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1 JOHDANTO

Opinnaytetydssamme selvitimme kuinka lastenneuvola ja péivéahoito toimivat van-
hempien nakokulmasta, joilla on lapsi jolla on Downin syndrooma. Lapsista joilla on
Downin syndrooma, kdytamme termid Down-lapsi. Vanhemmat kayttivat itsekin tata
termi& vastauksissaan ja blogeissaan. Tutkimusmenetelmdmme on laadullinen tutki-

mus ja aineistonkeruumenetelma narratiivinen eli tarinallinen.

Useat eri tutkimukset ja opinndytety6t (mm. Viitala 2000 sekd Rasanen & Nystrom
2010) (kts. LIITE 2) osoittavat lastantarhanopettajien kokevan, ettei heilld ole tarpeek-
si ammattitaitoa vammaisten lasten kohtaamiseen, eikd heidan aikansa riita erityisen
tuen tarpeen huomioimiseen. Tarkoituksenamme oli selvittdad kuinka tdma nayttaytyy
vanhempien nakokulmasta, huomaavatko tai kokevatko vanhemmat epakohtia péiva-
hoidossa, lastenneuvolassa tai muissa toimijoissa. Erityisesti meité kiinnostivat mah-
dolliset ongelmat ja kehittdmisalueet. Halusimme tuoda esille mahdolliset ongelmat ja

pyrkia valttdmaan niité itse omassa tydssamme.

Opinndytetydssdmme painotimme vanhempien ndkokulmaa ja kokemusta. Useissa
tutkimuksissa tai opinnaytetdissa (mm. Raunio & Ylikauppila 2010 sek& Korolainen
& Rasanen 2008) (kts. LIITE 2) on tutkittu moniammatillisuutta seka neuvola- ja péi-
vahoitotoimintaa tyontekijoiden ndkokulmasta. Vanhempien nédkdkulmaa ovat tuoneet
esille Laitinen 2011 sekd Heininen ja Lampinen 2009. (kts. LIITE 2) Heiddn mukaan-

sa laadukas péivahoito toteutuu ja vanhemmat saavat danensa esiin.

Valitsimme erityislapsista lapset joilla on Downin syndrooma, silld aihe kiinnosti mo-
lempia ja molemmat tulevat tulevassa tyéssddn kohtaamaan Down-lapsia seka heidan
perheitddn. Erityislasten Kkirjo on niin laaja ettd aihetta tuli rajata jo senkin takia. Péi-
vahoidossa ja lastenneuvolassa ei aina ole tarpeeksi tietoa ja ammattitaitoa kohdata ja
hoitaa Down-lasta. My0s asenteet vaikuttavat, silla tyontekijoilla saattaa olla ennakko-
luuloja ja jopa pelkoja erilaisuutta kohtaan. Td&méan toinen meistd on huomannut tyos-
kennellessaan paivakodissa, jossa oli Down-lapsi. Oma ammattitaito, kuten muiden-
kaan tyontekijoiden osaaminen ei aina riittdnyt ja lapsen sisko joutui toimimaan muun

muassa viittomakielen tulkkina ja muutenkin kantamaan vastuuta veljestaan.



2 DOWNIN OIREYHTYMA

Downin oireyhtymé johtuu yleensa siitd, ettd henkilolld on ylimaarainen 21. kromo-
somi eli 21-trisomia. Joskus syyna on mosaikismi eli kromosomin vaihtelu, noin 1-2
prosentilla translokaatio eli kromosomin osan siirtyminen toiseen kromosomiin, joka
voi olla vanhemmilta periytynyt (Wilska 2008, 1176). Downin oireyhtymé& on aina
varmistettava kromosomitutkimuksella, johon tulee aina liittdd mahdollisuus yksil6lli-
seen perinndllisyysneuvontaan. Suomessa on 3600 henkil6a joilla on Downin oireyh-
tyma. Lapsia syntyy vuosittain keskimadrin noin 70 joilla on Downin oireyhtyma.
Jokaisessa raskaudessa on pieni riski, ettd sikiolla on kromosomipoikkeavuus (Salo-
nen & Taipale 2008, 975). Riski kasvaa naisen idn mydtd. 20-vuotiailla se on 1/2000,
25-30-vuotiailla 1/1200, 30-35-vuotiallal/350, 40-45-vuotiailla 1/100 ja yli 45-

vuotiailla 1/30. (Suomalainen L&&ké&riseura Duodecim 2010.)

21-trisomiaan liittyy joukko tyypillisia piirteitd, kuten pieni ja matala kallo. Kasvon-
piirteisséd on tyypillistd leved nenanselkd, nenanpuoleisissa silmékulmissa poimut ja
ylospéin vinot luomiraot. Yleensa suu ja nielu ovat pienet jonka vuoksi kieli pyrkii
suusta ulos. (Kaski, Manninen & Pihko 2009, 70.)

Kasken ym. (2009, 71) mukaan suurin osa Down-lapsista on alyllisesti lievasti tai
keskitasoisesti kehitysvammaisia, aikuiset puolestaan ovat keskivaikeasti tai vaikeasti
vammaisia. Ennenaikaisen dementoitumisen takia vanhemmat (yli 45-vuotiaat) ovat

usein vaikeasti tai syvasti kehitysvammaisia.

Yleensé véestoon verrattuna Down-lapset ovat lyhyempid ja heill4d on pienempi pééa-
nymparys (Wilska 2008, 1176-1177). Tamén takia olisi syytd kayttdd heille stan-
dardoituja kasvukéyrid, vasta niistd poikkeavaan edistymiseen on syytd puuttua
(\Valkkila 2009, 33). (kts. LIITE 3) Downin oireyhtyméaéan liittyy myos taipumus yli-
painoon. P&aasiallinen syy on hidas aineenvaihdunta, ruokavalio ja liikkumattomuus.
Kilpirauhasen vajaatoiminta vaikuttaa myos painoon. Tavoitepaino on sama kuin pai-
nok&yrassa esitetty samanpituisen terveen lapsen tavoitepaino (Wilska 2008, 1176—
1177). Valkkilan (2009, 33) mukaan ylipainoa ei tule kuitenkaan hyvaksyé oireyhty-
madn kuuluvaksi vaan lastenneuvolassa on kannustettava mieluisan liikuntaharrastuk-

sen pariin ja monipuoliseen ruokavalioon.



Varhaislapsuudessa Down-lapset voivat olla tavallista veltompia ja he saavat hel-
pommin muun muassa hengitysteiden ja valikorvan tulehduksia. Pitk&&n kestaneisiin
valikorvantulehduksiin tulee suhtautua vakavasti silla ne voivat aiheuttaa limakorvan
tai jopa kuulon alenemista. Useilla on myo6s heikko néko ja he tarvitsevat silmélasit.
(Kaski ym. 2009, 71). Tarkka n&on arviointi on tarkeéa tehda l&pi elamén saannolli-
sesti. Silméalaakarin tulisi tehdd ensimmainen nadn arviointi kuuden kuukauden idssa.
(Wilska 2008, 1177). Lasten kehitys etenee syséyksittdin. Kaveleméan he oppivat
vasta parivuotiaina. Varhaiset uintiharjoitukset tai muu aktiivinen liikkuminen, tarvit-

taessa fysioterapia voivat tukea lapsen motorista kehitystd. (Kaski ym. 2009, 71.)

Puheen oppiminen voi tuottaa vaikeuksia. Harjoittelemalla tukiviittomia voi tukea
kielellistd kehitystd. Sanojen muodostusta helpottaa kasvojen ja suun alueen motoriset
harjoitteet. Puheterapiaa saatetaan tarvita pitk&an selkean aikuistyyppisen puheen saa-
vuttamiseksi. (Kaski ym. 2009, 71). Tukiviittomat on kommunikointimenetelmé& jossa
tuetaan puhumista viittomalla samanaikaisesti viestin keskeisia sanoja (Papunet 2010).
Imetys on tarkeda suun motoriikan kehityksen ja immuniteetin kannalta, se on myos
arvokasta alkukontaktia vauvan kanssa. (Wilska 2008, 1176.)

3 LASTENNEUVOLA

Kaikki lapset ovat oikeutettuja lastenneuvolan palveluihin. Down-lapset kayttavat
usein sekd lastenneuvolan ettd kuntoutusneuvolan palveluita. (Valkkila 2009, 32.)
Sosiaali- ja terveysministerion (2004, 20) mukaan lastenneuvolan yleistavoite on las-
ten fyysinen ja psyykkinen terveys. Tavoitteena on myos, ettd perheiden hyvinvointi
paranee varsinkin perheissa joissa tarvitaan erityista tukea, talla tavoin pyritdan ka-
ventamaan perheiden vélisia terveyseroja. Toisena yleistavoitteena on ettd seuraavan

sukupolven terveyden ja vanhemmuuden voimavarat ovat paremmat kuin nykyisen.

Lastenneuvolassa keskeisimmét tyontekijat ovat terveydenhoitaja ja la&kari. Muita
tarkeitd tyontekijoita ovat perhetyontekijat ja erityistyontekijat. Yksi toimivan lasten-
neuvolan tarked edellytys on, ettd henkilGstoa on riittdvéasti. (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2004, 32.)



