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1 ARJEN ASKAREESTA OPINNAYTETYOKSI

Hyvan ravitsemuksen kulmakivia ovat terveellinen, monipuolinen ruokavalio, sdaan-
néllinen ateriarytmi ja energiantarvetta vastaavat ruokamaarat. Lapsen ravitsemus
on ensimmaisten elinvuosien aikana usein suurimmaksi osaksi vanhempien ja per-
heen vastuulla. Kotona luodaan tdaten myds perusta lapsen elintavoille ja ruokailutot-
tumuksille. Perheen yhteinen ruokailuhetki voi parhaimmillaan olla kaikille mukava ja
nautittava sosiaalinen tapahtuma. Lapsen ja vanhemman valinen toimiva vuorovaiku-
tussuhde voi edistaa ruokailun sujuvuutta ja perheelld on usein suuri merkitys lapsen

ruokailun tukijana.

Opinnaytetyon aiheena on lapsen, jolla on Downin oireyhtyma, itsendisen ruokailun
haasteet ja tukeminen. Aihe nousee kdaytannon kokemuksesta, tyosta kehitysvam-
maisen lapsen kanssa. Opinnaytetyon tekija tydskenteli vuosina 2010 — 2011 lasten-
hoitajana kolmilapsisessa perheessd, jonka nuorimmalla lapsella oli todettu Downin
oireyhtyma. Perheen toiveesta opinndytetyon tekija hyodynsi toimintaterapeuttista
osaamistaan ja tietojaan helpottaakseen perheen arkea harjoittelemalla erilaisia tai-
toja kuopuksen kanssa. Seuratessa tuon Down—tyton paivittaisten toimien kehitty-
mista kehkeytyi ajatus tehda opinnaytetyo liittyen Down-lapsen itsendiseen ruokai-

luun.

Downin oireyhtymaan ja kehitysvammaisuuteen liittyvaa kirjallisuutta on nykyaan
saatavilla kiitettavasti, mutta konkreettisia neuvoja siitd, miten tukea Down—lapsen
omatoimisuutta ja erityisesti itsendisen ruokailun tukemiseksi, on melko vahan. Tie-
tolahteena opinndytteen tekijalle toimi perheen kanssa tydskennellyt fysioterapeutti,
jonka ohjeet esimerkiksi toimivista ruokailuvalineista ja omatoimisuutta harjoittavis-

ta leikeista olivat opinndytetyon tekijalle arvokkaita.

Tadssa opinndytetydssa Downin oireyhtymaa on tarkasteltu lahinna lapsen kehityksen
ja toiminnan tasolla. Teoria painottuu oireyhtyman vaikutuksiin lapsen kehitykseen ja
paivittdisiin toimintoihin seka toimintaterapian ndakdkulmaan toiminnasta. Toiminta
on yksilon ja ymparistdon ohella yksi toimintaterapian keskeisimmista kasitteista.

Paamaarana toimintaterapiassa on ihmisen toiminnan mahdollistaminen. (Hautala,



Hamaldinen, Makeld & Rusi — Pyykdnen. 2011, 10.) lhmisen toiminnallisuus, johon
my0s toimintaterapeutin kiinnostus kohdistuu, on Hautalan ja muiden (2010, 30)
mukaan seurausta yksilén, ympariston ja toiminnan vuorovaikutuksesta. Tuota vuo-
rovaikutusta kuvaa Personal — Occupation — Environment Model eli PEO — malli (Law,
Polatajko, Baptiste & Townsend. 1997, 46), jota on tdssa opinndytetydssa hyddynnet-
ty toimintaterapian viitekehyksena. Opinnaytety on myos rakennettu sisallollisesti

PEO — mallin kasitteiden pohjalta.

Opinnaytetyon tarkoituksena on tutkia, millaisia haasteita Downin oireyhtyma voi
aiheuttaa lapsen itsendisen ruokailun kehittymiselle ja milla keinoilla itsenaista ruo-
kailua voidaan tukea. Kirjallisuushaun lisaksi aineistoa on keratty asiantuntijahaastat-
teluiden ja kyselyn avulla. Asiantuntijoina toimivat fysioterapeutti, jolla on kokemus-
ta kehitysvammaisten kanssa tydskentelystd, seka vanhemmat, joiden lapsella on
todettu Downin oireyhtyma. Opinnaytetydssa on painotettu myos perheen merkitys-
ta lapsen ruokailun tukijana ja siten lapsen kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin edistaja-
na. Perheiden hyvinvointi ja terveyden edistaminen on yksi Jyvaskylan ammattikor-
keakoulun strategisista painoaloista, joiden tarkoituksena on vahvistaa alueellista

osaamista ja kansainvalistymista (Perheiden hyvinvointi ja terveys. 2012).

2 OPINNAYTETYON TAVOITE JA TOTEUTUS

Opinnaytetyo on toiminnallinen opinndytetyo, jonka tavoitteena on luoda kirjalli-
suushaun ja asiantuntijahaastatteluiden aineiston pohjalta selkea ja helppokayttoi-
nen opaskirjanen, jonka avulla vanhemmat, paivahoitajat ja muut Down-lasten kans-
sa tyoskentelevat voisivat saada tietoa lapsen ruokailun tukemisesta. Sisalté opaskir-
jaseen on luotu kirjallisuushaun ja asiantuntijahaastattelujen ja — kyselyjen seka

opinnadytetyon tekijan kdaytannon kokemuksen pohjalta.

Opinnaytetyon tuloksena syntyneen opaskirjasen tavoitteena on tuoda esiin tietoa

Downin oireyhtyman vaikutuksesta lapsen ruokailuun sekd mahdollisista haasteista



ja keinoista, joilla perheet ja asiantuntijat voivat tukea lapsen itsendisen ruokailun
kehittymistd. Yhtena opinndytetydn tavoitteista voidaan pitdaa perheiden hyvinvoin-
nin ja terveytta edistavan ohjauksen lisaksi opinndaytetydn tekijan ja hyvinvointialan

ammattilaisten perheosaamisen vahvistamista.

Toiminnallisessa opinnaytetydssa yhdistyvat toiminnallisuus ja tutkimuksellisuus.
Opinnaytetydssa korostuvat kdytannon toteutus ja raportointi tutkimusviestinnallisin
keinoin (Vilkka & Airaksinen. 2003, 9). Toiminnallisen opinnaytetyén pohjana on toi-
minnallinen tiedonkasitys, jolla tarkoitetaan kokemuksesta ja toiminnasta nousevaa
tietoa. Tama tieto tulee myos sanallistaa, eli toisin sanoen luoda kasitteet ja sanat
tdman tiedon jakamiseksi. Lisaksi sen tuloksena syntyy usein jokin tuote, alasta riip-
puen esimerkiksi ohjeistus, opas tai jarjestetty tapahtuma. Nadin ollen se vastaa seka

tutkimuksellisiin etta kdaytanndllisiin tarpeisiin. (Mts. 7 —10.)

Tama opinndytetyo sisaltaa kirjallisuushaun, jossa tarkastellaan aiheesta 16ytyvaa
teoriaa ja tutkimuksia seka liitetdan se toimintaterapian viitekehykseen. Tassa opin-
naytetyossa toimintaterapian viitekehykseksi on valittu Person — Environment — Oc-
cupation (PEO) — malli, joka tarkastelee yksilon, ympariston ja toiminnan valista vuo-
rovaikutusta (Law et al. 1997, 46). Opinndytetyohon on keratty aineistoa myos tee-
mahaastattelu- ja kyselymenetelmilla. Aineiston kerddamisen tarkoituksena on saada
tietoa vanhempien, joilla on Down-lapsi, sekd ammattilaisten kokemuksista lapsen
ruokailuun liittyen. Kirjallisuushaun tulosten, keratyn aineiston seka opinnaytetyon
tekijan omien kokemusten perusteella on luotu opaskirjanen, johon on keratty vas-

taukset opinndytetyon kysymyksiin.

2.1 Opinnaytetyon kysymykset

Opinnaytetyon tekemista ohjasivat seuraavat kysymykset:

1. Millaisia haasteita Down-lapsen ruokailussa ja itsendisen ruokailun kehittymi-
sessd voi ilmeta?

2. Milla keinoilla voidaan tukea Down-lapsen itsendisen ruokailun kehittymista?



Ensimmadinen kysymys pitaa sisallaan oletuksen siitd, etta Downin oireyhtyma asettaa
jonkinlaisia haasteita lapsen itsendisen ruokailun kehittymiselle. Toisaalta kysymyk-
sen muotoilu jattaa varaa erilaisille mahdollisuuksille. lImaisu “voi ilmeta” jattaa siis
avoimeksi muitakin vaihtoehtoja ja mahdollisuuksia, toisin kuin esimerkiksi ehdotto-
mampi “ilmenee”. Kysymyksen muoto antaa tarkoituksella vapauden tutkia sita, mil-
laisia haasteita Down-lapsen ruokailussa mahdollisesti iimenee, millaisia ongelmia ja
esteitd saattaa ilmeta itsenadisen ruokailun kehityksessa. Myos toisen kysymyksen
muotoilussa on kaytetty samaa ajatusta. Vastausta etsiessa korostuu myos kokemuk-
sellinen tieto, joten lapsen ruokailun tukemista koskevat keinot ovat vaihtoehtoja,
esimerkkeja mahdollisista olemassa olevista keinoista. Naita keinoja voivat hyodyn-
taa kaikki lapsen kanssa toimivat, esimerkiksi paivahoitajat ja terveysalan ammattilai-

set, seka lapsen perhe ja ldheiset.

Opinnaytetyon kysymyksiin liittyvia aiheita kasitelladn kappaleissa 5, 6 ja 7. Naissa
kappaleissa kuvataan seka itsendisen ruokailun kehittymiseen liittyvia haasteita, etta
keinoja, milla ruokailun kehittymista voidaan tukea. Tiivistetysti vastaukset opinnady-

tetydn kysymyksiin 16ytyvat liitteena olevasta oppaasta.

2.2 Aikataulu

Opinnaytetyo toteutettiin ajalla syyskuu 2011 — kesdakuu 2012. Karkea aikataulu-

suunnitelma oli seuraava:

SYYSKUU 2011 - LOKAKUU 2011
Aiheen valinta ja hyvaksyttaminen

JOULUKUU 2011 - TAMMIKUU 2011
Opinnaytetyon rakenteen hahmottelu
Aikataulutus

HELMIKUU 2012
Opinnaytetydsuunnitelman laatiminen ja esittely
Opinnaytetyon kirjallisuushaun tyéstaminen

Asiantuntijoiden etsiminen



MAALISKUU 2012
Yhteydenotto asiantuntijoihin
Asiantuntijoiden tapaaminen ja aineiston hankinta
Raportin tyostaminen
HUHTIKUU — TOUKOKUU 2012
Opinnaytetydn esittaminen 24.4.12
Kypsyysnadytteen suorittaminen
Opinnaytetyon vertaisarviointi ja palautus 7.5.12
KESAKUU 2012
Opinnaytteen kasittely opinnaytetyoryhmassa 4.6.12
Valmiin opinnadytetyon verkkojulkaisu

Opinnaytetyon tekijan valmistuminen toimintaterapeutiksi

2.3 Aineiston keraiaminen

Taman opinndytetyon aineisto perustuu kirjallisuushaun tuloksien lisdksi asiantunti-
joilta kerattyyn tietoon ja opinnaytetyon tekijan omiin kokemuksiin. Asiantuntijoina
tdssa opinndytetydssa on kdytetty Down-lapsen vanhempia seka fysioterapeuttia,

jolla on kokemusta kehitysvammaisten lasten kanssa tyoskentelysta.

Aineiston kerdamisessa on hyédynnetty laadullisia tutkimusmenetelmia, kuten tee-
mahaastattelua ja kyselya. Lisdksi aineistoa on keratty viesteistd, joita on kayty sah-
kOpostitse asiantuntijoiden ja opinnaytetydn tekijan valilla. Haastattelun tueksi laa-
dittiin kysymyksia, joiden avulla pyrittiin saamaan vastauksia tutkimuskysymyksiin.
Toiminnallisessa opinndytety0dssa riittda Vilkan & Airaksisen (2003, 63 — 64) mukaan
ns. suuntaa antava tieto, toisin kuin tutkimuksellisissa opinndytet6issa, joten haastat-
telua ei nauhoitettu tai litteroitu. Aineiston luotettavuuden parantamiseksi asiantun-
tijaperheelle lahetettiin teemahaastattelun lisaksi kysely. Ndin varmistettiin mahdol-
lisimman tasmallinen tieto ja vanhemmille annettiin aikaa pohdiskella vastauksiaan
pidempaan. Asiantuntijoilta saadun aineiston kerdamisesta kerrotaan tarkemmin

kappaleessa 2.3.2.



2.3.1. Kirjallisuushaku

Tiedonhaussa kaytettiin seuraavia hakusanoja, jotka muodostettiin purkamalla aihe

kasitteiksi. Suluissa asiasanastolyhenne.

e Downin oireyhtyma (Ysa, Mesh)

e Down syndrome (en, Mesh)

e toimintaterapia (Ysa)

e Occupational Therapy (en, Mesh)
e Activities of daily living (en, Mesh)

e pdivittaiset toiminnot (FinMesh)

Naista hakusanoista muodostettiin erilaisia hakulausekkeita, esim.

e Downin oireyhtyma JA toimintaterapia
e Down syndrome AND occupational therapy
e Downin oireyhtyma JA paivittaiset toiminnot

e Down syndrome AND activities of daily living

Muita hakusanayhdistelmia, joita kdytettiin tiedonhankinnassa:

e Child AND Development
e Child? AND Dysfunction
e Child? AND Rehabilitation

Tiedonhaussa kdytettiin mm. seuraavia hakukoneita ja tietokantoja:
e Nelli— portaali
e Suomalaiset kirjastotietokannat, esim. JaNet
e Arto—kotimainen artikkeliviitetietokanta
e CINAHL (Ebsco)

e ScienceDirect



e PubMed

e Google vapaahaku

Lisaksi hyvaksi tietokannaksi osoittautui Down Syndrome Education Online, josta

l6ytyy paljon kirjoja, artikkeleita ja tutkimuksia liittyen Downin oireyhtymaan.

