan kirjoittaa, ettd idn karttuessa veljen kehitysvammaisuus
alkoi tulla enemmaén esiin tuoden rajoituksia perheen tekemisiin ja tiedostaneensa sen

vaikuttavan perheeseensd eldmédin aina tavalla tai toisella:

“Veljeni ollessa aivan pieni, ei kehitysvammalla ollut minkddnlaista vaikutusta
suhteeseemme, olinhan itsekin vield aika nuori ja vasta alkamassa kehittyd. Ildn
karttuessa veljeni sairaus alkoi kuitenkin tulla enemmdn esille, mikd toi rajoituksia
perheen tekemisiin. Emme esimerkiksi voineet ldhted jollekin retkelle tai olla niin pitkddn
Jjoissain riennoissa kuin olisin halunnut yms. Tdmd aiheutti monesti drsytystd itsessdni.
Stressiltikddn ei voinut vilttyd, kun julkisilla paikoilla pelkdsin, ettei veljeni jaksaisi olla

rauhassa vaan aiheuttaa ongelmia.” (M.27).

Yksi vastaajista, joka kertoo lapsuudessaan olleensa sisaruksensa kanssa “kuin paita ja

peppu’” kunnes tilanne muuttui vastaajan mentya ohi sisarensa kehitystason:

"Mind seurasin sisartani kaikkialle ja leikimme paljon yhdessd. Kuvat lapsuudesta ovat
onnellisia: halailemme toisiamme ja viihdymme toistemme seurassa. Tilanne muuttui
hieman, kun menin ohi siskoni henkisen tason ja aloin saada kavereita

pdivikodista/koulusta.” (N.26)

Osa tutkimukseeni vastanneista ovat olleet kehitysvammaisen sisaruksensa syntyessé yhi
lapsia, mutta tarpeeksi vanhoja ymmartdmaddn sisaruksensa erityisuuden. Asiaa
kirjoituksissaan sivunneet kertovat sisaruksen hoitamisen alkaneen jo lapsuudessa. Erds

kirjoituskutsuuni vastanneista kertookin seuraavaa:

“Suhteestamme kehittyi kuitenkin jo alusta ldhtien hyvin ldheinen. Olin paljon apuna

hdnen hoitamisessaan jo silloin, kun hédn oli vauva. Kun veli hieman kasvoi, ditini ja isdni
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tekivdit molemmat usein iltatditd ja hoidin veljedini heiddn tyévuorojensa ajan. Isosiskolla
oli kiireitd koulun ja urheiluharrastuksen parissa, eikd hdin ehtinyt osallistua hoitamiseen

vhtd paljon kuin mind. Muutenkin mind taisin olla meistd hoivaavampaa tyyppid. (N.38)

Yksi vastaajista mainitsee jo pienend nukkuneensa kehitysvammaisen sisaruksena
vieressd, syoOttdneensd titd ja auttaneen muutenkin tdméin hoidossa. Hén painottaa,

tehneensi timan rakkaudestaan veljeensd, ei vanhempien painostuksesta:

”Suhteemme oli ikddn kuin hoitosuhde, mutta koskaan en ajatellut sitd niin. Hdn oli veli

isolla V:1ld.” (N.35)

Useampi vastaajista siis kuvailee osallistuneensa sisaruksensa fyysiseen hoitoon
lapsuudesta asti. FErds vastanneista kayttdd itsestdin termid “varaditi” puhuessaan

kehitysvammaisen veljensd hoidosta.
Yksi vastanneista kertoo hoitovastuustaan seuraavaa:

“Muistan, ettd otin veljeni hoitovastuun alusta lihtien hyvin vakavasti. Tajusin, ettd veli
oli erityinen ja hdntd tdytyy siksi vahtia erityisen tarkasti. Kerran veli karkasi isdltd

uimahallissa ja muistan yhd, kuinka hddissdni olin.” (N.38)

Lisdksi erds vastaajista toteaa, ettd muistaa hoitaneensa pienempai sisartaan, mutta ei koe
sitd poikkeavaksi vaan toteaa, ettd pienemman sisaruksen hoitaminen on varmaan “aika
normaalia”. Yksi vastaajista kertoo hénelld olleen vaikeuksia uskoa, ettd kehitysvammaa
el voinut parantaa vaan se oli elinikdinen saadessaan kuulla sisaruksensa
kehitysvammaisuudesta. Hén kertoo myds poteneensa syyllisyyttd sisaruksensa

kehitysvammaisuudesta, koska ei ollut erityisemmin toivonut pikkusisarusta.

Eradlld vastanneista on kaksi kehitysvammaista sisarusta — hédn kertoo, ettd osasi
mielestiédn suhtautua paremmin nuoremman sisaruksen vammaisuuteen, koska hénelld oli

jo aikaisempaa “kokemusta” kehitysvammaisesta sisaruksesta.

Yksi selkeistd muutoskohdista lapsuuden sisaruussuhteessa on ollut hetki, kun vastaajat
ovat alkaneet luoda muita ystdvyyssuhteita ja ndin saaneet elimdiansi omanikaisti seuraa
kehitysvammaisen sisaruksen lisdksi. Aineistossani on vaihtelevia kokemuksia siitd,
miten uusien ystdvien ilmestyminen vaikutti lapsuusidssd sisarsuhteeseen.  Yksi

vastaajista kertokin seuraavaa:
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"Sisareni oli mustasukkainen uusille kavereilleni ja saattoi hddtdd heiddt pois kotoa.
Tdamd tietenkin drsytti minua. Alakouluikdisend hyviksyin kuitenkin sisareni vield ja

kerroin kavereillenikin hénestd ja hdn pddsi ajoittain leikkeihin mukaan.” (N.26)

Toinen puolestaan kertoo kehitysvammaisen veljensd olleen aluksi leikeissd mukana,
kunnes ystivéit havaitsivat veljen erityisyyden. Hén kertoo sen olevan syy siihen, ettd
alkoi pikkuhiljaa hédvetd veljensd vammaisuutta. Kirjoittaja sanookin suoraan, ettad
kyseisesséd elamadnvaiheessa veljen merkitys kirjoittajalle viheni. My0s toinen vastaajista
kertoo saaneensa koulun alettua uusia ystdvid ja kertoo alakoulun lopun hévenneensi
sisarustaan ja epdilee tdhdn syyksi sité, ettd sithen aikaan oli tirkeda olla samanlainen

kuin muut.

Osalle vastanneista suhtautuminen kehitysvammaiseen sisarukseen on koko lapsuuden
ollut hyvin suojeleva muutosta sisarussuhteessa ole heidin kirjoituksiensa perusteella

tapahtunut.

Erés vastanneista kertoo jo lapsesta asti puolustaneensa veljedin kuin leijona ja kertookin,
ettd veljeddn loukkaavat saavat kirjoittajasta ikuisen vihamiehen. Hén ei myo6skédén
muista, ettd olisi koskaan ollut veljelleen vihainen tai turhautunut siité, etti hén ei osannut
jotakin. Myds toinen vastaajista toteaa, ettei ole ikind hdvennyt sitd, ettd veli on erilainen.
Muutamat vastanneista mainitsevat myods puolustaneensa lapsuudessaan sisarustaan
kiusaajien edessd ja kertovat, ettd ovat lapsena ylpedasti kertoneet kehitysvammaisesta

sisaruksestaan:

"Sisareni kehitysvammaisuus ei oikeastaan hdirinnyt minua (alakoulussa) vaan puolustin
sisartani, jos joku esimerkiksi kiusasi héintd. Muistan myos, kun koulussa kdsittelimme
kehitysvammaisuutta, niin ilmoitin ylpednd, ettd minulla on kehitysvammainen sisko,

Jjoten minulla on aiheesta kokemusta”. (N.26)

toiset puolestaan sanovat hivenneensi asiaa ja eivit siksi esimerkiksi kutsuneet kavereita

kotiinsa leikkiméén.

Muutama vastanneista muistavat my0s lapsuudessa pohtineensa, millaista eldami olisi
ilman sisaruksen kehitysvammaisuutta? Toinen kertoo ’pienend” myds rukoilleensa

sisaruksensa paranemista, jotta perhe voisi eldd normaalia elaméaa.

Kaiken kaikkiaan vastanneiden lapsuusmuistot kehitysvammaisten sisarusten kanssa

vaihtelevat suuresti. Yleiseltd vaikutelmaltaan lapsuusaika ennen koulun aloittamista
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kerrotaan usein melko l&dmpiméind ja onnellisena aikana. Osalle sisaruksista koulun
aloittaminen ja l&hipiirin laajeneminen oman perheen ulkopuolelle on aiheuttanut
muutoksen sisarsuhteessa. Ne, jotka tunsivat hdpeda sisaruksestaan kertovat useimmiten
hiavenneensd sisarustaan “kavereidensa edessd”, mutta kotona sisaruksen kanssa

sisarsuhde oli kuitenkin hyva.

7.2.2 Nuoruus

Useampi vastaajista kertoo tunteneensa hdpedd kehitysvammaisesta sisaruksestaan
jossakin vaiheessa nuoruuttaan. Kuitenkin yhtd useat heistd kertovat hipedn tunteen
kadonneen jo nuoruudessa tai viimeistiédn ikdd lisdé karttuessa. Tyypillistd on myds, ettd
hipedd on tunnettu (sekd nuoruudessa ettd vield nykyddnkin) siitd, ettd kirjoittaja on

hiavennyt kehitysvammaista sisarustaan.