Terveydenhoitaja on lastenneuvolan keskeisin voimavara. Han on terveyden edistami-
sen sekd perhehoitoty0n asiantuntija neuvolaty6ssa ja vastaa toiminnan hoitotieteelli-
sestd tasosta. Terveydenhoitaja tuntee oman alueensa, sen vaeston ja siihen kuuluvat
perheet. Ennen kuin lapsi menee kouluun terveydenhoitaja tapaa perheitda kussakin
lastenneuvolassa noudatetun tyokaytannon ja perheiden tarpeiden pohjalta noin 16-20
kertaa. Terveydenhoitajan tehtaviin kuuluu vastata seurannoista. Niihin kuuluvat lap-
sen kasvu ja kehitys, seka seulontatutkimukset ja rokotukset. Tydote on perheen ter-
veytta edistavad, kun se on perhekeskeistd ja voimavaraldhtoistd. Yhdessé perheen
kanssa terveydenhoitaja arvioi tarvitaanko lapsen terveyden ja hyvinvoinnin tai per-
heen muuttuvien tilanteiden vuoksi muiden tyontekijoiden tutkimuksia tai tukea las-
tenneuvolan perusseurannan ohella. Terveydenhoitajan avaintehtdvid ovat lapsen ja
perheen tuen tarpeen varhainen tunnistaminen ja tilanteeseen puuttuminen. Tervey-
denhoitajan vastuulla on arvioida aiheuttaako joku h&nen seurannassaan esille tullut
asia esimerkiksi lapsen kasvuun, kehitykseen tai k&yttdytymiseen liittyva asia, jatko-

tutkimuksia tai muita toimenpiteitd. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 32.)

3.1 Lastenneuvolan yhteisty6 paivahoidon ja varhaiskasvatuksen kanssa

Varhaiskasvatus on kasvatuksellista vuorovaikutusta pienten lasten eri elaméanpii-
reissa. Varhaiskasvatus koostuu hoidon, kasvatuksen ja opetuksen kokonaisuudesta.
Varhaiskasvatuksen tavoitteena on edistdd lapsen kehitystd, kasvua ja oppimista.

(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2011.)

Varhaiskasvatuksessa painotetaan lasten, vanhempien seka henkiloston valista vuoro-
vaikutusta ja kasvatuksellista kumppanuutta. Paivahoito ja lastenneuvola ovat paljon
yhteisty0ssa, joten olisi hyva ettd perhepalveluverkostossa ja neuvolatyéryhmassé on
paivahoidon edustaja. Lasten ja perheiden tarpeet ovat paivahoidossa toteutettavan
varhaiskasvatuksen ldhtékohtana kuten myds lastenneuvolassa. Paivahoidon ja lasten-
neuvolan tehtdvana on edistdd lapsen kasvua, kehitysté ja oppimista seka tukea van-
hempia heiddn kotikasvatuksessaan. Vanhemmuutta tuetaan varhaiskasvatuksessa
asiakaslahtoisesti monin eri toimin. Varhaiskasvatuksessa lapsen mahdollinen erityis-
tuen tarve, esimerkiksi oppimisvaikeudet, kieli- ja kulttuuritausta on otettava huomi-

oon. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 43-44.)



Varhaiskasvatuksella on kuitenkin erilainen nakékulma lapsiperheisiin kuin lasten-
neuvolalla. Paivahoidon henkil6stolla on hyva mahdollisuus keskustella vanhempien
kanssa lapsen kasvuun, kehitykseen ja oppimiseen sekd perheeseen liittyvista asioista
koska he tapaavat vanhempia péivittdin. Tietoja lapsesta ei voi kuitenkaan vaihtaa
muiden yhteisty6tahojen kanssa ennen kuin vanhemmat ovat kirjoittaneet luvan, jossa
maéaritell&&n tietojenvaihto- oikeudet lastenneuvolan ja paivahoidon vélill4. Lupa tul-
laan liittdmaan neuvola- asiakirjoihin. Paivahoidossa voidaan myds pyytda samanlai-
nen lupa. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 43-44.) Lapsi voidaan ohjata myds
lastenneuvolan kautta paivahoitoon, silloin kun sen katsotaan edistavan lapsen kehi-
tystd ja kuntoutusta. On erittéin tarkeda ettd perhe on tietoinen yhteistyosta seké osal-
listuu siihen. (Lindholm 2007, 26.)

Yhteisty0 perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon kanssa auttaa paivahoitoa
toimimaan lapsen ja perheen hyvéksi tapauksissa, joissa lapsella on todettu jokin sai-
raus tai oireita. Tallaisissa tilanteissa paivéahoitoa tulee ohjeistaa sairauden ja oireiden
hoidossa. Omahoitajakéynnit pdivahoidossa ovat hyvaa yhteistyotd, jossa ohjataan
henkil6kuntaa lapsen arjessa ilmenevissa hoidon ja tuen tarpeissa. Vanhempien luvalla
varmistetaan yhteydenpito ja tiedonsiirto. Perinteista yhteisty6td on myos infektioiden
ehkaisy paivahoidon ja neuvolahenkilokunnan kanssa. Paivahoidon henkilékunnan on
tarkeda saada apua ja tietoa infektion ehkaisyssa asiantuntijalta terveydenhuollosta.
(Lindholm 2007, 26.)

3.2 Kuntoutus

Kuten kaikki lapset, myds Down- lapset hyotyvét turvallisesta ymparistosté jossa lapsi
saa tarvitsemaansa tukea. On térke&& aloittaa Down- lapsen kannustaminen, tukemi-

nen ja opettaminen varhaisessa vaiheessa. (MedicineNet 2011.)

Kehitystd tukee varhaiskuntoutus. Kuntoutuksen tulee pohjautua moniammatillisen
tiimin suunnitteluun sek& olla yksil6llista. Yleisin viitekehys kuntoutuksessa on ns.
portaat- menetelmd. Portaat on kasvatuksen apuvéline joka etenee vaiheittain ja on
tavoitteellinen. Portaat- varhaiskasvatusohjelmassa kuvataan lapsen kehitys synty-

méstd kuusivuotiaaksi asti pienind, toisiaan seuraavina askelina, taitoina. Taidot on
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luokiteltu kehityksen eri alueiksi. Ensimmainen alue kuvaa vauvan kehitystd muuta-
man ensimmaisen elinkuukauden aikana. Tastd eteenpdin Portaat jakaa kehityksen
viiteen eri osa- alueeseen: sosiaaliseen kehitykseen, kieleen, omatoimisuuteen, kogni-
tilviseen kehitykseen ja motoriikkaan. Kunkin alueen taidot ovat siihen jarjestykseen
laitettu, kuin ne tavallisesti lapselle ilmaantuvat. (Valkonen 2011.) Varhain aloitetusta
viestintaterapiasta on hyotyd. Esimerkiksi viittomakielestd on osoitettu olevan hyotyé
kielen kehitykselle. (Wilska 2008, 1176.)

Down-lapsi voi kayttdad usein myds kuntoutusneuvolan palveluja. Kuntoutusneuvo-
loilla voi olla useampi eri nimitys, erityisneuvola tai kehitysvammaneuvola. Kuntou-
tusneuvolan ja lastenneuvolan asiakkaana voi olla yhta aikaa. Kdynteja kuntoutusneu-
volassa ei valttaméattd heti tarvita, vaan riittad ettd avohuollon ohjaaja eli kuntou-
tusohjaaja tekee kaynteja kotiin. Neuvolakaynnit ovat perheelle maksuttomia ja neu-
volan tehtdvéana on tarjota erityislapsille ja heidan perheilleen tukea ja vastata kehitys-
vammaisuuteen liittyvissa erityiskysymyksissa. Kuntoutusneuvolassa voi my0ds saada
apua kasvatuskysymyksissa tai kayttaytymisongelmissa. (Valkkila 2009, 32.)

4 PAIVAHOITO

Paivahoito on keskeinen osa alle kouluikéisten hoito- ja kasvatusjarjestelmaa. Paiva-
hoito tukee ja rikastuttaa lapsen kehitystd ja tarjoaa hoitoa tukien lasten koteja kasva-
tustydssa. Eri paivahoitomuotoja ovat: paivékoti, perhepéivahoito, ryhmaperhepaiva-
hoito, leikkitoiminta (kuten ohjatut leikkipuistot) sekd avoin péivakoti. (Kauppinen
1991,11,13,16,18-20). Paivahoidossa tyoskentelee perhepdivahoitajia, lastentarha-
opettajia, sosionomeja, lastenhoitajia, lahihoitajia, avustajia, laitoshuoltajia seké siivo-
us ja keittiohenkilostod (Laki sosiaalihuollon ammatillisen henkildston kelpoisuusvaa-
timuksista 29.4.2005/272.)

Paivahoidon tavoitteena on tukea lasten koteja kasvatustehtdvassa seké edistéé lapsen
persoonallisuuden kehitysta tarjoamalla turvalliset, jatkuvat ja lampiméat ihmissuhteet,
kehitystd tukevaa toimintaa, seka suotuisan kasvuymparistén (Laki lasten péivahoi-
dosta 25.3.1983/304). Laissa lasten paivahoidosta sdédetddn kunnan velvollisuus jar-

jestad paivahoitopaikka jokaiselle sitd tarvitsevalle tietyn asetuksella s&&detyn ajan



7
kuluessa. Kunnan on huolehdittava siité, ettd paivahoitoa on saatava joko kunnan jar-
jestamand tai valvomana siind laajuudessa kuin tarvetta esiintyy. Lapsella on oikeus
paivahoitoon kunnes hénen oppivelvollisuutensa alkaa. Kunnan tehtdvana on myos
esiopetuksen  jarjestdminen. (Laki lasten pdivéhoidosta, 22.12.2006/1344,
11.12.1981/875.)