Downin oireyhtymasta itsessdan l0ytyy runsaasti erilaisia tutkimuksia. Tassa opinnay-
tety6ssa on kasitelty laajemmin vain lahdeluettelossa mainittuja tutkimuksia. Osa
tutkimuksista kohdistuu oireyhtymassa tavattaviin liitdnnaissairauksiin ja esimerkiksi
niiden esiintymiseen. Tiedonhakua helpotti aiheen rajaaminen koskemaan alle kou-
luikdisia lapsia ja tutkimuksia, joissa on toimintaterapeuttinen nakékulma. Itsendisen
ruokailun kehittymisesta ei I6ytynyt tieteellisesti merkityksellisid tutkimuksia, mutta
osa tutkimuksista sivusi aihetta tarpeeksi ollakseen taman opinndytetyon kannalta
hyodyllisia. Tallaisia olivat esimerkiksi tutkimukset, jotka kasittelivat Downin oireyh-
tyman vaikutuksia lapsen kehitykseen. Suurin osa tallaisista tutkimuksista on kuvaile-
via tutkimuksia. Suomalaisia tutkimuksia liittyen Downin oireyhtymaan ei ole viela
kovin paljon saatavilla, mutta esimerkiksi Down-lapsen kommunikoinnin kehityksen
tukemista on tutkinut Kaisa Launonen (2002). Muutamia opinndytetoitd, esimerkiksi
Down-lapsen motorista kehitysta tukevista harjoitteista (Ahlsted & Harinen. 2009) ja
Down-lasten vanhempien kokemuksista (Kyllonen & Risto, 2012; Vatanen & Toiva-

nen, 2011) on myos loydettavissa.

Tutkimukset osoittavat, ettda Down-lasten motorisessa kehityksessa havaitaan usein
viivastymaa seka erilaisia hairiditd. Downin oireyhtyman vaikutusta lapsen motori-
seen kehitykseen ovat tutkineet esimerkiksi Tudella, Pereira, Basso & Savelsbergh
(2011) seka Agullé & Gonzalez (2006). Kielen liikkeita ja pureskelua Down-lasten ja
normaalisti kehittyvien lasten kohdalla ovat verranneet Gisel, Lange & Niman (1984a,
b). Kilpirauhasen hairidista Downin oireyhtymassa on tehty runsaasti tutkimuksia.
Tutkimusten perusteella kilpirauhasongelmat ja erityisesti kilpirauhasen vajaatoimin-
ta ovat yleisia lapsilla, joilla on Downin oireyhtyma. (Fort, Lifshitz, Bellisario, Davis,
Lanes, Pugliese, Richman, Post & David. 1984; Shaw, Thapalial, Nanda, Shaw. 2006).
Uyanik, Bumin & Kayihan (2003) tutkimuksessa pyrittiin selvittdmaan eri toimintate-

rapeuttisten terapiamuotojen (sensorinen integraatio, vestibulaarinen stimulaatio ja
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NDT- terapia) vaikuttavuuden eroja, mutta merkittaviad vaikuttavuuseroja tutkimuk-
sessa ei havaittu. Tutkimuksen abstraktin johtopaatosten mukaan tarkeampaa olisi
suunnitella terapia yksil6llisesti erilaisia terapiamuotoja yhdistamalla ja siten, etta eri

terapiat tukisivat toisiaan.

2.3.2 Asiantuntijahaastattelut ja -kyselyt

Asiantuntijoilta kerattiin aineistoa kolmella eri tavalla. Asiantuntijaperheelle tehtiin
teemahaastattelu seka lahetettiin sahkdpostikysely. Kyselyn avulla kerattiin tietoa
myo0s fysioterapeutilta. Lisdksi kummankin asiantuntijatahon kanssa kaytiin keskuste-

lua sdahkopostitse opinndytetyohon liittyvistad asioista opinndytetyoprosessin aikana.

Asiantuntijaperhe valikoitui opinndytetyohon tydsuhteen kautta. Opinndytetyon teki-
ja tutustui asiantuntijaperheeseen kevaalla 2010 solmiessaan tyosuhteen asiantunti-
japerheen kanssa. Opinnaytetyon tekija haki toita lasten parissa Tyo- ja elinkeinotoi-
miston verkkopalvelun kautta ja asiantuntijaperhe kaipasi tuolloin saannoéllista las-
tenvahtia, jolla olisi my0ds valmiuksia toimia Down-lapsen kanssa. Opinndytetyon teki-
jalle avautui myos mahdollisuus kerata kokemusta kehitysvammaisen lapsen kanssa
tyoskentelysta seka hyodyntaa koulutuksessaan oppimiaan asioita. Tydsuhteen aika-
na opinndytetyon tekija sai idean omien kokemustensa ja tapaamiensa asiantuntijoi-

den hyodyntamisesta opinndytetydssaan.

Teemahaastatteluun osallistui perheen aiti. Teemahaastattelun sisalto koski perheen
nuorimman lapsen, Elvin, ruokailun kehittymista syntymasta noin puolitoistavuoti-
aaksi ja erilaisia ruokailuun liittyvia haasteita. Kyselyssa asiantuntijaperheelta pyydet-
tiin lyhytta yhteenvetoa lapsen ruokailun kehittymisesta ja erityisvaikeuksista ennen
opinndytetyon tekijan aloittamaa tyosuhdetta. Lisaksi kysely sisalsi kysymyksia lapsen
ruokailuun liittyvista ongelmista, perheen kaytdssa olevista apuvalineista, asiantunti-

joista sekd mahdollisesti lapsen ruokailua helpottavista tekijoista.

Asiantuntijana kaytetty fysioterapeutti valikoitui asiantuntijaperheen kautta. Etsitta-

essa sopivaa asiantuntijaa opinndytetyohon perheen kanssa tyoskennellyt fysiotera-
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peutti suositteli kollegaansa ja antoi hdnen yhteystietonsa. Fysioterapeutille Iahete-
tyssa kyselyssa ja sahkopostiviestien kautta keradtyssa aineistossa korostui ammatilli-

nen ndakemys, kun taas perheelta keratty tieto pohjautui arjen kokemuksiin.

Aineistoa keratessa asiantuntijoilta haluttiin saada vastauksia opinnaytetyon tutki-
muskysymyksiin. Tutkimuskysymyksia tarkennettiin jakamalla ne alakohtaisiin kysy-
myksiin, jotta saataisiin mahdollisimman konkreettista tietoa aiheeseen liittyen. Seu-
raavassa taulukossa on esitetty muutamia esimerkkeja tutkimuskysymyksista johde-
tuista asiantuntijoille lahetyista kysymyksista. Varsinaiset asiantuntijoille lahetetyt

kyselylomakkeet 16ytyvat taman opinndytetydn lopussa olevasta liiteosiosta.

TAULUKKO 1. Esimerkkeja kyselylomakkeiden kysymyksista.

TUTKIMUSKYSYMYS ESIMERKKI ASIANTUNTUALLE LAHETETYSTA KYSYMYKSESTA
Millaisia haasteita Millaisia motorisia | Mita eroja tai erityispiir- | Onko Down—
Down-lapsen ruokai- | ongelmia Down— teita olette huoman- lapsen ruokailussa
lussa ja itsendisen lapsen ruokailussa | neet Down—lapsen ruo- | ilmennyt ruoan
ruokailun kehittymi- olette havainneet? | kailussa sisaruksiin tai koostumukseen tai
sessa voi ilmeta? muihin lapsiin verrattu- | ruoka — aineisiin
na? liittyvia ongelmia?
Millaisia?
Milla keinoilla voi- Mita apuvalinei- Millaiset ruokailutilan- Millaisen ruuan
daan tukea Down- ta/ruokailuvilineita | teeseen (ruokailuun (koostumus, ulko-
lapsen itsendisen olette kayttaneet kaytetty aika, ymparis- nako) tarjoaminen
ruokailun kehittymis- | helpottaaksenne to) liittyvat asiat ovat on edistanyt
ta? Down-lapsen ruo- mielestanne paranta- Down—lapsen ruo-
kailua? neet Down—lapsen ruo- | kailua?
kailun sujuvuutta?

2.3.3 Opinnaytetyon tekijan kokemukset

Tadssad opinndytetydssa on hyodynnetty asiantuntijoilta kerdtyn aineiston lisdksi opin-
naytetyon tekijan omien kokemusten pohjalta noussutta tietoa. Kokemukset perus-
tuvat toimintaterapiaopintoihin seka tyohon lapsen parissa, jolla on todettu Downin
oireyhtyma. Tyo koostui enimmakseen arjen askareista; pukemisesta, ruokailusta ja
leikista. Opinnaytetyon tekija paasi seuraamaan aitopaikalta kehitysvammaisen lap-

sen kehittymista edelld mainituissa toiminnoissa. Tassa opinndytetydssa opinndyte-
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tyon tekijan omat kokemukset tulevat selvimmin esiin liitteena olevassa opaskirja-

sessa, jossa vastataan opinndytetyon kysymyksiin.

3 TOIMINTATERAPIA DOWN-LAPSEN TUKENA

Downin oireyhtyma vaikuttaa suuresti lapsen kasvuun ja kehitykseen, sita kautta lap-
sen taitoihin ja valmiuksiin ja edelleen toimintaan ja selvidmiseen eri ymparistoissa.
Suomen Toimintaterapeuttiliiton mukaan (Toimintaterapia. 2010) toimintaterapian
tavoitteena on henkildn, tassa tapauksessa Down-lapsen, omatoimisuuden, arjessa
parjdamisen ja osallistumisen mahdollistaminen. Toimintaterapeutti on tarkedssa
roolissa my0s lapsen lahiympariston — perheen, vanhempien, sisaruksien seka hoita-
jan — ohjaaminen siten, ettd myos heidan toimintansa tukee lapsen omatoimisuuden

kehittymista.

Toimintaterapia voi olla asiakkaan toimintamahdollisuuksien arviointia ja edistamis-
ta. Toimintamahdollisuuksien arvioinnilla tarkoitetaan asiakkaan elamantilanteesta ja
toimintamahdollisuuksiin vaikuttavista tekijoista kerattavaa laaja — alaista tietoa, jota
toimintaterapeutti kerda arvioinnin pohjaksi. Toimintaterapeutti tarvitsee tietoa esi-
merkiksi asiakkaan elamaan vaikuttavista yksil6llisista tekijoista ja toimintaymparis-

toon vaikuttavista tekijoista. (Toimintaterapianimikkeistd. 2003.)

Toimintakokonaisuuksia arvioidessaan toimintaterapeutti arvioi yhdessa asiakkaan
tai hdanen vanhempiensa kanssa asiakkaan mahdollisuuksia toteuttaa ja osallistua
toimintakokonaisuuksiin. Toimintakokonaisuuksilla tarkoitetaan erilaisten toiminto-
jen muodostamaa kokonaisuutta. Esimerkiksi itsesta huolehtiminen on toimintako-
konaisuus, joka sisaltaa erilaisia toimintoja: pukeutuminen, peseytyminen tai ruokai-
lu ja ruokailutottumukset. (Toimintaterapianimikkeist6. 2003.) Nama toiminnat voi-
daan edelleen jakaa tekoihin tai toiminnan osatekijoihin. Selviytyakseen tietyista te-

oista asiakkaalla tulee olla toiminnan vaatimat taidot ja toimintavalmiudet.
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Asiakkaan taitoja arvioidessaan toimintaterapeutti arvioi sitd, miten asiakas toimii
tehtavaa suorittaessaan ja kiinnittaa huomiota havaittavissa oleviin tekoihin eli toi-
minnan osatekijoihin. Toimintavalmiuksien, eli taitojen osatekijoiden, arviointiin toi-
mintaterapeutti tarvitsee kunkin valmiuden vaatimat mittaus- ja testivalineistot, sa-

moin kuin jarjestetyn havainnointi- ja testitilanteen. (Mt. 2003.)

Toimintaterapeutti toimii lapsen arkiymparistossa yhdessa lapsen vanhempien kans-
sa, jotka ovat lapsensa arjen asiantuntijoita. Toimintaterapeutti voi antaa vanhem-
mille ohjeita ja neuvoja lapsen syomisen kehittamisen tukemiseen, tarjota apuvali-
neitd tai arvioida kotiymparistéa. Toimintaterapeutti auttaa vanhempia myds aset-
tamaan ja sisdistimaan lapsen kehityksen tavoitteita, jotta ne ovat realistisia, tarkoi-
tuksenmukaisia sekd ohjaamaan vanhempia toimimaan siten, etta tavoitteisiin paa-

seminen on mahdollista.

Varhaiskuntoutuksella tarkoitetaan kehitysta tukevia keinoja ja terapioita, joka aloi-
tetaan mahdollisimman pian syntyman jalkeen. Varhaiskuntoutuksen periaatteena
on tehda yksilollinen kuntoutustarpeen arviointi sekd toimenpiteiden suunnittelu ja
aloittaminen heti kun havaitaan kehityksen viivastymisen mahdollisuus. Aina ei jaada
odottelemaan diagnoosia, vaan suunnitelmaa ja toimenpiteita tarkastetaan ja muo-
kataan matkan varrella. Tavoitteena on tukea lapsen kehitysta ja kasvua niin, etta
saavutetaan mahdollisimman ikdtasoiset taidot. (Valkonen. 2011.) Varhaiskuntoutuk-

sessa kaytetyista menetelmistd puhutaan enemman kappaleessa 3.2.

