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Taman kandidaatin tutkielman tavoitteena on tarkastella millaisilla sosiaalityon seka varhaiskasvatuksen toimilla
voidaan tukea Downin oireyhtyman omaavan lapsen perhettd seka edistaa inkluusiota. Lisdksi tarkastelen, millaiset
toimet voisivat edistaa perheiden hyvinvointia ja inkluusiota. Sosiaalitydn kannalta aihe on tarked, koska sosiaalitydssa
tehddan enenevissa maarin yhteistyota toisten alojen kanssa, joten alojen yhteiselle tutkimiselle on paikkansa. Lisdksi
sosiaalitydssa tyoskennellddn perheiden parissa, joiden tuen tarpeet voivat olla laaja-alaisia, joten tuen tarpeiden
tarkastelu useammasta suunnasta voi auttaa hahmottamaan tilannetta paremmin. Inkluusiolla voidaan vahvistaa
osallisuutta ja ehkaistd syrjaytymistd. Myos inkluusio on sosiaalialalla merkittdvd teema, koska se kytkeytyy
ihmisoikeuksien ja yhdenvertaisuuden toteutumisen mahdollistamiseen, joka pohjautuu sosiaalityon arvoihin.

Taman tutkielman teoreettisessa viitekehyksesséa tarkastelen sosiaalityotd, varhaiskasvatusta, Downin oireyhtymaa
seka inkluusiota. Padkasitteend tutkielmassa on inkluusio, joka on vastakohta syrjinnélle. Silla pyritdan vahvistamaan
osallisuutta ja kuuluvuutta. Tutkielma on toteutettu kirjallisuuskatsauksena, jossa aineisto koostuu 11 vertaisarvioidusta
tutkimusartikkelista. Analyysi on toteutettu aineistoldhtoisesti temaattisena analyysina.

Tutkielman analyysin perusteella Downin oireyhtymadn omaavan lapsen perheille merkittava tuki on sosiaalinen tuki,
jota voidaan saada ammattilaisten, vertaisten tai laheisten kautta. Vanhempien tukemisessa keskeinen aihealue on
myo0s tieto. Tiedon valittyminen ammattilaisten ja perheiden valilla on keskeistd, jotta perheet saavat tukea seka
inkluusion edistaminen onnistuu. Yhteistyo ndyttaytyy keskeisena ja toistuvana teemana, joka tukee seka vanhempia,
ettd inkluusiota. Inkluusion toteutumiseen vaikuttaa lisdksi ammattilaisten tiedot ja taidot toimia tydssaan, jota voidaan
edistdd ammattilaisten kouluttamisella. Tutkielmassa nousee esille se, ettd inkluusio on koko yhteiskuntaa koskettava
teema, jonka toteutumiseen vaaditaan laajempia ratkaisuja.

Tutkielman perusteella jatkotutkimukselle on tarvetta. Olisi hyddyllista tarkastella millaisena Downin oireyhtyman
omaavan lapsen vanhemmat ja perheet kokevat tuen tarpeen sekd sen, miten heidan tuen tarpeisiinsa vastataan.
Lisdksi kehitysvammaisten lasten inkluusiosta tulisi tehdd lisdda tutkimusta sekd ammatillisen yhteistyon
hyodyntamisesta inkluusion toteuttamiseksi ja tuen tarpeisiin vastaamiseksi.
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1 JOHDANTO

Tietoisuus kehitysvammoista on lisaantynyt viimeisten vuosikymmenien aikana ja niihin liittyvia
ennakkoluuloja on purettu onnistuneesti. Usein niihin tarvittava tuki ja palvelut ovat monialaisia,
koska kehitysvamman tuottamat haasteet ulottuvat useille elaman eri alueille, kuten terveyteen,
toimeentuloon ja kommunikointiin (Downiaiset ry). Kehitysvammaisen lapsen elamassa voi olla
mukana eri ammatillisia tahoja, kuten varhaiskasvatuksen henkilokunta, terapeutti,
sosiaalityontekija, 1adkari ja neuvola, jotka ovat mukana seuraamassa ja tukemassa perhetta seka
lapsen kasvua ja kehitysta (Tukiliitto). Tassa tutkielmassa perehdyn erityisesti Downin oireyhtyman,

koska se on yleisin kromosomihairidsta aiheutuva kehitysvamma (Aberg, 2025).

Sosiaality6ssa tehddan yha enenevissa maarin tyota yhdessa eri alojen ammattilaisten kanssa, jotta
saadaan mahdollisimman kattava kuva asiakkaiden tilanteista ja pystytdaan tarjoamaan asiakkaalle
parhaiten soveltuvat palvelut. Sosiaalihuoltolakiin (1301/2014, 41§) on kirjattu velvollisuus
toteuttaa monialaista yhteistyotda eri toimijoiden kanssa siten, ettd asiakkaan etu toteutuu
palvelujen saannissa lasten kohdalla eli alle 18-vuotaiden henkil6iden kohdalla. Lapsen etu on

otettava huomioon my®és ensisijaisena kaikissa sosiaalihuollon toimissa. (1301/2014, 3§, 58§).

Sosiaalityossa tehddan tyota erilaisten ihmisten, perheiden ja yhteisd6jen tukemiseksi ja
vammaispalvelujen yhteydessa toteutettavasta sosiaalitydstd on saadetty vammaispalvelulaissa
(675/2023). Vammaissosiaalityd on osa hyvinvointialueiden toimintaa. Hyvinvointialueet ovat
velvollisia tarjoamaan vammaispalveluja ja -tukia niita tarvitseville henkildille, kuten tukea
asumiseen, talouteen ja esteettomyyteen sekd henkilokohtaista apua ja paivatoimintaa (Pirha

2025.)

Aihealue on itselleni tarkea, koska olen tyoskennellyt varhaiskasvatuksessa lastenhoitajan sijaisena
ja tyoskennellyt erilaisten lasten parissa seka samalla kiinnittanyt huomiota muiden ammattilaisten
kanssa tehtavaan yhteistyéhon ja pohtinut sosiaalitydn asemaa osana monialaista kenttaa. Lisaksi
sosiaalitydon opinnoissa on korostettu monialaisen yhteistyon merkitysta, joka on syventanyt omaa

kiinnostustani aiheeseen. Olen kiinnostunut inkluusiosta, etenkin vammaisten lasten vanhempien



nakokulmasta. Onkin kiehtovaa tarkastella millaisena vanhemmat nakevat yhteiskunnan inkluusion

tason ja siihen vaikuttavat tekijat.

Toteutan kandidaatintutkielmani kirjallisuuskatsauksena. Kirjallisuuskatsauksessa selvitan millaista
yhteisty6ta sosiaality6 ja varhaiskasvatus tekevat Downin syndrooman omaavan lapsen ja perheen
tukemiseksi inkluusiossa ja millaisia mahdollisilla toimilla voitaisiin edistaa inkluusiota. Seuraavissa
luvuissa esittelen tutkielmani teoreettista viitekehystd. Luvussa 2 kasittelen yhteiskunnan tukea
perheille. Alaluvussa 2.1 kasittelen sosiaalityota perheita tukevana tekijana, koska sosiaalipalvelut
ovat yhteiskunnan tasoisia palveluita, joilla tuetaan kaikkia ihmisia elamassa. Alaluku 2.2 esittelee
varhaiskasvatusta Suomessa. Varhaiskasvatus on osaltaan yhteiskunnallinen vanhempia seka lapsia
tukeva instituutio, jossa lasten inkluusio on ldsna. Puolestaan alaluvussa 2.3. kasittelen tutkielmani
aiheen kannalta relevantteja kasitteita, joita ovat Downin oireyhtyma seka inkluusio. Inkluusio on
myos perheitd tukeva aate edellyttden, ettd sitd toteutetaan aktiivisilla toimilla. Inkluusion
tarkoituksena on tukea yhdenvertaisuutta ja vahentda syrjintdd koko yhteiskunnan kattavalla
tasolla. Luvussa 3 esitelldan tutkielman toteutukseen liittyvia aiheita, kuten tutkimusmenetelmas,
tiedonhakua ja eettisyyttd. Luvussa 4 kasittelen aineista temaattisen analyysin avulla tehtyja

havaintoja. Luku 5 sisdltda johtopaatokset sekd pohdinnan.