Paivahoidon perustehtavé voidaan mééritelld joko suppeasti tai lagjasti. Suppean tul-
kinnan mukaan perustehtavét ovat hoito, kasvatus ja opetus. Néita voidaan pitaa pai-
vahoidon ydintehtdvina. Laajan tulkinnan mukaan perustehtaviin luetaan myods van-
hempien kanssa tehtavé yhteistyd, verkostotyt seka lastensuojelun tukitoimet. Naiden
lisdksi péivahoito tekee yhteistyotd monien eri tahojen kanssa, kuten lastenneuvola,

puheterapia, toimintaterapia, sairaala, lastensuojelu ja koulu. (Koivunen 2009, 11.)

Koivusen (2009, 12) mukaan hoidon, kasvatuksen ja opetuksen valisté rajaa on vaikea
vetéd péivahoidossa. Kaikki toiminnat voivat olla l1asna samaan aikaan. Hoito sisaltd
perushoidon ja hoivan. Perushoitoon kuuluvat ravinto, vaatetus, siisteys, ulkoilu, tur-
valliset ihmissuhteet ja uni. Perushoidon tulisi sisaltaa hoitoelementtejd, jossa pyritaan
lapsen kaikenpuolisen hyvinvoinnin turvaamiseen ld&mpimassa vuorovaikutuksessa.
Hoivassa painottuu tapa miten lasta hoidetaan. Kasvatus siséltdd pedagogisia ele-

mentteja ja painvastoin.

4.1 Moniammatillisuus paivahoidossa

Moniammatillinen yhteistyd alkoi esiintya asiantuntijoiden ja eri ammattiryhmien
yhteistyonkuvauksessa kasitteend 1980-luvun lopulla. Suomeen késite vakiintui 1990-
luvulla. Peruskésitteet suomen kielessa ovat moniammatillinen yhteistyé seka mo-

niammatillinen tiimity6. (Isoherranen 2004, 13,17.)

Moniammatillisuudella tarkoitetaan eri alojen tyontekijoiden tydskentelyd yhteisten
tavoitteiden eteen. Eri alojen osaajat vastaavat oman alansa asiantuntijuudesta. Kes-
keistd on vuorovaikutus ja tarkoituksenmukaisuus. (Honkanen & Mellin 2008, 117.)
Moniammatillisella tiimill4 on yhteinen tyo tai tehtdva suoritettavana, ongelma rat-
kaistavana tai paatos tehtdvana. Paastakseen tavoitteeseensa he yhdistavét tietonsa ja

osaamisensa. (Isoherranen 2008, 33.)



Moniammatillisuus on parhaimmillaan kokonaisuus joka muodostuu toisiaan tayden-
tavista osista. Ammattilaiset tietdvat keihin ollaan yhteydessa kun tdydentédvad osaa-
mista kaivataan. Pahimmillaan se voi olla epatietoisuutta vastuista. Ammattilaiset yrit-
tavét saada toisensa tekemdaan osansa ja avunhakijoiden tilanne saattaa ajautua umpi-
kujaan tai kriisiin. (Arnkil & Seikkula 2005, 9.)

Lasten ja nuorten hyvinvointia tuetaan eri kehitysyksikoiden verkostoitumisella ja
sektorirajat ylittavalla yhteistyolla (Maattd & Rantala 2010, 194). Heindmaen (2000,
106) mukaan paivahoidon henkil0std tydskentelee monien eri asiantuntijatahojen
kanssa Down-lasta hoitaessaan. Hanen mukaansa olisi hyvé jos lapsella olisi yksi
omahoitaja, joka perehtyy lapsen hoitoon ja kuntoutukseen huolellisesti. Omahoitajan
on kuitenkin vélitettava tietoa myds muille ryhman aikuisille. Esimerkiksi kuntoutus-
suunnitelmassa asetetut tavoitteet tulee selvitta kaikille lapsen kanssa tydskenteleville
aikuisille.

Paivahoito on osa laajaa palveluverkkoa ja osa perheille tarjottavia palveluita. Lasten-
suojelu, lastenneuvola, erikoissairaanhoito, la&kinnallinen kuntoutus tai kehitysvam-
mapalvelut voivat olla olennainen osa perheen verkostoa. Lisdksi lapsen vanhemmat
voivat kayttada aikuisille suunnattuja péihde- tai mielenterveyspalveluja, joiden tulisi
huomioida my6s perheen lapsi ja lapsen tarpeet osana vanhemman hoitoa ja tuke-
mista. Yhteistydssd on olennaista hahmottaa péivahoidon rooli ja perustehtavé var-
haiskasvatuksessa. Jokaisen péivahoidon tydntekijan tulisi olla perilld siitd, mita pe-
rus- ja erityispalveluja omassa kunnassa on tarjolla lapsille, perheille ja vanhemmille.
(Pihlaja 2004, 117.)

Moniammatillisen yhteistydn suurin merkitys péivahoidolle on pééllekkdisen tyon ja
samaa lasta koskevien ristiriitaisien viestien poistuminen. Toinen tarked merkitys on,
ettd kaikki lapsen kanssa tytskentelevét saavat lapsesta kokonaisvaltaisen nakemyk-
sen ja oppivat toisiltaan. Paivéhoidossa ei voi olla tekematta verkostotyota. Jokainen
lapsi on osa perhettd, sukua ja yhteiskuntaa. Perheilld on omat sosiaaliset suhteensa ja
kasvattajan tyo liittyy siihen, mitd muissa tyontekijaverkoissa tehdaan. (Koivunen
2009, 13.)
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Down-lapsen kanssa tydskentelevan aikuisen tulee pyrkia ymmaértamaan mita lapsen
kasvun ja kehityksen tukemiseksi tehd&an ja miksi. Téstd ymmarryksesta han saa mo-
tivaation tydbhonsa ja voimavaroja arkeen. Tydntekijan on myds muistettava, ettei han
ole ohjaamassa, tukemassa ja kasvattamassa lasta yksin, vaan yhdessa vanhempien ja

moniammatillisen tiimin kanssa. (Heindmaki 2000, 112.)

4.2 Erityispaivahoito

Pihlajan (2004, 123) mukaan erilaisuuden madritelma on aika- ja kulttuurikohtainen.

Asenteet, kasitykset ja yleiset mielipiteet maéarittavat erilaisuutta.

Erityiskasvatuksesta pdivahoidossa voidaan kéyttdd monia eri nimityksia kuten eri-
tyispaivahoito, erityiskasvatus varhaislapsuudessa, paivahoidon erityiskasvatus, kun-
touttava varhaiskasvatus jne. (Viittala 2006, 13). Opinndytetydssamme kaytdmme

termid erityispéivahoito.

Erityispéivéhoito on méaéritelty yleisen pdivahoidon osaksi. Sen perustana on yleisen
paivahoidon tavoitteet, sisallot ja menetelmat. Lisdksi erityispaivahoitoon sisaltyy
sosiaalipedagoginen kuntoutus, laaketieteellinen apu, harjaannuttamisohjelmat (kuten
aistiharjoitukset), kasitteiden muodostus ja sanavaraston kartuttaminen, itseilmaisun
kehittdminen sekd vamman kannalta tarkeiden taitojen ja valmiuksien sekd apuvéli-

neiden kayton opetus ja harjaannus. (Viittala 2006, 19.)

Erityistd tukea tarvitseva lapsi voi olla tavallisessa paivakodissa, perhepaivahoidossa,
paivakodissa henkilokohtaisen avustajan kanssa tai integroidussa erityisryhméssa
(Viittala 2006, 15-16). Tavallisessa péivahoitoryhmdssé oleva erityista tukea tarvit-
seva lapsi pienentdd ryhmaén lasten lukumé&arad yhdelld, joskus kahdella, tai se huomi-
oidaan ryhman henkilokunnan lukumaaréssa, jollei paivékodissa ole téllaista lasta

varten erityistd avustajaa (asetus lasten paivahoidosta 16.3. 1973/239; 806/1992).

Tavallisessa péivakodissa erityislapsen vertaisryhmé& muodostuu enimmaékseen lap-
sista, joilla ei ole erityisen tuen tarvetta. Esimerkiksi lasten ik& voi olla ryhman raken-
netta maarittavé tekija. Integroidussa erityisryhmasséd vertaisryhméssa on seké eri-

tyista tukea tarvitsevia ettd sita tarvitsemattomia. Tuen tarve voi olla samantyyppinen



10
tai vaihdella lapsikohtaisesti. Erityisryhméssa vertaisryhmé koostuu vain erityista tu-
kea tarvitsevista ja tuen tarve on usein Kkaikilla lapsilla samantyyppinen. (Viitala 2004,
131-132))

Varhaiskasvatussuunnitelman perusteissa (2003, 33-34) erityiskasvatuksen tukitoi-
miksi mainitaan lapsen fyysisen, psyykkisen ja kognitiivisen ympariston muuttaminen
lapselle sopivaksi. Péivittdisten kasvatustoimien mukauttaminen tapahtuu eriyttamalla,
perustaitojen harjaannuttamisella seké lapsen itsetunnon vahvistamisella. Lisaksi kun-
touttavia tekijoitd arjessa kuten vuorovaikutusta ja ryhmatoimintaa pyritdédn vah-

vistamaan.

