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Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd Down -lapsen vanhempien kokemuksia
lahipiirinsd asenteista heidan lapsensa Down-syndroomaa kohtaan. Tavoitteena
oli tuottaa tietoa ja tukea hoitotydn ammattilaisille Down-lapsen vanhempien koh-
taamisessa. Lisdksi tavoitteena oli tuotetun tiedon avulla vahentaa ihmisten en-
nakkoluuloja vammaista lasta kohtaan ja luoda vanhemmille samalla vertaistuen
kokemuksia.

Opinnaytetyon lahestymistapa oli kvalitatiivinen. Tutkimusmateriaali koostui Dow-
niaiset—-yhdistyksen kautta saaduista esseevastauksista. Vastauspyynnot apuky-
symyksineen l&hetettiin viidelle (5) vapaaehtoiselle perheelle, jossa oli alle 10-
vuotias Down -lapsi. Aineisto analysoitiin sisallon analyysi -menetelmalla.

Opinnaytetydssa haettiin vastauksia tutkimuskysymyksiin: Millaisia kokemuksia
Down-lapsen vanhemmilla on lahipiirin asenteista heita kohtaan? Miten vanhem-
mat ovat suhtautuneet lapsensa Downin syndroomaan?

Vanhempien kokemusten mukaan Ilahipiiri on suhtautunut heiddn perheensa
Down-lapseen hyvaksyen ja asiallisesti. Perheet kuitenkin kohtasivat myds ennak-
koluuloja ja vahvoja ennakkokasityksia heidan lastaan kohtaan. Vanhempien oma
suhtautuminen lapsen Downin syndroomaan oli vaihtelevaa. Tunnekuohujen jal-
keen suhtautuminen omaan lapseen oli pyyteettomasti rakastavaa ja asian kanssa
on opittu elamaan.

Opinnaytetyon tuloksia voidaan hyoédyntaa hoitotybn ammattilaisten tiedon lisda-
misessa ja koulutuksissa.
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The purpose of this study was to find out Down —child’s parents’ experiences of
circle of acquaintances’ attitudes towards their child’s Down’s syndrome. The aim
was to provide knowledge and support to the professionals of nursing about meet-
ing Down —child’s parents. Additionally the aim was to reduce people’s prejudice
towards disabled child by way of research knowledge and create the experiences
of support between parents.

Study was made by using qualitative research method. Research material consist-
ed of essayanswers, which was get through Downiaiset —organization. Answerre-
quences including helping questions was sent to five (5) voluntary families, which
included under 10-years-old Down —child. Data was analyzed with content analy-
sis —method.

There was collected answers of these survey questions in this study: Which kind
of experiences Down —child’s parents have their circle of acquaintances’ attitudes
towards them? How did the parents have reacted their child’s down’s syndrome?

Based on the parents’ experiences the circle of acquaintances has reacted deco-
rous and acceptable way towards their Down-child. However, families also had to
run up prejudice and strong preconceptions towards their child. Parents’ own atti-
tude towards their child’s Down syndrome was variable. After effusions attitude
towards their own child was altruisticly loving and they have learned to live with
this thing.

The results of this study may be exploited in increasing the knowledge of
nursingprofessionals.

Keywords: Down syndrome, parents, experiences, circle of acquaintances, atti-
tudes
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1 JOHDANTO

Noin 70 perhettd Suomessa saa vuosittain kuulla, ettéd syntyvalla lapsella saattaa
olla Downin oireyhtyma. Vanhemmille tieto vammaisen lapsen syntymasta voi
aluksi aiheuttaa surua, huolta ja kysymyksia. Vertaistuki on suuri apu tallaisessa
tilanteessa. Downin oireyhtymaan liittyy aina jonkin asteinen alyllinen kehitysvam-
maisuus. Uusien asioiden oppiminen ja kasitteellinen ajattelu tuottavat hankaluuk-

sia lapselle, jolla on todettu Downin oireyhtyma. (Valkkila 2009, 16.)

Perheet, jossa lapsella on jokin kehityksellinen viivastyma, voivat olla sosiaalisesti
hyvinkin eristaytyneitd. Naapureilta ja ystaviltd saattaa tulla ikavia kommentteja ja
suhtautuminen lapseen on negatiivista. Joissain tapauksissa isovanhemmat jopa
syyttavat vanhempia lapsen kehityksellisesta viivastymasta. (Yildrim, Baser & Tu-
ran 2006, 29, 31.) On todettu, ettd isovanhempien tuki on tarkeda perheille, mutta
ristiriitojen esiintyessa isovanhemmat voivat olla myods stressaava tekija (Hastings,
Thomas & Delwiche 2002, 101). Vanhempien veljet ja sisaret ovat myos tarkeita
tukipilareita (Bruns & Foerster 2011, 366).

Opinnaytetydssa selvitetdan vammaisen lapsen, Down-lapsen, vanhempien ko-
kemuksia l&hipiirin asenteista ja suhtautumisesta heidan lastaan ja perhettaan
kohtaan. Yhteisty6tahona opinnaytetydssa toimii Downiaiset — Suomen Downin
Syndrooma ry —yhdistys, jonka toiminta perustuu ensivertaistietoon, seka ystava-

ja vertaistoimintaan.

Yhteiskunta asettaa rajalliset normit terveelle lapselle, mika lisda sosiaalisia pai-
neita ja ennakkoluuloja. Opinnaytetydn tarkoituksena on selvittéa Down-lapsen
vanhempien kokemuksia lahipiirinsa asenteista heidan lastaan kohtaan. Vanhem-
pien ndkdkulmasta tehtyja tutkimuksia kehitysvammaiseen lapseen liittyen on [0y-
dettavissa hyvin niukasti, joten aihe koettiin tarpeelliseksi. Opinnaytetyén tavoit-
teena on tuottaa tietoa ja tukea hoitotydn ammattilaisille Down-lapsen vanhempien
kohtaamisessa. Lisaksi tavoitteena on tuotetun tiedon avulla vahentdd ihmisten
ennakkoluuloja vammaista lasta kohtaan ja luoda vanhemmille samalla vertaistuen

kokemuksia.