2 YHTEISKUNNAN TUKI PERHEILLE

2.1 Sosiaalityé perheitd tukemassa

Sosiaalityd ei ole yksiselitteinen asia, vaan sitd tehdaan ihmisten, perheiden ja yhteiséjen
tukemiseksi, jotka ovat erilaisissa elamantilanteissa ja tarvitsevat jossain muodossa tukea tai
ohjausta. Sosiaalitydn pohja on Suomessa vahvasti lainsadadanndssa, kuten sosiaalihuoltolaissa
(1301/2014), jossa saadetaan sosiaalityosta. Lisaksi merkityksellisia sosiaalitydssa ovat myds muut
lait, kuten perustuslaki (731/1999) seka erilaiset sopimukset kuten Euroopan ihmisoikeussopimus.
Sosiaali- ja terveysministerion internetsivulla kerrotaan, ettd sosiaalityossd kyse on
asiantuntijatyosta, joka ehkaisee, vahentaa tai poistaa sosiaalisia ongelmia ja kerrotaan, ettd tyota

tehdaan yksilon, perheiden, yhteisdjen seka rakenteiden tasolla (Sosiaali- ja terveysministerio).

Erityisesti lapsiperheiden tukemiseen keskittynyt sosiaalityon osa-alue on lapsiperheiden sosiaalityo
ja lastensuojelu. Ne kuuluvat sosiaalihuoltoon ja niiden tarkoitus on tukea ja yllapitaa lasten,
nuorten ja perheiden hyvinvointia ja toimintakykya seka sosiaalisella, etta taloudellisella tasolla (Kiili
ym. 2024). Ensisijaisesti tukea tarjotaan lapsiperheiden sosiaalityon palveluilla ja lastensuojelun
toimet ovat viimesijainen keino turvata lapsen hyvinvointia ja tukea perhetta. Naissa palveluissa
ajatuksen taustalla on ensisijaisesti lapsen etu seka oikeudet, jotka tulee esille sosiaalihuoltolaissa

ja lastensuojelulaissa.

Sosiaalipalveluja jarjestetddan sen mukaan, millaisia tuen tarpeita asiakkailla on. Tukea tarjotaan
esimerkiksi lapsen tasapainoisen kehityksen ja hyvinvoinnin tukemiseen, tuen tarpeessa olevien
henkildiden omaisten tukemiseen seka sosiaalisen syrjdytymisen torjumiseen ja osallisuuden
edistamiseen (Sosiaali- ja terveysministerid). Varhaiskasvatus voi toimia sosiaalitydssa tarjottavana
tuen toimena, jota voidaan ehdottaa lapsi- ja perhepalveluissa vanhemman jaksamisen tueksi tai

lastensuojelun avohuollon tukitoimena (Niemela ja Valivaara, 2021).

Vammaissosiaalitydssa on kyse lakiperustaisesta tyodstd, jota maarittda sosiaalihuoltolain lisdksi
vammaispalvelulaki seka kehitysvammalaki, joissa molemmissa sdadadetdan vammaispalveluista.

Vammaispalvelulain mukaisia palveluita ei mydnneta vain sen takia, ettd henkild on vammainen,



vaan henkilon tulee olla selkedsti niiden tarpeessa ja tayttaa laissa asetetut kriteerit palvelun
myontamiselle (THL). Lisaksi huomion arvoista on se, etteivat kaikki vammaiset henkil6t tarvitse

sosiaalipalveluita vaan osa voi elda taysin normaalia eldmaa ilman yhteiskunnan tukitoimia.

Sosiaalitydn arvoihin kuuluu ihmisten yhdenvertaisuus ja osallisuus (Talentia ry 2022). Sen takia
esimerkiksi vamman omaavien henkildiden kanssa tehtdva tyoskentely kansallisen
yhdenvertaisuuden saavuttamiseksi on tarkeda. Sosiaalitydn tehtdvanda on edistdda ihmisten
osallisuutta yhteiskuntaan ja puuttua yhteiskunnallisiin epdakohtiin (mt). Taman myo6ta inkluusio on
keskeinen aihe, josta sosiaalityontekijoiden tulee olla tietoisia kaikilla sosiaalitydn osa-alueilla seka
yhteistyota tehdessd toisten ammattilaisten kanssa. Inkluusio on vastakohta syrjinnélle, jolla
vahvistetaan osallisuutta sekd kuuluvuutta (Lapsiasiavaltuutettu). Jotta sosiaalityontekijoilla olisi
valmiudet tydskennelld inkluusion edistamiseksi taytyy sen pohjaksi saada koulutus. Sosiaalityon
koulutus painottuu vahvasti asiakastyohon ja siihen liittyvdan moninaisuuteen seka ihmisryhmien
moninaisuuteen. Koulutuksessa tulisi huomioida myds johtamisen ja yhteistyon kannalta
monimuotoisuuden hallintaa, jonka avulla tulevat sosiaalityontekijat voisivat tunnistaa ja poistaa
esteitd osallisuuden ja yhdenvertaisuuden tielta myds organisaatiorakenteissa seka yhteiskunnassa.

(Cano 2020.)

Sosiaalityossa tehdadan usein yhteistyotd muiden ammattilaisten kanssa. Moniammatillinen
yhteistyo on laaja kasite, jota kdytetdadn monessa yhteydessa. Kasitetta moniammatillisuus on hyvin
lahelld toinen kasite, monialaisuus. Moniammatillisella yhteistyolla tarkoitetaan ammattilaisten
valistd yhteistyota, joissa osapuolena olevat ammattilaiset voivat olla eri ammattikunnista tai
organisaatioista (Monkkdnen ym. 2019). Puolestaan monialaisuus on moniammatillisuutta laajempi
kasite, jossa yhteistydn osapuolina voi olla muitakin kuin ammattilaisia, esimerkiksi asiakkaan
laheiset sekd eri sektoreilla tydskentelevia ihmisia. Kaytan tutkielmassani kasitetta
moniammatillisuus, koska sitd esiintyy enemman valitsemissani aineistoissa. Yhteistyon tarvetta,
tulee harkita yksil6llisesti, eikd se ole aina tarpeellista. Kuitenkin se voidaan todeta tarpeelliseksi

asiakastilanteissa, jotka ovat vaativia ja kompleksisia. (Lamponen ym. 2024, 313.)



2.2 Varhaiskasvatus Suomessa

Suomessa varhaiskasvatus perustuu varhaiskasvatuslakiin (540/2018), jossa saadetdan lapsen
oikeudesta varhaiskasvatukseen. Kuitenkin varhaiskasvatus on vapaaehtoista ja siitd saavat paattaa
lapsen vanhemmat (Purola ym. 2022). Laissa (540/2018, 2§) maaritellaan varhaiskasvatuksen olevan
lapsen suunnitelmallista ja tavoitteellista kasvatusta, joka muodostuu opetuksen ja hoidon
kokonaisuudeksi painottaen pedagogiikkaa. Varhaiskasvatuksen pohjalla on valtakunnallinen
varhaiskasvatussuunnitelma ja sen mukaan tehdyt paikalliset varhaiskasvatussuunnitelmat, jotka
velvoittavat varhaiskasvatuksen henkilokuntaa toimimaan niiden mukaisesti. Lisdksi jokaiselle

lapselle tulee tehda henkilokohtainen varhaiskasvatussuunnitelma. (Opetushallitus.)

Varhaiskasvatusta voidaan jarjestaa esimerkiksi paivakodissa tai perhepaivahoidossa ja kaikilla alle
kouluikaisilla on siihen oikeus (Opetushallitus). Tukea tarvitsevat lapset ovat useimmiten
paivakodissa varhaiskasvatuksessa, koska sielld on saatavilla enemman resursseja sekd laajempaa
tukea kuten erityisopettajia (Heiskanen ym. 2021, 30). Varhaiskasvatuksessa on myds erityisryhmia,
joissa oleville lapsille on maaritelty tuen tarpeet, jotka voivat johtua moninaisista tekijoista kuten
kehitysvammaisuudesta tai mielenterveyden hairidsta. Naiden ohella on integroituja ryhmia, joissa

osalla lapsista on tuen tarpeita (Heiskanen ym. 2021, 12-13.)