Suhteet muihin ryhman lapsiin ja aikuisiin luovat lapselle sosiaalisen oppimisympa-
ristén, joka voi tukea lapsen kuntoutusta merkittavasti. Psyykkisen ympériston perusta
muodostuu tunneilmaisun turvallisuudesta ja lammosta sekd empaattisesta suhtautu-
misesta lapseen. Erityisen tuen tarvitsevaa lasta tulisi kasvattaa niin kuin muitakin lap-
sia. Mikali erityislapsen kéaytosta katsotaan sormien lapi tilanteissa, joissa vamma ei
oikeuta etuoikeuksiin, lapsi ei opi ettd sdédnnot koskevat myos hanta. Antamalla etuoi-
keuksia aikuinen saattaa eristéa ja erottaa lapset muista. Lapsi ei koe saavansa samaa
kohtelua kun muut ja toiset lapset saattavat olla kateellisia erityiskohtelusta. (Hein&-
maki 2000, 105,109.)

5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

5.1 Tavoite ja tarkoitus

Opinndytetydomme tarkoitus oli saada selville minkélaisia kokemuksia vanhemmilla
on lastenneuvolan ja péivakodin toiminnasta. Tarkoitus oli myos selvittdd onko toi-
minnassa jotain kehitettdvad, ja jos on niin mitd. Vanhemmat ovat oman lapsensa asi-
antuntijoita. Tavoitteena oli tuoda my0ds heidan &&nensa esiin. Vanhemmat kertoivat
oman nakokulmansa péivahoidon ja lastenneuvolan toiminnasta omien kokemustensa

perusteella.

Kysymyksina oli
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1. Millaisia kokemuksia Down- lasten vanhemmilla on pdivahoidon toiminnasta?

2. Millaisia kokemuksia Down- lasten vanhemmilla on lastenneuvolan toiminnasta?

3. Onko péivéahoidon ja lastenneuvolan toiminnassa Down- lasten vanhempien mie-

lesté kehitettdvaa? Jos on, mita?

5.2 Laadullinen tutkimus

Opinnaytetyémme on kvalitatiivinen eli laadullinen. Fieldin ja Morsen (1985, 23) mu-
kaan kvalitatiiviset tutkimusmenetelmét ovat kéayttokelpoisia silloin kun ilmi6té tar-
kastellaan sisaltdpdin, sellaisena kuin asianosaiset sen itse kokevat. Aineistonkeruu-

menetelmamme oli narratiivinen eli tarinallinen.

Suomen kielessa narratiivista ovat vakiintuneet késitteet tarina ja kertomus (Vuokila-
Oikkonen & Janhonen & Nikkonen, 2010, 86). Opinnédytetydssamme kaytdmme ter-

mia tarina.

Laadullinen tutkimus pyrkii henkilékohtaiseen ja subjektiiviseen tietoon, ei yleistetta-
vaan tai objektiiviseen tietoon. Tarinallinen tutkimus ymmarretd&n véljaksi viiteke-
hykseksi jossa huomio kohdistetaan kertomuksiin todellisuuden valittajand. Narratii-
visuudessa ihminen madritelladn aktiiviseksi ja merkityksia antavaksi toimijaksi. Ih-
minen on luonnostaan vuorovaikutuksessa toisten kanssa ja muodostaa oman kasi-
tyksenséd ympéroivastad todellisuudesta. Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena on
ymmértad konkreettisia tapahtumia. (Vuokila- Oikkonen ym. 2010, 84-85.)

5.3 Aineistonkeruu ja analysointi

Vastaajat 16ysimme internetin kautta, yhteistydssa downiaiset ry:n kanssa. Downiaiset
ry on yhdistys joka tarjoaa vertaistukea ja jonka tavoitteena on vaikuttaa yhteiskun-
nallisesta seka parantaa kehitysvammaisten elinoloja (Suomen Downin syndrooma ry,

2011). Lisaksi laitoimme ilmoituksen (kts. LITE 1.) Mannerheimin lastensuojelulii-
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ton vanhempainnettiin, kehitysvamma- alan verkkopalvelu Verneriin, Meidan perhe-
lehden verkkosivuille sekd kahden Mikkelin neuvolan ilmoitustauluille. Kaksi vastaa-
jistamme kuuli opinndytety0sta opettajaltamme ja lupautui kertomaan kokemuksis-

taan.

Tuomen ja Sarajarven (2004, 87) mukaan yleisimmat kysymykset tutkimusten aineis-
tonkeruusta koskevat aineiston kokoa. Etenkin opinnéytetdiden kohdalla he eivét pida
aineiston kokoa merkittdvana tekijand. Heidan mukaansa opinndytetyd on tekijansa
harjoitustyd, jonka tehtdvané on osoittaa oppineisuutta omalla alalla. Kvalitatiivisessa
tutkimuksessa tutkimusjoukko on pieni eika heitd valita umpimahkaisesti. On tarked4
ettd tutkittava joukko tietdd aiheesta mahdollisimman paljon tai ettd heilld on siitd
omakohtaista kokemusta. (Field & Moore 1985, 24.)

Aineistomme perustuu neljaan (n=4) vastaukseen seké viiteen (n=5) blogiin. Vastaus-
aikaa oli aluksi toukokuusta kesdkuun loppuun. Syksyll& kerdsimme lisad aineistoa ja
vastausaikaa oli syyskuun alusta lokakuun puoleenvéliin. Blogit 16ysimme googlesta
hakusanoilla ”"Down syndrooma, blogi”. Luimme useita blogeja, ja valitsimme aineis-
toksemme ne, joissa kerrottiin laajimmin péivahoidon ja lastenneuvolan toiminnasta.
Vuokila- Oikkosen, Janhosen, Nikkosen (2001, 91) mukaan tarinallisen tutkimuksen
aineistona voi olla mika tahansa puhuttu tai kirjoitettu tapahtumien kuvaus. Aineistona

voivat olla esimerkiksi paivéakirjat ja muut tuotokset, jotka kuvaavat ihmisen tarinaa.

Aineisto analysoitiin aineistolahtoisen siséllonanalyysin avulla. Tuomi ja Sarajarvi
(2009, 108-110) kuvaavat sisallénanalyysia kolmivaiheiseksi prosessiksi. 1) aineiston
pelkistaminen, 2) aineiston ryhmittely ja 3) teoreettisten kasitteiden luominen. Pelkis-
tamisessé aineistosta karsitaan kaikki epdoleellinen pois. Ryhmittelyssa alkuperéisil-
maisut kaydaan lapi ja aineistosta etsitddn samankaltaisuuksia tai eroavaisuuksia. Lo-

puksi luodaan johtopaatoksié.

Tydbvaiheina ovat aineiston lukeminen ja sisaltéon perehtyminen, jonka jalkeen pel-
Kistetyt ilmaisut etsitddn ja alleviivataan. Taman jalkeen vaiheena on pelkistettyjen
ilmaisujen listaaminen, sekd samankaltaisuuksien ja erilaisuuksien etsiminen. Sen
jalkeen ilmaukset yhdistetddn ja muodostetaan alaluokat, alaluokat yhdistetdan yla-

luokiksi, ja ylédluokat edelleen kokoaviksi késitteiksi. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 108.)
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Aineiston analysoinnin aloitimme alleviivaamalla aineistosta kysymystemme kannalta
oleelliset asiat. Blogeista kokosimme tekstit jotka késittelivat péivahoitoa tai neuvo-
laa. Naisté teksteistd alleviivasimme oleellisimmat asiat opinndytetydmme kannalta.
Alleviivatut ilmaukset listattiin tekstinkasittelyohjelmalla, jonka jalkeen jaoimme il-
maukset negatiivisiin ja positiivisiin kokemuksiin. Tamén jélkeen muodostimme lau-
seista pelkistetyt ilmaukset. llmauksia tuli 72 kappaletta jotka ryhmittelimme ala-
luokiksi. Alaluokkia muodostimme kahdeksan. Alaluokat ovat 1. tyontekijan koke-
muksen puute, 2. haasteet paivéhoidossa, 3. tiedon ja tuen puuttuminen, 4. epédkohdat
moniammatillisessa yhteistyossa, 5. terveydenhoitajan ammattitaito, 6. paivéhoidon
henkilokunnan ammattitaito, 7. kehityksen tukeminen ja 8. tyytyvaisyys terapioihin.
Alaluokat muodostavat kaksi ylédluokkaa; 1. kehitettdvad seka 2. tyytyvaisyys péiva-
hoitoon ja lastenneuvolaan. Ylaluokista muodostimme johtopaatoksen: Paivahoitoon
ja lastenneuvolaan ollaan tyytyvéisid mutta kehitettavaa l1oytyy. Analyysitaulukot ovat
liitteend. (kts. LIITE 4)

6 TULOKSET

6.1 Lastenneuvola

Vanhempien kokemukset lastenneuvolan toiminnasta olivat vaihtelevia. Kokemus
lastenneuvolasta riippui paljon terveydenhoitajan ammattitaidosta ja asenteesta. Van-
hemmilla oli kokemuksia terveydenhoitajista joilla ei ollut tietoa Downin syn-
droomasta ollenkaan. Vanhempien tuli hakea itse tietoa ja vertaistukea. Osalle van-
hemmista terveydenhoitajat kertoivat omia kokemuksiaan, kuten omasta kummi-
pojasta jolla on Downin syndrooma.

’

“Me olimme tdysin toistemme ja internetin varassa.’