Yksi vastaajista kuvaileekin nuorta, kehitysvammaista sisarusta hdvennytta itseddn “aika

raukkamaiseksi”. Sama vastaaja toteaa kuitenkin tilanteen muuttuneen jo nuoruusaikana:

“Jossakin vaiheessa nuoruutta asia kddntyi niin pdin, ettd jos uusi tuttava ei heti

ymmdrtdnyt ja osannut olla luonteva sisareni seurassa ystdavyys pddttyi siithen.” (N.56)

Hipedn tunne nousee Kkirjoituksista esiin nimenomaan puhuttaessa siitd, mitd muut
ajattelevat seki kirjoittajasta ettd hidnen kehitysvammaisesta sisaruksestaan ja sisaruksen
mahdollisesta poikkeavasta kéytoksestd. Yksi vastaajistani mainitseekin, ettd
nuoruudessa oli tirkedd olla samanlainen kuin muut, eika kellddan hénen ystévillain ollut
kehitysvammaista sisarusta. Sama Kkirjoittaja kuitenkin jatkaa vield mielenkiintoisella

huomiolla:

“Tuohon aikaan en juurikaan halunnut liikkua veljeni seurassa, enkd myoskddn halunnut,
ettd kaverini kédyvdt meilld. Tosin tuohon aikaan hdpesin montaa muutakin asiaa, kuten
vanhoja vanhempiani, joten hdiped ehkd osaltaan kuului tuohon ikddn muutenkin kuin

veljeni osalta.” (N.24)

Eréds kirjoittaja mainitsee, etti hinen kertoessaan kehitysvammaisesta sisaruksestaan
kavereilleen, ei kehitysvammaisuus ollut ollut heille mikdén ongelma. Han sanookin

muodostaneen ongelman vain omaan paihénsa.
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Osa vastanneista kertoo myos tulleensa kiusatuksi sisaruksensa kehitysvamman vuoksi.
Yksi kirjoittajista kertookin ldahteneensd rippikouluun toiselle paikkakunnalle, jossa
kukaan ei kiusannut sanomalla olet samalainen kuin (kehitysvammainen) siskosi”, kuten

omalla paikkakunnalla oli tehty.

Useampi kirjoituskutsuuni vastanneista siis kirjoittaa sisaruksena kehitysvammaisuuden
olleen vaikea paikka” nuoruudessa. Erds toteaakin veljensd kehitysvammaisuuden
olleen hénelle arka paikka aina kouluidsti jossain méérin jopa lukioon asti ja han sanookin
tietoisesti viéltelleen aiheesta puhumista. Kasvaessaan hén, kuten useat muutkin

kirjoituskutsuuni vastanneista ovat oppineet vihitellen eldméén asian kanssa.

Muutosta ajatusmaailmassa kuvaa hyvin se, etti erds vastaajista kertoo alkaneensa kokea
erilaisen veljensd rikkautena jo yldkoulun loppupuolella. Hidn kertoo kokeneensa
mukavana sen, ettd hianelld on veli, joka nauttii yhteisesti ajasta ja jatkaa tdmin jatkuneen

aina tdhén pdivéén asti.
Erés vastaajista pohtii hipedn tunnetta seuraavasti:

“Hdped seurasi pitkddn minua veljeni vammaisuuden takia. Varmaan oman itsetunnon
kohoaminen ja oman itsensd ja omien puutteidenkin hyviksymisen kasvaminen on ollut

pohjana myos veljieni vammaisuuden hyviksymiselle.” (M.51)

Kirjoituskutsuuni ovat vastanneet myds henkildt, joilla “muistot” nuoruudesta ovat varsin
tuoreita. Erds nuorimmista vastaajistani kuvailee suhdetta kehitysvammaiseen
sisarukseensa vastaajan eliméissd vield ajankohtaisesta nuoruuden nédkokulmasta. Han
toteaa olevansa avoimesti veljensd kanssa ja veljen olevan hénelle erittdin rakas ja
pyrkineensd ndyttimain sen myos muille. Hin mainitsee myds, ettd hintd eivdt muiden

reaktiot haittaa ja ymmartdd miksi veli herédttdd huomiota.

My®s toinen nuori vastaaja kokee samoin. Hén tosin kertoo aikaisemmin hdvenneensé
sisarustaan tdmédn ollessa erilainen kuin kavereiden sisarukset, mutta iin myotéd
oppineensa ymmartiméain, ettei sisaruksessa ole mitéén havettavia ja nykyidin kulkeekin

ylpedna sisarensa kanssa kaupungilla. Sama vastaaja jatkaa kuitenkin vield pohtineensa:

"Vililld mietin, millainenkohan siskoni olisi, jos hdn olisi “tavallinen”. Olisikohan
hdnelld Instagramissa enemmdn seuraajia kuin minulla tai lainaisikohan hdn vaatteitani
ilman lupaa? En kuitenkaan koe, ettd olisin jddnyt paljostakaan  paitsi

sisarussuhteessani.” (N.17)
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Erds toinen vastaaja kirjoittaa my0s pohtineensa ns. normaalia sisaruutta:

"Vililld olin myés kateellinen niille, joilla oli ns. normaali sisarus. Koin, ettd jdin jostain
paitsi, kun en voinut jakaa murheita tai jutella tyttéjen juttuja siskoni kanssa enkd

esimerkiksi ldhted yhdessd shoppailemaan.” (N.26)

Ne sisarukset, joilla ikdero on ollut useita vuosia ja olivat itse ehtineet jo teini-ikddn
saadessaan kehitysvammaisen sisaruksen, kokevat aineistossani jdfineensd osittain
itsekseen ja joutuneensa kokemaan teini-iin muutokset omin voimin. Heilld ei
luonnollisesti ole jaettuja muistoja lapsuudestaan kehitysvammaisen sisaruksen kanssa ja
olivat siis eldneet suurimman osan tai kokonaan lapsuutensa ilman kehitysvammaista
sisarusta. He kokivat sisaruksen tuoneen suuren muutoksen eldmddnséd. Lisdksi yksi
vastaajista koki sisaren syntymidn vaikuttaneen hinen eliméinsd my0s perheen
taloudellisen tilanteen kautta didin jdddessd hoitamaan kehitysvammaista sisarusta. Yksi
vastaajista mainitsee kehitysvammaisen sisaruksen synnyttyd ryhtyneensd didiksi didin

tilalle.

Nuoruus ja varhaisaikuisuus ovat tutkimuksessani mielenkiintoinen ajankohta, silld
sisarukset ovat yleensd jossakin vaiheessa itsendistyneet ja muuttaneet pois
vanhempiensa ja kehitysvammaisen sisaruksensa luota. Luonnollisesti sisarsuhde, joka
on aikaisemmin ollut joka piivéstd arjen jakamista, muuttuu véistdmattdkin ainakin
hieman.

Erds vastaajista kertoo edelli mainitusta tilanteesta ja sanoo veljestdén tulleen
sdaannollisen vieraan hédnen ja silloisen poikaystidvén kotiin kirjoittajan muuttaessa pois
lapsuuden kodistaan. Toinen vastaajista puolestaan kertoo varusmiespalveluksen
muuttaneen suhdetta kehitysvammaiseen veljeenséd — hin kertoo omaan eldméénsa tulleen
paljon uutta  ja aikaa lapsuudenperheen ~ miettimiselle el ollut.
Kolmas vastaajista kokee itsendistymisensd ja kotoa poismuuttamisen vaikuttaneen
positiivisesti sisarsuhteeseen — hidn endd ndhnyt siskoaan vain taakkana, silld
harventuneiden tapaamisten myotd siskon kanssa oleminen tuntunut endd vain
velvollisuudelta. Sama kirjoittaja kertoo huomanneensa ylldttden tulevansa siskonsa
kanssa hyvin toimeen ja osaavansa lukea hdnen kéytostdan. Kirjoittaja jatkaa vield
kertomalla, miten hédn halusi kidydé lapsuudenkodissaan silloin, kun sisko ei ollut paikalla
- molemmat halusivat vanhempiensa tdyden huomion. Sisaruksen itsendistymisen

vaikutukset sisarussuhteeseen ovat siis moninaiset.
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Vaikka nuoruudessa koettu hdped kehitysvammaisesta sisaruksesta on seldtetty, voi
nuoruuden kokemusien taakkaa kantaa vield pidemmaélle vaikeuttaen esimerkiksi asiasta

puhumista.

“Joku muuri oli syntynyt minulle, koin edelleen kehitysvammaisen siskon tabuna. Olisin

kylld halunnut kertoa. IThailin niitd ihmisid, jotka sen tekivdt.” (N. 26)

Aineistostani 10ytyy myo0s vastaajia, jotka eivdt nuoruudessaan tunteneet hédpedd
erilaisesta sisaruksestaan vaan ovat myds teini-idin myrskyissd kulkeneet ylpedni
sisarensa rinnalla. Kuitenkin useammille vastaajille hdpeda koettiin nuoruudessa ainakin
hetkittdin. Haped kuitenkin on aineistossani ldhes poikkeuksetta ohi meneva vaihe, jonka

jélkeen sisarusten erilaisuus on hyvéksytty ja hipedn tunne on vdhentynyt.