Varhaiskasvatuksessa tehddaan monialaista yhteistyota muiden alojen ammattilaisten kanssa.
Varhaiskasvatus toimii yhteistydssa sosiaalitydntekijoiden kanssa esimerkiksi antamalla
sosiaalityontekijoille lapsesta tarvittavaa tietoa, kuten lapsen kayttaytymiseen liittyen tai lapsen
heille kertomia tietoja. Varhaiskasvatuksen tyontekij6illa on myds velvollisuus tehda
lastensuojeluilmoitus, jos heilld herda huoli lapsen hyvinvoinnista (THL). Varhaiskasvatuksen ja
muiden ammattilaisten valisessd yhteistydossa merkittdvia asioita ovat ammattilaisten valinen
luottamus ja avoin vuorovaikutus. Lisdksi yhteistyoverkoston tulee olla tiivista ja sen sisdisen
kommunikoinnin avointa, myos konsultoiva apu on tarkeda lasten tuen jarjestamisen onnistumisen

kannalta. (Aikds ym. 2023.)

Lisaksi yhteistyota tehddaan varhaiskasvatuksessa tiiviisti vanhempien kanssa. Vanhempien kanssa
yhteydessa oleminen luottamuksellisessa ilmapiirissd on tarkedaa erityisesti, jotta lapsen

hyvinvointiin liittyvia havaintoja voidaan jakaa puolin ja toisin vanhempien ja varhaiskasvatuksen



valilla. Erityisesti varhaiskasvatussuunnitelmakeskustelut, joita on jarjestettava kaksi tai kolme
kertaa vuodessa ovat tilaisuus tehda yhteisty6td vanhempien kanssa avoimella ja positiivisella
dialogilla. Lisdksi vanhemmat voivat osallistua vanhempainyhdistysten vapaaehtoistyohon, jolla he
padsevat mukaan vaikuttamaan asioihin konkreettisesti (Purola ym. 2022.) Varhaiskasvattajat ovat
yhteydessa lasten vanhempiin eniten kasvokkain ja kirjallisesti. Vanhempien ja varhaiskasvatuksen
vhteistyota kuitenkin haastaa esimerkiksi ajan puute niin varhaiskasvatuksen kuin vanhempienkin

suunnasta (Hakyemez-Paul ym. 2018.)

Yhteiskunnassa ihmisten moninaisuus ja yhdenvertaisuus puhututtaa laajasti ja erilaisuutta
saatetaan tuoda jopa vahvemmin esille kuin aikaisemmin. Erilaissa instituutioissa, kuten
varhaiskasvatuksessa yhdenvertaisuus ja inkluusio ovat keskeinen osa varhaiskasvatuksen
toimintaperiaatetta. Varhaiskasvatussuunnitelmassa velvoitetaan my6s toimintakulttuurin
kehittdmiseen, jossa ldhtokohtana on inklusiivinen varhaiskasvatus. Se mahdollistaa, etta lapsi voi
kehittyd omana yksilondan ja osana yhteisoa. (Opetushallitus.) Tama tavoite tulee suomalaiseen
varhaiskasvatukseen kansainvilisista sopimuksista, joissa tavoitteena on inkluusio ja inklusiivinen
kasvatus (Heiskanen ym. 2021, 14). Hermanforssin (2017) artikkelin mukaan lapset havaitsevat jo
pienind sen, millaisia ovat yhteiskunnassa vallitsevat kasitykset ihmisten erilaisuuksista, ja sen
myotd aikuisten suhtautuminen erilaisuuteen vaikuttaa lasten toimintaan. Artikkelissa nostetaan
esille inklusiivisen pedagogiikan merkitys lasten inkluusiota tukevana toimintana. Sen mukaan,
varhaiskasvatuksessa toiminta suunniteltaisiin kaikille lapsille sopivaksi ja ohjattaisiin
aikuisjohtoisesti yhteiseen toimintaan, jolloin kaikki lapset pystyisivat osallistumaan yhteiseen
toimintaan. (Mt.) Kasittelen seuraavassa luvussa enemman inkluusiota kehitysvammaisten lasten

nakokulmasta.

2.3 Downin oireyhtyméi ja inkluusio

Downin oireyhtymd on ylimaardisesta kromosomista johtuva kromosomihdirio, joka aiheuttaa
kehitysvammaisuutta. Kehitysvamman vaikutukset ovat yksiléllisia, koska kehitysvammaoissa, kuten
Downin oireyhtymalla on eri asteita, Downin oireyhtyma ollessa tyypillisesti keskivaikea
kehitysvammaisuus (Aberg, 2025.) Downin oireyhtymaan liittyy usein myos liitannaissairauksia.

Downin oireyhtymdn omaavat lapset ovat useammin sairaalahoidon tarpeessa ensimmaisen



elinvuotensa aikana kuin muita kehityspoikkeamia omaavat lapset. Lisaksi Downin oireyhtyman

omaavilla lapsilla sairaalassaoloajat ovat myds pidempia. (Seaton ym. 2025.)

Downin oireyhtymadllda on vaikutuksia kehitykseen, koska Downin oireyhtymdan liittyy
kehitysviiveita, esimerkiksi puheen kehitystd voidaan tukea tukiviittomilla ja opetusta jarjestaa
pienryhmissa tai avustajan tuella (Aberg, 2025). Arkielamassd oireyhtyma nayttiytyy siten, etta
asioiden oppiminen vie enemman aikaa. Downin oireyhtymdn omaavalla henkil6lla on myds
lisddntynytta tuen tarvetta, joihin jarjestetdaan yksilollisia palveluita, jotka mahdollistavat

toimintakykyisen ja tasavertaisen elaman Downin oireyhtymadn omaavalle henkildlle (Downiaiset

ry.)

Downin oireyhtyma voidaan havaita jo raskaus aikana, ennen kuin lapsi syntyy. Siten vanhemmat
saavat tiedon mahdollisesta Downin syndroomasta ja heilld on aikaa selvittdad tietoa siita ja
valmistautua. Vanhemmat kokevat tarvetta myos palveluille, jotka antavat heille tietoa ja tukea seka
palvelujen koordinoinnille. (Marshall ym. 2015.) Usein vammaisia lapsia ei oteta samalla ilolla ja
hyvaksynnalla maailmaan vastaan. Sen takia ammattilaisten kohtaaminen, jotka omaavat
positiivisen asenteen ja tarjoavat ymmarrysta ja luottamuksellista kohtaamista vanhemmille, voi

olla merkityksellinen eteenpéin vieva asia (Dickins 2014, 140-142.)

Vanhempien tuen saaminen on keskeista heidan jaksamisessaan arjessa, koska Downin oireyhtyman
omaavan lapsen vanhemmat, usein didit kokevat enemman stressia. Kuitenkin Downin oireyhtyman
omaavan lapsen vanhemmat kokevat vahemman stressia verrattuna muihin kehitysvammoihin ja
tata kutsutaan “Downin syndrooman eduksi” (Burack ym. 2023, 94-95.) Vanhemmat ovat keskeinen
lapsen tuen ja turvan luoja. Markovi¢ ym. (2025) ovat tutkineet vanhempien nakemyksia lasten
sosiaaliseen inkluusioon liittyen. Tutkimuksen mukaan vanhemmat havaitsivat lapsillaan olevan
merkittavia taitoja osallistua sosiaaliseen elamaan, mutta samalla vanhemmat hahmottivat siihen
tarvittavan tuen (mt). Tutkimuksen perusteella voidaan havaita, etta inkluusio toteutuu parhaiten,

kun lapset saavat vanhemmilta positiivista tukea ja lapselle tarpeellisia tuen keinoja.

On  keskeistd  hahmottaa, miten kehitysvammaisuutta  kasittelee, koska etenkin
negatiivissavytteinen kasittely voi vaikuttaa kehitysvammaisen henkilon, etenkin lapsen itsetuntoon

ja kokemukseen omasta itsesta seka kyvyista heikentavasti. Negatiivissavytteinen kommentointi voi



vaikuttaa myds heidan laheisiinsa, esimerkiksi vanhempiin. Tallaisista ajattelun malleista on jaoteltu
kaksi mallia: l3aketieteellinen ajattelumalli ja sosiaalinen ajattelumalli. Ladketieteellinen
ajattelumalli, jonka mukaan vammaisuus ajatellaan lddketieteellisena ja hoidettavana ongelmana ja
sosiaalinen ajattelumalli, jossa ongelman ajatellaan olevan yhteiskunnan yksilén toimintakykya
rajoittavissa tekijoissa. (UPIAS 1976; Rieser ja Manson 1992; Oliver 2004; ref. Dickins 2014, 57-59.)
Naissd malleissa siis erona on se, ndhdddanké vammaisuuden tuomien haasteiden olevan lapsen
sisdisia eli lapseen henkildityvid tekijoita vai nahddanko haasteet ulkoisina yhteiskunnasta
riippuvina. Sosiaalisen mallin kautta ajattelu on olennainen osa inklusiivista lahestymistapaa
(Dickins 2014, 57-59). Varhaiskasvatuksen inkluusiossa pyritdan siihen, etta lapsi saa oppimiselleen

ja kehitykselleen tarpeellista tukea omassa lahipaivakodissa (Heiskanen ym. 2021).

