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Esipube

Lapsen vamma tai pitkaaikaissairaus saattaa kuormittaa perheen voimavaroja tuntuvasti.
Tilanne on usein vaikein, kun asia on perheessi uusi.Voimien ja ajan puuttuessa vanhempien
voi olla vaikea huomioida perheen muita sisaruksia.

Tassa kirjasessa pohdimme lapsen vamman tai sairauden vaikutusta sisarusten ja koko
perheen elamdin seka sitd, miten aikuiset voivat tukea erityislapsen sisaruksia. Toivomme,
ettd kirjasemme on hy&dyksi sekd vanhemmiille ettd sosiaali- ja terveydenhuollon
tyontekijoille. Toivomme sen myds herittivan keskustelua ja uusia ajatuksia.

Taustana kirjasen synnyssa oli yhteinen havaintomme siitd, ettei aiheesta ollut aikaisemmin
olemassa hyvai, suomenkielistd materiaalia. Tydssimme olemme térmanneet vanhempien ja
lasten monenlaisiin kysymyksiin ja ndissa tilanteissa opaskirjasesta olisi ollut suurta hyotya.

Niinpi jarjestimme Alli Paasikiven sadtion tuella 12.—13.4.2002 seminaarin “Sisaruus
vammaisen ja pitkaaikaissairaan lapsen perheessa” kootaksemme kokemuksia aiheesta.
Seminaariin osallistui terveydenhuollon ammattilaisia, vanhempia, sisaruksia ja yhdistysvakea.
Monet tunsivat kentidn useammassakin eri roolissa: sekd vammaisen lihiomaisena ettd
keskustelujen pohjalta.

Toiston vilttamiseksi kiytimme oppaassa “vammaisen tai pitkdaikaissairaan lapsen”
sijaan toisinaan sanaa erityislapsi, lapsi tai sairas lapsi. Lapsen vamma tai pitkaaikaissairaus
ei tietenkdin suoraan tarkoita, ettd han olisi sen enempai sairas kuin vammattomat tai

“terveet” sisarukset. Jokainen sisarus on mys omalla persoonallisella tavallaan erityinen,
erilainen.

Kiitimme Alli Paasikiven S3itiotd saamastamme taloudellisesta tuesta ja seminaariin
osallistuneita rakentavista ajatuksista ja uusista nakékulmista. Haluamme my®&s kiittda niita
lukuisia perheitd, joiden kanssa olemme vuosien saatossa saaneet opetella vammaisten ja
pitkdaikaissairaiden lasten sisarusten huomioimista.

Erityinen kiitos kaikille niille sisaruksille ja vanhemmille, jotka ovat vuosien varrella
kirjoittaneet kokemuksistaan ja antaneet ne kdayttéomme.Tassdkin oppaassa sisaruuden arki
ja juhla kiteytyvat parhaiten juuri omakohtaisissa kokemuksissa, jotka moni lukija tunnistanee
omikseen.

Helsingissa 25.11.2002

Pia Henttonen, koulutussuunnittelija Nina Melamies, erityisluokanopettaja

Kehitysvammaisten Tukiliitto MLL, Lasten ja Nuorten Kuntoutussaitic
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Arjen rumba ja
muita tanssiaskelia

Lapsen vamma tai sairaus pakottaa koko per-
heen muutokseen. Muutosvaiheeseen kuuluvat
hyvin voimakkaat tunnetilat, kuten viha, epitoivo
ja suojelunhalu. Vanhemmat voivat epiilli omaa
jaksamistaan, peldtd tulevaisuutta, tuntea hatda
lapsen puolesta ja surra sitd, ettd “tavallinen eld-
ma” on mennyttd. Perheen lapset taas voivat pe-
latd, ettd perhe hajoaa tai sisarus kuolee. On mo-
nia kysymyksid, joihin ei tunnu I6ytyvin vastauk-
sia.Voi tuntua siltd kuin olisi heitetty vieraaseen
maahan vddran kartan kanssa.

Sopeutuminen uuteen eldmintilanteeseen
vaatii aikansa. Koko perheen sopeutumisen kan-
nalta on tirkeds, ettd vanhemmat oppivat vihi-
tellen elimdin lapsen vammaan tai sairauteen
kuuluvien asioiden kanssa. Kun vanhemmat par-
jaavat, perheen lapsetkin uskaltavat taas luottaa
elimin jatkumiseen.

Jossakin perheessa huomataan hyvin pian, etta
lapsen erilaisuus ja erityistarpeet eivit olekaan
niin iso asia. Niiden kanssa voi tulla toimeen. Toi-
silla perheilld vie kauemmin sopeutua vaikeaan
asiaan. Vanhempien mielessd saattaa pyorid aja-
tus: ”Eihdn tdssd ndin voinut kdyda!” Puhumi-
nen omasta pettymyksestd, ongelmista ja pelois-
ta voi tuntua liian kipeiltd. Vanhempien keskinai-
nen suhde saattaa joutua tiukoille. Lisdksi suku-
laiset voivat pahimmillaan kiistelld siita, kumman
suvun puolelta vamma tai sairaus tulee.

Perheen sopeutuminen ei ole kiinni lapsen
vamman tai sairauden laadusta. Vaikeankin vam-
man tai sairauden voi hyviksya osaksi lapsen ja
koko perheen eldamdi. Sopeutumiseen vaikutta-
vat seka yksittdisten perheenjisenten ettid koko
perheen voimavarat ja muutoskyky. On tirkeda,
ettd vanhemmat osaavat hankkia riittavasti tie-
toa, apua ja tukea.

My6s perheen sosiaalinen ja fyysinen ympa-
ristd vaikuttavat sopeutumiseen. Sopeutuminen
on helpompaa, jos lapsi perheineen kokee saa-

vansa hyviksyntdd eikd torjuntaa tai sailia. Merki-
tystd on myos aineellisilla resursseilla, kuten toi-
meentulolla, asunnon toimivuudella ja palvelujen
saatavuudella.

Vammaisen tai sairaan lapsen perhe saa tukea
virallisilta ja epavirallisilta tahoilta. Virallisia taho-
ja ovat esimerkiksi Kansanelikelaitos ja kunnan
sosiaali- ja terveystoimi. Ndiden kautta perhe voi
saada taloudellista tukea, perheen tarvitsemaa
neuvontaa ja ohjausta seki lapselle apuvilinei-
td ja hoitopalveluita. Epavirallisempia tahoja ovat
erilaiset yhdistykset ja jarjestot sekd seurakun-
nat. Nam3 voivat antaa neuvontaa, hoitaa edun-
valvontaa ja jirjestdd hoitopalveluita seki perhei-
den vertaistapaamisia.

Tarkeitd epdvirallisen tuen antajia ovat suku-
laiset, ystdvdt ja tuttavat. He myotdeldvit per-
heen arkea ja antavat sosiaalista tukea, joka aut-
taa perhettd selviytymidin sille asetetuista vaati-
muksista.

Erityinen ja
tavallinen arki

Sopeutumisesta huolimatta lapsen vamma tai sai-
raus saattaa kuormittaa perhetti paljon. Mitd vai-
keampi vamma tai sairaus, sitdi enemman se vai-
kuttaa perheenjisenten rooleihin, perheen vuo-
rovaikutukseen ja yleensi elamiin. Joissain per-
heissd arki muodostuu jatkuvaksi selviytymisek-
si hetkesti toiseen.

Vaikeasti vammainen tai sairas lapsi vaatii eri-
tyistd huomiota.Voi olla, ettd yhden vanhemman
aika tarvitaan lapsen vammaan tai sairauteen liit-
tyvien asioiden hoitamiseen. Lapsen ladkkeet pi-
tdd antaa ajallaan ja erityisruokavaliot on huo-
mioitava. Perushoito vaippoineen, pyykkeineen
ja ruokien soseuttamisineen saattaa jatkua vau-
vaikad pidemmiille. Lisiksi lapsen hoitoon kuu-
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luvat ladkarissakdynnit, terapiatunnit ja
apuvilineet. Lapsen tarvitsemien palvelu-
jen, hoidon ja tuen saamiseksi pitdd osal-
listua palavereihin, hoitaa yhteyksia eri vi-
ranomaisiin, tdyttdd erilaisia kaavakkeita
ja hankkia tietoa.

Erityisen arjen lisdksi tulee tavallinen
arki, joka hoidetaan niin hyvin kuin pys-
tytddan. Monissa perheissd syodain tera-
piapdivind eineksid. Kun lapsi on sairaa-
lahoidossa, saattaa perheen arkea pyo-
rittda vanhin sisarus, jota vanhempi oh-
jeistaa kannykalla. Ajan puutteen vuok-
si vanhempien on pakko jittda jotain va-
hemmiille huomiolle. Usein on luovutta-
va omasta, vanhempien keskindisesti tai
sisaruksille suunnatusta ajasta.

—
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"Minulla on kehitysvammainen sisko. Mind olen Suvia
vastassa, kun hiin tulee koulusta. Systin Suvin ja pistin
potalle. Suvi osaa syodd itse, kun pistiii ruoan lusikkaan
valmiiksi ja_juodakin hiin osaa itse.

Suvi on iloinen lapsi, vaikka joskus raivostuukin. Sil-
loin lelut lenteleviit ympiiri huonetta. Suvi pelkiii hirvedisti
kovia iiiinii, esimerkiksi polynimurin tai sibkivatkaimen
dédnti. Aina kun diti imuroi, minun pitiii menni Suvin
kanssa ulos tai sitten minun pitiii imuroida ennen kuin
sisko tulee koulusta.

Kun Suvi innostun, hin ilmaisee itseiiiin karjumalla.
Hiinellii on unileluna nukke, jolle hin rupeaa aina karju-
maan. Hin rupeaa karjumaan myis aina kun hin néikee
auton. Musiikkia hin kuuntelee ihan hiljaa.

Joskus minulta kysytidin, miten subtaudun Suviin. Ky-
symys on minusta vihin kummallinen, silli Suviban on
minun pikkusiskoni. Olen jo monta vuotta osannut sub-
tautua sithen, etti teen oman osani hinen hoitamisekseen.
Myés Suvi osaa osoittaa tunteensa minulle, joskus nipisti-
miilli tai puremalla, joskus halaamalla!”

® Reija Tanskanen, sisarus
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Thana, kamala

SISAruUUs

Sisarusten vililli on asioita, jotka eivat kuulu
edes vanhemmille. My6s vammaisen tai pitkaai-
kaissairaan lapsen ja hanen sisaruksensa vililld on
yhteisid salaisuuksia, joista vanhemmat eivit tie-
dd. Niin on siitd huolimatta, ettd enemman tukea
tarvitsevan sisaruksen reviiri on usein pienenty-
nyt aikuisten jatkuvan lasndolon vuoksi.

Sisarussuhteet ovat usein elaman pisimpaan
kestavia ihmissuhteita. Kehitysvaiheesta toiseen
siirryttdessd sisarussuhteet muuttuvat. Sisaruk-
sen kanssa jaetaan varhaisimmat lapsuuden ko-
kemukset ja kasvetaan yhdessa kohti aikuisuut-
ta: sisarukset kulkevat rinnakkain, mutta valitse-
vat eri teitd. My6s vanhemmat vaikuttavat sisa-
russuhteiden kehittymiseen omien sisaruskoke-
mustensa ohjaamina, joko tietoisesti tai tiedosta-
mattaan. Sisarussuhteeseen vaikuttavat lisdksi si-
sarusten ikd, ikdero, sukupuoli, syntymajarjestys
ja perheen elamantilanne.

Sisarukset opettavat toisilleen sosiaalisen
kanssakdaymisen ja vuorovaikutuksen taitoja, jot-
ka luovat perustan kaikille myshemmille ihmis-
suhteille. Sisarukset oppivat yhdessd olemista,
kilpailemista, neuvottelua, toisen tukemista, puo-
lensa pitamista ja periksi antamista.

Sisarukset saavat toisiltaan tunnustusta omis-
ta taidoistaan ja oppivat olemaan myds kritiikin
kohteena. Sisarussuhteissa koetaan hyvin voi-
makkaita ja usein ristiriitaisiakin tunteita: on ka-
teutta ja mustasukkaisuutta sekd kilpailua van-
hempien huomiosta ja hyviksynnistd. On myos
darimmaista lojaalisuutta, yhteenkuuluvuutta ja
rakkautta.

