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Varhainen vuorovaikutus tarkoittaa kaikkea vanhemman ja alle 2-vuotiaan lapsen yhteista toimin-
taa seka siihen liittyvéa luontaista vuorovaikutusta lapsen ja vanhemman valilla. Lapsen tarpeet
huomioiva varhainen vuorovaikutus on edellytyksena tasapainoiselle psykososiaaliselle kehityk-
selle. Vuorovaikutuksessa lapsi oppii tunteiden ja kayttaytymisen saatelyd, sosiaalista kanssakay-
misté seka luottamusta. Varhaisesta vuorovaikutuksesta on kattavasti tietoa tavanomaisesti kehit-
tyvien lasten osalta. Down-lasten varhaisesta vuorovaikutussuhteesta tietoa on kuitenkin niukasti,
vaikka Downin syndrooma on yleisin kehitysvammaisuutta aiheuttava oireyhtyma.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailla Down-lapsen ja vanhemman valista varhaista vuorovaiku-
tussuhdetta vanhempien ja terveydenhoitajien kokemusten perusteella. Aineisto kerattiin puo-
listrukturoiduin haastatteluin alle 2-vuotiaiden Down-lasten vanhemmilta (n=6) ja tydsséan Down-
lapsia ja heidan vanhempiaan kohdanneilta terveydenhoitajilta (n=3). Haastattelut litteroitiin, jonka
jalkeen vanhempien ja terveydenhoitajien haastattelut analysoitiin induktiivista sisallénanalyysia
kayttaen erillisind aineistoina.

Sisallénanalyysissa tunnistettiin useita varhaista vuorovaikutusta edistavia ja sita kuormittavia te-
kijoita. Down-lapsen osalta edistaviksi tekijoiksi tunnistettiin lapsen tyytyvaisyys ja aurinkoinen
luonne, kyky hakea kontaktia seka iimaista tarpeitaan ja tunteitaan. Vastaavasti vanhemman kyky
nauttia lapsensa seurasta seka tulkita taméan tarpeita edistavat vuorovaikutusta. Lapsen erityistar-
peet luovat vanhemman ja lapsen valille intensiivisen suhteen, mik& osaltaan tukee keskinéista
yhteyttd. Varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittaviin tekij6ihin tunnistettiin lapsen vaimea il-
maisu tarpeistaan ja sairasteluun liittyvat tekijat. Terveydenhuollon ammattilaisilta saatu tuki nayt-
taytyi analyysissa kahtalaisena. Ensikohtaaminen synnytyssairaalassa ei aina vastaa perheen tar-
peita ja toisinaan perheet joutuvat "taistelemaan” saadakseen itselleen kuuluvaa tukea. Toisaalta
vanhemmat ovat kokeneet kuntoutuksissa saamansa tuen vahvistavan varhaista vuorovaikutus-
suhdetta.

Opinnaytetyon tulosten perusteella on mahdollista kehittaa terveydenhoitajien osaamista Down-
lapsiperheitd varhaisen vuorovaikutuksen tukemisessa. Tyo antoi kattavasti nakemyksia Down-
lapsen ja vanhemman valiseen vuorovaikutussuhteeseen vaikuttavista tekijoista, mutta yksittaisten
tekijdiden osalta syy-seuraussuhteiden tarkempi analysointi toisi lisatietoa ja mahdollistaisi per-
heille annettavan tuen oikeanlaisen kohdentamisen.
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Early interaction, occurring between a parent and a child of under two years of age, mainly consists
of daily instances, such as nurturing and playing. It is an important part in the psychosocial
development of a child. There is abundant data on early interaction of children with typical
development. However, the research on early interaction of children with Down syndrome is much
less available, although Down syndrome is the most common chromosomal cause of intellectual
disability. Children with Down syndrome have special needs, which can cause additional stress for
the parents. Taking this into consideration, as well as developmental challenges these children
typically face, there is a need to provide families with support when it comes to early interaction.

The purpose of this thesis was to describe early interaction between the children with Down
syndrome and their parents, as experienced by parents (n=6) of children with Down syndrome and
by public health nurses (n=3), who have worked with children with Down syndrome. Inductive
content analysis was used as the method of research and data was collected from semi-structured
interviews with parents and public health nurses. Each of these two sets of data was analyzed
separately.

Positive personality of children with Down syndrome and their ability and eagerness to seek human
contact stood out as factors that improve early interaction. The ability of the parents to understand
the needs of their children, along with the intense interaction during rehabilitation of their child, were
distinct in the results. The weak expression of needs by children with Down syndrome, typical health
problems and possible hospital stays are factors that may hinder early interaction by placing a
strain on the parents as well as on the child. Support from health care professionals was considered
contradictory. After giving birth to a child with Down syndrome, parents were not always treated
properly at maternity hospitals. Sometimes parents had to fight for proper support later. On the
other hand, early interaction between a parent and an infant grew stronger due to adequate
rehabilitation.

It is necessary to conduct further research in order to expand the data on the early interaction of
children with Down syndrome. This would broaden the expertise of public health nurses and help
to develop new ways to support the early interaction between children with Down syndrome and
their parents.

Keywords: early interaction, child with Down syndrome, Down syndrome, parenting, public health
nursing, inductive content analysis
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1 JOHDANTO

Varhainen vuorovaikutus tarkoittaa kaikkea vanhemman ja vauvan yhteista arkista toimintaa, kuten
hoivaa, ruokailuja, leikkeja ja seurusteluja seka niihin liittyvaa luontaista vuorovaikutusta vauvan ja
vanhempien valilla. Riittdva vauvan tarpeet huomioiva varhainen vuorovaikutus on edellytyksena,
jotta lapsi kasvaessaan oppii tunteiden ja kayttaytymisen saatelya seka sosiaalista kanssakéay-

mista. (Puura, Sannisto & Riihonen 2018.)

Varhaiseen vuorovaikutussuhteeseen ja sen merkitykseen lapsen tunne-eldman seké kognitiivis-
ten ja sosiaalisten taitojen kehitykselle kiinnitettiin Suomessa laajemmin huomiota vuosituhannen
vaihteessa osana neuvolatyon kehitystd (Hastrup, Toikka ja Solantaus 2005; Puura & Hast-
rup 2020). Viimeisen kahdenkymmenen vuoden aikana on selvitetty kattavasti varhaisen vuorovai-
kutussuhteen muodostumista, sen merkitysta kiintymyssuhteen rakentumiseen ja lapsen kehityk-
seen, varhaisen vuorovaikutussuhteen muodostumiseen vaikuttavia tekijoita seka mahdollisuuksia
tukea varhaisen vuorovaikutussuhteen rakentumista (Mantymaa 2006; Mantymaa, Puura, Aronen
& Carlson 2016). Etenkin ammattikorkeakouluissa aihe on ollut suosittu opinnaytetdissa. Varhaista
vuorovaikutusta on tarkasteltu esimerkiksi terveydenhoitajan nakdkulmasta (Pisila 2010.), liittyen
erityisiin ryhmiin, kuten keskosvauvoihin (Ahola & Kantonen 2018.), vanhempien paihdeongelmiin
(Harvistola & Kauppinen 2017.) tai synnytyksen jalkeiseen masennukseen (Rautanen & Sieppi,
2019.). Aihetta on tarkasteltu myGs tukemisen ja opastuksen nakokulmasta (Lyly, Piesala & Pyn-
nonen 2019). Kehitysvammaisten lasten varhaisen vuorovaikutussuhteen muodostumista ja siihen

vaikuttavia tekijoita ei sen sijaan ole juurikaan tutkittu etenk&an viime vuosina.

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvailla Down-lapsen ja vanhemman valista varhaista vuorovaiku-
tussuhdetta vanhempien ja terveydenhoitajien kokemusten perusteella. Down-lapsella tarkoitetaan
tassa yhteydessa alle 2-vuotiasta lasta, jolla on 21 trisomian aiheuttama kehitysvammaisuus, Dow-
nin syndrooma. Tydssa haastateltiin alle 2-vuotiaiden Down-lasten vanhempia ja tydssaan Down-
lapsia ja heidan vanhempiaan kohdanneita terveydenhoitajia. Vanhempien haastattelu antaa sub-
jektiivisen, omakohtaisen tiedon vuorovaikutussuhteesta, kun taas terveydenhoitajien nakemyk-
seen vaikuttaa kokemusperaisen tiedon liséksi ammatillinen ja koulutuksen tuoma objektiivisuus.
Aineisto kerattiin puolistrukturoituina haastatteluina ja analysoitiin induktiivista sisallonanalyysia

kayttaen.



Opinnaytetydmme tilaaja on Oulun seudun omaishoitajat ry, joka on Oulun alueen kuntien omais-
hoitajien ja heidan hoidettavien edunvalvonta- ja tukijarjestd. Yhdistyksen toimintamuotoja on mm.
omaishoitoon liittyva ohjaus ja neuvonta, kurssit, luennot ja koulutukset, virkistystoiminta seka ver-
taistukitoiminta. (Oulun seudun omaishoitajat ry 2020.) Oulun seudun omaishoitajat ry:n toiveissa
on profiloitua nakyvammin kaiken ikdisten hoidettavien ja heidan omaishoitajiensa etujarjestona.
Omaishoitajuus mielletdan ensisijaisesti ikdantyneen hoidoksi ja jarjeston toiminnan ajatellaan ylei-
sesti rajoittuvan ikaihmisiin. Omaishoitajuus on kuitenkin laajempi kasite, joka sisaltaa muun mu-
assa erityislasten omaishoitajuuden. (Jamsén 2020.) Opinnaytetyd pyrkii osaltaan tuomaan naky-
vyytta jarjeston erityislapsiperhetyolle. Lisaksi se antaa tilaajalle tietoa Down-lapsiperheiden mah-

dollisista tuen tarpeista varhaisen vuorovaikutuksen suhteen.

Opinnaytety6 antaa terveydenhoitajille ja muille tydssaan Down-lapsiperheita kohtaaville ammatti-
laisille tietoa Down-lapsen varhaisesta vuorovaikutussuhteesta ja sen muodostumisesta. Tulokset
voivat olla osin sovellettavissa laajemminkin kehitysvammaisten lasten varhaisen vuorovaikutus-
suhteen tukemiseen. Meille opinnaytetyon tekijdille se edelld mainitun liséksi tuo yleisemminkin
ymmarrysta varhaisen vuorovaikutussuhteen merkityksesta ja mahdollisuuksista tukea vanhempia

suhteen muodostamisessa.



2 DOWN-LAPSI VARHAISESSA VUOROVAIKUTUSSUHTEESSA

2.1 Yleista

Down-lapsen varhaisesta vuorovaikutuksesta hoitotieteen nakdkulmasta ei ole I0ydettavissa tutkit-
tua tietoa viimeisen vuosikymmenen ajalta. Kansainvalisia tutkimuksia etsiessa kay ilmi, etta ai-
neistoa I0ytyy runsaasti liittyen Down-lapsen kielelliseen kehitykseen lapsuudessa, mutta
muita Down-lapsen kehitykseen liittyvia nakékulmia ei viime vuosina ole tutkittu ainakaan laajem-

min.

Vastaavasti opinndytetdita on tehty laajasti koskien erikseen varhaista vuorovaikutusta tai Down-
lapsia, mutta opinnaytetdita, joissa kasiteltdisiin Down-lapsen varhaista vuorovaikutusta ei juuri-
kaan ole. Aihetta on kuitenkin sivuttu opinnaytetdissa. Vanhemmille on esimerkiksi laadittu opin-
naytetydnd opas tukemaan perheen arkea Down-lapsen kanssa. Opinndytetydssa kerrottiin var-
haisen vuorovaikutuksen tarkeydesta, jonka ominaispiirteistd mainittin mm. Down-lasten yleensa
hitaampi kommunikointitahti ja tukiviittomien tarkeys. (Hiekkanen & Skog 2014.) Toisessa Down-
lapsiin liittyvassa opinnaytetydssa on tutkittu vertaistukiyhman merkitysta Down-vauvojen ja -taa-
peroiden perheille. Vuorovaikutuksesta todettiin, etta vuorovaikutussuhteiden luominen voi olla vai-
keampaa vammaiselle inmiselle. (Ahonen & Miettinen 2020.) Down-lapsen perheille on myds laa-
dittu opinnaytetydna ensitieto-opas, jossa on sivuttu varhaista vuorovaikutusta vanhempien nako-

kulmasta (Aittasalmi & Karvanen 2015).

2.2 Down-lapsi psykososiaalisena toimijana

221 Kehitysvammaisuuden maaritelma

Kehitysvammaisuus méaaritellaan vaikeutena oppia ja ymmartaa uusia asioita. Kehitysvamma voi
tarkoittaa hyvin erilaisia asioita. Vamman aste vaihtelee vaikeasta kehitysvammasta lievaan oppi-
misvaikeuteen. Monilla kehitysvammaisilla ihmisilla on lisdvammoja, jotka saattavat vaikeuttaa liik-
kumista, puhetta tai vuorovaikutusta muiden ihmisten kanssa. (Kehitysvammaisten Tukiliitto

ry 2017, viitattu 25.5.2020.) Kehitysvammaisuus voi johtua esimerkiksi hairidista perintotekijoissa



tai odotusajan ongelmista. Kehitysvammaisuuden syyna voi olla myds esimerkiksi synnytyksen ai-
kainen hapen puute, lapsuusiassa tapahtunut onnettomuus tai lapsuusian sairaus. Viime vuosina
geenitutkimus on l6ytanyt uusia syita kehitysvammaisuuteen. (Kehitysvammaliitto 2016, viitattu
25.5.2020.)

Kehitysvammaisuus on laaja késite, mihin vaikuttavien tekijéiden kuvaamiseen tarvitaan moniulot-
teista lahestymistapaa. Maarittelyssa voidaan lahtea liikkeelle esimerkiksi ladketieteen tai toimin-
takyvyn nakokulmasta (Kehitysvammaisuuden maaritelmia 2017, viitattu 25.5.2020). Kehitysvam-
maisuutta maariteltdessa pinnalle nousevat avainkasitteet ovat toimintakyky ja toiminnanvajavuus,
eli toimintarajoitteet. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 15.) Kehitysvammaisuutta maariteltdessa on
syyta tiedostaa, etta kehitysvammaisuus ei ole sairaus. Kehitysvammaisuus on vaurio tai vamma,
joka haittaa jokapaivéista selviytymista sitd vahemman, mitd paremmin yhteiskunta on suunniteltu

meille kaikille. (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2017.)

WHO on julkistanut vuonna 2001 toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalisen
luokituksen International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF). Luokituk-
sen mukaan toimintakyky on ylakasite, joka kattaa kaikki ruumiin/kehon toiminnot, suoritukset seka
osallistumisen. Toimintarajoite on puolestaan ylakasite, joka kattaa ruumiin/kehon vajavuudet ja

suoritus- seka osallistumisrajoitteet. (Kaski ym. 2012, 15.)

Suomessa kehitysvammaisuuden diagnosointiin kaytetdan WHO:n ICD-10-tautiluokitusta. Luo-
kitus perustuu toimintakykyyn ja maarittele kehitysvammaisuuden neljaan eri asteeseen. Tamé luo-
kitus tarkastelee kehitysvammaisuutta ldaketieteellisestd nakokulmasta seuraavasti: "Alyflinen ke-
hitysvammaisuus on tila, jossa mielen kehitys on estynyt tai epétéydellinen. Heikosti kehittyneitéa
ovat erityisesti kehitysidssé ilmaantuvat taidot eli yleiseen élykkyystasoon vaikuttavat élylliset, kie-
lelliset, motoriset ja sosiaaliset kyvyt. Alylliseen kehitysvammaisuuteen saattaa liitty4 tai olla liitty-
méttd mitd tahansa muita henkisié tai ruumiillisia héiriditd." (Kehitysvammaisuuden maaritelmia,
2017, viitattu 25.5.2020.)

AAIDD:n (American Association of Intellectual and Developmental Disabilities) maaritel-
massa ratkaisevat edellytykset, ymparistd ja toimintakyky. Alyllisten toimintojen kasitteella viitataan
méaaritelmassa henkilon yleiseen henkiseen suorituskykyyn, joka ilmenee kokonaiskapasiteetin ra-

joituksina. Maaritelmén mukaan kehitysvammaisuus tarkoittaa tdméanhetkisen toimintakyvyn huo-
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mattavaa rajoitusta. Ominaista tilalle on keskimaaraistd heikompi alyllinen suorituskyky (&lyk-
kyysosamaaré alle 70-75), johon liittyy samanaikaisesti rajoituksia kahdessa tai useammassa

adaptiivisen kayttaytymisen osa-alueessa. (Kaski ym. 2012, 16.)

Suomessa arvioidaan olevan noin 50 000 ihmista, joilla on kehitysvamma. Kehitysvammaisuuden
syy jaa tuntemattomaksi noin 30 prosentissa vaikeista ja 50 prosentissa lievista kehitysvammoista.
Vain osalla kehitysvammaisista on kehitysvammadiagnoosi ja ndin ollen vain osa heista kayttaa
kehitysvammaisille suunnattuja palveluita tai saa tukia kehitysvammaisuuden perusteella. (Kehit-
ysvammaliitto 2016, viitattu 25.5.2020.)

2.2.2 Downin oireyhtyma

Downin syndrooman aiheuttaa 21 trisomia, joka on tavallisin trisomiamuoto ja suurin yksittainen
kehitysvammaisuuden syy. Tama tarkoittaa sita, ettd kromosomia 21 on kolme kappaletta kahden
sijasta. Sen aiheuttama oireyhtyma on noin 10 %:lla tiedossa olevista alyllisesti kehitysvammai-
sista ihmisistd. Mahdollisuus saada Down-lapsi kasvaa &idin ian myéta. Alle 25-vuotiaiden aitien
lapsista yhdelld 2 000:sta, 35-vuotiaiden yhdelld 200:sta ja 45-vuotiaiden yhdelld 25:sté todetaan
Downin oireyhtymd. (Kaski & Manninen 2012.) Inmisia, joilla on Downin oireyhtymd, on Suomessa
noin 3 000 ja vuosittain heita syntyy noin 70 (Jalanko 2019).

Seulonnan avulla kromosomihairié voidaan usein todeta jo raskausaikana. Suomessa kaikille yli
35-vuotiaille raskaana oleville tarjotaan mahdollisuus raskaudenaikaiseen kromosomidiagnostiik-
kaan. Raskaudenaikaisessa ultradanitutkimuksessa niskapoimun I6ytyessa voi heréta epéily Dow-
nin oireyhtymasta. Varma diagnoosi edellyttda kuitenkin aina lapsivesinaytteesta tehtavaa kromo-
somitutkimusta. On olemassa myds viime aikoina kehitelty NIPT-kromosomitesti, joka voidaan

tehda raskaana olevan naisen verindytteesta jo alkuraskauden aikana. (Jalanko 2019.)

Down-lapsilla on yhteisia ulkon&kdpiirteita, joita ovat esimerkiksi vinosti ylospain suuntautuneet sil-
man luomiraot ja silmaluomien epikantuspoimut. Usein korvat, suu ja nielu ovat pienet, mutta kieli
kookas ja néin ollen suusta ulos pyrkiva. (Rintahaka 2020.) 21-trisomialle on tyypillista lyhytkasvui-
suus, myds sormet ovat lyhyet ja kammenen poikki kulkee vako eli nelisormipoimu. (Kaski ym.
2012.)
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Downin oireyhtyméaan voi liittya hyvin moninaisia terveysongelmia. Synnynnaisen sydanvian riski
on 40 kertaa normaalia suurempi. Sydanvian varhainen toteaminen on tarkeaa ja edellyttda huo-
lellista seurantaa ja tutkimista ensimmaisten elinkuukausien aikana. Kilpirauhasen vajaatoimintaa
esiintyy tavanomaista enemman ja kilpirauhasen toimintaa seurataan saanndllisesti lapi elaman.

(Valkkila 2009.) Down-lapsilla on myés lisdantynyt riski sairastua leukemiaan (Jalanko 2019).

Down-lapset ovat erityisen herkkia hengitysteiden ja korvien tulehdussairauksille. Eritoten korvat
tuottavat jo varhaisessa iasséa terveyskeskuskaynteja, silla valikorvan tulehdukset ovat nenénielun
rakenteiden takia hyvin yleisid. Kuulon alenemaa on tavattu noin 60 prosentilla Down-henkildist,
silla korvakaytavien ahtauden vuoksi jalkitarkastus jaa yleensa puutteelliseksi ja kuulon kannalta
tuhoisa limakorva hoitamatta. My6s nakdongelmia havaitaan Down-henkildilla muita enemman. Jo
vastasyntyneend on tutkittava silmé@npohjan punaheijaste synnynnaisen kaihin poissulkemiseksi.
Silmalaakari selvittdd 4-6 kuukauden ikaiselta lapselta [ahinadn kehittymisen ja mahdolliset taitto-
virheet. Karsastusta esiintyy joka kolmannella lapsella. (Valkkila 2009, 17-19.) Muita l6ydoksia
ovat keliakia, epilepsia- ja dementiataipumus, huono kasvu seké hitaan aineenvaihdunnan aiheut-

tama ylipaino (Jalanko 2019).

2.2.3  Downin oireyhtyma varhaislapsuudessa

Downin oireyhtymaan liittyy aina jonkin asteinen alyllinen kehitysvammaisuus ja nain ollen uusien
asioiden oppiminen ja kéasitteellinen ajattelu ovat vaikeampaa kuin muille. Kaikki lapset kehittyvat
omaa tahtiaan, eika tyypillistd Down-lasta ole olemassa. Voidaan kuitenkin todeta, etta heilla kehi-
tys on kaikilla osa-alueilla viivastynytta. Kehitysvammaisille lapsille on nykyaikana tarjolla monen-
laisia kehitysta edistavia palveluita, joiden ansiosta kotihoito toteutuu hyvin. Eri alueiden kehitysvii-
veen merkitys seka lapsella ettd aikuisella vaihtelee lievasta tuen tarpeesta jatkuvan tuen tarpee-
seen. (Valkkila 2009, 16-21.)

Down-lapsilla on haasteita motorisessa kehityksessa. Usein imevaisikaisilla Down-lapsilla esiin-
tyy hypotoniaa, eli lihasvelttoutta. Hypotonia aiheuttaa ongelmia jalkojen lihaksistossa ja myds
muissa tuki- ja likuntaelimissa. (Rintahaka 2020.) N&in ollen liikkuminen tuottaa aluksi hankaluuk-
sia, ja kédvelemaan Down-lapset oppivatkin keskimaarin vasta noin 2-vuotiaina. Varhaiset uintihar-
joitukset, muu aktiivinen liikunta ja fysioterapia voivat tukea motorista kehitystd. Puhumaan oppi-

minen tuottaa Down-lapsille vaikeuksia. Kielellista kehitystd voidaan tukea varhaisviittomin, seka
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kasvojen ja suun alueen motorisin harjoittein. Kielellinen kehittyminen on hyvin yksilokohtaista,

mutta usein ensimmaisi@ sanoja ilmaantuu 3—4 vuoden jalkeen. (Kaski ym. 2012, 66.)

Down-lapsen kasvua seurataan heille standardisoiduilla kasvukayrilla, silla Down-lapsilla kasvu on
selvasti keskimaaraista hitaampaa. Neuvolatarkastuksissa huomioidaan erityisesti kuulo- ja na-
kotutkimukset. Down-lasten kehityksen seuranta ja sen tukeminen on moniammatillista. Hypotoni-
set lapset voivat saada fysioterapiaa seké terapeutin ohjauksessa tehtyé kotijumppaa ja vauvauin-
tia. Myohemmin musiikkilikuntaryhmét innostavat yleensa musikaalisesti lahjakkaita Down-lapsia
likkumaan. Puheterapeutti auttaa syomisongelmissa ja viittomien kaytossa. Viittomat auttavat
lasta ilmaisemaan tunteensa ja tukevat puheen kehittymista. Puheterapeutti voi myds ohjeistaa
harjoituksilla, joissa tavoitteena on suun kiinni pysyminen ja sylien valumisen ehkaisy. (Wilska
2011, viitattu 29.5.2020.)

2.3 Varhainen vuorovaikutus

2.3.1 Kiintymyssuhdeteoria

Varhaisen vuorovaikutuksen avulla vauva muodostaa kiintymyssuhteita I&heisiin ihmisiin.
John Bowlby (1907-1990) on kehittanyt kiintymyssuhdeteorian. Teorian mukaan pieni lapsi muo-
dostaa kiintymyssuhteen eli tunnesiteen Iaheisiin inmisiin, joihin lapsi tukeutuu tuntiessaan olonsa
turvattomaksi. (Fearon & Roisman 2017; Bowlby 1969.) Mary Ainsworth (1913-1999) on tutkinut
kiintymyssuhteiden laatua vierastilanteen avulla (Strange Situation Procedure, 1978). Kun vauvo-
jen kayttaytymista tutkittin vierastilanteen avulla, havaittin kolme eri kiintymystyyppia: turvalli-
nen, turvaton-véltteleva ja turvaton-ristiriitainen (Sinkkonen 2019, 45-47). Nykyaan ajatellaan

naiden lisaksi olevan neljaskin kiintymystyyppi: jasentymaton (Silvén & Kouvo 2010, 74-78).

Turvallisesti kiintynyt lapsi on avoin tunteidensa ilmaisussa, silla hanen kokemuksensa mukaan
laheinen ihminen on ollut tarvittaessa saatavilla. Han luottaa laheiseen ja hakeutuu turvattomuutta
tuntiessaan laheisen luokse tai etsii Iaheista. Valttelevasti kiintynyt lapsi taas on huono sietdmaan
kielteisia tunteita, silld hédn on joutunut selviytymaan voimakkaista tunnekuohuista itsenaisesti.
Lapsi oppii tunteenilmaisujensa vievan usein laheisen pois hanen luotaan, ja alkaa tukahduttaa
tunteitaan pitadkseen tdman lahella. Ristiriitaisesti kiintyneen lapsen laheinen on ollut epajohdon-

mukainen tunnereaktioissaan. Lapsi oppiikin ilmaisemaan tunteitaan voimakkaasti koettaessaan
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saada laheiselté reaktiota. Lapsi ahdistuu herkasti joutuessaan eroon laheisestaan ja saattaa 1a-
heisen palatessa kayttaytya ristiriitaisesti tata kohtaan. (Silvén & Kouvo 2010, 74-78; Sinkkonen
2019, 45-47.) Jasentymattomasti kiintynyt lapsi kayttaytyy hdmmentavasti ja sekavasti laheisen

palatessa erotilanteen jalkeen (Sourander & Aronen 2019).

2.3.2 Varhaisen vuorovaikutuksen maaritelma

Varhaisella vuorovaikutuksella tarkoitetaan vanhemman tai hoitajan ja alle 2-vuotiaan lapsen véa-
lista viestintdd (Pesonen 2010). Varhaista vuorovaikutusta on kaikki pienen lapsen kanssa tapah-
tuva paivittainen kanssakayminen. Vaipanvaihdot, syéttotilanteet, leikkihetket, sylihetket ja puke-
mistilanteet ovat kaikki esimerkkeja varhaisesta vuorovaikutuksesta. Riittdvan hyva varhainen vuo-
rovaikutus tukee lapsen kehitysta ja on edellytys turvallisen kiintymyssuhteen muodostumiselle.
Tama edellyttda vanhemman tai hoitajan vastaavan idnmukaisesti lapsensa tarpeisiin ja tarjoavan
hoivaa ja turvaa. (Sourander & Aronen 2019.) Vauva hakee vanhemman huomiota ja viestii hadas-
taan eri keinoin, joista itku otetaan kayttdon silloin, kun vanhempi ei reagoi aikaisempiin viesteihin

riittvan ajoissa (Schon 2010).

Vuorovaikutus vanhemman ja vauvan valilld on vastavuoroista ja sitd saatelevat molemmat yh-
dessa. Vauvat pyrkivat aktiivisesti vuorovaikutukseen jo syntymastaan asti. (Pesonen 2010.) Vau-
valla on syntymastaan asti kyky havaita ilmeita ja peilaamalla niitd han on osallisena vuorovaiku-
tussuhteessa (Sajaniemi, Suhonen, Nislin & Makela 2015, 18). Jo pienet vauvat kommunikoivat
vastavuoroisesti vanhemman kanssa aantelemalla. Tahan varhaiseen kommunikaatioon kuuluu
katsekontakti, kasien ja paan likkeet seka aantelyt. Naiden avulla valitetdan tunteita, jaettua koke-
musta ja ymmartamistd. Vauva tarvitsee vanhemman apua saadellékseen tunteitaan kommuni-
koidessaan, sillda nama vuorovaikutushetket ovat vauvalle voimakkaita ja tunnerikkaita. Vanhempi
vahentaa negatiivisia tunteita ja lisaé seka jakaa positiivisia tunteita vuorovaikutustilanteissa. Tutun
ja ennakoitavan vanhemman kanssa koetut hyvin saadellyt vuorovaikutustilanteet lisaavat lapsen

turvallisuuden tunnetta. (Mantymaa, Puura, Aronen & Carlson 2016.)

Vauvan saadessa ennakoitavia reaktiota tunneviesteihinsa, han aikuisen avustamana oppii saate-
lemaan stressidan. Vastatessaan vauvan viesteihin aikuinen palauttaa vauvan saatelemattoman
stressin tilasta takaisin sosiaalisen yhteyden tilaan, joka tuntuu vauvasta turvalliselta. Vauva op-

pii ndin my6s vahitellen huomaamaan, ettd han voi viesteillddn vaikuttaa toisiin ihmisiin. Jos
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taas vauva jaa yksin tunneviestinsa kanssa hanen sosiaalinen yhteytensa voi sarkya. Niin tapah-
tuessa vauvan kyky kuulla &énensavyja ja ymmartaa ilmeita heikkenee hetkellisesti. Vauvan ol-
lessa hataantynyt han tulkitsee kaiken uhkakokemuksensa valitykselld. Han tarvitseekin aikuista
tyynnytteleméaan ja palatakseen turvalliseen sosiaalisen yhteyden tilaan. (Sajaniemi ym. 2015, 99—
104.)