2 ERILAINEN LAPSI

2.1 Downin oireyhtyma

Kehitysvammaisuus on pysyvaluonteinen kehityksellinen hairio, se voi olla joko
synnynnainen tai kehitysidssa saadun vamman aiheuttama (Kaimio, Honkala, Ha-
linen & Ahonen 2004, 307). Vammaisuutta on monenlaista ja se voi aiheuttaa on-
gelmia elaman eri osa-alueilla (Vammaisuus 20.9.2007). Vammaisuus on usein
asia, josta ei tiedetd paljoakaan. Tietamattomyys heréattaa pelkoa ja ristiriitaisia

tunteita seka perheessa etta lahiomaisissa. (Valkkila 2009, 12.)

Suomessa Downin oireyhtymé& on noin 3000 henkil6lla. Downin oireyhtymé esiin-
tyy eriasteisina kehityksellisina hairidina, esimerkiksi Down-lapselle uudenlaisten
asioiden oppiminen vie kauemman kuin normaalisti kehittyvélle lapselle. Downin
oireyhtyma johtuu ylimaaraisesta perintdaineksesta, eli Down-lapsella on yksi yli-
maarainen kromosomi. Down-lapsista 95%:lla on trisomia. Trisomia ei ole perin-
ndllinen, kyseesséa on sukusolun kehityshairié. (Valkkila 2009, 16-17.) Yleisin tri-
somiamuoto esiintyy kromosomissa 21, harvinaisempia ovat kromosomissa 13 ja
18 esiintyvat trisomiat (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 65).

Ylim&ardinen kromosomi aiheuttaa poikkeuksellista ulkonakéa ja viivastysta kehi-
tyksessa. Down-lapsilla voi esiintyd monia terveysongelmia. He ovat alttimpia kor-
vatulehduksille ja hengitystieinfektioille, johtuen nenanielun paksuista limakalvoista
ja runsaasta risakudoksesta. Nako- ja silmdongelmat seka hammasongelmat ovat
myads yleisid. Down-lapsilla esiintyy 40 kertaa enemman synnynnaisia sydanvikoja,
jonka vuoksi vastasyntyneelta rekisterdidaan aina EKG. Kilpirauhasen vajaatoi-

minta ja epileptiset kohtaukset ovat myos yleisia. (Valkkila 2009, 17-19.)

2.2 Downin oireyhtyma perheesséa

Tassa opinnaytetydssa perhe maaritellaan siten, ettd se koostuu perheen lapsista
ja vanhemmista. Perheet, jossa lapsella on jokin kehityksellinen viivastyma, ovat
usein sosiaalisesti eristaytyneitd. Vanhemmat eivat valttamatta ole halukkaita me-



nemaan lapsensa kanssa bussiin tai paikkoihin, joissa on paljon ihmisia. He koke-
vat, etteivat ole tervetulleita vierailemaan ihmisten luo, ja heidan luonaan vieraile-
vien ihmisten maarakin laskee koko ajan. Jotkut vanhemmat eivét ole kertoneet
edes laheisilleen lapsensa sairastavan Downin syndroomaa, vaan ovat sanoneet
hanella olevan vain fyysinen vika, kuten reikd sydamessa. (Yildrim ym. 2006, 29-
32)

Edes vanhempien omat vanhemmat eivat valttdmatta tieda totuutta. Vanhemmat
kertovat salailun syyksi sen, ettei lasta leimattaisi tai ndyryytettaisi. Perheet ovat
huomanneet negatiivisia reaktioita ystavilta ja naapureilta. Laheiset saattavat jopa
vain pahentaa tuskaa sen lievittamisen sijaan. Vierailulla vanhemmat saavat usein
kysymyksia: "menitkd naimisiin jonkun laheisen sukulaisen kanssa?” tai "ehka se
on rangaistus jostain mita olet tehnyt”. Toiset perheet taas kokevat, ettei lahipiiris-
sa ole ongelmaa, mutta tuntemattomat saattavat kutsua lasta jopa hulluksi. Lapsi
itse aistii kaiken, ja saattaakin usein kysya miksi han on syntynyt, tai miksi h&n on
tallainen. Joissain tapauksissa isovanhemmat syyttavat jopa vanhempia, erityisesti
aiteja, lapsen sairaudesta. (Yildrim ym. 2006, 29-32.) Perheisiin kohdistuu ennak-
koluuloja, jotka ovat yleensa perusteettomia ja negatiivissavytteisia (Ennakkoluulo
2012), ja negatiivisia asenteita. Asenne on kayttaytymismalli, joka ilmenee tunne-
peraisena kasitys- ja suhtautumistapana. "Asenne on erotettava tiedollisista kasi-
tyksista: asennetta ei voi "todistaa” oikeaksi tai vaaraksi, vaan se on eraanlainen
arvovalinta.” (Kaimio, Honkala, Halinen & Ahonen 2003, 149-150.)

On todettu, ettd isovanhempien tuki on tarkeaa perheille, ja sita on usein saatavilla
vaikka isovanhemmat asuisivat pidemmankin matkan paassa. Isovanhemmat voi-
vat kuitenkin olla vanhemmille myds stressaava tekija, varsinkin silloin kun heidan
valilladn esiintyy ristiriitoja. (Hastings ym. 2002, 101.) Tutkimuksessa aidin van-
hempia kuvailtiin tukeviksi perheenjaseniksi. Osallistujat sanoivat, etta saavat iso-
vanhemmilta monenlaista apua; emotionaalista ja kaytdnndssa tapahtuvaa apua.
Joskus isovanhemmat tulevat pitk&nkin matkan paasta mahdollistamaan vanhem-
pien loman ja parhaassa tapauksessa isovanhempi tekee kaikkensa voidakseen
olla lapsenlapsensa kanssa. Myds vanhempien veljet ja siskot ovat tarkeita tukipi-
lareita perheelle. Tutkimuksessa tuli my6s ilmi, etteivat kaikki osallistujat kuiten-

kaan saa tukea perheeltdan. Esiintyi muun muassa pelkoa koskea lapseen, sai-



rauden kieltdmistd ja vahattelyd, tylyjd kommentteja ja ymmartamattomyytta seka
isovanhemmilta ettd muilta sukulaisilta. (Bruns & Foerster 2011, 361-369.) Tassa
opinnaytetydssa sosiaalinen verkosto eli lahipiiri pitda sisélladn isovanhemmat,

vanhempien sisarukset, ystavat, naapurit ja hoitohenkildkunnan.