Samat sisarusten viliset kadyttaytymissaannot
patevit silloinkin, kun joku sisaruksista on vam-
mainen tai pitkdaikaissairas. Ristiriidat ja tunteet
voivat kuitenkin olla monimutkaisempia. Erityis-
lapsen sisarukset voivat tuntea syyllisyyttd, pel-
koa, kateutta, hdpedd, surua, epdvarmuutta ja
himmennysta, mutta myos ylpeyttd, rohkeutta
ja rakkautta. Ristiriitatilanteissa sisarukset tarvit-

sevat vanhempiensa myonteistd mallia ja kdytan-
nén apua tilanteiden selvittimiseen.

Sisaruksen vammalla tai sairaudella on havait-
tu olevan sekd myonteisid ettd kielteisid vaiku-
tuksia muiden sisarusten kehitykseen. Vaikutuk-
set riippuvat yksildiden henkilokohtaisista omi-
toimivuudesta. Suuri osa sisaruksista haluaa ko-
rostaa sisarussuhteen tavallisuutta, eiki koe tilan-
netta mitenkdan erityisena.

"Ei ole olemassa “erilaista sisaruutta”. Miksi
olisi? Ei kelliicin ole oikeutta luokitella jotakuta
erilaiseksi vain sitii varten, etti toisella on jo-
kin vamma. Vai onko? Ei sitii itse ajattele sisa-
rena tai veljend, etti: "Hei meidiin sisaruus on
erilaista kuin muiden, koska toi on vammau-
tunut!” Ihan niin kuin kaikilla “normaaleilla”
sisaruksilla on myds "erilaisilla” sisaruksilla rii-
toja ynni muuta sellaista.

Korkeintaan ’erilainen” sisarus auttaa ym-
mdirtiimdiin ja hyviksymdin sen asian, ettii
maailmassa on monenlaisia ihmisii. Eivit
kaikki voi olla samanlaisia. Eiki se ole tirkein-
ti minkéilainen ibminen on pidiltipéiin. Vam-
mainenkin ihminen voi olla esimerkiksi luotet-
tava. Kenenkdiiin ei pitiisi joutua kirsiméiin
pilkasta tai muusta siti varten, etti sisarus on
vammainen. Ei se ole mikiiiin héipei.

® Mira Poyhinen, sisarus

On tirkedsd, ettd niin vanhemmat kuin per-
heiden kanssa tyoskentelevit ammatti-ihmiset
ovat tietoisia sisarusten hyvinvointia uhkaavis-
ta ja edistdvistd tekijoista. Tietoisuus tuo muka-
naan mahdollisuuden auttaa ja tukea sisarusta si-
ten, ettd elama erityislapsen rinnalla on mahdol-
lisimman myonteinen ja sisarusten elaimai rikas-
tuttava asia.



SISARUSTEN MONET ROOLIT

Sisarusten syntymadjdrjestyksen on todettu
vaikuttavan lapsen persoonallisuuden kehi-
tykseen.

Esikoisen etuna on olla ainokainen ja
saada vanhempiensa jakamaton huomio ja
rakkaus. Esikoislasta hoitaessaan vanhem-
mat kokevat lapsen kehitykseen liittyvit asi-
at ensimmaistd kertaa, kaikki on uutta ja ih-
meellista. Esikoisella on usein johtaja-ase-
ma sisarusten vilisissa suhteissa. Sanotaan
my®&s, ettd esikoisesta kehittyy tunnollinen
ja vastuuntuntoinen aikuinen. Kuopuksis-
ta sanotaan, ettd he ovat huolettomampia
ja itsekeskeisempid kuin esikoiset. He ovat
tottuneita siihen, ettd heistd pidetddn huol-
ta. Sisaruksista keskimmdisida kuvataan usein
sovittelunhaluisiksi diplomaateiksi, joiden
on taisteltava perheessd huomiosta ja pai-
kastaan.

Erityislasten perheissd sisarusten roolit
vaihtelevat tavallista enemman. Esimerkiksi
vanhimmasta, terveestd sisaruksesta saat-
taa kasvaa tavallista tunnollisempi. Jos esi-
koinen on kehitysvammainen, nuorempi si-
sarus kasvaa jossain vaiheessa hinen ohit-
seen kehityksessa ja taidoissa.

€0 © ¢ © 0 0 0 0 0 0 0000000000000 000000000000000000000c0000000

Erityisen sisaruuden myonteisid vaikutuksia

"Koulupdiiviin jiilkeen hiihdin usein pienti lenkkii piba-
piirissi Joukon kanssa. Jouko hiihti todella hitaasti ja kaa-
tui sidannollisesti aina samassa nyppyliissi. Obitin hinet
monta kertaa ja tunsin ylemmyytti ja péitevyytti, olinhan
nopeampi ja pystyvampi.

Joskus katsoin veljeni siiteilevid sinisid silmii ja ajatte-
lin, ettii vaistoaako Jouko, ettii osaan jo lukea ja laskea ja
ettii olen jo lihtenyt siitii maailmasta, johon Jouko on jii-
nyt. Milti hiinestii mahtoi tuntua, kun sisaruksistani yksi
toisensa jilkeen leikki hinen kanssaan, kasvoi suureksi, lo-
petti leikkinsd, libti pois ja Jouko vain jii. Nyt mind-
kin, nuorin, olin lihdossi kohti isojen ihmisten maailmaa,
Jonne Jouko ei voinut minua seurata.”

® Ulla Poutiainen, sisarus

“Eskari-ikiisend Hanna-Mari sanoi naapurin tytsti:
"Hiinellii on sisko, joka osaa pubua ja leikkii. Minikin
haluaisin sellaisen siskon.”

Kerran biin sanoi iidille: "Olisi kivaa, jos Jenni ei oli-
st syntynyt. Silloin me oltaisiin vain me kolme ja se olisi
kivaa.” Mutta vihiin sen jilkeen: "En halua menni ui-
maan ilmen Jennii. Sen kanssa on kiva uida.”

Neljivuotiaana hin osui asian ytimeen sanoessaan kol-
me vuotta vanhemmasta siskostaan: “Aiti, mini olen oi-
keasti isosisko.”

® Annika Elo, iiti
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Sisarus oppii vastuuta hoitaessaan vammaista tai sairasta sisarustaan.

Esimerkiksi siskon tai veljen syottiminen tai jonkun asian opettami-
nen vaatii sisarukselta paljon erityisosaamista.

Vammaisen tai sairaan siskon tai veljen kanssa toimiminen kehittda
usein karsivallisyyttd, itsendisyyttd ja oma-aloitteisuutta.

Sisarus osaa usein my0s vaikeita asioita, kuten vastata vieraiden ih-
misten kysymyksiin vammasta tai sairaudesta.

Sisarukset joutuvat jo nuorena kisittelemain sellaisia tunteita, joita
muut lapset kohtaavat vasta myéhemmin eldamassain. Sisarusten ko-
kemus voi auttaa ymmartdmaan ja hyviksymadan erilaisuutta seka tu-
lemaan aikuisenakin toimeen eri tavalla kdyttiytyvien ihmisten kans-
sa.

Monet sisarukset ajattelevat, ettd erityissisaruudesta on koitunut
heillekin iloa ja hyotyd esimerkiksi sopeutumisvalmennuskurssin
muodossa.
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"Olimme kaksossiskoni kanssa vajaan kahden vuoden ikiisii. Siskollani
on kehitysvamma ja 11 kuukauden ikiisend todettu diabetes. Tuohon ai-
kaan Pauliinaa vietiin monta kertaa sairaalaan kovalla kiiveellii. Erid-
néi pétviini hinelli jilleen laski verensokeri hurjaa vauhtia ja hin oli me-
nossa sokkiin. Sillii hetkellii kaikki tietysti pyirivit ja hitiilivit Paulii-
nan ympiirilli. Samaan aikaan mini kivelin makuuhuoneessa pinnasin-
gyssi ottaen tukea singynlaidoista ja huusin: iitii, tuu oitaan... kova so-
kittauti!”

® Sannamaija Pellinen, sisarus
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Vanhemmat

sisarusten tukena

Sisarusten eldamd perheessa, jossa on vammai-
nen tai pitkdaikaissairas lapsi, on monella tapaa
samanlaista kuin muissakin perheissa. Toisaalta
yhden lapsen erityistarpeet voivat maarittda ko-
ko perheen elimda. Silloin muut sisarukset jou-
tuvat sopeutumaan ja selviytymaan tavallista itse-
naisemmin.

Sisarukset ottavat usein vastuuta tukea tar-
vitsevasta sisaruksestaan.Vastuu kasvattaa, mutta
sitd ei saa olla liian paljon, jotta sisarukset voivat
kasvaa omiksi ainutlaatuisiksi yksilikseen. Vaik-
ka sisarukset ndyttavit aikuisten silmissa hyvin-
kin kypsilta ja vastuuntuntoisilta, aikuisten pitda
muistaa, ettd sisaruksetkin ovat vanhempiensa
lapsia. On tirkeds, ettd sisarukset voivat kertoa
vanhemmilleen, jos he tuntevat olevansa liikaa
vastuussa siskonsa tai veljensad hoitamisesta.

Sisarusten hyvinvoinnin edistiminen saattaa
olla vaikeaa kiivastahtisen arjen keskella. Keinot
voivat kuitenkin olla yksinkertaisia.

Kukin lapsi tarvitsee
huomiota yksilollisesti

Jokaiselle lapselle on tirked, ettd hin saa joskus
vanhempiensa jakamattoman huomion. Lasten
huomiontarpeen mdira vaihtelee yksil6llisesti.

Erityislapsi voi tarvita paljon vanhempiensa ai-
kaa ja huomiota saadakseen pelkistidan elaman
perusasiat, kuten ravintoa, turvaa, hoivaa ja vuo-
rovaikutusta. Sisarukset tarvitsevat samoja asioi-
ta, mutta kehittyessain he tulevat omatoimisem-
miksi ja itsendisemmiksi. lan karttuessa sisaruk-
sille on tiarkeampdi, ettdi vanhemmat ovat saa-
tavilla. Sisarukset pystyvit yleensi odottamaan
vanhempiensa huomiota, jos he voivat olla var-
moja, ettd oma vuoro tulee.

Sisarukselle merkittivaa henkilokohtaista huo-
miointia voi olla yksi paivittiinen hairioton het-

ki. Monessa perheessi hetki on jo olemassa, van-
hemmat eivit vain ole ymmartineet sen suurta
merkitystd. Se voi olla iltasatu, jonka yhteydes-
sd pohditaan piivin asiat, tai yhteinen aamuhet-
ki kahvipoydissa ennen erityislapsen heraamista.
Usein riittaa, ettd vanhempi on hetken lasnd juu-
ri sisarusta varten. Aina ei tarvitse tehda tai pu-
hua jotain erityista.

"Meillii kaiken voi kai sanoa alkaneen pai-
najaisista. Kaksikerroksinen, vanbha omakoti-
talomme syttyi esikoisen unessa jatkuvasti pa-
lamaan ja hiinelle ei riittinyt auttajaa, koska
vanhemmat pelastivat vammaisia sisaruksia ja
pikkusiskoa. Olimme jo kokeneet voimakkaas-
ti ennen titikin, ettd olimme liian varattu-
ja vanhempia, mutta vasta timiin jilkeen ryh-
dyimme jérjestimiiiin asioita. Ensi biitiiin aut-
toi pelkiistiiin se, etti jirjestin meille miehille
yhteisen saunaillan. Aikaa vain meille kahdel-
le. Siellii me istuimme kahdestaan saunan lau-
teilla pohtimassa elimiii ja siihen liittyvid asi-
oita. Oli suorastaan litkuttavaa, miten vasta
koulunsa aloittanut esikoiseni suorastaan ke-
risi pubuttavaa néiiihin meidin yhteisiin het-
kitmme.”

® Jyrki Pinomaa, isii

Vanhemman on tirked huomata sisarukset
varsinkin sellaisina aikoina, kun perheessa on ta-
vallista rankempaa. Silloin voi kertoa huoman-
neensa, etti sisarus on joutunut kestimain ja sie-
tamadn paljon.Voi myos kertoa olevansa pahoil-
laan yhteisten hetkien vihyydesti ja sanoa odot-
tavansa yhteistd aikaa. Kannattaa kiittaa ja kehua.
Vaikeassa eldmantilanteessa sisaruksen on hyva
kokea, ettd hdn on kyennyt tekemdin myontei-
sid asioita. >



Avoin ilmapiiri auttaa
ilmaisemaan tunteita

Sisaruksille on tirkeds, ettd perheessd on turval-
lista ilmaista kaikenlaisia tunteita, olotiloja, aja-
tuksia ja kysymyksid. Pelkka ilmaisemisen lupa ei
kuitenkaan riitd. Lapsen on saatava palaute siita,
ettd vanhemmat ovat kuulleet.