"Neuvoloiden henkilokunnan tietoisuus kehitysvammaisuudesta ja vamman erityis-

piirteista sekda tarvittavista seurannoista on vajavaista."



14
Kaikkien vanhempien mielesta tiedon saanti oli puutteellista. Jotkut vanhemmista ko-

kivat, ettei tietoa saanut lainkaan. Kokonaisuudessaan lastenneuvolaan oltiin kuitenkin

tyytyvaisia.

"Kdéytinndssdhdn se meni niin ettd mind itse asiaa selvitin enemmdn ja usein kerroin-

1

kin sitten neuvolassa selvittdmidni asioita.’

Vanhemmat olivat tyytyvaisia siihen ettd lastenneuvolassa lasten annettiin kehittya
omaan tahtiinsa ja otettiin huomioon lasten yksil6llisyys. Lastenneuvolassa ei myos-
k&an tuijotettu lapseen saamaa diagnoosia vaan kohdattiin lapsi lapsena. Osa van-
hemmista mainitsi ettd heille kerrottiin lastenneuvolassa palveluista, jotka heille kuu-

luvat. Vanhemmat kokivat tdiman hyvané asiana.

“Taytyy sanoa, ettd iso kiitos on annettava AIVAN mahtavalle neuvolantadille, jolle
lapsen diagnoosi ei merkitse juuri mitdan. Tati muistaa aina kertoa, miten ihanan
tavallinen taapero meilla on ja miten kaikkien lasten ei tarvitse tehdd samoja sirkus-

temppuja yhté aikaa”

“Lapsen kasvua verrattiinkin down-lasten kasvukayriin. Koskaan pituuskasvusta tai

Iahinna sen puutteesta ei tehty numeroa. ”

“Alusta pitden neuvolatati kertoi lapsellemme kuuluvan ihan samat palvelut neuvo-

lasta kuin muillekin lapsille. ”

"Imetysneuvonta , painon seuranta , rokotukset ym, suoritettiin ihan normaalisti"

6.2 Paivahoito

Paivahoidosta kokemukset olivat pd&osin positiivisia. Vaikka suurimmalla osalla péi-
vahoitopaikoista ei ollut aikaisemmin ollut Down-lasta hoidossa, vanhemmat olivat
tyytyvéisia lapsensa hoitoon. Vastaanotto paivéhoidossa oli ollut hyvd ja vanhemmat

kokivat tulleensa kuulluksi. Paivahoidossa oleminen tuki hyvin lapsen kehitysta.
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“Ehdottoman positiivisena naen paivakodissa olemisen ja sen tuoman hyodyn lap-

semme kehitykseen. ”

"Pdaivahoito jarjestyi yksityisessa paivakodissa. Paivahoidosta minulla ei ole mitdan
pahaa sanottavaa. Se aika oli minun helpointa aikaani tdman lapsen olemassaolon

aikana. Niin hyvin asiat ja yhteisty6 toimi."

Epédkohtina vanhemmat mainitsivat viittomakielen taidon puutteen seka puutteellisen
tiedotuksen. Yksi vastaajistamme oli térménnyt Kielteisiin asenteisiin paivahoidossa.
Perhepdivéhoitaja koettiin riittdvaksi perushoitoon, mutta lapsen kasvaessa kaivattiin
lisad tukea kehitykseen ja lastentarhaopettajan tietotaitoa.

"Koemme, ettd pelkkd perushoito ei endd riitd. Lapsi kaipaa haastavampaa tekemista,
mutta ei selvi& ilman aikuisen apua. Perhepdaivahoitajan aika ja kadet eivat enaa rii-

2

td.

Osa lapsista oli tavallisessa paivéakotiryhmassé avustajan kanssa, osa pienryhmassa ja
osa perhepdivahoitajalla. Toiset vanhemmat halusivat lapsensa ehdottomasti tavalli-
seen ryhmaan, toiset kokivat pienkuntoutusryhmén parhaaksi. Lahes kaikki vanhem-

mat mainitsivat mallioppimisen ja kuntoutuksen paivahoidossa.

“Viittomia, laululeikkejd, pottatreenid, ruokailuharjoitteluita - ja taidot karttuu. En
toki vieritd paivakodin niskaan kaikkea, mutta iloitsen siita etta tiedan paivakodin
olevan ymparisténa sellainen, etta se tukee naita meidan visuaalisesti ja mallista op-
pivia napuja hienosti. Ja tavisryhma - mika sen parempaa. Oppiipahan kiukuttele-

maan laadukkaasti!

6.3 Henkilokunnan ammattitaito

Vanhemmat korostivat henkilon merkitystda saamaansa palveluun lastenneuvolassa tai
paivakodissa. Terveydenhoitajiin liitettiin ominaisuudet empaattinen, vélittava, kuun-
televa, auttava, lohduttava ja ymmartava. Padasiassa vanhemmat olivat tyytyvaisia

terveydenhoitajan ammatillisuuteen.
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’

"Tuntui oikeasti ettd hdn (neuvolatdti) vilittdd.’

"Silloinen neuvolatdtimme oli todella empaattinen ja oli myos tyéskennellyt Down-
ihmisten parissa. Han on ollut ainoa ammatti-ihminen, joka on meille tukea osoittanut

ja kuulumisia kysellyt. ”

Aineistostamme tuli esille, ettei ammattitaitoa aina 16ydy ladkarilt4 tai terveydenhoi-
tajalta, eikd vanhempaa ole kuunneltu lasta koskevissa asioissa. Epdakohdat olivat kui-
tenkin neuvolakohtaisia eika asiaa voi yleistda. Joskus hoitohenkilékunnan valinpita-
méattdmyys vaikutti jopa lapsen kehitykseen. Etenkin Down- lasten kohdalla aikainen

puuttuminen ongelmiin olisi erityisen tarke&a.

"Varsinaisessa neuvolassamme ei ditia kuunneltu vaan terveydenhoitaja ja neuvola-

laékari tiesivat paremmin ettei lapselta tarvitse seurata kilpirauhasia eika korvia."

"Korvien osalta todettiin keskussairaalassa ettei poika ole todennakdisesti kuullut
pitkdan aikaan kun korvat olivat niin tukossa. Vaikutus puheen kehitykseen ja liikku-

miseen on vain arvoitus."

"Lapsella oli reilun vuoden vanhana paha tulehdus molemmissa keuhkoissa ja hen-
gittaminen oli vaikeaa. Neuvolan omalaakari ei edes keuhkoja kuunnellut vaan kaski

antaa yskanlagaketta"

Paivahoidon henkiltstda pidettiin ammattitaitoisena ja luotettavana. Vanhempien vas-
tauksista vélittyi tunne ettd pdivahoidossa Down-lapsi on otettu huomioon yksilona
eika lapsi ole vain yksi ryhman jésenistd. Paivahoito oli huomioinut lapsen erityisyy-
den.

“Henkilokunta on myos opetellut tukiviittomia”

”Pdivdkotiin ovat hommanneet tarpeen mukaan lastamme auttavia apuvalineitd, esim.

kuvia kuvakommunikointia varten. ”

“Hyvin ovat pdivikodissa lapsemme kehityksen — tai sen jaljessa olemisen- ymmarta-

neet.”
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Vanhemmat olivat kohdanneet negatiivisia asenteita paivahoidon henkilékunnasta
la&kéareihin. Padosin asenteet ja kohtaaminen olivat kuitenkin positiivisia. Ammatti-
ihmisetkaan eivat aina ottaneet huomioon ettd Downin syndroomaa ei sairasteta. Lap-

seen ei suhtauduttu lapsena vaan outona ja jopa pelottavana asiana.

”Neuvolal&akari sanoi puolitoistavuotisneuvolassa hAmmastyneend, ettd te naytatte

osaavan iloita tasta lapsesta. ”

"Terveyskeskuksen mielestd trisomiaseulapaperin mukaan “lapsi sairastaa Downin
syndroomaa, seulotaan sikiditd jotka sairastavat Downin syndroomaa™ — (neu-

vola)tatsy on monesti sanonut minulle etté eipa taméa kakara sairaalta vaikuta! ”

”Yksi paivakodin tati jopa sanoi ettd hanté vahan pelottaa olla lapsemme kanssa. ”

"Syvalle aivokalvoon on jaanyt muisto terveydenhoitajan kommentista hanen kuultu-

aan etta kyseessa down - lapsi: “Herran jestas sentddn, ihan kauheaa!”

Vanhemmat pitivét positiivisena sita ettd terapeutit (fysio- ja puheterapeutit) kavivét
paivakodissa tai perhepéivahoitajilla. Hoitopaikoissa terapeutit otettiin hyvin vastaan
ja heidan antamiaan vinkkeja kuunneltiin. Vanhemmat olivat myds tyytyvaisid paiva-

hoidossa lastensa saamaan kuntoutukseen.

"Kaikki lapsemme terapeutit on aina hyvin otettu vastaan ja heiddn antamiaan vink-

’

kejd on kuultu.’

“Terapiat tapahtuu pdivihoidossa ja niistd ei minun enddn tarvitse huolehtia.”

6.4 Kehitettavaa

Suurin epékohta oli tiedon ja tuen puute. Osa vanhemmista olisi tarvinnut enemman
tukea ja keskusteluapua lastenneuvolassa. Vanhemmat eivét saaneet lastenneuvolasta
tietoa vertaistukiryhmistd vaan joutuivat niité itse etsimaan. Vanhemmat kokivat jaa-

neensa yksin.
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1

"Mind olisin tarvinnut keskusteluapua.’