“Kasvaessamme aloin vihitellen oppia eldmdidn asian kanssa. Veljelldni ei sairautensa
vuoksi ollut normaaleja sosiaalisia suhteita, joten vietimme toisen veljen kanssa aikaa
hdnen kanssaan tehden niitd asioita, joita hdn tykkdsi tehdd. Vililla ei olisi huvittanut,
mutta olin alkanut ymmdrtdimddn ja hyvdksyd tietynlaisen vastuun veljeni hyvinvoinnista

— eihdn hdnelld ollut muita jotka olisivat hdnen kanssaan leikkineet tai pelanneet.”

(M.27)

Mielenkiintoista on myo0s, ettd sisaruksensa hoivaamisesta ja fyysisten tarpeiden
hoitamisesta ei nuoruuden sisaruussuhdetta kuvattaessa puhuta 1dheskéan niin paljon kuin

lapsuudesta puhuttaessa.

Aineistoni vastaajista muutama on myds menettdnyt sisaruksena jo varhain. Toinen
heistd menetti sisaruksensa teini-idssé ja kertookin eldmén pyorineen pitkalti
sisaruksensa taistelua seuratessa. Sisaruksensa menetettyddn hin sanoo toivoneensa, ettd
eldma jatkuisi samanlaisena. Han kertoo, ettei halunnut ajatella kuolemaa vaan halusi
kokea eldamad. Han myos kertoo didin masennuksesta ja isdn puhumattomuudesta ja

kaiken tdimén keskelld vietetystd omasta nuoruudestaan.

7.2.3 Aikuisuus

Kirjoituskutsuuni vastaajien laajan ikdjakauman vuoksi, myds aikuiseliméé ja yhteisti

taivalta kehitysvammaisen sisaruksen kanssa on vastaajillani takana eri maéra.
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Téssd aikuisuutta kisittelevdsséd kappaleessani, en paneudu tarkemmin sithen, millaiseksi
sisarsuhdetta kuvataan (siitd tarkemmin kappaleessa 9.1), vaan painopiste on enemmaén
siind, mitd eri ulottuvuuksia aikuisessa sisarussuhteessa kehitysvammaisen kanssa

aineistossani nousee esiin.

Kuten sisarussuhteessa yleensékin, aikuisuus véistimattikin vaikuttaa sisarussuhteeseen

(Erityinen sisaruus www-sivusto: Sisaruus eri-ikdisind). Aineistostani nousee esiin

kuitenkin “normaalista” sisarsuhteesta poikkeava tilanne, kun kehitysvammainen sisarus
b

jéa usein vanhempien luo asumaan muiden sisarusten itsendistyessd ja muuttaessa

omilleen.

Jokapdivdinen arjen jakaminen muuttuu yhteydenpidoksi esimerkiksi puhelimen

vilityksell4 ja vierailulla vanhempien luona tai erilaisissa hoitolaitoksissa.

Monet tutkimukseni vastaajista kertovatkin kirjoituksissaan yhteydenpidostaan
kehitysvammaisen sisaruksensa kanssa. Useat kertovat pyrkimyksestddn viettda
laatuaikaa kehitysvammaisen sisaruksensa kanssa. He kertovat pyrkivénsd tekemédn
paljon erilaisia asioita yhdessd, usein niin, ettd tekeminen sijoittuu esimerkiksi kodin
ulkopuolelle. Yhteinen tekeminen on usein aineistoni mukaan jotakin hauskaa ja

toiminnallista.

Yksi kirjoittajista kertookin yhdessd olon olevan esimerkiksi sellaista, ettd veli vierailee
sadnndllisesti vastaajan luona ja silloin yhdessé kaikkea hauskaa: kdyddin elokuvissa ja
keikoilla, ulkoillaan, pelataan, harrastetaan litkuntaa ja syodédén ravintoloissa. Hin myds
mainitsee veljensd saavan aina p#dittdd, mitd kulloinkin yhdessd tehdan.
Useat vastaajista kertovat kdyvéansi itse tervehtiméssi sisarustaan ja usein hekin pyrkivit
tekeméén mukavia asioita yhdessd. Toinen kertoo kdyvinsa veljensd kanssa kalastamassa
ja lisdd mukana olevan yleensd myos sekd omat ettd siskonsa lapset ja ndin veli pdédsee

mukaan “kaveriporukkaan”.

Osa vastaajista kertoo viettdvénsd sisaruksensa kanssa laatuaikaa mieluummin kahden
kesken — osa puolestaan toteaa, ettei vietd aikaa kovinkaan paljon kahdestaan vaan
enemméin yhdessd koko perheen kanssa. Yksi vastaajista perustelee kahdestaan oloa
esimerkiksi silld, ettd hdn on havainnut yksinkertaisesti olevan helpompaa olla

kahdestaan sisaruksensa kanssa.
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Toiset kertovat tapaavansa sisaruksiaan useammin kuin toiset. Osa kertoo kdyvénsi
tapaamassa sisaruksiaan ldhes joka viikonloppu ja toiset kertovat tapaavansa sisaruksiaan
muutaman kerran vuodessa. Usein yhteydenpito on kuitenkin melko tiivistd ja useamman
kerran kuukaudessa tapahtuvaa. Erids kirjoittajista kertoo kdyvénséd usein vanhempiensa
luona ja touhuavansa asioita kahdestaan veljensd kanssa, jotta vanhemmat saisivat

hengihtaa.

Useampi vastajaa mainitsee, ettd sisarusta ei tule ndhtyé niin usein kuin toivoisi. Usein

syyni on etdisyys ja pitkd vilimatka tai oman elamin hektisyys.

Tarked yhteydenpitkokeino tapaamisten ohella ovat puhelut, joita etenkin ne, jotka asuvat
kauempana sisaruksestaan kéyttdvdt usein. Erds vastaajista antaakin esimerkin
yhteydenpidosta puhelimitse; hén kertoo sisarensa soittaneen Kkirjoittajan tydvuoron
aikana hinelle 39 kertaa “muuten vaan”. Toinen kertoo veljensd soittavan joka aamu
samaan aikaan ja kertoo tdmén rutiinin olevan sisarukselle tirked. Kolmas puolestaan

kertoo soittavansa veljelleen joka ilta. Erds kertookin néin:

“Veljelldni on ollut oma kinnykkd jo aika monta vuotta, vaikka hdn ei varmaan soittele
kenellekddn muulle. Hdin soittelee, jos jotain pientdkin on kotona sattunut esim. didin auto
ei mennyt katsastuksesta ldpi, kahviautomaatti on rikki tai jotain vastaavaa. Pieniltd

tuntuvat hdnen asiansa minulle, vaikka ne ovat hénelle suuria.” (M.51)

Useammat kirjoittavat myds huolesta, jota tunnetaan erilaisissa tilanteissa. Esimerkiksi
sisaruksen siirtyminen hoitolaitokseen vanhempien ollessa kykenemaéttomid enéa
huolehtimaan kehitysvammaisesta sisaruksesta aiheuttaa kirjoittajissa huolta. Tami on
saanut useamman pohtimaan, miten oma sisar tai veli parjdd uudessa ympéristossd. Erds
kirjoittajista  epdileekin  veljensd eldmidn muuttuvan tasapaksummaksi ja
virikkeettdmammaksi silloin, kun &iti ei ole endéd kykeneva hoitamaan veljed vaan heisté
molemmista tulee yhteiskunnan hoidokkeja. Huolta kannetaan myds esimerkiksi
kehitysvammaisen veljen sekd myds vanhempien jaksamisesta kotona. Erds kuvaa
paéllimmaisend veljeensd liittyvénd tunteena nimenomaan huolen — huolen siitd, ettei
kukaan kayttdisi kehitysvammaista hyvédkseen hénen ollessa niin hyvéuskoinen,
tottelevainen ja puolustuskyvyton. My0s toinen kirjoittaja mainitsee, ettd hiantd on alkanut
huolestuttamaan sisarensa tulevaisuus ja se, ettd kehitysvammaisia kohdellaan

epéreilusti. Hin kertoo toivovansa, etté sisar saisi asua kodinomaisessa paikassa, jossa ei
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olisi pakkotoimenpiteitd tai suuria itseméddrddmistd rajoittavia tekijoitd: “Jos voittaisin

lotossa, ostaisin sisarelleni oman pienen yksion ja sinne ympdrivuotisen hoidon.” (N.26)

Useammat kirjoittajat kuitenkin haluavat korostaa, ettd vaikku sisarussuhteeseen sisiltyy
ajoittain paljonkin huolta, on sisarsuhde kuitenkin “ddrettomdn rikas — ottaa paljon,

mutta myos antaa paljon”. (N.40)

Muutamat kirjoittavat myds siitd, miten vanhempien kuoltua tai heidén ollessaan liian
vanhoja pitdmaén huolta on sisarussuhteeseen tullut uusi ulottuvuus: kehitysvammaisesta
sisaruksesta huolen pitdminen. Erds kirjoittajista kertoo hénen joutuneen selvittimiin
vanhempiensa kuoltua monia sotkuja johtuen siitd, ettei hidnen kehitysvammainen

sisarensa aina ymmarra ettei kaikki ole hénelle sallittua.

Useammalle vastaajalle kehitysvammaisesta sisaruksesta huolen pitdminen ei ole vield
ajankohtaista, mutta asiaa on selvésti ajateltu. Useat kirjoituskutsuuni vastanneet

pohtivatkin siis kirjoituksissaan, mitd vanhempien ikdéntyessa.

