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Usherin oireyhtymd on perinndllinen ja etenevd kuulondkdvamma. Usherin oireyhtymasti
kérsivilld, kuten muillakin kuulondk6vammaisilla henkil6illdi on normiviestdd enemmén
psykososiaalisen hyvinvoinnin ongelmia kuten yksindisyyttd ja masennusoireilua. Tdmén pro gradu
-tutkielman tavoitteena oli tutkia psykososiaalista hyvinvointia, hyodylliseksi koettuja tukimuotoja,
hyodyttoméksi tai jopa haitalliseksi koettuja tukimuotoja seké toivottua lisdtukea niissd perheissi,
joissa lapsella on todettu Usherin oireyhtymi. Liséksi haluttiin selvittdd, millaisena Usher-lasten
psykososiaalinen hyvinvointi ndyttdytyy ja onko Usher-lasten psykososiaalisessa hyvinvoinnissa
eroja niissd perheissi, joissa tukeen ollaan tyytyvéisid verrattuna niihin perheisiin, joissa tuki on
koettu negatiivisesti. Tdma pro gradu -tutkielma on osa Jyviaskyldn yliopiston psykologian laitoksen

JaksUs-tutkimusprojektia.

Tamd pro gradu -tutkielma keskittyy Usher-lasten vanhemmilta saatuihin kysely- ja
haastatteluaineistoihin, joiden pohjalta analysoitiin perheiden kokemuksia saadusta hyodyllisesta,
hyodyttomaésti ja haitallisesta tuesta sekd siitd, millaista tukea perheet kaipaavat lisdd. Usher-lasten
psykososiaalista hyvinvointia mitattiin  Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ)
-lomakkeella. Aineiston analysointi toteutettiin péddosin laadullisesti aineistoldhtdisen analyysin

menetelmin.



Téssd  tutkimuksessa  perheet kokivat hyodyllisiksi  tukimuodoiksi erityisesti
kuntoutusohjaajilta saadun tuen sekd vertaistuen. HyoOdyttomédksi tai jopa haitalliseksi koetut
tukimuodot liittyivdt usein terveydenhuoltojirjestelmidn toimimattomuuteen. Terveydenhuollon
sekd kolmannen sektorin jérjestojen tyontekijoiltd toivottiin lisdd tukea esimerkiksi lisddmalla
yhteydenpitoa ja tehostamalla tiedonvilitystd. Tamén tutkimuksen perusteella Usherin
oireyhtymastd kérsivilla lapsilla ndyttdd olevan normiviestoon kuuluvia lapsia enemmén ongelmia
ystavyyssuhteissa SDQ-lomakkeella mitattuna. Tulos on samansuuntainen aiempien tutkimusten

kanssa.

Tulosten pohjalta voidaan pédtelld, ettd Usherin oireyhtymidi sairastavien lasten ja heiddn
perheidensd psykososiaalista hyvinvointia tulee tukea entistd tehokkaammin. Jatkossa on tirkeéa
tutkia Usher-lasten ja heiddn ldheistensd hyvinvointia suuremmalla otoksella mééréllisin
menetelmin. Suomessa Usherin oireyhtymdd koskeva tutkimus on vidhdistd ja olemassa oleva

tutkimus on keskittynyt pddosin oireyhtymén periytyvyyteen ja ladketieteellisiin hoitomuotoihin.
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1. JOHDANTO

Usherin oireyhtyma on perinndllinen ja etenevé kuulondkdvamma. Usherin oireyhtymii sairastavat
tarvitsevat tukea kaksoisaistivamman aiheuttamiin arjen vaikeuksiin. Jyvéskyldn yliopiston
psykologian laitoksen JaksUs-hanke sai alkunsa Kuurosokeat ry:n pyynndstd tutkia Usherin
oireyhtymii sairastavien lasten ja nuorten ja heiddn huoltajiensa hyvinvointia ja jaksamista arjen
haasteissa. Aiemmissa tutkimuksissa on havaittu muun muassa masennuksen ja yksindisyyden
olevan yleisempad henkil6illd, joilla on Usherin oireyhtymé verrattuna muuhun vdestoon (Dean,

Orford, Staines, McGee, & Smith, 2017).

Usherin oireyhtymi lisdd riskid psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin ongelmille
(Dean ym., 2017). Usherin oireyhtyméé sairastavat henkildt ja heidén ldheisensd tarvitsevat tukea,
jotta psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin ongelmia voitaisiin vihentdd ja ehkéistd tehokkaasti.
Jos Usherin oireyhtymdd sairastavat saavat oikeanlaista tukea, voidaan mahdollisesti
ennaltachkdistd myos liitdnndisongelmia kuten masennusta ja yksindisyyttd. Usherin oireyhtyméa
sairastavien lasten ja heiddn perheidensi tukea ja tuen tarvetta ei ole Suomessa aiemmin kartoitettu.
Tassd tutkimuksessa selvitetddn, millaista tukea Usherin oireyhtymaii sairastavat suomalaiset nuoret
ja heidén perheenséd saavat, millainen tuki on koettu hyddylliseksi, millaisia tukimuotoja perheet
kokevat tarvitsevansa enemmaén, mitd psykososiaalisia ongelmia ja vahvuuksia nuorilla on sekd
missd madrin kokemukset saadusta tuesta tai tuen puutteesta ovat erilaisia niissi perheissi, joissa
Usheria sairastavalla nuorella ei ole psykososiaalisen hyvinvoinnin ongelmia kuin perheissi, joissa

on puutteita psykososiaalisessa hyvinvoinnissa.

1.1. Kuulonikéovammaisuus

Kuuloliitto ry méérittelee kuulovammaisuuden seuraavasti: “Kuulovammainen on yleiskésite, jolla

tarkoitetaan jonkinasteisesta ja -laatuisesta kuulonalenemasta kirsivdd henkilod. Kuulovamman



vakavuus vaihtelee lievéstd huonokuuloisuudesta tiaydelliseen kuurouteen.” (Kuuloliitto ry, 2019).
Nakovammaisten liiton sivuilla (2019) mééritelldadn nikévammainen-termin viittaavan henkiloon,
joka kirsii jonkinasteisesta ja -laatuisesta ndkovammasta. Nidkovammaiseksi ei kuitenkaan
madritelld henkilod, jonka ndkdé on mahdollista korjata normaaliksi silmilaseilla tai jonka toisen
silmin ndkokyky on normaali. Nakovammaiseksi madritellddn henkild, jonka paremman silmén
laseilla korjattu naéntarkkuus on heikompi kuin 0,3 (visus-arvo), ja sokeaksi jos paremman silmin
laseilla korjattu ndontarkkuus on alle 0.05 tai ndkokenttd on supistunut halkaisijaltaan alle 20

asteeseen, tai jos toiminnallinen ndko on jostain muusta syysté vastaavalla tavalla heikentynyt.

Termi kuulondkdvammainen viittaa henkilo6n, jolla on sekéd kuulo- ettd ndkdvamma.
Usein termejd kuurosokea ja kuulondkdvammainen kédytetddn synonyymeind, vaikka sekd kuulo-
ettd nikovamman aste vaihtelee runsaasti. Osalla kuulondkdvammaisista on myds jonkinasteinen
kehitysvamma. Monilla kuulondkdvammaisilla henkil6illd on jéljelld toiminnallista nékod tai
kuuloa, tai jopa molempia. Yhteispohjoismaalaisen miéritelmdn mukaan kuurosokeus on erityinen
toimintarajoite. Kuurosokeus on kuulon ja nddn toimintarajoitteiden yhdistelmé. Forsbergin (2010)
mukaan tdmi rajoittaa henkilon suoriutumista ja tiyttd osallistumista yhteiskuntaan siind méérin,
ettd se edellyttdd yhteiskunnalta tukea kuten erityispalveluita, ympériston mukauttamista ja/tai

teknisid apuvélineitd. Kuulondkdvamma vaikuttaa laajasti eldmén eri osa-alueisiin.