Sisarus mieltdd helposti tunteensa ja ajatuk-
sensa hyviksi tai pahoiksi. Han tarvitsee vanhem-
pien tukea tunteiden ja ajatusten kdsittelyyn ja
hyvaksymiseen. Sisaruksen voi olla esimerkiksi
vaikea hyviksyd, ettd han on erityislapselle jos-
kus tosi kateellinen. Tai etti hin toivoo joskus,
ettd koko lasta ei olisi. Sisarus voi myos pelita,
ettd hian kysymyksilldan satuttaa tai rasittaa van-
hempiaan.

Vanhemman on muistettava, ettid sisaruksen
tunteet ja ajatukset eivit ole hyvia tai pahoja. Ne
ovat hyviksyttivia sellaisina kuin ovat.Vain teot
voi arvioida hyviksi ja harkituiksi tai huonoiksi ja
ajattelemattomiksi.

Vanhempi voi auttaa sisaruksia tunteiden ja
kysymyksien ilmaisussa. Han voi vaikka kysya
suoraan: "Miten pdrjaat noilla kauppareissuil-
la, kun veli jarjestdd huutokohtauksen?” Jos tun-
tuu, ettd tama ei riitd, vanhempi voi toimia tulkki-
na: ’Jos mind olisin lapsi, niin minua varmaan ha-
vettaisi. Tekisi mieli lahted pois paikalta, ettei ku-
kaan nakisi.”

Sisaruksella on oikeus pitdd ajatuksensa ja ko-
kemuksensa omana tietonaan. Niiden jakami-
seen vanhempien kanssa pitdd tarjota mahdolli-
suus, mutta siihen ei saa ahdistella tai pakottaa.
Vanhempi voi kuitenkin kertoa, ettd tarvittaes-
sa asioihin voi palata. Han voi my6s pitda keskus-
telukanavaa auki sanomalla esimerkiksi: "Mitahan
sind tista sisaruksena ajattelet?”, vaikka vastaus-
ta ei tulisikaan.

Tieto auttaa sisarusta
selviytymain

Vanhemman on tarkedd kertoa sisarukselle lap-
sen vammasta tai sairaudesta ianmukaisesti ja
ymmarrettavasti. (Tdstd tarkemmin sivulta 13 al-
kaen.)

Tietoa on helppo antaa silloin, kun sisarus itse
kysyy tai ihmettelee jotain vammaan tai sairau-
teen liittyvaa asiaa. Silloin tdytyy vain vastata ky-

symykseen.Vaikeampaa on, kun pitdd kertoa jos-
tain, jota sisarus ei selvasti nde, kuten sy6pa tai
Downin oireyhtymd pienelld lapsella. Silloin on
hyvd kayttdd havaintomateriaalia, kuten kuvia ja
kirjoja.

Sisarukselle on hyva kertoa, mitd vamman tai
sairauden suhteen on odotettavissa. Erityisen tar-
kedd sisarusten on tietdd, ettd erityislasta hoide-
taan. Kerro varsinkin se, miten lapsen oloa helpo-
tetaan, jos hanelld on tuskia tai hoito on kivulias-
ta. "Menemme tutkimuksiin, jossa katsotaan, voi-
ko veljen ndkod parantaa leikkauksella. Jos leik-
kaus tehdadn, kdytetdan nukutusta, eika veli tun-
ne kipua.”

Sisaruksen keinot kisitelld vammaisuutta tai
sairautta ovat heikommat kuin aikuisella. Hanel-
td puuttuu tietoa ja elamankokemusta, joita vain
kasvu ja kehitys tuovat mukanaan. Toisaalta lap-
silla on voimavaroja, joita aikuiset kdyvit uudes-
taan etsimidssa kalliilta kursseilta. Lapsilta 16ytyy
joustavuutta, luovuutta ja mielikuvitusta. Kannat-
taa siis kuunnella sisarusta, kun hian kertoo, mi-
ten vammaisuuden tai sairauden kasittad. Sisa-
ruksen selitykset voivat olla mielikuvituksellisia
mutta toimivia. Niistd voi aikuinenkin oppia pal-
jon. Silla ”epilepsiakohtaushan on sit, ettd aivois-
sa menee sahkot sekaisin”.

Jokainen sisarus voi osallistua
kykyjensa mukaan

Vanhemman suhde lapseen on auktoriteettisuh-
de.Vanhempi on joku, joka pistda puuroa suuhun,
mairaa nukkumaanmenoajat ja muut sdannot. Si-
sarusten vilinen suhde taas on lapsen suhde lap-
seen. Se on ensimmaiinen tasavertainen suhde
toiseen ihmiseen, my0s erityislapsella.

Lasten kannalta on tirkeii, etti kaikkien si-
sarusten vidlinen suhde on mahdollisimman tasa-
vertainen. Siihen saa kuulua oikukkaita tunteita
vihasta rakkauteen, vanhempien hermoja kulut-
tavaa riitelyd ja hellyttavaa yhteisty6td. Vammai-
suus tai sairaus eivit estd tasavertaisuutta. Pyo-
ratuolissakin pystyy tappelemaan ja ilman sanoja
voi ilmaista, ettd rakastaa.

Tasavertaisuudesta huolimatta lapset voivat
huolehtia toisistaan ja ottaa osaa arjen pyoritta-
miseen. Sisaruksia voi pyytda vahtimaan erityis-
lasta ja auttamaan kodin t&issa kykyjensa mukaan.
Vanhempien pitdd kuitenkin huomata, ettd myds



enemman tukea tarvitsevaa lasta pitda vaatia osallis-
tumaan kodin toimiin kykyjensa mukaan. Osallistumi-
nen voi olla vaikka kuinka pientd ja vaatia paljon tu-
kea. Jos sisarus tiskaa, erityislapsi voi vieda lautasen-
sa tiskipoydille.

Lasten vilinen suhde ei ole tasavertainen, jos si-
saruksen pdidasiallinen tehtdvd on vastata erityislap-
sesta: olla hianen vartijansa, kuntouttajansa, opettajan-
sa, tukihenkilonsa — tai ystavansa silld perusteella, ettd
lapsi olisi muuten yksin.

Sisaruksella ei voi olla samanlaista vastuuta kuin
aikuisella. Toisaalta osallistuminen lapsen hoitoon voi
vihentdi sisaruksen mahdollista ahdistusta ja edis-
tda hianen sopeutumistaan. Erilainen, outo ja pelotta-
va asia tulee tutuksi kdsin kosketellen ja yhdessa teh-
den. Sisarus tuntee usein jopa ylpeytti siitd, ettd hian
osaa tehdi ja auttaa.

Adripiitd kannattaa varoa: ei saa kieltdd osallistu-
masta, koskemasta ja auttamasta, eikd saa pakottaa
osallistumaan ja ottamaan vastuuta, jos lapsi ei sii-
hen kykene.

"Totuuden tultua julki sisko alkoi unohtaa inhoansa ja vibaansa "kiusaavaa ja kahjoa” veljeinsii kob-
taan. Hiin ymmiirsi vihdoin, miksi veli teki hinelle inhottavia asioita. Ei siksi ettii halusi, vaan siksi ettei
hiin pystynyt kontrolloimaan itseiiiin sairautensa vuoksi. Pidin tirkeini hinen lihentymisti veljeensi, et-
tei hiinen tarvitsisi kiusata itseidin koskaan minkdiinlaisella syyllisyyden tunteella veljeiin kohtaan tunte-
mastaan vibasta.”

® Saija Sorvari, iiti

"Nyt olemme asperger-diagnoosin jilkeen rybtyneet etsiméiin wusia toimintatapoja pérjiitii as-tyttomme
kanssa. Siti ennen yritimme tietysti niiti tavanomaisia lastenkasvatusmenetelmiii enemmdin ja vihem-
miin huonolla menestykselli.

Isoveli Petrukselle tuottaa viililli vaikeuksia ymmiirtid, ettii joudumme toisinaan kéiyttimiéin aivan
Jjérjenvastaisia keinoja arjesta selvitiksemme. Esimerkkind voisin mainita wuden vitkkorahasysteemin.
Lapset keriiiviit kotitiilliicin pisteitii ja kun tietty pistemdiiirii on saavutettu, saa viikkorahan, 10 e. Puolet
tarvittavista pisteistii on mabdollista saada siiti, ettii ehtii joka piiivi ajoissa kouluun. Timii on Petruk-
sen mielesti tiysin kéisittimitinti. Oikeassahan hin onkin, mutta tarkoitus pybittiii keinot ja nimd kei-
not hiinkin aina pienen keskustelun jilkeen hyviksyy. Sitivastoin hin ei missiiiin tapauksessa voi antaa
siskolleen periksi, vaikka sillii sidstyisi monelta kahakalta.”

® Tiina Rissanen, diti

"Eskari-ikiinen Terbi: “Jos Tuulikki olisi tavallinen, niin mulla olis tiilli kotona kaveri ja me voi-
tais leikkiii yhdessi barbeilla. Nyt se vaan sotkee ja hajottaa kaiken.” Kaksi vuotta nuorempi Tuulikki oli
kuin ilmaa, jota ei ollut olemassa, vaikka hiin olisi istunut vieressii syomiissi.

Pubuttiin, elettiin normaalia arkea ja pubuttiin. Kunnes eriiind piiviini havahduin huolestuttavaan
hiljaisuuteen. Hiivin olohuoneeseen. Tytit istuivat peilin idressii ja Terhi letitti Tuulikin tukkaa.

Jonkin ajan kuluttua rikkiniinen barbie ilmaantui vammaisena mukaan Terbin leikkeibin.”

o Sirpa Jaubiainen, iiti



lapaus keskonen

Keskosvauvan syntymid perheeseen tulee kaikille
yllatyksend. Odotusaika jaa kesken eikd perheen
lapsille ehka vield ole kerrottu tulokkaasta.

Yhtakkid lapset joutuvatkin toteamaan, ettd
diti “muutti sairaalaan” ja “meille tulee asumaan
maailman pienin vauva”. Leppoisa kotihoito saat-
taa vaihtua pikaisesti paivakotihoitoon ja sisarus-
ten on sopeuduttava uuteen elamanrytmiin.

Sisarusten mielikuvat pikkuveljesti tai sisares-
ta — jopa useasta samalla kertaa — muodostuvat
sen mukaan, millaiselta vanhempien ilmeet nayt-
tavit viikkojen ja kuukausien kuluessa. Toivo ja
pelko vaihtelevat.

Osallistuminen vauvanhoitoon sairaalassa on
hankalaa, kun lasta ei saa edes syliin. Letkut ja ko-
jeet pelottavat ja hammentavit.
pieni selviytya hengissda. Menettiamisen ajatukset
voivat tuntua synkkind sisarusten mielissd ja eld-

man rajallisuus voi tulla ensi kertaa ajatuksiin. Si-
sarusten reaktioita tilanteeseen voi olla monen-
laisia. Pelko kaikesta voi estdd vierailemasta sai-
raalassa, vaikka siihen olisi lupa. Liiallinen kiltteys
tai reippaus saattaa peittid alleen toiveita ja tar-
peita, joiden vuoro tulee sitten, kun vanhemmat
jaksavat ottaa niita vastaan.

Useimmiten pitkd odotus pdittyy vauvan ko-
tiintuloon ja tyonjako perheessd sovitaan uudella
tavalla. Sisaruksista voi edelleen tuntua silta, etta
uusi vauva vie kaiken vanhempien ajan ja voimat.
Jokainen nuha tai yskd voi edelleen herittdd van-
hemmissa uuden menettimisen pelon, jota sisa-
rusten voi olla vaikea ymmartaa.

Sisarusten osallistuminen vauvanhoitoon ja
jopa kuntoutukseen yhdessa vanhempien kanssa
auttaa sisaruksia hahmottamaan outoa asiaa. Yl-
peys selviytymisestd ja yhdessa tekemisestd tun-
tuu koko perheessi, kun elima alkaa helpottaa.



Miti pitii

kertoa ja milloin

Sisarusten myonteiseen selvidmiseen vaikuttaa
ratkaisevasti se, ettd he ovat saaneet riittavasti
tietoa erityissisarensa tai -veljensa asioista.