Varhainen vuorovaikutus muovautuu vauvan kasvaessa. Noin yhdeksén kuukauden ikdinen
vauva oppii jakamaan saman huomion kohteen toisen ihmisen kanssa (Sajaniemi ym. 2015,
72). Down-vauvat eivat kuitenkaan ole yhta tarkkaavaisia jaetun huomion tilanteissa kuin tyypilli-
sesti kehittyvat vauvat (Soukup-Ascencgao, D'Souza & Karmiloff-Smith 2016). Down-lapsilla on
vaihtelevan asteinen kehitysvamma, mika vaikuttaa vuorovaikutussuhteiden laatuun. Lisaksi jokai-
sen lapsen yksildlliset ominaisuudet vaikuttavat lapsen ja vanhemman valiseen vuorovaikutussuh-

teeseen. (Sourander & Aronen 2019.)

Soukup-Ascengao ym. (2016) huomasivat tutkimuksessaan, ettd Down-lasten vanhemmat olivat
vuorovaikutuksessaan ohjailevampia eivatka yhta herkkia lapsensa signaaleille kuin tavanomai-
sesti kehittyvan lapsen vanhemmat. Down-lapset eivat olleet myoskaan yhta tarkkaavaisia van-
hempaansa kohtaan kuin tavanomaisesti kehittyvat lapset. Tutkimuksessa jai kuitenkin epasel-
vaksi muuttavatko vanhemmat tiedostamattaan vuorovaikutustapaansa Down-lastaan kohtaan, vai
onko vuorovaikutustapa erilainen Down-lapsen vuorovaikutuksen ominaispiirteisté johtuen. Tutki-
muksessa huomattiin myds seuraavaa: kun vanhempien reaktiot Down-lastaan kohtaan olivat va-

hemman ohjailevia, he olivat myds sensitiivisempia lapsensa valittomia kehitystarpeita kohtaan.

2.4  Menetelmia varhaisen vuorovaikutussuhteen tukemiseksi

Vaikka varhainen vuorovaikutus tarkoittaa kaytanngssa arkista vauvan tarpeet empaattisesti huo-
mioivaa hoivaa ja seurustelua, liittyy vuorovaikutussuhteen rakentumiseen varsin usein haasteita.
Etenkin ensimmaista lasta hoitaessa vanhemmat kokevat epavarmuutta. Vauvojen temperamentti,
kyky viestia tunteitaan ja tapa ilmaista voimakkaita tunteita vaihtelee. Usein ongelmat ovat arkisia,
littyen syomiseen, nukkumiseen, itkuisuuteen ja tyytymattdmyyteen aiheuttaen kuitenkin riittamat-
tdmyyden ja vihan tunteita, jotka voivat toistuvina hairita riittdvan hyvan varhaisen vuorovaikutus-
suhteen muodostumista. Perheilld voi myds olla suurempia haasteita, jotka ovat riski varhaisen
vuorovaikutussuhteen kannalta, kuten vanhemman fyysinen tai psyykkinen pahoinvointi.

(Puura, Sannisto & Riihonen 2018.) Psykososiaalisten riskitekijoiden varhaisella tunnistamisella
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seka lapsen ja vanhempien vélisen vuorovaikutuksen tukemisella on tutkitusti merkitysta varhaista
vuorovaikutussuhdetta edistavind tekijoind (Juffer, Struis, Werner & Bakermans-Kranen-
burg 2017).

Lapsiperheille suunnattu varhaisen vuorovaikutuksen tuki voidaan jakaa universaaliin, laajasti
kaikki lapsiperheet tavoittavaan toimintaan, kohdennettuun tukeen ja intensiiviseen tukeen. Koh-
dennettu tuki on aiheellista, jos vanhemmat kuuluvat riskiryhmaan esimerkiksi sairaudestaan joh-
tuen tai lapsella on erityisen tuen tarvetta, kuten vamma tai pitkaaikaissairaus. Intensiivinen tuki on
tarpeen, jos perheen eldméantilanne on uhka lapsen terveydelle tai kehitykselle. (Kalland & Salo
2020.)

Varhaisen vuorovaikutuksen tukeminen on osa lastenneuvolatyéta ja lastenneuvolan tydntekijan
roolina on aktiivisesti tukea varhaisen vuorovaikutuksen rakentumista. Neuvolassa tyoskentelevan
edellytetdén perehtyvan varhaisen vuorovaikutuksen tukemiseen soveltuviin menetelmiin ja teori-
aan niiden taustalla. Terveydenhoitajan tulisi kyeta tunnistamaan perheet, joissa tuen tarve varhai-
sen vuorovaikutuksen edistamiseksi on kohonnut seka toimimaan varhaista vuorovaikutusta tu-
kien. Terveydenhoitajan antama tuki voi liittyd myonteiseen palautteeseen toimivissa vuorovaiku-
tustilanteissa tai hienovaraiseen ohjaukseen havaitessaan varhaisen vuorovaikutuksen puutteita.

(Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 86.)

Lahtokohtaisesti lastenneuvolassa varhaisen vuorovaikutuksen tuki on osa pienten lasten maéaréa-
aikaistarkastuksia ja yleensa se myos rajoittuu tarkastusten yhteyteen. Selkeimmin terveydenhoi-
taja kykenee puuttumaan terveystarkastuksen yhteydessa tekemiinsa havaintoihin. Esimerkiksi ro-
kotustilanteessa terveydenhoitaja voi hienovaraisesti ohjata vanhempia vauvan lohduttamiseen
vaikkapa sanoittamalla vauvan tunteet, pohtimalla avoimesti menetelmia vauvan lohduttamiseen

tai toimimalla hienovaraisesti itse esimerkkina. (Sosiaali- ja terveysministerié 2004, 86.)

Vuosituhannen vaihteessa 1997-2002 Varhaisen vuorovaikutuksen tukeminen neuvolatydssa- eli
ns. Vavu-hankkeeseen liittyvissa tutkimuksissa havaittiin, etta terveydenhoitajille annetulla lisékou-
lutuksilla voidaan edistaa terveydenhoitajien valmiuksia puuttua havaitsemiinsa vauvan ja perheen
vuorovaikutuksen ongelmiin. Tutkimuksen mukaan terveydenhoitajat kykenivat tunnistamaan hyvin
perheiden tuen tarpeita, mutta heiltd puuttui uskallusta kysya arkaluonteisista asioista perheilta.
Koulutuksella voitiin kasvattaa valmiuksia puuttua ongelmiin ja vaikeiden asioiden kasittelyyn. Toi-
miva suhde perheen ja tyontekijan valilla on edellytys sille, etta varhaisen vuorovaikutuksen tuke-

misessa voidaan onnistua. (Puura, Tamminen, Mantymaa, Virta, Turunen & Koivisto 2001.)
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Hankkeessa kehitettiin varhaisen vuorovaikutuksen -haastattelu, mika on téllé hetkelld parhaiten
tunnettu menetelmé@ varhaisen vuorovaikutuksen tukemiseen neuvolatyossa. Raskausaikana
ja kahden kuukauden siséan synnytyksesta tehtavalla haastattelulla pyritdén tukemaan varhaisen
vuorovaikutuksen myonteista sujumista seka tunnistamaan perheen voimavaroja ja tuen tarpeita.
Se helpottaa asioiden puheeksi ottoa ja pyrkii edistdmaan tyontekijan ja vanhempien valista luot-
tamusta. (Puura & Hastrup 2020.)

Imetyksella on ravitsemuksen lisaksi merkitys varhaisen vuorovaikutussuhteen muodostumiseen.
Se edistdd molempien, didin ja vauvan oksitosiinin eritystd, mikg aiheuttaa hyvénolontunnetta ja
lisda kiintymysta ja halua seurustella. Tukemalla imetysta, tuetaan varhaisen vuorovaikutussuh-
teen myoOnteista rakentumista. Jo pelkdstaan lapsen pitdminen sylissa ihokontaktissa ja silittely
lisdé oksitosiinin muodostumista ja on kannustettava tapa, mikéli imetys ei syysta tai toisesta on-
nistu. Tahan perustuu myds muiden varhaisen vuorovaikutuksen tukemisessa kaytettyjen I&hei-
syytta edistavien menetelmien, kuten vauvahieronnan ja kantoliinan kayton vaikutus. (Puura, San-
nisto & Riihonen 2018.)

Havainnointi ja siihen pohjautuva vanhemman empaattinen ohjaus on osa varhaisen vuorovaiku-
tuksen tukemista. Havainnointi liittyy varhaisen vuorovaikutuksen haastatteluun (Puura & Hast-
rup 2020), mutta my@s yleisemmin neuvola- ja lapsiperhety6hdn (Sosiaali- ja terveysministerid
2004, 86).

Lapsen ja vanhempien vuorovaikutustilanteiden videointia on kaytetty empiirisessé tutkimuksessa
vuorovaikutuksen piirteiden ja ominaisuuksien tunnistamiseen. Arjen vuorovaikutustilanteiden ku-
vaus soveltuu kuitenkin myds kliiniseen tydhdn havainnoinnin avuksi. Nauhoituksiin voi palata myo-
hemmin ja jo yksi videoinnin katselukerta antaa tilanteista tarkempia havaintoja kuin pelkka koti-
kaynti. Videointeja on mahdollista katsoa yhdessa analysoiden vanhemman kanssa, mik& mahdol-

listaa vanhemman tukemisen omien vuorovaikutustapojen muuttamisessa. (Pesonen 2010.)

VIPP-interventio on kehitetty avuksi riskiryhmille, joilla varhaisen vuorovaikutussuhteen luomisessa
vauvan kanssa voi olla erityisia haasteita. Tavoitteena on opastaa vanhempaa positiivisempaan
vanhemmuuteen ja sensitiivisempaan vuorovaikutussuhteeseen vauvan kanssa. Menetelmassa
tydmuotona on vauvan ja vanhemman vuorovaikutuksen videoiminen ja etenkin onnistuneiden

vuorovaikutushetkien analysoiminen yhdessa vanhemman kanssa. (Juffer ym. 2017.)
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Varhaisen vuorovaikutuksen kohdennettuina tukimuotoina on toimiviksi todettu ryhméatapaamiset.
Esimerkiksi Hoivaa ja Leiki -interventio on ryhma@muotoinen tuki raskaana oleville dideille, joilla on
todettu masennus. Menetelméssa yhdistetdan mentalisaatiopohjaista tyoskentelya seka tunneta-
son herkkyytta ja kiintymyssuhdetta vahvistavaa tyoskentelya. Menetelma on ollut Suomessa kay-
tossa vuodesta 2015. Vanhemmat vahvasti mukana malli (VVM) on kehitetty tukemaan ennenai-
kaisesti syntyvien lasten vanhempia varhaisessa vuorovaikutuksessa ja vanhemmuudessa (Kal-
land & Salo 2020). Kiikku -vauvaperhetyd vammaisten tai vammautumisen riskissa olevien vauvo-
jen perheiden tueksi on lahtoisin 1990-luvulta. Siina tavoitteena on vahvistaa vauvan ja vanhem-
man valistd vuorovaikutusta ja turvallisen kiintymyssuhteen muodostumista. Tyémuotona on ko-

tikaynnit kolmen vuoden ajan. (Kalland & Salo 2020.)
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYK-
SET

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvailla alle 2-vuotiaan Down-lapsen ja hanen vanhempiensa va-

lista varhaista vuorovaikutusta lasten vanhempien ja terveydenhoitajien kokemana.

Tavoitteena on tunnistaa Down-lapsen ja vanhempien valisen varhaisen vuorovaikutuksen muo-
dostumiseen liittyvid vahvuuksia ja sita kuormittavia tekijoita seka naiden pohjalta selvittaa varhai-

seen vuorovaikutukseen liittyvaa tuen tarvetta Down-lapsiperheissa.

Opinnaytetyon tuloksia voidaan hyddyntaa lastenneuvolassa seka muualla sosiaali- ja terveyden-
huollossa Down-lapsiperheiden kanssa toimiessa varhaisen vuorovaikutussuhteen tukemisessa.
Tulosten pohjalta opinnaytetyon tilaaja, Oulun seudun omaishoitajat ry., voi suunnitella vanhem-
mille suunnattua toimintaa siten, ettd se vastaa Down-lapsiperheiden tarpeisiin varhaisen vuoro-

vaikutuksen tukemisen osalta.

Opinnaytety6lld haetaan vastauksia seuraaviin tutkimuskysymyksiin:
1. Mitka tekijat edistavat varhaista vuorovaikutussuhdetta Down-lapsen ja vanhemman va-
lina?
2. Mitka tekijat kuormittavat varhaista vuorovaikutussuhdetta Down-lapsen ja vanhemman

valilla?
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

4.1  Tutkimuksen lahestymistavan valinta

Tutkimuksen menetelmaksi valittiin laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus, mik& sopii Iahestymista-
valtaan vastaamaan tutkimuksen tarkoitukseen, tavoitteisiin ja tutkimuskysymyksiin. Tarkoituksena
oli kuvailla Down-lapsen ja vanhempien valista varhaista vuorovaikutusta vanhempien ja tervey-
denhoitajien kokemusten perusteella. Kuvattaessa ja kasitteellistettdessa uutta ilmiota, kayttoon
soveltuu kvalitatiivinen tutkimusmenetelmé (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2017). Lahesty-
mistavan valintaa puoltaa se, ettd olemassa olevaa, etenkin viimevuosina tuotettua tietoa aiheesta
on vahan. Seka varhaisesta vuorovaikutuksesta ettd Down-lapsista erillisina kasitteina 16ytyy paljon
tutkimustietoa, mutta tutkimustietoa Down-lapsen varhaisesta vuorovaikutussuhteesta dytyi niu-

kasti.

Kvalitatiivisen tutkimuksen lahtokohtana on todellisen elaman iimididen kokonaisvaltainen kuvaa-
minen ja tietoisuuden rakenteiden tutkiminen kokemusten nakokulmasta. Tutkimuksessa kerattiin
aineistoa haastattelemalla Down-lasten vanhempia ja terveydenhoitajia. Haastattelu on tyypillinen
lahestymistapa kvalitatiiviselle tutkimukselle, silla haastateltaessa tutkittavien nakdkulmat ja "aani”

paasevat esille. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2017.)

Opinnaytetyo rakentuu kahdesta erillisesta aineistosta, joista toinen on keratty vanhempia haastat-
telemalla ja toinen terveydenhoitajia haastattelemalla. Kummankin aineiston kerad@misessa ja ana-
lysoinnissa on kaytetty samoja menettelytapoja, mutta aineistojen erillisyydesta johtuen toteutukset
on kuvattu erillisind. Jalkimmaisena esitetty terveydenhoitajia koskevan aineiston kerdys- ja ana-
lyysimenetelmien kuvaus on pidetty suppeampana niilta osin, kuin menetelmét ja niiden perusteet
on jo kuvattu vanhempien osuudessa. Tiedon keradaminen eri tietolahteista, yksi triangulaation me-
netelma, pyrkii lisddmaan tutkimuksen luotettavuutta. Aineistojen triangulaatiolla tutkittavaa ilmiota

on mahdollista ymmaértaa syvemmin ja laajemmin. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2017).
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4.2 Vanhempien haastattelut ja aineiston analysointi

421 Tutkittavien valinta

Tutkimukseen etsittiin haastateltavaksi Down-lasten vanhempia, joiden lapsi oli haastatteluhetkelld
vahintadan kuuden kuukauden ja enintdan kahden vuoden ikainen. Kylma & Juvakka (2007) mukaan
tutkittavien valinta tulee kohdistua ihmisiin, jotka kokemuksellisesti parhaiten tuntevat tutkittavan
ilmién ja ovat halukkaita kertomaan kokemuksistaan. Koska tutkimuksessa keskitytaan Down-lap-
sen kahteen ensimmaiseen elinvuoteen, on olennaista, etta ajanjakso on vanhemmilla tuoreessa
muistissa eika lapsen myohempi kehitys sekoita kokemusta varhaisvaiheesta. Toisaalta lapsen on
hyva olla vahintaan kuuden kuukauden ikainen, jotta vanhemmilla on varhaisesta vuorovaikutuk-

sesta enemman kokemusta kuin vastasyntyneen vanhemmilla.

Haastateltavat valittiin tarkoituksenmukaisesti, mika on tyypillinen menettely kvalitatiivissa tutki-
muksissa kohdejoukkoa valitessa (Hirsjarvi ym. 2007). Nain pystytdan tavoitamaan henkiléita,
jotka tuntevat tutkittavan ilmién mahdollisimman hyvin (Tuomi & Sarajarvi 2018). Down-lapsen van-
hemmilla on omakohtaista ensikaden tietoa varhaisesta vuorovaikutuksesta lapsensa kanssa ja

heita voi pitda parhaana mahdollisena tiedonlahteena.

Marraskuussa 2020 lahestyttiin kolmea jarjestdd, joilla on Down-lapsiperheille suunnattua toimin-
taa, Downiaiset — Suomen Downin syndrooma ry, Leijonaemot ry ja Kehitysvammaisten tukiliitto,
pyynndlla tiedottaa jasenistddan opinndytetyon haastattelusta. Jarjestot julkaisivat hakuilmoituksen
(liite 1) jarjestosta riippuen joko internet-sivustollaan, Facebook-sivuillaan tai jasenviestissa. Osal-
listumaan kiinnostuneilta pyydettiin yhteydenottoja puhelimitse tai sahkdpostilla ja useita yhteyden-
ottoja saatiin valittdmasti. Yhteydenottoja saatiin myds muutamilta vanhemmilta, joiden Down-lapsi
oli yli kahden vuoden ikdinen ja heidat jouduttiin i&n vuoksi poissulkemaan tutkimuksesta. Tutki-
mukseen soveltuville vanhemmille toimitettiin sahkopostitse tiedote tutkimuksesta seka suostu-
muslomake (liite 2), jonka luettuaan vanhemmilla oli mahdollisuus paattaa osallistumisestaan. Jou-

lukuulle 2020 sovittiin haastattelut kahden eri perheen Down-lapsen vanhempien kanssa.

Tammikuussa 2021 hakuilmoitus uusittiin pyynndstad yhdessa Facebook-ryhmassa ja jasenkir-

jeessa, mita kautta saatiin yhden uuden perheen vanhemmat haastateltavaksi. Liséksi tammi-

21



kuussa 2021 tiedusteltiin s&hkopostitse ensimmaisen ilmoituksen jalkeen kiinnostuksensa osoitta-
neilta vanhemmilta mahdollisuutta osallistua tutkimukseen ja tdssa vaiheessa yksi vanhemmista
sopi haastatteluajan. Tydssa haastateltin vanhemmat neljasta perheesta, joista kahdesta haastat-
teluun osallistui aiti ja kahdesta molemmat vanhemmat. Kaksi viimeista haastattelua toteutettiin

helmikuussa 2021.

Haastateltavien 16ytaminen osoittautui hankalaksi ja mahdollisia haastateltavia jouduttiin lahesty-
maan useaan otteeseen eri tahojen kautta, ennen kuin saatiin kerattya riittdva aineisto. Osa kiin-
nostuneista vetaytyi jo alussa, mihin saattoi vaikuttaa ensimmaisten haastatteluiden ajoittuminen
joulunaluskiireiden aikaan. Yhdet vanhemmat perustelivat vetaytymistaan arjen Kkiireilla. Myos
muilla vanhemmilla osa syyna vetaytymiseen on voinut olla tavanomaiset lapsiperheen arjen kiireet
ja varsin pitka haastattelun arvioitu kesto. Erityislapsiperheesséa tukihakemuksia ja erilaisia kayn-
teja on paljon, joten vaikeus Idytaé haastateltavia saattoi johtua osin siita, ettd haastattelu nahdaan
kuormittavana tekijana muutenkin kiireisessa arjessa. Vanhemmat joutuvat toistuvasti kuvailemaan
ja perustelemaan arkea hakemuksiin ja asiantuntijoille, jolloin kiinnostusta kertoa arjesta tutkijoille
ei valttamatta ole. Vanhempia on myds voinut mietityttaa tutkimuksen lahestymistapa aiheeseen,
jonka vanhemmat voivat kokea hyvin sensitiivisena. Vanhemmilla on voinut olla pelkona, etta ai-

hetta késitelladn negatiivisesti ja tuen tarpeita korostaen.

Kaikki haastattelut toteutettiin etdyhteydellad vallitsevan Korona-pandemian takia. Etahaastatte-
luissa kaytettiin Microsoft Teams -sovellusta sen saavutettavuuden ja helppokayttdisyyden vuoksi.
Haastattelun toteutus etayhteyden valitykselld on voinut tuoda omat rajoituksensa vanhempien
osallistumiseen, vaikka toisaalta se myds laajensi aluetta, jolta haastateltavia voitiin hakea. Osa

haastateltavista epaili osaamistaan kayttaa etayhteytta.

Haastateltujen vanhempien Down-lapset olivat haastatteluhetkella 7 kuukauden, vuoden, alle vuo-
den ja kahden vuoden ikaiset, mika vastaa suunniteltua kuuden kuukauden-kahden vuoden ik&-
valia. Kahden perheen vanhemmille Down-diagnoosi oli tullut yllatyksena vauvan syntymén jalkeen
ja kahdessa perheessa se oli tiedossa jo odotusaikana. Synnytykset olivat sujuneet kaikilla hyvin
ja suurin osa vauvoista paasi vierihoito-osastolle tai selvisi kohtuullisen mittaisella jaksolla lasten-
osastolla. Kaikkien Down-lasten terveydentila ja kehityksen eteneminen oli haastatteluhetkelld hy-
valla mallilla, joskin osalla vauvoista alkukuukausiin oli liittynyt terveydellisia haasteita. Tutkimuk-
seen osallistuneiden vanhempien perheissa oli kaksi vanhempaa ja Down-lapsilla oli yksi tai use-

ampia vanhempia sisaruksia. Osa Down-lapsista oli viela kotihoidossa toisen vanhemmista ollessa
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vanhempain- tai hoitovapaalla, ja osa oli jo aloittanut paivahoidossa. Kaikilla 10ytyi lahistolta iso-
vanhempia tai muita lahisukulaisia tukiverkostona, mutta vimeisen vuoden aikana Korona-pande-
mia oli vaikeuttanut osin tukiverkostojen kéyttoa. Korona-pandemian aiheuttama kuormitus nakyi
my6s muutoin perheiden arjessa ja sosiaalisessa kanssakymisessa. Haastatellut vanhemmat asui-

vat eri puolilla Suomea.

422 Aineiston keruu

Haastattelut toteutettiin perhekohtaisina puolistrukturoituina yksilo- tai parihaastatteluina, saman
perheen molempien vanhempien osallistuessa haastatteluun samanaikaisesti. Puolistrukturoitu
haastattelu on tiedonkeruumenetelma, jossa edetaan valmiiksi mietittyjen kysymysten mukaisesti
(Puusa 2020). Tutkimuksen haastattelurungossa (liite 3) oli teemoja ja niihin liittyvia tarkentavia
kysymyksi&, joiden ohjaamana haastattelutilanteet etenivat puolistrukturoidun haastattelun tyyliin.
Kyseinen menetelma valittiin, koska haastatteleminen oli kaikille tutkijoille uusi tiedonkeruumene-
telmé ja haastattelutilanteessa oli avointen teemojen sijaan helpompi edetd maariteltyjen kysymys-
ten avulla. Perinteisesséd muodossaan haastattelu on vuorovaikutteinen ja joustava prosessi, jossa
on mahdollista tdsmentaa kysymyksia, varmistaa ymmartaminen, kysya tarkentavia kysymyksia ja
oikaista vaarinkasityksia. (Tuomi & Sarajarvi 2018.) Haastatteluissa edettiin keskustelun johdatta-
mana aiheesta toiseen, kuitenkin varmistaen, etta jokainen lomakkeen kysymys tuli kaytya lapi

haastattelun aikana.

Haastattelurungon pohjana hyddynnettiin lastenneuvolatyéhon varhaisen vuorovaikutuksen tuke-
miseen kehitetyn VaVu-haastattelulomakkeen teemoitusta ja kysymyksia (THL 2019a, viitattu
29.5.2020). Vavu-haastattelu on suunniteltu varhaista vuorovaikutusta edistavien ja sita kuormitta-
vien tekijdiden kartoitukseen ja soveltui siten hyvin pohjaksi haastatteluun. Haastattelukysymysten
muotoilussa mukailtin VaVu-haastattelulomakkeen kysymyksen asettelua, mutta tutkimuksen kan-
nalta epdolennaisia kysymyksia jatettiin pois ja toisaalta tutkimuksen tarkoituksen, tavoitteiden ja

tutkimusongelmien nakdkulmasta olennaisia kysymyksia lisattiin.
Haastattelurungolle tehtiin esitestaus sen toimivuuden varmistamiseksi (Vilkka 2015). Esitestauk-

seen valittiin vapaaehtoinen vanhempi, jolla oli alle 2-vuotias lapsi. Esitestaukseen osallistuneella

vanhemmalla ei ollut Down-lasta. Tarkoituksena oli testata haastattelurungon toimivuutta alle kak-
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sivuotiaan lapsen varhaisen vuorovaikutuksen kartoittamisessa. Down-lapsen vanhempien saami-
nen haastateltaviksi oli haasteellista, joten tutkimusaineiston riittavyyden turvaamiseksi kaikkien
soveltuvien Down-lasten vanhempien haastattelut oli olennaista saada sisallytetyksi tutkimusai-
neistoon. Esitestaus toteutettiin luottamuksellisena vastaavasti kuin varsinaiset haastattelut ja
haastateltavalle kerrottiin tutkimuksesta ja testihaastattelun tavoitteista. Haastattelua ei nauhoitettu
eikd vastauksia myohemmin kasitelty. Esihaastattelun toteutti yksi tutkimusryhman jasenista. Esi-
testauksen jalkeen haastateltavalta kysyttiin kokemuksia haastattelusta ja kysymysten asettelusta.
Esitestauksen perusteella arvioitiin sita, kertovatko vastaukset riittavan laajasti varhaisesta vuoro-
vaikutussuhteesta. Tasmallisempi analyysi siita, saadaanko haastattelurungolla riittdvasti vastauk-
sia molempiin tutkimuskysymyksiin olisi voinut olla aiheellinen, koska varhaista vuorovaikutusta
kuormittavien tekijéiden osalta aineisto jai suppeammaksi. Esihaastattelun pohjalta haastattelurun-
gon sisaltdon ja rakenteeseen tehtiin pienia muutoksia. Osa kysymyksista muotoiltin hel[pommin
ymmarrettaviksi. Esimerkiksi alkuperainen kysymys muodossa "Tunteiden jakaminen perheessa?”
muutettiin muotoon "Miten teidan perheessanne ilmaistaan tunteita?”. Joitain kysymyksia soviteltiin
paremmin Down-lapsiperheille suunnatuiksi. Esimerkiksi kysymysta perheen saamasta tuesta tar-
kennettiin kysymall&, onko tuki ollut riittava ja olisivatko vanhemmat toivoneet muuta tukea. Kysy-
mykseen "Kommunikointi vauvan kanssa?” liitettiin lisakysymys "Miten vauva ilmaisee tarpeensa?”.

Muutokset olivat sen verran pienid, ettei esitestausta nahty tarpeelliseksi toistaa.

Puolistrukturoidun haastattelun runko toimitettiin sahkopostitse joulukuussa 2020 tutkimuksesta
kiinnostuneille tutustuttavaksi ennen paatosta haastatteluun osallistumisesta. Tammikuussa 2021
tavoitetulle haastateltavalle lomaketta ei toimitettu etukateen, koska haastattelurungon laajuuden
epailtiin vaikuttaneet joulukuussa tutkimuksesta pois jaaneiden perheiden paatokseen osallistua.
Kaikilla haastateltavilla oli tiedossa, etta tulemme haastattelemaan heitd Down-lapsen varhaisesta
vuorovaikutuksesta ja kuinka se nakyy tavallisessa arjessa. Tuomi & Sarajarvi (2018) tuovat esiin,
ettd haastateltavalle kannattaa tarjota mahdollisuus tutustua kysymyksiin, teemoihin tai ainakin
haastattelun aiheeseen etukéteen, koska haastattelun tavoitteena on saada tutkittavasta aiheesta
kattavasti tietoa. Haastateltavien kyvyn hahmottaa kysymyksié tai heidan antamisensa vastausten
kattavuuden ei havaittu riippuvan siita, olivatko haastateltavat néhneet haastattelurungon etuka-
teen. Tama johtunee siita, etta aihe oli vanhemmille hyvin tuttu ja kasitteli heidan arkeaan. Haas-
tattelussa on oleellista, ett haastateltavat ymmartavat kasiteltdvan aiheen ja kysymyksen asette-

lun yksiselitteisesti ja tutkijan tarkoittamalla tavalla, jotta vastaukset liittyvat aiheeseen.
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Kylma & Juvakka (2007) mukaan haastatteluun valittavan tilan on oltava héiriéton ja rauhallinen
seka mielellaan tutkimukseen osallistuville entuudestaan tuttu ja miellyttava. Haastattelupaikan so-
pivuus vanhempien osalta toteutui osittain, sillé kaikki haastateltavat saivat osallistua haastatteluun
kotoaan kasin. Haastattelutilanteet eivat kuitenkaan olleet taysin hairiéttomia perheen lasten ja
lemmikkien ollessa kotona. Etayhteys toimi kaikissa haastatteluissa riittdvan hyvin ja kuuluvuus oli
selkea. Videoyhteytta emme piténeet haastattelun aikana paalla Teams-yhteyden toimivuuden var-

mistamiseksi.