Erés kirjoittajista kertoo pohtineensa asiaa ja toteaa haluavansa, ettd veljelld olisi koti

hinen perheensi luona, johon hén voisi aina tulla. Toinen vastaaja kirjoittaa asiasta néin:

"On todenndkoistd, ettd vanhempien ikddntyessd vastuu hdnen asioistaan
huolehtimisesta siirtyy minulle ja terveelle veljelleni. Koen kuitenkin, ettd tdilldiset asiat
kuuluvat eldmdidin eikd niistd kannata huolehtia turhan paljon, etenkdcn ennakkoon. Veli
on veli sairaudesta riippumatta ja veljet pitivdt toisistaan huolta silloin, kun se ei itse

onnistu.” (N.27)

Kolmas, hieman nuorempi vastaaja kertoo tulevaisuuden vihédn pelottavan héntd. Hén

sanoo tulevaisuudessa olevansa luultavasti sisaruksensa edunvalvoja:

“Ajatus siitd, ettd olen koko eldmdni osittain sidottu huolehtimaan pikkusiskostani, vaatii
totuttelua. Uskon kuitenkin, etten tule kokemaan sitd rasitteena. Olen kova touhuamaan

Jja organisoimaan kaikenlaisia asioita, joten kylld me saadaan asiat hoidettua.” (N.17)

Neljas kirjoittaa vield aiheesta todeten hidnen olleensa aina sisarussarjasta se huolehtija ja
tietdvénsa jo nyt hinelle jddvin kehitysvammaisesta veljestd huolehtiminen didin ollessa
kykenemiton sithen. Hén jatkaa vield sanomalla, ettei pidd tétd asioiden hoitamista ja
huolehtimista ainakaan vield kovin suurena rasitteena ja on vain tosi asia, ettd han pystyy

parhaiten perheessdin hoitamaan tilldiset asiat ja tekevdnsé sen ithan mielelldan.
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Eréds on myds pohtinut tulevaisuutta ja pohtii, osaako hén ottaa vastuun? Kirjoittaja jatkaa
vield toivovansa vililla, ettd hanelld olisi toinen normaali sisarus, joka olisi jakamassa

vastuuta tulevaisuudessa.

Iakkaampi kirjoituskutsuuni vastanneista antaa asiaan hieman toisenlaisen nikokulman.
Hén kuvailee sitd, miten hoitovastuu etenee sukupolvessa: Vaikka vastaaja on itsekin jo
melko idkés ja hinelld on myds oma puolisonsa hoidettavana, kertoo hén silti pitdvin
huolen veljestddn omien voimiensa mukaan. Han kuitenkin my6ntda tuntevansa huonoa
omatuntoa, silld tietdd veljensd odottavan hianti kdymddn useammin. Hén kertoo
kuitenkin pddvastuun veljensd hoitamisesta siirtyneen jo tyttirelleen, joka on
hyvisyddminen ja sosiaalinen luonne. Hén kertoo my0s toivovansa, ettd tyttirelld riittda

voimia veljen hoitamiseen.

7.3 Sisarsuhteen moninaiset vaikutukset eldmaan

Useat kirjoituskutsuuni vastaajat ovat pohtineet kirjoituksissaan kehitysvammaisen
sisaruksen vaikutusta omaan eldméinsi. Aineistostani kdy ilmi, ettd kehitysvammaisen
sisaruksen kokemukset sisaruksen kehitysvammaisuuden vaikutuksesta omaan itseensé
ja eldmainsd ovat moninaiset ja kunkin kirjoittajan kohdalla luonnollisesti yksilollisid
kokemuksia. Toiset ovat myos selvésti pohtineet asiaa syvéllisemmin kuin toiset, mutta
lahes kaikki vastaajat kirjoittavat ainakin  jostakin vaikutuksista.

Seuraavassa esittelen vaikutuksia, jotka toistuivat aineistossani.

7.3.1 Vaikutukset luonteeseen ja persoonaan

Monet kirjoituskutsuuni vastanneista sisaruksista ovat sitd mieltd, ettd heiddn erilaiset
luonteenpiirteensd ja ominaisuutensa ovat yhteydessd sithen, ettd heilld on
kehitysvammainen sisarus. Suurin osa ndistd “ominaisuuksista ovat sellaisia, jotka
vastaajat kokevat myonteisiksi — osa tuo esiin kuitenkin myods kielteisemmaksi

kokemiaan puolia itsessdén ja omassa persoonassaan.

7.3.1.1 Myénteiset vaikutukset

“Kaikkineen koen, ettd olisin hyvin eri ihminen ilman siskoani, enkd usko, ettd se ihminen

voisi olla ldmminsyddamisempi, armeliaampi tai hyviksyvimpi kuin itse olen. Tdmd tdysin
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sanomatta ettdko olisin saavuttanut huippua missddn, mutta varmasti olisi vasta matkalla

tdhdn jos en olisi siskoni sisko.” (N.37)

Myonteisistd vaikutuksista puhuttaessa aineistoni vastaajat kdyttdvit sanaa opettaa
kertoessaan siitd, millaista vaikutusta kehitysvammaisella sisaruksella on ollut heihin

itseensa:

”Pikkusiskoni on kuitenkin opettanut minulle hurjasti erilaisia asioita maailmasta ja
ihmisistd. Olen osallistunut hdnen kanssaan erilaisiin kehitysvammaisten tapahtumiin ja

minusta on tullut hdnen ansiostaan paljon suvaitsevaisempi kuin muuten olisin.” (N.17)

Toinen Kkirjoittaja jatkaa kertoen oppineensa kehitysvammaisen veljensd kautta
karsivéllisyyttd ja lempeyttd ja oppineensa kuuntelemaan paremmin ja

tarkkaavaisemmin:

"Vaikka toisinaan mietin millaista eldimdmme olisi ollut, jos molemmat veljeni olisivat
terveitd, uskon ettd hdnenlaisensa veljen kanssa varttuminen on tuonut omaan eldmdcdni
myos paljon hyvid asioita. Hdinen kauttaan olen oppinut kdrsivillisyyttd ja lempeyttd.

Olen oppinut kuuntelemaan paremmin ja tarkkaavaisemmin.” (M.27)

7.3.3.2 Kielteiset vaikutukset

Muutama kirjoituskutsuuni  vastannut on kirjoituksessaan tuonut esille myos

sisaruksestaan johtuvia, itsessddn kielteisend pitdvid ominaisuuksia:

"Alkoi jo heti drsyttdd yksi luonteenpiirteeni. Se, ettd kerron asioista turhan tarkkaan ns.

normaalille ihmiselle. Mielestdni se on yksi asia, mikd johtuu ainakin osittain veljistdni.”

"Huomaan, ettd kirjoitan vililld epdolennaisiakin asioita. Se on valitettavasti yksi
drsyttivi piirre itsessdni. Arsyynnyn nykyddn itsekin siitd, jos joku selittid minulle
epdoleellista asiaa, varsinkin kun ei olisi aikaa sitd kuunnella eli varmaan ihan
normaalia. Nuorempana en siitd niin drsyyntynyt ja se varmaan johtuu veljistdni. Eli olen
Jjoutunut kuuntelemaan hyvinkin epdoleellista tekstid veljeltdni, mutta se on ollut minulle
normaalia kédytostd, koska oleellista tai jirkevdd sanomista on sitten kuulunut vihemmdin.
— Se ettd selitdn epdolennaisia asioita ns. normaaleille ihmisille, johtuu ainakin osittain

siitd, ettd veljelleni olen joutunut selittdmddn asioita juurta jaksaen ja vddntimddn
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asioita hermostumatta rautalangasta, jotta veljeni tajuaisi ja samalla varoen sitd, ettd he

eivdt pahoittaisi mieltddn siitd, ettd tajuavat ymmdrtimdttomyytensd.” (M. 51)

Yksi vastanneista kertoo kokeneensa, ettd kehitysvammaisen sisaruksen syntyma vaikutti

héineen seuraavasti:

“Sisareni syntymdn jdlkeen ei vanhemmillani ollut aikaa eikd voimia ajatella muuta kuin
miten selvidvdt sisareni hoidosta. Koin tdmdn henkilokohtaisena menetyksend, kun heilld
ei ollut endd aikaa minulle. Minut oli kasvatettu itsendiseksi ja kiltiksi tytoksi, joten

pdrjdsin kylld, mutta koin jddvdni yksin.” (N.67)

7.3.2 Vaikutukset maailmankatsomukseen

Monet vastaajat puhuvat vastauksissaan my®ds siitd, miten kehitysvammaisen sisaruksen
kanssa eldminen on vaikuttanut heiddn tapaansa ndhdéd ja kokea maailmaa ja eldmii
kokonaisuudessaan, eldméinarvoihin. Kappaleen otsikko pyrkii kokoamaan yhteen
vastauksissa mainitut erilaiset teemat, kuten esimerkiksi: miten pettymyksiin
suhtaudutaan, miten eldmistd nauttiminen on tidrkedd ja miten tulee muistaa se, ettd
vastoinkdymiset ovat normaali osa eldmdd ja asiat voisivat olla monella tapaa

huonomminkin.