Lapsi tarvitsee tietoa sisaruksensa sairaudes-
ta tai vammasta heti kun hanen kielelliset taiton-
sa ovat kehittyneet riittavasti. Tieto pitda esittda
niin, ettd lapsi kykenee sen omaksumaan. Tieto
auttaa lapsia jasentamdin ja ymmartamaan tilan-
teen, sekd hyvaksymadn sairauden tai vamman ai-
heuttamat vaikutukset elimdinsa.Tieto vahentdd
pelkoja ja syyllisyyden tuntemuksia. Tiedon puut-
tuessa lapset joutuvat poimimaan ymparistos-
tdan vihjeitd, jotka auttavat heitd ymmartamain
tilanteen. Lapset tdyttivit tietoaukkonsa omilla
mielikuvillaan, jotka saattavat olla hyvinkin pelot-
tavia ja syyllisyyttd herdttavia.

Leikki-ikdiset ja sitd nuoremmat lapset reagoi-
vat voimakkaimmin vanhempien poissaoloon ja
perheen tunneilmastoon. Pienid lapsia hyodyttaa-
kin eniten se, ettd vanhemmat ovat saaneet riit-
tdvasti tietoa. Tieto tuo vanhemmille varmuutta
ja luottamusta, joka heijastuu my&s lapsiin.

Alle 5-vuotiaat ajattelevat hyvin konkreetti-
sesti ja kykenevit ymmadrtamain sen, mikd on
nakyvaa. Esimerkiksi sisaruksen nakévammasta
heille voi kertoa: "Nikévamma tarkoittaa, ettd
veli ei nde selvisti eikd kauaksi. Sen vuoksi veli
istuu ihan tv:n edessa. Koska han nikee huonos-
ti, han koskettelee, haistelee ja maistelee kaikkea.
Oletko huomannut?”

Pienelle lapselle on hyvd puhua asioista sitd
mukaa, kun niitd tapahtuu, silli hian ei kyke-
ne hahmottamaan tulevaisuutta samalla tavalla
kuin isommat lapset. Sairaudesta tai vammasta
on hyva puhua sen oikealla nimelld.Vaikka lapsi ei
ymmartaisikaan, mitd kaikkea nimen taakse kat-
keytyy, sen avulla luodaan perusta tulevalle tie-
donvilittamiselle.

Alle 5-vuotiaat ilmaisevat tunteensa kayttay-
tymisellddn, silla tunteiden ilmaiseminen puheen

avulla kehittyy vasta myohemmin. Tamanikaiset
lapset eivdt vield luokittele ihmisid, vaan suhtau-
tuvat huomaamiinsa eroihin ennakkoluulottomas-
ti.

Esikoulu- ja kouluikdinen lapsi alkaa vahitel-
len tulla tietoisemmaksi ihmisten vilisista erois-
ta. Erojen avulla lapsi alkaa luokitella ihmisid ja
muodostaa kisitteitd, joiden avulla hin jasentia
maailmaansa hallittavampaan muotoon. Taman-
ikdiset lapset hyotyvit keskusteluista, joissa kasi-
tellddn erilaisuutta, sairautta, vammaisuutta ja si-
saruksen erityistarpeita heidin ymmartamillaan
sanoilla ja kasitteilla.

Lapsen kanssa on hyva kdyda lapi, minkalaiset
asiat sairaalle tai vammaiselle sisarukselle ovat
vaikeita ja mitkd taas sujuvat hyvin ja onnistu-
neesti. "Vaikka veljen niké on huono, han on tai-
tava suunnistamaan danen perusteella.”

Sisarusta on my&s hyva neuvoa, miten han voi
parhaiten leikkid ja olla vuorovaikutuksessa si-
saruksensa kanssa, sekd miten hin voi halutes-
saan auttaa ja tukea titi. Sisaruksen kanssa voi
my6s pohtia, mitd koko perhe voi harrastaa yh-
dessi. Sisaruksen on tirke3i tietid3, ettei vamma
tai sairaus esta perheen yhdessioloa.

Alle kouluikdisen on hyvin vaikea ymmartaa
biologisia, ihmisen sisilld olevia tekijoita. Kasityk-
set fysiologiasta ja anatomiasta ovat lapsilla pit-
kaan epdtarkkoja. Sairaus tai vammaisuus nah-
dain ennen kaikkea asiana, jolle on olemassa jo-
kin ulkoinen syy.

Lapset alkavat miettid sairauden tai vammai-
suuden syitd noin 4—5 vuoden idssd. Pohdintoi-
hin liittyy paljon kuvitelmia, vaarinkasityksia ja
syyllisyyden tunteita. Tamanikdiset lapset pita-
vat itseddn tapahtumien keskipisteend. Heilld on
kaikkivoipaisuuden kuvitelmia ja vahva usko sii-
hen, ettd heidin ajatuksensa, tunteensa, toiveen-
sa ja tekonsa ovat syyna siihen, mitd heille tai
muille tapahtuu. Monet lapset pitdvatkin sairaut-



ta tai vammaisuutta rangaistuksena omista pa-
hoista teoistaan ja ajatuksistaan. Lapsille on tar-
keda korostaa, ettei sisaruksen sairaus ole mil-
ladn lailla heiddn syytaan.

My6s kouluikdisilld saattaa olla vammasta tai
sairaudesta vaarinkasityksid. He saattavat poh-
tia, ettd tarttuuko se ja onko my&s heissa jotakin
poikkeavaa. He saattavat tuntea syyllisyytta sisa-
rusta kohtaan tuntemiensa kielteisten ajatusten
vuoksi ja sen takia, ettd ovat itse terveita.

Murros- ja nuoruusikdisten kyky ymmartda
syy-seuraussuhteita on jo kehittynyt, eikd hei-
din ymmarryksensa rajoitu enid vain itse koet-
tuihin asioihin. He ymmartavit yha vaikeampia ja
monimutkaisempia asioita ja selityksid. Tassd ke-
hitysvaiheessa kasvaa myos kyky hankkia tietoa
ja ymmartai sitd. Edelleen on kuitenkin olemas-
sa vadrinkasitysten vaara, joten on tirkedi, ettei
tiedonhankintaa jitetd kokonaan nuoren omil-
le harteille.

Nuoret miettivit sisaruksen sairauden tai
vamman vaikutusta omaan ja sisaruksensa tule-
vaisuuteen. Periytyvyyden pelko tulee usein ajan-
kohtaiseksi murrosidssi, samoin ajatukset siita,
kuka sisaruksen asioista vastaa tulevaisuudessa,
kun vanhemmat eivit enii jaksa. Tahan ikivai-
heeseen kuuluvat myos ystdvyyssuhteiden ko-
rostuminen ja perheestd irtaantuminen. Sisaruk-
sen itsendistymishalu voi olla voimakkaasti ris-
tiriidassa sen tunteen kanssa, ettd hdnen pitiisi
olla kotona muun perheen apuna ja tukena.Tassa
idssd saattavat korostua myos sisaren erilaisuu-
desta johtuvat hdpein ja nolouden tunteet.

Tiedon antamisessa on hyva pyrkia avoimuu-
teen ja rehellisyyteen. Avoimessa ja rehellises-
sd ilmapiirissd lapsi saa luvan ihmetelld ja esit-
tdd mieltd askarruttavia kysymyksid. Tama vah-
vistaa lapsen luottamusta vanhempiin ja hoita-
viin ihmisiin.

Aina lapsi ei kysele. Hiljaisuuden takana on
usein sekd kysymyksid ettd lapsen omia tulkinto-
ja asioista. Lapsen haluttomuutta puhua vammas-
ta tai sairaudesta on kunnioitettava, mutta samal-
la tulisi kuitenkin varmistaa, etti tietoa on saa-
tavilla lapsen halutessa. Kasvun ja kehittymisen
edetessd lapsi tarvitsee tarkempaa tietoa sisa-
ruksen sairaudesta tai vammasta. Vililla on hyva
varmistaa sisarusten tiedon taso, esimerkiksi ky-
symalld, mitd he kertovat, jos joku perheen ulko-
puolinen kysyy sisareen liittyvistd asioista. Lap-
selle on valtavan tarkedd, ettd hanelld on kaytos-

sdan sanoja ja kisitteitd, joilla han voi selvittad
asioita seki itselleen ettd muille. My&s lapsen la-
hiymparistd6n, tarhaan tai kouluun, saattaa olla
hyvd antaa tietoa perheen tilanteesta.

Sisarus hy6tyy sairauteen tai vammaan liitty-
vistd tiedoista ja siitd, ettd hanelle puhutaan tun-
temuksista, joita hanelld sisaruksena saattaa olla.
On tdrkeid, ettd sisarukset voivat vapaasti ilmais-
ta sekd myonteiset ettd kielteiset tunteensa. On
my6s hyvd, jos perheessd voidaan yhdessda miet-
tid, milla keinoin voi parhaiten selviytya hankalis-
ta ja haastavista tilanteista.

SISARUSTEN MONET KYSYMYKSET

Sisaruksilla on paljon kysymyksia liittyen vam-
maiseen tai pitkdaikaissairaaseen sisarukseen-
sa. Tama ei ole yllatys, kun ajattelee miten pal-
jon kysymyksia vanhemmilla on liittyen vam-
maisen lapsen kuntoutukseen ja tulevaisuu-
teen. Tyypillisia vammaisuuteen tai sairauteen
liittyvid sisarusten kysymyksid, joita he eivit
aina uskalla esittdd aikuisille. Esimerkiksi:

Miksi niin tapahtui? Onko se jonkun vika?
Miksi isd ja diti antavat tdiman tapahtua?
Miti sielld sairaalassa oikein tehdaan?
Saanko mini enii aiheuttaa huolta
vanhemmilleni?

Miksi mini olen terve?

Saanko olla iloinen siit3, etten ole
vammainen?

Miti jos tapahtuu jotain kamalaa, kun
mini hoidan siskoa?

Kuka hoitaa veljed, kun olemme aikuisia?
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Sisaruksilla voi olla my6s konkreettisia kysy-
myksia, kuten:

o Miksi veli ei ole vield oppinut kunnolla pu-
humaan, vaikka hanen suunsa toimii jo ihan
kunnolla?

o Voiko minun siskoni oppia joskus
lukemaan?

o Miksi sinne terapiaan pitdd menni taksilla?

o Ovatko minun veljeni aivot jotenkin eri na-
koiset kuin minun?

o Miksi minun siskoni raivostuu niin paljon

helpommin kuin mina?



"Sisko kimpi jopa samaan sinkyyn katselemaan videota veljen-
sii kanssa. Hiin labjoi ja ilahdutti veljediiin tarroilla ja kuvilla
ja karkeilla, leluillaan ja kebittelemilliiin ja askartelemillaan

nassykiilli. Veljen menetettyii pyhekykynsi sisko supisi hassuja

Juttuja saaden veljen nauramaan. Mini en saanut niitii kuulla,

vaan ne olivat heidiin yhteinen juttunsa.”

L

® Saija Sorvari, diti

Sisarusten tiedontarve liittyy lapsen kaikkiin elamanvaiheisiin. Alussa sisarusten on tirkeinta tie-
tad, etteivit he ole voineet aiheuttaa vammaa tai sairautta ja ettd se ei voi myohemminkaan tart-
tua heihin.

Kouluikiiset sisarukset tarvitsevat erityisesti sellaista tietoa, joka auttaa heita selittimain si-
saruksen vammaan tai sairauteen liittyvid asioita kavereilleen, esimerkiksi vastaamaan kysymyk-
seen: "Mika sinun veljedsi vaivaa?”

Murrosikaiset sisarukset, jotka jo ajattelevat tulevaisuuttaan kodin ulkopuolella, tarvitsevat
tietoa perheen suunnitelmista vammaisen tai pitkdaikaissairaan lapsen osalta.

Aikuiset sisarukset tarvitsevat tietoa yhteiskunnan tarjoamista tukipalveluista.
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"Kun kaikki
attoo’

“Vammainen sisarus on vihin hyvi ja huono asia. Hyvi puoli on sii-
né, etti saa tunnustusta siiti, etti jaksaa huolebtia sisarestaan. Huono
puoli on, kun esimerkiksi kadulla jotkut huutelevat “miti vammaset”.
Silloin tahtoisi vajota maanrakoon.

Kun se tekee jotain tybmdii, niin ensin on vihainen, mutta hetken
piidisti on naurussa pitelemistii. Esimerkiksi silloin, kun se kakkasi pel-
lolle. Joskus suuttuu itsekin, kun se vuodesta toiseen katselee vaan sir-
kusta videolta ja itse ei nie mitiin. Mutta juoksemisesta me tykiitiiin
molemmat.”

® Ville Vikman, sisarus (11-vuotiaana)



Sisarus joutuu kohtaamaan omien tunteidensa li-
saksi ulkomaailman odotukset. Sisaruksen syda-
messd myllertdd usein tunteiden ristiriita. Han
kokee voimakkaasti sisaruuteen ja perheeseen
liittyvid yhteisyyden ja rakkauden tunteita. Ha-
nelli on my®6s ikiiselleen kuuluva tarve olla osa
omaa porukkaa ja saada muiden hyvaksynta.