Kehitysvammaisilla lapsilla tavataan usein ongelmia aistitiedon kasittelyssa, jolloin
puhutaan sensorisesta integraatiosta ja sen hairidista. Sensorisella integraatiolla tar-
koitetaan aistien avulla saatujen arsykkeiden jarjestamista ja integrointia, jotta ar-
sykkeeseen reagointi tapahtuu tarkoituksenmukaisesti. (Kaski, Manninen & Pihko.
2009, 191.) Tama liittyy vahvasti aistien toiminnan kokonaisvaltaiseen kehittamiseen,
jonka tarkoituksena on tuottaa lapselle samasta esineesta tai tilanteesta arsykkeita

mahdollisimman monen eri aistikanavan kautta.

Tutkimuksia eri toimintaterapiamuotojen vaikutuksesta Downin oireyhtymassa on
tehty vain vahan (Downin oireyhtyma. 2010). Kasken ja muiden (2009) mukaan kun-
toutustyd pohjautuu tieteellistd nayttdd enemman kuntouttajien kdaytannon tyodssa

saamiin kokemuksiin. Kuntoutuksen tuloksellisuutta on kuitenkin tirkeda seurata,
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jotta kuntoutuksessa keskityttdisiin vaikuttaviin menetelmiin. Lisdksi saadaan arvo-
kasta tietoa, jonka avulla voidaan kehittda luotettavia arviointi- ja tutkimusmenetel-

mia. (Kaski ym. 2009, 265.)

3.1 Toimintaterapeutti toimintakyvyn arvioijana

Kaski ja muut toteavat arvioinnin olevan osa toimintaterapian kuntoutusta, jolla pyri-
taan selvittdmaan kehitysvammaisen ihmisen suoriutumista paivittaisen elaman osa
—alueilla eli ADL — toiminnoissa. Toimintaterapeutin arvioinnin tarkoituksena on sel-
vittda, voiko haasteista selviamista helpottaa apuviélineiden, erilaisten toimintatapo-
jen tai taitojen harjaannuttamisen avulla. Arvioinnin perusteella terapeutti laatii
suunnitelman, jossa otetaan huomioon my6s muut ammattiryhmat, kuten fysio —ja

puheterapeutit. (Kaski ym. 2009, 262.)

Varhaiskuntoutuksessa kaytetdan usein PORTAAT — menetelmaa, joka on tarkoitettu
alle kouluikdisten lasten kehityksen seurantaan. PORTAAT — menetelma sisaltaa
myos padivakotihenkilokunnalle suunnatun Paivdakoti — portaat ja vanhempien apuva-
lineen Pikku — portaat. (H6lsémaki. 2000, 16.) Toinen kehitysvammaisten lasten
kanssa kaytetty menetelma on Kasken ja muiden mainitsema PEP — R, joka on kehi-
tyksen arviointivaline lasten kuntoutuksen suunnittelua varten. PEP — R:n sisalt6on
kuuluu mm. motoriikan, havaitsemisen ja silma — kasiyhteistydn arviointia. (Kaski ym.

2009, 271.)

3.2 ADL - toimintojen tukeminen toimintaterapiassa

Lyhenne ADL tulee englannin kielen sanoista "Activities of Daily Living”, joilla tarkoi-

tetaan paivittdisia toimintoja. ADL — taidoilla tarkoitetaan siis paivittaisten toiminto-
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jen suorittamisessa tarvittavia perustaitoja, kuten pukeutumiseen, siistiytymiseen ja
syOmiseen tarvittavia taitoja. Suomen kielessa esiintyy toisinaan myds kasitetta PT —
taidot, joka tulee suomennoksesta paivittdiset taidot. Paivittdisia toimintoja tarkas-
tellessa voidaan puhua my0s kasitteistd ADL — opetus tai PT — opetus, jolla tarkoite-
taan omatoimisuutta lisdavien taitojen tukemista ja harjaannuttamista. (Kaski ym.

2009, 206.)

Toimintaterapeutit nakevat ADL — toiminnot keskeisena alueena toimintaterapian
arvioinneissa ja menetelmissa. ADL — toiminnot ovat yksi toiminnallisen suoriutumi-
sen osa — alueista. Muita alueita ovat IADL — toiminnot (Instrumental Activities of
Daily living), opiskelu, tyo, leikki ja vapaa — aika seka sosiaalinen osallistuminen. ADL
—toimintojen maaritelmissa on eroja, samoin kuin siind, milla termeilla paivittaisia
taitoja kuvataan. Yleinen kasitys kuitenkin on, ettd ADL — toiminnoilla tarkoitetaan
toimia, joiden kautta ihminen pitda huolta itsestdaan paivittdin. (Letts & Bosch. 2005,

179.)

SyOminen ja itsendinen ruokailu kuuluvat paivittaisiin perustoimintoihin. Se, mita
kyseinen toiminta sisaltda, voidaan pilkkoa pienempiin toiminnan osatekijoihin tai
osatoimintoihin. Esimerkiksi ruokailu toimintana sisaltaa tiettyja osatoimintoja, kuten
ruoan vienti suuhun. Tdma taas vaatii tiettyja taitoja ja kehon toimintoja. Toimintate-
rapeutin osaamisalueeseen kuuluu taito pilkkoa toiminta pienempiin osatoimintoihin

ja tarvittaessa muuttaa toimintaa helpommaksi.

4 PEO - MALLI (PERSON - ENVIRONMENT - OCCU-
PATION)

Tdssad opinndytetydssa viitekehyksena toimii Person — Environment — Occupation
Model eli PEO — malli. Opinndytetyo on rakennettu sisallollisesti PEO — mallin mu-
kaan ja aihetta myos tarkastellaan taman viitekehyksen kautta. Viitekehyksen tarkoi-

tuksena on tuoda ty6hon toimintaterapeuttinen nakoékulma.
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PEO — malli muodostuu englannin kielen sanoista person (yksild), environment (ym-
parist0) ja occupation (toiminta). Ndma kolme muodostavat mallin perusajatuksen,
jonka mukaan toiminnallinen suoriutuminen (occupational performance) muodostuu
yksilon, ympariston ja toiminnan valisen vuorovaikutuksen tuloksena (Law ym. 1997,

45— 47).

Seuraavalla sivulla olevassa kuviossa (KUVIO 1) on kuvattu PEO — mallin mukaista
yksiloén, ympariston ja toiminnan vuorovaikutussuhdetta. Lawn ja muiden (1997) mu-
kaan kuvion keskitssa oleva toiminnallinen suoriutuminen on ndiden kolmen osa —
alueen dynaamisen vuorovaikutuksen tulos ja muutos milld tahansa naista kolmesta
osa — alueesta vaikuttaa toiminnalliseen suoriutumiseen (Law ym. 1997, 47). Tassa
opinnadytetydssa on kaytetty PEO — mallin mukaista otsikointia kappaleissa 5, 6 ja 7.
Nama kappaleet kuvaavat Down-lapsen itsendisen ruokailun kehittymisen haasteita

ja edistamista yksilon, ympariston ja toiminnan kautta.
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Toiminnallisuus
Yksil6 (person)

- lapsi, jolla on Downin oireyhtyma

- kyvyt, taidot ja valmiudet

- persoonallisuus, henkisyys,
kulttuuriset- ja sosiaaliset tekijat

Toiminta (Occupation)

Ympadristo (environment)

- ruokailu - lapsen koti

- itsesta huolehtiminen,

01 - tila ja fyysinen ymparisto
omatoimisuus

- tavarat ja valineet

- merkitys yksilon

hyvinvointiin - muut ihmiset

KUVIO 1. Toiminnallinen suoriutuminen. Muunneltu lahteesta: Law ym. (1997, 47.)

4.1 Yksilo

Toimintaterapiassa yksilo on perinteisesti ndhty holistisesta ndakékulmasta eli huomi-
oiden yksild kokonaisuutena. Yksilo, eli ihminen, nahddan ainutlaatuisena, toiminnal-
lisena olentona, joka kykenee tekemaan valintoja eldamansa suhteen. Lisaksi koroste-

taan ihmisen kykya muuttua ja muokata ympaéristoaan. (Law ym. 1997, 31 -41.)

Yksilé on Kanadan toiminnallisen suoriutumisen mallin mukaisesti kokonaisuus, joka
sisdltdaa henkisen puolen, sosiaaliset ja kulttuuriset kokemukset seka toiminnalliseen
suoriutumiseen liittyvat tekijat. Yksilon henkisyytta tarkastellessa otetaan huomioon
yksilon arvot, uskomukset ja tavoitteet riippumatta yksilon ominaisuuksista, kuten

kyvyistd ja idsta. (Mts. 1997, 41 — 42.)
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Tassa opinndytetyOssa kasitteellad yksild tarkoitetaan lasta, jolla on Downin oireyhty-
ma. Downin oireyhtyma nahdaan yksilén ominaisuutena, joka vaikuttaa yksilén ym-
paristdssa toimimiseen. Toisaalta lapsi huomioidaan aina kokonaisuutena, persoonal-

liset piirteet ja ominaisuudet huomioiden.

4.2 Ymparisto

PEO — mallissa ymparist6lla tarkoitetaan kontekstia, jossa toiminta tapahtuu. Ympa-
risto vaikuttaa yksilon toimintaan ja vastavuoroisesti yksilon toiminnalla on vaikutus
ympadristoon. Ympariston vaikutus yksilon toiminnalliseen suoriutumiseen voi olla
toimintaa mahdollistava tai rajoittava. Ymparisto sisaltaa kulttuurisia, institutionaali-
sia, fyysisia ja sosiaalisia elementteja riippuen siitd, millaisesta nakékulmasta ympa-

ristda tarkastellaan. (Law ym. 1997, 44 — 45.)

Ympariston maaritelmia on useita ja ympariston suhdetta ja vaikutuksia yksil66n voi-
daan tarkastella monista eri nakdkulmista. Toimintaterapeuttien nakemys ymparis-
ton ja ihmisen valisestd suhteesta on muuttunut viimeisen 20 vuoden aikana; ympa-
ristd, yksilo ja toiminta nahdaan toisistaan erottamattomina, ei enda itsenaisina
komponentteina. Ymparisto on kasitteena laajentunut sisaltdmaan yhteisollisia, pro-

vinsiaalisia, kansallisia ja kansainvalisia tekijoita. (Mts. 1997, 44 — 45.)

Lapsi ruokailee paivittdin kotona, joten tassa opinnaytetydssa fyysinen ymparisto,
jossa toimintaa tapahtuu, on lapsen koti. Kotiympariston ominaisuudet vaikuttavat
lapsen toimintaan ja voivat joko edistda tai estda toimintaa. Toimintaterapeutin teh-
tava on tarkastella lapsen kotia toimintaymparistona ja 16ytda keinoja, joilla ymparis-
toa voidaan muokata toimintaa tukevaksi ja edistavaksi. Kotiymparistossa perhe
muodostaa sosiaalisen ympariston. Muiden ihmisten lasndolo, kannustus ja kaytan-
non toimet lapsen ruokailun tukemiseksi ovat merkityksellisia lapsen toiminnallisen
osallistumisen kannalta. Toimintaterapeutin tehtdavana voi olla my6s perheen ohjaa-
minen lapsen toimintaa tukevaksi. Luvussa 6 tarkastellaan lahemmin kotia konteksti-

na ja sen vaikutusta ihmisen toimintaan.
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4.3 Toiminta

Toiminta sisaltaa termina useita eri merkityksia. Englannin kielessa sanalle toiminta

on useita eri vastineita, joita kdytetaan eri konteksteissa, kuten task (suom. tehtava)
ja activity (toimiminen, toiminto). Lawn ja muiden (1997, 33 — 34) mukaan kéasitteena
toiminta on kuitenkin laajempi ja silla tarkoitetaan sitd, mita yksilo tekee eri ymparis-

toissa.

Lawn ja muiden (1997, 33 — 34) teoksessa Wilcock (1993) maarittelee toiminnan ole-
van ihmisen perustarve, Dunton (1919) puolestaan toteaa toiminnan olevan ihmiselle
yhta tarpeellista kuin ruoka ja juoma. Toiminta on monimutkainen prosessi, jossa
ihminen pyrkii paamaaransa — esimerkiksi tayttdmaan tarpeensa — toimiessaan vuo-

rovaikutuksessa ympariston kanssa (Law et al. 1997, 34).

Law ja muut (1997) esittdvat toiminnan sisadltdvan useita eri tarkoituksia. Toiminta
voi olla vapaa-ajan, nautinnon ja sosiaalisen kanssakdaymisen lahde. Tuotteliaisuuden
nakdkulmasta toimintana nahdaan tyonteko, opiskelu, vanhemmuus tai lapsuudessa
leikkiminen. Toiminta voi olla myds itsesta huolehtimista ja henkil6kohtaisia toimia.
(Law ym. 1997, 37.) Tassd opinndytetydssa toimintaa tarkastellaan Ilahemmin itsesta

huolehtimisen nakokulmasta.

5 YKSILO - DOWNIN OIREYHTYMA YKSILON OMI-
NAISUUTENA

Downin oireyhtyma on useimmin seurausta kromosomi 21 trisomiasta, joka tarkoit-
taa, etta ihmisella on yksi ylimaardainen kromosomi; kromosomia 21 on kahden sijasta
kolme kappaletta. Vuosittain lapsia, joilla todetaan Downin oireyhtyma, syntyy Suo-

messa keskimaarin 70. Riski kromosomipoikkeavuuteen kasvaa didin ian myota, 40-
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vuotiailla 21 — trisomiaa esiintyy noin yhdessa raskaudessa sadasta. (Wilska. 2000, 45

—-46.)