3 OPINNAYTETYON TAVOITE JA TARKOITUS

Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa ja tukea hoitotydon ammattilaisille
Down-lapsen vanhempien kohtaamisessa. Lisaksi tuotetun tiedon avulla tavoittee-
na on vahentaa ihmisten ennakkoluuloja vammaista lasta kohtaan ja luoda van-
hemmille samalla vertaistuen kokemuksia. Opinnaytetyén tarkoituksena on selvit-
taa Down-lapsen vanhempien kokemuksia l&ahipiirinsa asenteista heidan lastaan

kohtaan.
Tutkimustehtavat ovat:

o Millaisia kokemuksia Down-lapsen vanhemmilla on l&hipiirinsa asenteista

heita kohtaan?

o Miten vanhemmat ovat suhtautuneet lapsensa Downin syndroomaan?
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Kvalitatiivinen tutkimus

Opinnaytetyon toteutuksessa kaytettiin kvalitatiivista, eli laadullista tutkimusmene-
telmaa. Kvalitatiivisen tutkimusotteen avulla tutkimusta voidaan lahestya monella
eri tavalla ja sen avulla voidaan kuvata uutta tietoa tai jos olemassa olevaan tie-
toon halutaan uusia nakokulmia. Ymmarryksen liséaminen on yksi laadullisen tut-
kimuksen keskeisimmista merkityksistd. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen
2009, 49-50, 57.) Lahtokohtana kvalitatiivisessa tutkimuksessa on ihminen ja ha-
nen kokemuksensa (Kylméa & Juvakka 2007, 16). Tavoitteena on ymmartaa inhi-
millista toimintaa ja tulkita sitd. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa otetaan huomioon
ihmisen ainutlaatuisuus ja pyritddn loytdmaan merkitykset joita ihmiset antavat
asioille. (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen, 2006, 223.) Kvalitatiivisessa tutki-
muksessa pyritdaan paljastamaan odottamattomia seikkoja, joten tutkimuksen l&h-
tokohtana ei ole hypoteesin tai teorian testaaminen. Tarkeaa laadullisessa tutki-
muksessa on monitahoinen ja yksityiskohtainen aineiston analysointi. (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara, 2009, 164). Pyrkimyksena ei siis ole tilastollisten yleistetta-
vyyksien tuottaminen, vaan miellyttavan teoreettisen tulkinnan tuottaminen jollekin
iimidlle. Siksi onkin tarkeaa, etta henkilot, joilta tutkimuksen aineisto kerataan, tie-
tavat mahdollisimman paljon ja heilla on kokemuksia tutkittavasta asiasta. (Tuomi
& Sarajarvi, 2009, 85.)

Teoreettisen tietopohjan avulla paadyttiin kvalitatiiviseen tutkimusotteeseen, koska
opinnaytetydn tarkoituksena oli kuvailla vanhempien kokemuksia ja ennalta olevaa

kokemuspohjaista tietoa oli vahan.

4.2 Aineiston keruu

Valittaessa aineistonkeruumenetelmaa tulee ottaa huomioon, millaista tietoa hae-
taan ja mik& on siihen soveltuvin keino vastaajien kohderyhman kannalta (Kylmé &
Juvakka 2007, 64). Kohderyhmana opinnaytetyéssa oli Down-lasten vanhemmat

ja heidan kokemuksensa, joten aineiston keruutavaksi valittiin esseevastaukset,
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jotka olisivat mahdollisimman avoimia, eika niita rajattaisi kysymyksilla. Haastatte-
lu oli toinen aineistonkeruumenetelméksi soveltuva vaihtoehto, mutta aiheen ar-
kuuden ja ajan puutteen vuoksi todettiin, etta esseiden avulla saadaan enemman

tutkittavaa tietoa.

Tasmallisen tiedon saamiseksi paadyttiin luomaan vastaamisen tueksi apukysy-
myksid, jotta vastaaminen kohdistuisi haluttuun aihealueeseen. Vastauksia paatet-
tiin aluksi pyytad kymmenelta (10) perheeltd. Aineiston laajuuden harkinnan jal-
keen paadyttiin kuitenkin viiteen (5) perheeseen, joissa olisi alle 10-vuotias Down-
lapsi. YhteistyOtahoksi paatettiin internetsivujen perusteella pyytda Downiaiset —
Suomen Downin Syndrooma ry -—yhdistysta, josta innokkaasti l&hdettiinkin mu-
kaan opinnaytetyoprosessiin. Yhteistyd hoitui séhkopostitse yhteyshenkilon kans-

sa.

Yhteyshenkilo postitti esseevastauspyynnot (Liite 1), saatekirjeet (Liite 2) ja suos-
tumuslomakkeet (Liite 3) valitsemilleen vapaaehtoisille perheille. Nain vastaajat
saivat vastata taysin anonyymisti. Vastausaikaa perheille annettiin n. 4 viikkoa.
Perheet saivat kirjeissddn myos palautuskuoret postimerkkeineen, jolloin palaut-

taminen oli my6s heille taysin ilmaista.

Vastauksia saatiin postitse kahdelta (2) perheeltd, ja sahkopostitse kahdelta (2)
perheeltd. Kaikilla vastaajilla oli mahdollisuus postittaa vastaukset kirjeitse ano-
nyymisti, mutta kaksi vastaajaa lahetti vastauksensa kuitenkin omatoimisesti sah-
kopostilla. Aineistoa puhtaaksikirjoitettaessa poistettiin kaikki vastaajien tiedot ja
aineistot nimettiin P1-P4. Kaikissa vastaajana oli perheen Aiti.