Lapsen erilaisuus, se, ettd han herattda huo-
miota, voi aiheuttaa sisarukselle hipedi ja vihaa.
Naiita tunnetiloja on vaikea kasitella. Sisarus miel-
taakin nama ajatukset ja tunteet helposti pahoik-
si ja ilkeiksi.

Sisarus kokee rankkana, ettei voi vaikut-
taa omiin tunteisiinsa ja ajatuksiinsa tai sisaruk-
sen kdytokseen ja muiden ihmisten reaktioihin.
Han saattaa kokea syyllisyyttd ja epaonnistumi-
sen tunnetta ja pelkdi sitd, ettd hdn on paha. Ai-
kamoinen tunneryoppy pienelle piille, eiko tot-
ta? Ei ihme, jos sisarus ilmoittaa: "Mini en enai
ikind lahde tuon kanssa minnekaan!”

"Kotona meilli menee tosi hyvin yhdessi.
Mutt mua bivettiii, kun mdi olen kaupungil-
la sen kanssa. Tuntuu, etti kaikki kattoo. Sit-
te se vielii morjestaa kaikkia ja juttelee. Eiki se
tajua itte, etti se on tybmdiii? Silloin méi aina
ajattelen, et méi en ole ton sisko ja murjotan sil-
le. Ja sit jotenkin mun sydimeen sattuu...”

® Pig Henttonen, sisarus (16-vuotiaana)

Vanhemmat eivit voi suojella sisaruksia silt3,
ettd nima joutuvat kohtaamaan vaikeita tilantei-
ta ja tunteita. Ne kuuluvat osana sisaruksen kas-
vuun ja ovat osa juuri timan sisaruuden tarinaa.
Vanhemman tirked tehtdva on ottaa vastaan si-
saruksen tunnekuohut. Sisaruksen kokemus voi
vanhemmasta tuntua pieneltd, mutta hinelle se
on ollut suuri. Tunteiden mititdinti ei helpota si-
saruksen oloa.

Vaikean tilanteen jilkeen voidaan miettia, mi-
ten tilanteita on hyvd kohdata tulevaisuudessa tai
miten ne voidaan vilttdd kokonaan.Yhdessa so-
vitaan, miten toimitaan, kun sisarusta alkaa him-
mentad, havettdd tai arsyttad lapsen kaytos. Jos
erityislapsi pistdd huutokohtauksen pystyyn kau-
passa, voiko sisarus mennd esimerkiksi leluosas-
tolle tai autoon odottamaan? Jos han ei voi lih-
ted, voiko huumorilla helpottaa omaa oloa? Tai
voisiko toisen ei-toivottuun kaytokseen vaikut-
taa auttamalla hantd kiinnostumaan muista asi-

oista tai jattamalld ei-toivottu kdytds huomioi-
matta’

Vanhemmat antavat kiytokselldaan mallia, mi-
ten vaikeista tilanteista selvitddn. Kannattaa siis
ndyttdd, ettd toimintatapoja on monia. Erittdin
tarkedi on kertoa lapselle, ettd muut lapset na-
kevdt hianet omana yksilong, jolla on oma ela-
ménsi ja kokemuksensa. Sisarus siind kayttaytyy
kummasti eika han.

”S3i olet vammanen,
koska siskoski on ”’

Lapset kiusaavat toisiaan paivakodeissa, kouluis-
sa ja vapaa-aikana. Kiusaamista voi yrittdd milla
syylld tahansa: vaaranlaiset vaatteet, hyva keski-
arvo, huono keskiarvo, puhevika, sisaruksen vam-
maisuus tai sairaus. Kiusaaminen on Suomessa
tunnistettu ongelma. Siitd on tehty monia tutki-
muksia ja kiusaamisen poistamiseksi on kehitetty
erilaisia toimintamalleja. Kiusatuille ja heidan la-
heisilleen on oma yhdistys, Kiusattujen tuki ry.

"Pienenndi néytin kielti

Jja irvistin tuijottaville ibmisille.
Nykyéicin vain irvistin — sisille piin.”
® Elina Loppi, sisarus

On tdrkead, ettd aikuiset puuttuvat kiusaami-
seen mahdollisimman nopeasti. Mitd pitempdan
kiusaaminen jatkuu, sen vaikeampi sitd on saada
loppumaan. Pitkdan jatkunut kiusaaminen aiheut-
taa kipeammat vammat mindkuvaan ja uhrin itse-
tuntoon. Niistid on vaikea toipua.

Vanhempien kannattaa varmistaa, ettd sisa-
ruksella on tarpeeksi tietoa lapsen vammasta tai
sairaudesta. Lisaksi on hyvd tietdd asioita, jotka
erityislapsi vammasta tai sairaudesta huolimatta
osaa hyvin. ”’Joo, kyllda mun siskolla on cp-vamma
mutta se on tosi haka biologiassa. Se tuntee kaik-
ki Suomen eldimet. Osaatkos sind ne?” Tietdva
sisarus ei ole helppo uhri. Hin kykenee vastaa-
maan kiusaajalleen ja kdantamaan huomion muu-
alle. Kun on tietoa, on my6s helpompi ohittaa
kiusaamisyritys ja jattdd se vaille huomiota.

Yhdessd voidaan miettid, voisiko jostain lap-
sen vammaan tai sairauteen liittyvasta tulla sisa-
rukselle vahvuus. Pistekirjoituksesta ja viittoma-
kielestd tulee ystdvien kesken loistavia salakielia,



joita muut kadehtivat. Kuntouttavista tietokone-
ohjelmista, erilaisista apu- ja toimintavilineista tai
vaikka avustajakoirista saa hyvid ja lapsia kiinnos-
tavia esitelmid kouluun.

Sisarus voi jirjestda kotona vanhempien avus-
tuksella esimerkiksi erilaiset juhlat, joissa tove-
rit saavat kokeilla vaikkapa pyorituolilla kulke-
mista tai ndkdvammaisena liikkumista. Samalla he
tutustuvat perheen erityislapseen. Erilaiset juh-
lat tai muun vastaavan teemapiivan voi jarjestda
my6s koulussa. Silloin niistd voi tehda isomman

tapahtuman, johon paisee osalliseksi koko luok-
ka tai koulu.

Tarkeintd on, ettd lapset saadaan kiinnostu-
maan, kyselemddn ja tutkimaan, ja sitd kautta
tutustumaan aiemmin vieraaseen ja pelottavaan
asiaan. Lapsen kiinnostusta ei vilttamattd hera-
td vammaisuudesta ja sairaudesta kertova opetta-
jan oppitunti. Kiinnostus voi herdtd, kun anne-
taan tilaisuus yrittaa sahkopyoratuolilla liikkumis-
ta tai mahdollisuus koettaa, miten selviai silmit
sidottuna, valkoisen kepin varassa.

"Monivammainen 3,5-vuotias Leena ei litku ollenkaan itsendisesti. Niin-

péi biin ei “hiiirikii” isoveljed ja isosiskoa heidiin huoneissaan ikiistensi tapaan.
Vilills, kun isosisaruksilla on kiymiissi kavereita, Leenaa kiinnostavat erityises-
ti tapahtumat suljetuissa huoneissa. Niinpi mind vien Leenan varta vasten sis-
kon tai veljen ja heidiin kavereidensa sekaan.

Leena nauttii erityisesti, kun saa kuunnella musaa “tyttijen kesken” tai saa
seurata poikien tietokonepeleji, eikd diti ole lisni. Eriinkin kerran jilkeen
oli Leenan isoveljen kaveri kehunnut kotonaan, kuinka oli saanut hoitaa vam-
maista Leenaa.

® Mervi Natri, iiti

"Sisaruksen tiytyy kertoa ja newvoa kavereilleen, miten toimia tai pubua vam-
maisen sisaruksen kanssa. Vaikka osa kavereista ei koskaan nikisikiin vam-
maista sisarusta, on heille myis hyvi kertoa. Tiimii siksi ettii kaverit saattavat
kuulla jostain muualta aivan kamalia juttuja ja alkaa kiusata sisarusta niisti.
Kerron omasta kokemuksestani: ala-asteella kaverit keksiviit aivan pédittomii
Juttuja, joita oli melkoisen hankalaa oikaista!”

® Jarna Suominen, sisarus



Miten tyontekiji voi
huomioida sisaruksen

Ensitiedolla on suuri merkitys perheen sopeu-
tumiselle uuteen tilanteeseen. On tirkeii, etti
tyontekijat kiinnittavat jo tdssa tilanteessa huo-
miota myos sisaruksiin.

Yleensd ensitieto lapsen sairaudesta tai vam-
masta annetaan vain vanhemmille. Sisarusten tu-
keminen ja tiedon antaminen jaavat usein van-
hempien tehtdviksi. Ensitiedon jilkeen vanhem-
mat voivat kuitenkin kokea tietonsa riittimatto-
maksi, jotta he osaisivat kertoa asiasta sisaruksil-

le. Aihe voi my6s tuntua liian aralta, koska van-
hempien omat, kipedt tunteet saattavat olla vie-
la pinnalla.

Perheen selviytymistd ja yhteisyyttd edistda,
jos vanhemmat ja sisarukset saavat ensitiedon
yhdessi. Sopeutuminen uuteen tilanteeseen al-
kaa silloin kaikilla perheenjasenilla samaan ai-
kaan, vaikkakin eri tavoin. Yhteiseltd pohjalta si-
sarusten on helpompi alkaa surra ja pohtia van-
hempien kanssa vamman ja sairauden merkitys-
ta itselle, sisarukselle ja koko perheelle.

Sisarusten on tirkedi
saada tietid, miki vamma
tai sairaus veljelld tai sis-
kolla on. Ensitieto pitdd an-

taa ymmadrrettivassa muo-

dossa. Esimerkiksi kehitys-
vamma on vaikea sana ym-
martai, mutta asian voi liit-
tad sisaruksen omiin koke-
muksiin. ”Aitisi kertoi, etti
olet kovasti ihmetellyt, mik-
si veljesi ei osaa vield puhua
ja kavella, vaikka naapurin
pieni poika osaa. Se johtuu
juuri tdsta kehitysvammas-
ta”

Sisarukselle on tarked
kertoa my®&s siitd, mita vam-
ma tai sairaus merkitsee tu-
levaisuudessa ja miten sitd
hoidetaan. ”Kehitysvamma
tarkoittaa sitd, ettd velje-
si oppii asioita hitaammin
kuin naapurin poika. Ha-
nen tdytyy harjoitella paljon
enemman, jotta hdn oppii
liikkumaan ja puhumaan.”

On hyvi varata aikaa sisa-
ruksen omiin kommenttei-
hin, kuten “Ai, siksikd se
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sotkee mun leikit, kun silla on se kehitysvam-
ma?” tai "En minikain osannut kivelld, kun olin
kipedana”. On hyva varmistaa, etta sisarus on ym-
martinyt oikein. Mybhemmin tydntekija voi tar-
jota isommille sisarukselle myos henkilokohtais-
ta tapaamista.

Sisarus mukaan hoito- ja
kuntoutustilanteisiin

Sisarukset ja koko perhe on tirked huomioida
my®&s erityislapsen hoito- ja kuntoutustilanteissa.
Kun esimerkiksi kotihoidonohjaaja opettaa las-
ta kommunikoimaan viittomilla tai kuvilla, tdy-
tyy hanen samalla rohkaista lapsen vanhempia
ja sisaruksia niiden kayttamiseen. Silloin uudes-
ta kommunikointikeinosta on hy6tya ja se voi tu-
kea lapsen kehitystd seki edistdd koko perheen
selviytymista ja toimintakykya.

Sisaruksien on tirkedd saada tietdd, mitd lap-
sen saama kuntoutus ja hoito siséltavat sekda mik-
si sitd tehddan. Lapset ymmartavit parhaiten, kun
tieto on yhdistetty nikemiseen, tekemiseen tai
kokemiseen. Jos vain on mahdollista, anna sisa-
rukselle tilaisuus olla utelias. Anna hianen tutkia,
osallistua, kokeilla, kysya ja keskustella. On aivan
eri asia kuulla, mitd veljelle tapahtuu sairaalassa,
kuin nihdi osasto ja vilineitd ja olla vaikka va-
han koekaniinina”.