Downin oireyhtymaan liittyy useita erilaisia tyypillisia piirteita ja silla on oma tunnus-
omainen "taudinkuva”, vaikka Downin oireyhtyma ei sairaus olekaan. Downin oireyh-
tymalle tyypillisia ulkonakopiirteita Kaski ja muut mainitsevat olevan mm. lyhytkas-
vuisuus ja pienikalloisuus, silmien vinot luomiraot; silman nendnpuoleisissa kulmissa
olevat poimut seka leved nenanselka. Sormet ovat lyhyet ja kimmenessa on nelisor-
mipoimu, eli kimmenen poikki kulkeva vaakasuora vako. Nielu ja suu ovat pieniko-
koiset ja kieli voi pyrkia usein ulos suusta. (Kaski ym. 2009, 70.) Kasken ja muiden
mukaan kieli voi Downin oireyhtymasta johtuen olla myds tavallista suurikokoisempi,
mutta toiset pitdvat tata vaarana tietona. Esimerkiksi kirjasessa Supporting Feeding &
Oral Development in Young Children (n.d, 19) kumotaan vaite kielen suurikokoisuu-
desta ja todetaan kielen ulostyéntymisen johtuvan suun pienikokoisuuden lisaksi

kielen matalasta lihastonuksesta.

Oireyhtymassa esiintyy usein joukko erilaisia rakenteellisia poikkeamia ja monilla on
Downin oireyhtymalle tyypillisia liitdnnaissairauksia. Kdypa hoito — suositusten (2010)
mukaan synnynndinen sydanvika on jopa 50 %:lla tapauksista. Ruuansulatuskanavan
erilaiset kehityshairiot ovat keskimaaraista tavallisempia henkil6illd, joilla on todettu
Downin oireyhtyma. Muita mainittuja erityisongelmia ovat mm. immuunipuolustus-
jarjestelman poikkeavuudet, jotka ilmenevat esimerkiksi lisdantyneena infektioherk-
kyytend, ndko ja silmdongelmat, erilaiset kuulovammat ja kuulon alenemat seka or-
topediset erityisongelmat, joista yleisimpana yliliikkuvat nivelet ja alhainen lihas-

tonus (hypotonia). (Downin oireyhtyma. 2010.)

Kaypa hoito — suosituksen (2010) mukaan aikuisilla henkil6illd, joilla on Downin oi-
reyhtyma, tavataan yleensa keskivaikeaa alyllista kehitysvammaisuutta, joka vastaa
6-8 — vuotiaan lapsen tasoa (Downin oireyhtyma. 2010). Kaski ja muut taas mainitse-
vat Downin oireyhtyman aiheuttavan suurella osalla 21 — trisomia lapsista lievan tai
keskivaikean kehitysvamman ja kehitysvamman syvenevan ian myota. Taman esite-
taan johtuvan keskushermostossa tapahtuvista muutoksista, jotka johtavat usein

ennenaikaiseen dementiaan. Vaikeasti ja syvasti alyllisesti kehitysvammaiset Downin



21

oireyhtyma — diagnoosin saaneet ovatkin usein vanhimpia, yli 45 vuotiaita. (Kaski ym.

2009, 71.)

5.1 Oireyhtymin vaikutus lapsen kehitykseen

Buckley & Sacksn (2001) mukaan ihmisen kehitys on dynaaminen, vuorovaikutuksel-
linen ja sosiaalinen prosessi. Useimmat lapset syntyvat potentiaalisina kehittymaan
normaalin kehitysprosessin mukaisesti, mutta tuon potentiaalin lisaksi heilla taytyy
olla mahdollisuus liikkua, tutkia ja olla vuorovaikutuksessa muiden ihmisten kanssa.
Lisaksi lapsen tulee kyeta varastoimaan ymparoivasta maailmasta hankkimaansa tie-
toa ja oppia uusia taitoja. Kehitys tapahtuu asteittain, uusien kehityksen vaiheiden
rakentuessa aiempien paalle. Jos lapsi on taysin virikkeettomassa ymparistossa ilman

ihmiskontakteja, hdn ei pysty oppimaan ian mukaisia taitoja. (Buckley & Sacks. 2001.)

Kaypa — hoito suosituksen (2010) mukaan lapsella, jolla on todettu Downin oireyh-
tyma, todetaan lahes aina kehityksen etenemisen viivastymaa. Kehityshairididen taso
ja ndin ollen myos kehityksessa tapahtuvat viivastymat ovat hyvin yksil6llisia (Downin
oireyhtyma. 2010). H6lsémd&en (2000, 16) mukaan Down-lapsen kehitys on viivasty-
nyt useilla kehityksen osa — alueilla muihin lapsiin verrattuna. Toisaalta Buckley &
Sacks (2001) huomauttavat, ettd hitaammasta tahdista huolimatta lapset, joilla on
Downin oireyhtyma, edistyvat kehitykseltdan samalla tavalla kuin muutkin lapset,
saavuttaen samoja taitoja. Useimmat lapset, joilla on Downin oireyhtyma, voivat saa-
vuttaa viidenteen ikdvuoteen mennessa samat kehitystavoitteet, kuin muutkin lap-

set. (Buckley & Sacks. 2001.)

Yleisesti ottaen kaikilla lapsilla, joilla on Downin oireyhtyma, tavataan viivastymaa
joillakin kehityksen osa — alueilla. Viivastyman laajuus ei kuitenkaan ole sama kaikilla
osa — alueilla, vaan joillakin alueilla viivastyminen saattaa olla merkittavampaa. Esi-
merkiksi sosiaaliset kyvyt ja vuorovaikutustaidot ovat usein Down-lasten vahvuus,
kun taas puheen tuottamisen ja kielellisten kykyjen alueella tavataan suurempia

haasteita. Usein suurin kehityksellinen viivdstyma Down-lasten kohdalla onkin pu-
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humaan oppiminen. Puheen tuottamisen vaikeuden takia viittomien kaytto voi hel-

pottaa kommunikointia merkittavasti. (Buckley & Sacks. 2001.)

5.2 Motoriikka

Motorinen kehitys etenee siten, etta lapsi oppii ensin yksittaisia liikesuorituksia, joita
vhdistelemalla han myéhemmin oppii kokonaisia taitoja. Motoriikan kehitys etenee
siis kokonaisvaltaisten toimintojen kautta eriytyneeseen toimintaan. Ensin kehittyy
myos karkeamotoriikka; suurten lihasten koordinaatio seka tasapainon ja asennon
hallinta. Hienomotoriikka eli pienten lihasten koordinaatio, kuten kasien kaytto ja

sormindpparyys, kehittyy karkeamotoriikan jalkeen. (Holttinen. 2000, 24 — 25).

Lapsilla, joilla on Downin oireyhtyma, on Holttisen (2000, 26) mukaan tyypillisesti
alentunut lihasjanteys (hypotonia) kaikissa paalihasryhmissa: vartalossa, raajoissa ja
niskassa. Tasta ja muista ladketieteellisista syista lilkkkumaan oppimiseen tarvitaan
Down-lasten kohdalla tavanomaista enemman tukea ja kuntoutusta. Fysioterapeutti
seuraa Down-lapsen motorista kehitysta, aluksi tiiviimmin ja myéhemmin taitojen
karttuessa harvemmin. Moniammatillisen tydoryhman muodostama kuntoutus sisal-
taa aluksi lapsen nostamiseen, kantamiseen, pukemiseen ja syéttdasentoon liittyvia
ohjeita ja neuvoja. Naissa toimet tehdaan niin, etta ne tukevat lapsen motorista kehi-
tysta. Myohemmin motoriikan kehityksen tukeminen keskittyy Holttisen mukaan
lattiatasossa tehtdviin harjoitteisiin, jotka sulautetaan osaksi leikkia ja seurustelua
vauvan kanssa. Lasta ohjataan erilaisia leikkeja ja leluja hyodyntamalla opettelemaan
kdadntymistd, rydomimisen kautta konttaamista, istumaan nousua sekd myéhemmin
pystyasennon harjoittelua ja lopulta kavelya. (Holttinen 2000, 25 — 26.) Kaypa hoito —
suosituksen mukaan itsendinen kavely saavutetaan keskimaarin 26 kuukauden idssa,
joskin yksil6lliset erot ovat suuria ja vaihteluvali 1 — 4 vuotta (Downin oireyhtym3,

2010).
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5.3 Suun motoriikka

Kaski ja muut mainitsevat Downin oireyhtyman vaikuttavan suun, nielun ja kielen
rakenteellisiin ominaisuuksiin ja suun alueen motoriikkaan. Kasvolihasten hypotonia,
voimakas kielen ulostyontyminen seka suun ja kielen motoriikan kémpelyys lisdavat
haasteita seka ruokailussa ettd puhumisen ja kommunikoinnin alueella. (Kaski ym.

2009, 70-71, 146.)

Glass & Wolf (2010) kertovat lapsilla, joilla on neurologisten kehityshairioita tai kehi-
tyksen viivastymaa, olevan usein suun motoriikan ja nielemisen vaikeuksia. Ruokailun
ongelmat voivat vaikeuttaa lapsen ravinteiden saantia monin eri tavoin. Lapsella voi
olla epanormaalit tai kehittymattomat suun motoriset toiminnot tehden nielemisesta
hidasta ja tyoldsta. Suun motoriikan ongelmat voivat asettaa rajoituksia ruoan koos-
tumukselle. Joissain tapauksissa nielemisvaikeudet voivat jopa estada tietynlaisten
ruokien sydmisen turvallisuussyista, mutta yleisemmin ne vaikuttavat lapsen kykyyn

nielld nesteita. (Mts. 93.)

Tyypillisimpia suun motoriikkaan liittyvid ongelmia ovat Glass & Wolfn (2010) mu-
kaan edelld mainittu viivastynyt suun motoriikan kehitys seka epanormaalit suun
motoriset toiminnot. My06s reagointi eri lamp6étiloihin suussa ja suun ldheisyydessa
voi olla voimakasta aistiyli- tai aliherkkyyden vuoksi. Lisaksi pitkittyneet ruokailutilan-

teet kuormittavat niin lasta kuin huoltajaakin. (Mts. 93 — 94.)

My0s asiantuntijoilta saaduissa vastauksissa tulivat ilmi suun motorikkaan liittyvat
ongelmat. Kielen ulostydntyminen aiheutti jo varhain haasteita ruoan suussa pysymi-
seen; ulos tyontyessaan suuhun laitettu ruoka tyontyi pois suusta. Lisaksi suun alu-
een velttous aiheutti liilan ohuiden nesteiden valumisen suupielten kautta ulos suus-
ta. Asiantuntijaperhe suosikin ravitsemusterapeutin neuvosta paksumpia nesteita,
kuten piimaa maidon sijasta. Vanhemmat ovat myéohemmin havainneet, etta lapsella
on ongelmia lampdotilojen aistimisessa, erityisesti kuumien ruokien kanssa. Vanhem-
mat joutuvatkin tarkkailemaan, ettei lapsi polta suutaan kuumien ruokien tai juomien

kanssa. (Ronnkvist. 2012a.)
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6 YMPARISTO - KOTI JA PERHE

Koti on lapsen ensisijainen toimintaymparistd hanen ensimmaisten elinvuosiensa
aikana. Koti voidaan nahda seka fyysisena, etta sosiaalisena ymparisténa. Perhe; lap-
sen vanhemmat, sisarukset ja muut taloudessa asuvat muodostavat lapsen sosiaali-
sen ympariston. Toimintaterapiassa lapsen toimintaymparistolla — perhe mukaan

lukien, on suuri merkitys ja usein terapia voidaan toteuttaa lapsen kotona.

Buckleyn (2002) mukaan perhe on ensisijainen tekija lapsen kehityksen kannalta.

Perheen sisdiset vahvuudet ja ongelmat ndyttavat tutkimusten mukaan vaikuttavan
siihen, miten lapsi kykenee selviamaan kehityksessdan ilmenevista haasteista. Erityi-
sesti perhe, jolla on monia vahvuuksia, kykenee usein sopeutumaan lapsen kehitys-
vammaisuuteen ja tukemaan lapsen kehitysta. Perheissa, joissa on paljon heikkouk-
sia, voi Down-lapsen syntyma aiheuttaa enemman vaikeuksia tilanteeseen sopeutu-

miselle ja haasteista selviamiselle. (Buckley. 2002.)

Perheen sosioekonominen asema, varallisuus ja koulutus vaikuttavat perheen voima-
varoihin. Kéyhyys, tyottomyys, sosiaalinen eristyneisyys seka perheen sisdiset ristirii-
dat voivat lisata perheen haavoittuvuutta ja vahentaa kykya selvita haasteista. Per-
heenjasenten lujat valit, sosiaalinen avoimuus ja myonteinen ilmapiiri taas voidaan
lukea perheen vahvuuksiksi. Myds aktiivinen tuen hakeminen seka osallistuminen
vertaistukiryhmiin voivat lisdta perheen voimavaroja ja siten kykya tukea lapsen kehi-

tysta. (Buckley. 2002.)

6.1 Koti terapiaymparistona

Hinojosa, Anderson & Stauch (1988) kasittelevat artikkelissaan lasten toimintatera-
piamenetelmia kotiymparistdssa. Heiddan mukaansa toiminnalliset tavoitteet voidaan
saavuttaa realistisemmin lapsen kotiymparistossa. Perheenjasenten mukanaolo tar-
joaa mahdollisuuden edistaa yhteistyota vanhempien kanssa ja siten sisallyttaa tera-
piainterventio osaksi lapsen arkielamaa. Toisaalta koti terapiaymparistona asettaa

heiddn mukaansa haasteita terapeutille; terapeutin tulee mukautua kotiympariston
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rooleihin ja toimintatapoihin. Terapian keinot muodostuvat toiminnoista ja elemen-

teista lapsen kotoa. (Hinojosa et al. 1988, 18 — 19.)