Ennakkotieto Down-lapsen varhaisesta vuorovaikutussuhteesta oli hyvin vahaista, joten havain-
noinnin kayttd yhtena tiedonkeruumenetelmana olisi ollut tutkimuksessa perusteltua ilmién tunte-
mattomuuden takia. (Kananen 2014, 65.) Videoyhteys olisi tuonut lisdarvoa haastattelutilanteisiin,
jolloin olisi voitu havainnoida vanhempien ja Down-lapsen vélistd vuorovaikutusta. Haastatteluiden
sujuvuuden kannalta olisi ollut myds hyva nahda haastateltavien ilmeet ja eleet, silla valilla oli haas-
tava paatella, saiko haastateltava vastattua kokonaisuudessaan vai jaikd hén vield pohtimaan vas-

taustaan.

Haastattelut tallennettiin Teams-sovelluksen nauhoitusominaisuudella. Haastateltavia tiedotettiin
haastattelun nauhoittamisesta suostumuslomakkeella, jonka he lukivat ja kuittasivat s@hkopostitse
lukeneensa ja hyvaksyvansa (liite 2), seka suullisesti ennen nauhoituksen aloittamista. Vanhem-
pien haastattelut kestivat 30 minuutista aina 60 minuuttiin. Yhteensé haastatteluiden kesto oli 3
tuntia ja 20 minuuttia. Jokaiseen haastatteluun osallistui kaksi tydryhman jasentd, joista toinen oli
paavastuussa haastattelusta ja toinen keskittyi keskustelun havainnointiin, taydentavien kysymys-
ten esittamisen ja avustamiseen. Aikataulujen yhteensovittamisen haasteiden vuoksi, emme saa-
neet haastatteluja jaettua tasaisesti tutkimusryhman jésenille. Taméa osoittautui lopulta kuitenkin
positiiviseksi ongelmaksi, silla yhden tydryhman jasenen osallistuessa jokaiseen haastatteluun,

han sai kokonaisvaltaisen kasityksen aineistonkeruun etenemisesta.

423 Aineiston analyysi

Aineiston analysointia varten tallennetut haastattelut litteroitiin eli muokattiin tekstimuotoon sanasta
sanaan kirjoittamalla haastattelujen jalkeen. Litterointivaiheessa jatettiin osin kirjoittamatta puhe-
kielen taytesanoja, mutta muutoin noudatettiin suoraan haastateltavien puhetapaa. Haastatteluja

litteroitiin sitd mukaa kun niité saatiin toteutettua. Haastatteluiden edetessé kysymysten asetteluun
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tehtiin vahaisia muutoksia 1dhinna tasmentaen niitd helpommin ymmarrettaviksi. Kvalitatiivisessa
tutkimuksessa tutkimusvaiheet voivat olla osittain paallekkéisia, jolloin tutkimustehtavat voivat tas-
mentya tydn edetessa tai jo kerattya tietoa voidaan hyodyntaa lisdaineistoa kerattdessa (Tuomi &
Sarajarvi 2018; Kyngas, Mikkonen & Kaaridinen 2020).

Litteroitaessa haastateltavien seka heidén mainitsemiensa lasten sekd muiden perheenjésenten
nimet muutettiin yleisnimiksi, kuten Down-vauva, Down-lapsi, sisko ja veli tunnistamisen esta-
miseksi. Laadullinen tutkimus ei luotettavuuden osalta nojaudu tiedonléhteiden tunnistettavuuteen,
vaan tutkimusetiikan nakokulmasta yksittaisten henkildiden nakemykset ja mielipiteet kasitellaan

siten, etteivat haastateltavat ole tunnistettavissa (Tuomi & Sarajarvi 2018).

Litteroinnista vastasi lahtokohtaisesti haastattelun tehnyt tai siihen osallistunut tutkimusryhman ja-
sen, mutta osin litterointeja jaettiin siten, ettd tydkuorma jakautuisi tasaisemmin. Haastatteluiden
vaihtelevasta pituudesta seka puhetapojen ja kuuluvuuksien erosta johtuen tyékuorma ei kuiten-
kaan jakautunut taysin tasaisesti. Kun tutkimuksen tekija itse kirjoittaa aineistonsa, paésee han
samalla tutustumaan aineistoon ja voi tehda alustavaa analyysia (Kylma & Juvakka 2007). Litte-
roinnin tarkistuksia kohdistettiin osioihin, joissa puhe oli epaselvaa tai taustahélina hairitsi kuulu-
vuutta. Litteroitua aineistoa vanhempien haastatteluista muodostui kaikkiaan 47 sivua fontilla Ca-
libri (leipateksti), fonttikoolla 11, rivivalilla 1,5, aina vastauksen jalkeen tyhja rivi ja marginaaleilla

2,5 & 2,5 yla- ja alareunoissa seké 2 ja 2 sivuilla.

Kaikkien litterointien valmistuttua haastateltaville kerrottiin sahkdpostitse mahdollisuudesta saada
oman haastattelunsa litterointi luettavaksi ja tarkastettavaksi. Opinnaytetyon aikataulussa pysymi-
sen vuoksi haastateltaville paadyttin antamaan seitseman paivaa aikaa lukea ja kommentoida
haastattelujaan. Yksi vanhemmista toivoi haastattelun luettavaksi, eika ilmoittanut siiné olevan kor-

jattavaa.

Aineisto analysoitiin induktiivista sisallonanalyysimenetelmaa kayttaen kaikkien litterointien valmis-
tuttua. Sisélldnanalyysi on yleisesti kaytetty, kaikkeen laadulliseen tutkimukseen soveltuva mene-
telma aineiston analysointiin ja hoitotieteellisissa tutkimuksissa paljon kaytdssa (Kyngas & Vanha-
nen 1999.). Tuomi & Sarajarven (2018) mukaan sisallonanalyysi soveltuu aineiston analyysiin esi-
merkiksi tutkittaessa inhimillistd vuorovaikutusta, ihmisten kokemuksia fenomenologisessa tutki-
muksessa tai elamantapaa etnografisessa tutkimuksessa. Aineistolahtdista induktiivista lahesty-

mistapaa on aiheellista kayttaa, jos aiheesta ei ole juuri tietoa tai tieto on hajanaista (Kankkunen &
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Vehvildinen-Julkunen 2017). Induktiivinen sisallénanalyysi soveltuu erinomaisesti menetelmaksi
selvitettdessa vanhempien ja terveydenhoitajien kokemuksia Down-lasten varhaisesta vuorovaiku-

tuksesta, josta tutkittua tietoa on varsin vahan.

Sisallénanalyysilld voidaan tarkastella aineistoa systemaattisesti ja objektiivisesti tavoitteena
saada ilmiosta tiivis ja yleistetty kuvaus kadottamatta aineiston siséaltamaa tietoa. Se tuottaa jarjes-
tetyn aineiston johtopaatdsten tekoa varten. (Tuomi & Sarajarvi 2018; Kyngas & Vanhanen 1999)
Sisallénanalyysisséa tavoitteena on kasitteellistaa tutkittava iimio ja muodostaa siitd malli, joka ku-
vaa iimiéta tiivistetyssd muodossa luokkiin jaoteltuna. Induktiivinen sisallonanalyysi koostuu aineis-

ton pelkistamisestd, ryhmittelysta ja abstrahoinnista. (Kyngas & Vanhanen 1999.)

Analyysia varten aineistoa luettiin lavitse huolellisesti useita kertoja (Kyngas & Vanhanen 1999) ja
lukiessa siita tunnistettiin iimaisuja vastauksena tutkimuskysymyksiin. Analyysiyksikoksi valikoitui
lause tai asiakokonaisuus. Induktiivisessa analyysissa analyysiyksikot eivat ole tiedossa etukateen,
vaan ne valitaan aineiston perusteella tutkimuksen tarkoituksen ja tutkimuskysymysten ohjaamana
(Tuomi & Sarajarvi 2018). Varhaisen vuorovaikutuksen haastattelun (Vavu-haastattelu) luonne on
huomioitu tuloksia analysoitaessa. Vavu-haastattelu perustuu vuorovaikutusta kuormittavien ja sita
tukevien tekijdiden tunnistamiseen, ja sisallonanalyysissa erottuneet haasteet ovat ndin ollen tul-
kittavissa varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittaviksi tekijoiksi, vaikka haastateltavat eivat niita
ole itse sellaisiksi suoraan nimenneet. Vastaavasti haastatteluissa esiin nostetut vahvuudet ovat
tulkittavissa varhaista vuorovaikutussuhdetta edistaviksi tekijoiksi. (THL 2019a, viitattu 29.5.2020.)

Tutkimuskysymykset kasiteltiin erillisina, eli vanhempien haastatteluaineisto kéytiin huolellisesti Ia-
vitse erikseen kummankin tutkimuskysymyksen osalta. Jokaiselle haastattelulle valittin oma va-
rinsa, jolla alkuperéisilmaisut korostettiin ylivivaamalla litteroiduista haastatteluista. Varien avulla
yksittdisten vanhempien vastaukset olivat tarvittaessa tunnistettavissa ja jaljitettavissa alkuperai-
seen haastatteluun analysoinnin ja raportoinnin aikana. Alkuperaisiimaisuiden tunnistaminen aloi-
tettiin yhdessa koko tyéryhman kesken yhteisen toimintatavan varmistamiseksi ja tdman jalkeen
analysointia jatkettiin paritydna. Analysoinnissa pitaydyttiin aineistossa selvasti ilmaistuihin viestei-
hin pyrkien valttaméaan piiloviesteja ja tulkintaa (Kyngas & Vanhanen 1999). My6hemmissa analy-
sointivaiheissa aineistoon palattiin vield useita kertoja alkuperéisilmaisujen sisall6llisen merkityk-

sen varmistamiseksi.
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Alkuperaisilmaisujen tunnistamisen jalkeen ne pelkistettiin yleiskielelle, koodaamalla tutkimusteh-
tavaan liittyvia pelkistyksia (Kyngas & Vanhanen 1999), joista jokainen oli miellettavissa vas-
taukseksi tutkimuskysymykseen. Pelkistyksessa pyrittiin tasmalliseen ja yksityiskohtaiseen ilmai-
suun, jotta ei kadotettu alkuperéisen vastauksen ydinsanomaa. Pelkistykset kirjattiin kayttden mah-
dollisimman pitkalle samoja termeja, mita alkuperadisessa aineistossa oli kaytetty (Kyngas & Van-
hanen 1999). Yksittaisesta alkuperaisiimauksesta muodostui useita pelkistyksia vastauksena tut-
kimuskysymykseen. Tassa vaiheessa aineisto lisaantyi, kun yli 300 alkuperaisilmauksesta muo-

dostui kaikkiaan yli 900 pelkistysta. Pelkistetyt iimaukset kerattiin erillisen taulukkoon.

Pelkistysta tehtiin parityénd keskustellen iimaisujen valinnasta seka pelkistyksen muotoilusta.
Kaikki pelkistykset tarkistettiin, jotta alkuperaisilmaisusta oli pelkistetty kaikki sen sisaltdmat erilliset
iimaisut ja, jotta pelkistys vastasi sisalloltdan alkuperaisiimaisua riittavalla tarkkuudella. Tarkastuk-
sesta vastasi aina se tyéryhman jasen, joka ei ollut osallistunut ko. osion pelkistykseen. Pelkistyk-
sessa pyrittiin yksityiskohtaiseen erittelyyn huomioiden vastauksesta savyerot erottaen esimerkiksi
"Down-lapsen tahdon ilmaisu” ja "Down-lapsen tarpeen iimaisu” omiksi pelkistyksikseen. Tama
nahtiin aiheelliseksi, jotta myéhemmassa luokittelussa tutkimuskysymysten kannalta olennaista tie-
toa ei katoa. Mydbhemmassa vaiheessa voitiin havaita, etta erottelu oli osin my6s liiallista ja tutki-
muskysymyksen kannalta oli muodostettu merkityksettomia pelkistyksia. Nama yhdistyivat jo en-
simmaisessa vaiheessa luokittelua. Eri haastateltavien pelkistykset koodattiin samoilla vareilla,
mita oli kaytetty alkuperaisiimausten tunnistamiseen, jolloin ne olivat analysoinnin aikana tarvitta-

essa jaljitettavissa alkuperaiseen aineistoon.

Pelkistyksessd muodostettuja ilmaisuja luokiteltiin niiden teoreettisen merkityksen perusteella
(Kylma & Juvakka 2007) alaluokkiin yhdistden saman sisaltoisia pelkistyksia. Myos alaluokkien ni-
meamisessa pyrittiin riittavaan tasmallisyyteen kadottamatta pelkistyksiin siséltyvaa olennaista sa-
nomaa ja nimeamalla alaluokat riittdvan kuvaavilla nimilla. Tassa vaiheessa aineistolle tehtiin jos-
sain maarin kasitteellistamista eli abstrahointia, joskin iimaisut jatettiin edelleen varsin yksityiskoh-
taisiksi. Alaluokista muodostettiin edelleen ylaluokkia, joissa keskenaan samankaltaisia alaluokkia
yhdistettiin. Ylaluokat nimettiin kuvaavilla nimilld edeten abstrahoinnissa ké&sitteellisemmalle ta-
solle. (Kyngas & Vanhanen 1999.) Ylaluokista muodostetiin paaluokat. Kuviossa 1 on esitettyna

esimerkki yksittaisesta analyysipolusta.
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ALKUPERAISILMAISU | PELKISTYS | ALALUOKKA | YLALUOKKA | PAALUOKKA

" - tulee niitd nukutus- | Vanhemmat | Down-lapsen | Vanhemman | Varhaista vuorovai-
seremonioita, etté pitdé | silittavat javanhem- | ja Down-lap- | kutussuhdetta edis-
véhén enemmén lau- | Down-lasta man lahei- sen valinen | tavat tekijat Down-
leskella ja sili- nukuttaes- syys |ammin vuo- | lapsen ja vanhem-
telld, nyt tas taape- saan hanta rovaikutus- man valisessa suh-
roikésené on tullu - - suhde teessa

KUVIO 1. Esimerkki siséllénanalyysin yksittéisestd analyysipolusta

Luokittelua aloitettiin ryhmatyona keskustelemalla tutkimusryhméssa aineiston siséllollisesta sano-
masta ja lahestymistavasta luokittelussa. Paritydskentelyyn siirryttiin siina vaiheessa, kun aineiston
luokitteluun oli I6ydetty yhteinen tyyli. Pareja vaihdettiin pyrkimyksena tasainen tyonjako ja aineis-
toja tyOstettiin ristiin siten, ettd jokainen osallistui kummankin vanhempia koskevan aineiston (ky-
symys 1 ja kysymys 2) luokitteluun. Ajoittain aineistoa tarkasteltiin koko tyéryhman kesken, jotta

luokittelun ja luokkien nimeamisen yhtenainen tyyli sailyi.

4.3 Terveydenhoitajien haastattelut ja aineiston analyysi

4.3.1 Tutkittavien valinta

Vanhempien lisaksi tutkimuksessa haastateltiin terveydenhoitajia, joilla oli tydnsé puolesta koke-
musta alle 2-vuotiaista Down-lapsista ja heiddn vanhemmista viimeisen viiden vuoden ajalta. Ter-
veydenhoitajat kykenevat koulutuksensa ja ammattitaitonsa avulla havainnoimaan varhaista vuo-
rovaikutusta vanhempia subjektiivisemmasta nakokulmasta. Osana tyotdan neuvolan terveyden-
hoitaja tekee jatkuvaa havainnointia vanhempien ja heidan lastensa vélisesta vuorovaikutuksesta,
mika tekee heistd hyvan tiedonlahteen Down-lapsen varhaista vuorovaikutusta ajatellen (THL
2019b, viitattu 1.3.2021).

Haastateltavaksi saatiin kaikkiaan kolme terveydenhoitajaa. Tuomi & Sarajarvi (2018) tuovat esiin,

miten opinnaytetydssa aineiston kokoa merkittavampaa on tulosten asianmukainen tulkinta ja so-

veltuvaksi maaraksi on mainittu esimerkiksi 6-8 henkilda. Vanhemmat ja terveydenhoitajat huomi-

29



oiden tutkimuksessa toteutettiin kaikkiaan seitseman haastattelua, joihin osallistui yhteensa yhdek-
san haastateltavaa. Laadullisessa tutkimuksessa ei tarvita satunnaistettua eika maarallista edus-
tavuutta (Kylma & Juvakka 2007.) eika silla tavoitella tilastollista merkittavyytta, jolloin tutkittavan
ilmién kuvaaminen ja ymmartaminen on mahdollista jo vahaisemman aineiston turvin (Tuomi &
Sarajarvi 2018).

Kaksi terveydenhoitajaa saatiin haastateltavaksi kyselemalla ditiys- ja lastenneuvolassa terveyden-
hoitajilta heidan kokemuksistaan Down-lapsista tydssaan. Kyseltdessa osoittautui, ettei monikaan
terveydenhoitaja ollut kohdannut opinnéytetydn kohderyhméaén kuuluvia alle kaksivuotiaita Down-
lapsia viime vuosina. Yksi haastateltava saatiin Suomen Terveydenhoitajaliiton kautta tammi-
kuussa 2021. Liitto jakoi pyynndsté hakuilmoituksen (liite 4) Facebook-ryhmassaan. Haastatelta-

vien I6ytaminen myds terveydenhoitajien kohdalla osoittautui haastavaksi.

Ensimmainen haastattelu toteutettiin joulukuussa 2020 ja kaksi muuta tammikuussa 2021. Haas-
tateltavia terveydenhoitajia tiedotettiin haastattelusta suostumuslomakkeella (liite 5), jonka he luki-
vat ja kuittasivat sahkopostitse lukeneensa ja hyvaksyvansa. Terveydenhoitajat osallistuivat tutki-
mukseen yksityishenkildng, eivat organisaationsa edustajina, ja antoivat tietoisen suostumuksensa

haastatteluun osallistumisesta.

Haastatelluilla terveydenhoitajilla oli vaihtelevasti kokemusta Down-lapsista. Yhdella haastatel-
luista oli kokemusta yhden lapsen, toisella kolmen ja kolmannella useamman Down-lapsen tervey-
denhoitajana toimimisesta. Osalla kokemus oli viimeaikaista ja haastattelussa kasitellyt Down-lap-
set olivat edelleen vauvaikaisia ja neuvolan seurannassa. Osa kokemuksista oli useamman vuoden
takaisia. Yhdellakaan terveydenhoitajalla ei ollut kokemusta Down-lasta odottavan perheen hoi-
dosta raskausaikana. Varhaisen vuorovaikutussuhteen havainnoimiseen ja tukemiseen kaikilla
haastatelluilla terveydenhoitajilla oli koulutus seka tydkokemusta noin seitseméan - kymmenen vuo-
den ajalta aitiys- ja lastenneuvolassa tai vastaavassa tydssa. Yhdella terveydenhoitajista oli myds
k&tilén koulutus ja kokemusta varhaisen vuorovaikutuksen tukemisesta neuvolan liséksi vierihoito-

osastolta ja lasten teholta.
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4.3.2 Aineiston keruu

Terveydenhoitajien haastattelut toteutettiin puolistrukturoituna yksiléhaastatteluna haastatellen jo-
kaista osallistujaa erikseen. Vastaavasti kuin vanhempien haastatteluissa, haastattelun pohjana
hyddynnettiin lastenneuvolatyohon varhaisen vuorovaikutuksen tukemiseen kehitetyn VaVu-haas-
tattelulomakkeen teemoitusta ja kysymyksia (THL 2019a, viitattu 29.5.2020). Vanhempien haastat-
teluun laaditusta rungosta muotoiltiin terveydenhoitajalle soveltuva haastattelurunko (liite 6). Van-
hempien ja terveydenhoitajien haastatteluissa kasiteltin samat teemat, ainoastaan nakékulma oli

eri.

Terveydenhoitajien haastattelurungolle tehtiin osittainen esitestaus yhdelld vapaaehtoisella tervey-
denhoitajalla seka kokonaisuuden testaus yhdelld hoitoalalla tydskentelevalla terveydenhoitaja-
opiskelijalla. Esitestaukseen osallistuneen terveydenhoitajan kanssa haastattelua ei saatu vietya
loppuun ajanpuutteesta johtuen. Koska haastateltavilla ei ollut kokemusta Down-lapsista, haastat-
telussa keskityttiin arvioimaan kysymysten soveltuvuutta varhaisen vuorovaikutussuhteen kartoi-
tukseen. Terveydenhoitajien haastattelun esitestaus toteutettiin vastaavasti kuin vanhempien. Esi-
haastatteluiden perusteella haastattelurungon sisaltdon ja rakenteeseen tehtiin pienia muutoksia.
Haastattelussa oli muutama kysymys, joissa verrattiin Down-lasta tavanomaiseen vauvaan, vaikka
vertailu ei ollut tutkimuksen tarkoituksena. Esimerkiksi teema vanhempien voimavarat vastata vau-
van tarpeisiin sisalsi kysymyksen "Kuinka kuormittavaksi vanhemmat kokevat Down-lapsen hoi-
don? Onko eroa tavanomaisiin vauvoihin?’, mika muutettin muotoon "Kokevatko vanhemmat

Down-lapsen hoidon kuormittavana?”.

Terveydenhoitajien haastattelut oli suunniteltu toteuttavan kasvotusten, mutta toteutustapaa muu-
tettiin vallitsevan koronapandemian suositusten mukaiseksi. Haastattelut paadyttiin toteuttamaan
etana kayttden Teams-sovellusta. Yhteyden toimivuuden turvaamiseksi haastatteluissa ei pidetty
paalla jatkuvaa videoyhteytta. Kaikkien haastattelujen toteutuminen eténa asetti haastateltavat sa-
manlaiseen asemaan keskenaan, kun seka kaukana etta lahella asuvat haastateltiin etayhteydella.
Terveydenhoitajilta ei kysytty, millaisessa tilassa he osallistuivat haastatteluihin, mutta haastattelu-

tilanteet olivat hyvin rauhallisia ja hairiéttdmia, mika viittaa tilavalinnan onnistuneen.

Terveydenhoitajien haastattelut nauhoitettiin. Haastatteluiden kestot vaihtelivat 16 minuutista 45
minuuttiin, yhteensa kolmen haastattelun kesto oli 95 minuuttia ja 26 sekuntia. Yksi haastatteluista

oli selvasti kahta muuta lyhyempi, koska talla terveydenhoitajalla ei ollut yhta kattavasti kokemusta
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Down-lapsista kuin kahdella muulla. Haastattelut toteutettiin paritydskentelyna vastaavasti kuin

vanhempien haastattelut.

4.3.3 Aineiston analysointi

Aineiston analysointi toteutettiin induktiivisella sisallonanalyysilla vastaavalla tavalla kuin vanhem-

pien aineiston analysointi. Menetelméa on kuvattu yksityiskohtaisemmin kohdassa 4.2.3.

Aluksi haastattelut litteroitiin. Haastatteluissa ei kaynyt ilmi henkildiden nimia eiké toimipaikkoja ja
ne voitiin litteroida sellaisenaan. Litteroitua aineistoa muodostui terveydenhoitajien haastatteluista
kaikkiaan 25 sivua fontilla Calibri (leipateksti), fonttikoolla 11, rivivalilla 1,5, aina vastauksen jalkeen
tyhja rivi ja marginaaleilla 2,5 & 2,5 yla- ja alareunoissa seka 2 & 2 sivuilla. Litterointien valmistuttua
terveydenhoitajille iimoitettiin sahkdpostitse mahdollisuudesta tarkistaa litteroinnit ennen aineiston
analyysiin siirtymista. Yksi terveydenhoitajista pyysi aineiston nahtaville ja luettuaan ilmoitti sen

vastaavan nédkemystaan haastattelusta.

Litteroidusta aineistosta etsittiin vastauksia kahteen samaan tutkimuskysymykseen, kuin vanhem-
pien aineistosta. Myds terveydenhoitajien aineisto kaytiin api erikseen kummankin kysymyksen
osalta. Eri henkildiden haastattelut koodattiin eri véreilla, jolloin vastaukset olivat analysoinnin ai-
kana tarvittaessa mydhemmin jaljitettavissa alkuperaiseen aineistoon. Alkuperaisilmauksista muo-
dostettiin pelkistyksia vastauksena tutkimuskysymyksiin. Terveydenhoitajien aineistosta tunnistet-
tiin varhaista vuorovaikutussuhdetta tukeviin ja kuormittaviin tekijoihin liittyen yhteensa lahes 300

alkuperéisilmausta, joista muodostui kaikkiaan noin 400 pelkistysta.
Luokittelu toteutettiin vastaavasti kuin vanhempien aineiston luokittelu. Ala-, yla- ja paaluokkien

nimeamisessa pyrittiin yhteneviin nimeamiskaytantoihin vanhempien aineistossa esiintyneiden sa-

maa tarkoittavien iimididen osalta.
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5 TULOKSET

5.1 Vanhempien kokemuksia Down-lapsen varhaisesta vuorovaikutuksesta

5.1.1 Varhaista vuorovaikutusta edistavat tekijat — vanhempien aineisto

Varhaista vuorovaikutusta edistavien tekijdiden osalta sisallonanalyysissa omiksi paaluokikseen
erottuivat varhaista vuorovaikutussuhdetta edistavat Down-lapsen ominaisuudet, varhaista vuoro-
vaikutussuhdetta edistavat tekijat vanhemmuudessa, varhaista vuorovaikutussuhdetta edistavat
tekijat Down-lapsen ja vanhemman valisessa suhteessa ja varhaista vuorovaikutussuhdetta edis-

tava toimiva tukiverkosto.
Sisallénanalyysin pohjalta paaluokkaan varhaista vuorovaikutussuhdetta edistavat Down-lap-

sen ominaisuudet kuuluu nelja ylaluokkaa: eldamanilo, taito olla vuorovaikutuksessa, riittavan hyva

terveys ja kehitys seka ulospainsuuntautuneisuus (KUVIO 2.).
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Alaluokka Yldluokka

Down-lapsen hyvantuulinen hassuttelu

Down-lapsen ilo uusista taidoistaan Down-lapsen

elamanilo
Down-lapsen positiivinen luonne

Down-lapsen ilo yhteisleikeista vanhemman kanssa

Down-lapsen kyky ilmaista perustarpeitaan
Down-lapsen kyky ilmaista omaa tahtoaan
Down-lapsen kyky ilmaista tunteitaan Eﬁ:’""apse" taito
Down-lapsen kyky kommunikoida toimimalla D
Down-lapsen kyky kommunikoida eleilla ja ilmeilla
Down-lapsen kyky kommunikoida danta

—

kayttamalla

Vanhempien huolen helpottuminen liittyen Down-

lapsen terveydentilaan
Down-lapsen

riittavan hyva terveys

Hyvéavointinen Down-lapsi
L P ja kehitys

Down-lapsen mukavasti eteneva kehitys

Down-lapsen aktiivinen kontaktinhakuisuus Down-lapsen

ulospdinsuuntautu-

Down-lapsen kiinnostus muita ihmisia kohtaan neisuus

KUVIO 2. Paéluokka varhaista vuorovaikutussuhdetta edistavat Down-lapsen ominaisuudet

Down-lapsen elamanilo on paaluokka, johon sisaltyy nelja alaluokkaa: Down-lapsen hyvantuuli-
nen hassuttelu, Down-lapsen ilo uusista taidoistaan, Down-lapsen positiivinen luonne ja Down-

lapsen ilo yhteisleikeistd vanhemman kanssa.

Down-lapsen hyvantuulinen hassuttelu nékyy hanelle laheisissa vuorovaikutussuhteissa. Hassut-
telu kohdistuu vanhempiin ja ilmenee pussailuna, hdpottelyna sek& vanhemman kasvojen kosket-
teluna. Hassutteluun laheisesti liittyvd Down-lapsen ilo hanen ja vanhemman yhteisleikista korostui
analyysivaiheessa tarkeana vuorovaikutussuhdetta edistdvand Down-lapsen ominaisuutena.
Down-lapsi nauttii monenlaisista vuorovaikutuksellisista yhteisleikeistd vanhemman kanssa, kuten

laululeikeistd, loruista, piiloleikista ja yhdessa leluilla leikkimisesta.

"Sehén tullee, ottaa naamasta kiinni ja pussailee ja naureskellee ja hépéttellee siind.”
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Elamanilosta kertoo my6s Down-lapsen positiivinen luonne, joka nakyy laheisille Down-lapsen hur-
maavuutena, aurinkoisuutena, tyytyvaisyytend ja iloisuutena. Lapsen iloinen ja hyvantuulinen
luonne korostuu toistuvasti kaikissa haastatteluissa. Sisallonanalyysissa tuli esille Down-lapsen ilo
hénen uusista taidoistaan. Uuden taidon oppiessaan Down-lapsi nayttaa innostustaan ja taputtaa

itselleen.

“Se oli juhlahetki ku hdn péasi esimerkiksi istuu tohon syéttétuoliin. Mybhédssé verrattuna

tavalliseen vauvaan - - ku hén sit paési, taputti ittellensd, oli ihan onnesta soikeena.”

Sisallonanalyysissa nousi omaksi ylaluokakseen Down-lapsen taito olla vuorovaikutuksessa.
Tahan ylaluokkaan kuuluu kuusi alaluokkaa, joita ovat Down-lapsen kyky ilmaista perustarpeitaan,
Down-lapsen kyky ilmaista omaa tahtoaan, Down-lapsen kyky iimaista tunteitaan sek& Down-lap-
sen kyky kommunikoida toimimalla, Down-lapsen kyky kommunikoida eleilla ja ilmeilld ja Down

lapsen kyky kommunikoida aanta kayttamalla.

Down-lapsen kyky iimaista perustarpeitaan sekd omaa tahtoaan nousivat sisallénanalyysissa eril-
lisiksi alaluokikseen. Perustarpeiden ilmaiseminen koostuu paéosin nalan, epamukavuuden seka
kakka- ja pissavaippojen ilmaisemisesta vanhemmalle. Oman tahdon ilmaisussa taas korostuu hie-
man isomman lapsen mielihaluista ilmoittaminen, kuten ulkoilemaan tahtominen, leikkimaan tahto-

minen seka asioista kieltdytyminen.