Havainnollistettu, ymmarrettiva tieto vahen-
tdd sisaruksien mahdollisesti kokemaa ahdistus-
ta vammasta tai sairaudesta. Se auttaa sisaruksia
luomaan realistisia mielikuvia. Mitd sisarukset ei-
vit tiedd, he rakentavat mielikuvin, jotka voivat
olla ahdistavampia kuin todellisuus. Esimerkiksi
sisarus kuulee, ettd vanhemmat puhuvat Lasten-
linnasta. Jos sisarus ei ole kdynyt sielld, han ei voi
tietdd, millainen paikka on kyseessd. Pahimmil-
laan sisarus voi kisittda Lastenlinnan vankilana,
jossa veljed kidutetaan. Sisaruksen mielikuvissa
se voi muodostua my6s ihanaksi paikaksi, ”Las-
ten Linnaksi”, jossa on paljon lapsia, ihania lelu-
ja ja ystavillisia titeja. Toinen mielikuva aiheut-
taa ahdistusta ja pelkoa, toinen kateutta ja mus-
tasukkaisuutta.

Sisarukset voi huomioida silli tavoin kuin
tyontekijoille ja toimipisteille on luontevinta. Sisa-
ruksen ei tarvitse tavata juuri sita kirurgia, joka
vastaa veljelle tehtdvasta sydanleikkauksesta. Tie-
don antajaksi sopii hyvin esimerkiksi veljen oma-
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hoitaja ja havaintovilineiksi lapsille sopivat, ker-
tovat kuvat. Joskus on hyvi, ettd sisaruksen huo-
lenaiheisiin paneudutaan erikseen. Silloin on hyva
tavata esimerkiksi sairaalan psykologia.

"Endid eiviit saunaillat riittineet pitimidin
veljen painajaisia poissa. Kysyimme apua hoi-
tavan sairaalamme kautta ja saimme sitii. Al-
kupalaverissa sovittiin yhteisesti miten menetel-
liiin. Ensimmiiinen terapiarupeama kesti va-
Jjaat kaksi vuotta.

Parin paussivuoden jilkeen alettiin olla li-
bellid muutenkin ihmisen elimdissi usein kaoot-
tista murrosikiid. Yhdessi asioita purettuamme
aloitettiin taas uudelleen terapia.

Samankaltaisten prosessien kautta edettiin
myds pikkusiskon kanssa. Saunailtaa hinelli ei
kuitenkaan ollut, kun ei tuo siithen aikaan vie-
Ui ollenkaan pitinyt saunomisesta.

Molemmat ovat alkuun pédstyidin oivalta-
neet saavansa tukea terapiastaan ja ovat omas-
ta vapaasta tabdostaan ja mielelliiiin siellii kéiy-
neet.”

® Jyrki Pinomaa, isii

Kuntoutustilanteessa pienikin huomiointi voi
riittdd. Riittdd, kun tyontekija huomaa sisaruk-
sen olemassaolon esimerkiksi kysymalld “Hei,
mitds sinulle tindan kuuluu?” ja kuuntelemalla
vastauksen. Joskus sisaruksen voi ottaa mukaan
kuntoutukseen. Perheen lapsille voi antaa yhtei-
sen harjoituksen tai ndyttdd, miten erityissisaruk-
sen kanssa voi leikkid. Sisarusten osallistumista
tukemalla vahennetddn ahdistusta.

Sisarusten huomiointi ei ole vain erityistyonte-
kijoiden asia. Esimerkiksi neuvolan ja koulutervey-
denhuollon tyontekijit ovat tirkedssa asemassa,
kun sisarukset tarvitsevat tukea arjen tilanteisiin.



"Monivammaisen 2,5-vuotiaan tyttiremme Leenan pubete-

rapeutti Eeva kivi pitimdissi kommunikaatioterapiaa koto-
namme. Leenan 11-vuotias isoveli tuli usein koulusta Eevan
vield ollessa meilld. Eeva muisti aina Leenalle sanoa, ettd kat-
sos kuka tuli, sanotaanko isoveljelle hei, kyselipii samalla mi-
ten koulupiiivi isoveljellii meni jne.

Lsoveli usein asettuikin koulupdivin piiitteeksi seuraamaan
hiljaa Eevan ja Leenan terapiatuokioita. Monta kertaa ylli-
tyinkin iloisesti, kun samanlaisia "terapialleikkituokioita” iso-
veli veti Leenan kanssa aivan kahdenkesken ja oma-aloittei-
sestr.”
® Mervi Natri, diti
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"Meilli vieraili libes viikottain
kuntoutusohjaaja, kun Mikko
oli pien.

Muistan, miten joskus oli tyl-
siid lihted niind péiivind kou-
luun, kun tiesi kuntoutusohjaa-
Jjan tulevan taas piivilli. Mie-
lenkiintoisempaa aihetta olisi ol-
lut kotosalla tarjolla kuin koulu-
maailmassa.”

® Sirkka Nikulainen, sisarus



Hoitojaksosta
arjen henkireikd

"On iso ja vaikea piiitis laittaa vammainen lapsi hoitoon tilapdiises-
tikin. Pidtimme kuitenkin laittan monivammaisen tyttiremme en-
simmiiisti kertaa tilapéishoitoon rybmiikotiin.

Lsoveli ei ymmiirtinyt asiaa alkuunkaan. Oli todella raskasta psyyk-
kisesti, kun isoveli syyllisti meitii vanbhempia: “Kuinka voitte laittaa
pikkusiskon johonkin laitokseen?” Kyse oli kahdesta vuorokaudesta!

Perjantaina isosisarukset olivat mukana, kun veimme pikkusiskon
hoitoon. Isoveljeii ja -siskoa kierriitettiin ympiiri ryhmiikotiasuntoa ja
samalla kerrottiin mitii sielli tehdiiin, missi pikkusisko nukkuu jne.
Lsoveli arvioi patkan: “On tid ihan ok” ja pidstiin libtemiiin Tampe-
reelle.”

® Mervi Natri, diti

Perheen selviytyminen erityislapsen kans-
sa on monien tekijoiden summa. Vanhem-
pien voimavaroja koetellaan, jos lapsen ela-
man alku vaatii viikkojen tai kuukausien sai-
raalahoitoa esimerkiksi vaikean vamman
tai keskosuuden takia. Vanhemmat voivat
kokea olevansa puun ja kuoren vilissa ko-
ettaessaan vastata kaikkien lasten tarpei-
siin.

Nykyisin erityislasten hoito ja kuntou-
tus onnistuvat useimmiten kodissa tai sen
Iahipiirissa. Muiden kotona olevien sisarus-
ten hoito jirjestetddn vanhempien, suku-
laisten, tuttavien tai kunnallisen kotiavun
turvin. Silloinkin on tirkedd vastata sisa-
rusten tarpeisiin ja taata heidan turval-
lisuudentunteensa.

Tavallista kuormittavammissa ti-
lanteissa perheilld tulisi olla mah-
dollisuus viedi erityislapsi joko tila-
pdiseen tai pitkdaikaiseen hoitopaik-

kaan. Ratkaisu saattaa olla vanhemmil-
le vaikea. Jarjestely antaa kuitenkin van-
hemmille mahdollisuuden levihtda hoito-
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tehtdvastd ja antaa aikaansa myos muil-
le sisaruksille.

Tilapaishoito muuttaa perhetilannet-
ta ja vanhempien ja sisarusten suhteet
saattavat joutua kaymistilaan. Jokaisen
toiveet ja tarpeet vaativat paistd yhtd
aikaa esiin. Vanhempien kokema visy-
mys ja syyllisyyskin voivat estdi avointa
keskustelua ja asioiden kasittelya. Myos
sisaruksilla voi olla ristiriitaisia tunteita.
He ehka syyllistyvit siitd, etteivat aina
jaksaneet auttaa tai tukea vanhempiaan
hoitotehtdvissa. Sisarukset voivat pelita
omien kokemustensa kertomista van-
hemmille, koska ajattelevat, etti sisar tai
veli joutuu sen takia muuttamaan koko-
naan pois kotoa.

Sisarusten sainnolliset vierailut sai-
raalassa tai hoitopaikassa voivat olla hy-
va asia. Kdynnit erityissisaruksen luona
sdilyttavat haneen eldvan yhteyden. Si-
saruksen on myds helpompi muodostaa
oma kuva tilanteesta, miki mahdollistaa
avoimen keskustelun kotona. Pitkdn hoi-
don pditteeksi sisaruksille on hyva an-
taa mahdollisuus osallistua esimerkiksi
loppukeskusteluun.

Kun asuminen kodin ulkopuolella on
vdistimatontd, sisarussuhteet joutuvat

muutoksen tilaan. Silloin on hyva pohtia, onko
mahdollista sdilyttdd eldvd suhde muualla asu-
vaan vammaiseen sisarukseen, varsinkin, jos
vanhempien on vaikea yllapitda suhteita? Ovat-
ko esteet ulkoisia vai sisidisia? Mika olisi luonte-
va tapa elvyttdd sisarussuhteita aikojen kulut-
tua! Kenen aloitteesta kontaktit syntyvit ja
mika on uuden yhteydenoton syy!

On olemassa tutkittua tietoa siitd, ettd vam-
maisen tai pitkdaikaissairaan sisaruksen hoi-
toon osallistunut sisarus sopeutuu paremmin
taman pitkaaikaiseen sijoittamiseen tai menet-
timiseen kuin sellainen, jolla ei ole ollut mah-
dollisuutta tai kiinnostusta hoitotehtaviin.
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Kun kuolema

koskettaa

Lasten kasitys kuolemasta muuttuu lapsen kasva-
essa. Alle 5-vuotiaat lapset eivit kykene ymmar-
tamain kuoleman lopullisuutta. He eivit myos-
kain mielld sitd, ettd kuolema koskettaa kaik-
kia. Pienten lasten on vaikea ymmirtiaa kuole-
maa, minkd vuoksi olisi hyva valttda ilmauksia,
jotka lapsen mielessd saattavat saada kirjaimel-
lisia merkityksid, kuten "kuollut nukkuu” tai “on
lahtenyt pitkdlle matkalle”.

Vihitellen kuuden ja kymmenen ikivuoden
valilla lapsi alkaa kisittda kuoleman lopullisuu-
den.Vie kuitenkin vield aikaa ennen kuin he ym-
martavit kuoleman koskettavan joskus my®és it-
sedin. He ovat ajatusmaailmaltaan edelleen hyvin
konkreettisia ja tarvitsevat konkreettisia surunil-
mauksia, kuten rituaaleja. Lasten kaikkivoipuuden
kokemukset vihenevit kuudennen ikidvuoden
jilkeen ja niiden myo6td vdhenevdat myos erilai-
set kuvitelmat tapahtumista ja niiden syista. Ajat-
telun kehittyessa lapset kykenevit yha paremmin
ymmadrtimain asioiden taustalla olevat syyt ja
seuraukset. Tamadnikdiset lapset miettivdt paljon
tapahtumien oikeudenmukaisuutta ja he kokevat
suurena vairyytend sen, etta lapsi kuolee. Eniten
lapsia pelottaa ja ahdistaa kuolemaan liittyvien
mielikuvien pimeys, kylmyys ja yksindisyys.

Kymmenennen ikdavuoden jilkeen lapsi kyke-
nee jo kisitteellisempdan ajatteluun ja pystyy
ymmadrtamaian kuoleman seuraukset laajemmin.
Lapsi tai nuori ymmartda kuoleman voivan kos-
kettaa myos hiantid ja ahdistuu herkasti kuole-
maan liittyvistd ajatuksista. Tastd syystd nuori
saattaa yrittad olla ajattelematta kuolemaa.

Jotkut pitkaaikaissairaudet ja vammat lyhenta-
vat elinikdd. Sisaruksen kuolema jarkyttad lapsen
turvallisuudentunnetta. Lapsi saattaa peliti me-
nettavansa muitakin perheenjasenia tai sitd, ettd
jotakin tapahtuu hénelle itselleen. Han voi taman
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vuoksi takertua aikuisiin hakiessaan turvallisuut-
ta ja ldheisyyttd. Turvattomuuden tuntemuksiin-
sa lapset hakevat lohtua my6s arkisista, tavalli-
sista asioista. Koska sisarusten vililla on niin pal-
jon ristiriitaisia tunteita, sisaren tai veljen kuole-
ma saattaa aiheuttaa voimakkaita itsesyytoksia ja
syyllisyydentunteita muille sisaruksille — etenkin,
jos sisarus on joskus mustasukkaisena toivonut
padsevdnsi toisesta eroon. Sisaruksilla voi olla
syyllisyydentunteita myos siitd, ettd he saavat jat-
kaa elimdi. He saattavat esimerkiksi tuoda esil-
le ajatuksiaan siitd, ettid heidan olisi pitanyt kuol-
la sisaruksen sijasta. Sisarus voi haluta kuulla van-
hemmilta, ettd han on yhta tirkea kuin kuollut si-
sarus. Usein sisarukset kokevat olevansa vihem-
man tirkeitd, koska huomio on kiinnittynyt kuo-
levaan lapseen.