4.3 Aineiston analysointi

Opinnaytetyon aineiston analysointimenetelmaksi valittiin sisallon analyysi. Sisal-
I6n analyysi on analyysimenetelmad, jolla kuvaillaan saadun aineiston tekstid. Saa-
tuja aineistoja analysoidaan systemaattisesti. (Kylma & Juvakka 2007, 112.) Sisal-
I6n analyysin avulla pystytdan luomaan saaduista dokumenteista tiivistettya tietoa
tutkittavasta aiheesta (Tuomi & Sarajarvi 2009, 103). Siséallén analyysissa aineis-

toa tulkitaan hakien vastausta ainoastaan tutkimuskysymyksiin, jolloin aineiston
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kaikkea tietoa el tarvitse analysoida. Analysoidessa teksti puretaan osiin, jonka
jalkeen etsitdan samankaltaisuudet ja yhdistetddn ne kokonaisuudeksi, joka vas-
taa tutkimuskysymyksiin. (Kylméa & Juvakka 2007, 113.) Induktiivinen eli aineisto-
lahtdinen sisallonanalyysi voidaan jakaa karkeasti kolmeen vaiheeseen. Ensim-
mainen vaihe on aineiston pelkistaminen. Pelkistamisessa aineistosta valitaan yksi
0sa, useimmiten sana tai ilmaus, joka vastaa tutkimuskysymykseen. Toinen vaihe
on aineiston ryhmittely, jossa samankaltaisuuksista muodostuu luokka, jonka sisal-
téa voidaan kuvata esimerkiksi ilmién ominaisuudella, piirteella tai kasityksella.
Ryhmittelyvaiheen jalkeen luodaan teoreettisia kasitteitd jo valikoituneen tiedon
perusteella. Ryhmittelya yha suurempiin luokkiin yhdistelemalla eri kasitteita voi-
daan jatkaa niin kauan, etta saadaan vastaus tutkimustehtavaan. (Tuomi & Sara-
jarvi 2009, 108-112.)

Opinnaytetydssa pelkistamisosana kaytettiin ilmausta. Tutkimuskysymyksen kan-
nalta olennainen ilmaus pelkistettiin ensin tiivimmaéksi lauseeksi, jonka jalkeen
muodostettiin vield alakategorioita yhdistelemalla samankaltaisia lauseita toisiinsa.
Yhdistelyn jalkeen pienemmat tiiviit kokonaisuudet muodostivat isompia paaluok-
kia. (Liite 4). Sisallon analyysi toteutettiin jarjestelmallisesti ja samankaltaisuuksia
etsien. Aineisto analysaoitiin siten, ettéa tulos olisi todenmukainen ja vaaristelema-
ton. Tukena kaytettiin sisallon analyysin teoreettista tietopohjaa. Tutkimuskysy-
mykseen, millaisia kokemuksia Down-lapsen vanhemmilla on lahipiirinséa asenteis-
ta heitd kohtaan, paaluokkia muodostui kolme; asenteiden ilmituloa, tunteella
reagointia ja hyvaksyvaa kayttaytymista. Toiseen tutkimuskysymykseen, miten
vanhemmat ovat suhtautuneet lapsensa Downin syndroomaan, muodostui kaksi

paaluokkaa; tunnekuohua ja selviytymisen kokemuksia.
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5 OPINNAYTETYON TULOKSET

5.1 Vanhempien kokemukset lahipiirin asenteista

Vanhemmat kohtasivat perhettaén ja erilaisuuttaan kohtaan monenlaista suhtau-
tumista. Downin syndroomaa kohtaan vanhempien l&hipiiri suhtautui erilaisilla

asenteilla, tunteella reagoimalla ja hyvaksyvalla kayttaytymisella.

Asenteiden ilmituloa tuli esiin perheiden esseevastauksista. Vanhemmat kertoi-
vat lapsensa Downin syndroomasta avoimesti lahipiirilleen. Lahipiirin asenteet
vaihtelivat asiallisen, valinpitamattoméan ja pahoittelevan suhtautumisen valilla.
Lahipiirin asiallinen suhtautuminen nakyi tukevana kayttaytymisena seka vanhem-
pien ja isovanhempien valien lahentymisena. Valinpitamattomyys lahipiirissa nakyi
asian laimeana vastaanottamisena. Pahoitteleva suhtautuminen ilmeni onnittelujen

vaihtuessa osanottoihin.

"Mutta olin kohdannut myés ihmisi&, joiden onnittelut ovat vaihtuneet
osanottoihin” (P2)

"Léheisten suhtautuminen (kukaan ei ainakaan kdantényt selkéa meil-
le) oli hyvin asiallista, tuettua” (P1)

Yildrimin ym. (2006) tutkimuksessa vanhemmat eivéat valttaméatta edes kertoneet

lapsensa kehitysvammasta laheisilleen pelaten negatiivista reaktiota.

Jotkut vanhemmat kokivat sairaalassa ikdvia hetkia saatuaan tietdd lapsensa
Downin syndroomasta, koska tieto annettiin heille kiireelld ja tahdittomasti laékarin
toimesta. Vanhemmat olisivat kaivanneet tiedonsaantihetkella hienovaraista, Kkii-

reetonta ja empaattista toimintaa.

"Laakari oli kierrolla ja tokaisi suurinpiirtein sanasta sanaan: "Keuhko-
valtimopainetta, hengitysvaikeuksia, sydamessa kolme reik&a ja dow-
nin syndrooma-epaily. Nakemiin!" (P3)
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Maijalan, Helmisen, Heino-Tolosen ja Astredt-Kurjen (2011) tutkimuksessa jotkut
vanhemmat olivat kokeneet riittamattomyytta keskustelumahdollisuuksista laakarin

kanssa.