"Meille neuvottiin verneri.fi sivustot. Siind kaikki tieto mitd saimme puhelimessa

Downin syndroomasta.”

"Meidatkin on jatetty kriisin keskelle yksin. Itse jarjestin meille Kvtuki 57:n kautta

ensitietopalaverin®

Suurin osa vanhemmista joutui itse laittamaan alulle ja ottamaan selvé& terapioista.
Epéselvyyttd oli muun muassa siitd mille taholle terapia kuuluu. Kuntoutus ei jokaisen
kohdalla toiminut ja eikd kuntoutusohjelma toteutunut. Vanhemman oli itse oltava

aktiivinen saadakseen lapselleen kuntoutusta.

"Fysioterapian saannin kanssa oli myos hyvin vaikea tietdd kelle asia oikein kuuluu.
Ja kenen puoleen kaantya. Tallaisiin asioihin kaipaisi tosiaan selvyytta, etta kaikki

’

tietdisi ronttinsa.’

"Pikkuportaat-ohjelma on ollut ihan retuperdlld viimeiset pari vuotta.”

Osa vanhemmista toivoi tiedon kulun olevan parempaa paivékodissa. Muille van-
hemmille Downin syndrooma ei vélttdmatta ole tuttu, tiedottamisella voitaisiin va-

hentad ennakkoluuloja ja vastata vanhempien kysymyeksiin.

“Pdivikodilla on nditd perheiden tutustumisiltoja tms. niin olisi voinut kylld kertoa
henkilokunta, etta tallainen erityislapsi on ryhmassa ja ma tietty itsekin olisin ihan

mielellani naissa lapsemme kehizysvammasta kertonut.”

Vanhempien vastuulle jatettiin asioita jotka eivat kuuluisi heille. Vanhemmat kokivat
jaéneensd ilman henkilokunnan tukea ja saaneensa sen sijaan vaatimuksia. Jotkut van-
hemmat joutuivat itse vaatimaan ja jarjestamaan lapselleen tarvittavat palvelut ja tu-

kitoimet.
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"Henkilokunta vaati minua ottamaan yhteytta paivakodin johtoon , ettd olisivat saa-
neet lisad henkilkuntaa. En suostunut siihen, en kertakaikkiaan jaksanut ryhtyd, mie-

lestani se oli heidan oma tehtavansa."

"Ensimmainen vuosi meni ilman avustajaa, mutta kun aikamme kaupungin kanssa

kavimme keskustelua, niin sekin jarjestyi."

6.5 Yhteenveto

Tiedon ja kokemuksen puutteesta huolimatta vanhemmat olivat p&dasiassa tyytyvaisia
seka lastenneuvolan ettd paivahoidon toimintaan. Kehitettavéa oli joidenkin tahojen
asenteessa seka moniammatillisen yhteistyon toimimisessa ja selkeydessd. Tietoa
Downin syndroomasta yleensa kaivattiin lisd4 etenkin neuvolaan. Lastenneuvolassa

tulisi antaa enemmaén ohjausta, tukea ja tietoa.

Terveydenhoitajat koettiin ammattitaitoisiksi ja valittaviksi. Pdivahoidon henkilokunta
koettiin osaavaksi. Vanhemmat kokivat henkilon merkittdvadna osana saamaansa pal-

velua. Henkilokunnalla oli suuri vaikutus palvelun laatuun ja vanhempien tyytyvéi-
syyteen.

Vanhemmat kokivat ettd heidan lapsensa oli huomioitu yksilona niin lastenneuvolassa
kuin paivakodissakin. Kehityksen viivastymisesta ei tehty numeroa ja lapsi sai kasvaa
ja kehittyd omaan tahtiinsa. Paivahoito hankki tarvittaessa erilaisia apuvélineita arkea

helpottamaan.

Vanhemmat olisivat kaivanneet enemman tukea sek& lastenneuvolasta ettd paivéahoi-
dosta. Tukea olisi tarvittu niin odotusaikana kuin lapsen syntymén jélkeenkin. Van-
hemmat kokivat jd&neensd yksin kriisin keskelle. Vanhemmat kokivat my6s jou-
tuvansa itse opastamaan ja ohjaamaan tyontekijoitd, vaikka kaipasivat itsekin ohja-

usta.
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7 POHDINTA

7.1 Luotettavuus ja eettisyys

Laadullista tutkimusta voidaan sanoa luotettavaksi kun tutkimusaineisto ja taustamate-
riaali kohtaavat (Vilkka 2005, 158). Opinndytetydssamme vanhemmat toivat vastauk-
sissaan ja blogeissaan esille samoja asioita joita késittelemme teoriaosuudessa. Samoja
asioita seka teoriaosuudessa ettd vanhempien vastauksissa ja blogeissa olivat muun-
muassa Down-lasten kasvukayrét, eri paivahoidon muodot, kuntoutus ja Portaat-oh-
jelma, Down-lasten tyypilliset terveysongelmat seka tukiviittomat. P&dateemat, Downin
syndrooma, paivahoito ja lastenneuvola ovat samat seké teoriaosuudessa etta aineis-

tossamme. Saimme vastaukset kysymyksiimme ja ndin ollen tutkimustehtavé onnistui.

Vilkan (2005, 158-159) mukaan tutkimuksen toteuttamista ja tutkimuksen luotetta-
vuutta ei voi pitad toisistaan erillisind laadullisen tutkimuksessa. Luotettavuudesta
vastaa lopulta tutkija itse. Arvioinnin kohteena ovat tutkijan tekemadt ratkaisut, valin-
nat ja teot. Opinndytetydssaimme olemme pyrkineet selittdméan ja perustelemaan te-

kemamme ratkaisut.

Piddmme aineistoa luotettavana ja riittdvana. Vastaukset oli samankaltaisia toistensa
kanssa ja toivat esiin samoja teemoja. Vastaaminen oli vapaaehtoista ja vanhemmat
halusivat tuoda kokemuksiaan esiin. Aineisto toi esiin vanhempien kokemuksen ja
nakokulman kuten tavoitteena oli. Vanhemmat ovat saattaneet Kirjoittaa karjistaen tai
liioitellen, mutta koska tarkoituksena oli selvittdd miten vanhemmat kokevat péiva-
hoidon ja lastenneuvolan toiminnan, aineistoa voi pitdd myos talta osin luotettavana.
Paivahoidolla tai lastenneuvolalla voi olla asioista aivan erilainen kuva ja kokemus,
mutta sitd emme voi tietdd. Tulokset ovat tiettyjen vanhempien kokemuksia tietyista
lastenneuvoloista ja paivahoitopaikoista. N&in ollen tuloksia ei voida yleist&4 ja kuten
vanhemmatkin korostivat, palvelu riippuu aina henkilostd. Opinnaytetydssamme
olemme tarkastelleet tuloksia tasta nakokulmasta, emmeké pyrkineetkaan yleistetta-

vaan tietoon vaan juuri henkildkohtaisten kokemuksen selvittdmiseen.

Vilkan (2005, 28, 32) mukaan tutkimusetiikalla tarkoitetaan yhteisesti sovittuja peli-

saantoja tutkimuksessa. Hyvélla tieteellisella kéytdnnolla tarkoitetaan ettd tutkijat
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noudattavat eettisesti kestavia tiedonhankinta,- ja tutkimusmenetelmid. Tutkijan tulee
perustaa tiedonhankintansa oman alansa tieteelliseen kirjallisuuteen. Kaytetyt lahteet
tulee tuoda esille sek& tekstissa ettd ldhdeluettelossa. OpinndytetyGssémme toteu-
tamme hyvaa tieteellistd kdytantdd monipuolisilla lahteilla ja viittaamalla l&hteisiin

oikein ammattikorkeakoulumme ohjeistuksen mukaisesti.

Eettisyys toteutuu tydssamme, silla olemme kasitelleet aineistoa luottamuksellisesti ja
vastaukset tullaan tuhoamaan asianmukaisesti. Vastaaminen oli vapaaehtoista ja on-
nistui myds nimettdméana, eika tydstdmme voi tunnistaa vastaajia. Vilkan (2005, 33)
mukaan eettisyys toteutuu kun tutkittavien nimid ei mainita. Tutkimuksessa on aina
varjeltava tutkittavia ja toimeksiantajia. Suorista lainauksista on jatetty lapsen ika,
sukupuoli, nimi, seka paikkakunta pois. Blogeista keradmamme aineisto on julkista ja
kaikkien saatavalla internetissd. Blogin kirjoittaja on Kirjoittaessaan ollut tietoinen

tastd. Suljettuja ja yksityisia blogeja emme tydssamme kaytténeet.

7.2 Tulosten analysointi ja tutkimusmenetelma

Tuomen ja Sarajarven (2009, 135-136) mukaan tutkija suodattaa aineiston oman ke-
hyksensa lapi, eikd vélttdmatta pyri ymmartdmaéan ja kuulemaan tiedonantajia itse-
naan. Tutkijan sukupuoli, ikd, uskonto, poliittinen asema, virka-asema tms. voivat
vaikuttaa siihen mit4 han kuulee ja havainnoi. Olemme pyrkineet lukemaan ja ana-
lysoimaan aineistoa parhaan taitomme mukaan, mutta huomioon on otettava etta ky-

seiset seikat vaikuttavat vaistamatta.