Aikuiset ovat usein huolissaan lapsen surun
vahiisyydestd. Lapset ja aikuiset surevat eri ta-
voin, silld lapset ilmaisevat surunsa lyhyen ajan
kerrallaan. On sanottu, ettd lapset “surahtavat”.
Lapsen suru kestdd kuitenkin kauan ja lapi ela-
man. He saattavat pyrkid salaamaan surunsa van-
hemmiltaan, jotta eivit lisdisi vanhempiensa taak-
kaa. Lapselle on my6s tyypillistd yrittdd lohduttaa
ja piristad vanhempiaan. Eri kehitysvaiheissa lapsi
ymmartad menetyksensa uudella tavalla.

Sen lisdksi, ettd lapsilla on oma surunsa sisa-
ruksen menetyksestd, he myo6s karsivat valilli-
sesti vanhempiensa reaktioista. Kuolemantapa-
us perheessi koettelee usein parisuhdetta ja vai-
kuttaa kodin tunneilmaston kautta lapsiin. Omas-
sa surussaan vanhempien on usein vaikeaa aset-
taa lapsille rajoja. Vanhempien ylihuolehtivuus ja
pelko siitd, ettd muille lapsille sattuu jotakin, voi
vaikeuttaa lapsen itsendistymista.

My6s koulukavereiden uteliaisuuden ja kysy-
mykset lapsi saattaa kokea erittdin raskaina ja



"Kului melkein vuosi diagnoosista ennenkuin sisko sai tietii koko totuuden. Isii oli

mikillii ja mind kotona kabden lasten kanssa. Veljen ollessa jo younillaan sisko sanoi:

"Leikkisin kyllii veljen kanssa, jos hiin vaan pystyisi tekemiiiin jotain.”

Hiin kysyi: "Miten veli voi yhtiikkiii muuttua tuollaiseksi ?” Ajattelin, ettii nyt jos

koskaan on atka ja tilaisuus kertoa koko totuus. Hetki on rauhallinen ja huomenna va-

paapiivi, joten on atkaa hinellikin pohdiskeluun ja suruun.

Kerroin taas kerran perimdasiat ja pamnmmam)muudm. Uutena asiana sanoin, et-

tei veli kasva koskaan aikuiseksi, koska kuolee aiemmin.

Seurasi hilliton itku, ja hiti, jonka niin tyttireni silmistd, sai myds minut itkemdiin.

Hiinen itkiessiiiin kainalossani kerroin samalla rauballisesti asioita. Pyysin anteeksi, ettii

Jouduin kertomaan niiin raskaan asian, jota lapsen ei pitiisi vield tuossa idissii kantaa.

Pahoittelin, etten ollut kertonut aiemmin. Kerroin, kuinka vaikeaa oli tietid, pitiisi-

ki kertoa vai olla vielii kertomatta. Sanoin, ettii vieli veli eliid, eikii meidiin tarvitse py-
siihtyi. Kotoa ei saa hiviti nauru ja hauskanpito ja itkullekin on aina tilaa. Yksin ei
tarvitse surra, vaan aina saa tulla isin tai didin luo paban olonsa kanssa, vaikka oli-

simmekin kiireellisen tai kiukkuisen oloisia.

Hiin nousi kainalosta ja otti pubeenvuoron. "Kylli minii veljeiini rakastan, vaikka

me ollaankin paljon nabisteltu. Olen aina rakastanut ja rakastan edelleen.” Hiin kysyi:

"Kuoleeko veli ensi vitkolla?” ja “Haittaako meitii sitten se, ettei meillii ole endiii kuin

yhksi lapsi?” Jilkimmiiiseen hiin vastasi itse saman tien: "No, onban se parempi kuin ei

ollenkaan lasta.”

Jatkoin sithen, etti kukaan vanhemmista ei halua koskaan menettii yhtiin aino-

aa lasta ja vaikka me menetimmekin, meilli on silti aina kaksi lasta. Veli eliiii aina ja

tkuisesti meidin pubeissamme, muistoissamme ja sydéimissimme.

"Haittaako se, jos mind vieli joskus kiukuttelen?”

"Ei tietenkiiiin. Kuten olet nihnyt, me vanhemmatkin olemme aika usein pahantuuli-

sia kinkkupusseja, aina ei jaksa olla hymynaama.”

Lopuksi hiin totesi: “Olisi vaan pitiinyt uskoa sitii serkkua kun se sanoi, etti veli kuo-

lee...” Eli oli hin asian kuullut, mutta ei halunnut sitii uskoa ennen kuin me asian var-

.. »
mistimme.
® Saija Sorvari, diti

kiusallisina, jopa siind maarin, ettd han kieltaytyy
menemdstd kouluun.

Lasten kanssa on hyva puhua mahdollisista
syyllisyydentunteista. Heiddn on myos tarkeda
saada tietdi, ettd liheisen kuollessa on normaa-
lia pelitd, ettd muille perheenjisenille tai itselle
tapahtuu jotakin. Pelolle ja ahdistukselle on hyva
|oytdd sanat. Lapselle on my0s tirked viestittdd,
ettd aikuiset ja lapset surevat eri tavoin. Lasten
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ei tarvitse olla koko ajan surullisia vaan he saavat
olla iloisia ja tehda tavallisia asioita.

Joskus vanhemmat eivit ehka uskalla tai ky-
kene kisittelemadn asiaa lasten kanssa, jolloin
sa ja tunteidensa kanssa. Talloin ammattiauttajat
ja esimerkiksi sururyhmit voivat auttaa eldmas-
sd eteenpdin.



Kuinka kertoa
perinnollisyydesti

Pitkdaikaissairaus tai vamma on
joskus perinnéllinen. Tama poh-
dituttaa monia sisaruksia jo pie-
nesta pitden. Perinnollisyyskysy-
mykset saattavat herattdd tur-
hiakin pelkoja ja ennakkoluulo-
ja. Vanhempien ja hoitohenkil6-
kunnan vastuulla on antaa sisa-
ruksille asiallista perinndllisyys-
tietoa.

Perinnéllistd tautia sairasta-
van lapsen sisarus on yleensi
huolestunut taudista ja sen il-
maantumisesta muille perheenja-
senille sekd aikanaan omille lap-
silleen. Sisaruksen tulee saada
perusteellista tietoa perinnolli-
syysneuvonnassa, siitakin huoli-
matta, ettid hianen riskinsi saada
perheen tautia sairastavia lapsia
on useimmiten pieni. Perinndlli-
syysneuvonta ei yritd estdd uu-
sia tautitapauksia, vaan antaa oi-
keaa tietoa niille, joita perinndl-
linen tauti tai sen uhka huoles-
tuttaa.

Oikea ja asianmukaisesti an-
nettu tieto on tarkedi.Vanhem-
massa ikdpolvessa on henkil6i-
td, joille on lapsesta asti sanot-
tu varsin kaskevaan savyyn, etta
”lapsia ei sitten saa erehtyd hank-
kimaan”.Tdama on leimannut hei-
din tulevaisuuden suunnitelmi-
aan ja johtanut jopa siihen, et-
tei avioliittoakaan ole katsottu
mahdolliseksi. Kannattaa myos
muistaa, ettd nykyisen sikicdiag-

nostiikan ja hedelmattémyyshoi-
tojen aikana periytyvyys ei tar-
koita, ettd tulevat lapset sairas-
tuvat vaistamatta.

Perinnéllisyyslddketieteen
kaytannot siitd, milloin sisaruk-
selle pitad kertoa perinndllisyy-
destd, ovat vasta muotoutumas-
sa. Viestoliitto etsii naitd kay-
tantojd parhaillaan kdynnissa ole-
vassa lasten neuvontaprojektis-
sa. Piasaantoni on, etti sisaruk-
sille pitdd kertoa taudin perin-
nollisyydesta idstd riippumatta,
jos he siitd kysyvit. Jo pikkulap-
set pohtivat asiaa, mutta koulu-
ikdiset, esimurrosikiiset ja varsi-
nainen nuoriso pohtivat sitd hy-
vinkin tiiviisti. Asiasta kannattaa
puhua pienind annoksina ikdta-
son mukaan.

On tirkedd puhua taudin
syystd ja perinndllisyydestd jo
varhain, koska sisarukset saatta-
vat pohtia asiaa yllattavan pal-
jon ja se voi painaa heidan miel-
tdan. Sisarukset saattavat surra
jo hyvin nuorina sitd, uskaltavat-
ko hankkia omia lapsia. Oma sai-
rastuminenkin saattaa pelottaa.
Lapsen mielessd syntyy helpos-
ti myOs vadria kdsityksia. Sisaruk-
set voivat kuvitella olevansa ta-
valla tai toisella syyllisia sisaruk-
sen sairauteen tai he saattavat
luulla, ettd heidan tulevat lapsen-
sa vaistamattd sairastuvat. Oike-
aa tietoa on yleensd helpompi
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kantaa kuin erilaisia pelkoja ja
kuvitelmia.

Kertomista ei saa jattia
vanhempien vastuulle

Kéytinnossa perinndllisyydesta
kertominen jai usein vanhempi-
en tehtivaksi. Kun perhe kay
perinnéllisyysneuvonnassa, sisa-
rukset eivit usein ole muka-
na tai tilanne saattaa olla niin
kiireinen, ettei asiaa ehditd pu-
hua kahdella tasolla. Sisarukset
joutuvat kuuntelemaan sivusta
vanhemmille suunnattua infor-
maatiota. Vanhemmille usein to-
detaan, ettd asiasta olisi syytad
kotona puhua sisaruksille ja et-
ta sisarukset voisivat hakeutua
itse neuvontaan nuorina aikuisi-
na, jolloin tuleva puolisokin on
olemassa.

Vanhemmille sysitdan vaikea
tehtavd: heidan tdytyy arvioida
sopiva ika, 16ytdd sopiva hetki,
vastaanottaa mahdolliset kieltei-
set tunteenpurkaukset, osata
kertoa asia oikein ja niin edel-
leen. Tukimateriaalia vanhemmil-
le ei ole tarjolla.

Aiemmin perinnéllistd tau-
tia sairastavien lasten sisaruksil-
le tehtiin geenitutkimus, jonka
avulla selvitettiin kantavatko he
sairautta. Kantajatestauksen jal-
kiseurantatutkimuksessa todet-



tiin, etta osalle sisaruksista ei ol-
lut vield aikuisinakaan kerrottu
kantajuustestin tuloksia tai ne
oli kerrottu vadrin tulkittuina.
Vanhempien vastuulle jatettiin
liian vaikea tehtdvd, kun pikku-
lapsen kantajatestauksen selitta-
minen jdi heidin tehtivikseen.
Nykydan vastaavia kantajatut-
kimuksia ei tehda lapsille, mut-
ta edelleen on mietittava, ku-
ka sisaruksille puhuu perinnél-
lisyyteen liittyvistd asioista ja mil-
loin. Luonteva tilanne puhumi-
seen on esimerkiksi sisarus-
tai sopeutumisvalmennuskurssi.
Suuremmassa joukossa tulee
mieleen monenlaisia kysymyk-
sid ja asiaa tulee pohdittua use-
ammalta kannalta.

Miten
perinnollisyydesta
tulee kertoa?

Perinnéllisyysklinikoilla  las-
ten neuvominen on joko pe-
rinndllisyysldadkarin  tai -hoita-
jan tehtdva. Lapsi pystyy yleen-
sd ymmartamaan asian niin syval-
lisesti kuin hanen ikdiselleen on
kylliksi aikaa kuunnella lapsen
kysymyksid, katsoa ja piirrelld
kuvia, ja ehka kerrata asiaa vield
toisellakin kertaa.

Lapsille suunniteltua suomen-
kielistd materiaalia perinndlli-
syysasioista ei juuri ole.Viesto-

liiton perinndllisyysklinikalla on
pari englanninkielista kuvakir-
jaa, mutta ne tihtddvat ennem-
min perusgenetiikan opettami-
seen kuin tietyn, lapsen oman ti-
lanteen selittimiseen.