Osa kuulondkOvammaisista syntyy aistivamman kanssa, mutta osalla aistit
heikkenevit vasta myohemmalld idlld. Synnynnéinen vakava-asteinen kuulonikdvamma on melko
harvinainen. Esimerkiksi Dammeyerin (2009) tekemin epidemiologisen tutkimuksen mukaan
syntymadstiddn ldhtien kuurosokeiden osuus Tanskan videstostd oli vain 1:29000. Dammeyerin
tutkimuksessa (2009) yleisimpid synnynndisen kuurosokeuden syitd olivat Rubella-oireyhtyma,
CHARGE-oireyhtymé ja Downin oireyhtymé. Vanhemmalla iélld kuulo- ja ndkdongelmien madra
lisddntyy. Esimerkiksi Schneiderin ja muiden tutkimuksessa (2012) alle 65-vuotiaiden tutkittavien
ryhmédssd kuulonikévamman yleisyys oli ldhelld nollaa, kun taas yli 65-vuotiaiden ryhmaissi
yleisyys oli 27 prosenttia. Samankaltaisia tuloksia on saatu muissakin tutkimuksissa (ks. esim.

Harada ym., 2008).

1.2. Usherin Oireyhtymi



Usherin oireyhtymid on yleisin kuulondkdvammaisoireyhtymé. Usherin oireyhtyméédn liittyy
sisdkorvaperdinen kuulovamma sekd silmin verkkokalvon rappeuma (lat. retinitis pigmentosa),
joka aiheuttaa lopulta ndkokyvyn menetyksen. Usherin oireyhtymdd sairastavien dlykkyys on
yleensd normaalitasoista, mutta sairauteen voi liittyd myos kehitysvammaisuutta. Sairauden
puhkeamisikd vaihtelee. Useimmilla keski-ikédisilld Usherin oireyhtyméad sairastavilla on kuitenkin

vaikea-asteiseksi kehittynyt kuulondkdvamma. (Rintahaka, 2019.)

Usherin oireyhtymd on peittyvésti perinndllinen eli jos vanhemmista molemmilla on
yksi viallinen geeni, lapsella on noin %:n todennikdisyydelld Usherin oireyhtyma. Tutkimuksista
tiedetddn, ettd noin kymmenen eri geenid voi aiheuttaa Usherin oireyhtymén. (Ben-Rebeh ym.,
2016; Le Quesne Stabej ym., 2012.) Kuulon heikkeneminen Usherin oireyhtyméé sairastavilla
johtuu sisdkorvan kyvyttomyydestd vélittdd kuulosignaaleja aivojen kuuloaivokuorelle. Kuulon
heikkeneminen voi alkaa lapsuudessa tai vasta myohemmin. On my6s mahdollista, ettd Usherin
oireyhtymii sairastava syntyy kuurona. Lisdksi sisdkorvan tasapainoaisti voi olla vaurioitunut.

Usherin oireyhtyméa sairastavien elinidnodote on normaali. (Rintahaka, 2019.)

Usherin oireyhtymédd sairastavilla silmédn verkkokalvoon kertyy pigmenttejd, mika
johtaa ndkdkyvyn heikkenemiseen ja lopulta sokeutumiseen. Usherin oireyhtymii sairastavien
nidkokyvyn heikkenemiseen tyypillisesti liittyy muun muassa kaihia, sokeita pisteitd
adreisndkokyvyssd, hdmdrdndon heikkenemistd sekd ndkokentdn supistumista. (Evans, 2017;
Rintahaka, 2019.) Usherin oireyhtymédn on kuitenkin lukuisissa tutkimuksissa havaittu olevan seké
geeneiltddn ettd oirekuvaltaan monimuotoinen (Ahmed ym., 2002; Otterstede ym., 2001,

Seyedahmadi ym., 2004). Tdmén vuoksi oireiden etenemisen ennustettavuus on heikko.

Usherin oireyhtyméd jaectaan kolmeen alatyyppiin. Usherin oireyhtyméan tyyppid 1
(USH1) sairastavilla on synnynndisesti erittdin vaikea kuulovamma. Monet USHI-tyyppid
sairastavat syntyvdt kuuroina. Lisdksi USHI-tyyppiin kuuluu muista tyypeistd poiketen usein
tasapainoelimen poikkeavuuksia, jotka ilmenevdt muun muassa myohdisend kévelykyvyn
oppimisena ja tasapainovaikeuksina. My0s puheen oppiminen voi héiriintyd, ja USHI-tyyppid
sairastavat kommunikoivatkin usein viittomakielelld. Tyyppi I jaetaan oireyhtymén taustalla olevan

geenimuutoksen perusteella edelleen 68 eri alatyyppiin. USHI1-tyyppid sairastavien ndkokyky



alkaa heiketd usein noin 10 vuoden idssd. Silménpohjan rappeumaan liittyvét oireet ovat kaikissa
Usherin oireyhtymén tyypeissd samankaltaisia, mutta oireiden etenemisen nopeus vaihtelee. (Mets

ym. 2000; Pakarinen & Sankila, 1998; Pennings ym. 2003; Rintahaka, 2019.)

Usherin oireyhtymén tyyppid 2 (USH2) sairastavien kuulovamma on syntyméssa
usein USH1-tyyppid lievempi, mutta kuulo voi heiketd lisdd vanhetessa. Verkkokalvon rappeuma
kehittyy yleensd teini-idissd tai nuorella aikuisidlld, mutta yksilolliset erot ovat merkittivid.
USH2-tyyppiin ei liity tasapainoelimen toiminnan hairioiti. (Pakarinen & Sankila, 1998; Rintahaka,
2019; Sadeghi ym. 2004.)

Usherin oireyhtymdn tyyppi 3 (USH3) on viimeisimpind 10ydetty 1990-lopulla
(Pakarinen & Sankila, 1998). USH3 kuuluu suomalaiseen tautiperintdon ja sitd esiintyy eniten
itdsuomalaisilla. Verrattuna USHI1 ja USH2 -tyyppeihin USH3:a sairastavien ndkokyky ja kuulo
heikkenevdt myohemmalld idlla. Tavallisesti kuulonalenema ja nddn heikkeneminen alkavat
lapsuudessa tai nuoruusidlld ja johtaa kuuroutumiseen ja sokeutumiseen aikuisuudessa. (Moller ym.
2007; Rintahaka, 2019.) Liséksi noin puolet USH3-tyyppid sairastavista kérsii tasapainoelimen

toiminnan hiiridstd, joka aitheuttaa muun muassa huimauksen tunnetta (NORD, 2019).

Euroopassa Usherin oireyhtymaén esiintyvyys on noin 1:20 000—1: 30 000. (Rintahaka,
2019). Maailmanlaajuiseksi esiintyvyydeksi arvioidaan noin 3-10:100 000 (NORD, 2019).
Maailmanlaajuisesti Usherin oireyhtymaétapauksista noin 40 % on USHI1-tyyppid, USH2-tyyppié
noin 60 % ja USH3-tyyppid noin 3 %. USH3-tyyppi on harvinaisin Usherin oireyhtymén muoto,
mutta Suomessa se késittdd noin 40 % kaikista oireyhtymétapauksista. Usherin oireyhtymésta
kérsivid henkiloitdi on Suomessa noin 300-350, ja vuosittain uusia tapauksia todetaan 2-3.

(Rintahaka, 2019.)

Usherin oireyhtymén piirteitd on kuvattu 1800-luvulta alkaen. 1850-luvulla
saksalainen silmilddkiri von Graefe huomasi, ettd osalla silmidnpohjan rappeumaa sairastavista on
lisédksi kuulon heikkenemistd. Usherin oireyhtymén nimi tulee kuitenkin 1900-luvun alussa
vaikuttaneelta skotlantilaiselta silmilddkariltd Charles Usherilta. Usher esitti sairauden olevan
peittyvisti perinnollinen sekd oirekuvaltaan heterogeeninen. Suomessa neurologi Arto Nuutila teki
maanlaajuista tutkimusta Usherin oireyhtymastd 1960-luvulla. (ks. katsaus, Pakarinen & Sankila,

1998.)



Usherin oireyhtymii ei voi parantaa, vaan hoitomenetelmit keskittyvit erityisesti
edukaatioon arjen helpottamiseksi erilaisten apuvilineiden avulla kuulon ja ndkokyvyn heiketessa.
Monet Usherin syndroomaa sairastavat hyotyviat kuulokojeesta tai kirurgisesti asetettavasta
sisdkorvaistutteesta. =~ Suomessa ~ muun  muassa  Pietola  (2012) on  selvittinyt
véitoskirjatutkimuksessaan Usherin oireyhtymaista (USH3) kdrsivien ~ hyOtymistd
sisdkorvaistutteesta.  Tutkimuksessa  selvisi, ettd USH3-potilaat kokevat hyotyvénsi

sisdkorvaistutteesta ja sen koettiin parantavan eldiménlaatua (Pietola, 2012).