Tuloksien analysointi on tapahtunut suoraan vastauksien perusteella eiké rivien valista
tulkitsemalla. Tdman osoitamme suorilla lainauksilla ja niiden tulkinnalla. Aineiston
tulkinta voi olla erilaista lukijasta riippuen, ja joku toinen olisi saattanut analysoida
aineiston toisin. Emme ole eritelleet aineistossamme blogeja ja vanhemmilta saami-
amme vastauksia, jotta blogien Kirjoittajien tunnistaminen ei olisi helppoa. Mikali
olisimme selvasti osoittaneet mika suora lainaus on blogista, olisi blogi ja sen kirjoit-
taja helppo jaljittdd internetistd. Blogit ovat kuitenkin julkisia ja kaikkien saatavilla,
joten joku voi halutessaan jaljittd4 blogit. Blogeja saatetaan kirjoittaa enemmaén kér-
jistden kuin vastauksia, eika blogeissa ole suoraan vastattu kysymyksiimme. Tdma on

saattanut vaikuttaa tutkimustuloksiin. Seka blogien ettd saamiemme vastauksien ko-
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kemukset ovat kuitenkin niin samankaltaisia, ettd uskomme tulosten luotettavuuteen

myos talta osin.

Tarinallisella menetelmélld vanhemmat saivat kertoa juuri ne asiat jotka itse kokevat
tarkedksi. Toisaalta kyselylomakkeeseen olisi ollut ehk& helpompi vastata ja nain ol-
len olisimme saaneet enemman vastauksia. Aineisto ei kuitenkaan olisi ollut muilta
osin yhtéd laaja. Haastattelututkimuksella olisimme saaneet laajemmin tietoa ja oli-
simme voineet tehdd tarkentavia kysymyksid. Koska opinndytetydmme oli valtakun-
nallinen, eivatka vastaajat olleet samalta paikkakunnalta paadyimme tarinalliseen to-

teutustapaan.

Vastauksia meilla oli ensimmaisen aineiston keruun jalkeen yksi. Kenties tarinallinen
menetelma vahensi vastaushalukkuutta. Kaikki eivat vélttdmatta ole kirjallisesti lah-
jakkaita tai halukkaita kirjoittamaan. Kaikki eivat mydsk&an tahdo kayttda sahkopostia
tai internettid ja kerdsimme aineistoa vain internetin kautta. Toisen aineiston keruun
aikana saimme toisen vastauksen ja myohemmin kaksi lisdd. Aineiston pienuuden
vuoksi kerdasimme liséé aineistoa julkisista blogeista. Kerdsimme aineistoa laajasti eri
internetpalveluista ja neuvoloiden ilmoitustauluilta. Downiaiset Ry:st4 otettiin myos
suoraan yhteytta joihinkin Down-lasten vanhempiin. Opinnéytetydstamme ilmoittami-

sen koimme riittavan laajaksi ja ilmoitus tavoitti kohderyhmaén laajasti.

Emme kerénneet taustatietoja kuten lapsen ikad, sukupuolta tai paikkakuntaa koska
emme kokeneet niité tarpeellisiksi tiedoiksi. Jotkut vastaajat kuitenkin kertoivat lap-
sensa ian ja sukupuolen, emme ottaneet naita asioita huomioon analysoinnissa. Ko-
emme ettd ndma taustatiedot eivat ole tulosten kannalta merkityksellisia. Taustatietona
olisimme voineet kysyd lapsen hoitomuodon. Mikali kukaan vanhemmista ei olisi
kertonut millaisessa hoitopaikassa heidan lapsensa on, olisi tulosten analysointi voinut
olla haastavaa. Téalléin olisimme analysoineet vain pdivéhoitoa kokonaisuutena, nyt
pystyimme tuomaan hieman eroja perhepéaivahoidon ja péivakodin vélilla esiin. Mel-
kein kaikki vanhemmat kuitenkin mainitsivat, millaisessa hoitopaikassa heidan lap-

sensa on. Talta osin ei siis haitannut, vaikkemme taustatietoa kerdnneetkaan.
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7.3 Johtopaatokset

Tulokset olivat samankaltaisia aikaisempien tutkimusten kanssa. Lehtonen (2010)
tutki opinnéytetyossaén erityislasten vanhempien kokemuksia paivahoidon kuntoutus-
suunnitelmasta. Hanen mukaansa vanhempien &anta kuunnellaan ja vanhemmat ovat
tyytyvaisia kuntoutussuunnitelmaan. Myods Heinisen ja Lampisen (2009) opinnayte-
tyon mukaan vanhemmat ovat tyytyvaisia péivahoitoon. Laitisen (2011) mukaan van-
hempia rohkaistaan osallistumaan lapsen palvelupolun rakentumiseen varhaiskasva-
tuksessa. Raunion ja Ylikauppilan (2010) mukaan terveydenhoitajat kokevat mo-
niammatillisuuden tarkednd, mutta tiedonkulussa olisi parantamista. (kts. LIITE 2)
Viitalan (2000) mukaan lastentarhaopettajat kokevat ettei heilld ole tarpeeksi tietotai-
toa erityislasten kohtaamiseen. Vanhemmille tdma ei opinndytetydmme mukaan néyt-

taytynyt, vanhemmat luottivat pdivahoidon ammattitaitoisuuteen.

Aihetta ei ole tutkittu juuri Down-lasten vanhempien ndkékulmasta joten tulokset ovat
siltd osin uusia. Kokonaisuudessaan vanhemmat ovat tyytyvaisia lastenneuvolan ja
paivahoidon toimintaan vaikka kehitettdvaakin riitti. Henkilékunnalla ja heidén luon-
teenpiirteilld&n on varmasti suuri osuus tyytyvaisyyteen. Aineistosta sai kuvan etté jos
lastenneuvolaan ei oltu tyytyvaisid, niin tdma ei muuttunut missaan vaiheessa. Miksi
lastenneuvolan henkilékunta, ladkarit ja terveydenhoitajat eivat ota Downin syndroo-
masta selvéa tai kouluta itseddn lisaa jotta voivat tarjota mahdollisimman hyvan hoi-
don ja tuen lapselle ja vanhemmille? Aineistostamme ei selvinnyt ovatko vanhemmat
itse antaneet palautetta lastenneuvolalle tiedon puutteesta? Paivahoidon kohdalla alun
mahdollinen tyytymattémyys vaihtui tyytyvéisyyteen. Henkilokunta selvitti asioita ja
opetteli huomioimaan erityisyytta opettelemalla tukiviittomia ja hankkimalla tarvitta-

via apuvalineita.

Vanhemmat kokivat, ettd heidan tuli itse selvitta4 asioita ja panna asiat alulle. Yleensa
vanhemmat kuitenkin ovat niit4, joilla on mahdollisuus vaikuttaa asioihin, kuten hen-
kilokunnan riittdméattdmyyteen. Henkilokunta ei valttdmatta itse voi vaikuttaa asiaan
vaikka tahtoisikin. Asiat saadaan paremmin alulle vanhempien aloitteesta ja paattajiin
saadaan vauhtia vanhempien yhteydenottojen ansiosta. Tdma voi kuitenkin tuntua
vanhemmista taakalta. Usein vanhempien asiantuntijuuteen luotetaan paivéhoidossa ja
lastenneuvolassa, mikali Downin syndrooma on uutta. Lapsen syntyessa vanhemmat

ovat itsekin uuden, tunteita herattdvan ja ehké jopa pelottavan asian edessa. Olisi tar-
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kedd ettd vanhemmat saisivat tukea ja tietoa, eivétka kokisi joutuvansa itse jakamaan
tietoa ammattihenkilostolle. Vuosien kuluessa voi olla turhauttavaa selvittad samat
asiat yh& uudelleen ja uudelleen joka paikassa, uudessa neuvolassa, paivakodissa jne.
Suurin osa tyontekijoista ei luultavasti tule kohtaamaan Downin syndroomaa tydssaan.
Perustiedot olisi silti hyva olla, tai ainakin tietoa mista perhe saisi tietoa lisad. Kaikkea

ei voi tietdd ja tarkedd onkin oikea asenne ja halu oppia ja selvittaa asioita.

7.4 Hyodyllisyys ja jatkotutkimusaiheet

Opinndytetyostdamme on hyotya meille itsellemme tulevaisuudessa. Kohdatessamme
Down-lasten perheitd tieddmme mitd meiltd odotetaan. My06s tietomme Downin syn-
droomasta, pdivéhoidosta ja lastenneuvolasta lisddantyi opinndytetydomme myota.
Saimme myos uusia ndkokulmia toimintaan, toisen meista Kirjoittaessa sosionomin ja
toisen terveydenhoitajan ndkokulmasta. Osaamme kiinnittdd huomiota epakohtiin ja
valttaa niitd tyéssamme. Opinndytetydmme on nailta osin hyodyllinen myds muille
lastenneuvolan ja paivahoidon tyontekijoille ja alan opiskelijoille. Tyomme tuo
Down-lasten vanhemmille esiin muiden kokemuksia, joihin vanhemmat voivat kenties

samaistua.