Hiukan isommat, yli 10-vuoti-
aat lapset ymmartavat hyvin sa-
mantapaista Mendelin lakien se-
littamista kuin aikuisetkin. Teini-
ja lukioikaisilla nuorilla on usein
paremmat pohjatiedot genetii-
kasta kuin vanhemmillaan. Silti
asioista ei voi puhua aivan sa-

maan tapaan kuin aikuisille. Esi-
merkiksi tulevien raskauksien
suunnittelusta ja sikiodiagnostii-
kasta puhuminen on kokemuk-
semme mukaan lapsista — vie-
I3 lukiolaisistakin — hammenti-
vad. Heiddn arvonsa ovat peh-
medmmat kuin monien aikuis-
ten. Aikuinen pystyy pohtimaan
raskauden keskeyttamista ikdan
kuin tiedollisena ja teknisend on-
gelmana ja pitimdan tunteen-
sa sivussa. Nuorta voi vakavas-
ti loukata ajatus sikiodiagnostii-




kasta, erityisesti jos hanelld itsellddn on sairas si-
sarus.

Sisarukset neuvontaan vapaaehtoisesti,
yhdessa tai erikseen

Sisaruksia ei tule painostaa perinndllisyysneuvon-
taan vasten tahtoaan. Jos esimerkiksi murrosikai-
set torjuvat jyrkisti ajatuksen perinnéllisyysneu-
vontakdynnisti, kannattaa vain varmistaa, ettd he
tietdvat mitd tehda ja mihin hakeutua, jos ajatus
alkaa kiinnostaa.

Useimmiten neuvonnan hoitaminen yhtena
suurena perhekokouksena ei ole paras vaihtoeh-
to sisaruksille eikd vanhemmille. Parempi on, jos
sisarukset ovat vanhempien neuvonnan ajan toi-
sessa huonessa ja saavat siella itselleen soveltu-
vaa neuvontaa esimerkiksi hoitajalta.

Toinen vaihtoehto on, etti sisarukset tuodaan
neuvontaan erikseen sen jilkeen, kun vanhem-
mat ovat ehtineet jo hiukan sopeutua saamaan-
sa tietoon. Kdynnin on kuitenkin hyvi olla mel-
ko pian vanhempien neuvonnan jilkeen. Taman

lisaksi pitdisi suunnitella myohempi kaynti sellai-
seen aikaan, kun lasten hankkiminen alkaa olla
nakopiirissd, esimerkiksi peruskoulun paattymi-
sen aikoihin.

Perinnéllisyysneuvonnan yhteydessa on hyva
sopia, jadko neuvontakerran jirjestiminen neu-
vontayksikon, vanhempien vai nuoren oman aloit-
teen varaan. Perheneuvonnassa voidaan sopia
esimerkiksi niin, ettd neuvontayksikko kutsuu
nuoren aikanaan neuvontaan.

Pohdittavia kysymyksia ovat myos: Tulee-
ko sisarusten tulla neuvontaan yhtend ryhmana
vai erikseen? Pitaiko terveille sisaruksille tarjo-
ta neuvontaa samassa istunnossa kuin itse poti-
laalle? Miten aktiivisesti seurustelevien parien
toistakin osapuolta houkutellaan neuvontaan?

Neuvontatilanteet vaihtelevat tautien ja toi-
saalta nuorten omien toiveiden mukaan.

Lapsen aikuistuessa vanhempien kannattaa
muistaa, ettd perheen perustaminen — liittyi sii-
hen sairauden riskid tai ei — on aina lapsen oma
ratkaisu. Siihen tulee puuttua mahdollisimman va-
han.

“Siskolle pystyimme kertomaan sairaudesta vasta kun hinet oli testauksella todettu
vain taudin kantajaksi. Kyseessihiin on geneettisesti periytyvii sairaus. Isi vastusti kerto-

mista alunperin, mutta sisko kylli ymmiirsi ilmankin jotain vakavaa olevan tekeillii vel-

Jen jouduttua pyorituoliin ja vaippoibin ja puheen huonotessa jo muutamassa kuukau-
dessa. Meidiin vanhempien kosteat silminurkat ja vakavoituminen alkutaipaleella olivat
néikyvii merkkeji huolesta. Ja ilmeisesti pikkusisar kuuli vahingossa iltamyohdilli kiy-
midini puhelinkeskusteluja ja kuuli tietoja, joita yritimme vielii pitiiii tovin omana tieto-

namrme.

Kun siskon testitulokset tulivat, sopivissa kohdin tarjosin hiinelle tietoa veljensi taudis-
ta. Pisimmiille menin, kun kerroin, ettei veli tistii koskaan parane. Hin kysyi, voiko hiin
saada saman taudin. Oli ilo kertoa, ettei hiin siti saa. Viihiin alta kymmenen kertaa hiin
Jankkasi ja kysyi: "Eiki koskaan?” ja toistin: "Ei koskaan.” Sen piitviin jilkeen tytti va-
pautui, eliminilo palautui. Opettajakin kertoi, ettii ilottomuus ja sulkeutuneisuus oli-
vat hivinneet. Tajusin vasta silloin, miten suuri ahdistus ja pelko tyttirellimme oli ollut

omasta terveydestiiiin.

Yhteni piiviini sitvoiltiin ja pidtin varastoida siskolle jo liian lapsellisen lelun varas-
toon sanoen, ettii hinen lapset voivat vaikka sillii aikanaan leikkii. Likka yllittien sa-
notkin topakasti, "Voiban munkin lapset kuolla.” Eli hinellii oli asiaan jo tuntumaa,
mutta vield asiaan ei sukellettu syvemmiille, siivoilut jatkuivat entiseen malliin.”

® Saija Sorvari, diti
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Tos mind

saisin padttid

”Jossain vaiheessa nuoruuttani — jos mind olisin saa-
nut paittdd — koko vammainen sisarus olisi kadon-
ikdisend vammainen pikkusisareni nimittiin kayttay-
tyi hyvin aggressiivisesti. Siskoni hdirickdytos ja kah-
naukset didin kanssa sdivat minun ja lapsuudenper-
heeni voimavaroja. Jos akuutti kriisitilanne oli juu-
ri mennyt ohi, valmistauduin mielessani seuraavaan
kriisiin.

Muistan haaveilleeni tiukoissa tilanteissa, mi-
ten vammainen siskoni juoksisi auton alle ja kuoli-
si pois.Vilista toivoin, ettd auton alle menisikin 4iti.
Sama se! Kunpa vain tapahtuisi jotain, joka helpot-
taisi omaa ja perheeni elimdi. Koin kovasti syylli-
syyttd fantasioitteni takia. Pelkdsin my6s omaa vi-
haani, joka kohdistui itiini ja siskooni.Ajattelin, ettd
minussa on jotain erityisen pahasti vialla, kun kuvit-
telin sellaisia asioita ja vihasin niin paljon.

Pelkisin, ettd perheeni on ongelmien takia joten-
kin huono. En osannut kuvitella, ettd jossain muus-
sakin perheessd voisi olla samanlaisia vaikeuksia.
Suurin pelkoni oli, ettd muut huomaisivat perhee-
ni huonouden ja oman viallisuuteni ja hylkiisivat
minut. Niinpa katkin tunteeni ja ajatukseni syvil-
le itseeni. Yritin toimia mallikkaasti edustaen “hy-
vaa” perhettimme. Hyviksyin itselleni vain “hy-
vit” ajatukset ja teot. "Pahoista” ajatuksistani ja tun-
teenpurkauksistani soimasin itsedni rajusti. Ne piti
karsia pois.

Tiesin, ettd kotikaupungissani oli muitakin kehi-
tysvammaisia lapsia ja heidin sisaruksiaan, mutta en
tuntenut heistd ketddn. En tiennyt, ettd muutkin si-
sarukset voivat kokea samanlaisia tunteita ja ajatuk-
sia kuin mina.

Minulla ei ollut ketddn, jolle olisin voinut pur-
kaa tuntojani.Vanhempani ja vammainen sisarukse-
ni tuntuivat kdyvan melkein joka viikko jossain te-
rapiassa. Mina en kuitenkaan nahnyt perheeni kans-
sa tyoskentelevid ammattiauttajia koskaan. En aina-
kaan tieds, ettd he olisivat tarjonneet vanhemmille-
ni sitd mahdollisuutta, ettd myos perheen sisaruk-
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set voisivat tavata heitd. Olin kovin yksin pelkojeni
ja kuvitelmieni kanssa.

Onneksi siskoni olemassaolo ei ollut minun paa-
tosvallassani. Nykyadn, yli kolmekymppisend naise-
na, en voisi kuvitella antoisampaa vuorovaikutus-
ta kuin siskoni ja minun vililla on. Mutta jos mind
saisin padttad, yksikdan vammaisen tai pitkaaikais-
sairaan lapsen sisarus ei joutuisi lapsena tai nuore-
na kdaymaan lapi samaa kuin mind — ilman tukea, tie-
toa ja apua. Oppii, kuulkaa, sitd elimintaitoja va-
hemmiallakin.

Jos mind saisin paattds, jarjestdisin perheille riit-
tavisti tietoa ja konkreettista tukea, joka olisi hel-
posti saatavilla. Kun vanhemmilta vihenisi paperiso-
ta ja luukulta luukulle juokseminen, niin perheelle
jaisi enemman aikaa ja voimia. Erityisen arjen rum-
bassa uupuneet vanhemmat eivit jaksa huomioida
sisaruksien tunteita, kokemuksia ja kysymyksia.

Jos mind saisin pdittdd, perhekeskeinen ty6-
ote tarkoittaisi, ettd ensitiedosta saakka tyonte-
kijit ohjaisivat vanhempia my&s perheen sisarus-
ten tukemiseen ja huomioimiseen. Sisaruksella oli-
piensa kanssa. Vammaisen sisaruksen saamaan hoi-
toon, kuntoutukseen ja terapioihin paisisi ainakin
tutustumaan.

Sisarusten pitdisi saada tavata muita lapsia, nuo-
ria ja aikuisia, joilla on vammainen tai sairas sisarus.
Heidan pitdisi my6s tutustua muihin vammaisiin tai
sairaisiin ihmisiin. Jarjestdisin mahdollisuuden yhtei-
siin tapaamisiin. Niissd olisi mukavaa yhdessioloa ja
toimintaa seka tilaisuus saada tietoa ja jakaa ajatuk-
sia muiden kanssa.

Jos mind saisin pdittdd, mahdollistaisin tuen ja
tiedon varsinkin silloin, kun sisaruuteen liittyy eri-
tyisid haasteita tai terve sisarus on merkittavassa
kehitysvaiheessa, kuten murrosidssi. Sisarusten pi-
tdisi saada tietdd, ettd he eivdt ole yksin ja ainoita,
vaikka joskus tuntuisikin silta.”

® Pia Henttonen, sisarus ja tyntekijd



Yhteystietoja

Haluaisitko ettd lapsesi, asiakkaasi tai sini itse voisit osallistua sisarustoimintaan?
Ota yhteyttd omaan jarjesto0si, kuntaasi, seurakuntaasi tai muuhun sopivaan
tahoon ja kysy mahdollisuudesta sisarustapaamiseen.

Sosiaali- ja terveysjirjestojen yhteystiedot 16ydit internetistd osoitteesta:
http://www.sosternet.fi

Taman oppaan voi tulostaa Kehitysvammaisten tukiliiton kotisivuilta osoitteesta
http://www.kvtl fi/sisaruus. Painetun oppaan omakustannehintaiset tilaukset alla
olevista osoitteista.

Kehitysvammaisten Tukiliitto ry
Pinninkatu 51, 33100 Tampere
puh. (03)2403 111

faksi (03) 2227 994

kvtl@kvtl.fi

www.kvtl.fi

Mannerheimin Lastensuojeluliiton Lasten ja Nuorten Kuntoutussaitio
www.lastenkuntoutus.net

Lasten Kuntoutuskoti
Ruusulankatu 10,00260 Helsinki
puh. (09) 3481 1360

faksi 09) 3481 1389
lasten.kuntoutuskoti@mll.fi

Kuntoutus- ja kehittamiskeskus Huvitus
Valasrannantie 465, 21900 Yliane

puh. (02) 2777 444

faksi (02) 2563 635

huvitus@mllfi

Vaestoliiton perinnollisyysklinikka
Kalevankatu 16 A, 3. krs

PL 849,00101 Helsinki

puh. (09) 61622246

faksi (09) 645018
med.genet@vaestoliitto.fi
www.vaestoliitto.fi

Yliopistollisissa keskussairaaloissa on omat perinnéllisyysklinikkansa.

Ruotsinkielisia asiakkaita palvelevat Folkhdlsanin perinnéllisyysklinikat
Helsingissd ja Vaasassa.
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