Haastatteluista tuli esille, ettd Down-lapsi osaa kommunikoida toimimalla, eleilld ja iimeilla seka
aantaan kayttamalla. Toimimalla kommunikointi ndkyy tavaroiden tuomisena vanhemmalle tarkoi-
tuksena viestia jotakin kyseisella tavaralla. Toinen tyypillinen tapa kommunikoida toimimalla oli
vanhemman luokse meneminen. Eleilla ja ilmeilla kommunikointi siséltad Down-lapsen kasilla eleh-
dinnan, nyokkailyn seka hytkymisen. Liséksi Down-lapsi viestii vanhemmalle katseellaan ja erilai-
silla iimeilla. Vuorovaikutussuhteen muodostumisen kannalta vanhemman kyky tulkita naité eleita
ja iimeita on oleellista. Ainen kayttd on Down-lapselle yksi monista kommunikointikeinoista. Tama
nayttaytyy muun muassa Down-lapsen omana puheena, aantelyna, "aénen pitdmisena” ja parkai-

suina.
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" - se yrittdd ndilld esimerkiksi just, ettd tuoda kenkié tai tuoda niité leikkikaluja tai tulla -
- kiipee syliin. N&illé se ilmasee sitéd omaa tahtoansa ja tarpeitansa ja kylla pitédé &énta, sité

omaa hépindénsé siind samalla pitaé, déntelyé tai niitd tavuja, mité sitte kéyttaa.”

Down-lapsi ilmaisee tunteitaan hymyilemalld, naureskelemalla, itkemalla ja tyytyméattdmalla mari-
nalla. Useassa haastattelussa nousi esille lapsen hymyilevan herkasti ja vastaavan valittomasti
vanhemman hymyyn. Tunteen ilmaisu liittyy useimmiten vuorovaikutustilanteeseen, kun Down-

lapsi reagoi vanhemman Iasn&oloon tai kontaktinottoon.

Ylaluokka Down-lapsen riittdvan hyva terveys ja kehitys sisaltda kolme alaluokkaa, jotka ovat
vanhempien huolen helpottuminen littyen Down-lapsen terveydentilaan, hyvavointinen Down-lapsi

ja Down-lapsen mukavasti eteneva kehitys.

Vanhempien huolen helpottuminen littyen Down-lapsen terveydentilaan vaikuttaa positiivisesti var-
haiseen vuorovaikutussuhteeseen. Mikali lapsella on ollut terveyshaasteita tai sairauksia, vanhem-
pien huoli helpottuu, kun Down-lapsen terveydentila kohentuu. Huolen helpottumista edesauttaa
la&karin toteama Down-lapsen hyva terveydentila perheen kdydessa tarkastuksissa. Positiiviset
uutiset 1aakarikontrolleissa tuovat vanhemmille helpotusta myés silloin, kun suurempia terveyson-
gelmia ei ole ollut. Mikali vanhemmat ovat tienneet odottaneensa Down-lasta, on raskausaikaan
littynyt huoli lapsen terveydesta ja kyvysta toimia lapsen kanssa. Haastatteluissa tuli ilmi raskaus-
aikana koetun jannityksen helpottuminen Down-lapsen synnyttya, kun ndhdaén vastasyntyneen

olevan hyvavointinen.

"Aina ko kévi yhellé 1aékérilla niin oli, etté nyt ei oo tasta tarvi miettia ja sillai helpotti siind”

Down-lapsen hyvavointisuus ja mukavasti eteneva kehitys nousivat sisélléonanalyysissa esille vuo-
rovaikutussuhdetta edistavina tekijoina. Hyvavointisuus nayttaytyy Down-lapsen terveena pysymi-
sena ja yleisena hyvana vointina. Vanhemmille on merkittdva asia, kun Down-lapsella ei ole Dow-
nin syndroomaan Yyleisesti liittyvia litdnnaissairauksia. Down-lapsen mukavasti eteneva kehitys
taas tulee aineistossa esiin etenkin uusien taitojen oppimisen kautta. Vanhemmat ovat iloisia ja
ylpeita lapsensa oppimista taidoista ja etenkin motoristen taitojen oppimista tuotiin haastatteluissa

esiin.

36



Ylaluokka Down-lapsen ulospainsuuntautuneisuus koostuu kahdesta alaluokasta, joita ovat
Down-lapsen aktiivinen kontaktinhakuisuus ja Down-lapsen kiinnostus muita ihmisia kohtaan.
Nama kertovat Down-lapsella olevan kiinnostusta tulla vuorovaikutukseen muiden ihmisten
kanssa. Vanhemmat ovat kokeneet, ettd Down-lapsi hakeutuu vuorovaikutukseen vastaavasti, kuin
perheen muut lapset tai jopa naita aktiivisemmin. Aktiivinen kontaktinhakuisuus ilmenee erilaisissa
vuorovaikutustilanteissa, joista tarkeimméksi nousi katsekontaktiin hakeutuminen. Opinnayte-
tydssa haastateltujen vanhempien Down-lapsilla oli Iahes poikkeuksessa vahva ja oma-aloitteinen
katsekontakti. Down-lapsen kiinnostus muita ihmisia kohtaan tulee esille, kun Down-lapsi seuraa

tarkkaavaisesti kuka puhuu, kuka hanta hoitaa tai keté hanen lahellaan on.

”- - erittéin ilonen ja semmonen tosi tarkkaavainen ympéristostéén, etta ollu kylld koko ajan
semmonen, ettd havainnoi tuota ympéristoaan ja hymyn véllayttéda ku ohi kulkee. Hyvin po-

sitiivinen lapsi.”

Toinen sisallénanalyysista noussut paaluokka on varhaista vuorovaikutussuhdetta edistavat te-
kijat vanhemmuudessa. Tahan paaluokkaan sisaltyy viisi ylaluokkaa, joista kuviossa 3 on esitetty
vanhempien onnellisuus Down-lapsesta, vanhempien hyvaksyva asenne Down-lapsen erityisyy-
teen ja vanhempien aktiivisuus Down-lapsen kanssa toimimisessa ja kuviossa 4 toimiva yhteisvan-

hemmuus seké toimiva ja sdanndllinen arki.
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Alaluokka Yldluokka

Vanhempien mielihyva yhdessaolosta Down-
lapsen kanssa

] RP—— Vanhempien
Vanhempien mielihyva Down-lapsen i
onnellisuus Down-
olemassaolosta
lapsesta
Vanhempien kokemus Down-lapsen
samankaltaisuudesta isompien sisarusten kanssa
Vanhempien hyvaksyva asenne Down-lapsen
hitaampaan kehitykseen
Vanhempien
Down-lapsen arkeen tuoman erilaisuuden hyvaksyva asenne
hyvaksyva tiedostaminen Down-lapsen
erityisyyteen
Vanhempien halu etsia tietoa Downin
syndroomasta
Vanhemman sanallinen kommunikointi Down- i
Vanhempien

lapselle o
aktiivisuus Down-

lapsen kanssa

Vanhemman aktiivisuus Down-lapsen AN
toimimisessa

kuntouttamisessa

KUVIO 3. Pééluokka varhaista vuorovaikutussuhdetta edistévié tekij6itd vanhemmuudessa, osa 1

Ylaluokka vanhempien onnellisuus Down-lapsesta sisaltdad koime alaluokkaa, jotka ovat van-
hempien mielihyva yhdessaolosta Down-lapsen kanssa, vanhempien mielihyvé Down-lapsen ole-
massaolosta ja vanhempien kokemus Down-lapsen samankaltaisuudesta isompien sisarusten

kanssa.

Vanhempien mielihyva Down-lapsen olemassaolosta tulee esiin Down-lapsen vanhemmissaan he-
rattamind onnentunteina ja hanen lasndolonsa rauhoittavana vaikutuksena vanhempiin. Vanhem-
man kokevat Down-lapsen tuoneen perheeseen iloa ja valoa. Useampi haastateltu kertoi olevansa
tasapainoisempi, tyynempi ja rauhoittuvansa Down-lapsen seurassa. Lisaksi vanhemmat kokevat
mielihyvaa Down-lapsen kanssa yhdessaolosta ja nauttivat Down-lapsen kanssa olemisesta ja leik-

kimisesta. Esille nousee Down-lapsen vahvan kontaktin merkityksellisyys vuorovaikutuksessa.

"Kylldhén se on tuo hdnen kanssaan oleminen ja yhessé lelujen tutkiminen ja hén niista
on kiinnostunu ja laheisista ihmisisté - - nauraa déneen meille ja semmonen kaikki piiloleikki
Jja muu semmonen, etté se tuopi semmosta syvvéé onnentunnetta, etté voiko olla noin ilo-

nen ihminen.”
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Analyysista nousi esiin vanhempien kokemus Down-lapsen samankaltaisuudesta isompien sisa-
rusten kanssa. Down-lapsi on tuntunut heti synnyttyaan omalta lapselta ja vastannut vanhempien

odotuksia. Haneen on suhtauduttu vastaavasti, kuin isosisaruksiin.

Ylaluokkaan vanhempien hyvaksyva asenne Down-lapsen erityisyyteen sisaltyy kolme ala-
luokkaa, jotka ovat vanhempien hyvaksyva asenne Down-lapsen hitaampaan kehitykseen, Down-
lapsen arkeen tuoman erilaisuuden hyvaksyva tiedostaminen ja vanhempien halu etsia tietoa Dow-

nin syndroomasta.

Vanhempien hyvéksyva asenne Down-lapsensa hitaampaa kehitystd kohtaan nékyy vanhempien
suhtautumisessa. He tiedostavat kehityksen olevan hitaampaa, eika heilla juuri ilmene huolta lap-
sensa kehityksesta. Motoristen taitojen oppiminen néayttaa hyvalta, eivatka vanhemmat stressaa

taitojen kehittymisesta. He osaavat iloita pienistakin kehitysaskelista.

"No eei 00 sillee ollu mittédé huolenaiheita, ettd onhan se nyt meille alusta asti ollu selvaa,
elté kehitys tullee todennékésesti olemaan hittaampaa monilta osin, mité sitten, jos hélla ei

téta Downin oireyhtyméaé ois.”

Vanhemmat hyvaksyvat myos arjen erilaisuuden ja tiedostavat jo alusta, etta arki tulee olemaan
erilaista, kun perheessa on erityislapsi. Halu etsia tietoa Downin syndroomasta kertoo omalta osal-

taan vanhempien hyvaksyvasta asenteesta lapsensa erityisyytta kohtaan.

Ylaluokka vanhempien aktiivisuus Down-lapsen kanssa toimimisessa siséltaa kaksi alaluok-
kaa. Alaluokat ovat vanhemman sanallinen kommunikointi Down-lapselle ja vanhemman akfiivi-

suus Down-lapsen kuntouttamisessa.

Vanhemman sanallinen kommunikointi Down-lapselle sisaltda vanhemman lapselleen puhumisen,
laulamisen seka hopottamisen. Aktiivisuus lapsensa kuntouttamisessa nékyy kehonhallinnan opet-
tamisena, jumppaamisena ja syott6tuoliin istumisen totutteluna. Vanhemmat noudattavat jumppaa-
misessa my0s fysioterapeutin ohjeistuksia. Naissa vuorovaikutustilanteissa vanhemman aktiivinen

rooli on tarkea, mika osaltaan tukee varhaista vuorovaikutussuhdetta.
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Alaluokka Yldluokka

Vanhempien hyvat voimavarat

Vanhempien rennompi elamanasenne Down-

lapsen myota Toimiva

yhteisvanhemmuus
Vanhempien keskindinen tuki

Avoin kommunikointi ja tunteiden ilmaisu
perheessa

Tavanomainen vauva-arki

Saanndllinen arjen rytmi

Toimiva ja

Down-lapsen nukkumisen sujuminen I -
saannollinen arki

Down-lapsen ruokailutilanteiden sujuminen

Vanhemman mahdollisuus jarjestella arkea Down-
lapsen tarpeet huomioiden

KUVIO 4. Pééluokka varhaista vuorovaikutussuhdetta edistévié tekij6itd vanhemmuudessa, osa 2

Ylaluokka toimiva yhteisvanhemmuus siséltaa nelja alaluokkaa: Vanhempien hyvat voimavarat,
vanhempien rennompi eldmanasenne Down-lapsen my6td, vanhempien keskindinen tuki seka

avoin kommunikointi ja tunteiden ilmaisu perheessa.

Alaluokka vanhempien hyvat voimavarat, kertoo Down-lapsen vanhempien jaksavan hyvin erityis-
lapsiarkea. Vanhemmilla on asiat yleensakin hyvin ja lisaksi taloudellisen tilanteen vakaus nousi
esiin. Perusasioiden ollessa kunnossa on mahdollisuus keskittya lapsen tarpeisiin. Alaluokka van-
hempien keskinainen tuki nakyy arjessa toistensa tukemisena, puolison vasymisen estamisena ja
lastenhoitovastuun jakamisena. Lastenhoitovastuun jakamista toteutetaan vaihtamalla valilla roolia

arjessa, vanhemmat vuorottelevat tydelaméssa olemista ja kotihoidosta vastuussa olemista.
"Minusta autto tdméki, etté vaihto vuoroa, ettéd mie I&hin vélillé t6ihin ja mies jéi kotia sitten,
niin seki tavallaan helpotti, etta hdn ootti, etté sai jaéhéa kotia ja miné ootin, ettd saan menné

toihin.”

Sisallonanalyysissa merkitykselliseksi noussut alaluokka on vanhempien rennompi elamanasenne

Down-lapsen mydta. Down-lapsi on tuonut vanhemmille hetkessa elamista, muuttanut vanhempien
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arvojarjestysta ja vahentanyt pienista asioista stressaamista. Down-lapsi néhdaan myés perhetta

yhdistavana tekijana. Tama tuli esiin useassa haastattelussa.

"Lapsi on tuonu meille ihan hirvedsti, mé aattelen et se on tuonu meille niin paljon semmosta
valoa ja hetkessa eldmisté, ettd se on ollu semmonen tosi positiivinen juttu ja aattelisin etté

perhe, meién perhettd, ettéd se on semmonen yhdistéava tekija.”

Perheisséd kommunikoidaan ja ilmaistaan tunteita avoimesti. Tassa alaluokassa nousi esille van-
hempien avoimuus Down-lapseen liittyvista asioista jo raskausaikana. Perheissé osoitetaan posi-
tiivisia tunteita pussailemalla, kehumalla ja halailemalla. Myds negatiivisia tunteita osataan tuoda
esiin rakentavasti. Vanhemmat kertovat tuntemuksistaan ja nayttavat tunteitaan toisilleen ja muil-

lekin perheenjasenille.

Ylaluokka toimiva ja saannollinen arki sisaltaa viisi alaluokkaa: tavanomainen vauva-arki, séan-
néllinen arjen rytmi, Down-lapsen nukkumisen sujuminen, Down-lapsen ruokailutilanteiden sujumi-

nen ja vanhemman mahdollisuus jarjestella arkea Down-lapsen tarpeet huomioiden.

Toimivasta arjesta kertovat Down-lapsen nukkumisen sujuminen ja Down-lapsen ruokailutilantei-
den sujuminen. Down-lapsen nukuttaminen on vanhemmille helppoa, lapsen nukahtaessa omaan
sankyynsa mukavasti. Aineistossa tuli esiin, ettd osa Down-lapsista ovat hyvid nukkumaan paiva-
ja ybunia. Hienosti sujuvat ruokailutilanteet ja sydmisen mielekkyys Down-lapselle tukevat toimivaa

arkea.

Alaluokat tavanomainen vauva-arki ja saannéllinen arjen rytmi kytkeytyvat tiiviisti toisiinsa. Saan-
néllinen arjen rytmi auttaa vanhempia ennakoimaan Down-lapsen tarpeita, joka nékyy arjessa ruo-
kailujen ja unien asettumisena samoihin aikoihin joka paiva. Vanhemmat yllapitavat arjen struktuu-
ria ja Down-lapsi tottuu tuttuun rytmiin. Lapsi alkaa elda rytmin mukaisesti, esimerkiksi heradgmalla
aina samoihin aikoihin. Vanhemmat kokevatkin eldvansa aivan tavanomaista vauva-arkea Down-

lapsensa kanssa. Arki néhdaan hyvin sujuvana ja mukavana.
Analyysistd muodostui alaluckaksi myds vanhemman mahdollisuus jarjestella arkea Down-lapsen

tarpeet huomioiden. Téma valittyy vanhemman osa-aikaisen tydn tekemisena, jotta lapsen terapia-

ja laakarikaynnit saadaan suunnitellusti jarjestettya iiman suurempaa kuormitusta.
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"Hyvin on saatu junailtua ne kaikki kaynnit ja teen osa-aikasta tydté, ettd pdésee edelleenki
tekeméan ne kaynnit suunnitellusti, ettei tuu mitéén ylikuormitusta sitten niitten esimerkiksi

l&ékéri tai fyssarikdyntien kanssa.”

Paaluokkaan varhaista vuorovaikutussuhdetta edistavat tekijat Down-lapsen ja vanhemman
vilisessa suhteessa sisaltyy kolme ylaluokkaa, jotka ovat onnistunut ensihetki Down-vauvan syn-
nyttyd, vanhemman ja Down-lapsen valinen [dmmin vuorovaikutussuhde seka tukiviittomien kaytto
perheessa (KUVIO 5).

Alaluokka Yldluokka

Onnistunut synnytyskokemus

Onnistunut ensihetki
Down-vauvan

synnyttya

Down-vauvan nopea paasy aidille ihokontaktiin
heti syntyman jalkeen

Positiivinen Down-vauvan ensikohtaaminen

Vanhemman ja Down-lapsen intensiivinen

vastavuoroinen suhde

Down-lapsen ja vanhemman yhteisleikki Vanhemman ja
Down-lapsen vilinen

Down-lapsen ja vanhemman l3heisyys Iammin
vuorovaikutussuhde

Down-lapsen hyvin sujuva imetys

Vanhemman kyky rauhoittaa Down-lapsi

hoivaamalla

Perheen halu oppia tukiviittomia

Tukiviittomien kayttdo

Down-lapsen into kayttaa tukiviittomia .
perheessa

Toimivien tukiviittomien kayttd perheessa

KUVIO 5. Pééluokka varhaista vuorovaikutusta edistévét tekijat Down-lapsen ja vanhemman véli-
Sessé suhteessa

Ylaluokkaan onnistunut ensihetki Down-vauvan synnyttya kuuluu kolme alaluokkaa, jotka ovat
onnistunut synnytyskokemus, Down-vauvan nopea paasy aidille inokontaktiin heti syntyman jal-
keen ja positiivinen Down-vauvan ensikohtaaminen. Onnistunut ensihetki asettaa jo alkuvaiheessa

positiivisen vireen vanhemman ja Down-lapsen vélisen vuorovaikutussuhteen kehittymiselle.



Onnistunut synnytyskokemus kuvastaa hyvin sujunutta ja mukavaa synnytysta. Down-vauvan syn-
tymé on ollut vanhemmista ihana tapahtuma ja tuntunut hyvalta. Down-vauvan nopean paasy ai-
dille ihokontaktiin heti syntyman jalkeen on koettu tarkeaksi. Synnytyskokemukseen linkittyva en-

sikohtaaminen syntyman jalkeen koettiin ihanana, onnentaytteisena ja positiivisena hetkena.

"Hénethén nostettiin siihen sitten heti minun vierelle ja sylliin ja pdési ihokontaktiin sitte siité

heti ja semmonen tottakai onnentéytteinen hetki.”

Vanhemman ja Down-lapsen valinen lammin vuorovaikutussuhde on ylaluokka, johon kuuluu
viisi alaluokkaa: vanhemman ja Down-lapsen valinen intensiivinen vastavuoroinen suhde, Down-
lapsen ja vanhemman yhteisleikki, Down-lapsen ja vanhemman laheisyys, Down-lapsen hyvin su-

juva imetys ja vanhemman kyky rauhoittaa Down-lapsi hoivaamalla.

Vanhemman ja Down-lapsen vélinen intensiivinen vastavuoroinen suhde nakyy kommunikoinnin
laadussa ja aktiivisuudessa. Vuorovaikutus Down-lapsen kanssa on vastavuoroista ja Down-lapsi
on vahvasti mukana kommunikoinnissa. Intensiivisyys valittyy lisdksi Down-lapsen halussa aktiivi-

seen vuorovaikutukseen vanhemman ja muidenkin perheenjasenten kanssa.

"Vaikka on niinku Down-lapsi - - niin  kaikista enite tarvittee ja hakkee sitd  vuorovaiku-
tusta meijén lapsista, etté vaikka vois kuvitella, etté asia ois toisin, niin hdn on kaikista eni-

ten vuorovaikutuksessa.”

Down-lapsen ja vanhemman yhteisleikki seka Down-lapsen ja vanhemman laheisyys ovat alaluok-
kina osittain limittisia, silla yhteisleikissa luontojaan esiintyy laheisyytta. Vanhemmat ja Down-lapsi
tykkaavat leikkia erilaisia leikkeja yhdessa, aina soutuleikista legoleikkiin. Down-lapsen ja vanhem-
man laheisyydessa taas korostuu laheinen yhdessaolo, kuten Down-lapsen silittely nukkumaan
mennessa, Down-lapsen halu laheisyyteen vanhemman kanssa sek& Down-lapsen ja vanhemman

yhteiset hetket esimerkiksi sangylla makoillen.
Down-lapsen hyvin sujuva imetys edistaa varhaista vuorovaikutussuhdetta, mikali Down-lapsen

imetys on Iahtenyt alun haasteiden jalkeen mukavasti kayntiin. Nukkumaan mennessa seka aiti

ettd Down-lapsi saavat [aheisyyttd imetyshetkesta.
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"lllalla aina ennen nukkumaanmennoo annan vield siind sédngyssé tissid - - niin siinéd
on sit semmosta hassuttelluu ja selkeesti hakkee, ettéd irrottaa aina imuotteen ja kattel-
loo minnuun péin ja naureskelloo ja muuta, ettd on semmonen veikee, hakkee ite sitéd kon-
taktia.”

Vanhemman kyky rauhoittaa Down-lapsi hoivaamalla kertoo siité, ettda vanhempi osaa toimia oikein
ja poistaa Down-lapsen tyytyméattdmyyden hoivaamalla tata. Tama alaluokka sisaltaa rauhoittami-
sen hoitamalla lapsen tarpeita, eli esimerkiksi kakkavaipan vaihtaminen rauhoittaa Down-lapsen.
Lisaksi alaluokka kasittad vanhemman hoivaamisen rauhoittavan vaikutuksen, kuten Down-lapsen

rauhoittuminen vanhemman hyssytellessa hanta ja ottaessa syliin.

Ylaluokka tukiviittomien kayttd perheessa sisaltaa kolme alaluokkaa, jotka ovat perheen halu
oppia tukiviittomia, Down-lapsen into kayttaa tukiviittomia ja toimivien tukiviittomien kayttd per-

heessa.

Perheen halu oppia tukiviittomia nostaa esiin niin vanhempien, kuin muidenkin perheenjasenten
halun opetella tukiviittomien kayttda. Vanhemmat tutustuvat tukiviittomiin ja haluavat ottaa niita
kayttoon arjessa. Vanhemmat hakevat aktiivisesti apua tukiviittomien opetteluun niin ammattilais-
ten kuin laheistenkin taholta. Tukiviittomia opetellaan my6s netin ja eri sovellusten valitykselld. Tu-
kiviittomien aktiivisella opettelulla vanhemmat edistavat Down-lapsensa puheen kehitystd, kommu-
nikaatiota ja yhteisymmarrysta. Tukiviittomat olivat kaytdssa tai niita oltiin harjoittelemassa kaikissa

haastatelluissa perheissa.

Down-lapsen into kayttaa tukiviittomia valittyy Down-lapsen kayttdessa viittomia arjen tilanteissa.

Lisaksi Down-lapsi seuraa tarkasti seka suun ettd késien liikkeitd, kun hanelle viitotaan.

"Sybdaén niin sit jo siind puhutaan seuraavaks, ettd menndén nukkumaan ja néytetéén niité

viittomia, niin sit hdn [Down-lapsi] itekki néyttéé sitd ‘nukkumaan’.”

Alaluokka toimivien tukiviittomien kayttd perheessa kertoo vanhempien I6ytaneen kayttéonsa hei-
dan arjessansa toimivaksi koettuja tukiviittomia. Vanhemmat sek& muut perheenjasenet kayttavat
viittomia kommunikoidessaan Down-lapselle. Viittomat helpottavat arkea ja vaikuttavat merkitté-
vasti kommunikointin Down-lapsen kanssa, silla niiden kaytto selkeyttavat lapselle paivan etene-

mista.
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Paaluokka varhaista vuorovaikutusta edistava toimiva tukiverkosto sisaltaa kolme ylaluokkaa,

jotka ovat Iahipiirin tuki, ammattilaisten tuki perheelle ja muu tuki perheelle (KUVIO 6.).

Alaluokka Yladluokka
Lahipiirin apu perheen arjessa
Lahipiirin lasndolo perheen arjessa

Lahipiirin mydnteinen suhtautuminen Down- L -
lapseen Lahipiirin tuki
Down-lapsen sisarusten apu arjessa

Sisarusten positiivinen suhtautuminen Down-
lapseen

Down-lapsen kuntouttava paivahoito

Kuntoutusohjaajan antama tuki

Ammattilaisten tuki

Down-lapsen saama fysioterapia perheelle

Perheen saama puheterapia

Tuen helppo saatavuus

Ulkopuolisten positiivinen suhtautuminen Down-
lapseen

Perheen saama ulkopuolinen apu arkeen z
P P Muu tuki perheelle

Vanhempien saama vertaistuki

Paivahoidon tarjoama muu tuki perheelle

KUVIO 6. Paéluokka varhaista vuorovaikutussuhdetta edistéva toimiva tukiverkosto

Ylaluokka lahipiirin tuki sisaltaa viisi alaluokkaa nimeltaan Iahipiirin apu perheen arjessa, lahipiirin
lasnaolo perheen arjessa, lahipiirin myonteinen suhtautuminen Down-lapseen, Down-lapsen sisa-

rusten apu perheen arjessa ja sisarusten positiivinen suhtautuminen Down-lapseen.

Lahipiirin apu perheen arjessa seka lahipiirin lasndolo perheen arjessa nousivat analyysissa erilli-
siksi alaluokikseen. Lahipiirin apu perheen arjessa kasittaa Iahipiirin antaman konkreettisen avun
perheelle. Lahipiiriin kuuluvat henkilot mahdollistavat vanhempien lepohetket hoitamalla perheen

lapsia, auttavat kodinhoidossa, ovat tukena sairaalajaksojen aikana ja muutenkin tukevat perheen
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arkea. Lahipiirin lasnéolo perheen arjessa taas koostuu lahipiirin my6téeldmisesta perheen rin-

nalla, yhteydenoton Iahipiirin ja perheen vélilld seka muun I&snéolon perheen arjessa.

Lahipiirin myonteinen suhtautuminen Down-lapseen nékyy Down-lapsesta iloitsemisena, saman-
laisena suhtautumisena Down-lapseen kuten perheen muihin lapsiin ja Down-lapsen kanssa 13-
heiseksi tulemisessa. Lahipiiriin kuuluvat suhtautuvat hienosti Down-lapseen ja tuovat lapsesta

esiin positiivisia asioita. Down-lapsi on my6s ollut mydnteisell tavalla erityistapaus suvussa.

"Kaikki [perhe ja I&hipiiri] on ollu hyvin mybnteisiéd ja semmossia ilosia ja mukavia asioita
tuoneet esille [Down-lapseen liittyen] ja ei olla kylléd kohdattu minkké&énlaista semmosta ne-

gatiivisuutta.”

Down-lapsen sisaruksetkin ovat vanhemmille apuna perheen arjessa. Haastatteluissa taméa nousi
esiin Down-lapsen leikittdmisend ja vahtimisena seka muiden arjen askareiden tekemisené van-
hempien apuna. Down-lapsen sisarukset suhtautuvat Down-lapseen positiivisesti, mik&d nakyy
Down-lapsen ihailuna sisarusten taholta, sisarusten Down-lapseen kohdistamana halailuna ja pus-
sailuna seka Down-lapsesta muille mydnteisesti kertominen ja jutteleminen. Down-lapsi on hur-

mannut isosisaruksensa. lkéeron ollessa pienempi Down-lapsi on laheinen ja tarkea pikkusisarus.

” Ihaillen ovat [sisarukset] seuranneet kuinka sitten kehittyy ja osaa ja oppii uusia taitoja. Ja
onhan [Down-] lapsi itsessdén semmonen tavallaan jdénsulattaja, ettd se hurmaa noi

isosisarukset olemalla ihan itsensa.”

Ylaluokkaan ammattilaisten tuki perheelle kuuluu viisi alaluokkaa, jotka ovat Down-lapsen kun-
touttava paivahoito, kuntoutusohjaajan antama tuki, Down-lapsen saama fysioterapia, perheen

saama puheterapia ja tuen helppo saatavuus.

Haastatteluissa nousi esiin Down-lapsen oikeus kuntouttavaan péivahoitoon. Paivakodissa on ni-
mettyna henkilokohtainen avustaja, mika on vanhemmille helpotus. Yksi haastateltavista kertoi,
miten Down-lapsi oli alkanut luottamaan avustajaansa ja kokee turvallisena, kun samat kasvot ovat
odottamassa paivakotiin mennessa. Lisaksi paivakodissa kaytetdan tukiviittomia Down-lapselle

kommunikoinnissa.
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Kuntoutusohjaajan antama tuki on vahentényt vanhempien kuormitusta tuomalla avun perheen ko-
tiin. Perhe on saanut kuntoutusohjaajan palvelut erikoissairaanhoidosta Down-lapsen syntyman
jalkeen. Kuntoutusohjaaja on muun muassa tukenut vanhempaa vuorovaikutusasioissa ja Down-
lapsen hymyjen tunnistamisessa, vanhemman ollessa naistd huolissaan. Kuntoutusohjaaja voi

kayda myds paivakodilla katsomassa, ettd Down-lapsen hoitojarjestelyt sujuvat.