Hinojosan ja muiden artikkelissa (1988, 18) mainitaan useita tutkimuksia kodista te-
rapiaymparistond. Tutkimuksissa on havaittu, etta kotiymparistdssa vanhempi ja lapsi
ovat rennompia ja ymparistoon liittyvat kdytannon haasteet ratkaistiin nopeammin
(Carlyle, 1980). Eraassa tutkimuksessa huomattiin masennuksen vahentyneen sellai-
silla dideilla, joiden lapset saivat terapiaa kotona (Burden, 1980). Terapia lapsen ko-
tona voi olla vanhempien mielesta kdtevampaa (Goldberg, Faure, Vaughn, Snarski, &
Seleny, 1984) tai vanhemmat saattavat osoittaa suurempaa pyrkimysta lapsen kanssa

tyoskentelyyn (Sandow, Clarke, Cox, and Stewart, 1981).

Terapiainterventioon vaikuttaa ymparisto, jossa terapia tapahtuu. Koti sisdltda ympa-
ristona luonteelleen ominaiset piirteet. Toimintaterapeutille haasteelliset osa-alueet
tassa tyokontekstissa ovat terapeutin rooli, perheen mukanaolo, kotiympariston eri-

tyiset vaatimukset ja arvot seka sosioekonominen tilanne. (Hinojosa et al. 1988, 18.)

6.2 Ruokailutilanne

Kasken ja muiden (2009, 209 - 211) mukaan ruokailutilannetta kannattaa suunnitella
lapsen yksilollisten tarpeiden mukaisesti. Tarkeinta on luoda ruokailutilanteesta rau-
hallinen ja karsia kaikki keskittymista haittaavat arsykkeet minimiin. Lapsen ruokailua
avustavan henkilon tulisi kyeta myos keskittymaan lapsen ohjaamiseen ja pyrkia
luomaan kiireetdn vaikutelma. Syomistilanteen sujuvuutta edistda se, etta ruoka on
lasta miellyttdvaa niin maultaan, tuoksultaan ja naéltaan. Lisaksi kannattaa varmis-
taa, ettd ruoan koostumus on lapselle sopivaa eli vastaa sydomisvalmiuksia. Liian suu-
ret palat tai vaikeasti lusikoitava ruoka voivat aiheuttaa ylimaaraista haittaa ruokailu-

tilanteen sujuvuudelle ja ruokailun harjoittelulle. (Mts. 209 — 211.)

Toisten ihmisten lasndolo voi olla ruokailutilanteessa seka ruokailua edesauttava etta
haittaava tekija. Lapsen voi olla vaikea keskittya syomiseen, jos ymparilld on paljon
erilaisia aistidarsykkeitd, kuten dania. Toisaalta esimerkiksi sisarusten lasnaolo ja ruo-

kailu voi toimia mallina Down-lapsen sydmisen harjoittelulle. Nahdessadan toisten
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syovan ja kayttavan ruokailuvalineita lapsi voi motivoitua harjoittelemaan itsekin
samoja taitoja. Tarkeda ruokaillessa on sydda ateriat mahdollisimman yhta aikaa,
eika esimerkiksi aloittaa jalkiruoan tarjoilemista silloin, kun lapsi vield sy6 paaruokaa.
Nahdessaan esimerkiksi sisarusten syovan jo herkkuja voi hitaammin syovalta Down-

lapselta jaada ruoka sydmatta hdanen halutessaan samaa, mitd muutkin syovat.

Tarkeimmaksi tekijaksi onnistuneeseen ruokailutilanteeseen nousi seka opinnayte-
tyon tekijan etta asiantuntijoiden kokemusten perusteella riittava aika. Down-lapsen
ruokailu voi kestaa huomattavasti muita lapsia, kuten sisaruksia, kauemmin saaden
vanhemman hoputtamaan lasta sydmaan nopeammin. Jos lapsi saa rauhassa ruokail-
la ilman kiirettd, han pystyy keskittymaan ja ndin harjaannuttaa taitojaan tehok-
kaammin. Lisdksi seka lapselle ettd vanhemmalle jaa ruokailutilanteesta hyva mieli,
jolloin seuraavaa ruokailutilannetta voi odottaa levollisin mielin. Liian nopea ruuan

hotkiminen voi myos aiheuttaa tukehtumisvaaran tai vatsavaivoja.

6.3 Ruokailuvilineet ja apuvilinetarve

Ruokailun opettelua voivat edistda oikeanlaiset, lapselle sopivat ruokailuvalineet.
Opetteluvaiheessa toimintaterapeutti tai fysioterapeutti voi auttaa vanhempia l6y-
tdmaan tarvittavia apuvalineita tai muotoiltuja ruokailuvalineitd syomisen harjoitte-
lun tueksi. Kasken ja muiden (2009, 210) mukaan tavallisiin ruokailuvalineisiin tulisi

kuitenkin pyrkia siirtymaan mahdollisimman pian.

Ruokailuvalineiden valinnassakin korostuu lapsen yksildllisyys ja tarpeet; jos lapsella
on haasteita tarttumisotteissa, voi muotoiltu lusikka helpottaa kdadessa pysymista ja
ohjata oikeisiin tarttumisotteisiin. On hyva myds miettia ruokailuvalineiden kokoa ja
muotoa, esimerkiksi lautasen reunojen korkeutta. Erilaiset liukuesteet lautasen tai

mukin alla voivat myds olla hyodyksi.

Asiantuntijaperhe on luottanut ruokailussa anatomisesti lapsen kateen sopiviin ruo-
kailuvalineisiin. Paksu varsi ja liukumaton materiaali helpottavat tarttumista. Lauta-
sissa perhe on suosinut joko syvia tai reunallisia lautasia. Fysioterapeutin kehotukses-

ta he hankkivat lapindkyvia muovimukeja, jotta juomisen harjoittelu olisi helpompaa.
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(Ronnkvist. 2012b.) Lapindkyvasta mukista vanhempi ndkee, miten paljon lasia tarvit-
see kallistaa, jotta juomaa tulee lapsen suuhun kerrallaan sopiva maara. Myos lapsen

on helpompi havaita mukissa oleva neste ja oppia, miten neste kdyttaytyy mukissa.

Itsendisen ruokailun harjoittelu on ldahes poikkeuksetta kaikilla lapsilla varsin sotkuis-
ta puuhaa. Asiantuntijaperhe suosi itsendisen ruokailun harjoittelun alkuvaiheessa
lapsen paalle puettavaa hihallista “ruokailutakkia”, joka suojasi lapsen vaatteet hyvin
ruoan ja juoman aiheuttamilta sotkuilta. Kun lasta syottavan henkilén ei tarvinnut
huolehtia liikaa vaatteiden tahriintumista, lapsi kykeni kokeilemaan ja harjoittele-
maan ruoan syomista vapaammin. Myohemmin, kun ruokailu alkoi sujua siistimmin,
pelkkd muovinen ruokalappu riitti suojaamaan vaatteet. Muovisen ruokalapun etuna

oli myos kouru, silla nesteiden pysyminen suussa oli lapsella pitkdan haastavaa.

Hyva istuma — asento on ruokailun sujuvuuden kannalta tarkeaa (Palovaara. 2012).
Lapsen olisi hyva istua mukavassa asennossa ja sopivalla korkeudella poytaan nah-
den. Tuolissa istuessaan lapsen tulisi paasta mahdollisimman lahelle poytas, jottei
hanen tarvitse kurkotella tai nojautua eteenpain ruokailun aikana. Kasille tulisi jaada
riittavasti tilaa, jotta lapsi voi vapaasti harjoitella ruokailussa tarvittavia liikkesuorituk-
sia. Fysioterapeutti voi suositella lapsen tarpeisiin sopivaa istuinta, joka tukee lapsen

asentoa mahdollisimman hyvin.

7 TOIMINTANA RUOKAILU

Kaski ja muut (2009, 208 — 209) nimeavat ruokailuun liittyvien omatoimisuustaitojen
oppimisen tavoitteeksi sita, ettd kehitysvammainen lapsi oppii sydomaan terveellista
ruokaa hyvia poytatapoja noudattaen. Tarkedd omatoimisen ruokailun opettamisen
aloittamisessa on kartoittaa lapsen syomisvalmiudet ja selviytyminen ruokailutilan-
teessa. Oikea ruokailuasento, sopivat ruokailuvilineet ja tilanteen rauhallisuus seka
motivoiva ymparistd ovat hyvat lahtokohdat sydmaan oppimiselle. Koska ruokailun

opettelu voi etenkin alkuvaiheessa olla sotkuista, on riittava suojaus myds tarpeen.
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Suojavaate tai esimerkiksi ruokalappu tulisi kuitenkin olla mukava ja haitata mahdol-

lisimman vahan esimerkiksi lapsen liikkumista.

7.1 Imetyksesti itsendiseen ruokailuun

Lapsen ruokailun ja sydmisen kehittyminen alkaa vastasyntyneelld useimmiten ime-
tykselld. Haglund, Huupponen, Ventola & Hakala — Lahtinen (2009, 119 — 122) kerto-
vat, ettd didinmaito on vastasyntyneelle parasta ravintoa ja imettdminen luonnolli-
nen tapa ruokkia lasta. Seuraavassa taulukossa (TAULUKKO 1) on esitetty lapsen ruo-

kailun kehittyminen lapsen ensimmaisten ikdvuosien aikana.

TAULUKKO 2. Ian mukainen ravinto ensimmaisen ikdvuoden aikana.

IKA/RAVINTO
0—4 kk 4 -6 kk 6 — 8 kk 8 —10kk > 10 kk
Taysimetys 6 kk Osittainen imetys 12 kk*

Aidinmaito Tutustuminen Kiinteiden Karkeat soseate- | Perheen kanssa
riittaa lapsen kiinteisiin ruo- | aterioiden riat, uusiin ruo- samaan ruokaan
ravinnoksi kiin soseina: syOminen kiin tutustuminen | siirtyminen

- peruna soseina - tuoreraasteet | - maitovalmisteet

- kasvikset - lihajakala ja maitoruoat

- marjat - puurot

- hedelmat

* Jos imetys ei jatku, didinmaidonkorvike vuoden ikdiseksi asti

Taulukon tiedot mukaillen ldhteestad Haglund et al. (2010, 127).

Lapsi alkaa 4 — 6 kk idssa olla motorisilta taidoiltaan ja kehitykseltdaan valmis totutel-
tavaksi lisaruokien syémiseen, joskin yksilollisyys ja lapsen tarpeet on otettava huo-
mioon. Reilusti alle puolivuotiaan lapsen ruuansulatus ei vield kykene kunnolla pilk-
komaan ruuan sisdltdmaa rasvaa, proteiinia ja esimerkiksi tarkkelystd, mutta puoles-
ta vuodesta ylospain kaikki lapset tarvitsevat kiinteaa lisdruokaa. Ruoka — aineiden
lisddminen lapsen ruokavalioon tapahtuu hitaasti, 1 — 2 uudella ruoka — aineella vii-

kossa. Talloin voidaan helpoiten havaita allergiat tai muu ruuan sopimattomuus lap-
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selle. Ruokailun kehittymisen kannalta on tarkeda, etta lapsi oppii sydémaan erilaisia

ruoka — aineita. (Lapsi, perhe ja ruoka. 2004, 122 — 123.)

Kiintedn ruuan sydminen alkaa I6ysiin soseisiin tutustumisella. Ruokailutottumusten
kehittymista edistetdan tarjoamalla soseet lautaselta. My6hemmin, kun lapsi oppii
hienontamaan ruokaa suussaan ja nielemaan karkeampia ruokia, ruokaan jatetdaan
pureskeltavaa. Pureskelun oppiminen on tarkea osa sydmisen kehittymista ja ihmisen
ruuansulatusta. Pureskeleminen lisda syljeneritysta ja edistdda hampaiden terveytta.
Pureskelun kehittyminen alkaa lapsen tunnustellessa ja imeskellessa ruuan, esimer-

kiksi leivan tai hedelman, paloja. (Mts. 123, 127.)

Lapsi siirtyy vahitellen perheen kanssa samaan ruokaan ensimmaisen ikdavuoden lop-
pupuolella. Lapselle tarjottava ruoka erotetaan perheen muusta ruuasta ennen voi-
makasta maustamista ja suolan lisdamista. Jotkut ruuat, kuten vaikeasti sulavat tai
ilmavaivoja aiheuttavat ruuat, eivat sovi alle yksivuotiaalle lapselle. Lapsen siirtyessa
muun perheen kanssa samoihin ruokiin alkaa myds sdanndllisen ateriarytmin harjoit-
telu. Kahdeksan kuukauden ikdinen lapsi voi jo noudattaa perheen ateriarytmia.

(Mts. 128 — 129.)

1 -2 vuoden idssa lapsi alkaa opetella siirtymistd omatoimiseen ruokailuun. Ruokai-
luun ja sydmiseen liittyvat rituaalit ja rutiinit ovat tarkeitd, samoin kuin itsendiseen
ruokailuun kannustaminen. Lapsi ruokailee kayttaen sormia, lisdksi lusikan ja mukin
kayttoa harjoitellaan. Sydomisen opetteluun kuuluu leikki ja kokeilu ja myos sotkemi-
nen on osa omatoimisen ruokailun kehitysta. Vanhempien ja lapsen sujuva vuorovai-

kutus on olennainen osa ruokailun kehitysta. (Mts. 143.)