Jatkossa voisi tuoda péivahoidon ja lastenneuvolan ndkékulman esille aiheesta. Las-
tenneuvoloille ja pdivahoidolle voisi tyostad oppaan tai pitdd koulutusta Downin syn-
droomasta ja tdméan jélkeen tutkia lisd&ntyiko tietoisuus ja vanhempien tukeminen.
Aiihetta voisi tutkia myds henkilon jolla on Downin syndrooma itsensa nakdkulmasta.
Aineistomme koostuu vanhempien kokemuksista, erilaisia tuloksia voisi tulla keraa-
maéll& aineistoa Down- nuorilta tai -aikuisilta. Keskityimme opinnaytetyéssamme alle

kouluikaisiin, kokemuksia voisi kerdtd myos koulu- ja tyémaailmasta.
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LIITE 1. llmoitus vanhemmille
Hei!

Olemme terveydenhoitaja,- seké sosionomiopiskelija Mikkelin Ammattikorkeakoulus-
ta. Teemme opinndytetyota lapsista joilla on downin syndrooma ja heidan perheidensé
kokemuksista neuvolasta ja paivahoidosta. Mikali lapsenne on pdivahoidossa ja olisit-
te kiinnostuneita jakamaan kokemuksianne ja mielipiteitdnne, olisimme kiitollisia
avustanne. Kirjoittakaa vapaamuotoinen Kkirjoitelma aiheena ”Kokemukseni neuvolan
ja paivdhoidon toiminnasta”. Voitte kertoa positiivisia ja negatiivisia kokemuksia seka
kertoa jos toiminnassa mielestanne on jotain kehitettdvad. Voitte vastata nimettémana
séhkopostin valitykselld osoitteeseen a-nu@hotmail.com Opinndytetydstimme haasta-
teltavien nimid ei mainita eikd ket&an voi tunnistaa. Jokainen kertomus on meille mer-

kityksellinen ja kasittelemme kertomukset luottamuksellisesti.

Kiittaen;
Anu Kortelainen (terveydenhoitajaopiskelija)

Sannamari Vatanen (sosionomiopiskelija)



LIITE 2 (1). Taulukko aikaisemmista tutkimuksista

Nimi Tekijat & | Mité tutkittiin Miten? Tulokset
VUuosi
Moniammatilli- | Raunio Moniammatillinen | Avoin kysely- | Koetaan tarkednd, hyo-
sen  yhteistyon | Theresia & | yhteistyd tervey- | lomake 15 | dyllisend ja arvokkaana.
toteutuminen Ylikauppila | denhoitajien  ko- | terveydenhoi- | Kehittdmispaikkoja:
aitiys,- ja las- | Saara, 2010. | kemana Hyvinkaan | tajalle tiedonkulun parantami-
tenneuvoloissa | Opinndyte- | neuvoloissa. nen, koordinointi, ajan
tyo jarjestaminen.
Paivakodin  ja | Korolainen | Péivékodin ja las- | Kvantitatiivi- | Yhteytta pidetdan lahin-
lastenneuvolan | Marica & | tenneuvolan yhteis- | nen tutkimus, | nd lomakkeilla. Toivot-
moniammattilli- | Rasanen tyon taméan hetki- | kyselylomake | taisiin enemman henk.
nen  yhteistyd | Sirpa, 2008. | nen tilanne ja ke- | 5 neuvolaan ja | koht. yhteydenpitoa.
Espoossa Opinnéyte- | hittamistarpeet 10 paivékotiin.
tyo. Espoossa. SPSS-analyysi
tuloksista.
Erityisentuen Laitinen Miten lapsen pal- | Haastattelutut- | Palvelupoluku on yksi-
palvelupolku Miia, 2011. | velupolku rakentuu | kimus, eri- | 16llinen, moniammatilli-
varhaiskasva- Opinnayte- | varhaiskasvatuk- tyisentuentar- | nen projekti. Palvelut
tuksessa tyo. sessa, miten van- | peisen lapsen | suunnitellaan tukemaan
hemmat p&asevat | vanhemmat lasta, vanhempia roh-
osallistumaan, mitd | seka erityis- | kaistaan osallistumaan.
kehittdmispaikkoja | opettaja.
on.
Vanhemmat Heininen Kotkan kaupungin | Kaksiosainen | Laadukas paivahoito
esiopetuksen Immi & | pdivakoti  Sateen- | survey- tutki- | toteutuu Sateenkaaressa,
integroidun Lampinen kaaren integroidun | mus kyselylo- | ei kehittdmispaikkoja.
pienryhmén Sanni, pienryhmén laatu | makkeella
laadun arvioijina | 2009 Opin- | vanhempien arvi- | ryhmén lasten
naytetyo oimana. vanhemmille.




LIITE 2 (2). Taulukko aikaisemmista tutkimuksista

Paivahoidon

kuntoutussuun-
nitelma:  Van-
hempien mieli-
piteitd  suunni-
telman laadusta

ja toteutuksesta

Lehtonen
Heli, 2010.
Opinnéayte-
tyo.

Erityislasten van-
hempien mielipitei-
ta péivakodin kun-
toutussuunnitel-

masta Jamsén ja
Pieksdmden  kau-

pungeissa.

Kyselylomake
yhteensa 11
paivakotiin.
SPSS-analyysi
tuloksista.

Y hteisty6hon ollaan
tyytyvaisid, vanhempien
aanta kuunnellaan. Suu-
rin osa vanhemmista
koki

telman laadinnan olevan

kuntoutussuunni-

perhelahtdista.




LIITE 3 (1) Down- lasten kasvukéyréat
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LIITE 3 (2) Down- lasten kasvukayréat
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LIITE 4 (1). Aineiston analyysitaulukko

Pelkistetyt

Alaluokka

Ylaluokka

Perhepaivéhoitajalla ei kokemusta.
Paivakodilla ei kokemusta.
Down-syndrooma uutta terveydenhoitajal-
le.

Terveydenhoitajalla ei kokemusta.
Terveydenhoitajalla  kokemusta Down-

lapsista.

Tyontekijan kokemuksen

puute

Kehitettavaa

Lapsi kaipaa haasteita.
Perhepdivéhoitajan aika ei riitéa.
Perhepaivéhoitaja ei viito.
Erityisyys haasteena péivéhoidossa.
Tiedotus puutteellinen.

Henkilokunnan kielteiset asenteet.

Haasteet paivéhoidossa

Kehitettavaa

Tiedon kertominen neuvolalle.
Tietoa piti hakea itse.

Neuvolalla véhan tietoa.

Ihmetys tiedon puutteesta.
Ensitietoesitteen puuttuminen.
Tiedon saanti neuvolasta.
Ohjauksen puuttuminen.

Kynnys ottaa yhteyttd neuvolaan.
Neuvolan ja keva-neuvolan ero.
Palvelun taso terveydenhoitajasta kiinni.
Vakuutettiin kaiken olevan hyvin.

Tuen puuttuminen.

Tiedon ja tuen puuttumi-

nen

Kehitettavaa




LIITE 4 (2). Aineiston analyysitaulukko

Epaselvyys kenelle mikakin kuuluu. Epédkohdat moniammatil- | Kehitettavaa
Kiertavéa erityislastentarhanopettaja ei kédy | lisessa yhteistydssa
riittavasti.

Pikkuportaat ohjelma puutteellinen.
”sairaus” ladkarin mukaan.
Laakarin kielteinen asenne.

Ei kuunnella vanhempia.

Hoidon laiminlyontié.

Terapiat tuli laittaa alulle itse.




LIITE 4 (3). Aineiston analyysitaulukko

Pelkistetyt

Alaluokka

Ylaluokka

Terveydenhoitaja lohduttava.
Tuuri terveydenhoitajan suhteen.
Terveydenhoitaja valittaa.
Terveydenhoitaja auttaa.
Tyytyvaisyys neuvolan toimintaan.
Empaattisuus.

Kokemus.

Ei leimaamista.

Terveydenhoitajan ammat-

titaito

Tyytyvéisyys
paivahoitoon &
lastenneuvo-

laan

Perushoito sujuu hyvin.

Paivakodin henkilékunnan viittomakie-
len taito.

Perhepéivéhoitajan ammattitaito riittaa
perusasioihin.

Lastentarhanopettajan tietotaito.
Tyytyvdisyys perhepéivahoitajaan.
Perhepdivéhoitaja ammattitaitoinen.
Tarpeeksi henkilokuntaa.

Aito kiinnostus lapsesta.

Hyva vastaanotto.

Vanhempia on kuultu.

Paivahoidon henkilokun-

nan ammattitaito

Tyytyvéisyys
paivahoitoon &
lastenneuvo-

laan

Fysioterapia perhepaivahoitajalla.
Puheterapia perhepaivahoitajalla.
Terapiat paivakodissa.
Terapeuttien vinkit otettu vastaan.

Yksilolliset tavoitteet.

Tyytyvaisyys terapioihin

Tyytyvdisyys
paivahoitoon &
lastenneuvo-

laan




LIITE 4 (4). Aineiston analyysitaulukko

Pienkuntoutusryhmén hyddyt.
Mallioppiminen.
Henkilokohtainen avustaja.
Kuntoutukselliset seikat.
Paivakoti hyodyksi kehitykselle.
Henkilokunta osaa tukiviittomia.
Jokapdivaiset taidot.

Down-lasten kasvukayrat.

Ymmarrys kehityksen viivéstyksesta.

Lapsen ehdolla eteneminen.
Yksilollisyys.

Saannot kaikille samat.
Kuvakommunikaatio.
Taitojen karttuminen.
Kehityksen tukeminen.
Lapsi tykkaa.

Aktiivisuus.

Kehityksen tukeminen Tyytyvaisyys
paivahoitoon &
lastenneuvo-

laan