"Kunttoutusohjaaja kévi - - miné sité sillon alkuun mietin, eftéd no, ku sehén oli kylld kontak-
tinhakuinen joo, mutta sitd hymmyilyé esimerkiksi, ettad millon hén nyt alkaa sitte hymmyilla
- - muistan vaan sen kunttoutusohjaajan, ku hén sité tsemppasi ja kannusti ja sano, etté hy-

vinhén vauva jo silleen hienosti hymmyilee ja etté kylla se sielté tullee.”

Down-lapsi on yleensa oikeutettu fysioterapiaan, mita jokainen haastattelemistamme perheista oli
myds saanut. Vastaavasti puheterapeutin palvelut kuuluvat usein Down-lapsille ja heidén vanhem-
milleen. Puheterapiaa tarjotaan sydmisen harjoitteluun, suun motoriikkaan, puheenkehityksen tu-

kemiseen seké tukiviittomien opetteluun.

Haastatteluissa nousi arkea tukevana tekijana esille tuen helppo saatavuus, mika ei kuitenkaan ole
kaikille Down-lapsiperheille itsestaanselvyys. Vanhemmille oli tarjottu syntymén jélkeen psykiat-
rista tukea, kuntouttavaa toimintaa, vertaistukea seké hoitajaa lastenhoitoon. Liséksi koettiin, ettd

osa perheista saa tukea kysymétta ja tukea tuodaan myos kotiin.

Ylaluokka muu tuki perheelle sisaltaa nelja alaluokkaa, jotka ovat ulkopuolisten positiivinen suh-
tautuminen Down-lapseen, perheen saama ulkopuolinen apu arkeen, vanhempien saama vertais-

tuki ja paivahoidon tarjoama muu tuki perheelle.

Haastatteluista nousi esille nakdkohtia liittyen ulkopuolisten positiiviseen suhtautumiseen Down-
lasta kohtaan. Perheen ulkopuolisten henkiliden ilo Down-lapsen kehityksestd tuntuu vanhem-
masta hyvalta. Vanhempi myds ajattelee, ettd muut lapset eivat suhtaudu Down-lapseen erilla lailla,

vaan pitavat hantd samanlaisena kuin muita lapsia.
*Jos [Down-] lapsi vaikka, lapsi oppi kdveleméén niin se oli kaikille semmonen - - joku péi-

véakodin toisen lapsen - - vanhempi oli ndhny et lapsi kévelee, niin se oli alkanu puhuu, etté

mité, ettd toihan on ihan mahtavaa, etté toi lapsi kdvelee ja etté mité taélla tapahtuu - - ku ei
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nyt muiden lasten kohdalla oo ollu tdmmdsié puolesta iloitsijoita sillé lailla, niin mun mielestéa

ihana juttu oli.”

Perhe on saanut ammattilaisten ja lahipiirin tuen liséksi myds ulkopuolista apua arjessa. Tahan
apuun sisaltyy hankkeen kautta saatu lastenhoitoapu, Down-lapsesta saatu vammaistuki seka muu
ulkopuolinen lastenhoitoapu. Myds paivahoidosta on saatu tukea perheelle kuntouttavan paivahoi-
don liséksi, kun Down-lapsen sisarusten oleminen paivahoidossa on mahdollistanut vanhemmille
Down-lapseen keskittymisen. Talldin he ovat muun muassa voineet keskittya Down-lapsensa

jumppaamiseen.

“Kun [Down-] lapsi oli vauva niin sitten noi oli noi isommat tai noi pienemmét lapset oli siell&
péivéhoidossa, niin sai sitten keskittyé siihen lapseen ja ku oli kaikkia niitd jumpparin anta-

mii ohjeita, etté pysty niihin keskittyy ja saatto kdydé lenkillé ja néin.”

Yksi omanlaisensa tukimuoto on vanhempien saama vertaistuki. Tassa nousi esille virtuaalinen
vertaistuki, Facebook-ryhmien muodossa. Osa vanhemmista kuuluu Down-lapsen vanhemmille
suunnattuihin Facebookin vertaistukiryhmiin, missé he voivat lukea muiden Down-lasten vanhem-

pien kirjoittamia julkaisuja.

5.1.2  Varhaista vuorovaikutusta kuormittavat tekijat — vanhempien aineisto

Sisalldnanalyysissé varhaista vuorovaikutusta kuormittaviin tekijéinin muodostui vanhempien
haastatteluaineistosta kolme paaluokkaa, Down-lapseen liittyvat, vanhempiin liittyvat ja ulkopuoli-

siin tekij6ihin liittyvat varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittavat tekijat.

Paaluokkaan varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittavat Down-lapseen liittyvat tekijat si-
saltyy nelja ylaluokkaa, jotka ovat Down-lapsen sairastelu, Down-lapsen viivastynyt kehitys, Down-
lapsen vaikeasti tulkittava tarpeiden ilmaisu seka imetyksen ja pulloruokinnan vaikeudet (KUVIO
7).
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Alaluokka Ylaluokka

Vastasyntyneen Down-lapset heikko terveydentila

Down-lapsen

Down-lapsen toistuvat ja pitkaaikaiset sairaudet i
sairastelu

Kuormittavat Down-lapsen sairaalajaksot

Down-lapsen hypotonisuuden vaikutus kehitykseen

Down-lapsen

Down-lapsen motorisen kehityksen viivastyminen viivastynyt kehitys

Down-lapsen puheen kehityksen viivastyminen

Down-lapsen vaimea tarpeiden ilmaisu
Down-lapsen
vaikeasti tulkittava
tarpeiden ilmaisu

Down-lapsen heikko kyky kertoa hddastaan itkulla

Vanhemman vaikeus tulkita Down-lasta ilmaisun
erilaisuudesta johtuen

Down-vauvan vaikeudet rinnan imemisessa

Aidin rintamaidon riittdmattomyys Down-vauvan metykser.n L
. : pulloruokinnan
kasvun turvaamiseksi =
vaikeudet

VoV

Vaikeudet Down-vauvan pulloruckinnnassa

KUVIO 7. Pééluokka varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittavat Down-lapsen liittyvét tekijét

Ylaluokka Down-lapsen sairastelu muodostuu kolmesta alaluokasta, jotka liittyvat vastasynty-
neen Down-lapsen heikkoon terveydentilaan, Down-lapsen toistuviin ja pitkaaikaissairauksiin seka
perhettd kuormittaviin Down-lapsen sairaalajaksoihin. Lapsen terveydentilasta johtuvat haasteet
vuorovaikutussuhteen muodostumisessa voivat alkaa jo synnytyslaitoksella, mikali vastasyntyneen
terveydentila on heikko. Vastasyntyneelld voi olla hetkellisia terveydentilaan liittyvia ongelmia, ku-
ten matala ruumiinlampd tai matala happisaturaatio, mitka edellyttavat valitonta hoitoa ja estavat
vastasyntyneen paasyn katkeamattomaan ihokontaktiin valittmasti syntymén jalkeen. Terveys-
haasteet voivat olla myds huomattavia ja johtaa vauvan paatymiseen lastenosastolle tai tehohoi-

toon.

Down-lapsen toistuvat sairaudet, kuten korvatulehdukset tai infektiokierre, ja pitkaaikaissairaudet,
kuten sydansairaudet seka niisté aiheutuneet vanhempia kuormittaneet sairaalajaksot ovat haaste
varhaiselle vuorovaikutussuhteelle. Sairastelu vie lapsen voimavaroja vuorovaikutukselta ja osin
rajoittaa vanhemman ja lapsen valista vuorovaikutusta sairauden hoitoon. Lapsen pidempiaikainen

sairaalassa olo kuormittaa koko perhetta ja siita toipuminen kestaa pitkaan.
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“On sité ollu tiukoilla varsinki sit niiné aikoina, kun on ollu lapsi ~ sairaalassa niin se

on ollu semmost intensiivista eldmistéd koko perheelle ja siitd elpyminen on vieny aikaa”

Siséllénanalyysissé ylaluokkaan Down-lapsen viivastynyt kehitys muodostui kolme alaluokkaa,
jotka ovat Down-lapsen hypotonisuuden vaikutus kehitykseen, Down-lapsen motorisen kehityksen
viive ja Down-lapsen puheenkehityksen viive. Siséllénanalyysi toi esiin Down-lapsen kehityksen
viivastymisen véhéisena haasteena varhaisen vuorovaikutussuhteen muodostumiselle. Haastatte-
luiden mukaan Down-lapsella voi olla etenkin alkuvaiheessa hypotonisuutta, mika vaikeuttaa kehon
hallintaa ja hidastaa motorista kehitystd. Haastatellut vanhemmat kokivat lastensa motorisen kehi-
tyksen kuitenkin edenneen sopivilla tukitoimilla varsin mukavasti. Myos puhe tulee keskimaaraista

mydhemmassa vaiheessa ja tukiviittomat ovat tarpeellisia kommunikoinnin tukena.

Yléluokkaan Down-lapsen vaikeasti tulkittava tapa ilmaista tarpeitaan sisaltyy alaluokat vai-
mea tarpeiden ilmaisu, heikko kyky kertoa h&ddastaan itkulla ja vanhemman vaikeus tulkita Down-
lasta ilmaisun erilaisuudesta johtuen. Haastatteluiden perusteella Down-lapset itkevat vahan, eika
itkua valttamétta tule, vaikka lapsella olisi tyydyttamattomia tarpeita. Itku on Down-lapselle viimei-
nen iimaisu hadésta. Muutoinkin Down-lapsen tapa iimaista tarpeitaan on vaimeaa. Lapsi voi vai-
kuttaa tyytyvaiseltd, sietaa pientd epamukavuutta ja tuo esiin tarpeensa vasta kuin jotain on "pa-

hasti vialla”.

"Kun hén semmonen tyytyvéinen tyyppikin, et onko siiné sit jonkunlaista hénen puolelta ali-

miten sen nyt sit sanois- et ei nyt niin kommunikoi tai alikommunikointia — en tiid.”

Sisallénanalyysin perusteella Down-lapsen poikkeava ja vaimea tapa iimaista tarpeitaan aiheuttaa
vanhemmalle haasteita lapsen tarpeiden tulkinnassa. Vanhemmat joutuvat alkuvaiheessa opette-
lemaan Down-lapsen pienten eleiden ja iimeiden merkitysta seka lapsen tarpeiden tunnistamista

niiden perusteella. Vanhemmat kokevat lapsen tulkinnan haastavaksi itkuttomuudesta johtuen.

"Niin, et pikkasen semmonen niinku tavallaan ~ haasteellisempi  tulkittava,  kun

ei 0o ollu sitd semmosta varsin itkua mukana siind.”

Yléaluokka imetyksen ja pulloruokinnan vaikeudet muodostuu alaluokista Down-vauvan vaikeu-

det rinnan imemisessa, aidinmaidon riittdmattdmyys vauvan kasvun turvaamiseksi ja vaikeudet
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pulloruokinnassa. Imetys ja pulloruokinta on alkuvaiheessa olennainen osa vauvan ja vanhemman
valista varhaista vuorovaikutussuhdetta. Sisélldnanalyysissa tunnistettiin haasteita Down-lapsella
niin rinnan kuin pullonkin imemisessa. Vauvan voimattomuus ja ahtaat sieraimet hankaloittavat
imemista etenkin rinnalla, mutta tekevat my6s pulloruokinnasta vaikeampaa. Imetyksen ollessa

haastavaa, aiheutuu siitd huoli rintamaidon riittavyydelle vauvan kasvun turvaamiseksi.

" Imetys oli véhén takkuamista, ylipdétansé imemisen suhteen et on ollu sen rékésyyden ja
niitten ahtaitten réérien kanssa, et se oli huonoo, et hyva kun tuttipullosta jakso imee ja sem-

mosta tyélddmpéé se pullostaki sy6ttdminen.”

Sisalldnanalyysissa tunnistettiin paaluokkaan vanhempiin liittyvat varhaista vuorovaikutussuh-
detta kuormittavat tekijat sisaltyvia ylaluokkia kolme: vanhemman alkujérkytys saatuaan tiedon
lapsen Downin syndroomasta, vanhempien huoli Down-lapseen liittyvista asioista sek& perheen
arjen kuormittavuus (KUVIO 8).

Alaluokka Ylaluokka

Vanhempien raskausajan jannitys Down-vauvan

saamisesta
Vanhempien

Vanhempien varautumattomuus Down-diagnoosiin alkujarkytys Down-
diagnoosista

Vanhempien Down-diagnoosiin sopeutumisen
pakollisuus

Vanhempien huoli lapsen tulevaisuudesta

- e i
Yaimicingicin

Vanhempien huoli lapsen terveydentilasta lapsen liittyvista
asioista

Vanhempien huoli Down-lapsen kehityksesta

Kiireisen arjen kuormittavuus

Perheessa useita hoidettavia Perhearjen

= ” n Kuormittavuus
Vanhemman tyossakdynnin kuormittavuus

VR4

Tukiviittomien opettelun kuormittavuus

KUVIO 8. Paéluokka varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittavat vanhempiin liittyvét tekijét

Ylaluokka vanhemman alkujarkytys lapsensa Downin syndroomasta muodostuu alaluokista

vanhempien raskausajan jannitys Down-lapsen saamisesta, vanhempien varautumattomuus



Down-diagnoosiin ja vanhempien Down-diagnoosiin sopeutumisen pakollisuus. Down-lapsen odot-
tamiseen liittyva jannitys vaikuttaa vuorovaikutussuhteen rakentumiseen raskausaikana, mikéli
vanhemmat tietdvat odottavansa Down-lasta. Vanhemmat pohtivat selviytymistaan erityisvauvan
kanssa ja omaa kykyaan vastata vauvan tarpeisiin. Vauvan mahdolliset litdnnaissairaudet ja isot
rakennepoikkeavuudet huolettavat vanhempia ja vanhemmat voivat paatya Down-lasta odottaes-
saan pohtimaan raskauden keskeytysta, etenkin mikali sikion ennuste néyttaa heikolta. Vanhempia
saattaa jannittdd oman vauvan ensikohtaaminen, miettiessdan Downin syndroomalle tyypillisten

kasvonpiirteiden vaikutusta oman vauvan ulkonakoon.

“Kun me raskausaikana jo tiedettiin, ettd meille on Down-vauva tulossa, niin minua kovasti
jannitti sen lapsen ensindkeminen. Miehelle sanoinki, etté tuota, katso siné sité lasta ensin,

ettd mind en uskalla katsoo.”

Downin syndrooman tullessa esiin vasta syntyman jélkeen, vanhempien kokema jarkytys johtuu
varautumattomuudesta Down-diagnoosiin seké@ pakosta sopeutua siihen nopeasti. Downin syn-
drooma ei valttdamatta paljastu seulonnoissa, jolloin se tulee vanhemmille yllatyksena vauvan syn-
nyttya. Ensitieto Downin syndroomasta voi alussa olla vanhemmille jarkytys. Yllattava tieto pakot-
taa vanhemmat sopeutumaan lapsensa Downin syndroomaan hyvinkin nopeasti. Muutos raskaus-
ajan oletukseen "tavanomaisesta” lapsesta ja lapsiperheen elaméstd muuttuu muutamassa tun-

nissa ja vanhempien tunteiden ja ajatusten on sopeuduttava tahdn muutokseen.

"Kyllahén siind tietenki kaikki kauhukuvat, ku ei osannu mittdan ennakkoon ees miettia, etta
vois olla mahollista, etté se ei I6yy seulonnoissa. Kylldhan sita tietenki google alko laulaa
synnérilld. Oli pieni jérkytys, mutta aika akkié sita oli sitten siitd pakko pééssa ylikki. Etta
foisaalta mietti sitte, ettd ihan hyva ettei tienny etukétteen ku sité oli, se oli vauva siiné jo

vieressd, niin heti oli pakko tottuakki.”

Vanhemmuutta kuormittaa monenlaiset Down-lapseen liittyvat huolet, joihin keskittyminen saattaa
hairita turvallisen varhaisen vuorovaikutussuhteen muodostumista. Sisallonanalyysissé tunnistet-
tiin ylaluokkaan vanhemman huoli Down-lapseen liittyvista asioista siséltyvan alaluokat van-
hemman pelko Down-lapsen terveydentilasta, kehityksesta ja tulevaisuudesta. Vanhemmilla on
huoli lapsen sairauden, kuten sydamen vajaatoiminnan, etenemisesta seka sen edellyttamista ran-
koista hoidoista, kuten sydanleikkauksista. Sairaudet ja niiden aiheuttama huoli nousi esiin aineis-

tosta, vaikka tutkimukseen haastateltujen vanhempien Down-lasten terveydentila oli pd&osin hyva.
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"No, monenlaisia tunteita luonnollisesti, ettéd miten ylipdétéansé kehittyy ja kuinka terveené
saa pysyd, ettd vauva onollupalion, hénelld on infektioita ollu runsaastija niista

on tullu huolta meille sitten paljonki ja murhetta.”

Vanhempia mietityttdd@ Down-lapsen kehitys etenkin alkuvaiheessa ensimmaisten kuukausien ajan.
Heilla on epatietoisuutta siitd, kuinka nopeaa kehitysta voivat lapseltaan odottaa, kuten missa vai-
heessa vauvan tulisi hymyilla ja minka ikdisena hanella on valmiudet istua. Vanhemmat pohtivat

sita, mille tasolle lapset kehitys tulee asettumaan.

Vaikka tutkimuksessa haastateltujen vanhempien Down-lapset olivat enintdan kaksivuotiaita haas-
tatteluhetkelld, tunnistettiin sisélldnanalyysissé vanhemmilla pelkoja pitkélle lapsen tulevaisuu-

desta. Vanhempia pohdituttaa Down-lapsen paivakodin aloitus, koulunkéynti ja jopa tuleva tyo.

Perheen arjen kuormittavuus huomioitiin ylaluokkana vanhempiin liittyviin varhaista vuorovaiku-
tussuhdetta kuormittaviin tekijoihin, koska kodin arjen jarjestelyt ovat lapsiperheissa vanhempien
vastuulla. Sisallénanalyysin perusteella Down-lapsiperheissa arkea kuormittaviin alaluokkiin sisal-
tyy arjen kiire, vanhempien tydssakaynti, Down-lapsen liséksi muut perheen huollettavat ja tukiviit-
tomien opettelun kuormittavuus. Néistd suurin osa on tekijéita, jotka Down-lapsesta riippumatta
kuormittaisivat haastateltuja perheitd. Vanhempien tyossakaynti tai opiskelu kuormittaa yleisesti
lapsiperheita ja voi tuoda haasteita varhaisen vuorovaikutussuhteen rakentumiseen. Perheissa on
usein useampia lapsia ja jokaisella lapsella on tarpeita ja kehitysvaiheita, jotka voivat kuormittaa
vanhempia. Sen sijaan Down-lapseen liittyvaa kiiretta arkeen tulee erilaisista [aakérikaynneista ja
terapioista, joista vanhempien on huolehdittava ja jotka tekevéat perheen arjesta tavanomaista kii-

reisempéaa.

Tukiviittomat ovat kaytdsséa yleisesti Down-lapsiperheissa apuna kommunikoinnissa. Vaikka viitto-
mat ovat apu ja edistavat varhaista vuorovaikusta, voi niiden opettelu olla vanhemmille kuormitta-
vaa. Yleensa vanhemmilla ei ole aikaisempaa osaamista viittomista, niiden opettelu on tydlasta ja
intensiivista, aikaa ja energiaa viittomien opetteluun ei arjen kiireessa aina ole ja lisdksi vanhemmat

voivat potea huonoa omaa tuntoa, mikali eivét jaksa opetella viittomia.

"No siité nyt véhén huono omatuntu just néista viittomista, etté ku kuitenki ollaan saatu kaikki,

elté ois apu - - ettd miten viitotaan niin ei 00 oikein jaksanu niité sitten opetella.”
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Sisallonanalyysissa tunnistettiin paaluokkaan perheen ulkopuoliset varhaista vuorovaikutus-
suhdetta kuormittavat tekijat kolme yléluokkaa, jotka ovat perheen huono kohtaaminen ammat-
tilaisten taholta, perheen tarpeita vastaamaton ammattilaisten tuki ja toimimaton ulkopuolinen tuki
(KUVIO 9).

Alaluokka Ylaluokka

Terveydenhuollon henkiloston oletus perheen
tuntevan vain negatiivisia asioita Down-vauvan
saatuaan

Huono kohtaaminen
ammattilaisten
taholta

\/

Epaammatillinen kohtaaminen synnytysosastolla

Down-perheille tarpeellisen tuen saamisen vaikeus

Perheen tarpeita
Vertailu Down-perheiden saamista tukimuodoista vastaamaton

ammattilaisten tuki
Haluttomuus ottaa vastaan ammattilaisten tukea

Laheisten jarkytys Downin syndroomasta

Puutteellinen Iahipiirin tuki Puutteellinen ja
toimimaton
Toimimaton vertaistuki tukiverkosto

Korona-pandemian aikainen sosiaalinen
eristaytyneisyys

KUVIO 9. Pééluokka varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittavat ulkopuoliset tekifét

Ylaluokkaan huono kohtaaminen ammattilaisten taholta kuuluviksi alaluokiksi nousi epagamma-
tillinen kohtelu synnytysosastolla ja vanhempien tunne terveydenhuollon henkildkunnan olettavan
heidan tuntevan vain negatiivisia tunteita saatuaan Down-lapsen. Vauvan Downin syndrooman pal-
jastuttua yllatyksena synnytyksen yhteydesséa, vanhemmat eivat koe saavansa asiallista ja riittavaa
ensitietoa synnytyssairaalassa. Vanhemmat ovat myos kokeneet sairaalan henkilokunnan sanel-
leen heille sen, mita heidan tulee tuntea Down-lapsen synnyttya ja saneltujen tunteiden olleen yk-
sinomaan negatiivisia. Vanhempien on oletettu olevan pettyneita, surullisia, kauhuissaan ja sho-
kissa Down-lapsen syntymasta. Vanhempien jopa oletetaan haluavan luopua lapsestaan, koska

talla on Downin syndrooma.
"Sairaalan henkil6kuntahan oletti, heillé oli se oletusarvo, etta néa on nyt pettyneité ja ndé on

nyt shokissa janéé onnytsurullisia ja kaikki timmGset negatiiviset tunteet oli se,

mité hyd meién olettivat kokevan.”
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Ylaluokkaan perheen tarpeita vastaamaton ammattilaisten tuki sisaltyvat kolme alaluokkaa ovat
Down-perheille tarpeellisen tuen saamisen vaikeus, vanhempien tekema vertailu muiden Down-
lapsiperheiden paremmista tukimuodoista ja vanhempien haluttomuus ottaa vastaan tarjottua am-
mattilaisten tukea. Vanhemmat joutuvat taistelemaan saadakseen Down-lapselle kuuluvia tukia,
eika tukea siltikdan aina mydnneta. Esimerkiksi puheterapian, kuntoutuksen tai lapsen tarvitseman
hoidon saamisessa voi olla vaikeuksia. Palveluiden ja tukimuotojen saamisessa on lisaksi paikka-
kuntakohtaista eroa. Sosiaalisen median kautta vanhemmat voivat vertailla Down-lapsille eri paik-
kakunnilla annettuja tukimuotoja ja osassa vanhemmista havainto eriarvoisuudesta voi herattaa
negatiivisuutta. Toisaalta vanhemmat voivat olla haluttomia ottamaan vastaan tarjottua tukea, mi-

kéli eivat koe sita itselleen silla hetkella tarpeelliseksi.

Ylaluokkaan toimimaton ulkopuolinen tuki siséltyy alaluokat perheen puutteellinen tukiverkosto,
laheisten perheelle osoittama jarkytys Downin syndroomasta, vanhempia kuormittava toimimaton
vertaistuki ja koronapandemian aikainen sosiaalinen eristaytyneisyys. Lahipiirin antaman tuen
puuttuminen ja laheisten perheelle osoittama jarkytys Downin syndroomasta aiheuttavat vanhem-
mille kuormitusta, joka voi vaikuttaa varhaiseen vuorovaikutussuhteeseen. Vanhemmat joutuvat
tukemaan sukulaisia, naiden jarkyttyessa vastasyntyneen Down-epailya ja huolestuessa lapsen
tulevaisuudesta. Lahipiirin asenne voi aiheuttaa vanhemmille mielipahaa, esimerkiksi jos isovan-

hemmat paatyvat pohtimaan raskauden keskeytysta tai kritisoimaan sen jatkamista.

"Ainaki mummolta tuli semmonen, ettéd vahan, etté ei kannattas kehitysvammasta lasta an-
faa tulla tdhdn maailmaan. Et sielté tuli hyvin vahvasti se ja siitd vahan minéki paho-

tin jopa mieleni alussa.”

Vaikka vertaistuki hyvin toimiessaan tukee vanhemmuutta ja varhaista vuorovaikutusta, voi se toi-
mimattomana olla vanhemmuudelle rasite. Vanhemmat eivat valttamatta koe vertaistukea toimi-
vaksi, mikali vertaistukiperheessa tilanne on hyvin erilainen kuin omassa perheessa. Oman lapsen
hyva terveydentila voi jopa aiheuttaa huonoa omaa tuntoa, kun vertaistukiperheessa on haasteita,
joissa ei koe voivansa olla avuksi. Sosiaalisen median vertaistukiryhmistd voi muodostua rasite,
mikali keskusteluissa korostuu liiaksi huolet ja negatiivisuus. Toisten Down-lapsiperheiden héta ja

haasteet kuormittavat vanhempia tukemien sijaan.

"- - mutta sitten tuli tavallaan vdhén huono omatuntu itelle ko siella oli joku, etté se oli letku-

ruokinnassa ja oliko se kuukauen ollu teholla syntymén jélkeen ja sitten vahén hakusessa
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taa vertaistuki, etta silla oli niin minusta vakava tilanne, etta silla oli tosi vaikeasti vammanen

se lapsi, etté tuntu vahan mie en oikein sovi tdhdnkaéan.”

Haastattelut ajoittuivat Korona-viruspandemian ajalle, jolloin vanhemmille aiheutui lisakuormitusta
pandemiasta johtuneesta sosiaalisesta eristaytyneisyydesta. Lahisuku ei kaikkien perheiden koh-
dalla paassyt normaalisti osallistumaan perheen arkeen tai vierailemaan perheen luona. Isovan-
hempien mahdollisuus auttaa lasten hoidossa oli vahaisempéaa. Perheilla oli tavanomaista vahem-

man sosiaalista eldamaa ja toimintaa.

5.2  Terveydenhoitajien kokemuksia Down-lapsen varhaisesta vuorovaikutuksesta

52,1 Varhaista vuorovaikutusta edistavat tekijat — terveydenhoitajien aineisto

Sisallonanalyysin perusteella terveydenhoitajien nakokulmasta vanhempaan ja lapseen liittyvia
varhaista vuorovaikutusta edistavista tekijoistd nousi kaksi paaluokkaa, jotka ovat vanhempaan ja
Down-lapseen liittyvat varhaista vuorovaikutusta edistavat tekijat ja varhaista vuorovaikutussuh-

detta edistava toimiva tukiverkosto. Nama paaluokat sisaltavat yhteensa kahdeksan ylaluokkaa.

Paaluokkaan vanhempaan ja Down-lapseen liittyvat varhaista vuorovaikutusta edistavat te-
kijat lukeutuivat ensimmaiset kuusi ylaluokkaa. Kuviossa 10 on esitetty ylaluokat vanhempien ym-
marrys ja hyvaksynta lapsensa Downin syndroomasta ja vanhemman aktiivinen rooli vuorovaiku-
tussuhteessa, kuviossa 11 ylaluokat laheinen vuorovaikutussuhde vanhemman ja Down-lapsen
valilla seké Down-lapsen kyky olla vuorovaikutuksessa, seka kuviossa 12 ylaluokat toimiva arki ja

perheen hyva tilanne.
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Alaluokka Yldluokka
Vanhempien tietamys Downin syndroomasta

Vanhempien sopeutuminen Down-lapsen

: " Vanhempien

diagnoosiin ymmarrys ja
hyvaksynta lapsensa

Vanhempien arvostava suhtautuminen Down- Downin

lapseen syndroomasta

Vanhempien positiivinen suhtautuminen Down-

lapsen kehitykseen

Vanhemman selkeampi sanallinen kommunikointi

Down-lapselle

Vanhemman aktiivisempi lasndolo Vanhemman

vuorovaikutussuhteessa aktiivinen rooli
vuorovaikutus-

Vanhemman aktiivinen katsekontakti Down- suhteessa

lapseen

Tukiviittomien kayttd perheessa

KUVIO 10. Pééluokka vanhempaan ja Down-lapseen liittyvat varhaista vuorovaikutusta edistéavét

tekijat, osa 1/3

Ylaluokka vanhempien ymmarrys ja hyvaksynta lapsensa Downin syndroomasta muodostuu
neljasta alaluokasta, jotka ovat vanhempien tietdmys Downin syndroomasta, vanhempien sopeu-
tuminen Down-lapsen diagnoosiin, vanhempien arvostava suhtautuminen Down-lapseen ja van-

hempien positiivinen suhtautuminen Down-lapsen kehitykseen.