Kolmevuotiaasta eteenpdin lapsi alkaa harjoitella poytatapoja ja siistia ruokailua.
Lapsi harjoittelee veitsen ja haarukan kaytt6a, ruuan omatoimista annostelua seka
esimerkiksi itsendista leivan voitelua. Muiden ruokailijoiden malli vaikuttaa lapseen ja
lapsi havainnoi muiden syémista. Lapsi otetaan mukaan ruokailuun liittyviin toimiin,
kuten kaupassa kayntiin, ruuan valmistukseen ja poydan kattamiseen. Lasta opete-
taan kunnioittamaan ruokaa ja poytatapoja sekd nauttimaan ruuasta ja ruokailuhet-

kesta. (Mts. 144.)
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7.2 Ruokailuun vaikuttavat erityisongelmat

Osa Downin oireyhtyman aiheuttamista liitdnnadissairauksista ja hairidista voivat vai-
kuttaa lapsen ruokavalioon ja sydmiseen, joko suoraan tai valillisesti. Vanhempien
tulisi kuitenkin arjessa kiinnittda huomiota Down-lapsen terveelliseen ja monipuoli-

seen ruokavalioon seka esimerkiksi vitamiinien ja hivenaineiden riittdvaan saantiin.

Kaypa hoito — suosituksen (2010) mukaan kilpirauhasen poikkeavuudet ovat oireyh-
tymassa yleisia. Lisdksi useissa tutkimuksissa on havaittu oireyhtyman lisaavan kilpi-
rauhasen vajaatoiminnan riskia ja siksi kilpirauhasen toimintaa tulisi seurata lapi ela-
man (Fort et al, 1984; Shaw et al., 2006). Downin oireyhtymasta johtuvan heikenty-
neen perusaineenvaihdunnan vuoksi ravinnosta saatavaa energiamaaraa tulisi tark-
kailla, eika ylipainoa tule hyvaksya osana Downin oireyhtymaa. Down-lapsen painoa
tarkkaillaan normaaleilla kasvukayrilld, vaikka pituuskasvua tuleekin arvioida Downin
oireyhtyman mukaisesti standardoiduilla kayrilld. (Downin oireyhtyma. 2010). Kasken
ja muiden (2009, 72) mukaan myds taipumusta anemiaan on havaittu, minka vuoksi
ravinnon monipuolisuudesta tulisi huolehtia ja tarvittaessa turvautua rautalaakityk-

seen.

Downin oireyhtymalle ovat tyypillisia erilaiset hampaiden kasvun hairiot, jotka voivat
osaltaan vaikuttaa lapsen ruokailuun. Hampaat ovat usein epasaanndlliset ja kasva-
vat hitaasti tai suussa esiintyy erilaisia hampaiden kiinnityskudoksen sairauksia (Kaski
ym. 2009, 70, 72). Muita oireyhtyman erityisesti ruokailuun vaikuttavia liitdnnaissai-
rauksia tai ongelmia ovat ruoansulatuskanavan alku- ja loppupdan synnynnaiset kehi-
tyshairiot seka ummetus, jonka vuoksi ruokavalion neste- ja kuitupitoisuudesta tay-

tyy pitda huolta (Downin oireyhtyma. 2010).

7.3 Ruokailuun liittyvien omatoimisuustaitojen saavut-
taminen

Seuraavan sivun taulukossa (TAULUKKO 3) on kootusti muutamia esimerkkeja itse-

naisen ruokailun edellyttamien taitojen saavuttamisen eriaikaisuudesta Down-lasten
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ja tavallisesti kehittyvien lasten valilla. Taulukkoon on koottu keskimaarainen ika,

jolloin lapsi on saavuttanut tietyn osatavoitteen omatoimisessa ruokailussa. Taulu-
kossa kuvatut toiminnat ja ikd, jolloin kyseinen toiminta saavutetaan, ovat suuntaa
antavia ja yksilolliset erot eri taitojen oppimisessa voivat olla suuria eri lasten valilla

rilppumatta siitd, onko lapsella haasteita kehityksessa vai ei.

Taulukon tiedot ovat Buckley &Sacksn (2001) mukaan yhdistelma saatavilla olevista
ldhteistd. Huomioitava on, etta taulukossa ilmoitetut idt ovat arvioita. Arvioiden luo-
tettavuutta tarkastellessa on huomioitava, etta Down-lasten kohdalla ilmoitettu ika
perustuu pienemman tutkimusjoukon tuloksiin. Lisdaksi on huomioitava, etta Down-
lasten kohdalla “normaali vaihteluvali” tavoitteen saavuttamisessa on suurempi, kuin

tavallisesti kehittyvilla lapsilla.

TAULUKKO 3. Down-lapsen ruokailun virstanpylvdat. (Buckley & Sacks. 2001. The
development of children with Down syndrome.)

DOWN-LAPSEN RUOKAILUN VIRSTANPYLVAAT

Toiminnan kuvaus Lapsi, jolla on Downin oi- Tavallisesti kehittyva lapsi
reyhtyma
keskim. ika vaihtelu keskim. ika vaihtelu
Syo kiinteita ruokia 8 kk 5-18 kk 7 kk 4-12 kk
Syo keksia itsenaisesti 10 kk 6 —14 kk 5 kk 4 -10 kk
Juo mukista 20 kk 12 - 30 kk 12 kk 9-17 kk
Kayttaa haarukkaa/lusikkaa 20 kk 12 - 36 kk 13 kk 8 —20 kk

Taulukon tekstit ovat opinnaytetyon tekijan suomentamat. Alkuperdinen taulukko: Mile-

stones for Children with Down syndrome.
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9 POHDINTA

Lapsen itsendisesti sydmaan ja ruokailemaan oppiminen on useita vuosia kestava
prosessi, joka alkaa heti lapsen synnyttya ja jatkuu pitkalle leikki-ikaan. Tavallisesti
normaalisti kehittyvan lapsen ruokailu ja sydmaan oppiminen tapahtuu kuten mui-
denkin taitojen oppiminen — kokeilun kautta ja muiden esimerkkia seuraamalla. Jos
lapsi ei kehity normaalisti tai taitojen oppiminen on vaikeaa, voi arkisistakin asioista,

kuten ruokailusta, tulla monimutkainen ja erityistd huomiota vaativa haaste.

Lapsilla, joilla on Downin oireyhtyma, on usein erilaisia kehitykseen ja kasvuun vai-
kuttavia erityispiirteitd. Oireyhtymalle tyypilliset sairaudet ja kehityksen viivastymi-
nen aiheuttavat usein haasteita lapsen toiminnalle ja arjessa parjaamiselle. Jotta lapsi
kykenisi ruokailemaan itsendisesti, vaaditaan lapselta riittavia taitoja ja valmiuksia
seka ymparisto, joka tukee toiminnasta suoriutumista. Usein myds ammattilaisten
apu neuvoineen ja esimerkiksi tietyt apuvalineet voivat parantaa itsendisen ruokailun

kehittymista.

Tietoa Downin oireyhtymasta ja sen vaikutuksesta lapsen kehitykseen on nykydan
saatavilla melko runsaasti. Erityisesti tutkimuksia Downin oireyhtymaan liittyvien
sairauksien esiintymisesta on tehty paljon. Oppaita kehitysvammaisen lapsen hoita-
miseen ja kuntouttamiseen l6ytyy myds useita, mutta Down-lapsen itsendisen ruo-
kailun haasteisiin ja tukemiseen liittyvaa tietoa, etenkin suomeksi, on varsin vahan.
Taman opinndytetyon tarkoituksena oli tutkia millaisia haasteita Down-lapsi voi koh-
data itsendisen ruokailun kehittymisessa ja milla keinoilla tata kehitysta voidaan tu-
kea. Lisaksi tavoitteena oli luoda keratyn tietoperustan pohjalta opaskirjanen, jonka
avulla esimerkiksi vanhemmat tai Down-lasten kanssa tyoskentelevat voisivat saada
tietoa Downin oireyhtyman vaikutuksesta lapsen ruokailuun seka sellaisista konk-

reettisista keinoista, joilla lapsen ruokailua voidaan tukea.

Downin oireyhtyma — diagnoosi sisaltdaa suuren joukon erilaisia erityispiirteita, liitan-
naissairauksia ja hairioita. Oireyhtyman kokonaisvaikutuksen kuvaaminen lapsen
elaman ja kehityksen kannalta olisi suunnaton tehtava ja tassa opinnadytetyossa oi-

reyhtymaa kuvataankin suppeasti ladketieteellisesta nakokulmasta, keskittyen
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enemman toimintakykyyn ja ruokailuun liittyviin asioihin. Joidenkin oireyhtymaan
liittyvien hairididen tai piirteiden suoraa vaikutusta ruokailuun oli valilla hankala sel-
vittaa. Tallaisissa ongelmatilanteissa pyrittiin miettimaan sairauden vaikutusta lapsen
toimintaan ja sita kautta ruokailuun. Opinndytety6ssa on tarkoituksella valtetty esit-
tdmasta taysia ehdottomuuksia, silla toimintaterapeuttinen nakoékulma korostaa yksi-
[6n ainutlaatuisuutta ja kykya muuttua. Ndin ollen myos itsendisen ruokailun kehit-
tymisen voidaan katsoa olevan jokaisen ihmisen kohdalla erilainen, yksil6llinen pro-
sessi. Tama opinnadytety6 pyrkii kuvaamaan haasteita, joita Down-lapset useimmin
kohtaavat seka tukikeinoja, jotka on useimpien Down-lasten kohdalla havaittu toimi-

viksi.

Toiminnallisen opinndytetyon luotettavuutta arvioitaessa on muistettava opinnayte-
tyon luonne, erityisesti kokemuksesta nouseva tieto. Toiminnallisen opinndytetyon
tavoitteena on kokemuksesta nousevan tiedon sanallistaminen (Vilkka & Airaksinen.
2003, 7). Téllaisen tiedon sanallistaminen ja yhteisten kasitteiden [6ytaminen ei ole
aivan yksinkertaista ja sisaltaa aina riskin siitd, ettei tiedon kuvaaminen ole onnistu-
nut tarpeeksi. Luotettavuutta lisdavat kasitteiden tarkka maarittdminen ja tarkka
kuvaus aineiston kerdamisesta seka kaytetyn viitekehyksen esittely. Viitekehyksen
hyédyntaminen opinndytetyon rakenteessa liittda teorian kaytantdon ja kuljettaa

toimintaterapeuttisen nakemyksen tyon alusta loppuun.

Kirjallisuushaun tuloksena kaytettyjen lahteiden kriittinen tarkastelu ja harkiten teh-
dyt valinnat lisdavat opinndytetyon luotettavuutta. (Mts. 72, 76.) Tassa opinnayte-
tyossa on pyritty kdayttamaan mahdollisimman ajantasaisia ja alkuperdisia julkaisuja.
Lisaksi lahteina on pyritty kdayttamaan mahdollisimman paljon alaan liittyvaa kirjalli-
suutta, niin suomalaista kuin ulkomaistakin. Haastavinta lahteiden valinnassa oli |6y-
taa tahan opinnaytetyohon soveltuvia lahteita, silla tdsmalleen aiheeseen liittyvaa
lahdekirjallisuutta ja tutkimuksia oli rajoitetusti saatavilla. Tuloksena l6ytyivat |ah-

teet, jotka palvelivat juuri tdman opinndytetyon tekemista.

Viitteitd taman opinnaytetyon tarpeellisuudesta tuli esiin jo opinndytetyoprosessin
aikana ja aiheesta saatu palaute oli yksinomaan positiivista. Opinndytetyon tekija sai
prosessin aikana useita pyynt6ja valmiin opinndytetyon lahettamisesta alan asiantun-

tijoille, etenkin hiljattain valmistuneille toimintaterapeuteille. Lisdaksi opinndytetyon
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tarpeellisuudesta kertoivat asiantuntijaperheen kiinnostus opinndytetyohon osallis-

tumisesta.

Aihe antaa mahdollisuuksia useisiin eri jatkotutkimusehdotuksiin ja opinndytetydpro-
sessin aikana nousi esille useita mielenkiintoisia kysymyksia, jotka voisivat sopia
opinndytetyon tutkimusaiheiksi. Esimerkiksi selvitys siitd, miten Down-lapsen van-
hemmat kokevat tarjotun tiedon hyodyllisyyden ja kdytettavyyden, nousi opinnayte-
tyon tekijalle asiantuntijahaastattelun aikana mieleen. Asiantuntijaperheen mukaan
heille tarjottiin “iso nivaska” kirjallista materiaalia, jota perhe ei kuitenkaan jaksanut
kahlata lapi. Lisaksi tutkimus ruokailuun liittyvien ongelmien esiintyvyydesta suoma-
laisilla Down-lapsilla voisi olla kiinnostava aihe, jonka olemassaolosta ei ainakaan
tdman opinnadytetyoprosessin aikana I6ytynyt viitteitd. Téman opinndytetyon aihetta
voisi jatkossa hyodyntaa esimerkiksi selvittamalla opaskirjasen kaytettavyytta per-

heissa, joissa on lapsi, jolla on Downin oireyhtyma.
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LIITTEET

Liite 1. Opinndytetyon aineiston keraamiseen kaytetyt kysely-
lomakkeet

KYSELY ASIANTUNTIJALLE: DOWN-LAPSEN ITSENAISEN RUOKAILUN
KEHITTYMISESTA

Taman kyselyn tarkoituksena on kerata asiantuntijan kokemuksesta nousevaa tietoa liittyen
Down-lapsen itsendisen ruokailun kehittymisen haasteisiin ja tukemiseen. Tietoja hyddynne-
taan opinnadytetyossa. Kiitos avustanne!

NIMI:

PVAMAARA:

MILLAISIA HAASTEITA DOWN-LAPSEN ITSENAISEN RUOKAILUN KEHITTYMISESSA
VOI ILMETA?