Monet lahipiirista ottivat tiedon lapsen Down-syndroomasta vastaan tunteella
reagoiden. Tunteiden kirjo oli laaja, empaattisesta hapeilevdédn suhtautumiseen.

Osalla vanhemmista oli ainoastaan positiivisia kokemuksia ja osalla molempia.

Vanhemmat kokivat saaneensa paljon tukea lahipiiriltdan, joka ilmeni empaattise-
na ja rakastavana suhtautumisena perhettd kohtaan. Vanhemmat olivat saaneet
tukea jo raskausaikana ja lapsen syntymén jalkeen. Alkujarkytyksen jalkeen lap-
sen vastaanotto lahipiirissa oli ollut lamminta. Isovanhemmat suhtautuivat rakasta-

vasti Down-lasta kohtaan.

“Isovanhemmille X on aina ollut yksi muiden joukossa, ehka jopa hie-
man rakkaampi” (P3)

“Ympérillani on ollut ihania ystéviad ja seurakunta on rukoillut paljon
minulle jaksamista jo raskausaikana ettéa sen jalkeen. Heidan asennoi-
tuminen lapseeni on ollut suurenmoista ja lGmmintd” (P2)

Hastingsin ym. (2002) tutkimuksen mukaan isovanhemmat ovat tarkea tuki per-

heelle.

Isovanhemmat kantoivat myds huolta oman lapsensa jaksamisesta sen jalkeen
kun saivat tiedon lapsenlapsensa Downin syndroomasta. Tutustuttuaan Down-

lapseen huoli arjessa jaksamisesta kuitenkin vaistyi.

"Molempien vanhemmat oftivat asian hyvin vastaan, tietysti olivat al-
kuun jérkyttyneita ja miettivdt miten me jaksamme” (P4)

Vanhemmat olivat saaneet osakseen myds negatiivisia tunnereaktioita. Negatiivi-
suus johtui osittain epatietoisuudesta Downin syndroomaa kohtaan. Lapsen Dow-
nin syndroomaa kohtaan suhtautuminen oli jarkyttynytta ja pelattiin jopa, etta lap-
selta puuttuu raajoja. Jotkut isovanhemmat kokivat hapeda saatuaan tiedon Dow-

nin syndroomasta.
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"Anoppi myds onnitteli, mutta toi myés julki, ettd 'Han ei ole kertonut
aidilleen, eiké muille, etté lapseni on... no sellainen’. Eli rivien vélisté
voi lukea hapeén” (P2)

Yildrimin ym. (2006) tutkimuksen mukaan isovanhemmat voivat jopa syyttaa van-

hempia lapsen kehitysvammasta.

Perheet saivat osakseen myds hyvaksyvaa kayttaytymista. Vanhemmat kokivat,
ettd Down-lapsi hyvaksyttiin omana itsen&dén. Lahipiiri oli ollut kiinnostunut lapsen
hyvinvoinnista ja tulevaisuudesta. Perheissa myds koettiin ystavien ja tuttavien
ottaneen heidat hyvin vastaan lapsen syntyman jalkeen ja sosiaaliset suhteet py-
syivat ennallaan tai parantuivat. Yleinen suhtautuminen lapseen oli ollut kaikin

puolin positiivista.

“Suurin osa lahipiiristéd -- olivat kiinnostuneita X:n voinnista ja kehityk-
sesté ja mybhemmin terapioista” (P3)

"Koskaan kukaan ei ole sanonut mitd&n negatiivista X:n erityisyydes-
ta” (P4)

Hoitohenkilékunnan antama tuki sairaalassaoloaikana koettiin paaosin riittavaksi.
Perheet saivat tietoa lapsensa voinnista ja hoidosta. Vanhemmat olivat kokeneet
hoitohenkildkunnan toiminnan miellyttavéaksi. Osa perheista oli saanut sairaalas-
saoloaikana omat huoneet ja olivat saaneet tukea erityisesti ladkareilta.

“Osastolla sain olla yksin kahden asukkaan huoneessa” (P1)

"Lastenldékari lupasi tulla myéhemmin osastolle kertomaan kuulumi-
set” (P4)

Maijalan ym. (2011) tutkimuksessa perheet olivat kokeneet, ettd hoitohenkilokunta
ei tuntenut heidan perheensa tilannetta tarpeeksi. Opinnaytetyon tuloksissa oli
havaittavissa eroavaisuus, koska perheet olivat tyytyvaisia saamaansa tukeen hoi-

tohenkilokunnan toimesta.
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5.2 Vanhempien suhtautuminen Downin syndroomaan

Vanhemmat kokivat erilaisia tunnekuohuja saatuaan tietda lapsensa Downin syn-
droomasta joko ennen syntymaa, tai lapsen synnyttyd. Tunnekokemukset vaihteli-
vat rakkaudesta inhoon lasta kohtaan. Kaikki vanhemmat kokivat oivalluksia ja
selviytyivat tilanteesta erilaisin keinoin; toiset rauhallisesti odottaen ja toiset vah-

vasti suojellen.

Aluksi tieto Downin syndroomasta sai vanhemmissa aikaan sekavia ja ristiriitaisia
tunnereaktioita kuten pelkoa, rakkautta ja inhoa. Downin syndrooma heréatti van-
hemmissa paljon ajatuksia ja suojelunhalua lasta kohtaan. Vanhemmilla herasi
pelkoa toimintakyvysta ja siita, miten lapsen kanssa selviydytd&n. Lapsen nahdes-

saan vanhemmat kokivat tarvetta suojella lastaan.

Esseevastauksista tuli ilmi vanhempien kokemaa tunnekuohua, kun he saivat
tiedon lapsensa Downin syndroomasta. Vanhempien tunteet lapsen synnyttyé oli-
vat vaihtelevia ja ristiriitaisia. Vanhemmat kokivat sek& ilon ettd vihan tunteita
Downin syndroomaa kohtaan. Ajatus Downin syndroomasta tuntui joistakin van-

hemmista pahalta sen vuoksi, etta se ei ole korjattavissa.