Vanhemmuutta tukee kyky sopeutua lapsensa diagnoosiin. Se, miten helposti sopeutuminen ta-
pahtuu, riippuu vanhempien asenteesta ja tiedosta. Vanhemmat ovat saaneet tietoa Downin syn-
droomasta jo synnytyssairaalassa ja my6hemmin kuntoutuspalveluissa ja erikoissairaanhoidossa.
Vanhemmat ovat myos olleet itse aktiivisia etsiessaan tietoa. Tiedon avulla vanhemmat ovat val-
mistautuneet paremmin arkeen Down-lapsen kanssa ja ymmartavat Down-lapsen kehityksen eri-
tyispiirteitd. Vanhemmat suhtautuvat luottavaisesti lapsen kehitykseen, korostavat kehityksen po-
sitiivisia puolia ja kokevat suurta iloa pienistakin kehitysaskelista. He myds ymmartavat kuinka edis-
taa lapsen kehitysta.

"Heilld oli hyvin semmonen realistinenkin asennoituminen ja he hankki paljon tietoa jo alusta

lahtien, et jotenki heidén oma asenne vaikutti ehké siihen et hyd otti sen asian aika, tottakai
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jarkytykselld, mutta myGs tavallaan hyé sopeutu aika nopeesti sitte kuitenki siihen ajatuk-

seen etté heilld tiammdénen erityislapsi nyt sitte siellé perheessé on.”

Sisallénanalyysin perusteella terveydenhoitajan tydssaan kohtaamien Down-lasten vanhemmilla
on arvostava asenne lapsia kohtaan yleisesti. Lapset ovat ihailtuja, arvostettuja ja tervetulleita per-
heeseen. Vastaavasti vanhempien suhtautuminen Down-lapseen on ihaileva ja positiivinen. Van-
hemmat puhuvat kauniilla sanoilla Down-lapsestaan ja ovat tatd kohtaan hyvin [Bmminhenkisia.
Neuvolakaynneilld vanhemmat ovat tuoneet esiin jopa erityisen herkasti ja korostuneesti positiivisia
asioita lapsestaan. Haastatteluista iimenee terveydenhoitajille valittyneen tunne, ettd Down-lapset
ovat todella tervetulleita ja tarkoitettuja perheilleen. Vaikka diagnoosi olisi tullut yllatyksena synty-

man jalkeen, ovat vanhemmat alkuhdmmennyksesté toivuttuaan iloinneet lapsesta.

"Se mielikuva miké tasté aidista ja lapsesta on jaény on nimenomaan ollu se, etté taa lapsi

oli juuri heille tarkoitettu ja hdn on aivan valloittava kaikkineen puolineen.”

Ylaluokka vanhemman aktiivinen rooli vuorovaikutussuhteessa kattaa nelja alaluokkaa, jotka
ovat vanhemman selkedmpi sanallinen kommunikointi Down-lapselle, vanhemman aktiivisempi
lasndolo vuorovaikutustilanteessa, vanhemman aktiivinen katsekontakti Down-lapseen ja tukiviit-

tomien kayttd perheessa.

Tuloksista nousee esille, ettd Down-lasten vanhemmat ovat aktiivisesti [asna vuorovaikutustilan-
teissa. Etenkin lapsen ollessa passiivisena, vanhempi pyrkii vuorovaikutukseen aktiivisemmin.
Kommunikoidessaan lapselle he artikuloivat itsedan selkedmmin ja juttelevat korostuneemmin.
Vanhemmat ottavat aktiivisemmin ja tiedostavammin katsekontaktia ja harjoittelevat lapsen ja koko

perheen kanssa yhdessa tukiviittomia.
"Pikkusen semmonen korostunneempi tavallaan se juttelu [vanhemmilla], etté ehka jotenkin

tiedostavammin ja aktiivisemmin he ottavat sita katsekontaktia vauvaan ja ehké jotenki arti-

kuloivat itsedén paremmin.”

58



Alaluokka Ylaluokka

Down-vauvan vierihoito syntyman jdlkeen

Ldheinen
vuorovaikutussuhde
Down-lapsen ja
vanhemman valilla

Imetyksen sujuminen
Vanhemman Iammin vuorovaikutus hoivatessa

Vanhemman ja lapsen valinen tiivis
vastavuoroinen suhde

Down-lapsen valloittava ja positiivinen luonne
Down-lapsen kyky ilmaista tunteita
Down-lapsen kyky
Down-lapsen toimiva kontaktin hakuisuus olla
vuorovaikutuksessa
Down-lapsen kyky hakeutua katsekontaktiin

Down-lapsen kyky kommunikoida sanallisesti

KUVIO 11. Pééluokka vanhempaan ja Down-lapseen liittyvét varhaista vuorovaikutusta edistévét
tekijat, osa 2/3

Laheinen vuorovaikutussuhde Down-lapsen ja vanhemman vililla nousee yhtena ylaluokkana
aineistosta. Tahan liittyvat nelja alaluokkaa ovat Down-vauvan vierihoito syntyman jalkeen, imetyk-
sen sujuminen, vanhemman I&mmin vuorovaikutus hoivatessa sek@ vanhemman ja lapsen valinen

tiivis ja vastavuoroinen suhde.

Oleellisena vuorovaikutusta edistavana tekijana aineistosta nousee Down-lapsen saaminen vieri-
hoitoon ja ihokontaktiin valittomasti synnytyksen jalkeen. Tama edistaa imetysta ja tukee lahei-
syytta Down-lapsen ja &idin valilla edistéden varhaista vuorovaikutusta. Haastatteluiden mukaan
terveydenhoitajat ovat havainnoineet neuvolakdynneilld aidin hellan ja lampiman hoivaamisen
Down-lastaan kohtaan. Vanhemmat osaavat tulkita ja lohduttaa lastaan tdman iimaisun erityispiir-
teista huolimatta. Vanhemmat suhtautuvat lapsen itkuihin hyvin ja tarvittaessa lohduttavat, laulavat

ja antavat Down-lapselle hénen tarvitsemaansa laheisyytta.

"Té&é toisen perheen &iti ainaki laulo sille ja tosi hyvin suhtautu sithen itkuun, jos on ollu jo-
taki, ettéd on vauva meinannu alkaa itkeen, niin tosi ldmpimésti &iti on kyllé jutellu ja ot-

tanu sylliin ja lohuttanu.”

Vanhemman ja lapsen tiivis vastavuoroinen suhde tunnistetaan sisallonanalyysissa yhdeksi var-

haista vuorovaikutussuhdetta edistavasi tekijaksi. Vanhemmat ymmartavét sensitiivisesti lapsen
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viestintaa ja reagoivat lapsen tunteisiin. Lapsen aurinkoisuus heijastuu vanhempiin saaden heidéat
iloisiksi, mika taas vastavuoroisesti vahvistaa Down-lapsen hyvantuulisuutta. Tiivista suhdetta luo
osittain Down-lapsen kuntoutustarve, joka edellyttdd vanhemmalta saanndllista keskittymista lap-
seen arjessa. Taman ansiosta vanhemman ja Down-lapsen valille muodostuu ainutlaatuisen inten-

siivinen suhde, jossa korostuu vuorovaikutussuhteen vastavuoroisuus.

"Vanhemmat joutuu paneutumaan eri tavalla, koska paljon se kuntoutuminen ja tdmménen
lahtee myds sieltéd kotoa, etté sit se voi olla hyvin semmosta intensiivistaki sen lapsen kanssa

se oleminen.”

Ylaluokka Down-lapsen kyky olla vuorovaikutuksessa sisaltaa viisi alaluokkaa, jotka ovat Down
lapsen valloittava ja positiivinen luonne, Down lapsen toimiva kontaktinhakuisuus, seké Down-lap-

sen kyvyt iimaista tunteita, hakeutua katsekontaktiin ja kommunikoida sanallisesti.

Haastatteluista nousee vahvasti esille terveydenhoitajien vastaanotolla kdyneiden Down-lasten
olevan poikkeuksetta luonteeltaan hyvantuulisia ja aurinkoisia. Yhtena merkittavana Down-lapsen
vuorovaikutuksellisena seikkana havaitaan, etteivat Down-lapset yleensa iimaise itsedan itkemalla
kovin herkasti. Down-lapset hymyilevét paljon ja hakevat kontaktia toiminnan ja katseen turvin.
Vuorovaikutuksessa vanhemman kanssa nékyy Down-lapsen ja vanhemman keskindinen sanalli-

nen kommunikaatio, jossa Down lapsi iimaisee itsed@n omia sanojaan soveltaen.
"Hénhén [Down-lapsi] ihan hakeutuu éitille, niin kévelee &itin, tai hén kéveli tukea vas-

ten, niin kdvelee Valilld siihen éitin jalkoihin ja hakee siind kontaktia &itiin ja muistaak-

seni mullekkin ojenteli jotaki lelua siinéd kdynnillé, ettaa sillai haki kontaktia.”
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Alaluokka Ylaluokka

Ruokailutilanteiden sujuminen
Down-lapsen nukkumisen sujuminen Toimiva arki

Perheen hyvin sujuva tavanomainen vauva-arki

Vanhemman hyvé mieliala

Perheen turvattu talous
Perheen hyva tilanne

Perheen luottamus tulevaisuuteen

Perheen hyva voimavarat

KUVIO 12. Pééluokka vanhempaan ja Down-lapseen liittyvét varhaista vuorovaikutusta edistévét
tekijat, osa 3/4

Ylaluokka, toimiva arki, sisaltda kolme alaluokkaa nimeltdan ruokailutilanteiden sujuminen, nuk-

kumisen sujuminen ja perheen hyvin sujuva tavanomainen vauva-arki.

Kehitysvammaisen lapsen kanssa korostuu strukturoitu arki, joka tuo Down-lapsen hoitoon suju-
vuutta ja helppoutta. Down-lapsi ei ole kuluttanut perheen voimavaroja ja vauvan hoito on ollut
vanhemmille helppoa. Vanhemmilla on ollut jo aikaisempaa tietoa pienen vauvan hoidon tarpeesta,
eivatka he ole kokeneet Down-lapsen hoitoa tavanomaisesta poikkeavana. Vanhemmat ovat saa-
neet hoidettua hyvin Down-lapsen kuntoutukseen ja erityistarpeisiin liittyvat kaytannon asiat. Haas-
tatteluista iimeni, ettd neuvolassa terveydenhoitajat ovat saaneet kasityksen, ettda Down-lapset
paasaantoisesti nukkuvat ja sydvat hyvin ja ettd heidan ruokailutilanteensa sujuvat yleensa ongel-

mitta. Perheet kykenevét elamaan Down-lapsen kanssa normaalia vauva-arkea positiivisin mielin.

Yléluokka perheen hyva tilanne sisaltyy nelja alaluokkaa nimeltdan vanhemman hyva mieliala,
perheen turvattu talous, perheen luottamus tulevaisuuteen ja perheen hyvét voimavarat. Toimivaa

arkea tukee perheen hyva tilanne niin taloudellisesti kuin henkisestikin.

Vanhemman hyva mieliala tukee vuorovaikutussuhdetta lapseen. Vanhemmat ovat kokeneet hel-
potuksena Down-lapsen syntymisen raskausajan epavarmuuden ja jannityksen jalkeen. Down-las-
ten vanhempien mieliala ei poikkea keskimaaraisesta pienen lapsen vanhemman mielialasta. Per-

heilld on hyvat voimavarat, hyva mieliala ja luottamus tulevaisuuteen.
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"[Perheen] Voimavarat oli tosi hyvét ja just, ettd kun se on tuttua, miten pieni vauva vaatii
hoivaa ja mitd vauvavuosi tarkottaa perheesséd ja kun on monen ikésta lastaollu - -
eiké tullu niillé kéynneillé esille ainakaan mittédén huolta jaksamisen suhteen, etta juuri tdmé

vauva veisi siité arjesta erityisen paljon voimia.”

Toiseen varhaista vuorovaikutussuhdetta edistaviin tekijéinin muodostuneeseen paaluokkaan, var-
haista vuorovaikutussuhdetta edistava toimiva tukiverkosto, lukeutuu kaksi ylaluokkaa, am-

mattilaisten tuki perheelle ja lahipiirin tuki perheelle (KUVIO 13.).

Alaluokka Ylaluokka

Hyva ensikohtaaminen synnytyssairaalassa

Perheelle tarjotun tuen jatkuvuus

- > E ilai i
Fysioterapeutin tuki perheelle Ammattiiaisten tukd

perheelle
Puheterapeutin tuki perheelle
Vanhempien halu jakaa tunteitaan /
ammattilaiselle
Lahipiirin positiivinen suhtautuminen Down-
lapseen
T Lahipiirin tuki

Lahipiirin antama apu perheelle

P PER perheelle

Sisarusten |[ammin suhtautuinen Down-lapseen

KUVIO 13. Pééaluokka varhaista vuorovaikutussuhdetta edistdva toimiva tukiverkosto

Ylaluokka ammattilaisten tuki perheelle kattaa viisi alaluokkaa, jotka ovat hyva ensikohtaaminen
synnytyssairaalassa, perheelle tarjotun tuen jatkuvuus, fysioterapeutin tuki perheelle, puhetera-

peutin tuki perheelle sekd vanhempien halu jakaa tunteitaan ammattilaiselle.

Ammattilaiset ovat suuressa osassa Down-perheiden arkea heti synnytyssairaalasta lahtien. Vuo-
rovaikutuksen edistavaksi tekijaksi nouseekin alun hyva ensikohtaaminen synnytyssairaalan hen-
kildkunnan kanssa. Terveydenhoitajan mukaan perhe on kohdattu hyvin synnytyssairaalassa, an-
nettu tarpeellista tietoa ja diagnoosista on kerrottu vanhempia arvostaen. Ammattilaisten tuki jatkuu
lapi elaman, kuntoutuksen ja erilaisten terapioiden muodossa. Naista tukimuodoista fysioterapeutin

ja puheterapeutin tuki seka esimerkiksi neuvolasta tai kotipalveluista tarjolla oleva lisatuki tulevat
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esiin aineistossamme. Hyvin toimiessaan tukimuodot jarjestetdan jo synnytyssairaalassa ja niita
jatketaan kehitysvammapalveluiden kautta. Vanhempien halu jakaa tunteitaan ammattilaisille nou-
see esille my6s yhtena alaluokkana. Perheilld on kyky ja halu kertoa negatiivisistakin tunteista seka

reflektoida omia tunteitaan ammattilaisen tuella.

"Tavallaan se et he koki kuitenkin esimerkiks sairaalassa sen kohtaamisen hyvin semmo-
sena hyvénd. Et tavallaan heille ei vaan tokséytetty sité diagnoosia siihen, et hyé koki et
heiét kohdattiin hirmu hyvin. Ja tavallaan saivat sité relevanttia tietoa jo heti siiné aluksi. Etta

sillé tavalla heilléa ihan hyvét mielikuvat jéi siita tilanteesta.”

Lahipiirin tuki perheelle muodostaa ylaluokan, jossa alaluokkia on kolme nimeltdan sisarusten
lammin suhtautuminen, [@hipiirin positiivinen suhtautuminen ja l&hipiirin antama apu perheelle. Eri-
toten sisarusten positiivinen suhtautuminen Down-lapseen korostuu analyysissa. Sisarukset hoita-
vat ja ihailevat vauvaa, auttavat taman hoidossa ja ottavat erityislapsen suojelukseensa. Sisarusten
hyvéaksyva, hoivaava ja huolehtivainen suhtautuminen tukee osaltaan Down-lapsen varhaisen vuo-
rovaikutuksen kehittymistd. Suvun [@mmin suhtautuminen on vanhemmille tarkeda. Perheet saivat

erityista tukea esimerkiksi isovanhemmilta, jotka ovat mukana myds tukiviittomien opettelussa.

5.2.2 Varhaista vuorovaikutusta kuormittavat tekijat — terveydenhoitajien aineisto

Sisallénanalyysin perusteella terveydenhoitajien nakokulmasta vanhempaan ja Down-lapseen liit-
tyvista varhaista vuorovaikutusta kuormittavista tekijistd nousi kolme paaluokkaa, jotka ovat
Down-lapseen liittyvat varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittavat tekijat, vanhempiin liittyvat
varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittavat tekijat ja perheen ulkopuoliset varhaista vuorovaiku-

tussuhdetta kuormittavat tekijat. Naista paaluokista muodostui yhteensé kahdeksan ylaluokkaa.
Paaluokkaan Down-lapseen liittyvat varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittavat tekijat

muodostuneet kolme ylaluokkaa ovat Down-lapsen sairaudet, imetyksen toimimattomuus ja Down-
lapsen hitaampi kehitys (KUVIO 14.).
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Alaluokka Ylaluokka

Vierihoidon estyminen Down-lapsen joutuessa
tehohoitoon synnytyssairaalassa

Down-lapsen

Vanhempien huoli Down-lapsen sairauksista i

Down-lapsen terveyshaasteet

Imetyksen haasteet

Imetyksen
o i L toimimattomuus
Aidin pettymys kun imetys ei sujunut

Down-lapsen puutteellinen katsekontakti
Down-lapsen
hitaampi kehitys

Down-lapsen suun motoriikan haasteet

KUVIO 14. Padéluokka Down-lapseen liittyvat varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittavat tekijét

Ylaluokka Down-lapsen sairaudet kattaa kolme alaluokkaa, joihin kuuluu vierihoidon estyminen
Down-lapsen joutuessa tehohoitoon synnytyssairaalassa, vanhempien huoli Down-lapsen sairauk-

sista ja Down-lapsen terveyshaasteet.

Tehohoito heti synnytyksen jalkeen asettaa haasteita varhaisen vuorovaikutussuhteen muodostu-
miselle. Jos vauva ei paase vierihoitoon heti synnytyksen jalkeen, voi se vaikuttaa esimerkiksi imet-
tamisen sujuvuuteen. Downin oireyhtymaan liittyvat litannaissairaudet ja lapsen hypotonisuus voi-
vat kuormittaa varhaista vuorovaikutussuhdetta ja voivat osaltaan vaikuttaa alussa Down-lapsen-
vireystilaan. Vanhemmilla on my6s huolta Down-lapsen sairauksista ja Downin oireyhtymalle tyy-

pillisista terveyshaasteista.

*Jos on ndité fyysisid haasteita sitte. Et on jotaki vaikka sydénpuolen pulmaa tai on sitten
niitéd korvakierretta tai jotain muuta vastaavaa fyysista, miké voi sitten nakyé siella arjessa.

Niin semmoset voi toki vaikuttaa siihen unneen ja muuhun.”

Yl&luokka imetyksen toimimattomuus siséltaa kaksi alaluokkaa nimeltd@n imetyksen haasteet ja
aidin pettymys, kun imetys ei sujunut. Aineistosta nousee esille, ettei imetys aina suju, kuten van-
hemmat olisivat toivoneet. Aineistossa korostuu eritoten imetyksen aloituksen olleen yleisesti haas-

tava ja vaatineen tyotd Down-lasten kohdalla. Toisinaan tdmé johtuu imetyksen huonosta alusta,
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kun vauva on joutunut teho-osastolle synnyttyaan, eivatka vastasyntynyt ja aiti ole paasseet aloit-
tamaan imetysta luonnollisesti vierihoidon aikana. My6s vauvan hypotonisuus ja matala vireystila
voi hankaloittaa imetyksen aloitusta. Aideille voi tulla pettymyksen tunteita, kun imetys ei onnistu-
kaan Down-lapsen kohdalla samalla tavalla kuin perheen muiden lasten kohdalla eivatka vanhem-

mat valttamatta ymmarra, ettei Down-lapsen imetysta voi tysin verrata terveen lapsen imetykseen.

"Toisessa perheesséd se imetysasiat ja syémisasiat siitd kéytiin aikapaljon keskustelua ja oli
aika suurta huoltaki, silla aitillé oli aika vaikea sitd hyvaksya, ettd se imetys ei riittény sille

vauvalle.”

Ylaluokkaan Down-lapsen hitaampi kehitys kuuluu kaksi alaluokkaa: Down-lapsen puutteellinen
katsekontakti ja Down-lapsen suun motoriikan haasteet. Suun motoriikan haasteet vaikuttavat
Down-lapsilla varhaislapsuudessa erityisesti imetykseen ja nakyvéat jaksamattomuutena imeé mai-
toa. Ruokailu- ja imetysasioissa perheet ovat saaneet paljon tukea terapiapalveluista ja neuvolasta.
Hitaampaan kehitykseen linkittyy my6s Down-lapsen katsekontaktin ottaminen, joka haastattelui-
den perusteella saattaa olla pienille Down-lapsille haasteellista. Tahan voi vaikuttaa kehitysviiveen

lisaksi Down-lasten taipumus karsastukseen.

Paaluokka Down-lapsen ja vanhemman varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittavat van-
hempiin liittyvat tekijat jakautuvat kolmeen ylaluokkaan, jotka ovat vanhempien huoli Down-lap-
seen liittyvista asioista, vanhempien voimavarojen vahaisyys ja vanhempien tarve sopeutua uuteen
arkeen (KUVIO 15.).
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Alaluokka Yldluokka

Vanhempien huoli Down-lapsen kehityksesta

Vanhempien huoli

Vanhempien huoli tulevaisuudesta e
lapsen asioista

Vanhempien huoli kyvystaan toimia Down-lapsen

kanssa

Vnnhamnian arituinan harblbuae Navon lnmecan

VGIIIICIIIFICII < ILYIIICII nea l\f\y y) vouwi I'IC’J)CII B

liittyvissa asioissa Vanhempien
voimavarojen

Vanhempien jaksamisen haasteet vahaisyys

Down-tiedon yllatyksellisyys perheelle

Vanhempien tarve
Vanhempien hammennys arjen erilaisuudesta sopeutua uuteen

arkeen
Kuntouttava lahestymistapa arjessa

KUVIO 15. Paéluokka vanhempiin liittyvét varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittavat tekijét

Ylaluokassa vanhempien huoli lapseen liittyvistd asioista erillisiksi alaluokiksi on tunnistettu
vanhempien huoli tulevaisuudesta, vanhempien huoli lapsen kehityksesta ja vanhempien huoli ky-

vysta toimia Down-lapsen kanssa.

Vanhempien huoli tulevista haasteista voi alkaa jo raskausaikana heidan huolehtiessaan kyvystaan
toimia tulevan Down-lapsensa kanssa. Vanhemmilla on huoli Down-lapsen mahdollisista tulevai-
suuden rajoitteista ja mahdollisista Down-lapsen sairauksista. Aineistossa korostuu, etta perheille
raskausaika voi olla henkisesti raskaampaa, mikali he tietavat odottavansa Down-lasta. Aina huoli
ei paaty lapsen syntymaan, vaan vanhemmat pohtivat mydhemminkin lapsen ja koko perheen tu-
levaisuutta. Sisarusten huoli perheen muuttuvasta tilanteesta kay ilmi isompien sisarusten pelkoina
raskausaikana. Sisarukset miettivat perheen arjen muuttumista ja kantavat huolta vanhempien jak-

samisesta.

Vanhemmat huolehtivat ja murehtivat Down-lapsen hitaampaa kehitysta. He pohtivat etenkin mo-
torista kehitysta, mutta myds sosiaalista kehitysta ja vastavuoroisen kommunikaation rakentumista.
Vanhemmilla on huoli omasta kyvystaan toimia lapsen kanssa, mikali kehitys ei etene tavanomai-
sesti. Aineiston pohjalta arjen perusasioiden, esimerkiksi Down-lapsen kanssa toimimisen ja hanen
kanssaan leikkimisen erilaisuus tulee yllatyksena perheille verrattuna heidan ennakko-odotuk-
siinsa. Vaikka perheilla olisikin tietoa entuudestaan, nousee perheilla hdmmennyksen ja surun tun-

teita Down-lapsen kasvatuksen erilaisuudesta sen konkretisoituessa.
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"Kun on sitte vaikka jostain oppaastaki lukenu, et miten sen lapsen kanssa leikitéén ja touhu-
taan ja sit ku se ei meekkééan niin, niin semmonen hdmmennyski, et miten hyé voivat sit lapsen
kanssa touhuta tai mitd hy6 voi sit jatkossa sen vauvan ja lapsen kanssa tehéd. Koska se on

kuitenki se arki niin erilaista, ku mitd he on alun perin olettanu.”

Ylaluokkaan vanhempien voimavarojen vahaisyys sisaltyvat alaluokat vanhempien liiallinen

herkkyys Down-lapseen liittyvissa asioissa ja vanhempien jaksamisen haasteet.

Terveydenhoitajien haastatteluiden perusteella vanhemmat voivat olla poikkeuksellisen herkkia
pohtiessaan Down-lasta koskevia asioita ja lapsen tarpeita. Vanhemmat voivat tulkita lapsen itkuja
herkasti sairauksista johtuviksi, huolehtien lapsen olotilasta tavanomaista tarkemmin. Esimerkiksi
rokotusten ottamista ja niiden mahdollisia haittavaikutuksia voidaan miettia tarkemmin Down-lap-
sen kohdalla. Vanhemmat ja etenkin &iti voi herkistya pohtiessaan Down-lapsen terveytta ja hyvin-
vointia koskevia valintoja. Vanhempien jaksamisen ongelmat voivat kuormittaa varhaista vuorovai-
kutussuhdetta. Down-lapsen vanhemmilla voi esiintya mielialan laskua ja voimavarojen vahaisyytta

aivan vastaavasti kuin kaikilla pienten lasten vanhemmilla.

Ylaluokkaan vanhempien tarve sopeutua uuteen arkeen kuuluu kolme alaluokkaa: Down-tiedon

yllatyksellisyys, hammennys arjen erilaisuudesta ja kuntouttava lahestymistapa arjessa.

Osa terveydenhoitajien kohtaamista perheista ei saanut tutkimuksista huolimatta tietaa raskausai-
kana odottavansa Down-lasta, jolloin Down-diagnoosi tuli heille taysin yllatyksena syntyman jal-
keen. Tdma on vaatinut perheelta erityistd sopeutumista tilanteeseen. Mydhemminkin arjen erilai-

suus voi aiheuttaa vanhemmissa hdmmennysta.

*- - parin péivén sisélla synnytyksen jélkeen tavallaan sit ilimeni témé tilanne [lapsen Downin
syndrooma]. Toki vauva oli tehohoidossa, koska oli jo moninaista pulmaa siellé vauvalla mut

et heillé se ajatus oli siind kohtaa vielé tavallaan niin sanotusta terveesté vauvasta.”
Vanhempien stressi esiintyy huolena Down-lapsen hitaamman kehityksen suhteen, mika tervey-

denhoitajille nayttaytyy vanhempien kyvyttdmyytena rentoutua vuorovaikutustilanteessa Down-lap-

sen kanssa. Terveydenhoitajien mukaan vanhemmat helposti ottavat kaikissa vuorovaikutustilan-
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teessa kuntouttavan nakdkulman ja vapaa seurustelu lapsen kanssa jaa vahemmalle. Terveyden-
hoitajan mielestd Down-lapsen kanssa olisi tarked nauttia myos yhdessa olosta ja leikista iiman
kuntoutuksellisia tavoitteita. Tiivis kuntouttava vuorovaikutus voi olla vanhemmille ajoittain ras-

kasta.

"Kun paljon se arki keskittyy siihen et jotenki nyt...vaikka leikkitilanteissa niin monesti van-
hemmilla on se, tavallaan sielld se kuntouttava ndk6kulma...nyt meijén pittda tehé ne tietyt
temput ja jutut, mitd on neuvottu. Et sit tavallaan se, et siiné ois myds se vapaa seurustelu

ja vapaa leikkiminen sen lapsen kanssa.”

Sisallénanalyysin perusteella Down-lapsen ja vanhemman vuorovaikutussuhdetta kuormittaviin te-
kijoihin lukeutui kaksi paaluokkaa: ulkopuolisen tuen aiheuttama kuormitus seka puutteellinen
ulkopuolinen tuki (KUVIO 16.).

Alaluokka Ylaluokka

Down-lapsen useiden samanaikaisten
tukimuotojen aiheuttama kuormitus
Ulkopuolisen tuen
Vanhempien huoli palveluiden toimivuudesta aiheuttama
kuormitus

Vanhempien voimavarojen kuluminen kaytannon
asioiden jarjestelyihin

Isovanhempien tuen vahaisyys

Puutteellinen

Perheen tarve taloudelliselle tuelle = .
ulkopuolinen tuki

Koronatilanteen kuormittavuus arjessa

KUVIO 16. Paéluokka perheen ulkopuoliset varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittavat tekijét

Ylaluokka ulkopuolisen tuen aiheuttama kuormitus sisaltda kolme alaluokkaa: Down-lapsen
useiden samanaikaisten tukimuotojen aiheuttama kuormitus, vanhempien huoli palveluiden toimi-

vuudesta ja vanhempien voimavarojen kuluminen k&ytannon asioiden jarjestelyihin.
Haastatteluista ilmenee, etté osa perheisté kokee ulkopuolisen tuen aiheuttavan kuormitusta. Suuri

osa perheiden voimavaroista kuluu kdytannon asioiden jarjestelemiseen arjessa, mukaan lukien

useat samanaikaiset tukimuodot, tukihakemusten tekeminen ja tukikaynneille kulkemisen jarjeste-
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lemisen. Vanhemmat tuovat neuvolakaynneilld esille huolta palveluiden jérjestymisesta ja toimi-
vuudesta. He pohtivat saavatko he heille kuuluvia palveluita ja auttaako kuntoutus lapsen kehityk-

sessa.

"P&éllimméiset tunteet liittyy ihan kéytdnnoén jérjestelyihin, et hyvin paljonhan sité aikaa ja
energijaa mennee siihen, et alkaa esimerkiks pydrimméén kaikki kuntoutukset, terapiat, sai-

raalakéyntejéa on paljon siiné.”