1.3. Psykososiaalinen hyvinvointi

Heikentynyt ndko ja kuulo vaikuttavat laajasti kuulondkdvammaisen henkilon eldmaén.
Heikentyneet aistit aiheuttavat ongelmia esimerkiksi kommunikaatiossa ja liikkumisessa, mikd voi
heijastua niin opiskeluun, tydskentelymahdollisuuksiin ja tyontekoon kuin sosiaalisiin suhteisiinkin.
Yleisesti ottaen kuulondkdvammaisten henkildiden on kaksoisaistivammansa vuoksi vaikeampaa
vastata sosiaalisiin ja yhteiskunnallisiin vaatimuksiin verrattuna henkil6ihin, joiden ndké ja kuulo
toimivat tavanomaisesti. (ks. esim. Ehn, 2019; Evans, 2017). Haasteet sosiaalisiin ja
yhteiskunnallisiin ~ vaatimuksiin ~ vastaamisessa voivat vaikuttaa my0s psykososiaaliseen
hyvinvointiin ndkyen esimerkiksi ahdistuneisuutena, masentuneisuutena tai alhaisena sosiaalisen
luottamuksen tasona (ks. esim. Bodsworth, Clare, & Simblett, 2011; Wahlqvist, Mdller, Moller, &
Danermark, 2016).

Ehn (2020) tutki ruotsalaisten Usherin oireyhtymdd sairastavien henkildiden kuvauksia
elaméstddn, kokemuksia tyOstd tai tyottomyydestd ja nididen yhteydestd terveyteen. Ehnin
tutkimukseen osallistuneet henkil6t olivat 18—67-vuotiaita aikuisia. Noin puolet tutkittavista olivat
tyOttomid ja tyotd tekeviin tutkittaviin verrattuna tyottomilld oli enemmén psyykkisid ongelmia
kuten masennusta, itsemurha-ajatuksia, arvottomuuden tunteita ja kokemuksia siitd, etteivdt he
kyenneet selviytymddn ongelmistaan. Tydssdkdyvit tutkittavat kertoivat tydon olevan tirked asia
heidédn eldmaissédén erityisesti sosiaalisten suhteiden ja vuorovaikutuksen takia. Heilld oli enemmaén
itseluottamusta ja -arvostusta kuin tyottomilld tutkittavilla. Lisdksi he luottivat omiin kykyihinsd

selvitd ongelmista tyottomid tutkittavia enemmén. Sosiaaliset verkostot sekd hyviksi koettu



virallinen ja epdvirallinen tuki olivat merkityksellisid sen kannalta, ettd tutkittavat pysyivat

aktiivisina, eli heilld oli t6itd ja mielekéstd tekemistd tyon ulkopuolella.

Ehnin (2020) tutkimuksessa tyottomyydelld oli kielteisid vaikutuksia terveyteen.
Tyo6ttomiksi laskettiin myds ne tutkittavat, jotka olivat tyokyvyttomyyseldkkeelld tai sairaslomalla.
Tuloksissa kuitenkin my0s tyolld oli joissakin tapauksissa kielteisid terveysvaikutuksia, joiden
selitettiin johtuvan epétasapainosta tyon ja vapaa-ajan vélill4. Osa tutkittavista koki tyOstd johtuvaa
stressid, jatkuvaa vidsymystd ja tyOuupumusta. He my0s kokivat epdvarmuutta ja huolta

mahdollisuudesta tydskennelld tulevaisuudessa etenevin kaksoisaistivamman takia.

Isossa-Britanniassa toteutetussa tutkimuksessa Bodsworth ym. (2011) havaitsivat, ettd
aikuisista kuulondkdvammaisista tutkittavista 61 %:lla oli psykologista oirehdintaa, kun taas
terveilld verrokeilla sitd oli vain 34 %:lla. Psykologisen oirehdinnan arviointi suoritettiin “General
Health Questionnaire” -kyselylld, joka kartoittaa masennusta, ahdistusta, sosiaalisia ongelmia ja
somaattista oireilua. Tuloksista on pédteltavissd, ettd kaksoisaistivamma on riskitekijd
psykologiselle hyvinvoinnille. Samansuuntaisia tuloksia ovat saaneet myds Dean ym. (2017) ja

Wahlqvist ym. (2016).

Usherin oireyhtymdd sairastavilla aikuisilla henkil6illa todettiin ruotsalaisessa
kyselylomaketutkimuksessa (Wahlqvist ym., 2016) esiintyvdn niin fyysisid kuin psykologisia
ongelmia kuten vasymystd, padnsdrkyd, jatkuvaa jannittyneisyyttd, arvottomuuden tunteita,
onnettomuutta, itsemurha-ajatuksia ja -yrityksid. My0s sosiaalisen luottamuksen taso oli alhainen.
Alhainen sosiaalinen luottamus néyttdytyi muun muassa haluttomuutena liikkua yksin ja siten, ettei
heilld ollut ketdén, jolle voisi luottamuksellisesti kertoa ajatuksista ja tunteista tai etteivdt he saaneet
tukea muilta silloin, kun sitd tarvitsivat. Naitd fyysisid, psyykkisid ja sosiaalisia ongelmia esiintyi
merkitsevasti enemmén Usherin oireyhtymdd sairastavilla tutkittavilla kuin terveilld verrokeilla.
Wahlqvist ym. (2016) yhdistivét tutkittavien psykologiset ongelmat ja sosiaalisen luottamuksen
puutteen sosiaaliseen eristdytymiseen. Tutkijat nikivét sosiaalisen eristdytymisen keinona selviytya
ndon heikkenemisesti ja stressistd, joka nousee vaikeudesta havainnoida ja olla vuorovaikutuksessa
ympériston kanssa. Ndon heikkeneminen tarkoittaa Usherin oireyhtymii sairastavilla henkil6illd

sitd, ettd he eivit pysty kompensoimaan kuuroutta, mikd voi merkittivisti vaikeuttaa sosiaalisessa



vuorovaikutuksessa olemista. Heididn on usein saatava tukea kommunikaatioon apuvélineistd tai

muilta thmisilta.

Nédiden edelld mainittujen tutkimusten perusteella vaikuttaa siltd, ettd
kuulondkdvammaa tai Usherin oireyhtymad sairastavien aikuisten psykososiaalista hyvinvointia on
tutkittu maailmalla jonkin verran, kun taas lasten ja nuorten psykososiaalinen hyvinvointi on jdényt

vihemmialle tarkastelulle.

1.4. Tuki ja palvelut

Usherin oireyhtymé voi vaikuttaa laajasti psykososiaaliseen hyvinvointiin (Wahlqvist ym., 2016).
Psykososiaaliseen hyvinvointiin liittyvien ongelmien ennaltachkdisemiseksi Usherin oireyhtymai
sairastavat ja heiddn ldheisensd tarvitsevatkin tukea ja palveluja diagnoosin saatuaan sekd
aistivammojen heikentyessd ajan kuluessa. Tukea saadaan monelta eri taholta kuten esimerkiksi
laheisiltd, eri alojen ammattilaisilta tai kolmannen sektorin yhdistyksiltd. Bodsworth ym. (2011)
jaottelevat tuen epdviralliseen ja viralliseen tukeen. Epévirallinen tuki tarkoittaa tukea, joka tulee
tutkittavien ldheisiltd ihmisiltd - ystdviltd, perheeltd sekd koulu- tai tydtovereilta - ja se voi olla
muun muassa keskustelua tai vertaistuen kautta tulevia neuvoja. Virallista tukea tarjotaan erilaisten
virallisten tahojen kuten lddkéareiden, kuntouttajien, avustajien ja organisaatioiden toimesta ja se voi
olla esimerkiksi kuntoutusta, opintojen tai tyon mukauttamista tai taloudellista tukea. Suomalainen
tutkimus kuulondkdvammaisten erityisistd haasteista ja heille tarjottavista tukimuodoista on
toistaiseksi ollut vadhdistd. Kansainvilisissd tutkimuksissa on kuitenkin todettu, ettd
kuulondkdvammaiset kokevat normivédestod enemmén sosiaalista eristdytymistd, ongelmia

akateemisessa suoriutumisessa ja mielenterveyden ongelmia (Fellinger ym., 2009; Hersh, 2013;



Niclasen ym., 2016; Punch & Hyde, 2010), minkd vuoksi eri tahoilta tulevalle tuelle néyttdisi

olevan ilmeinen tarve.