"Aiting tunsin ensin alkuun hyvin sekavia tunteita, tunteet menivét vi-
hasta iloon” (P1)

"Se oli pahempaa kuin mahdollinen sydénvika, sillé& sydémen voi lei-
kata” (P3)

Osa vanhemmista suhtautui heti hyvaksyen lapsensa Downin syndroomaan, kos-
ka lapsi oli toivottu ja odotettu. Toisille vanhemmille tieto lapsen Downin syndroo-
masta oli helpotus, koska vanhemmilla oli pelkoa jostain pahemmasta. Rakkauden

tunteet lasta kohtaan kehittyivat vahvoiksi, huolimatta lapsen kehitysvammasta.

"Minulta pé&ési huokaus ja ajattelin, ettd vain Downin syndrooma, ei
sen vakavampaa” (P4)

”

-- erityinen lapsemme oli toivottu ja rakastettu ihan yhtd lailla kuin
muutkin perheemme lapset” (P4)
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Monille vanhemmille tieto toi myds pelon tunteita. Tieto Downin syndroomasta ei
itsessaan pelottanut vanhempia, vaan erityisen lapsen fyysinen terveys pelotti

enemman. Vanhemmat kokivat pelkoa lapsensa toimintakyvysta tulevaisuudessa.

- pelkdsin enemman sita, ettd onko Down-lapseni terve” (P2)

-- pelkoni siita, etta lapseni joutuisi suoraan synnytyksesta sydanleik-
kaukseen oli suurempi kuin pelkka Down-lapsen saaminen” (P2)

Vanhemmat ottivat tiedon Downin syndroomasta vastaan rauhallisesti ja kokivat
selviytymisen kokemuksia. Osa tiesi asiasta jo raskausaikana ja osa kuuli siité
vasta lapsen syntyman jalkeen. Vanhemmat hyvéaksyivat lapsensa kehitysvamman
ja paattivat opetella elamaan asian kanssa. Lapsi hyvaksyttiin sellaisenaan ja han-

ta rakastetaan pyyteettomasti.

"Ajan kuluessa pojan kehitysvamma on tuonut miehelleni paljon oival-
luksia, etta hdnen vammansa on tassa ja nyt. Asialle ei voida mitaan,
sen kanssa on vain opittava eléméaén” (P1)

Down-lapsen synnyttyd vanhemmilla herdsi halu suojella lastaan kaikelta. He itse
kutsuivat tata suojeluvaiston herdamistéan leijonaemoudeksi. Usko selviytymiseen

oli vahvaa, vaikka vanhemmat kantoivat huolta lapsensa fyysisesta terveydesta.

"Halusin vain suojella taté pienté lastani, joka oli tdhén maailmaan juu-
ri tullut pienellé ylimééraiselléa kromosomilla varustettuna” (P4)
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6 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

6.1 Eettisyys

Koko tutkimuksen ajan tutkittavien yksityisyys tulee sailya ja tutkijan on ymmarret-
tava vastaajien yksilolliset erot ja persoonallisuus. Tutkimuksen aikana on pyritta-
va minimoimaan kaikki mahdolliset haitat. ltsemaarédéamisoikeutta tulee kunnioittaa
ja se onkin tutkimukseen osallistumisen yksi tarkeimmistad lahtékohdista. Tutki-
mukseen osallistumisen on oltava siis aidosti vapaaehtoista. (Kankkunen & Vehvi-
lainen-Julkunen 2009, 176-177.) Opinnaytetytn aihe oli melko arkaluontoinen, ja
tarkoituksena oli silti saada mahdollisimman kattava vastaus henkilékohtaisiakin
asioita sisdltaen. Vastaajat lahtivat mukaan vapaaehtoisesti, ja sailyttivat anonymi-
teettinsa koko tutkimuksen ajan, silla yhteydenpidon oli tarkoitus hoitua yhdistyk-
sen yhteyshenkilon kautta. Osa vastaajista vastasi sahkopostitse omalla nimel-
laan. Vastaukset kirjoitettiin puhtaaksi satunnaisessa jarjestyksessd, jonka avulla
saimme luokiteltua vastaukset P1-P4. Vastaajille tuotiin ilmi, etta vaaraa vastausta

ei ole ja jokainen kokee asiat eri tavalla taustastaan huolimatta.

6.2 Luotettavuus

Kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan selvittamalla
kuinka todenmukaista tietoa tutkimuksella on saatu. Laadullisen tutkimuksen luo-
tettavuuskriteereita ovat uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirretta-
vyys. Uskottavuuden takaamiseksi tulee varmistaa, ettda saadut tutkimustulokset
eivat ole ristiriidassa tutkittavien henkildiden kasityksien kanssa. Vahvistettavuu-
della tarkoitetaan koko prosessin kirjaamista siten, etta toinen henkild pystyy seu-
raamaan prosessin kulkua paapiirteittain. Refleksiivisyys tarkoittaa sita, etta tutkijat
ovat tietoisia kyvyistaan ja lahtokohdistaan. Siirrettavyys taataan siten, etta tutki-
muksesta tuotetaan riittdvasti kuvailevaa tietoa. (Kylmé & Juvakka 2007, 127-129.)