Hameenaho ja Komulainen (2019) nostavat esille artikkelissaan, ettd vammaisia lapsia koskevat
tutkimukset hyotyvat eri tutkimusalojen yhteensovittamisesta eri tasoilla. Heiddn mukaansa
inkluusiossa tulisi pohtia huomioidaanko vammaisten kompetenssi erilaisissa kaytanteissa ja
tukevatko kaytannot yhteiskunnallista osallisuutta sen sijaan, ettd lapsia arvioidaan normalisaation

tavoitteisiin pohjautuen (Himeenaho & Komulainen 2019).

Tassa tutkielmassa inkluusiosta puhuessani keskityn lasten kasvatukselliseen ja opetukselliseen
inkluusioon, sivuan myds muilla tavoilla inkluusiota, kuten yhteiskunnallisessa perspektiivissa. Tassa
tutkielmassa tarkastelen myds julkaisuja, jotka koskevat kehitysvammoja laajemmin, kuin vain
Downin oireyhtymaa. Ajattelen niiden olevan tdhan tyohon hyvin sovellettavissa, koska Downin

oireyhtyma on yksi yleisimmista kehitysvammoista.



3 TUTKIELMAN TOTEUTUS

3.1 Tutkielman tavoite ja tutkimuskysymykset

Tutkielmassa pyrin selvittamaan sosiaalitydn ja varhaiskasvatuksen tukimuotoja ja yhteistyon
hyotyja ja keinoja Downin syndroomaisen lapsen perheen tueksi. Lisaksi tassa tutkielmassa pohdin,
miten sita voitaisiin kehittdd, jotta yhteisty0 ja tukimuodot vastaisivat perheiden kokemiin

tarpeisiin.

Tutkimuskysymykset ovat:
1. Millaisia ovat sosiaalitydn ja varhaiskasvatuksen toimet Downin syndrooman omaavan
lapsen perheen tukemiseksi ja inkluusion edistamiseksi?

2. Mitka toimet voisivat edistaa perheiden hyvinvointia ja inkluusion toteutumista?

Tutkielman olen rajannut kasittelemaan varhaiskasvatusikaisia lapsia eli alle 7-vuotiaita lapsia. Jos
ottaisin katsauksessani huomioon kaikki lapset eli alle 18-vuotiaat, tulisi tutkielmastani liian laaja

kokonaisuus.

Tutkielma esittelee vanhempien nakoékulmaa sekda ammattilaisten nakékulmaa, koska nakokulmat
vhdessa tarkasteltuina taydentavat toisiaan ja voivat tarjota laajemman ymmarryksen aihepiirista.
Ajattelen, ettd molempien ndkdkulmien tarkastelu mahdollistaa kattavamman kuvan Down
lapsiperheiden tuen tarpeista ja yhteistyosta. MyoOs eettisyyden kannalta koen tarkedksi nostaa
vanhempien danen esille tutkielmassani. Yritin etsid myos lasten nakdkulmaa koskevaa tutkimus

tietoa aiheesta, mutta sellaista en |6ytanyt.

3.2 Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmdnd

Kirjallisuuskatsaukset voidaan jaotella kirjallisuuskatsauksen tavan mukaan, joita ovat narratiivinen
kirjallisuuskatsaus, integratiivinen kirjallisuuskatsaus, systemaattinen kirjallisuuskatsaus ja meta-
analyysi (Vilkka 2023). Tutkielma on narratiivinen eli kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Narratiiviset

kirjallisuuskatsaukset ei esitda uutta tietoa, vaan pohjautuvat alkuperaisartikkeleihin, joita



kirjallisuuskatsauksessa arvioidaan (Ferrari, 2015). Narratiivista kirjallisuuskatsausta voidaan
kayttaa tiedon koostamiseen, tiivistamiseen tai kokonaisndkemyksen luomiseen aikaisemmin
tehdysta tutkimuksesta (Vilkka 2023). Kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan etsia uusia tutkimus

alueita, joilta ei vield |6ydy tuotettua tutkimusta (Ferrari, 2015).

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen aineiston valinta voidaan jakaa kahteen eri tapaan implisiittiseen
ja eksplisiittiseen, joiden toisistaan poikkeavat piirteet ovat systemaattisuus ja raportointitapa
(Kangasniemi ym. 2013). Tassa tutkielmassa aineisto on kerdtty systemaattisen tapaan eli
eksplisiittisesti, jossa raportoidaan valintaprosessia tarkasti. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa
kasittelyosassa pyritdan vastaamaan asetettuihin tutkimuskysymyksiin yhdistellen ja kriittisesti
analysoiden aineistoa. Aineistosta haetaan aiheen kannalta keskeisia asioita ja tehtdvadssa

analyysissa saattaa syntya uusia tulkintoja. (Kangasniemi ym. 2013.)

3.3 Aineiston keruu ja analyysimenetelmd

Aineisto on keratty systemaattisesti joulukuun ja tammikuun aikana. Olen tehnyt tiedonhakua
esimerkiksi Andor ja ProQuest tietokannoista, joista englanninkielisia hakuja tein ProQuest:ista ja
Andorista. Suomeksi tiedonhakua tein Andorista. Kaytin samoja hakulausekkeita molempiin
tietokantoihin. Tiedonhakun aloitin silla, etta valitsin tutkimusaiheeseeni liittyvia keskeisia termeja,

U

kuten “Downin oireyhtyma”, “sosiaality6” ja “varhaiskasvatus”. Aineistoksi halusin kuitenkin kerata

ulkomaista tutkimusta, joten kdansin valitut termit englanniksi “Down syndrome”, “social work” ja

“early childhood education”. Termien kdantamisessa hyodynsin tekoalya.

Aloitin tiedonhaun Andorista, josta hain tietoa yhdistelmalla “Down syndrome” AND “early
childhood education” AND “social work”, jolla sain 65 tulosta. Sen jalkeen tarkensin hakua
vertaisarvioituihin artikkeleihin ja julkaisu ajankohdan rajasin koskemaan vuosia 2016 eteenpain,

jolloin jaljelle jai 22 artikkelia, josta valitsin artikkelin Islam & Tateo (2026).

Halusin [6ytaa lisaa ja eri nakokulmista tehtyja tutkimusartikkelita, joten otin mukaan lisaa erilaisia
hakusanoja, kuten “child*”, jotta sain tulokset rajattua koskemaan lapsia. Lisaksi Iahdin pohtimaan
tutkimuskysymysteni kautta sita, millaista hakusanaa kayttdisin yhteistyolle ja pdaadin kdayttdmaan

termia “collaboration” ja “cooperation”. Koin tarvitsevani vield lisdd kohdennettua aineistoa



tukemisesta, joka on erittdin keskeinen teema tutkimuksessani ja paadyin kayttamaan siita
englannin kielista termia “support”, lisdksi ajattelin englannin kielisen sanan “needs” kuvaamaan
vanhempien mahdollisesti kokemia tuen tarpeita, joten kaytin sitdkin etsiessdni aineistoa. Hain
haulla “Down syndrome” AND “support”, josta sain vuoden ja vartaisarvioinnin rajauksenkin jalkeen
yli 10 000 tulosta, joten tarkensin hakulausekettani “Down syndrome” AND “support” AND (parent*
OR caregiv*), josta sain 1 068 tulosta. Silmailin 30 ensimmaisen otsikot, joista otin kaksi mukaan
tutkielmaani (Lee ym., 2021; Hart & Neil 2021). Tutkielmassani keskeisena kasitteena on inkluusio,
joten sisdllytin  sitd tiedonhakuuni. Kaytin hakutermind “inclu*” ja “inclusion”. Eras
hakulausekkeistani oli “early education” AND inclu* AND “Down syndro*”, jolla sain 1053 tulosta.
Rajasin haun vertaisarvioituihin ja 2016 vuoden jdlkeen julkaistuihin artikkeleihin, jonka jalkeen

osumia oli 328, joista silmailin ja valitsin sopivat artikkelit mukaan tutkielmaani.