Muutamat vastanneista kertovat sisarustensa vaikutuksesta laajemmin sithen, miten

eldmadin ja vastaantuleviin haasteisiin ylipdénsad suhtaudutaan:

”Se, mitd rakas veljeni on tuonut minun eldmddni, on sanoinkuvaamatonta. Hdn on
tuonut aitoutta, hetkessd eldmistd ja iloa. Hdn on tuonut myos paljon rakkautta. — Veljeni
kautta olen ymmdrtdnyt, ettd ihmiseldmdssd on asioita, joille emme voi mitddn. Ne ovat
ennalta mddrdttyjd eikd ihmisen pddtettdvissd. Hdn on opettanut eldmdidin tdssd hetkessd,
opettanut, ettd turhasta valittaminen on typerdd ja eldmdstd tulee nauttia. On tirkedd

eldd — tdssd ja nyt.” (N.35)

“Eihdn tdssd tiedd mitd eldmdssd vield tulee, mutta veljeni vammaisuus on minulle
opettanut ainakin sen, ettd asiani voisivat olla vield huonommin, vaikkakin vammaisen

eldmdn ei tarvitse olla ikdivdd, oikeudetonta tai muuten “negatiivista.” (M.51)

52



Erds toinen kirjoittaja, joka on menettinyt kehitysvammaisen sisaruksensa jo lapsena,
kertoo tilanteen vaikuttaneen itseensd ja perheeseensd niin, ettd he ovat nykydéin kiinted

yksikkd. Han kertoo asiasta ndin:

"Tdamd todellisuus on kokemusten summa. En usko kivun ja kuoleman jalostaneen minua
millddn tapaa. En usko, ettd olen parempi ihminen sen myotd. Ehkd ymmdrrdn joitakin
asioita eri tavalla, mutta nuo kokemukset ovat myos haavoittaneet ja rikkoneet. En olisi
tdmd sama ihminen ilman, ettd sisareni olisi syntynyt ja ollut sisareni. Vaikka hédn oli
eldmdssd suhteellisen lyhyen ajan, hinen vaikutuksensa minuun on yksi merkittdvimmistd
kokemuksistani. Hdn, hdnen eldmdnsd, sairautensa ja kuolemansa muutti koko
perheemme lopullisesti. Mikd siitd on hyvdid, mikd huonoa on mahdoton arvioida eikd

tarvetta ehkd olekaan. Jokaisella meilld on omat subjektiiviset kokemuksemme.” (N.36)

Kirjoittaja, jolla on kehitysvammaisen sisaruksen lisdksi my0ds kehitysvammainen lapsi,

kertoo seuraavasti:

"Tdssd tilanteessa, jossa moni olisi huolesta sekaisin ja epdtoivoinen erityisyyden edessd,
itse koen, ettd opin ymmdrtimddn erilaisuutta ja arvostamaan asioita oikeassa
mittakaavassa. En hdtkdhdd pienestd. Tieddn, ettd aina on jotakin pahempaa. Nousen
jaloilleni vastoinkdymisen jdlkeen, silld tieddn, ettd olen noussut vaikeammassakin

tilanteessa.” (N.36)
Erds vastaajista kertoo seuraavaa:

"Veljeni on vaikuttanut eldimdcdni paljon. En esimerkiksi voisi kuvitella muuttavani

pysyvdksi kauaksi hdnestd. --- Veljeni on vaikuttanut suuresti myés eldmdnarvoihini.

(N.38)

7.3.3 Vaikutukset ammatinvalintaan

Moni vastaajista kertoo myds kokevansa erityisen sisaruuden vaikuttaneen
ammatinvalintaansa. Yksi kertoo opiskelevansa erityispedagogiikkaa, toinen
tyoskentelevdnsd sairaanhoitajana, kolmas tutkivansa kehitysvammaisuutta ja neljés

opiskelevansa veljensé vaikutuksesta sosionomiksi.

Erds vastaajista kertoo tyOskennelleensd apuopettajana luokassa ja hakeneensa
myohemmin  myds  opettajankoulutuslaitokseen.  Hidn  toteaakin  veljensd

kehitysvammaisuuden vaikuttaneen tdhdn “ammatinvalintaan”. Hén jatkaa kuitenkin
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ajatuksiensa ammatista muuttuneen ja sanoo alkaneensa pohtia jaksamistaan niin
raskaassa ja vastuullisessa tydssd (erityisopettaja) ja pohtineensa my0s oman
karsivillisyytensa riittdmistd. Hian kertoo tuolloin alkaneensa pohtimaan jotakin muuta

ammattia.

Toinen toteaa kehitysvammaisen sisaruksen hoitotoimenpiteiden vaikuttaneen omaan
ammatinvalintaansa (hoitoala) ja erityisesti suhtautuminen kehitysvammaisiin ihmisiin

on saanut tdtd kautta aivan uuden pohjan.

Kolmas kirjoittaja, joka ty0skentelee erityistd tukea tarvitsevien lasten ja nuorten kanssa,
kertoo veljensd olleen johtotdhti kirjoittajan eldméssd ja jopa ammatinvalinnassa. Hin

kertookin Facebook-padivityksestdén, jonka julkaisi saatuaan uuden viran:

"Ehkd ensimmdiset kipindt kehitysvammatyohon syntyi jo silloin lapsena, kun istuin
veljeni sylissd laulaen hdnelle “etké ymmdrrd, mitd md sulle lausuin” ja nukkuessani
veljeni vierelld, kun hdn oli sairaana ja sai monia kohtauksia yon aikana. Kohtaloa tai

ei, edessd on toivottu muutos tyorintamalla.” (N.35)
Sama kirjoittaja jatkaa vield aiheesta:

Hdn (veli) on viitoittanut tietd eldmdssd, opettanut tyytymddn eldmdn kohtaloissa siihen,
mitd annetaan ja osoittanut sen, ettd kaikki ihmiset olemme tdrkeitd. Itse koen vahvasti,
ettd erityiset ihmiset ovat niin ldhelld syddntdni ja jokainen pdivd iloitsen siitd, ettd saan
tehdd tyotd erityisten lasten ja heiddn perheiden parissa. Mitd muuta voin eldmdltd

toivoa.” (N.35)

My®és kirjoittaja, jonka kehitysvammaisen sisarus on menehtynyt jo lapsena, kertoo
sisaruksensa vaikuttaneen ammatinvalintaansa siten, etti hin on pyrkinyt urallaan
kehittdméddn kehitysvammaisten lasten kuntoutusta. Hadn kertoo myds tydssddn
tavanneensa muita sisaruksia, jotka ovat ohjautuneet terveydenhuollon alalle sisarustensa

innoittamana ja heidén erottuvan joukosta nopeasti.

Samasta aiheesta jatketaan vield todeten, ettd kehitysvammaisella veljelld on ollut suuri

vaikutus kirjoittajan eldméén:

"Koen myos, ettd kehitysvammaisella veljellini on ollut suuri vaikutus omaan
eldmdankulkuuni. Olen valmistumassa pian erityisopettajaksi ja olen melko varma, etten
olisi titd alaa valinnut ilman veljedni. Lisdksi se, ettd aion erityisopettajana suuntautua

nimenomaan kehitysvammaisten oppilaiden opettajaksi, on veljeni ansiota. Harva

54



opiskelukaverini on ollut kehitysvammaisten kanssa tekemisissd, saati haluaa
tyoskennelld heiddin kanssaan, joten siindkin mielessd koen olevani etuoikeutettu veljeni
ansiosta. Olen ollut myos paljon mukana kehitysvammaisten lasten kanssa erilaisissa

kesdtyopaikoissa.” (N.24)

7.3.4 Kyky ymmartaa erilaisuutta

Useammat kirjoittajat kertovat ymmartidvéansa paremmin erilaisuutta ja erityisyyttd, koska

ovat elédneet eldméansa erityisen sisaruksensa rinnalla. Eréds vastanneista kertookin néin:

"Koska olen perheeni nuorin, eldmdssdni on aina ollut ihmisid, joilla on kehitysvamma
tai oppimisvaikeus. Olen siis kasvanut siihen, ettd ihmisilld on erilaisia kykyjd ja
ominaisuuksia ja erityispiirteitd my?és, ja oppinut niitd siten ymmdrtimddn niin hyvin,
ettd voin tavallaan tuntea nahoissani miltd esimerkiksi erilaiset sensorisen integraation
ongelmat (liherkkyys, darsykehakuisuus jne.) tuntuvat.
Se ettd siskoni on erityinen, on varmasti vaikuttanut sithen kuka mind olen, ja miten
katson, ja osaan katsoa maailmaa. Se on mieleton rikkaus, ja vditdn, ettd olen monessa
mielessd kypsempi, itsendisempi ja viisaampi, rakastavampikin, kiitos siskoni.
Erilaisuuden ymmdrtdminen, ja sen ymmdrtdminen, ettd jokaisella on eldmdssd omat

haasteensa, on kaikille terveellistd.” (N.37)

Vaikutuksista puhutaan myds kertomalla esimerkiksi siitd, miten kehitysvammainen
sisarus on rikastuttanut elimaa ja erilaisuuden olevan hénelle arkipédivaa. Erds kertookin
olleensa veljensd kanssa paikoissa, joihin ei olisi muuten mennyt ja tutustuneensa

thmisiin, joihin ei ilman veljedén olisi tutustunut.
Yksi vastaajista kirjoittajaa:

"Olen oppinut kdsittelemddn pettymyksen ja hdpedn tunteita. Lisdksi olen saanut
omakohtaisen perspektiivin erilaisuuden ymmdrtdmiseen ja hyvdksymiseen. Kaiken
tamdn avulla pyrin myés olemaan hyvd isoveli tuolle hyvin erilaiselle ihmisille, joka pitdd

minua niin suuressa arvossa’. (M.27)

Osassa kirjoituksista nousi esiin myds se, miten kirjoittajan on vaikea hyvéksyé tai

ymmértdd toisen ithmisen julkista hidpdisemistd, pilkkaamista tai vahéttelya:
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"Huomaan  vieldkin  inhoavani  ihmisid, jotka tekevit numeron  toisen
ymmdrtdamdttomyydestd tai tyhmyydestd ja samalla nolaavat toisen toisten ndhden. Pyrin
itse tietoisesti vdalttdmddn nolaamista, vaikka keskustelisin kahden toisen kanssa.
On kestinyt kauan, ettd ymmdrrdn toisen heittimdd huumoria toisten mokista, siis
humoristisesti heitettyd, ei pilkkaamalla. Meilld kotona ei huumoria viljelty, mutta luulen,
ettd veljeni keh.vammaisuus on vaikuttanut kdyttdytymiseeni ihmisten mokien ja
vajaavaisuuksista tehdyn huumorin ymmdrrettivyydestd tai ymmdrtimisestd. Nykyddn
saatan itsekin viljelld sellaista huumoria, tosin kuulostellen kohteen vastaanotettavuutta

Jja hyvdksyntdda.” (M.51)
Toinen kirjoittaja jatkaa samasta aiheesta:

“Tietysti siskoni on vaikuttanut myos siihen, ettd olen ddrettomdn herkkd kaikenlaiselle
kiusaamiselle, vdiheksymiselle ja juuri esim. kehitysvammaisista puhumiselle.
Vammaiseksi haukkuminen on julmaa ja idiotismia, ja siskoani olen puolustanut aina
leijonaemon lailla. Muistan jo ihan lapsena kokeneeni mieletontd surua ja vihaa, kun

siskoani kiusattiin puistossa. Minusta onkin tullut heikompien vdsymditon tuki.” (N.37)
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8. Tulosten tarkastelua

8.1 Johtopaatokset

Aineistostani kdly ilmi, ettd kehitysvammaisuuden vaikutuksen “’suuruus” sisarsuhteeseen
on monilta osin vaihtelevaa — toiset kokevat vaikutuksen merkittivimpéni kuin toiset.
Myos se, millaisia vaikutuksia kehitysvammaisuudella katsottiin olevan sisaruuteen,
vaihtelee aineistossani. Kirjoituskutsuuni vastaajat toivat yhtd vastaajaa lukuun ottamatta
esiin kokemuksissaan sekd myonteisid, ettd kielteisempiéd vaikutuksia sisarussuhteeseen
ja tdmédn koenkin erityisen huomionarvoisena: Suurin osa vastaajista kertoi kylld
rohkeasti haasteista, mutta heti seuraavassa lauseessa he usein toivat selkedsti esiin
myoOnteisid asioita sisarussuhteesta kehitysvammaisen sisaruksensa kanssa. Minulle
muodostuikin tunne siitd, ettd haasteet haluttiin sanoa kaunistelematta ja rehellisesti,
mutta my0s samalla haluttiin saada lukija ymmartdméaén erityisen sisarsuhteen ’kauneus”
kaikessa erityisyydessdén. Pddosin aineistostani huokuikin 1dmpd6, vilittiminen ja ilo
erityisestd sisaruksesta. Suurin osa kirjoituskutsuuni vastaajista toi hyvin selkeésti esille

sen, ettd erityinen sisarus on tdydellinen juuri sellaisena, omana erityisend itsendén.

Kaiken kaikkiaan aineistostani kdy ilmi, ettd sisaruus on, kuten olettaa saattaa, hyvin
monimuotoinen ja kaikki aineistoni vastaukset ovat toisistaan poikkeavia, ainutlaatuisia
kokemuksia. Aineistostani minulle jdi vaikutelma, ettd sisarsuhde on asia, joita monet
vastaajista ovat mahdollisesti pohtineet enemmaén kuin ne, joilla ei ole erityistd sisarusta.
Vaikutelma syntyi siitd, ettd monet kertoivat esimerkkeja siitd, miten syvéllisesti he ovat

lapi eldminsé reflektoineet sisarsuhdetta.

Aineistostani kdy ilmi myo0s se, ettd sisarussuhde kehitysvammaisen sisaruksen kanssa
sisdltdd usein myods jatkuvaa huolta: mieltd askarruttavia asioita ovat esimerkiksi
kehitysvammaisen sisaruksen eldminlaatu ja useat vastaajat ovat pohtineet myds
tulevaisuutta — mitd sitten kun vanhemmat eivit endd kykene kantamaan vastuuta
kehitysvammaisesta sisaruksesta? Miten kehitysvammainen sisarus parjdd pahassa
maailmassa”? Toiset (usein idkkdammat) vastaajat olivat jo hyvéksyneet ajatuksen siiti,
ettd kehitysvammaisesta sisaruksesta huolehtiminen on heiddn harteillaan. Osa

nuoremmista vastaajista edelleen kipuili asian kanssa, mutta myds he suhtautuivat asiaan

57



pédosin positiivisesti ja toivat esiin halunsa selviytyé tilanteesta ja myds uskoivat nédin

kayvan.

8.2 Tutkimukseni tulokset & aikaisempi tutkimus

Yleisesti ottaen tutkimukseni tulokset ovat pitkélti linjassa aiheesta aikaisemmin
tutkimuksien kanssa. Seuraavassa vertailen yksityiskohtaisemmin tutkimukseni tuloksia

suhteessa aikaisempiin.

8.2.1 Sisaruus eli elamanvaiheessa

Tutkimukseni tulokset erityisestd sisaruudesta eri eliménvaiheissa ovat linjassa
aikaisemman tiedon kanssa (Erityinen sisaruus www-sivusto: Sisaruus eri-ikéisind).
Tutkimukseni tulokset ovat yhtenevéisid siitd, miten alle kouluikiiset tajuavat jo
sisaruksensa erityisyyden, mutta eivét vield ymmarré sitd tai eivét pida sitd kummallisena.
Kouluidssd sisaruksen erityisyyteen on alettu kiinnittimdin enemmin huomiota;
eldmanpiiri on esimerkiksi koulun- ja koulukavereiden myotd laajentunut ja sisaruksen

erityisyys on ’noussut esiin”.

Teini-idn voidaan (sekd oman tutkimukseni, ettd aikaisemman tutkimuksen perusteella)
sanoa tuovan hetkellisen muutoksen sisarsuhteeseen — henkinen etdisyys erityiseen
sisarukseen on kasvanut muun muassa siksi, ettd oma eldma (omat kaverit, harrastukset
ym.) ovat nousseet tdrkedsi ja on haluttu tehdd sekd perheeseen, etti erityiseen
sisarukseen. Toisaalta osa vastaajista kertoi tdmén tapahtuneen kuin luonnostaan; omia
menoja esimerkiksi omien ystdvien kanssa oli yksinkertaisesti enemmén, mika

luonnollisesti vaikutti suhteen tiiviyteen.

Perehtyessdni aikaisempaan tutkimukseen erityisestd sisaruudesta, en juurikaan
torminnyt mainintaan siitd, ettd hdped erityisestd sisaruksesta (, joka etenkin teini-idssd
korostui), olisi tullut ilmi. Kuitenkin aineistossani useat vastaajat kertoivat jossakin
vaiheessa eldmiinsd tunteneensa hipeid, joka sittemmin oli poistunut. En osaa sanoa,
ovatko vastaajani olleet poikkeuksellisen rehellisid, vai onko héped erityisestd

sisaruksesta edelleen asia, jota ei uskalleta sanoa ddneen?
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My®ds aikuisuus on linjassa aikaisemman tutkimuksen kanssa — tissd huomionarvoista on
kuitenkin se, ettd aikuisiin sisaruksiin kohdistuneita tutkimuksia on hieman hankala
vertailla, silld vdhdisyytensd vuoksi ne kohdistuvat hyvin erilaisiin sisarsuhteisiin ja
mittaavat erilaisia asioita. Vaikka aikuiseldmi erilaisine kiireineen voivat kasvattaa
etdisyyttd sisarusten vélilld, mutta itse sisaruus ei katoa mihinkdén. Myds Parker:n ja
Stimpson:n (2004) tutkimuksessa on samankaltaisuutta omien tuloksieni kanssa;
aineistostani nousi esiin huoli ja vastuunkantaminen erityisesté sisaruksesta. Ne, joilla oli
jo oma perhe, olivat pohtineet omaa eldméédnsd kehitysvammaisen sisaruksen rinnalla.
Tutkimustuloksissani (kuten Parker & Stimpson 2004) huomionarvoista on, etti
esimerkiksi kumppania valitessa on ollut tirkeda se, ettd kumppani tulee hyvin toimeen

ja ”hyviksyy” kehitysvammaisen sisaruksen.