Opinnaytetyossa uskottavuus toteutui hyvin. Aineistosta saatiin vastaus tutkimus-
kysymyksiin ja aineistosta kasiteltiin vain tutkimuskysymysten kannalta oleellinen

tieto. Vahvistettavuutta pyrittiin lisaamaan siten, etta sisallon analyysista laadittiin
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esimerkkitaulukko, josta voi seurata aineiston kasittelyn kulkua. (Liite 5). Lahto-
kohtana opinnaytety6hon oli opinnaytetyon tekijoiden suppea teoriatieto aiheesta
ja siksi pyrittiin lisaamaan omaa tietoperustaa tutkittavasta aiheesta, jotta aineiston
kasittely olisi mahdollisimman objektiivista ja refleksiivisyys toteutuisi hyvin. Siirret-

tavyys toteutui siten, ettd kuvailevaa tietoa pystyttiin tuottamaan.
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7 POHDINTA

7.1 Tulosten pohdintaa

Vanhemmat olivat kertoneet avoimesti seka lahipiirille ettd vieraammille ihmisille
lapsensa Downin syndroomasta. Pelkoa leimaamisesta tai ndyryyttamisesta ei
tullut esille ja vanhemmat kertoivat aiheesta mielellaan halukkaille. Yildrimin ym.
(2006) tutkimuksessa jotkut vanhemmat eivat halua kertoa edes laheisilleen lap-
sensa Downin syndroomasta, ettei lasta leimattaisi tai ndyryytettaisi. Lisaksi van-
hemmat eivat olleet halukkaita menemaan lapsensa kanssa paikkoihin, joissa on
paljon ihmisia. He kokivat, etteivat olleet tervetulleita. Opinnéaytetyon tuloksista
selvisi, ettd vanhemmat olivat olleet tervetulleita kerhoihin lapsensa kanssa ja oli-
vat saaneet tuntemattomiltakin ihmisiltd hymyja ja lammintd suhtautumista heita
kohtaan. He eivat olleet ja&neet kotiin lapsensa kanssa vaan kavivat erilaisissa

paikoissa samalla tavalla kuin normaalinkin lapsen kanssa.

Brunsin ja Foersterin (2011) tutkimuksessa tuli ilmi, etteivat kaikki vanhemmat saa
tukea perheeltddn. Esiintyi muun muassa pelkoa koskea lapseen seka vamman
kieltAmistd ja vahattelya. Tassa opinndytetydssa osalla vanhemmista oli isovan-
hempien osalta kokemuksia, etteivat he halunneet ottaa lasta syliin ja vahéattelivat
kehitysvammaa, seka ilmaisivat hdpeéan tunteita lasta kohtaan. Monet kuitenkin

olivat saaneet lapsen isovanhemmilta tarkeéa tukea.

Vanhemmat olivat kokeneet lahipiirinsa suhtautumisen miellyttdvaksi ja saaneet
siitd tukea ja voimaa itselleen. Kuitenkin mukana oli myds aluksi ik&via kokemuk-
sia heidan lastaan ja perhettddn kohtaan. Aineistosta ilmeni l&hipiirin epatietoisuus
Downin syndroomasta, joka saattoi aiheuttaa ennakkoluuloista suhtautumista
Down-lapseen. Tama nakyi vaarana tietona lapsen kehitysvamman asteesta ja
hapeilevana kaytoksena. Lisaksi siteen luominen juuri Down-lapseen oli haasteel-

lista, mahdollisten ristiriitaisten tunteiden vuoksi.

Mattilan, Kaunosen, Aallon ja Astedt-Kurjen (2010) mukaan hoitohenkilékunnan
tulee perehtyd perheen tilanteeseen voidakseen taata perheelle tarvittavan tuen

sairaalahoidon aikana. Perhe tulee ottaa huomioon kokonaisuutena ja perheen-
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jasenten yksilolliset tarpeet huomioidaan huolellisesti. Tassa opinnaytetydssa hoi-
tohenkilokunnalta saatu tuki sairaalassaoloaikana oli koettu p&a&osin riittavaksi.
Vanhemmat olivat olleet Kkiitollisia siité, ettd heidan erityistarpeensa huomioitiin
esimerkiksi oman huoneen jarjestamiselld. Laakarin aktiivinen osallistuminen koet-
tiin positiivisena. Perheet saivat paljon tietoa lapsen hyvinvoinnista ja hoidon vai-
heista sek& tulevaisuuden mahdollisista haasteista. Hoitohenkilokunnan toimesta
luotiin myds uskoa vanhempiin lapsen kanssa selviytymisesta. Osalla vanhemmis-
ta oli myos ikavia kokemuksia laakarin toiminnasta. lkavia kokemuksia oli tullut
siina vaiheessa kun tieto Downin syndroomasta saatiin. Tama saattoi johtua laaka-
rin kiireestéa tai kiusaantuneesta olosta aran aiheen vuoksi. Laakarilla on suuri rooli
kertoessaan Downin syndroomasta, koska se hetki painuu vanhempien mieleen ja
vaikuttaa asiaan suhtautumiseen myéhemmin. Tuloksissakin oli havaittavissa, etta
jarkytyksen laantuminen vei kauemman niilla perheilla jotka eivat olleet saaneet
riittvasti tietoa, tukea ja aikaa tiedonsaantihetkella.

Lahipiirista ilmenevat ikavat asenteet eivat vaikuttaneet vanhempien suhtautumi-
seen lapseensa, mutta ne kuitenkin aiheuttivat pahaa mielta vanhemmille. Tulok-
sista oli havaittavissa aitiyden onnea Downin syndroomasta huolimatta ja lapsi oli
perheille tasa-arvoinen, rakas perheenjdsen. Aineistossa ilmitullut termi ’lei-
jonaemous” kuvaa hyvin vanhempien luontaista tarvetta suojella lastaan. Monessa
vastauksessa vanhemmat toivat esiin suojeluhalunsa johtuen lapsen erityisyydes-
ta. Vanhemmilla oli myds tietoa Down-lapsien mahdollisista terveysongelmista,
jonka vuoksi olivat peloissaan lapsen fyysisesta voinnista syntymisen jalkeen.

7.2 Opinnaytetyon prosessi

Opinnaytetyon aihe muovautui helposti nykyiseen muotoonsa. Halusimme selvit-
taa aihetta vanhempien nakokulmasta, koska aikaisempaa tutkimustietoa ei ollut
juuri l6ydettavissa. Tutkitun tiedon vahyys osoittautui haasteeksi, koska omille tut-
kimustuloksillemme ei I6ytynyt tukevaa teoriatietoa.