Jatkoin tiedonhakua systemaattisesti, kunnes siirryin valitsemaan loytamistani artikkeleista sopivia.
Valitsin aineistoa ensin otsikon perusteella, jonka jalkeen silmailin aineistot |api ja tarkistin, etta
niissa toteutuvat Taulukossa 1. esitellyt valintakriteerit. Havaitsin aineistoa hakiessani, etteivat
tutkimukset anna suoria vastauksia tutkimuskysymyksiini, joten valitsin artikkeleita, joissa kasiteltiin
kysymysten kannalta keskeisia aiheita tutkielmaani sopivista nakokulmista eli perheen
ndakokulmasta tai ammattilaisten ndakdkulmasta. Pyrin koostamaan aineistonhaussa l0ytamistani

artikkeleista monipuolisen otteen analyysiin.

Taulukko 1. Tutkimuksen valinta- ja poissulkukriteerit

SISAANOTTOKRITEERIT POISSULKUKRITEERIT

Julkaistu vuosina 2016—-2025 Julkaista ennen vuotta 2016
Tutkimusartikkeli on vertaisarvioitu Tutkimusartikkelia ei ole vertaisarvioitu
Artikkeli on suomen tai englanninkielinen Artikkeli on jollain muulla kielella
Artikkeli vastaa tutkimuskysymykseen Artikkeli ei vastaa tutkimuskysymykseen
Artikkeli on saatavilla ilmaiseksi Artikkeli on maksullinen

Paatin tehda tutkimukseni aineistoldahtdisena analyysind. Aineistoldhtdisessa analyysissa ei ole
taustalla ohjaavia teorioita, vaan aineisto on maarittdvana tekijana siind, millainen analyysi

muodostuu aineiston pohjalta (Tuomi & Sarajarvi, 2018).



Analyysimenetelmana tutkielmassa kdaytan temaattista-analyysia eli teema-analyysia. Temaattinen
analyysi alkaa aineistoon tutustumisella, jonka jalkeen siirrytddan koodaamiseen ja syvempaan
teemojen kehittamiseen seka arviointiin. Aineistoista havaittavia tutkimuskysymyksiin pohjautuvia
tarkeita aiheita kuvataan teemoilla. Lopuksi tehdaan kirjalliseen muotoon analyysi. (Braun & Clarke,
2006.) Temaattista analyysid tehdessd on huomioitava, etteivat aineistot puhu itsestadn, vaan

analyysin kirjoittajan tulee analysoida ja tulkita aineistosta tekemiaan havaintoja (Morriss, 2024).

Analyysin aloitin silla, ettd luin kaikki artikkelit lapi ja pohdin, mika niissa oli keskeista
tutkimuskysymysteni kannalta. Kirjoitin aineistoista muistiinpanot, joiden pohjalta l|ahdin
teemoittelemaan artikkeleista saman suuntaisia havaintoja. Useista pienistd teemoista koostin
laajempia teemoja ja hahmottelin niille ylakasitteita. Lopulta paadyin kolmeen paateemaan, jotka
ovat: sosiaalinen, yhteisollinen ja yhteiskunnallinen tuki, tieto ja koulutus sekd inkluusion

edistaminen.

3.4 Tutkielman eettisyys

Huolehdin tutkielmassani hyvien tieteellisten kdytantdjen noudattamisesta, jotka on maaritellyt
Tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK). Hyvien tieteellisten kaytantdjen avulla varmistan
tutkielmani eettisen toteutuksen. Tutkielmani aihetta olen pyrkinyt |dhestymaéan objektiivisesti. En
ole tehnyt ennakko-oletuksia siitd, mitd aineistoista havaitsen vaan olen tarkastellut aikaisempaa

tutkimusta kriittisesti ja avoimesti, seka alkuperaista tutkimusta kunnioittaen.

Kirjallisuuskatsausta tehdessda on eettisesti tarkeda valita nakdkulma ja tutkimuskysymykset
huolellisesti seka valita aineisto huolellisesti ja raportoida se (Kangasniemi ym. 2013).
Kirjallisuuskatsauksessa analysoin toisten aikaisemmin tekemia tutkimuksia. Aineiston keruun olen
tehnyt tarkasti maarittelemieni kriteerien mukaan. Tekstissa olen viitannut kaytettyihin lahteisiin
asianmukaisesti ja kaikki kayttamani lahteet ovat tutkielman lopussa lahdeluettelossa. Analyysissa

kayttamani aineistot ovat Liitteet -osiossa taulukoituna.



Olen tarkastellut kasitteitda maaritellessani kasitteiden eettisyytta. Olen paatynyt eettisista syista
tutkielmassani puhumaan Downin oireyhtyman omaavista lapsista, koska haluan korostaa
oireyhtyman olevan ominaisuus. llmauksena se on positiivisemmin latautunut pohtimani
vaihtoehtoiset kasitteet. Kasitteellda pyrin tutkielmassani lisddmadan yhdenvertaisuutta ja

vahentamaan syrjivaa kielenkayttoa.

Tutkielman luotettavuuteen voi vaikuttaa, ettd analyysissa on mukana 11 artikkelia. Ndin suppean
aineiston pohjalta ei voida tehda laajempia yleistyksia. Pyrin valitsemaan aineistoksi monipuolisesti
erilaisia artikkeleita, jotta tutkielmasta saadaan laadukkaampi seka luotettavampi. Lisaksi
tutkielman luotettavuutta haastaa aineistojen kddntamiseen liittyvat haasteet ja mahdolliset
virheet. Kaikki analyysin kohteena olevat aineistot olivat englanninkielisia, joten kaansin ne

suomeksi. Kdantamisen tukena kaytin internetista |6ytyvia sanakirjoja.



4 DOWNIN OIREYHTYMAN OMAAVAN LAPSEN PERHEEN TUKEMINEN JA
INKLUUSION EDISTAMINEN

Aineistojeni pohjalta teemoittelin aineistosta kolme teemaa: Sosiaalinen ja yhteiskunnallinen tuki,
tieto ja ohjaus seka inkluusio ja ableististen rakenteiden purkaminen. Kasittelen naita teemoja

omina alalukuinaan alla.

4.1 Sosiaalinen, yhteiséllinen ja yhteiskunnallinen tuki

Sosiaalinen tuki on useissa tutkimuksissa esille nouseva merkittava teema vanhempien tukemisessa.
Sosiaalinen tuki voidaan jaotella muodolliseen ja epamuodolliseen tukeen. Muodollinen tuki on
ammattilaisen tarjoamaa tukea esimerkiksi sosiaalitydntekijan ja epdmuodollinen tuki on ldheisten

tai ystavien tarjoamaa tukea. (Alon 2019.)

Johnson (2020) esittdd tutkimuksessaan vanhempien kokemusta siitd, ettd vertaistuen ja
vertaistukiryhman tilan turvallisuuden kokemus on vanhemmille tarkeda, koska tukiryhma
mahdollisti sen, ettd sielld vanhempi voi kokea normaaliutta, kuuluvuutta ja positiivisuutta.
Samansuuntainen havainto tehtiin Hartin ja Neilin (2021) tutkimuksessa, jossa saatujen vastausten
perusteella muodostettiin teemoja. Merkittdva havainto oli, ettd vastauksista korostui teema
“verkko ja sosiaalinen tuki”, joka sisalsi vaitteita erilaisista sosiaalisen tuen tarpeista. Huoltajat
arvioivat vertaistukea koskevat vaitteet patemaan myods itseensa, eli vertaistuen tarve nousee myos
tdssd tutkimuksessa vanhempien kokemana tarpeena esille. (Mt.) Sosiaalisen tuen, etenkin
vertaistuen merkitys Downin oireyhtyman omaavan lapsen vanhemmille on tarked tukimuoto,
koska se luo yhteenkuuluvuuden tunnetta ja tarjoaa mahdollisuuden keskustella asioista toisen
kanssa, joka on samassa tilanteessa. Euroopan tasolla tutkittuna vanhemmat, joiden lapsi omasi
Downin oireyhtyman olivat tyytyvdisia saamaansa vertaistukeen (Marcus ym. 2025). Tama voisi
kertoa siita, etta Euroopassa on saatavilla vertaistukea, mutta ajattelen myés siind nakyvan sen, etta

ammattilaiset osaavat ohjata vanhemmat vertaistuen piiriin ja ovat tietoisia sen merkityksesta.