1. Mitd motoriikkaan ja esim. kasien kayttoon liittyvia erityisia ongelmia Down-
lapsen ruokailussa olette huomanneet?

2. Millaisia suun motoriikkaan ja kieleen liittyvia ongelmia tai haasteita olette
havainneet?

3. Oletteko havainneet sensoriseen integraatioon liittyvien haasteiden vaikutuk-
sia sydmiseen ja ruokailuun?

4. Millaisia ruoka — aineisiin, ruoan koostumukseen ym. ruokaan liittyvia ongel-
mia olette havainneet?

5. Mitd muita haasteita/erityispiirteitd (verrattuna ns. normaalisti kehittyviin
lapsiin) olette havainneet liittyen Down-lapsen sydmiseen ja itsendisen ruo-
kailun kehittymiseen?



39

MILLA KEINOILLA VOIDAAN TUKEA DOWN-LAPSEN ITSENAISEN RUOKAILUN KEHIT-
TYMISTA?

1. Millaiset ruokailutilanteeseen (ympariston arsykkeet, aika...) liittyvat asiat
voivat mielestdanne parantaa Down-lapsen ruokailun sujuvuutta?

2. Millaiset apuvadlineet voivat helpottaa lapsen ruokailun sujuvuutta?

3. Millaiset ruokailuvalineet voivat parantaa Down-lapsen ruokailun itsendisen
ruokailun kehittymista?

4. Miten vanhempia voi ohjata tukemaan Down-lapsen itsendisen ruokailun ke-
hitysta?

5. Millaisten toimintojen kautta voidaan harjoitella ruokailuun liittyvia taitoja
(esim. leikki)?

KYSELY PERHEELLE DOWN - LAPSEN ITSENAISEN RUOKAILUN KEHIT-
TYMISESTA

Taman kyselyn tarkoituksena on kerata perheen (vanhempien) kokemuksesta nousevaa tie-
toa liittyen Down-lapsen itsenadisen ruokailun kehittymisen haasteisiin ja tukemiseen. Tietoja
hyodynnetdan opinnadytetydssa. Kiitos avustanne!

NIMI:

PVAMAARA:

MILLAISIA HAASTEITA DOWN-LAPSEN ITSENAISEN RUOKAILUN KEHITTYMISESSA
VOI ILMETA?

6. Millaisia haasteita suun motoriikan ja kieleen (kielen ulos tydntyminen) liitty-
vat ongelmat ovat asettaneet sydmiseen ja ruokailuun?

7. Miten tuntoaistiin liittyvat ongelmat ovat ilmenneet?
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Millaisia ruoka — aineisiin, ruoan koostumukseen ym. ruokaan liittyvia ongel-
mia olette havainneet? Onko lapsella allergioita? Onko ruokaa tarjottaessa
kiinnitettava erityista huomiota johonkin tiettyyn asiaan?

Mitd muita haasteita/erityispiirteita (verrattuna sisaruksiin) olette havainneet
liittyen Down-lapsen sydmiseen ja itsendisen ruokailun kehittymiseen?

Mika asia on mielestanne ollut kaikista haastavin lapsen itsendisen ruokailun
kehittymiseen liittyen?

MILLA KEINOILLA VOIDAAN TUKEA DOWN-LAPSEN ITSENAISEN RUOKAILUN KEHIT-
TYMISTA?

6.

10.

11.

Millaiset ruokailutilanteeseen liittyvat asiat (ympadristo, ajankdyttd ym.) ovat
mielestdnne parantaneet lapsen ruokailun sujuvuutta? Sisarusten vaikutus?

Onko lapsellanne ollut kdytdssa jotain apuvalineita liittyen ruokailuun?

Millaisia ruokailuvalineita olette suosineet? Millaisten ruokailuvalineiden olet-
te huomanneet helpottavan ruokailun sujuvuutta?

Millaisia ohjeita/opastusta olette saaneet lapsen ruokailun tukemiseen? Ke-
nelta?

Mitka asiat ovat mielestanne eniten parantaneet/tukeneet lapsen itsendisen
ruokailun kehittymista?

Onko teilld ollut kaytossa jotain keinoja (houkuttelu, kehuminen, palkitsemi-
nen...), milla olette pyrkineet arjessa parantamaan ruokailun sujuvuutta? Mil-
laisia?



41

12. Oletteko mielestdnne saaneet riittavasti tukea lapsen ruokailuun liittyen? Ke-
neltd ja millaista tukea olisitte mielestanne kaivanneet?
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Liite 2. Opaskirjanen Down-lasten vanhemmille ja heidan kans-
saan tyoskenteleville
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JOHDANTO

Tama opaskirjanen on syntynyt osana
Jyvaskylan ammattikorkeakoulun
toimintaterapian opinnaytetyota.
Varsinainen opinndytety? liitteineen
on l6ydettavissa Theseus — julkai-
suarkistosta. Opaskirjasessa mainitut
keinot lapsen itsendisen ruokailun
tukemiseksi on muodostettu kirjalli-
suudesta I6ytyneen tiedon ja opin-
ndytetyon tekijan omien kokemusten
pohjalta. Lisdksi tata opaskirjasta var-
ten kerattiin aineistoa fysiotera-
peutilta, jolla on kokemusta kehitys-
vammaisten lasten kanssa tydskente-
lystd sekd haastateltiin kuvissa esiin-
tyvan Elvi - tytén vanhempia. Opas-
kirjasen lahteind kdytetyt teokset

[6ytyvat kirjasen lopusta.

1 KUN LAPSELLA ON DOWNIN
OIREYHTYMA

Osa Downin oireyhtyman aiheutta-
mista liitdnndissairauksista ja hairidis-
ta voivat vaikuttaa lapsen ruokavali-
oon ja sydmiseen, joko suoraan tai
valillisesti. Alkuaikojen mahdolliset
hankaluudet voivat aiheuttaa van-

hemmille ymmarrettavaa, joskin
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useimmiten aiheetonta huolta lapsen
ruokailun sujumisesta tulevaisuudes-
sa. Luottamus tulevaisuuteen kuiten-
kin kannattaa, silld antamalla lapselle
tarpeeksi aikaa seka tarvittaessa tu-
kea lahes kaikki lapset, joilla on Dow-
nin oireyhtyma, oppivat ruokaile-

maan itsendisesti. Mahdollisista haas

teista huolimatta vanhempien kan-
nattaa arjessa keskittya tarjoamaan
lapselle terveellinen ja monipuolinen
ruokavalio seka kiinnittda huomiota
esimerkiksi vitamiinien ja hivenainei-

den riittavaan saantiin (1).

1.1 Oireyhtyman vaikutus lapsen

kehitykseen

Lapsella, jolla on todettu Downin oi-
reyhtyma, todetaan ldhes aina kehi-

tyksen kokonaisvaltaista viivastymaa
(1). Kehityshairididen taso ja kehityk-
sessa tapahtuvat viivdastymat ovat

hyvin yksil6llisid. Toisaalta lapset,



joilla on Downin oireyhtymad, edisty-
vat kehitykseltdan samalla tavalla
kuin muutkin lapset, saavuttaen sa-
moja taitoja. Edistyminen tapahtuu
vain hitaammassa tahdissa. Useim-
mat lapset, joilla on Downin oireyh-
tymad, voivat viidenteen ikdvuoteen
mennessa saavuttaa samat kehitys-

tavoitteet, kuin muutkin lapset. (3.)

1.2 Ruokailun kehitys

Normaalisti lapsen ruokailun kehitys
alkaa heti vastasyntyneengd, kun lapsi
aloittaa rintamaidon imemisen.
Down-lapsen imetys voi olla haasta-
vaa useista eri syista ja joillakin joudu-
taan turvautumaan syottokatetriin
ensimmaisten elinkuukausien aikana.
Esimerkiksi sydamen vajaatoiminnan

yhteydessa syottokatetrin kdaytto on
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tarpeellista, jotta voidaan turvata

lapsen riittdvd ravinnonsaanti (5).

4 - 6 kk idssa lapsi alkaa olla motori-
silta taidoiltaan ja kehitykseltdaan
valmis totuteltavaksi lisaruokien
syomiseen. Kiintedan ruuan sydminen
alkaa I6ysiin soseisiin tutustumisella.
Kun lapsi oppii hienontamaan ruokaa
suussaan ja nielemaan karkeampia
ruokia, ruokaan jatetadn pureskelta-
vaa. Pureskelun oppiminen on tarkea
osa sy0misen kehittymista ja ihmisen
ruuansulatusta. Pureskeleminen lisaa
syljeneritysta ja edistda hampaiden
terveyttd. Ensimmaisen ikdavuoden
lopulla lapsi siirtyy vahitellen syo6-
madn samaa ruokaa muiden perheen-
jasenten kanssa. Tall6in voidaan har-
joitella my&s saanndlliseen ateriaryt-

miin noudattamista. (4.)

1 -2 vuoden ikdisena lapsi alkaa har-
joitella itsendista ruokailua. Aluksi
lapsi ruokailee kayttden sormia, lusi-
kan ja mukin kdytt6a harjoitellaan
vahitellen. Leikkiminen ja kokeilu
ovat osa omatoimisen ruokailun kehi-
tystd — my6s sotkeminen kuuluu asi-
aan! Vanhempien ja lapsen sujuva
vuorovaikutus on tarkeda itsendisen

ruokailun kehittymisen kannalta. (4.)



Kolmevuotiaasta eteenpadin lapsi al-
kaa harjoitella poytatapoja ja siistia
ruokailua. Lapsi tarkkailee muiden
syOmista ja ottaa mallia muilta ruokai-
lijoilta. Vanhemmat voivat jo vaatia
lapselta hyvaa kdytosta ruokapoy-
ddssa ja ottaa lasta mukaan ruokai-
[uun liittyviin toimiin. Kaupassa kadyn-
ti, ruuan laitto ja poydéan kattaminen
ovat osa itsendisen ruokailun harjoit-

telua. (4.)

2 MILLAISIA HAASTEITA
DOWN-LAPSEN ITSENAISEN
RUOKAILUN KEHITTYMISESSA
VOI ILMETA?

Kehitysvammaisen lapsen itsendis-
tyminen ja omatoimisuuden hallitse-
minen on jokaisen vanhemman toive
ja useimpien Down-lasten kuntoutuk-
sen tavoite (1). Kotona arjessa hanki-
tut taidot, kuten itsendinen pukeu-
tuminen ja ruokailu lisaavat lapsen
pdrjaamista muissakin ymparistdissa,
kuten pdivdkodissa ja koulussa. Usein
omatoimisuustaitojen harjoittelu vie
Down-lapsilla enemman aikaa ja vaatii
useampia toistoja kuin normaalisti

kehittyvilla lapsilla (1).
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2.1 Suun velttous ja ulostyonty-

va kieli

Lapsella, jolla on Downin oireyhtyma,
suun alueen velttous aiheuttaa usein

ongelmia ruoan suussa pysymiseen ja
pureskeluun. Lapsen voi olla vaikeaa

pitaa suutaan kiinni pureskeltaessa,

jolloin ruoka putoaa suusta helposti.

Kielen hitaus ja ”laiskat” liikkeet hi-
dastavat pureskelua ja kielen ulos-
tyontyminen vaikeuttaa usein ruuan
suussa pysymista. Kieli voi my&s olla
edessa, eika lapsi hoksaa siirtaa sita
lusikan tieltd, jotta ruoka — annos saa-
taisiin suuhun. Kielen ja suun alueen
velttous vaikeuttaa myds puheen
kehitystd, kun lapsella on haasteita

hallita suun alueen motoriikkaa.




Joillakin Down-lapsilla ruokailu voi
kestaa kauan ja lapsi voi tuntua pyo-
rittelevan ruokaa suussaan pitkia ai-
koja. Lasta voi joutua muistuttamaan
nielemisestd, ettei ruokaa kerdaanny
suuhun liian paljon kerrallaan. Lapsi
saattaa tdyttda suunsa niin tayteen,
ettei pysty enda pureskelemaan ja
nielemdan suussaan olevaa ruoka -
annosta vaan alkaa kakoa tai tyontaa
osan ruuasta pois suustaan. Jos lapsi
osaa viedad itse ruokaa suuhunsa, tu-
lee valvoa, ettei han tyénna lilkaa

ruokaa suuhunsa kerralla.

2.2 Hairioita aistitiedon kasitte-

lyssa

Lapsilla, joilla on Downin oireyhtyma,
voi esiintya erilaisia hairioita aistitie-
don kasittelyssa, kuten aistiyli- tai
aliherkkyyttd. Naita kutsutaan senso-
risen integraation hairidiksi. (1.) Ais-
teiltaan yliherkka lapsi saattaa varoa
erilaisiin materiaaleihin koskettamista
tai kokea erilaiset [ampétilaerot voi-

makkaina.

Aistiyliherkkyys voi vaikeuttaa lapsen
ruokailu monella tavalla. Aistiyliherk-

ka lapsi saattaa esimerkiksi kieltaytya
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syomasta kylmia tai kuumia ruokia tai
vieroksua koostumukseltaan tietyn-
laisia ruokia. Ruoan epamiellyttavalta
tuntuva koostumus voi aiheuttaa sen,
ettd lapsi sylkee ruokaansa. Vanhem-
pien voi olla vaikea erottaa, milloin
ruoan tyontaminen suusta liittyy ais-
tiherkkyyteen eika johdu esimerkiksi
kielen liikkeista. Haju- ja makuyliherk-
kyys voi aiheuttaa sen, ettd lapsi on
valikoiva ruoka - aineiden, etenkin

voimakasaromisten ruokien suhteen.