Aiheen valinnan jalkeen lAhdimme pohtimaan erilaisia aineistonkeruumenetelmia
ja niiden sopivuutta. Lisaksi pohdimme tapaa, jolla analysoisimme saadun aineis-

ton. Paadyimme hankkimaan aineiston avoimien esseiden avulla yhteistyokump-
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panin kautta ja aineiston analyysimenetelméksi valittiin sisallon analyysi. Loysim-
me Internetistd Downiaiset — Suomen Downin Syndrooma ry —yhdistyksen nettisi-
vut, joihin paadyimme ottamaan yhteytta yhteistyon toivossa. Downiaiset —yhdistys

oli kiinnostunut tekemaan kanssamme yhteistyota ja prosessi lahti kayntiin.

Alkuperainen tarkoituksemme oli lahestya yhdistyksen kautta kymmentéa perhett,
mutta opinnaytetyon ohjaajan aikaisempien kokemusten perusteella paadyimme
kuitenkin vain viiteen perheeseen. Toivoimme saavamme riittavasti aineistoa vii-
delta perheeltd, mutta aineisto jai kuitenkin paljon toivottua suppeammaksi. Aineis-
ton suppeus aiheutti haastetta purkamisessa, analysoinnissa ja tutkimustiedon
tuottamisessa. Hyvin alkuun lahtenyt prosessi hidastui aineiston vahyyden vuoksi,
koska esseevastauksissa oli paljon kuvailevaa tietoa ja esimerkkeja perheesta,

joita emme voineet hyddyntaa opinnaytetytn tutkimuskysymysten selvittamiseen.

Aihe oli mielenkiintoinen ja vaikka emme mielestdamme olleet ennakkoluuloisia
asian suhteen, oma kasityksemme muuttui kuitenkin positiivisemmaksi luettuam-

me aineiston.

7.3 Johtopaatokset

Lahipiirin suhtautuminen Down-lapseen oli vanhempien mielesta asiallista, mutta
he toivat myos ilmi ikavid kokemuksia. Lahipiirissa ilmeni myods epatietoisuutta
Downin syndroomasta, joka johti ennakkoluuloiseen suhtautumiseen ja kayttayty-
miseen. Perheet kokivat, ettéa hoitohenkilokunta oli suhtautunut heihin hyvin ja asi-
allisesti. Hoitohenkilokunnan antama tuki oli koettu riittdvaksi ja vanhemmat olivat

tyytyvaisia saamaansa kohteluun.

Sekavien tunteiden jalkeen vanhemmat ovat hyvaksyneet lapsensa Downin syn-
drooman ja ovat oppineet elamaan sen kanssa. Vanhemmat olivat realistisia lap-
sen kehityksesté ja tulevasta toimintakyvysta asian kasittelyn jalkeen. Down-lapset

olivat perheille joka tapauksessa rakkaita.
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Seindjoen ammattikorkeakoulu 1(5)
SEINAJOKI UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

LIITE 1 Avoin essee

Missa vaiheessa saitte tietaa lapsenne Downin syndroomasta? Mita tuntemuksia
se teissa heratti? Miten laheisenne suhtautuivat lapsenne Downin syndroomaan?

Miten suhtautuminen on muuttunut ajan kuluessa?



Seindjoen ammattikorkeakoulu 2(5)
SEINAJOKI UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

LIITE 2 Saatekirje
Hyva Down -lapsen vanhempi.

Olemme kaksi kolmannen vuoden sairaanhoitajaopiskelijaa ja teemme opinnayte-
tyota, jonka aiheena on Down- lapsen vanhempien kokemukset l&hipiirinsd asen-
teista. Tavoitteenamme on saada omakohtaisia kokemuksia Teiltd opinnayte-
tydomme analysointiaineistoksi. Toivommekin Teidan nyt vastaavan avoimeen es-
seeseen laatimiamme kysymyksia apuna kayttaen. Vastauksenne pituuden saatte
maaritelld itse, eika oikeaa tai vaaraa vastausta ole olemassa. Kaikista vastauksis-

tanne on meille hyotya.

Naihin kysymyksiin saatte vastata taysin anonyymisti ja vapaaehtoisesti. Missaan

vaiheessa tutkimusta henkil6llisyytenne ei voi tulla esille.

Toivoisimme vastausten palautuvan meille mukana tulleella kirjekuorella
11.3.2013 mennessa. Palautattehan vastauksenne lisaksi allekirjoittamanne suos-

tumuslomakkeen.

Mahdolliset yhteydenotot voitte tehdd joko Downiaiset —yhdistyksen kautta, tai

suoraan meille.

Kiitos osallistumisestanne!

Seindjoen ammattikorkeakoulu
Sosiaali- ja terveysala
Hoitotydn koulutusohjelma

Sairaanhoitajaopiskelijat
Eeva Kuivamaki & Laura Piirto
eeva.kuivamaki@seamk.fi

laura.piirto@seamk.fi
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SEINAJOKI UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

LIITE 3 Suostumuslomake

Suostun/Suostumme vanhempana/vanhempina osallistumaan opinnaytetydonne
tutkimukseen, koskien Down-lapsen vanhempien kokemuksia l&hipiirinsa asenteis-

ta, tayttdmalla taman suostumuslomakkeen.

Paivanmaara ja paikka Allekirjoitus
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LITE 4 Sisallénanalyysi

/ "Minulta paasi huokaus ja
ajattelin, etta vain Downin

syndrooma, ei sen vakavampaa."

Helpotus lapsen Downin
syndroomasta

Helpotuksen tunnetta

Aitiyden onnea

Tunnekuohua
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LIITE 5 Opinnaytetyon prosessin kuvaus

Aiheen valinta

l

Tutkimusmenetelman valinta

l

Tiedonhankinta » Oman teoreettisen tiedon lisddminen

Teoreettinen viitekehys /

v
Opinnéaytetydn suunnitelma

v
Opinnaytetydn sopimus —— Yhteistydkumppanin I6ytyminen

v
Vastauspyyntdjen lahetys ——— Yhteistybkumppanin ja vastaajien suostumus

L

Vastausten purku ja analysointi

|

Tulokset

l

Raportin kirjoittaminen

Valmis opinnaytetyo