Suomen vammaispalvelulain (380/1987) 8§:n§§ mukaan mahdollisia viralliseen
tukeen lukeutuvia palveluja ja tukitoimia kuulondkdvammaisille ovat kuntoutusohjaus,
sopeutumisvalmennus, kuljetus- ja saattopalvelut, asumispalvelut, henkilokohtainen avustaja seki
apuvilineet. Kuntoutus voi olla kasvatuksellista, ammatillista, sosiaalista tai 1ddkinnéllista. (Eronen
ym., 1997). Kansaneldkelaitos maksaa vammaistukea alle 16-vuotiaiden kuulonikdvammaisten
huoltajille ja yli 16-vuotiaille kuulondkdvammaisille henkildille. Kuntoutusta ja sosiaalityoté
tarjoavat muun muassa kolmannen sektorin toimijat, joita ovat esimerkiksi eri liittojen
kuntoutussihteerit sekd Suomen Kuurosokeat ry:n aluesihteerit. (Kela, 2019; Suomen Kuurosokeat

ry, 2019.)

Myos koulussa ja opinnoissa saatu apu on osa virallista tukea. Kuulondkovammaiset
oppilaat voivat olla yleisopetuksen, aistivammaisten, monivammaisten tai oppimisvaikeuksia
omaavien luokissa (Eronen, ym. 1997). Peruskoulun oppilaista 18,8 % sai vuonna 2018 tehostettua
tai erityistd tukea, josta erityisen tuen osuus oli 8,1 % (SVT, erityisopetus, 2018). Peruskoulussa
oppimisen tuen muotoja on kolme - yleinen, tehostettu ja erityinen tuki (Opetushallitus, 2019).
Yleisopetukseen integroituneet kuulondkdvammaiset lapset hyotyvit erityisestd tuesta, koska siind
opiskelun tueksi oppilaalle laaditaan henkil6kohtainen opetuksen jarjestimistd koskeva suunnitelma
(HOJKS). Siind péadtetdan tietyistd yksilollistetyistd tuen ja avun muodoista, esimerkiksi
luokkahuoneen muokkaamisesta, luokkakoosta, apuvilineistd ja tukiopetuksesta. (Opetushallitus,

2019.)

Suomessa tietoa kuulondkovammaisille tarjottavista palveluista 16ytyy Suomen
Kuurosokeat ry:n internet-sivustolta. Yhdistys tarjoaa muun muassa jérjestopalveluja,
sopeutumisvalmennusta, palveluasuntoja, kuntoutusta, koulutuspéivid, apuvilinekartoituksia ja
kommunikaatiopalveluja. Yhdistyksen kautta voi ottaa yhteytté eri palvelujen asiantuntijoihin, jotka

tarjoavat tietoa ja tukea sekd ohjaavat palveluihin. (Suomen Kuurosokeat ry, 2019.)

Dammeyer (2010) kartoitti Tanskassa vanhempien kokemuksia Usherin oireyhtymia
sairastavien lasten kehityksestd ja saadusta tuesta. Tutkimuksessa seurattiin kahden vuoden ajan

neljdd perhettd, joista jokaisessa oli yksi tai useampi Usherin oireyhtymidd sairastava lapsi.



Tutkimuksessa  keskityttiin  erityislasten  ja  heiddn  sosiokulttuurisen  ympéristonsa
yhteensopimattomuuden  tutkimiseen  tarkkailemalla  tutkittavia  heiddn  Iluonnollisessa
ympéristossddn. Tutkittavien perheiden viimeaikaisia kokemuksia kartoitettiin strukturoidulla
haastattelulla. Liséksi tutkimuksen alussa vanhempia pyydettiin kertomaan kuulondkévammaisen
lapsensa eldméntarina. Haastatteluissa vanhemmat kertoivat joutuvansa “taistelemaan” kunnan
kanssa sujuvan yhteistyon saavuttamiseksi. Vanhemmat kokivat, ettd heiddn tuli osata ilmaista
tyontekijoille oma roolinsa lapsen hyvinvoinnin ensisijaisina tukijoina esimerkiksi valmistelemalla
etukiteen tapaamisiin hyvid argumentteja sille, miksi lapset tarvitsivat juuri tiettyjd apuvélineiti tai
palveluja. Taistelu-sanaa kaytettiin, kun kuvattiin, millaista on tasapainotella lapsen kehityksen
tukemisen sekd julkisten palvelujen ja laitosten kanssa. Vanhemmat kokivat ongelmalliseksi
yhteistyon katkokset tyontekijoiden vaihtuessa tai lasten siirtyessd uuteen kouluun. Vanhempien tuli
tiedottaa uusia tyontekijoitd Usherin oireyhtyméstd sekd sen vaikutuksista lasten eldméén, mika

koettiin emotionaalisesti rasittavaksi.

Ehn, Anderzén-Carlsson, Moller ja Wahlqvist (2019) saivat omassa tutkimuksessaan
samansuuntaisia tuloksia erityisesti virallisiin tukimuotoihin liittyvistd haasteista. Ehn kollegoineen
kartoitti Usherin oireyhtymén 2a -tyyppid sairastavien henkildiden arkieldmdssd selviytymisen
keinoja. Tutkimukseen osallistui yhteensd 14 Usherin oireyhtymidd sairastavaa 20—64-vuotiasta
henkil6d. Tutkimuksen aineisto kerdttiin ryhmihaastatteluilla. Tutkimuksessa Usherin oireyhtyméaa
sairastavat henkilot kertoivat joutuvansa tiedottamaan lddkareitd ja sosiaalipalvelujen tyontekijoitd
Usherin oireyhtymédstd ja sen vaikutuksista omaan arkieliméddnsd. He kokivat joutuvansa
luottamaan omaan kokemukseensa ensisijaisena tiedon ldhteend. Ehn ja muut huomasivat
tutkimuksessaan, ettd puolustautuminen ja mindkisitys diagnoosiin liittyen olivat yhteydessd
toisiinsa. Tutkittavilla oli ristiriitaisia kokemuksia itsensd puolustamisesta palvelu- ja tukiasioissa,
mutta osa huomasi, ettd he pystyvdt vaikuttamaan eldméédnsd, jos ovat valmiita aktiivisesti
“taistelemaan” oikeuksistaan. Taistelu koettiin tdrkedksi my0s auktoriteettien epépitevyyteen ja
epétietoisuuteen puuttumisen kannalta. Joissakin tapauksissa turhautuminen taisteluun kuitenkin
atheutti sen, ettd tutkittavat eivdt olleet endd halukkaita olemaan yhteistyOssd sosiaali- ja

terveydenhuollon henkildston kanssa.

Kuulonidkovammaisille kohdennetuista palveluista ja tuesta on tehty maailmanlaajuisesti

vain vdhin tutkimusta, ja erityisesti tutkimus tyytyvédisyydestd kyseisiin palveluihin on ollut
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vahdistd (Kyzar & Summers, 2014). Kyzar ja Summers (2014) kartoittivat tutkimuksessaan juuri
nditd  asioita  perheiden  ndkokulmasta.  Tutkittavat olivat  Yhdysvalloissa  asuvia
kuulondkévammaisten lasten tai nuorten huoltajia. Tutkimus toteutettiin kyselynd, joka ldhetettiin
tutkittaville joko sdhkopostitse tai kirjepostina. Kyzarin ja Summersin tutkimuksessa tyytyviisyys
yhteistyohon palveluntarjoajien kanssa oli yhteydessd esimerkiksi perheiden tyytyvéisyyteen ja
aitien kokeman stressin vihdisyyteen. Kéytetyimpid tuen muotoja olivat tdssd tutkimuksessa
perheen ja ystivien tuki sekd koulutukseen liittyvét palvelut. Erityisen tirkedksi koettiin vertaistuki.
Perheet olivat jokseenkin tyytyvéisid koulutus- ja terveydenhuollon palveluihin. He kuitenkin
ilmaisivat tarvitsevansa enemmén tietoa saatavilla olevista palveluista, siitd miten niitd kdytetdédn ja
myds tietoa siitd, miten nithin péddsee osalliseksi. Lisdksi koulutetuista erityisavustajista koettiin

olevan pulaa.