Down-lapsi voi olla aisteiltaan ali-
herkkd, jolloin han ei valttamatta
tunnista helposti lampétilaeroja. Ta-
ma voi aiheuttaa ongelmia etenkin
kuumien ruokien kanssa, kun lapsi ei
0saa varoa polttamasta suutaan.
Tuntoaistin heikkouteen voi liittya
myds se, ettei lapsi tunnista suunsa
olevan tdynna ja jatkaa ruuan suuhun
tunkemista, kunnes kakoo. Usein
Down-lasta joutuukin ruokaillessa
valvomaan ja ohjaamaan muita lapsia
tarkemmin, jotta vaaratilanteilta val-

tyttaisiin.



2.3 Omatoimisuustaitojen op-

piminen

Ruokailun, kuten muidenkin omatoi-
misuustaitojen, opettelu voi Down-
lapsilla vieda enemman aikaa kuin
normaalisti kehittyvilla lapsilla. Lapsi
tarvitsee usein ajan lisaksi my0s tois-
toja ja konkreettista ohjausta ennen
kuin han alkaa hallita jotain taitoa.
Opitut taidot rakentuvat toistensa
pdalle muodostaen toimintakokonai-
suuksia. Esimerkiksi esineeseen tart-
tuminen kahdella kadella on taito,
jonka avulla lapsi oppii pitelemaan

mukia ja juomaan itsendisesti.

Omatoimisuustaitojen opettelun tuli-
si olla seka lapsen etta aikuisen mie-
lestd miellyttavaa, hauskaa ja lei-
kinomaista. Omatoimisuustaitojen eli
paivittdisten taitojen harjoittelun pe-
riaatteina voi pitaa seuraavia kohtia

(1):

e Mahdollisimman varhainen
aloittaminen

e Johdonmukaisuus

e Strukturoitu opetus ja selked
toimintajarjestys

e Toistuvuus

e Lapsen yksildlliset edellytyk-

set huomioivat menetelmat
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3 MILLA KEINOILLA VOIDAAN
TUKEA DOWN-LAPSEN ITSE-
NAISEN RUOKAILUN KEHITTY-
MISTA?

Jotkin lapset tuntuvat oppivan ruo-
kailun kuin itsestadan; heille ei tuota
vaikeuksia tarttua lusikkaan tai juoda
maitoa tavallisesta mukista. Jos ruo-
kailu ei kuitenkaan tunnu sujuvan,
voidaan erilaisin keinoin luoda itse-
naisen ruokailun kehittymiselle otol-
liset olosuhteet. Jotta lapsi oppisi
ruokailemaan itsendisesti, vaaditaan
vanhemmilta ja lapsen kanssa ty6s-
kentelevilta aikaa ja karsivallisyytta.
Joskus tarvitaan ammattilaisen apua
tai oikeanlaiset vdlineet ja pitkajan-
teista harjoittelua, kunnes perheen
ruokailuhetken jakaa itsendisesti ate-

rioiva tenava.

3.1 Ohjaten ja auttaen

Ruokailu on toimintakokonaisuus,
jota tehdessaan ihminen suorittaa
monia pienempia osatoimintoja.
Sy6éminen ja juominen rakentuvat
ndista osatoiminnoista. Esimerkiksi

syoddkseen leipdpalasen lapsen tay-



tyy ensin tarttua leivanpalaan, siirtaa
kadessa oleva leivanpala kohti suuta,
avata suu ja tyontaa leivanpala suu-
hun. Sen jalkeen lapsen tulee kyeta
pilkkomaan ja nielemaan leivdanpala.
Ruokailun opettelu aloitetaan yhdes-
ta osatoiminnasta ja taitojen karttu-
essa mukautetaan toimintaa tai siir-
rytdan seuraavaan osatoimintaan.
Ensin voidaan esimerkiksi alkaa har-
joittaa lapsen kanssa tarttumista ja
sen jalkeen kdden viemista lahelle
suuta. Kun lapsi kykenee viemaan
kdadessdan olevan leivdanpalan suu-
hun, voidaan harjoitella lusikan kayt-

t54 jne.

Konkreettisten harjoitusten lisaksi
lapsen sanallinen ja tarvittaessa ku-
vallinen ohjaus sekd kannustaminen
ovat tarkeitd. Sanallisten ohjeiden
kannattaa olla selkeita ja lyhyitda. On-

nistuneen suorituksen tai hyvan yri-
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tyksen jalkeen sanallinen kehuminen,

hymy ja iloinen dani motivoivat lasta.

Toimintaterapeutin seka puhe- ja fy-
sioterapeutin tehtavana on Down-
lapsen ohjaamisen lisdksi ohjata ja
neuvoa lapsen vanhempia ja muita
lasten kanssa tydskentelevia itsenadi-
sen ruokailun tukemisessa. My&s
vanhempien kannattaa olla aktiivisia
ja tehda yhteistyota eri alojen am-
mattilaisten kanssa. Kertomalla roh-
keasti kotona ilmenevista haasteista,
joita lapsen kanssa tyoskentelevat
ammattilaiset eivat ehka vield ole
havainneet, vanhemmat voivat saada
tukea haasteista selvidmiseen. Joskus
ammattilaisten kokemuksen tuomat
pienet vinkit ja niksit voivat toimia
lapsen kohdalla loistavasti ja helpot-
taa perheen arkisia ruokailuhetkia

suuresti.

3.2 Erilaisista vdlineista apua

ruokailuun

Jos lapsella on suuria hankaluuksia
ruokailun oppimisessa, voidaan apu-
na hyddyntaa erilaisia apuvalineita.
Apuvilineiden tarpeen arvioinnin ja

opastuksen tekee yleensa fysio - tai



toimintaterapeutti. Ruokailun tuke-
misessa voidaan hyddyntaad myds
tavallisia, lapsen kateen ja suuhun
sopivia ruokailuvilineitd, reunallisia
lautasia ja kaatumattomia mukeja.
Kokeilemalla erilaisia valineita van-
hemmat [6ytavat yleensa lapselle
sopivimmat vaihtoehdot. Harjoittelu-
vaiheessa voi olla hyva jopa pitaa lap-
sen mukana ruokailun sujuvuutta
parantavia vdlineita muissa ymparis-
toissa (esim. ravintolat, vierailut),
mutta taitojen karttuessa siirtya
mahdollisimman nopeasti tavallisiin

ruokailuvalineisiin.

Tukeva, hyvaa istuma - asentoa ylla-
pitava istuin auttaa Down-lasta varta-
lon hallinnassa ja antaa ndin lapselle
mahdollisuuden keskittyd asennon
yllapitamisen sijasta ruokailussa vaa-
dittaviin toimintoihin. Down-lapsilla
voi olla usein haasteita istuma -
asennon ylldpitamisessa ja tata har-
joitellaan esim. fysioterapiassa tukeu-
tumalla kasiin. Kasilld tukeminen aut-
taa vartalon hallinnassa, mutta tall6in
kadet eivat vapaudu syOmisessa ja
juomisessa tarvittaviin toimintoihin.
Lapsen asentoa tarpeeksi tukeva tuo-
li on siksi hyva sijoitus. Lisaksi kannat-
taa kiinnittad huomiota turvallisuus-

tekijoihin; valjaat tai vyot voivat estaa
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lasta putoamasta tuolilta, mutta voi-
vat toisaalta my6s hankaloittaa ruo-
kailussa tarvittavien liikkeiden teke-

mista.

Ruokailu on ajoittain kaikilla lapsilla -
etenkin harjoitteluvaiheessa, varsin
sottaista puuhaa ja lusikassa oleva
ruoka — annos saattaa paatya use-
ammin lattialle ja lapsen (tai van-
hemman) vaatteille, kuin suuhun.
Vaikka sotkua syntyy ldhes vdistamat-
td, on hyva muistaa, etta lapsi oppii
usein kokeilun, yrityksen ja leikin
kautta. Helposti puhdistettavat suo-
jat, kuten muovitabletit, poydallg,
lapsen tuolin alla ja vaatteilla saasta-
vat vanhempien aikaa ja hermoja.
Kun likaantumisesta ei tarvitse valit-
taa, voivat vanhemmatkin olla ruokai-

lutilanteessa rennompia.




Lapsesta riippuen vaatteiden suojana
voidaan kayttaa erilaisia ruokalappu-
ja tai esiliinoja. Kaikkein sottaisim-
massa vaiheessa voi olla hyva harkita
jopa lapsen padlle puettavaa ”suoja-
takkia”. Kaukalo voi olla hyva vaihto-
ehto, kun harjoitellaan juomista ja
[6ysien ruokien, kuten keittojen syo-
mistd. Tarkeaa kuitenkin on, ettei
suojavarusteesta ole lapsen toimin-
nalle haittaa, hankaloita liikkkumista

tai tunnu lapsesta ikavalta.

3.3 Suuleikki - suun motoriset

harjoitteet

Tarkeimpia ruokailuun vaikuttavista
asioista Down-lapsen kohdalla ovat
haasteet suun motoriikassa ja kielen
hallinnassa. Suun motoriikkaa — huu-
lien ja kielen liikkeiden hallintaa, pu-
reskelun sujuvuutta ja suun alueen
lihasten vahvistamista voidaan har-
joittaa erilaisten leikkien ja valineiden
avulla. Puheterapeutin konsultaatio
ja yhteistyo toimintaterapeutin ja
fysioterapeutin kanssa voivat olla
hyodyllisia, jotta vanhemmat saavat
neuvoja erilaisista harjoitteista ja va-

lineista seka ohjeita siita, miten nuo
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harjoitteet saadaan osaksi lapsen

arkea ja leikkitilanteita.

Lapsen leikkeihin voi ottaa mukaan
ruokailuun liittyvia leluja; mukeja,
lusikoita, lautasia, leikkiruokia ym.
”Ruokaleikit” astioilla ja esimerkiksi
nuken sy6ttaminen vahvistavat lap-
sen ruokailussa tarvittavia taitoja lei-
kin keinoin. Myds peilin edessa teh-
tavat harjoitteet ja leikit astioiden
kanssa voivat auttaa lasta hahmot-
tamaan ruokailussa tarvittavia lii-
kesarjoja ja vahvistaa suun alueen
hallintaa. Lapsen kanssa voi esimer-
kiksi tehda erilaisia ilmeita peilin
edessd, parisytelld huulia ja opetella
tunnistamaan kasvojen osia ”Missa
nena on? Entd suu?” - leikin avulla.
Peilin voi ottaa myds avuksi oikeisiin

ruokailutilanteisiin.




3.4 Katse ruokailuymparisto6n

Itsendista ruokailua harjoitellessa
lapsi tarvitsee ympariston, jossa lap-
sen huomio kiinnittyy oleelliseen, eli
ruokailuun, ja josta on karsittu turhat
arsykkeet. Oleellista on, etta ruokai-
lutilanne on rauhallinen ja kiireeton.
Lapselle annetaan tarpeeksi aikaa
prosessoida tilannetta - toisin sano-

en ajatella, sisdistaa ja oppia.

Selked jarjestys ja tietyt rutiinit ruo-
kailutilanteessa voivat auttaa lasta
keskittymaan ja orientoitumaan ruo-
kailemiseen. Lapsella voi olla oma
paikka istua ja esimerkiksi lautasen
alle laitettava liukueste tai poytatab-
letti, josta lapsi tietdd, etta on ruoka -
aika. Kommunikoinnin ja ymmarta-
misen avuksi voidaan ottaa kuva-
kortteja, joista lapsi ndkee onko ky-
seessd aamiainen vai pdivallinen tai

mita ruokaa on tarjolla.

Ruokaillessa voidaan suosia jarjestys-
ta myds ruoka — aineita tarjottaessa,
esim. ensin tarjotaan puuro, sitten
leipa ja lopuksi juoma. Puuron syotya
lautanen ja lusikka siirretaan pois ja
annetaan lapselle seuraava ruoka,
esim. leivan- tai hedelmanpala. Lapsi

voi talldin keskittya yhteen asiaan
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kerrallaan ja saa enemman aikaa mm.

tiettyjen otteiden harjoitteluun.

LOPUKSI

Itsendisen ruokailun oppimisen ta-
voitteena on, ettd lapsi oppii syo-
madan omatoimisesti terveellista ruo-
kaa ja kykenee noudattamaan hyvia
pOytatapoja yhdessa muiden kanssa

ruokaillen.

Lapsilla, joilla on Downin oireyhtyma,
voi esiintya erilaisia haasteita ruokai-
luun liittyvissa toiminnoissa. Osa liit-
tyy Downin oireyhtymasta johtuviin
litdnndissairauksiin ja osa voi olla
seurausta lapsen kehityksen viivas-
tymisesta ja haasteista ruokailussa

tarvittavien taitojen saavuttamisessa.

Lapsi, jolla on Downin oireyhtyma,

voi tarvita enemman aikaa, tukea ja



opastusta kehittydkseen itsendiseksi
ruokailijaksi ja oppiakseen siina tarvit-
tavat taidot. Vanhempien panos on
ensiarvoisen tarkeda, mutta usein
tarvitaan my@s yhteisty6ta eri alojen
ammattilaisten kanssa. Puhe-, fysio —
ja toimintaterapeutin konsultaatiot,
arvioinnit ja menetelmat voivat edis-
taa lapsen taitojen oppimista ja ko-

konaisvaltaista kehittymista.

Tassa opaskirjasessa on hyddynnetty
opinndytetydn teoriapohjan lisaksi
kehitysvammaisten lasten kanssa
tyoskentelevan fysioterapeutin seka
pienen Elvi — tyton vanhempien ko-
kemuksia. Kiitokset kyselyyn vastan-
neelle fysioterapeutille seka Marijo ja
Stig Rénnkvistille tdman opaskirjasen

tekoon osallistumisesta.
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