Ylaluokka puutteellinen ulkopuolinen tuki sisaltdd kolme alaluokkaa, jotka ovat isovanhempien
tuen vahaisyys, perheen tarve taloudelliselle tuelle ja koronatilanteen kuormitus arjessa. Puutteel-
linen ulkopuolinen tuki nousee aineistossa esille taloudellisen tuen tarpeena ja tukiverkoston tuen
tarpeena. Vanhemmat ovat kokeneet tuen saamisen isovanhemmilta Down-lapsen hoitoon haas-
teellisempana kuin muiden perheen lasten kohdalla. Tahan vaikuttavat isovanhempien omat rajoit-
teet, joiden vuoksi he saattavat kokea erityislapsen hoitamisen liian isona vastuuna. Myés haastat-
teluhetken pandemiatilanne vaikuttaa isovanhemmilta saatuun tukeen, silld he eivat ole voineet

vierailla perheiden luona yhta vapaasti kuin ennen.
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu

Sisalldnanalyysissa niin vanhempien kuin terveydenhoitajien aineistosta nousi esiin useita Down-
lapsen ja vanhemman vélista varhaista vuorovaikutussuhdetta edistavia ja kuormittavia tekijoita.
Vanhemmat toivat tasapuolisesti esiin lapseen ja itseensa liittyvia edistavia tekijoita, kun taas ter-
veydenhoitajien aineistossa korostui vanhempien aktiivisuus vuorovaikutussuhteessa. Toimivien
tukimuotojen osalta vanhempien ja terveydenhoitajien nakemykset olivat pitkalti yhtenevia. Vuoro-
vaikutusta kuormittavia tekijoita tunnistettiin niin Down-lapseen kuin vanhempaan liittyen. Down-
lapsen osalta vanhemmat ja terveydenhoitajat toivat esiin hyvin samankaltaisia nakemyksia ja van-
hempiin liittyvissa tekijoissa eroavaisuutta oli jossain maarin. Ulkopuolisen tuen kuormittavuuden
osalta vanhempien ja terveydenhoitajien nakemykset olivat varsin erilaisia ja tulosten voidaankin
nahda talta osin tdydentavan toisiaan. Téssa pohdinnassa on tarkasteltu tekijoita, jotka joko koros-

tuivat kummassakin aineistossa tai joissa havaittiin selked nakemysero aineistojen valilla.

Aineistoissa nousi yhtena merkittavana varhaiseen vuorovaikutukseen liittyvana tekijana ammatti-
laisten tuki, joka Down-lapsiperheilld alkaa jo synnytyssairaalassa jatkuen 1api Down-lapsen ela-
man (Kehitysvammaisten tukiliitto 2018). Ensitiedon kertominen Downin syndroomasta on haas-
teellinen tilanne ja vaikuttaa merkittavasti perheen sopeutumiseen. Kertojan tulee valittaa rehellista
tietoa yllapitaen samalla toivoa. Ensitiedon saaminen piirtyy vanhemmille hyvin mieleen ja luo poh-
jan vanhempien ja ammattilaisten valiselle yhteistydlle. (THL 2018, viitattu 16.5.2021.) Terveyden-
hoitajien aineistossa korostui hyva, ja vanhempien aineistossa huono kohtaaminen synnytyssai-
raalan henkilokunnan kanssa. Syntyman hetkella vanhemmille tulisi mahdollistaa vastasyntyneesta
nauttiminen ja antaa tilaa tuntea onnea uudesta perheenjasenesta. Ammattilaisilla olisi hyva olla
sensitiivisyyttd vanhemman kohtaamiseen, kyky ihailla vauvaa ja osaamista tukea varhaisessa
vuorovaikutuksessa. Ensikohtaamisessa lahtokohtana tulisi olla oletus vanhemman varauksetto-
masta rakkaudesta, vaikka lapsella todettaisiin jotain poikkeavaa. Vanhemman tunteita ja ajatuksia
on aiheellista kysya ja kaikki tunteet ovat sallittuja, mutta niité ei voida olettaa eiké etenkaan sa-

nella.

70



Tuloksista kay ilmi, ettd kuntoutuksella ja terapialla on suuri merkitys Down-lapsen ja vanhemman
valisen kommunikoinnin vahvistumisessa. Down-lapset saavat tyypillisesti monenlaista kuntou-
tusta kehityksen eri osa-alueiden tukemiseen (Kaski, ym. 2012, 66; Wilska 2011, viitattu
13.5.2020). Toimiessaan kuntoutus ja terapia voivat vahvistaa Down-lapsen kehitysta ja vuorovai-
kutusvalmiuksia sek& auttaa vanhempaa Down-lapsen vuorovaikutusyritysten tunnistamisessa.
Haastatteluissa saatiin viitteitd, ettei tuen saaminen ole kaikille Down-lapsiperheille itsestaansel-
vyys. Tukimuodoista taistelu ja pettymys, mikali tarpeellista tukea ei mydnneta, voi vaikuttaa van-
hemman jaksamiseen ja sitd kautta valillisesti heikentdd vanhemman voimavaroja hoivata lasta.
Toki myds toimiessaan kuntoutus voi olla vanhempia kuormittavaa kuntouttavan toiminnan vaati-
mien jarjestelyiden ja ajankayton vuoksi. Vuorovaikutussuhteen tukemiseksi oikea-aikaisen, riitta-

van helposti saatavan ja perheen tarpeita vastaavan tuen voidaankin paatella olevan oleellista.

Tulosten perusteella vanhemmat ovat aktiivisia Down-lapsen kuntoutuksessa, mika syventaa lap-
sen ja vanhemman vélista suhdetta. Kuntouttaminen rakentuu erilaisten kayntien ja ammattilaisten
ohjauksen varaan, mutta kuntouttava toiminta lopulta tapahtuu padosin vanhemman ja lapsen va-
lisessé intensiivisessa vuorovaikutuksessa. Aineistosta valittyy Smith & Samuels (2021) mukaisesti
vanhempien rooli kuntoutuksen "toimeenpanijana” (implementer). "Toimeenpanija” on keskimaa-
raista aktiivisempi vanhemman rooli ja sisaltaa ammattilaisten ohjaaman Down-lapsen kuntoutuk-
sen toteuttamisen kotona vanhemman toimesta. Tuloksista on paateltdvissa, ettd vanhempia
Down-lapsensa kuntoutukseen ohjaavilla terapeuteilla ja kuntoutusohjaajilla tulisi olla riittavasti
osaamista varhaisen vuorovaikutussuhteen tukemiseen seka ymmarrystd Down-lapsen vuorovai-
kutuksen erityispiirteista. Nain varhaisen vuorovaikutuksen tukeminen linkittyisi kiintedsti saéanndl-

lisena toteutuvaan kuntoutukseen.

Tuloksista nousi esiin Down-lapsen ja vanhemman valinen |&mmin vuorovaikutussuhde, jossa mo-
lemmat osapuolet osallistuvat aktiivisesti ja positiivisella tavalla vuorovaikutukseen. Varhaisen vuo-
rovaikutuksen edellytyksena on riittavan hyva vastavuoroinen vuorovaikutus (Sourander & Aronen
2019). Aineistoissa nékyi, ettd vanhemmat nauttivat Down-lapsensa seurasta ja hanen olemassa-
olostaan. Onnellisuus Down-lapsesta ilmeni lapsen lasn&olon vanhempia rauhoittavana vaikutuk-
sena seké ihailevana ja lamminhenkisena suhtautumisena Down-lastaan kohtaan. Vanhemmat hy-
vaksyvat Down-lapsen omatahtisen kehityksen ja iloitsevat pienistakin kehitysaskeleista, minka

voidaan olettaa lisddvan Down-lapsen onnistumisen kokemuksia. Poikkeukselliseen elaméntilan-
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teeseen sopeutuminen ja kyky hyvaksya muutokset vapauttavat voimavaroja Down-lapsesta naut-
timiseen. Tekijoind ndma ovat vuorovaikutusilmapiirin positiivisuutta lisdavia, mik& taas ennakoi

lapsen myonteista kehitysta (Kochanska, Aksan, Penney & Doobay 2008).

Aineistoissa korostuu Down-lapsen positiivinen luonne. Kuten Kochanska ym. (2008) tuovat esiin,
lapsen tyytyvaisyys ja hyvantuulisuus edistaa varhaisen vuorovaikutussuhteen muodostumista ja
sen vahvistumista. Vanhemman on helppo suhtautua lempeydella ja tyyneydella lapseen, joka on
hymyilevé ja tyytyvainen ja vastavuoroisesti vanhempien [dmmin hoiva vahvistaa lapsessa positii-
vista pyrkimysta kanssakaymiseen. Tulosten perusteella Down-lapsen tyytyvaisyys saa aikaan "po-
sitiivisen kierteen” lapsen ja vanhemman vélisessa vuorovaikutussuhteessa, mika tukee turvallisen
vuorovaikutussuhteen muodostumista. Turvallinen vuorovaikutussuhde muodostuu vanhemman
vastatessa tarkoituksenmukaisesti lapsen tarpeisiin (Sinkkonen 2019, 45-47). Lapsen positiivisuu-
den ja tyytyvaisyyden varaan on hyva rakentaa toimivaa vuorovaikutusta ja vanhempia onkin hyva

kannustaa huomaamaan lapsensa aurinkoisuus ja oppia nauttimaan siita.

Tulosten mukaan etenkin alkuvaiheessa pienen Down-lapsen viestit voivat olla hyvinkin hienova-
raisia eleitd, iimeitd ja liikehdintaa, joista vanhemmat joutuvat paattelemaan lapsensa tarpeita.
Tama edellyttdd vanhemmilta herkempaa vaistoa ja karsivallisempaa opettelua tunnistaakseen
lapsen tarpeet. Jos lapsen tarpeet jaavat huomiotta, ja hén joutuu selviytymaan yksin kielteisista
tunteistaan, on riski, etta lapselle muodostuu valtteleva kiintymyssuhde. Tall6in lapsen kyky sietéa
ja iimaista kielteisia tunteita seka hakea turvaa muista ihmisista heikkenee. (Silvén & Kouvo 2010,
74-78; Sinkkonen 2019, 45-47.) Tuloksista on paateltavissa, ettd Down-lapsen vanhemmilla voisi
olla tuen tarvetta tunnistaakseen lapsensa iimaisua. Heité on hyva kannustaa reagoimaan herkem-
min pienen Down-lapsen eleisiin ja vastaamaan viivettd tdman tarpeisiin. Haastatteluissa tuli esiin,
ettd vanhemmat olivat tdman tarpeen myds itse tunnistaneet, mutta kaikilla vanhemmilla ei valtta-
matta ole kykya samaan sensitiivisyyteen. Talldin Down-lapsi voi jaadéa tyytyvaisyyttaan ilman riit-
tavaa huomioimista. Voimakkaampi &énen kaytto, viestinta itkemalla tai selkea tyytymattomyys ja
sen osoittaminen ei ole Down-lapsille ominaista, joskin my6s itkua tulee, kun tyytyméattomyys kas-
vaa. Yleisestikin pienellé lapsella on erilaisia keinoja viestia hadastaan vanhemmilleen ja itkua lapsi
kayttaa vasta, jos vanhempi ei reagoi muihin viesteihin riittdvan ajoissa (Schén 2010). Down-lapsen
viestinta ei siis taltd osin ole tavanomaisesta poikkeavaa, joskin liikkeet ja iimeet voivat hypotoni-

suudesta johtuen olla vaimeampia ja hadan ilmaisu itkulla voi tulla viiveella.

72



Aineiston perusteella tukiviittomat ovat usein osana kommunikointia, silléa ne edistavat Down-lap-
sen puheen kehitysta ja vuorovaikutusta. Monet lapset oppivatkin ensimmaiset tukiviittomansa 1-2
vuoden ikaisina, eli varhaisen vuorovaikutuksen ajanjakson aikana. (Downiaiset 2021; Pesonen
2010.) Tukiviittomat edistavat varhaista vuorovaikutusta, silla niiden avulla vanhemmat ja lapsi 16y-
tavat uuden tavan kommunikoida ja lisaté yhteisymmarrysta. Perheilld on hyvin tiedossa tukiviitto-

mien tarkeys seka puheterapeutilta saatava tuki tahan.

Varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittavana tekijana korostui Down-lapsen sairastelu. Downin
syndroomaan liittyy useita litdnnaissairauksia, joista yleisimpia ovat synnynnéiset sydanviat, kilpi-
rauhasen vajaatoiminta, hengitystieinfektiot ja korvatulehdukset, ndkdvammat (Vakkila 2009), leu-
kemiataipumus seka epilepsia (Jalanko 2019). Vaikka tutkimukseen osallistuneiden perheiden
Down-lapset olivat varsin hyvakuntoisia ja terveit haastatteluhetkelld, nousi haastatteluissa esiin
lapsen sairastelu. Sairastelu vie lapsen voimia vuorovaikutukselta ja vanhempien voimavaroja ku-
luu sairaan lapsen hoitoon seka sairaalajaksojen kuormittavuuteen. Terveysasiat aiheuttivat van-
hemmissa eniten huolta. LiitAnnaissairauksien mahdollisuus ja niiden tunnistamiseen liittyvat tiheat
eri alojen 1aakéarikaynnit toivat perheiden arkeen kuormitusta ja tdma tulisikin huomioida suunnitel-
taessa tukimuotoja Down-lapsiperheille. Etenkin perheet, joiden Down-lapsilla on vakava sairaus

tai paljon sairastavuutta, tarvitsevat enemman tukea varhaisen vuorovaikutuksen edistdmiseen.

Down-lapsen sairaalajaksot seka sairaudet voivat vaikeuttaa imetyksen onnistumista. Imetyksen
haastavuuteen vaikuttavat liséksi muun muassa Down-lapsen kehityksen viive, hypotonia ja suun
motoriikan hankaluudet. Aidin osalta imetykseen voi vaikuttaa heikentévasti erityisen eldméntilan-
teen tuoma stressi ja huoli. Magenis, Faveri, Castro, Forte, Grande & Perry (2020) tutkimuksessaan
tunnistivat vastaavanlaisia imetyshaasteita Down-lasten kohdalla. Kohdennettua imetysohjausta
olisikin hyva tarjota vanhemmille, joiden tiedetdan odottavan Down-lasta. Imetysohjausta antavalla
ammattilaisella tulisi olla tietoa ja ymmarrystd Down-lapsen erityispiirteista, seka niiden vaikutuk-
sesta imetykseen. Samankaltaisiin tukimuotoihin ovat paatyneet pohdinnassaan Magenis ym.
(2020). Aineistossa nousi esiin ero eri Down-lasten imetystaipaleiden valilla, mika on havaittu myds

edella mainitussa tutkimuksessa.
Merkillepantavaa oli, miten useimmat haastatelluista vanhemmista kokivat Down-lapsen vaikutta-

van eldménasenteeseen positiivisesti. Down-lapsi nahdaan perhetta yhdistavana tekijana, jonka

valoisuudesta ja taidoista koko perhe nauttii. Down-lapsen erityisyyden ja liitdnnaissairauksista ai-
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heutuneiden huolien seurauksena vanhemmat ovat joutuneet pohtimaan elamanarvoja ja laitta-
maan asiat uuteen tarkeysjarjestykseen. Lapsi on opettanut vanhemmilleen hetkessa elamista, ei-

vatka pienet arjen murheet enda kosketa samalla tavalla kuin aikaisemmin.

6.2 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen eettisyyteen liittyy tutkimukseen osallistuvien riittdva suojelu seka tutkimuseettisten
ammatillisten standardien noudattaminen, mika takaa hyvan tieteellisen menettelyn ja vastuulliset
tulokset. Laadullinen, ihmisiin kohdistuva tutkimus tulee tehda huomioiden lainsaadanto seka eet-
tisen normit ja toimintatavat osallistujien turvaamiseksi. Tammaisiin lukeutuu esimerkiksi Helsingin
julistus (1964), joka on laadittu ladketieteellisen tutkimuksen eettisyyden turvaamiseksi ja jota ny-
kyisin sovelletaan my6s hoitotieteen tutkimuksissa, tai tutkimuseettisen neuvottelukunnan eettiset
periaatteet, joihin siséltyy tutkittavien itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen, vahingoittamisen

valttaminen seka yksityisyys ja tietosuoja (Kuula 2011, 61).

Tutkimuksen eettisyytta tulee tarkastella tutkimusprosessin kaikissa vaiheissa. Jo tutkimusaiheen
valintaan liittyy eettisia kysymyksia ja vastuita. Tuomi & Sarajérvi (2018,11) mukaan aiheen eetti-
seen pohdintaan liittyen tulee selkeyttad, kenen ehdoilla tutkimusaihe valitaan ja miksi tutkimuk-
seen ryhdytaan. Tutkimuksen aihe vallittiin ensisijaisesti toimeksiantajan tarpeiden ja kiinnostuksen
perusteella. Aihe oli myds henkilokohtaisesti kiinnostava, mutta se rajattiin tyéelamassa havaitun
tarpeen ohjaamana. Aiheen rajauksessa kiinnitettiin huomiota kohderyhmén huomioivaan positiivi-
seen lahestymistapaan. Vaikka aihe nousi tilaajan tarpeista, tutkimuksessa sailytettiin objektiivi-
suus ja tyd laadittiin ilman ulkopuolista johdattelua (Pietila ym. 2020). Hyvaa tutkimusta ohjaa eet-
tinen sitoutuneisuus, jonka polku alkaa huolella tehdysta tutkimussuunnitelmasta. (Sarajarvi &
Tuomi 2009, 132.) Suunnitelma laadittiin tutkimusymparistodn, Down-lapsiperheiden arkeen, so-
veltuvaksi ja toteuttamiskelpoiseksi. Tutkimuksessa kaytettiin tieteellisesti patevia ja vakiintuneita
menetelmiad, pyrkimyksena tuottaa luotettavia tuloksia. Tutkimuksen toteuttamista ja menetelmien
soveltamista arvioitiin kriittisesti. Tyon toteutuksessa ja raportoinnissa kKiinnitettiin koko tutkimus-

prosessin ajan huomiota lapinakyvyyteen, rehellisyyteen ja huolellisuuteen. (Pietila ym. 2020.)

Tutkimukseen osallistuvien suojelun nakdkulmasta Pietild ym. (2020) tuo esiin Beauchaps ja Chil-

dressin (2013) la&ketieteellisen tutkimuksen etiikkaa ohjaavat periaatteet, joita ovat autonomian
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kunnioittaminen, hyvan tekeminen, pahan valttdminen ja oikeudenmukaisuus. Néma ovat sovellet-
tavissa myds hoitotieteissa. Jotta autonomian periaatteet voivat toteutua, on yksildlla oltava va-
paus omiin paatoksiin ja valintoihin seka toimintaan niiden ohjaamana ilman ulkopuolista painos-
tusta. Tietoisella suostumuksella varmistetaan tutkimukseen osallistuvan autonomia. Jotta se olisi
patevaa, tulee tutkimukseen osallistuvalla olla kattavasti tietoa tutkimuksen tarkoituksesta, tavoit-
teesta, menetelmistd, aineiston luottamuksellisuudesta, mahdollisista riskeista ja hyodyista ja osal-
listumisen vapaaehtoisuudesta, kyky ymmartaa annettu tieto seka mahdollisuus paattaa osallistu-
misesta vapaavalintaisesti. Kirjallisen tiedotteen ymmartaminen voi olla tutkimukseen osallistuville
haastavaa ja tiedon valittamistd voidaan edistaa tutkimukseen ja suostumuksen esittelylla sanalli-
sesti. Ennen haastatteluja haastateltaville toimitettiin suostumuslomake seké kerrottiin suullisesti
tutkimuksen tavoitteet, luonne ja menetelmat. Osallistuijille kerrottiin, ettd osallistuminen on taysin
vapaaehtoista ja tutkimuksessa mukana olon saa keskeyttdd mina hetkenad hyvansa. Tietoiseen
suostumukseen liittyy yleensé suostumuslomakkeen allekirjoitus, mika ei kuitenkaan paata suos-
tumusmenettelya. Osallistujalla on oikeus vetaytya tutkimuksesta missa tahansa vaiheessa. Osal-
listuja tieto tutkimuksen vapaaehtoisuudesta varmistettiin ja jokaiselle osallistujalle annettiin riitta-
vasti aikaa tehda paatoksensa osallistumisesta. (Pietila ym. 2020; Turku CRC 2020, 25.5.2020.)

Yksityisyyden suoja ja henkiltietojen luottamuksellisuus on oleellinen osa autonomiaa. Tutkimuk-
seen osallistuvien on voitava luottaa, etta kaikki henkilokohtaiset tiedot tulevat vain ennalta nimet-
tyjen tutkijoiden kayttoon. Tutkimukseen osallistuvien yksityisyyden suoja tulee turvata koko tutki-
musprosessin ajan. (Pietilla ym. 2020.) Haastattelut kaytiin luottamuksellisina ja niista keskusteltiin
vain tutkimusryhman kesken. Tutkimuksen kannalta ei ollut tarpeellista kasitella tutkittavien henki-
[6tietoja haastattelunauhojen litterointien jalkeen. Haastattelunauhoitukset sailytettiin ja talletettiin
tutkimuksen ajan asianmukaisesti ja nauhoitteet havitettiin heti, kun niita ei enda tutkimuksessa
tarvittu. (Tietosuojalaki 1050/2018 5:31§; TENK 2018, 4-5.) Opinnaytetydn valmistumisen jalkeen
se lahetettiin kaikille haastatteluihin osallistuneille tutustuttavaksi ja samalla tiedotettiin henkilétie-

toja nauhoitteiden tuhoamisesta.

Hyvan tekeminen ja pahan valttaminen tarkoittavat tutkijan eettisté velvoitetta pyrkia edistamaan
tutkimuskohteen ja yhteiskunnan hyvinvointia seka valttaa haitan tuottamista. Laadullisessa tutki-
muksessa tutkimuksen osallistuville voidaan aiheuttaa psyykkista haittaa, mikali keskusteluissa
nousee esiin esimerkiksi pelkoja, ikavia muistoja tai hapeaa. Tutkimuksen herattdmat negatiiviset
tunteet eivat saa missaan tapauksessa ylittda tutkimuksella saatavaa hy6tya. Tutkimustuloksista

voi olla hydtya, vain mikali ne ovat sidosryhmien kaytettavissa. Tutkimus toi lisatietoa Down-lapsen
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varhaisen vuorovaikutuksen tukemisessa huomioitavista tekijoista, milla voidaan edistda Down-
lasten ja heidé@n perheidensa hyvinvointia. Jotta tulokset ovat hyddynnettavissa, opinnaytetyd toi-
mitetaan tiedoksi tutkimukseen osallistuneille, tutkimuksen tilanneelle Oulun Seudun omaishoita-
jille seka jarjestaille, jotka auttoivat haastateltavien Ioytamisessa. Tutkimukseen osallistuville osa
haastattelun teemoista saattoi herattaa ikavia muistoja esimerkiksi lapsen sairaalajaksoihin liittyen.
Kysymyksen asettelu oli kuitenkin muotoiltu siten, ettei kenenk&an ollut pakko kertoa itselleen liian

kipeistd kokemuksista.

Oikeudenmukaisuus tarkoittaa yksilon reilua ja tasa-arvoista kohtelua. Laadullisessa tutkimuk-
sessa se nakyy esimerkiksi osallistujien tasapuclisella valinnalla ja kohtelulla. Haastateltavat valit-
tiin vapaaehtoisuuden perusteella, tarjoten kaikille osallistumiskriteerit tayttaville tasapuolinen mah-
dollisuus osallistua. Vapaaehtoisella osallistumisella varmistettiin, ettei haastateltavaksi valikoitu-
nut vanhempia, joille aihe on liian raskas jaettavaksi. Tutkijan sosiaalinen vastuu ulottuu tutkimuk-
seen osallistuneiden ohella kaikkiin eri tahoihin, joihin tutkimustuloksilla voi olla vaikutusta. (Pietila
ym. 2020.) Lahtokohtana tutkimukselle tulisi aina olla tutkittavien ja tutkijoiden vélinen ihmisarvon

kunnioittaminen (Hirsjarvi ym. 2009, 25-27.)

Henkisen vahingon valttamiseen kuuluu olennaisena osana tutkittavien kunnioittaminen vuorovai-
kutustilanteessa (Hirsjarvi ym. 2009, 25). Tutkimukseen osallistumisesta ei aiheutunut haastatelta-
ville suoranaisia haittoja tai riskeja. Etukateen ajateltiin, etta osa teemoista voi olla haastateltaville
vaikeita ottaa puheeksi, mutta haastattelujen aikana ei tammaisia tilanteita tullut vastaan. On mah-
dollista, etta tutkimus on tuonut haastatelluille vanhemmille uutta ndkokulmaa varhaiseen vuoro-
vaikutukseen lapsensa kanssa. Vavu-haastattelu on vakiintunut menetelma varhaisen vuorovaiku-
tuksen tukemiseen ja haastattelun toteutus menetelmén runkoa mukaillen osaltaan toimi perheille
varhaista vuorovaikusta tukevana toimintona (THL 2019a, viitattu 16.5.2021). Toisaalta haastattelu
olisi voinut tuoda pinnalle vanhemmille vaikeita asioita. Vanhempien paatokseen keskeyttaa haas-

tattelun jopa kesken haastattelutilanteen oli valmistauduttu.

6.3  Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisten tutkimusten laajan vaihtelun vuoksi luotettavuuden arvioitiin ei ole olemassa vakiintu-

neita arviointimenetelmia (Leung 2015; Kyngas, Kaaridinen & Elo 2020). Esimerkiksi Kyngas ym.
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(2020) mukaan sisallonanalyysilla toteutetussa laadullisessa tutkimuksessa soveltuva lahestymis-
tapa luotettavuuden arviointiin on Lincoln & Cuban (1985) esittdma kriteeristd. Opinnaytetydn luo-
tettavuutta arvioitiin perustuen tahan kriteeristddn, huomioiden kriteereista nelja: uskottavuus (cre-
dibility), siirrettavyys (transferability), vahvistettavuus (confirmability) ja pysyvyys (dependabiillity).
Luotettavuutta on arvioitu koko tutkimusprosessin ajan osana tutkimuksen toteutusta (Kyngas, Elo,
P6lkki, Kaariginen & Kanste 2010).

Uskottavuudella arvioidaan sitd, kuvaavatko tutkimustulokset alkuperaista tutkittavaa ilmidita. Kri-
teerin tayttyessa lukija "uskoo” raporttia lukiessaan tutkimuksen toteutukseen ja esitettyihin tulok-
siin. (Kyngas ym. 2020.) Suunnitelmavaiheessa tyon uskottavuutta lisasi selked tutkimussuunni-
telma. Opinnéytetydn toteutusvaiheessa pidettiin tutkijan paivakirjaa, johon kirjattiin ylés havaintoja
ja muita oleellisia asioita tutkimusprosessiin littyen. Opinnaytetydn raportoinnissa vahvistettiin us-
kottavuutta kuvaamalla tutkimuksen toteutus yksityiskohtaisesti ja selkeasti, jotta analyysipolku ja
johtopaatokset ovat ymmarrettavia lukijalle. Uskottavuuden lisadmiseksi opinnaytetyéhon sisally-
tettiin analysointia kuvaava esimerkki, jossa nakyy analyysipolku litteroidusta tekstistéa alkaen. Ra-
portissa esitetddn myds alkuperaislainauksia, mika vahvistaa edelleen tutkimuksen luotettavuutta.
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2017, 197-198.) Alkuperéislainausten murreasu on sailytetty,
mutta puhekieleen kuuluvia taytesanoja on karsittu lainauksen sanomaa muuttamatta. Lainauksia
on pyritty huomioimaan tasaisesti eri ala- ja ylaluokkiin seka laajasti kaikilta tutkimukseen haasta-
telluilta luotettavuuden edistdmiseksi. Lainauksien esittdminen raportissa tuo tulosten ja aineiston
valisen yhteyden nakyvaksi lukijalle. Alkuperaislainausten ja paattelyketjujen nakyvaksi tuominen

raportissa edistaa uskottavuuden lisaksi myos vahvistettavuutta. (Kyngas ym. 2020.)

Puolistrukturoidun haastattelun rungolle tehty esitestaus lisda tutkimuksen uskottavuutta (Vilkka
2015). Haastattelun osalta tutkimuksen luotettavuutta olisi voitu lisata harjoittelemalla kysymysten
kysymista siten, ettei haastateltavaa missaan vaiheessa johdateltaisi vastaamaan tutkijan halua-
malla tavalla. Haastateltavia ei tietoisesti johdateltu kysymysten asettelulla, mutta tiedostamatta
sité on voinut tapahtua jollain asteella. (Elo, K&éaridinen, Kanste, Polkki, Utriainen & Kyngas 2014.)
Uskottavuutta liséa lapinékyvyys haastateltavien hakemisessa ja valinnassa, jota on kuvattu lu-
vuissa 4.2.1 ja 4.3.1. Laadullisessa tutkimuksessa haastateltaviksi usein valitaan tarkoituksenmu-
kaisesti henkilGita, joilla on hyodyllista tietoa tutkimusaihetta ajatellen. Nain saadaan tutkimuksen
tavoitteita vastaavaa tietoa haastateltavilta ja vahvistetaan haastattelun uskottavuutta. Tutkimuk-
sessa valittiin haastateltaviksi terveydenhoitajia ja vanhempia, joilla oli ensikaden tietoa Down-lap-

sen varhaisesta vuorovaikutuksesta. (Elo ym. 2014; Kyngas ym. 2020.)
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Laadullisessa tutkimuksessa on vaikea etukateen maaritelld haastateltavien riittavag maaraa. Ai-
neiston keruuta tulisikin jatkaa siihen saakka, ettd saavutetaan aineiston saturoituminen ts. hetki,
jolloin lisdhaastatteluilla ei enaa saada uutta tietoa tutkittavasta iimiosta (Kyngas ym. 2020; Elo ym.
2014). Tutkimuksessa oli kaksi erillista aineistoa, terveydenhoitajien seka vanhempien haastatte-
luaineistot. Kriittisesti tarkasteltuna kumpikaan aineistoista ei saturoitunut riittavasti. Terveydenhoi-
tajien haastattelut olivat kaikki hivenen erilaisia ja toivat uutta nakemysta aiheesta. Aineiston satu-
roitumattomuus nakyi analysointivaiheessa tehden tarkoituksenmukaisen ja loogisen luokittelun
haastavaksi. Luokittelussa esimerkiksi pelkistyksia jouduttiin osin sijoittamaan parhaiten soveltuviin
alaluokkiin tunnistaen, etté kattavammalla aineistolla luokkia olisi muodostunut useampia. Luokit-
telun puutteellisuudet heijastuvat edelleen tulosten luotettavuuteen. Vanhempien aineisto saturoitui
paremmin, silla haastatteluissa toistuivat pitkalti samat aiheet. Etenkin varhaista vuorovaikutusta
edistavien tekijdiden osalta saavutettiin aineiston saturaatio. Kuormittava tekijoita haastateltavat

toivat esille niukemmin, ja niita olisi voinut Idytya kattavammin vanhempien lisahaastatteluilla.