Bodsworth ym. (2011) myds tutkivat kuulondkovammaisten henkildiden
tyytyvéisyyttd saamiinsa palveluithin ja tukimuotoihin. Kyselylomakkeella toteutettuun
tutkimukseen osallistui 539 Yhdistyneessd Kuningaskunnassa asuvaa kaksoisaistivammaista
henkil6d ja tutkittavat olivat 18—104-vuotiaita. Tutkittavat kaipasivat 1dhinnd kiytdnnon asioissa
enemmdn tukea virallisilta tahoilta kuten esimerkiksi koulutetulta avustajalta, kotiapulaiselta,
sosiaalityontekijdltd tai vapaaehtoiselta avustajalta. Tillainen tuki auttaisi pdrjddmaidn
kuulondkdvammaan liittyvien kéytidnndllisten ja emotionaalisten seurausten kanssa. Avustajan tai
oppaan sai kuitenkin yleensé vain kerran viikossa, mité ei koettu riittdviksi. Tutkittavat ilmaisivat
turhautumista myo6s kuulo- ja ndkdvammaisten palveluihin, koska palvelut ovat jakautuneet siten,

ettd molempiin aistivammoihin on haettava erikseen tukea.

Suomessa tutkimusta kuulondkdvammaisten kokemuksista tukeen ja palveluihin on
vihénlaisesti. Eronen ym. (1997) ovat tutkineet kuurojen kokemuksia hyvinvointipalveluista ja
vaikka tulokset kuurojen ja kuulonikdvammaisten kokemuksista eivét olisikaan tdysin samanlaisia,
voi Erosen ym. (1997) tutkimus silti havainnollistaa aistivammaisten henkiléiden kokemuksia
tuesta. Tutkimuksessa havaittiin kuurojen ja vertailuryhmén eroavan toisistaan sosiaalisen tuen
strategiatyypeiltddn siten, ettd noin 10 %:lla kuuroista ainoa sosiaalinen tuki tuli jdrjestoilta.
Vertailuryhmilld ei ollut vastaavaa jérjestdorientoitunutta kategoriaa. Kuuroista 28 % oli
sosiaalisen tuen turvaverkkojen ulkopuolella ja vertailuryhmistd 12 % oli tdlld tavalla irrallisia.

Eronen selitti tuloksen kuurojen omaehtoisesta hakeutumista tuen ulkopuolelle osittain silld, ettd he
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olivat tyytymittomid kommunikaatioon tukiverkostojen kanssa ja palvelujen toimivuuteen. Talla
irrannaisryhméllé oli alhaisempi koulutustaso ja vdhdisemmat taloudelliset varat verrattuna muihin
tutkittaviin, milld saattoi myds olla vaikutusta tuen ulkopuolelle jaddmiseen. Noin 10-20 % kuuroista
oli tyytymittomid palvelujen toimivuuteen. Syitd tyytyméttomyydelle olivat taloudelliset vaikeudet
ja kontaktit tukiverkostoon sekd kommunikaatiovaikeudet. Voi olla, ettd tyytymittomyys tukeen
lisdd kuurojen kokemuksia epdvarmuudesta ja turvattomuudesta, mitd jo pelkkd aistivamma
itsessdédn aiheuttaa.

Kaiken kaikkiaan FErosen ym. (1997) tutkimuksessa kuurojen erityispalvelut ja
jarjestotoiminta osoittautuivat erittdin tarkeiksi suurelle osalle kuuroista. Vertailuryhméain
verrattuna kuurot myos tukeutuivat monipuolisemmin sukulaisten ja ystdvien sosiaaliseen tukeen.
Tutkimus osoitti, ettd koko véestod edustavaan vertailuryhmiin verrattaessa “kuurojen nikemys
sosiaalisen tuen tuottamisstrategioistaan, palvelujirjestelmén toimivuudesta ja tulevaisuudestaan oli
monin osin yhtenevéinen.” Tutkimus osoitti jopa, ettd suurin osa kuuroista oli vertailuryhmé&i

tyytyvédisempid eldméntilanteeseensa seké tuen ja palvelujen toimivuuteen.

1.5. Usherin oireyhtymiin tutkimus Suomessa

Usherin oireyhtyméén liittyvan tutkimuksen tekeminen on erityisesti Suomessa tirkedd, koska télla
hetkelld suurin osa Usherin oireyhtymééin ja kuurosokeuteen yleisesti liittyvistd suomalaisista
tutkimuksista koostuu pédosin lddketieteellisistd julkaisuista erityisesti Usherin oireyhtymén
genetiikkaan ja periytyvyyteen liittyen (ks. esim. Joensuu ym., 2001; Plantinga ym. 2006).
Laaja-alaiselle tutkimukselle, jossa kuuluu niin Usheria sairastavien henkiléiden kuin heidén
laheistensd ddni ja jossa kartoitetaan heidédn kokemuksiaan, on tarpeellista, koska tutkimustieto
muun muassa oireyhtymén periytyvyydestd ja nddn heikentymisen vaiheista luo liian yksipuolisen

kuvan sairaudesta ja sen omaavista henkiloista.

Kuulondkdvammaisten kohderyhméé kisittelevien ammattikorkeakoulujen ja yliopistojen
lopputdiden aiheina ovat yleisesti olleet muun muassa kommunikaatio, oppaat asiakaskohtaamiseen

sekd aistivammojen hoito- ja kuntoutuskdytinteet (ks. Ahokas & Haavisto, 2017; Kantola &
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Mainnistd, 2014; Pohjola, 2015). Kuurojen ja kuurosokeiden palvelurakenteesta on tehty erés
selvitys Suomessa Kuurojen palvelusédétion toimesta, jossa Mustakangas-Mikeld (2002) totesi, ettd
syrjdytymisuhan alla ovat vaikeavammaiset kuurot ja kuurosokeat henkil6t. Erityisesti he tarvitsevat
monimuotoista tukea, koska heiddn suomen kielen taitonsa voi olla heikko, miké vaikuttaa sopivien

sosiaali- ja terveyspalvelujen saamiseen kuten myds opiskeluun ja tyohon.

Mustakangas-Makeldn (2002) selvitykselld ja Erosen ym. (1997) tutkimuksella on jo
ikdd. Aistivammaisten henkiloiden sosiaalinen tuki voi olla erilaista tdnd pdiviand, mikd vahentida
vertailun luotettavuutta nykypéivan tutkimustuloksiin. Erosen ym. (1997) tutkimus késitteli vain
kuurojen henkildiden kokemuksia, mikd sekin oletettavasti tuottaa eroja kuulondkdvammaisten ja

erityisesti Usherin oireyhtyméa sairastavien henkildiden kokemuksissa.

Naiistd Suomessa tehdyistd tutkimuksista tiedetddan muun muassa Usherin oireyhtymén
genetiikasta, aistivammojen hoito- ja kuntoutuskdytinteistd, kuurojen kayttdmistd virallisen ja
epévirallisen tuen muodoista sekd niiden tarpeesta. Sen sijaan ei tiedetd, millaista Suomessa asuvien
Usherin oireyhtymai sairastavien lasten, nuorten ja heidén perheidensd hyvinvointi on tai miten he
kokevat virallisen ja epdvirallisen tuen. Siksi timén tutkimuksen tavoitteena on tarkastella Usherin
oireyhtymii sairastavien lasten psykososiaalista hyvinvointia sekd lasten ja heiddn perheidensa
saamaa virallista ja epévirallista tukea. Tutkimuksessa etsitdén vastauksia perheiden haastatteluista

ja kyselylomakkeista ndihin asioihin:

1. Millaista tukea Usherin oireyhtyméé sairastavien lasten perheet ovat saaneet? Alakysymyksind
tarkastellaan:
a. Millainen tuki on koettu hyodylliseksi?
b. Millainen tuki on koettu haitalliseksi?
c. Millaista tukea perheet ovat kaivanneet lisdd?

2. Miten Usher-diagnoosin saaneiden lasten tai nuorten psykososiaalinen hyvinvointi niyttaytyy
SDQ-kyselylld arvioituna ja eroaako se normivéeston hyvinvoinnista?