8.2.2 Erityisen sisarussuhteen moninaiset vaikutukset

Tutkimukseni tulokset sisarussuhteen myonteisistd vaikutuksista ovat linjassa Parker:n
Stimpson:n (2004) tutkimuksen kanssa. Myds omassa tutkimuksessani nousi esiin, miten
vastaajat kertoivat omin sanoin hyvaksyvinsi ja ymmartdvansi erilaisuutta paremmin
kehitysvammaisen sisaruksensa vuoksi. He myds kuvailivat itseddn (kuten Parker &
Stimpson) kypsemmiksi ja aikuisemmiksi. He kertoivat myds, miten sisaruksen
kehitysvammaisuus on opettanut heille erilaista suhtautumista elaméén: “pikkuasioista”

el murehdita turhaan ja elimén tuomat haasteet otetaan rohkeasti vastaan.

Perehtyesséni aikaisempaan tutkimukseen, nousi esiin se, ettd kehitysvammaisen
vammattomat sisarukset ovat saattaneet kokea jdineensa vaille vanhempiensa huomiota.
Lisdksi puhuttiin siitd, miten kehitysvammaisen sisarus saattaa kdrsid menestyspaineista
ja pyrkid tiydellisyyden tavoitteluun. Omassa aineistossani kyseinen teema ei noussut
esille yhtd vastausta lukuun ottamatta. Téssd on tdrkedd kuitenkin muistaa, ettd
tutkimukseni kohteena oli nimenomaan sisarussuhde, ei vastaajien suhde vanhempiinsa.
Tamid on saattanut vaikuttaa sithen, millaisista asioista vastaajat ovat minulle

kirjoittaneet.

Erityisen mielenkiintoisena havaintona aineistossani on se, miten vahvasti sisaruksen

kehitysvammaisuus on vaikuttanut vastaajien uravalintoihin. Huomattavan moni kertoi
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juuri sen olleen syy siithen, miksi on pdétynyt tyoskentelemién kehitysvammaisten tai
erityisentuentarpeessa olevien henkildiden kanssa. He myds mainitsevat, etteivét olisi
luultavasti padtyneet kyseiselle alalle, ellei heilld olisi sisaruksenaan kehitysvammaista.
Tutkimukseni tuloksia tulee tdssd tietysti pohtia myos luotettavuuden nédkdkulmasta:
ovatko henkildt, jotka tekeviat myoOs toitd kehitysvammaisten parissa halukkaampia

vastaamaan tutkimukseeni?

8.3 Sisaruus ja erityinen sisaruus

Sisarsuhteen erityisyys nousi tuloksissani keskioon — toisaalta monet nostivat esiin myds
sen samankaltaisuuden ja vertailivat sitd ns. normaaliin sisaruuteen eli tilanteeseen, jossa
sisaruksella ei ole kehitysvammaa. Tutkimukseni perusteella voinkin todeta, ettd sekd
erityinen ettd tavallinen, ovat adjektiiveja, joilla kuvata sisarussuhdetta
kehitysvammaisen sisaruksen kanssa. Erityisyydestd puhuttaessa aineistossani nousi esiin
erityisyyden monet puolet; osa sisarussuhteen erityispiirteistd koettiin toki haastaviksi,
mutta piddasiallisesti sisarsuhteen “eroista” normaaliin sisarsuhteeseen verrattuna
puhuttiin 1dmpimistd ja ne koettiin rikkautena. Ne vastaajat, joilla oli erityisen sisaren
lisdksi muita sisaruksia, pohtivat erityistd sisarussuhdetta sisarukseensa verrattuna
sisarsuhteeseen, joka heilld oli ns. terveiden sisaruksiensa kanssa. Ne, joilla
kehitysvammainen sisarus oli ainoa sisarus, pohtivat enemménkin sitd, millainen
sisarussuhde olisi, jos toinen ei olisi kehitysvammainen. Usein ndissd ajatusleikeissi
lopputuloksena oli se, kehitysvammaista sisarta ei ’vaihdettaisi” vammattomaan, mikéli
sellainen olisi mahdollista. Tutkimukseeni vastanneet kokivat erityisen sisaren olevan

arvokas juuri sellaisena kuin hén on.

Tutkimuksessani tarkastelin sisarsuhdetta myos eldménkaaren ndakokulmasta — millainen
sisaruussuhde on ollut eldmdn eri vaiheissa? Jokainen kirjoituskutsuuni vastanneista
muistelee eldméinsa kirjoituksessaan kehitysvammaisen sisaruksena lépi elaménkaaren.
Osa vastanneista toteaa sisarussuhteen vaihdelleen paljonkin lapsuudesta aikuisuuteen,
toinen vastaajista toteaa sisarussuhteen muuttuneen eldménkaaren aikana jonkin verran,
kuitenkin samat elementit, ilo ja huolehtiminen ovat aina olleet osa suhdetta.
Huomionarvoista kuitenkin on, ettdi my0s normaalit sisarussuhteet muuttuvat ja

muokkautuvat eldmén edetessd (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2002, 6-7), joten
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muutoksia sisarsuhteessa ei voida pitdd vain erityisen sisarussuhteelle tyypillisend. Kuten
normaalissa sisarsuhteessa (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2002, 6-7), myos tutkimukseni
mukaan sisarsuhteeseen vaikuttavat my0s sisarusten ikd, ikdero, sukupuoli,

syntymadjdrjestys ja perheen eldmantilanne. (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2002, 6-7.)
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9. Pohdinta

9.1 Tutkimuksen luotettavuus

Seuraavassa pohdin tutkimukseni luotettavuutta. Tutkimuksen luotettavuutta kéyttdmieni
tutkimusmetodien osalta (fenomenologian ja sisdllonanalyysin) olen pohtinut jo

metodejani kuvailevissa, erillisissi kappaleissa (6. & 7.)

Tutkimukseni on laadullinen tutkimus, jossa luonnollisesti minulla tutkijana on suuri
vastuu siitd, milla tavoin tulkitsen saamiani vastauksia, aineistoani (Eskola & Suoranta
2009). Tulee muistaa, ettd tutkijana en voi sanoutua irti tutkimuksen arvoldhtokohdista;
arvot muokkaavat sitd, miten ymmérrdamme tutkittavaa ilmioitd (Ronkainen, Pehkoinen,
Lindblom-Ylinne & Paavilainen 2013, 82). Tutkimuksen teossa tirked4d on objektiivisuus
— télld tarkoitetaan sitd, ettd tutkija ei sekoita omia uskomuksiaan tai asenteitaan

tutkimuskohteeseen (Eskola & Suoranta).

Omat ennakkotietoni tutkittavasta aiheesta, kehitysvammaisuudesta ja sisaruudesta olivat
tutkimukseni alussa vaihtelevia. Kehitysvammaisuus on minulle tuttua joltakin osin, silld
olen lukenut sivuaineenani erityispedagogiikkaa. Minulla ei kuitenkaan ole 14hipiirisséni
kehitysvammaista henkilod, joten suhtautumiseni kehitysvammaisiin koen olevan
neutraali ja ehkdpd ’tieteellinen”. Tahdn liittyen mielenkiintoisena havaintona
tutkimustuloksiani ldpikdydessd huomasin, etti muutama vastanneista oletti minulla
olevan kehitysvammainen sisarus, koska tutkin aihetta. Lienee aiheellista pohtia,
vaikuttiko tima uskomus kenties sithen, ettd minulle uskallettiin rehellisesti kertoa omista
kokemuksista, silld minun uskottiin omassa eldmédssdni kokevan vastaavan, erityisen

sisaruuden?

Kiintymyssuhteet ovat kiinnostaneet minua jo aikaisemmin - kanditutkielmani tein
orpojen isdsuhteista. Sisarussuhteesta minulla ei kuitenkaan ollut aikaisempaa, tieteellistd

tietoa, ainoastaan omakohtaista tietoa sisarusparven kuopuksena olemisesta.
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Min4, tutkijana, perehdyin aiheeseen ja metodeihin perusteellisesti, mutta tutkimuksen
luotettavuuteen voi vaikuttaa kokemattomuuteni tutkijana. Tutkimus sujui ilman
merkittdvid ongelmia, lukuun ottamatta sitd, ettd graduni tyostdmisessd oli noin vuoden
tauko. Tdmaén tauon vaikutusta tutkimukseeni luotettavuuteen on vaikea arvioida, uskon
kuitenkin ettd omalla tavallaan se auttoi siind, ettd aloittaessani taas tyostimain

graduani, katsoin siti jollakin tapaa uusin silmin.

Kuten laadullisessa tutkimuksessa yleensd, myds omassa tutkimuksessani keskityin
varsin pieneen mddrddn tapauksia ja pyrin analysoimaan niitd mahdollisimman
perusteellisesti. Aineiston tieteellisyyden kriteeri ei néin ollen olekaan sen méird vaan
laatu. (Eskola & Suoranta 2011.) Aineistoni koostuu 16 erillisestd vastauksesta. Koen,
ettd annettu vastausaika oli kohtuullinen (n. 2 kuukautta) ja kyseiselld aikavililld
kirjoituskutsuni levisi tehokkaasti sosiaalisen median kautta laajalle katsojakunnalle (tété
tarkemmin avattuna kappaleessa 8.) Niin ollen uskallan todeta, etti sain tutkimukseeni
kohtuullisen, riittivdin mairin vastauksia eli sen, mité kyseiselld hetkelld oli saatavilla.