Vertaistuen lisaksi merkitykselliseksi vanhemmat kokivat my6s perheen keskeisen tarjoaman tuen

toisilleen. Lee ja kumppanit (2021) havaitsivat tutkimuksessaan, ettd Downin oireyhtymdn



omaavien lasten huoltajat ilmoittivat useimmiten tarkedksi tyydyttymattomaksi tarpeekseen
“auttaa perhettamme tukemaan toisiaan vaikeina aikoina”. Perheen jasenten toisiaan tukeminen
on tutkimuksen mukaan merkityksellistd, mutta sen toteutumisessa saattaa olla haasteita. Perheen
sisdisen tukemisen merkitysta tukee myos Alabrin (2021) tutkimus, jossa haastatellut aidit pitivat

yhteis6aan, kuten perhetta ja sukulaisia merkittavana tukena elamassaan.

Alabrin (2021) mukaan sosiaalista tukea kaivataan usein myos eri alojen ammattilaisilta, esimerkiksi
erilaissa palveluissa tyoskenteleviltd seka hoitajilta, mutta tuen tarvetta ei aina kohdata. Vain vahan
reilu kolmas osa vanhemmista oli Euroopan tasolla erittdin tyytyvaisia asiantuntijoilta saatuun
tukeen (Marcus ym. 2025). Vanhempien ammattilaisilta saatava tuki ei ole vanhempien kokemusten
mukaan riittdvaa tai se ei vastaa heidan odotuksiaan. Downin syndrooman omaavien lasten
huoltajat kokivat, ettd heiddn nakemystensda ymmartaminen olisi tarkeda perheiden tilanteen

paranemisen kannalta (Hart & Neil 2021).

Vanhempien lisdaksi tukea kaipaavat myds Downin syndrooman omaavan lapsen kanssa toimivat
ammattilaiset. Esimerkiksi opettajilla oli huolenaiheenaan heidan kokemansa kyvyttomyys opettaa
ryhmaa, jossa on vammainen lapsi. McFaddenin ym. (2017) tutkimuksessa opettajille
koulun/varhaiskasvatuksen yhteison tarjoama tuki oli keskeinen voimavara. Opettajat saattoivat
esimerkiksi tavata edellisen koulun henkil6kuntaa ja keskustelivat avoimesti tyoyhteisdssa, miten
Downin oireyhtyman omaava lapsi saadaan osaksi yhteisoa. On myds tarkea huomata, etta opettaja,
joka ei kokenut saavansa tyoyhteisoltdan tukea kyseenalaisti lapsen aseman ja hyddyn koulussa
olemisesta. (Mt.) Yhteison asenteella Downin oireyhtyman omaavia lapsia kohtaan voi olla merkitys
siihen, millaisena ammattilaiset kokevat heidan kanssaan tyoskentelyn. Lisdksi ajattelen, etta
ammattilaisten tyoyhteisostdan saama positiivinen tuki luo lahtokohtaisesti hyvaksyvdamman ja

yhteisollisemman ilmapiirin tydskentelylle.

Ammattilaisille on merkityksellista lisaksi vanhemmilta saatava tuki, koska vanhemmat tuntevat
lapsensa hyvin. Vanhemmat tiedostavat myods heidan hyvdn asemansa olla ammattilaisten tukena
ja ottivat roolia ammattilaisten ohjaamisessa (Melvin ym. 2019.) Etenkin, jos lapsella on
erityispiirteita voi vanhemman merkitys yhteistyén osapuolena olla korostunut. Sands & Meadan
(2022) kuvaavat vanhemmat tdrkednad osana tiimid ammattilaisten kanssa. Vanhemmilla ja

ammattilaisilla on yhdessa mahdollisuus tavata tiimind keskustellen, suunnitellen ja ratkaisten



huolenaiheita (mt). Lisdksi opettajat kokivat vanhemmilta saadun tuen olevan erittdin tarkeaa

heidan roolissaan (McFadden ym. 2017).

Tukea perheisiin, joissa on vammainen lapsi, kaivattiin myds yhteiskunnan suunnalta. Vanhemmat
havaitsivat, ettda ulkopuoliset ihmiset ajattelivat kehitysvammaisten olevan taakka tai uhka
vhteiskunnalle (Johnson 2020). Tallainen ableistinen ajattelumalli sulkee vammaiset pois
yhteiskunnassa toimivina yhteison jasenind, joka saattaa tuntua erityisen pahalta etenkin
kehitysvammaisten lasten ldheisista. Vammaisvastaista ajattelua on havaittu tutkimuksissa tulevan
my0Os ammattilaisten suunnalta. McFadden ym. (2017) havaitsivat tutkimuksessaan, etta opettajat
eivat olleet halunneet tyoskennelld Downin oireyhtyman omaavien lasten kanssa, koska heidan
mukaansa tallaisilla lapsilla on keskeisia kehitysviiveita. Tallaisesta vallitsevasta ableistisesta

ajattelutavasta pois paasemiseksi tarvitaan koko yhteiskunnan kattavaa ajattelumallin muutosta.

4.2 Tieto ja koulutus

Vanhemmat, joilla on Downin omaavia lapsia voivat olla epadilevia siitd, miten ammattilaiset
huomioivat tydssdan vammaisen lapsen tarpeet ja edun toteutumisen. Vammaisten lasten
vanhemmilla on kokemus tarpeesta osoittaa vahvaa edunvalvontaa lapsen siirtyessa esikouluun
(Burke ym. 2016; ref. Sands & Meadan 2022). Vanhempien kokemukseen edunvalvonnan tarpeesta
voidaan vaikuttaa esimerkiksi vanhempien tietoisuuden parantamisella sekd yhteistyolla, jota
tehddan yhdessa paivakodin ja vanhempien kanssa (Sands & Meadan 2022). Johnsonin (2020)
mukaan, koska vanhemmat haluavat valvoa lastensa etua, saattavat ammattilaiset nahda
vanhemmat vaativina seka hankalina eli niin sanottuina “ongelmavanhempina”. Taman takia eri
ammattilaisten ja vanhempien vidlinen kommunikaatio ja yhteistyo voisi luoda ymmarrysta ja

hyodyttda kaikkien osapuolten toimintaa seka vahvistaa lapsen edun toteutumista.

Yhteistyolld tietojen jakaminen on keino turvata lasta ja perhettd. Esimerkiksi lapsen siirtyessa
varhaiskasvatukseen voidaan pitda tapaamisia, joihin osallistuvat esimerkiksi vanhemmat,
varhaiskasvatuksen henkilokunta sekd muut tarvittavat ammattilaiset kuten sosiaalityontekija ja
terapeutti sekd mahdollisia aikaisempien opetustiimien jasenid. Tapaamiset mahdollistavat

yhteisen suunnittelun ja lasta sekd perhettad koskevan tarpeellisen tiedon vélittdmisen (Sands &



Meadan 2022.) Tiedon vilittdaminen myds varhaiskasvatuksesta sosiaalitydn suuntaan on
valttamatonta sosiaalityon toiminnan kannalta, koska ilman tiedon jakoa
lastensuojelujarjestelmastd tulee sokea. Sosiaalityontekijoille varhaiskasvatuksen henkilokunta
tekee havaintoja, antaa tieto ja tekee ilmoituksia (Toros ym. 2021.) Ammattien vélinen yhteisty6 on
sosiaalitydn toiminnan kannalta ehdotonta ja sen takia myds vanhempien kanssa avoin tiedonjako

olisi tarkeda huomioida.

Kuitenkin on havaittu, ettd yhteistyohon liittyy haasteita. Yhtend haasteista on se, ettd
varhaiskasvatuksessa ei valttamatta olla tietoisia siitd, milloin tulee ottaa yhteyttd sosiaalialan
palveluihin, kuten lastensuojeluun. Tama on riskitekija, jonka vuoksi voi olla, ettei lapsi ja perhe
paase tarvitsemansa tuen ja avun piiriin (Toros ym. 2021.) Yhteista tiedonkulkua voisivat helpottaa
yhdessa kaytavat keskustelut vanhempien, sosiaalityontekijoiden ja muiden lapsen hyvinvointia

edistdvien ammattilaisten sekd vanhempien kesken (mt).