Tutkimuksen siirrettavyyden vahvistaminen antaa lukijoille paremman mahdollisuuden tarkastella
tutkimuksessa saatujen tutkimustulosten siirrettavyytta muihin tutkimusymparistoihin. Siirretta-
vyytta vahvistaa raportissa oleva selked ja yksityiskohtainen tutkimuskontekstin kuvaus, seka
haastateltavien valinnan ja rajauksen kuvaus. Haastateltavien ominaisuuksia ja elaméntilannetta
on kuvattu siirrettdvyyden vahvistamiseksi. (Kyngas ym. 2020; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2017, 197-198.) Tutkimusaiheen tarkan rajauksen vuoksi siirrettavyys on alusta alkaen rajallista,
mutta edella mainituilla toimenpiteilla sita on pyritty vahvistamaan. Tekij&, joka osaltaan vahvistaa

siirrettavyyden arviointia, on analyysin ja tulosten lapinakyva raportointi. (Kyngas ym. 2020.)

Tutkimuksen luotettavuus on korkeampi, mikali tutkijalla on riittavasti aikaa tehda tutkimuksensa
(Tuomi & Sarajarvi 2018). Suunnitteluvaiheessa aikataulu oli hyvin jasennelty ja opinnaytetyon to-
teutusta varten kirjoitettiin kattava ja yksityiskohtainen suunnitelma kevaalla 2020. Haastateltavien
rekrytointiin ja haastatteluihin meni kuitenkin suunniteltua enemman aikaa, mika aiheutti aikataulu-
haasteita tutkimuksen tulkinta ja raportointi vaiheissa. Aikatauluhaasteista huolimatta opinnéyte-
ty6ta tehtiin ajatuksella panostaen myds ajallisesti tulosten analysointiin ja tulkintaan, mutta on

huomioitava aikataulutuksesta mahdollisesti johtuva vaikutus tutkimuksen luotettavuuteen.
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Tutkijatriangulaatio on yksi luotettavuutta lisaava tekija. Tutkimukseen on osallistunut kolme tutki-
jaa mahdollisimman tasaisella tydnjaolla. Jokainen tutkija tuo oman nakemyksensa esiin tutkimuk-
sen eri vaiheissa ja esimerkiksi analyysivaiheessa yhdessa tehty aineiston luokittelu ja tulkinta on
todennakdisesti luotettavampi, kun tutkijoita on useampi. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 124-125.) Tut-

kijatriangulaatiota hyddynnettiin etenkin aineistoa analysoitaessa.

Laadullisessa tutkimuksessa on olennaista, etta tutkija tuo selvasti esiin omat ennakko-oletuksensa
ja aikaisemmat tietonsa tutkittavasta ilmidstd, jotta lukija voi paatelld niiden mahdollista vaikutusta
tutkimuksen tuloksiin. Naiden asioiden kuvaaminen raportissa edistaa tutkimuksen vahvistetta-
vuutta. (Kyngas ym. 2020.) Terveydenhoitajaopinnoissa perehdytaan ja havainnoidaan varhaista
vuorovaikutusta ammatillisesta nékkulmasta etenkin opintojaksolla "Varhainen vuorovaikutus ja
imetysohjaus” seké kaytannon harjoittelujaksoilla. Alle 2-vuotiaista Down-lapsista ei aikaisempaa
ensikaden kokemusta kuitenkaan ollut. Ennakko-oletuksina oli, ettd Down-lapsen varhaiseen vuo-
rovaikutukseen mahdollisesti vaikuttavat Downin syndroomaan usein liittyvat sairastelut seka kehi-
tyksen omantahtisuus. Usein kuulee myds Down-lasten iloisuudesta ja elamanilosta, jonka uskot-
tiin heijastavan positiivisesti varhaiseen vuorovaikutukseen. Suunnitelmavaiheessa tehtiin kattava
tiedonhaku, jota tdydennettiin lapi opinnéytetydprosessin. Tietoa etsittiin varhaisesta vuorovaiku-
tuksesta, Downin syndroomasta sekd varhaisen vuorovaikutussuhteen tukemisesta. Aineistoa I0y-
dettiin kaikista aiheista erikseen, mutta kohdennetusti Down-lapsen varhaisesta vuorovaikutussuh-
teesta Idytyva tieto oli vahaista. Taméa on lisannyt tutkimustulosten luotettavuutta, silla aiempiin
tutkimustuloksiin aiheesta ei ole voitu nojautua edes tiedostamatta. Laadullisessa tutkimuksessa
aiheen tuntemus ja tutkimusta edeltavasti tehty kirjallisuusselvitys vaikuttavat tulosten luotettavuu-
teen. Naiden kuvaaminen lapinakyvasti tutkimusraportissa mahdollistavat lukijan paattelyn tutki-

muksen luotettavuudesta. (Kyngas ym. 2020.)

Pysyvyys (Dependability) viittaa tiedon pysyvyyteen ajasta ja olosuhteista riippumatta seka tutki-
musprosessin johdonmukaisuuteen. Tutkimuksen eri vaiheissa kaytettavien menetelmien ja lahes-
tymistapojen tulee olla keskenaan linjassa ja yhteensopivia. Pysyvyys on osoitettavissa, mikali toi-
nen tutkija pystyy seuraamaan tutkimuksen paéattelyketjua. Taman varmistamiseksi raporttiin sisal-
Iytettiin taulukko, joka havainnollistaa luokittelun etenemista. Luokittelujen tarkastaminen toisen tut-
kijan toimesta tuo lisaa luotettavuutta, mihin pyrittiin tarkastuttamalla luokittelut analyysivaiheessa
ohjaajilla. Ulkopuolinen tutkija voi huomata helpommin esimerkiksi epaloogisuudet luokittelussa tai

abstrahoinnin vaillinaisuuden. (Kyngas ym. 2020.)
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6.4 Tulosten hyodynnettavyys ja jatkotutkimushaasteet

Opinnaytety6sséa kuvailtua tietoa Down-lapsen ja vanhemman valista vuorovaikutussuhdetta edis-
tavista ja kuormittavista tekijoistd on mahdollista hy6dyntaa lastenneuvolaty6ssa tai muussa toi-
minnassa, kun tuetaan Down-lapsiperheitd varhaisen vuorovaikutussuhteen muodostamisessa.
Tulokset ohjaavat havainnoimaan vuorovaikutussuhteessa tekijoita, joihin ammattilaisen on aiheel-
lista kiinnittad huomiota. Down-lapsiperheet ovat asiakkaina oikeutettuja saamaan heidan tarpei-
taan vastaava ja hyvaa hoitoa ja tama opinndytety0 antaa yhden nakemyksen vanhempien tar-
peista ja toiveista ammattilaisille huomioitavaksi. Nain ollen tyéhon sisaltyy myds viesti Down-lap-
siperheilta ammattilaisille. Jotta tulokset ovat hyodynnettavissa, opinnaytetyd julkaistaan sahkoi-
sena Theseus-julkaisutietokannassa Open Access-julkaisuna, missa se on vapaasti kaikkien ai-

heesta kiinnostuneiden saatavilla.

Terveydenhuollon ammattilaisten ensikohtaamisesta Down-perheiden kanssa ja ensitiedon anta-
misesta nousi esiin kahdenlaisia kokemuksia. Terveydenhoitajien koulutuksessa ei juurikaan an-
neta valmiutta ensitiedon antamiseen, eika kehitysvammaisten seka heidén perheidensa ensikoh-
taamiseen. Ammattilaisilla tulisi olla enemman koulutusta tdhan perheen elaman mullistavaan tie-

toon, joka vaikuttaa myés varhaisen vuorovaikutuksen alkuun.

Opinnaytetyd antoi uutta tietoa varsin vahan tutkitusta Down-lapsen ja vanhemman vélisesta var-
haisesta vuorovaikutussuhteesta. Tydssa kartoitettiin laajasti erilaisia varhaista vuorovaikutussuh-
detta edistavia ja kuormittavia tekijoita, jotka nousivat esiin aineistolahtdisessé sisalldnanalyysissa.
Néin ollen tulokset ovat hyvin yleisella tasolla. Naiden tekijoiden taustoista, syy-seuraussuhteista
seka merkityksellisyydesta tarvittaisiin edelleen jatkossa yksityiskohtaisempaa tietoa. Lisaksi sel-
vitys perustuu suppeaan aineistoon eika se anna kokonaisvaltaista nékemysta kaikista varhaisen
vuorovaikutussuhteen osatekijoista. Yksittaisten haastateltavien henkildiden nakemykset korostu-
vat aineistossa, eika "universaaleja” yleistyksia ole mahdollista tehda. Haastattelemalla useampia
ihmisia, olisi mahdollistaa saavuttaa kattavampi ymmarrys Down-lapsesta varhaisessa vuorovai-

kutussuhteessa.

Suunnitteluvaiheessa oli varauduttu siihen, ettd varhaista vuorovaikutussuhdetta kuormittavia teki-
j6ité nousisi esille enemman. Teoriatiedon pohjalta oletettiin, ettd Down-lapsilla on paljon tervey-
dellistd ongelmia liittyen liitannaissairauksiin seka kehityksen viiveettd jo heti syntyman jéalkeen.

Nama nousivat esiin aineistossa, mutta varsin maltillisesti. Tyossa haastateltaviksi valikoituivat
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mahdollisesti perheet, joilla ei ollut isompia ongelmia arjessa Down-lapsen voinnin osalta ja voima-
varat riittivat tutkimukseen osallistumiseen. Varhaisen vuorovaikutussuhteen muodostumista olisi-
kin hyva voida selvittdd myds perheissd, joiden Down-lapsella on merkittavia terveydellisia haas-
teita tai huomattava viive kehityksessa. Naissa saattaa olla eroa vuorovaikutusta edistavissa ja

kuormittavissa tekijoissa verrattuna opinnaytetydssa esiin tulleisiin tuloksiin.

6.5 Opinnaytetyoprosessin arviointi ja ammatillinen kasvu

Taméa opinndytetyd oli ensimmainen kosketuksemme tutkimusmaailmaan. Opintojen aikana
olemme harjoitelleet opinnaytetydssa hyddynnettyja tutkimuksen tekemiseen ja tieteelliseen kirjoit-
tamiseen kaytettavia menetelmia, mutta tdssa opinnaytetydssa aikaisemmin harjoiteltua toteutettiin
selvasti laajemmassa mittakaavassa. Opinnaytetyoprosessin aikana opimme tutkimuksen toteut-
tamisesta. Koemme, ettd monessa tydvaiheessa onnistuimme hyvin, mutta toisaalta monta asiaa
olisi voinut toteuttaa toisin. Sisallonanalyysin eri vaiheineen koimme haastavimpana opinnaytetyds-

samme.

Idea opinnaytetyon aiheeseen saatiin tilaajalta ja olimme kiinnostuneita aiheesta jo tyota aloitta-
essa. Tutkimuksen edetessa kiinnostus aiheeseen pysyi ja osin jopa syveni. Aiheen rajauksessa,
tavoitteissa ja tutkimustehtavissa onnistuimme maarittdmaan toteutuskelpoisen tutkimuksen. Myds
lahestymistapa ja valittu tutkimusmenetelma oli aiheeseen soveltuva. Tapa, jolla opinnaytety6s-
tamme olisi saanut syvallisemman ja kattavamman seka aineiston etta tulosten osalta, olisi ollut
aineistonhankinnan rajaaminen vain joko terveydenhoitajiin tai vanhempiin. Talla tavoin toimimalla
olisimme saavuttaneet samalla tydmaaralla saturoituneemman ja nain ollen luotettavamman ai-

neiston ja tulokset.

Opinnaytety0 toteutettiin pitkalti suunnitelman mukaisena, mika kertonee suunnitelman toimivuu-
desta ja toteutuskelpoisuudesta. Toteutimme haastattelut suunnitellusti. Litterointien jalkeen kat-
soimme haastatteluja kriittisin silmin ja huomasimme paljon kokemuksen vahyydesta johtuvia asi-
oita, mita olisimme voineet haastatteluvaiheessa tehda toisin. Haastatteluiden litterointi ja analy-
sointi olisi ollut hyva aloittaa jo ensimmaisten haastatteluiden kohdalla, jotta olisimme voineet poh-
tia haastattelurungon toimivuutta opinndytetydn kannalta. Nain kysymyksié olisi voitu tarkentaa
haastatteluiden edetessa ja lisaté aineiston kattavuutta myds kuormittavia tekijéitéd paremmin kar-

toittavaksi.
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Aineiston saturoitumattomuus vaikutti sisalldnanalyysiin vaikeuttaen luokittelua. Alaluokkia ei kai-
kilta osin saatu sujuvasti ylaluokiksi ja abstrahoinnissa ei edetty tutkimusnakékulmasta kaikilta osin
rittdvan yleiselle tasolle. Luokittelua vaikeutti sekin, ettei meilla ollut aikaisempaa kokemusta nain
laajan aineiston luokittelusta. Tuloksia kirjoittaessa havaitsimme luokittelussa puutteita ja luokitte-
lussa voitaisiin paatya osin erilaiseen lopputulokseen, jos tekisimme sen nyt kokeneempina uudes-
taan. Tarkeimmiksi tuloksiksi tunnistetut paaluokat alaluokkineen koemme kuitenkin edelleen ole-

van luotettavia.

Opinnaytetyoprosessin yhteydessa perehdyimme menetelmékirjallisuuteen ja avasimme ty6n to-
teutusta seka sen eettisyyttd ja luotettavuutta kirjallisuuteen nojatuen. Raportoinnissa kirjasimme
néiden osalta teoreettista perustelua osin tarpeettoman laajasti. Tutkimusteoria oli meille aiheena
uutta ja kirjatessa olemme tuoneet todennékdisesti esiin asioita, jotka kokeneille tutkijoille olisivat
itsestdanselvyyksia. Toisaalta ndin tehdessémme olemme syventdneet omaa oppimistamme

néista asioista, mika oli yksi tavoitteista opinnaytetyéta toteuttaessa.

Tybnjaossa ja yhteistydssa onnistuimme opinnaytetydssa hyvin, ja kaikki osallistuivat tyon toteu-
tukseen ja raportointiin tasapuolisesti. Saimme hyvaa kokemusta yhteisty6sta hivenen laajem-
massa projektissa. Aikataulun hallinnassa emme kuitenkaan onnistuneet taydellisesti. Osin tama
johtui siita, ettei meilld ollut ymmarrysta opinndytetyon eri vaiheiden vaatimista kestoista. Esimer-
kiksi luokitteluun tarvittava aikamaara yllatti. Tulosten analysointiin ja niiden raportointiin ei jadnyt
kaytettavaksi aivan niin paljoa aikaa, kun se olisi edellyttanyt. Tyo saatiin tasta huolimatta valmiiksi

suunnitellussa aikataulussa.
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HAKUILMOITUS HAASTATELTAVIEN VANHEMPIEN ETSIMISEKSI LITE1

Kuuluuko sinun perheeseesi alle 2-vuotias Down-lapsi? Olisitko
valmis kertomaan tavallisesta arjesta lapsesi kanssa?

Olemme kolme viimeisen vuoden terveydenhoitajaopiskeli-

jaa Oulun ammattikorkeakoulusta ja teemme opinnadytetyo6ta ai-
heesta “Down-lapsi varhaisessa vuorovaikutussuhteessa”. Et-
simme Down-lasten perheita haastateltavaksemme ja juuri sinun
osallistumisellasi olisi meille suuri merkitys.

Haastattelemme sinua kerran syksyn 2020 aikana. Haastattelu on
ehdottoman luottamuksellinen.

Otathan yhteytta ------
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LITE 2

SAATEKIRJE JA KIRJALLINEN SUOSTUMUS VANHEMMILLE HAASTATTELUTUTKIMUK-
SEEN OSALLISTUMISESTA

Heil

Olemme terveydenhoitajaopiskelijoita Oulun ammattikorkeakoulusta. Olemme tekemésséa opin-
naytety6td aiheesta "Down-lapsi varhaisessa vuorovaikutussuhteessa”. Opinndytetydmme tarkoi-
tuksena on kuvailla Down-lapsen varhaista vuorovaikutussuhdetta vanhempien ja terveydenhoita-
jien kokemusten perusteella. Tavoitteena on tunnistaa Down-lapsen ja vanhempien vélisen varhai-
sen vuorovaikutuksen muodostumiseen liittyvia vahvuuksia ja erityisen tuen tarvetta vaativia osa-
alueita seka selvittaa varhaiseen vuorovaikutukseen liittyvan tuen tarvetta Down-lapsiperheissa.
Tutkimuksen aineiston keradmme haastattelemalla alle kaksivuotiaiden Down-lasten vanhempia.
Voit osallistua haastatteluun yksin (=yksilohaastattelu) tai puolisosi kanssa (=parihaastattelu).
Haastattelun arvioitu kesto on noin 45 minuuttia. Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja
halutessasi voit keskeyttaa haastattelun missa vaiheessa tahansa tai kieltaytya vastaamasta si-
nulle esitettyyn kysymykseen tarvitsematta perustella kieltaytymista. Halutessasi voit myds perua
osallistumisesi tutkimukseen missa tahansa tutkimusvaiheessa. Antamasi tiedot ovat ehdottoman
luottamuksellisia, eik& niita ei kaytetd muuhun, kuin tdman opinnéytetyon tekemiseen.

Aineiston tydnaikaisen hallinnan ja analysoinnin helpottamiseksi haastattelu nauhoitetaan aaninau-
halle. Nauhoitettu aineisto puretaan tekstimuotoon ja analysoidaan. Aineistoa purettaessa kaikki
haastattelussa esiintyvat tunnistetiedot muutetaan tai poistetaan tunnistamisen ehkaisemiseksi. Ai-
neison analysoinnin jalkeen nauhoitukset tuhotaan asianmukaisesti. Tutkimustulosten julkaisu ta-
pahtuu siten, ettei yksittaisia henkil6ita voi niista tunnistaa.

Olen tutustunut saatekirjeeseen, saanut riittavasti tietoa haastattelun toteutuksesta seka koen ym-
martaneeni saamani tiedon. Suostun vapaaehtoisesti osallistumaan haastatteluun seka haastat-
telussa keratyn tiedon kayttdmiseen opinnadytetyohon. Tata suostumuslomaketta on tehty kaksi sa-

manlaista kappaletta, joista toinen j& itselleni ja toinen tutkimusryhmalle.

Aika ja paikka:

Allekirjoitus:

Nimenselvennys:
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HAASTATTELUTEEMAT VANHEMPIEN HAASTATTELUUN LITE 3

Varhainen vuorovaikutus Down-lapsen kanssa vanhempien kokemana

Teemat ja keskustelua ohjaavat apukysymykset syntyman jalkeen kéytettavaa varhaisenvuorovai-
kutuksen -haastattelulomaketta soveltaen (THL, 2019a, viitattu 29.5.2020). Teemat toimitetaan tie-
doksi vanhemmille ennen haastattelua.
1. Perhetilanne
a. Keta perheeseen kuuluu? Toissa, paivahoidossa, koulussa kayminen? Sukulaiset

ja tukiverkko?

2. Lapsen syntyma
a. Millainen synnytys oli?

b. Vauvan ensi kohtaaminen?

3. Psyykkinen terveys (vauva herattdmét tunteet ja ajatukset)
a. Milloin saitte tietaa vauvalla olevan Downin syndrooma? Mita ajatuksia se heratti?
b. Mité tunteita vauva ja arki/oleminen vauvan kanssa on herattanyt?

c. Miten teidan perheessanne ilmaistaan tunteita?

4. Perheen suhtautuminen ja sen antama tuki
a. Miten muut perheenjasenet ja lahipiiri ottivat vauvan vastaan (sisarukset, isovan-
hemmat)?

b. Miten perhe ja lahipiiri ovat tukeneet ja osallistuneet?

5. Vanhemman lasta koskevat huolenaiheet
a. Kuinka lapsi voi télla hetkella?
b. Onko vauvan kehitykseen littyen huolenaiheita?
c. Vauvan terveydentila?

d. Muita huolenaiheita?

6. Vanhempien ndkemys vauvasta
a. Millainen vauva on?

b. Mika sujuu vauvan kanssa?
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c. Mitka asiat kuormittavat?

7. Lapsen hoito/Aidin ja vauvan vuorovaikutus?
a. Ruokailu/imetys?
b. Unija nukutus?
c. Hoitotoimenpiteet?
d. Vauvan tarpeiden tunnistaminen?

Kommunikointi vauvan kanssa? Miten vauva ilmaisee tarpeensa?

bl ¢ )

Vauvasta nauttiminen?
g. Yhteisleikit?
h

. Vauvan lohduttaminen? (miten vauva rauhoittuu)

8. Lapsen hoito/Isan ja vauvan vuorovaikutus?

a. Kis. edella

9. Vanhempien voimavarat vastata vauvan tarpeisiin (kts. 7&8)
a. Onko ketaan, jolta voi saada apua vauvan hoidossa?
b. Perheen saama tuki? Olisitteko tarvinneet/toivoneet muuta tukea?

c. Vanhempien jaksaminen? (mieliala)

10. Perheen taloudellinen tilanne
a. Lapsen aiheuttamat lisakulut?

b. Mahdollinen huoli taloudesta?
11. Eldmantapahtumat

a. Onko viime aikoina tapahtunut jotain, joka voisi vaikuttaa teihin tai vauvaan?

LAHDE

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2019. Varhainen vuorovaikutus. https://thl.fi/fi/\web/lapset-nuoret-

ja-perheet/tyon_tueksi/varhainen-avoin-yhteistoiminta/vavu. Viitattu 3.9.2020.
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HAKUILMOITUS HAASTATELTAVIEN TERVEYDENHOITAJIEN ETSIMISEKSI LITE 4

Oletko tyossasi terveydenhoitajana kohdannut alle 2-vuotiaita Down-lap-
sia? Olisitko halukas jakamaan kokemuksiasi kanssamme?

Olemme kolme viimeisen vuoden terveydenhoitajaopiskelijaa Oulun am-
mattikorkeakoulusta, ja teemme opinndytetyota aiheesta “Down-lapsi var-
haisessa vuorovaikutussuhteessa”. Etsimme haastateltavaksemme tervey-
denhoitajia, joilla on tydssaan kokemus Down-lasten perheista. Kokemuk-
sesi olisi meille tutkimuksen kannalta hyvin arvokasta tietoa.

Haastattelemme sinua kerran syksyn 2020 aikana. Haastattelu on ehdotto-

man luottamuksellinen.

Otathan yhteytta ------
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LITE 5
SAATEKIRJE JA KIRJALLINEN SUOSTUMUS TERVEYDENHOITAJILLE HAASTATTELU-
TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA
Hei!
Olemme terveydenhoitajaopiskelijoita Oulun ammattikorkeakoulusta. Olemme tekeméassa opin-
naytety6td aiheesta "Down-lapsi varhaisessa vuorovaikutussuhteessa”. Opinndytetydmme tarkoi-
tuksena on kuvailla Down-lapsen varhaista vuorovaikutussuhdetta vanhempien ja terveydenhoita-
jien kokemusten perusteella. Tavoitteena on tunnistaa Down-lapsen ja vanhempien vélisen varhai-
sen vuorovaikutuksen muodostumiseen liittyvia vahvuuksia ja erityisen tuen tarvetta vaativia osa-

alueita seka selvittaa varhaiseen vuorovaikutukseen liittyvan tuen tarvetta Down-lasten perheissa.

Opinnaytetyon aineiston keradmme haastattelemalla alle 2-vuotiaita Down-lapsia tyossaan koh-
danneita terveydenhoitajia. Terveydenhoitajana osallistut haastatteluun yksityishenkilona omista
kokemuksistasi kertoen, et organisaatiosi edustajana. Haastattelun arvioitu kesto on noin 45 mi-
nuuttia. Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja halutessasi voit keskeyttaa haastattelun
missa vaiheessa tahansa tai kieltaytya vastaamasta sinulle esitettyyn kysymykseen tarvitsematta
perustella kieltaytymistd. Halutessasi voit myds perua osallistumisesi tutkimukseen missa tahansa
tutkimusvaiheessa. Antamasi tiedot ovat ehdottoman luottamuksellisia, eiké niita ei kaytetd muu-

hun, kuin tdman opinndytetydn tekemiseen.

Aineiston tydnaikaisen hallinnan ja analysoinnin helpottamiseksi haastattelu nauhoitetaan aaninau-
halle. Nauhoitettu aineisto puretaan tekstimuotoon ja analysoidaan. Aineistoa purettaessa kaikki
haastattelussa esiintyvat tunnistetiedot muutetaan tai poistetaan tunnistamisen ehkaisemiseksi. Ai-
neiston analysoinnin jalkeen nauhoitukset tuhotaan asianmukaisesti. Tutkimustulosten julkaisu ta-

pahtuu siten, ettei yksittaisia henkilGita voi niista tunnistaa.

Olen tutustunut saatekirjeeseen, saanut riittavasti tietoa haastattelun toteutuksesta seka koen ym-
martaneeni saamani tiedon. Suostun vapaaehtoisesti osallistumaan haastatteluun seka haastat-
telussa keratyn tiedon kayttdmiseen opinnaytetyohon. Tata suostumuslomaketta on tehty kaksi sa-

manlaista kappaletta, joista toinen j& itselleni ja toinen tutkimusryhmalle.

Aika ja paikka:

Allekirjoitus:

Nimenselvennys:
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HAASTATTELUTEEMAT TERVEYDENHOITAJAN HAASTATTELUUN LITE 6

Varhainen vuorovaikutus Down-lapsen kanssa terveydenhoitajan kokemana

Teemat ja keskustelua ohjaavat apukysymykset syntyman jalkeen kaytettavaa varhaisenvuorovai-
kutuksen -haastattelulomaketta soveltaen (THL, 2019a, viitattu 29.5.2020). Teemat toimitetaan tie-

doksi terveydenhoitajille ennen haastattelua.

1. Ammatillinen tausta
a. Koulutus, tydkokemus, kokemus Down-lapsiperheistd, kokemus varhaisesta vuorovaiku-

tuksesta tydssa

2. Raskaus ja lapsen syntyma
a. Perheiden ajatukset raskausaikana (miten valmistautuneet, vauvaan asennoituminen
down- tiedon saadessa)
b. Ensimmainen terveydenhoitajakaynti (mité havaintoja tehnyt kotikaynnilla, mita perheet
kertoneet synnytyskokemuksesta ja alkuvaiheesta)

c. Lisatuen tarve (mitd apua ovat saaneet ja mita olisivat tarvinneet)

3. Psyykkinen terveys (vauva herattamat tunteet ja ajatukset)

a. Millaisia vauvaan ja arkeen liittyvia tunteita perheet ovat tuoneet esiin?

b. Ensin vapaasti keskustellen ja lopuksi tarkista onko tullut vastaukset: terveytta tai kehi-
tysté koskevat tunteet vanhemmilla, vanhemmuutta koskevat tunteet, (vauvan olemuk-
seen kohdistuvat tunteet) ja lahipiiriin liittyvat tunteet

¢. Vanhempien mieliala

d. Miten vauvaan ja arkeen liittyvat tunteet nakyvat neuvolakaynnilld? (miten vanhemmat

késittelevat vauvaa)

4. Perheen/suvun suhtautuminen ja sen antama tuki
a. Mita vanhemmat ovat kertoneet suvun suhtautumisesta ja tuesta? (sisarukset, isovan-
hemmat)?

b. Miten he ovat tukeneet ja osallistuneet?
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5. Vanhemman lasta koskevat huolenaiheet

a. Mita huolenaiheita vanhemmat ovat tuoneet esiin?

6. Vanhempien nakemys vauvasta

a. Millaiseksi vanhemmat yleensa kuvailevat vauvaa?

7. Lapsen hoito/ vanhempien/ vanhemman ja vauvan vuorovaikutus?
a. Miten vanhempien ja vauvan valinen vuorovaikutus nayttaytyy neuvolakaynneilla
i.  Vauvan itku (reagointi vauvan itkuun)
ii. ~ Vauvalle juttelu
iii.  Katsekontakti (kuinka helppoa, hakeutuuko vauva)
iv.  Kontaktin hakeminen (hymy, jokeltelu, puhe, viittomat, osoittelu, syliin hakeutumi-
nen)
b. Ruokailu/imetys Down-lapsiperheissa

¢. Unija nukutus Down-lapsiperheissa

8. Vanhempien voimavarat vastata vauvan tarpeisiin

a. Kokevatko vanhemmat Down-lapsen hoidon kuormittavana?

9. Perheen taloudellinen tilanne

a. Onko perheet tuoneet esiin Down-lapseen liittyen taloudellista kuormitusta?

10. Lopetus

a. Onko jotain mita haluaisitte mainita?

LAHDE

Terveyden ja laitos. 2019. Varhainen vuorovaikutus. https:/thl.fi/fi'web/lapset-nuoret-ja-per-

heet/tyon tueksi/varhainen-avoin-yhteistoiminta/vavu. Viitattu 3.9.2020

98