3. Ovatko kokemukset saadusta tuesta ja sen riittdvyydesti erilaisia perheissd, joissa Usher-lapsen
psykososiaalisessa hyvinvoinnissa on havaittavissa ongelmia verrattuna perheisiin, joissa

lapsella ei ole hyvinvoinnin ongelmia?
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2. MENETELMAT

2.1 Tutkittavat ja tutkimusasetelma

Tédma tutkimus on osa Jyvéskylédn yliopiston JaksUs-tutkimushanketta (Aunola & Aro, 2018-2020).
JaksUs-tutkimushanke aloitettiin syksylld 2018 Jyvdskyldn yliopiston psykologian laitoksella.
Tutkimuksessa pyrittiin tavoittamaan kaikki Suomessa asuvat perheet, joissa on Usherin
oireyhtymii sairastava lapsi tai nuori. Mukaan kohderyhmién valikoituivat ne perheet, jotka olivat
aineistonkeruun aikana Suomen Kuurosokeat ry:n jdsenid. Tutkimukseen tavoiteltiin osallistuvaksi
20 perhettd, joista lopulta 13 perhettd (65 %) osallistui. Osallistuneissa perheissd oli yhteensd 16

Usher-lasta tai -nuorta, joiden ik vaihteli 4 ja 20 ikdvuoden vililla

JaksUs-tutkimus toteutettiin kahdessa vaiheessa. Ensimmaéisessd vaiheessa huoltajia
pyydettiin tiyttiméddn kyselylomake, jossa kartoitettiin Usherin oireyhtyméda sairastavan lapsen tai
nuoren hyvinvointia ja tukiverkostoa sekd vanhemman omaa hyvinvointia, uupumusta, stressid ja
voimavaroja. Kyselylomake ldhetettiin erikseen kunkin perheen didille ja isélle. Lomake pyydettiin
palauttamaan valmiiksi maksetussa palautuskuoressa. Kyselylomakkeen tdytti ja palautti yhteensi

12 4itid ja 9 isdd.

Tutkimuksen toisessa vaiheessa kaikkia perheenjdsenid pyydettiin osallistumaan
haastatteluun, jonka tarkoituksena oli kartoittaa syvemmin hyvinvointia, saatua tukea, lasten
koulunkdyntid ja eldmédnhistoriaa. Ndmi teemat ja syventdvit kysymykset oli valittu jo etukiteen,
mutta niiden jdrjestys vaihteli ja kaikkia kysymyksid ei esitetty kaikille tutkittaville. Haastattelut
toteutettiin perheiden kotona ja haastattelijoina toimi kolme loppuvaiheen psykologian opiskelijaa.
Haastatteluihin osallistui yhteensd 19 vanhempaa, joista 12 &itid ja 7 isdd, 10 Usheria sairastavaa

lasta tai nuorta ja 7 sisarusta, joilla ei ollut Usherin oireyhtyméa.

Vanhempien ja Usher-lasten haastatteluihin kuului kysymyksid samoista aihealueista ja
padpiirteittdin samat tehtdvat. Haastateltavia pyydettiin aluksi kuvaamaan perheen tirkeimmaét
vaiheet merkitsemilld aikajanalle muun muassa lasten syntymaiajat, Usher-diagnoosin saamisen

ajankohta ja koulun tai tyon aloitus sekd muita tirkeiksi kokemiaan tapahtumia. Vanhemman
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haastattelu oli noin kahden tunnin haastattelu, jossa keskusteltiin diagnoosista ja sen toteamisesta,
lapsen koulusta, apuvélineistd, vanhemman ja perheen sosiaalisista suhteista ja tukiverkostosta seké
huolista, toiveista, jaksamisesta ja perheen saamasta tuesta. Seuraavaksi ndisté tirkeistd vaiheista ja
muista teemoista pyydettiin kertomaan tarkemmin. Haastateltavat tiyttivit verkostokartan, johon
merkittiin haastateltavalle henkilokohtaisesti tirkeimmét ihmiset yleisesti ja myods Usherin myoti
tarkedksi tulleet ihmiset. Usher-lapset ja -nuoret tadyttivdt lisdksi haastattelussa mindkasitysti
kartoittavan lomakkeen. Usher-lasten ja nuorten haastattelut kestivdt puolesta tunnista tuntiin ja

pitivit siséllddn samoja teemoja kuin vanhempien haastattelut.

2.2 Muuttujat ja mittarit

Perheen saama tuki. Usher-lasten ja heiddn perheidensd kokemuksia saadusta tuesta kartoitettiin

neljan kyselylomakekysymyksen avulla:

1. Jos lapsi/nuori saa erityistd tukea oppimiseensa ja koulunkdyntiin, mitkd oppiaineet hdnen
kohdallaan on yksil6llistetty ja missd vaiheessa?

2. Mistd, keneltd ja mihin asiaan koet saaneesi eniten apua?

3. Mistd saamastasi tuesta/avusta koet hyotyneesi eniten

4. Mihin tilanteisiin tai asioihin toivoisit erityisesti tukea?

Tutkimuksessa perheen saamaa tukea kartoitettiin ensisijaisesti tutkittavilta saadun
kyselylomakeaineiston avulla. Haastatteluaineiston tarkastelua saadun tuen nidkokulmasta kaytettiin

kyselylomakeaineiston pohjalta saadun tiedon syventidmiseen.

Psykososiaalinen hyvinvointi. Lapsen tai nuoren vahvuuksia ja vaikeuksia kartoitettiin
huoltajien tiyttdiménd Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ) -kyselylomakkeella
(Goodman, 1997). Mittari on tarkoitettu 4-16-vuotiaiden lasten ja nuorten psykologisen
hyvinvoinnin mittaamiseen. Siind on 25 viittimadi, jotka muodostavat 5 osiota. Kutakin osiota
mittaa viisi vditettd. Osiot ovat tunneoireet, kaytosoireet, yliaktiivisuus, kaverisuhteet ja

prososiaalinen kiytos. Jokaiseen viittdméadn vastataan kolmeportaisella Likertin asteikolla (0 = Ei
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lainkaan totta, 1 = Jossain méérin totta, 2 = Tdysin totta). Kunkin osion pistemdiri vaihtelee 0 ja 10

pisteen valilla.

Mittarin ongelmia ja vaikeuksia kartoittavien alaskaalojen (tunneoireet, kiytosoireet,
yliaktiivisuus, kaverisuhteet) yhteenlaskettu kokonaispistemddrd vaihtelee 0 ja 40 pisteen vélilla.
Korkea pistemééra viittaa ongelmallisuuteen. Prososiaalista kiytostd mittaavan alaskaalan pisteet
vaihtelevat vililld 1-10. Korkea pistemiérd viittaa vahvuuksien suureen mairdan. Mittarin pohjalta
on laadittu laajaan Iso-Britannialaiseen epidemiologiseen tutkimukseen (Goodman, 2001) kliiniseen
kayttoon soveltuva viitearvoja hyodyntdva luokittelu: normaali (0-13), raja-arvo (14-16) ja
poikkeava (17-40). Vaikeuksien kokonaispisteméirin “poikkeava”-luokkaa voidaan mittarin

ohjeistuksen mukaan kayttdd mielenterveyshdirion riskin tunnistamiseen (Goodman, 1997).

Tassd tutkimuksessa kéytetddn néihin kriteereihin pohjaten kokonaispistemiddrin
raja-arvona 14 pistettd. Goodman (1997) ehdotti, ettd tutkijat paattdisivat itse, mitd
katkaisupistemaéria kéyttdvat sen mukaan, miten todenndkdisesti jollakin tutkittavalla ryhmalld on
mielenterveyshdiriitd. Jos tutkittavat kuuluvat korkeaan riskiryhmddn, voi kiyttdd raja-arvoa
(14-16 pistettd) ja alhaiseen riskiryhmédn kuuluville kéytettdisiin mieluummin poikkeava-arvoa
(1740 pistettd). Ruotsinkielistd SDQ-kyselylomaketta testanneessa tutkimuksessa Smedjen,
Bromanin, Hettan ja von Knorringin (1999) katkaisupistemddrdnd oli raja-arvo 14. Myds
Dammeyer (2012) kdytti tanskalaisten Usherin oireyhtymdd sairastavien 3-17-vuotiaiden (n=26)
lasten ja nuorten psykososiaalista hyvinvointia tutkiessaan samaa 14 pisteen raja-arvoa kuin Smedje
ym. (1999), ja sitd kiytettdessd loytyi 5 lasta (27 %), joilla oli psykososiaalisia vaikeuksia.
Aiemman tutkimustiedon mukaan kuulonikdvammaiset henkil6t kuuluvat korkean riskin ryhmaéén,

minka vuoksi 14 pisteen raja-arvon kidyttdminen on tissd tutkimuksessa perusteltua.