Yhteisen tietoisuuden luominen yhteistyon osapuolten kesken tukee yhteistyon toimintaa.
Tarkedksi on havaittu se, ettd yhteistyokumppanit ovat tietoisia siitd, mita esimerkiksi interventioita
lapseen tai perheeseen kohdistuu toisten ammattilaisten toimesta. Tdman ohella merkityksellista
on tietoisuus siitd mikd on ammattilaisen oma rooli yhteistyon osapuolena. Toisin sanoen tehtavien
ja roolien selkeys valmistaa, ettei tyotehtdvat mene paallekkdin, jolloin tyoskentely on
tehokkaampaa. Ammattilaisten selkedt roolit erilaisissa prosesseissa vahentaa lapseen kohdistuvaa
kuormitusta ja tukee heita. (Toros ym. 2021.) Ajattelen eri ammattilaisten roolien selkeyden olevan
olennainen varmuutta tuova tekija vanhemmille, koska he saattavat ndahda yhteistyon silloin
eheampana kokonaisuutena, kun asiat eivdat mene paallekkdin ja ammattilaiset tiedostavat
toistensa toimet. Perheiden esittamiin kysymyksiin voisi olla helpompaa myos 16ytaa vastauksia, kun

tietda kenen yhteistydkumppanin vastuualueelle kysymys asettuu.

Tiedon muodolla on merkitystda, kun tietoa annetaan esimerkiksi vanhemmille. Melvinin ja
kumppaneiden (2019) tutkimuksessa havaitaan perheenjasenten kokevan, ettd ammattilaisilta
saatu tieto unohtuu, eikd sitd saa aina kirjallisessa muodossa. Mikdli tietoa annetaan vain
tapaamisella suullisesti saattaa se unohtua pian, jos ei sita kirjoita ylos. Puolestaan, jos kerrottu tieto

I6ytyy myos kirjallisena, esimerkiksi tietokannasta helpottaa se tiedon 6ytamista ja siihen



palaamista. Perheet ovat myds esittdneet, ettd tiedon tulisi olla helposti luettavassa muodossa,

kuten luettelomaisena tai tarkistus listana (Melvin ym. 2019).

Tietoa jaettaessa niin suullisesti kuin kirjallisena siihen sisaltyy positiivista tai negatiivista latausta,
joka voi vaikuttaa, miten tietoa otetaan vastaan. Perheet kertoivat, ettda he haluavat positiivista ja
realistisesti toiveikasta tietoa. Perheiden kokemusten mukaan ammattilaisten kanssa
keskusteltaessa he tarttuvat pelkdstdan haasteisiin, joka tuottaa vanhemmille negatiivisen
kokemuksen kdydysta keskustelusta. (Melvin ym. 2019.) Tama positiivisen ja negatiivisen kokemus
voidaan havaita myo6s yhteistydhon liittyvana. Perheet kokevat varmuutta ammattilaisten kanssa
tyoskentelyssd, kun ammattilaiset ovat luoneet positiivisen yhteistyd suhteen toistensa kanssa.
Tama positiivisen yhteistydon tuoma tuki korostuu etenkin siirtymavaiheiden tiedonvaihdossa.

(Sands & Meadan 2022.)

Ammattilaisten tietoja ja taitoja voidaan lisdtd koulutuksella. McFaddein ja kumppaneiden (2017)
tutkimuksessa havaittiin, ettd ammattilaisten Downin oireyhtymaan liittyvan tiedon lisdamiselld ja
koulutuksella opettajat kokivat tydskentelyn tuetummaksi. Myds Johnson (2020) esitti
tutkimuksessaan, ettd ammattilaisten taidot ja tydoskentelyn strategiat olivat puutteellisia, jotta he

voisivat osallistaa myos Downin syndrooman omaavan lapsen toimintaan.

4.3 Inkluusion edistéminen

Ammattilaisten ajatusmaailma ja tietoinen epaoikeudenmukauttaminen vaikuttavat siihen, miten
lapset, joilla on kehityksellisia erityispiirteitd paasevat osaksi esimerkiksi paivakodin yhteisoa.
Useimmat varhaiskasvatuksen opettajat ovat inklusiiviseen pedagogiikkaan sitoutuneita, mutta
myonsivat osaltaan alitajuisen vertailun lasten, joilla ei ole Downin oireyhtymaa ja Downin
oireyhtyman omaavien lasten valilla. (Islam & Tateo 2026.) Downin oireyhtymdn omaavien lasten
toiminnan ja kaytoksen muutoksia tulisi havainnoida ja huomioida, niin kuin muidenkin lasten.
Havainnoimisen lisdksi tyontekijoiden olisi tarkeaa tarttua lasten toiminnan muutoksiin ja selvittaa
niiden syitd (Johnson 2020). Vaikka ammattilaiset pyrkivat toiminnassaan edistdmaan osallisuutta

jatasa-arvoa, vaikuttaa mukana ammattilaisten stereotypiat ja ennakkoluulot (Islam & Tateo 2026).



Lisaksi silla miten Downin oireyhtyman omaavasta lapsesta puhutaan, on vaikutusta siihen,
millaiseksi toimijaksi lapsi oppii ja voi kehittya. Varhaiskasvatuksessa Downin oireyhtyman omaavia
lapsia kuvailtiin “sopo6iksi” ja “pentumaisiksi”, ja vaikka termit olisivat hyvantahtoisesti kaytettyja,
ne voivat kuitenkin vahentaa lapsen autonomiaa ja poissulkea lapsia toiminnasta (Islam & Tateo
2026). Kaikkien aikuisten, niin vanhempien kuin sosiaalityontekijoidenkin kayttama termistd on
merkityksellistd, kun ollaan tekemisissd Downin omaavan lapsen kanssa. Samoin englannin kielessa
termi “downiese” ja verrattain suomen kielessa termi “downi” on haasteellinen termi, koska se
keskittyy vain lapsen oireyhtymaan ja evaa yksilollisyyden sekda potentiaalin, jota lapsella on

(Johnson 2020).

Downin oireyhtymdn omaavan lapsen poissulkemista voi tapahtua myos tilanteissa, joissa
ammattilainen ylisuojelee tai ylitukee lasta my6tatunnosta ja siten rajoittaa lapsen itsendisyytta ja
mahdollisuutta kehittyad (Islam & Tateo 2026). Tallaista voi tapahtua tahattomasti tai tahallisesti.
McFaddenin ym. (2017) tutkimuksessa esitetdan, ettd osa opettajista otti Downin oireyhtyman
omaavan lapsen mukaan patevana ja osallistuvana ja lapsen mukaan suunnitteli [ahestymistapansa
sopiviksi ja odotti hanen suoriutuvan niin kuin muidenkin lasten. Osa opettajista myos kertoo, etta
heiddan kasityksensd Downin oireyhtymdn omaavan lapsen kyvyistd vaikuttaa vahan heiddn
opetukseensa (Islam & Tateo 2026). Aikuisten lahestymistavalla ja ajattelumallilla on merkitysta

siind, miten lapsella on mahdollisuus osallistua erilaisiin tilanteisiin.

Lapsien inkluusiota voidaan tukea ammattilaisten viliselld yhteisty6lld. Vanhemmat ja
ammattilaiset voivat yhdessa keskustellen luoda nakemyksen siitd, mika parhaiten tukee lapsen
tarpeita ja luoda suunnitelman, joka tukee lasta esimerkiksi paivakotiin siirryttdessa (Sands &

Meadan 2022).

Yhteiskunnallinen inkluusion kehittdminen voisi tukea Downin oireyhtyman omaavia lapsia seka
heidan perheitaan. Alonin (2019) mukaan vanhemmat voivat kokea Downin oireyhtyman omaavan
lapsen kanssa toimimisen yhteiskunnassa haasteellisena, koska lapsen ulkoisissa piirteissa on
poikkeavuutta. Tama voi johtaa siihen, ettd vanhempi valttelee ymparistossa liikkumista lapsen
kanssa. Johnson (2020) teki tutkimuksessaan samansuuntaisen havainnon, jonka mukaan arki
elamdssa kohdatut ableistiset kommentit lapsesta, johtivat siihen, ettd vanhempi koki, etta

inkluusion edistaminen on hadnesta riippuvaista. Vanhempi kuvaa, kuinka hanen tehtavansa on



arkielamassa opettaa epatietoisia ihmisia ja haastaa heidan ndakemyksidaan (Johnson 2020). Voidaan
havaita, ettd vanhemman suhtautuminen epatietoisten ihmisten kohtaamisiin on osakseen

merkityksellistd inkluusion edistdmisessa.