Koen my®0s, ettd perinteisen lehti-ilmoituksen sijaan internetin- ja sosiaalisen median
vilitykselld ldhetetty kirjoituskutsu oli oikea valinta aineistonkeruutavaksi, silla
kirjoituskutsuni jakoi mm. seuraavat tahot: Erityinen sisaruus Facebook-sivusto (yli 700
tykkdystd), he jakoivat kirjoituskutsuni myds Twitter-tililliin ja omalla internet-
sivullaan. Liséksi kirjoitukutsuni jaettiin kehitysvammaisten omaiset, 1dheiset ja ystivat-
Facebook ryhmissd (yli 2500 jisentd). Myos Kehitysvammaisten tukiliitto jakoi
kirjoituskutsun omilla sosiaalisen median kanavillaan, internet-sivunsa ajankohtaista-
osioissa sekd uutiskirjeessddn. Lisdksi tiedote jaettiin pyynnostini seuraavien ryhmien tai
jarjestdjen kanavissa: Leijonaemot, Erityislastenomaiset, Helsingin kehitysvammatuki
57ry ja Omaishoitajat. Néiden liséksi tiedekuntamme (Turun yliopiston kasvatustieteiden
tiedekunta) pyysi lupaani julkaista kirjoituskutsuni omissa kanavissaan. Sosiaalisen
median jakamistoiminnon avulla kirjoituskutsuni tavoitti my0s lisdd yleisod. Myds
aineistostani kdvi ilmi, ettd kirjoituskutsu oli levinnyt myds sellaisiin jérjestoihin,
koulutustilaisuuksiin ym. joihin en ollut ottanut erikseen yhteyttd. Kirjoituskutsuni 14hti
levidamdidn nopeasti ja hyvin, ja uskonkin sen tavoittaneen huomattavan madrdin

tutkimukseni kannalta olennaista yleisoa.

Valitsin  kirjoituskutsun aineistonkeruutavakseni, silld nden sisaruuden hyvin

henkil6kohtaisena ja sensitiivisend aiheena — taustalla on ajatus siité, ettd kirjoituskutsun
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kautta vastaajien olisi mahdollisimman helppo kertoa myds mahdollisista kielteisemmista
kokemuksista tdysin anonyymisti ja minua, tutkijaa koskaan tapaamatta. Uskon vahvasti,
ettd jokainen saamani vastaus on rehellinen kuvaus heiddn omasta, subjektiivisesta
kokemuksestaan. Huomionarvoista onkin, ettd useat vastaajat kertoivat hyvin
henkilokohtaisia, osin traumaattisiakin kokemuksia omasta ja sisarustensa eldmadst.
Halusin tietoisesti pitdéd kirjoituskutsun mahdollisemman avoimena niin, ettd vastaajat
saavat kirjoittaa juuri niistd asioista sisarussuhteessa, jotka kokevat mainitsemisen
arvoiseksi. Koen tdmén toimineen hyvin — sain paljon erilaisia vastauksia, joissa
kuitenkin toistuivat paljolti samat siséllolliset teemat. Haasteelliseksi kyseisen
aineistonkeruutavan kuitenkin teki se, ettd vaikka samat teemat toistuivat useassa
vastauksessa, oli vastausten vililld isojakin eroja: Toiset saattoivat kertoa esimerkiksi
siitd, millainen sisarsuhde on yhdelld lauseella, toiset pidemmin ja toiset eivdt suoraan

maininneet asiaa, vaikkakin koko vastauksesta saattoi vélittya tietynlainen “tunnelma”.

Tutkimuksen luotettavuutta pohtiessa tulee miettid, miksi juuri kyseiset henkilot
vastasivat minulle? Onko erityiselld sisaruudella ollut heiddn eldméssdin
poikkeuksellisen suuri merkitys ja timan vuoksi he kokivat halua vastata tutkimukseeni?
Onko aineistossani siis ylikorostunut kehitysvammaisen sisaruksen vaikutus
sisarussuhteeseen? Monet vastaajistani esimerkiksi tyoskentelivdt jollakin tapaa

kehitysvammaisten kanssa sen liséksi, ettd heilld oli kehitysvammainen sisarus.

9.2 Jatkotutkimusaiheet

Kehitysvammaisien sisaruksien kokemuksia ei ole tutkittu yhté paljon, kuin esimerkiksi
kehitysvammaisen vanhempien kokemuksia. Siksi pidénkin tirkedna, ettd tutkimusta
atheesta jatketaan — timé oli myds viesti joka vilittyi kirjoituskutsuuni vastanneiden
kirjoituksista. He kiittivét ja kokivat, ettd on hienoa, ettd heidankin kokemuksistaan
ollaan kiinnostuneita.

Mielenkiintoista olisikin tehdd pitkittdistutkimusta erityisestd sisarsuhteesta niin, etti
kokemukset sisaruudesta eri eldiméanvaiheissa eivét olisi muistitiedon varassa, vaan

vastaajaryhméé haastateltaisiin ikdtasoon sopivin metodein lapsuudesta aikuisuuteen.

64



10. Lopuksi

Vastauksista kdvi my0s selviksi, miten tdrkednd kirjoituskutsuuni vastanneet pitivét
aihetta. He kokivat, ettd aihe on ddrimmaéisen tirked ja siitd puhutaan ja on puhuttu liian
vahan. Itselleni vilittyi kirjoituksista tuntemus siitd, ettd yleiselld tasolla ihmisten
mielikuva kehitysvammaisesta sisaruksista on usein kielteisesti sévyttynyt. Vaikka
vastaajani totesivatkin, ettei kaikki ole aina niin ruusuista, oli heille tirkedd ns. muuttaa

tuota kisitystd ja tuoda esiin erityissuhteen arvokkuus.

Haluan tutkimukseni lopuksi kiittdd jokaista vastaajista, jotka rehellisesti ja avoimesti

kertoivat minulle kokemuksiaan.

“Veljeni jdtti minulle kdsittdmdttomdn lahjan. Hdin opetti ymmdrtimddn vaikeasti
vammaista lasta. Hdn kertoi, miten lapsen pitdd saada tietdd, mitd muut, vammattomat
tekevdt. Ei tarvitse itse keilata tai luistella, pitdd kuitenkin saada keilapallo syliin ja
pddstd luistinradalle. Hdin opetti, miten tirkedd on kddntdd katse hineen ja hymyilld.

’

Hdinen tdytyy kokea, ettd hdinet ndhdddn.’
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Liite 1.

Kirjoituskutsu

Olen kasvatustieteiden opiskelija Turun yliopistossa. Pro gradu-tutkielmani tavoitteena
on perehtyd sisarussuhteeseen kehitysvammaisen sisaruksen ndkokulmasta.
Tutkielmassani olen kiinnostunut siitd, millaiseksi tai millaisena sisarus kokee

sisarussuhteen kaikkine eldminkaaren ldpi kantavine ulottuvuuksineen.

Sisaruus on vammaistutkimuksen piirissd vdhemmén tutkittu aihe — usein huomio on
kiinnittynyt vanhempien ja lasten viliseen suhteeseen. Tutkielmassani haluankin kuulla

juuri sinun kokemuksesi sisaruudesta.

Toivon saavani avoimia kirjoituksia sisaruudesta, jotka kantavat ldpi eldménkaareen.
Kirjoitukseen vastaajan tulee olla tdysi-ikdinen ja hénelld tulee olla kehitysvammainen

sisarus.

Kirjoituksilla ei ole enimmadis- tai vihimmadispituutta, kaikki kokemukset ovat arvokkaita.
Voit kirjoittaa tdysin anonyymisti, mutta toivoisin sinun liittdvan kirjoitukseesi seuraavat

taustatiedot:
- Oman ikasi ja kehitysvammaisen sisaruksesi idn
- Oman ja sisaruksesi sukupuolen
- Sisarusten médrin perheessa
- Sisaruksesi kehitysvamman asteen ja mahdollisen muun diagnoosiin
Halutessasi voit kéyttdd kirjoittamisen apuna esimerkiksi seuraavia kysymyksia:
- Millainen sisarsuhde sinulla ja kehitysvammaisella sisaruksellasi on?

- Koetko kehitysvammaisuuden vaikuttaneen jollakin tavalla sisarussuhteeseen?

Mikdili koet, minkélaisia vaikutukset ovat olleet?

- Onko sisarsuhde kokenut muutoksia ldpi eldménkaaren? Jos, millaisia muutokset

ovat olleet?
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Kaikki kirjoitukset kisitellddn luottamuksellisesti, eikd henkil6llisyytesi kdy ilmi
tutkimuksen missdén vaiheessa. Kirjoitukset jadvdt omaan kayttooni ja hdvitdn ne

tutkimuksen jdlkeen.

Kirjoituksia toivon 31.10.2016 mennessi sdahkdpostiosoitteeseen:
annukkavirtanengradu@gmail.com

Jos haluat kirjoittaa kdsin tai 1dhettia tulostetun paperiversion, osoite on: Joel Kivirauma,
Kasvatustieteidenlaitos (KTL), Assistentinkatu 5, 20014 Turun yliopisto. Joel Kivirauma
on pro gradu —tutkielmani ohjaaja. Noudan postitse ldhetetyt kirjeet suljetuissa kuorissa

hénen postilokerostaan.
Mikdli sinulla herdé kysymyksid, vastaan mielelléni sdhkdpostitse.
Ystévillisin terveisin ja kirjoitustasi odottaen,

Annukka Virtanen
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