SDQ-mittarin psykometristd toimivuutta on tutkittu runsaasti erityisesti faktorianalyysin
menetelmin. Olemassa oleva tutkimustieto tukee teoreettista viiden osion rakennetta. (ks. esim.
Muris ym., 2003; Palmieri & Smith, 2007; Stone ym., 2010.) Tosin myds viiden osion rakenteesta
poikkeavia tuloksia on saatu (ks. esim. Mellor & Stokes, 2007; Muris ym., 2004). SDQ-mittarin
toimivuutta on testattu yleisviestolld laajasti eri ikdluokilla. Esimerkiksi Goodman ja muut (2000a)
testasivat SDQ-mittaria Isossa-Britanniassa 7984 5-15-vuotiaan lapsen otoksella ja havaitsivat
mittarin tunnistavan hyvin noin kolme neljistd lapsesta, jolla oli mainittavaa hyperaktiivisuuteen,

masentuneisuuteen tai ahdistukseen liittyvdd oireilua. Goodman ja kollegat (2000b) testasivat
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SDQ-mittaria kliiniselld néytteelld Lontoon 101 Ilapsella, jotka olivat tutkimuksen aikaan
4—16-vuotiaita sekd Dhakan 89:114 4—-16-vuotiaalla lapsella. Lontoon tutkittavista lapsista mittari
tunnisti yli puolet niisté tutkittavista, joilla oli kdytoshiirion, tunne-elamin hairion tai hyperkinesian
virallinen diagnoosi. Dhakan tutkittavista mittari tunnisti yli puolet niist4, joilla oli kiytoshéirion tai
tunne-eldmédn hdirion diagnoosi. Hyperkinesian osalta mittari tunnisti noin yhden kolmasosan

diagnoosin jo saaneista tutkittavista.

2.3. Aineiston analysointi

Aineiston analyysi tapahtui aluksi laadullisesti eli tarkastelimme kyselylomakevastauksia ja
litteroituja haastatteluja. Laadullisen analyysin muotona oli aineistoldhtdinen analyysi, jossa
analyysiyksikkd eli tarkastelun kohde valitaan aineistosta tutkimuskysymyksiin perustuen.
Aineistoldhtoisessd analyysissa pyritddn saamaan teoreettinen kisitys tutkittavasta asiasta ilman,
ettd aiempi tutkimustieto tai teoria vaikuttaa analyysiin (Tuomi & Sarajirvi, 2018). Valitsimme
tdhin tutkimukseen aineistoldhtdisen analysointimenetelmin, silld Usherin oireyhtymaéstd kérsivien
henkildéiden tukimuotoihin ja psykososiaaliseen hyvinvointiin liittyvdd teoriatietoa on vihén.

Myo6skidn vastaavia aiemmin Suomessa toteutettuja tutkimuksia ei ole saatavilla.

Perheiden haastattelut suoritettiin etukédteen valittujen teemojen ja kysymysten
mukaan teemahaastattelun eli puolistrukturoidun haastattelun periaattein, jolloin aineiston
analysoinnissa luontevinta oli kéyttdd teemoittelua. Aineiston analysoinnin alkuvaiheessa jaoimme
vanhempien kyselylomakevastaukset niin, ettd toinen meistd luki ditien ja toinen isien vastaukset ja
jarjestimme ne kyselylomakevastausten perusteella seuraaviin teemoihin: 1) saatu hyodylliseksi
koettu virallinen tuki, 2) saatu hyddylliseksi koettu epévirallinen tuki, 3) haitalliseksi tai
hyodyttoméksi koettu virallinen tuki, 4) haitalliseksi tai hyodyttomaiksi koettu epavirallinen tuki, 5)
kaivattu virallinen tuki ja 6) kaivattu epavirallinen tuki. Néistd teemoista ja vastausten lukumaédrista
teimme alustavat taulukot koulun tukimuodoista, saadusta tuesta ja kaivatusta tuesta, jotka auttoivat
suuntautumaan laajaan haastatteluaineistoon. Vanhempien haastattelut antoivat tarkemman ja

selkeammain kuvan kyselylomakkeissa ilmaistuihin kokemuksiin tuesta.
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Luimme 13 perheen vanhempien litteroidut haastattelut ldpi. Joissakin perheissd vain
toista vanhempaa oli haastateltu, jolloin luimme hénen haastattelunsa. Vain yksi vanhempi
perheestd tai molemmat vanhemmat ja Usher-lapset sekd nuoret sekd sisarukset muodostivat siis
perheyksikon, jota tdssd tutkimuksessa tarkastelimme. Usher-lasten ja nuorten sisarusten
haastattelujen analysointi jétettiin tutkimuksen ulkopuolelle ajankdytdllisistd syistd. Haastattelujen
analysoinnissa molemmat tdmén pro gradu -tutkielman kirjoittajat lukivat kaikkien valitsemiemme
tutkittavien haastattelut, joista toinen poimi saadun ja hyddyllisen tuen kuvauksia ja toinen
hy6dyttomén tai haitallisen ja kaivatun tuen kuvauksia. Lopulta lajitellut aineistopétkét koottiin
tekstinkdsittelyohjelmaan perheittdin ja teemoittain. Aiemmin mainittujen taulukoiden ohella

kaytimme haastatteluista koottuja patkia tulosten pohjana.

Lapsen tai nuoren psykososiaalista hyvinvointia kartoitettiin vanhempien tdyttamilld
SDQ-kyselylomakkeilla. Tarkoituksena oli selvittdd, kuinka monella lapsella tai nuorella oli
ongelmia tunne-eldmidssd tai kaverisuhteissa, kdytosoireita tai hyperaktiivisuutta, sekd miten
prososiaalisuus nayttiytyisi tdssd otoksessa. Saatuamme koko otosta koskevat kuvailevat tulokset,
tarkastelimme ldhemmin niitd nuoria, joilla oli normiviestoon suhteutettuna kliinistéd kriteeriarvoa
kdyttden poikkeuksellisen korkea pistemddrd véhintddn kahdessa ongelmia mittaavassa
alaskaalassa. Tarkoituksena oli selvittdd, 10ytyisiko kliinisen kriteerin mukaan ongelmia
ilmentdvien nuorten ja heiddn perheidensd haastatteluista jotakin nidihin ongelmiin liittyvad
materiaalia sekd miten perheiden saama tuki tai tuen puute olisi mahdollisesti yhteydessé
psykososiaalisen hyvinvoinnin ongelmiin. Tilastollinen analyysi psykososiaalisen hyvinvoinnin

(SDQ) osalta suoritettiin SPSS Statistics 26 -ohjelmalla.

Tutkimuksen eettisyydestd huolehdittiin useassa analyysin vaiheessa. Usher-perheille
lahetetyissd  kyselylomakkeissa kerrottiin  JaksUs-projektin tarkoituksesta ja tutkimukseen
osallistumisen vapaaehtoisuudesta. Sekd kyselylomakkeiden ettd haastattelujen kysymykset
pyrittiin muotoilemaan vastaajia kunnioittaviksi. Perheille tarjottiin mahdollisuus halutessaan
vetdytyd tutkimuksesta koska tahansa. Nauhoitetut haastattelut litteroitiin Word-ohjelmalla siten,
ettd nithin ei kirjattu henkildiden nimid. Jokaiselle perheelle annettiin oma numeronsa ja
perheenjésenistd kaytettiin  nimityksid “Usher-lapsi”, “sisarus”, “aiti” tai “isd”. Perheen

numerokoodeja kdytettiin myos tilastollisessa analyysissa SDQ-tulosten osalta, jolloin ohjelmassa

ndkyi tunnuksen liséksi lasten syntymévuodet. Emme tédsséd tutkimuksessa vertaile nuorten tuloksia
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ian perusteella, koska néin pienessid otoksessa tunnistamisen riski on suuri. Pddtimme myds olla

raportoimatta tutkittavien ikd-, koulutus- tai tydllisyysrakennetta samasta syysta.

3. TULOKSET

3.1. Hyddylliseksi koettu tuki

Kyselylomakkeen kysymykset “Misté, keneltd ja mihin asiaan koet saaneesi eniten apua?” ja “Misté
saamastasi tuesta/avusta koet hyotyneesi eniten” muistuttavat toisiaan ja niihin saadut vastaukset
olivat pddllekkdisid, joten péddtimme yhdistdd ndihin kysymyksiin saadut vastaukset yhden
“hyodyllisen tuen” kategorian alle. Niihin kysymyksiin vastasi yhteensd 16 vanhempaa 12
perheestd. Hyddyllisiksi koetut tukimuodot on esitetty taulukossa 1 jaoteltuna viralliseen ja

epaviralliseen tukeen.