5 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tutkielman tavoitteena oli tarkastella, miten Downin oireyhtyman omaavan lapsen perhetta
voidaan tukea ja millaisena sen kokevat vanhemmat sekd ammattilaiset. Tarkastelin myos sita milla
tavoin vanhemmat ja ammattilaiset voivat edistada inkluusiota. Tutkielmani toteutin
kirjallisuuskatsauksena, jossa oli 11 vertaisarvioitua artikkelia. Tutkielmani paateemat ovat

sosiaalinen, yhteisollinen ja yhteiskunnallinen tuki, tieto ja koulutus seka inkluusion edistaminen.

Vahvasti tutkielmassa korostuu sekd vanhempien, ettda ammattilaisten sosiaalisen tuen tarve, kun
toimitaan Downin oireyhtyman omaavan lapsen kanssa. Sosiaalisen tuen tarpeista merkittavia
molemmille osapuolille oli toisilta saatava tuki. Vanhemmat kokivat heidan laheiseltd ja vertaisilta
saatavan tuen olevan erittdin merkityksellinen tuen muoto (Alon 2019; Johnson 2020; Alabrin 2021;
Hart & Neil 2021; Lee ym. 2021). Ammattilaistenkin suunnasta tarkasteltuna yhteison ja toisten
ammattilaisten tarjoama tuki voidaan tulkita tarkedksi ammattilaisten tyoskentelyn onnistumisen
kannalta (McFadden ym. 2017). Merkityksellisessa roolissa on tyoskentely ammattilaisten ja Downin
oireyhtyman omaavien lasten vanhempien valilla. (McFadden ym. 2017; Melvin ym. 2019; Sands &
Meadan 2022.) Kuitenkin vanhemmat kokevat, ettei ammattilaisten tarjoama tuki ole riittavaa
(Marcus ym. 2025). Taman perusteella voidaan pohtia, sekd sosiaalityon, etta varhaiskasvatuksen
perheille tarjoama sosiaalinen tuki on merkityksellinen tukeva toimi, mutta sita tulisi kehittaa

molempien osapuolten tarpeet kattavaksi, jotta se edistaisi perheiden hyvinvointia.

Varhaiskasvatuksen ja sosiaalitydn yhteistyohon havaittiin tutkielmassa liittyvan haasteita.
Merkittavana sosiaalityon ja varhaiskasvatuksen valisena haasteena on yhteistyon toimivuus, jota
kehittamalla perheiden tukeminen ja inkluusion edistdminen voisi onnistua entista paremmin
(Toros ym. 2021). Ammattilaisten roolien selkiyttdminen ja yhdessa toisten ammattilaisten kanssa
kommunikointi vahvistaa tiedon kulkua ja siten esimerkiksi tuen tarpeisiin vastaamista (Sands &

Meadan 2022). Yhteistyo on siten merkittava tekija myos inkluusion onnistumisen kannalta.

Lisaksi merkittdvaa on, etta tiedon jakaminen koettiin molempien osapuolten, niin vanhempien kuin
ammattilaistenkin suunnalta tarkeaksi. Ammattilaisten nakokulmasta merkittavaa oli, etta tietoa

jaettiin yhteistydssa (Toros ym. 2021; Sands & Meadan 2022). Lisaksi tutkielmassa havaittiin tiedon



muodon merkitys. Erityisesti vanhemmat kokivat, ettda tiedon kirjallinen muoto tukee heita
parhaiten (Melvin ym. 2019). Ajattelen, etta erityisesti tiedon muotoon huomion kiinnittdiminen sita
annettaessa olisi jatkossa merkityksellista. Inkluusion kannalta merkityksellistdi on huomioida
vuorovaikutuksessa ja tietoa annettaessa sanavalinnat seka positiivinen sivy (Melvin ym. 2019;
Sands & Meadan 2022). Tiedon jakamista, yhteistyotd seka inkluusiota voidaan edistda
ammattilaisten kouluttamisella (McFadden ym. 2017; Johnson 2020). Ammattilaisten tietoisuuden

ja taitojen parantaminen tukee perheiden hyvinvointia seka inkluusiota.

Tutkielmassa voidaan havaita, etta nama kaikki kolme teemaa kytkeytyvat toisiinsa vahvasti. Tiedon
lisddminen on yhteydessa inkluusion edistamiseen, koska vanhemmat voivat toimia tiedon antajina
niin ammattilaisille kuin ymparilla elaville ihmisille (Johnson 2020, Sands & Meadan 2022). Ihmisten
tietdmyksen ja nakoékulmien laajentuminen puolestaan nakyy heiddn asenteissaan, kuten
ammattilaisten ja kansalaisten stereotypioissa tai toimintatavoissa (Johnson 2020; Islam & Tateo
2026). Inkluusion edistaminen tukee Downin oireyhtyman omaavien lasten perheiden hyvinvointia,
koska se mahdollistaisi sen, ettd perheet tietdisivat tulevansa kohdatuksi lastensa kanssa
kunnioituksella ja suvaitsevaisesti. Se voisi helpottaa vanhempien kokemia haasteita julkisilla
paikoilla. Kuitenkin tdméan edellytyksena on, etta inkluusiota edistetdan ja ennakkoluuloja puretaan

yhteiskunnallisella tasolla ja tehddaan nakyvaksi yhteiskunnalliset rakenteet, jotka haastavat sita.

Tutkielmaani rajoittavia tekijoita ovat tutkimustiedon vahyys aiheesta etenkin sosiaalityén alueelta.
Ajattelen, ettd sosiaalityd hyotyisi yhteistyon tutkimisesta, jotta voidaan kehittdaa tehokkaampia
malleja ihmisten tukemiseksi, kuten Downin oireyhtyman omaavien vanhempien tueksi, seka
ammattilaisten valiseen toimintaan. Tutkielmassani erityisesti heijastui se, ettd ammattilaisten
valinen yhteisty0 ja toiminta on vielad puutteellista. Tutkielmassa havaittiin, etta ammattilaiset eivat
ole tietoisia esimerkiksi toisten osapuolien rooleista. Lisdksi ajattelen niin, ettd vanhemmille
tarjottava puutteellinen tuki ja ohjaus voi kertoa siita, etta ammattilaiset eivat tieda mihin asioihin
heidan tulisi puuttua tai millaisia tuen mahdollisuuksia on olemassa. Esimerkiksi
varhaiskasvatuksesta voitaisiin ohjata paremmin sosiaalipalveluiden piiriin, jos varhaiskasvatuksen

toimijoilla olisi laajempi tieto siitd, mihin asioihin sosiaalitoimi voi auttaa.

Kirjallisuuskatsauksen perusteella voidaan havaita aiheen laajuus ja sen monet ulottuvuudet. Lisaa

tutkimusta on tarpeellista tehdd Downin oireyhtyman omaavien lasten perheiden tukemisesta, jotta



voimme turvata sen, ettd perheet, etenkin vanhemmat saavat tarvitsemansa tuen ja avun. Mita
aikaisemmin voidaan aloittaa perheiden tarvittava tukeminen, sitda vahemman my6hemmin
tarvitsee tehda laajoja interventioita, silld aikaisemmalla puuttumisella voidaan estda tilanteiden
kriisiytymista. Suomen kontekstissa olisi hyva selvittaa millaiseksi Downin oireyhtymdan omaavan
lapsen vanhemmat kokevat tuen tarvetta ja miten he ajattelevat, ettd tuen tarpeisiin on vastattu
ammattilaisten taholta. Etenkin sosiaalityon ndkoékulmasta olisi tarkeda tutkia, miten hyvin
lapsiperheiden sosiaalipalvelut pystyvat vastaamaan vammaisten lasten ja vanhempien tuen
tarpeisiin. Lisdksi kehitysvammaisten lasten inkluusiosta tulisi tehda lisaa tutkimusta seka
ammatillisen yhteistydén hyddyntamisesta inkluusion toteuttamiseksi ja tuen tarpeisiin

vastaamiseksi.
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