TAULUKKO 1. Misté tuesta perheet ovat hydtyneet eniten? (n=12)

Tulokset n %

Virallinen tuki

Kuntoutusohjaajat 8 67
Jéarjestot 4 33
Terveydenhuolto 3 25
Koulu 1 8
Epdvirallinen tuki

Vertaistuki 8 67
Ystavat 3 25
Puoliso 2 17
Perhe/suku 1 8
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Kaikkein eniten perheet kokivat saaneensa tukea kuntoutusohjaajilta (ks. Taulukko 1).
Kyselylomakkeisiin vastanneista perheistd 67 % vastasi saaneensa tukea kuntoutusohjaajalta.
Kuntoutusohjaajilta oli saatu tukea esimerkiksi kurssien ja vammaistukien hakemisessa sekd
koulunkdyntiin liittyvissd ongelmissa. Haastatteluissa nousi esiin kuntoutusohjaajilta saatu tieto
esimerkiksi apuvilineisiin ja vammaistukien hakemiseen liittyen sekd tukiviittomien opetteleminen
yhdessd. Kuntoutusohjaajien yhteistyd Usher-lasten koulujen kanssa koettiin myos keskeiseksi.
Kuntoutusohjaajat ovat olleen mukana Usher-lapsia koskevissa palavereissa sekd perehdyttidneet
koulujen henkilokuntaa Usher-lasten erityistarpeista ja mahdollisesti tarvittavista muutostdistd
kuten valaistuksen sddtdmisestd tai akustiikkalevyjen asentamisesta kouluissa. Lisdksi
kuntoutusohjaajilta saatu empatia, kuunteleminen ja lohduttaminen koettiin tarkedksi erityisesti pian
diagnoosin saamisen jdlkeen. Kuntoutusohjaajat koettiin helposti 1dhestyttédviksi ja mahdollisuus

kysyé heiltd mieltd askarruttavia asioita oli monille haastateltaville tarkeda.

33 % vastanneista koki saaneensa paljon apua erilaisilta kuulo- ja/tai ndkdvammaisten
oikeuksia ajavilta jédrjestoiltd. Kyselylomakevastauksissa mainittiin tdrkeiksi tukimuodoiksi
sopeutumisvalmennuskurssit, yksilokuntoutus sekéd jirjestojen tarjoama tieto kotiin ja kouluun.
Yleisimmin haastatteluissa mainittiin  Suomen Kuurosokeat ry, mutta esiin nousivat myds
Kuuloliitto ry, Retina ry, Pohjanmaan Kuulovammaisten Lasten Tuki ry sekd Kuurojen
Palvelusddtio sr. Jarjestoiltd oli saatu erityisesti tietoa Usherin oireyhtymaéstd, apuvéilineisti ja
viittomakielestd sekd apua viranomaisten kanssa toimimiseen ja esimerkiksi vammaistukien
hakemiseen. Jarjest6iltd saadussa tuessa korostuvatkin kiytdnnoén neuvot seké jirjestojen yhteistyd
Usher-lasten koulujen kanssa. Jdrjestojen edustajat ovat kuntoutusohjaajien tavoin kéyneet

perehdyttdmaissi koulujen henkilokuntaa seki osallistuneet Usher-lapsia koskeneisiin palavereihin.

Jéarjestoihin liittyen haastatteluissa nousi neuvojen ja koulun kanssa tehtdvin yhteistyon
ohella keskeiseksi vertaistuen merkitys. Haastateltavat kokivat erityisesti
sopeutumisvalmennuskurssit tdrkedksi vertaistuen muodoksi. Haastatteluissa tuotiin esille, ettd
empatian ja ymmaérryksen lisdksi vertaisilta saadaan my6s hyodyllisid neuvoja kéytinnon
ongelmiin. Lisdksi vertaisryhmissd kukaan ei hatkdhdd Usheriin liittyvistd asioista, mikd koettiin

helpottavaksi. Erds vanhempi kuvasi asiaa néin:
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”Perhe 6: Huomas, ettd ei tarvinnu kun avata suutaan ja sanoa yks lause, niin kaikki

muut ties jo mitd sd tarkoitat, miltd se tuntuu. Ja sielt tuli se vertaistuki.”

Kuntoutusohjaajien ja jérjestdjen liséksi virallista tukea oli kyselylomakevastausten
perusteella saatu terveydenhuollon ammattihenkil6iltd sekd Usher-lasten kouluista. 25 % vastaajista
kertoi saaneensa tukea terveydenhuollon ammattihenkildiltd. Haastatteluissa terveydenhuollon
ammattihenkilGistd keskeisiksi nousivat ladkérit. Haastatteluissa kdvi ilmi, ettd iso osa
Usher-lapsista on hydtynyt esimerkiksi kuulokojeesta tai sisédkorvaistutteesta. Ladketieteellisten
tutkimusten ja hoitomuotojen ohella 144kéreiltd oli saatu tietoa Usherin oireyhtymaisté, apuvélineisti
sekd oikeudesta hakea erilaisia tukia. Lisdksi yksi perhe mainitsi merkityksellisend sen, ettd
Usher-lasta tutkinut 144kéri osallistui asiantuntijaroolissa Usher-lapsen koulunkéyntid koskevaan
palaveriin. Toinen haastatteluaineistossa usein mainittu terveydenhuollon ammattiryhmé olivat
psykologit. Psykologin palveluita olivat kdyttineet sekd Usher-lapset ettd muut perheenjdsenet.
Psykologilta Usher-lapset olivat saaneet esimerkiksi opiskelutaitojen ohjausta sekd apua
hermostuneisuuteen ja masennusoireiluun. Vanhemmat puolestaan olivat saaneet psykologilta
konkreettisia vinkkejd oman jaksamisensa tukemiseksi sekd apua lapsen sairauden kisittelemisessa.
Kolmantena keskeisend terveydenhuollon ammattiryhméné esiin nousivat puheterapeutit. Monet
Usher-lapset olivat saaneet tukea kielen kehittymiseen puheterapiasta. Lisédksi vanhemmat
raportoivat saaneensa puheterapeutilta vinkkejd vaihtoehtoisten kommunikaatiomenetelmien
kéyttamiseen lapsen puheen viivéstyessd. Kaikkien edelld mainittujen ammattiryhmien yhteydessi
haastateltavat mainitsivat kokeneensa empaattisen ldhestymistavan ja vanhemman huolien

kuuntelemisen seké lohduttamisen tarkeéaksi.

Ladkareiden, psykologien ja puheterapeuttien lisdksi haastatteluissa mainittiin neuvolan
henkildkunta, hoitajat, fysioterapeutti  sekd  toimintaterapeutti. Myds Suomen

terveydenhuoltojdrjestelmén yleistd toimivuutta arvostettiin.

Vastanneista perheistd 8 % raportoi saaneensa tukea Usher-lapsen koulusta. Haastatteluissa
kouluilta saatu tuki tuli esiin laajemmin kyselylomakkeisiin verrattuna. Kouluilta saatu tuki ilmeni
haastatteluissa erityisesti Usher-lasten oppimisen tukemisena ja erityistarpeiden huomioimisena.
Erityistarpeiden huomioiminen vaihteli paljon yksiléiden vélilld tuen tarpeesta riippuen, mutta
yleisesti mainittiin  erilaisten apuvilineiden kuten FM-laitteen kdyttdiminen, tarvittavien

muutostéiden tekeminen koulurakennukseen sekd tuetut taksikyydit koulun ja kodin valilla.
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Usher-lapsilla oli koulussa usein joko henkilokohtainen avustaja tai koko luokan yhteinen
kouluavustaja tukemassa Usher-lapsen oppimista. Sen lisdksi, ettd avustajat auttavat Usher-lapsia
opiskelussa, he toimivat myos tietolenkkinéd kodin ja koulun sekd Usher-lasten ja opettajien valill4.
Avustajien lisdksi Usher-lasten luokanopettajat mainittiin haastatteluissa keskeisiksi oppimisen
tukemisessa. Opettajan omaa aktiivisuutta koulun ja kodin yhteistyon ylldpitimisessd pidettiin
tarkednd, kuten myos opiskeluympériston rauhallisuutta, henkilokohtaista opetusta ja hyvéai
luokkahenked. Lisdksi osa opettajista oli hankkinut aktiivisesti tietoa Usherin oireyhtymaésti ja sen

vaikutuksista opiskeluun, mité haastateltavat vanhemmat arvostivat paljon.

“P3: Opettaja on kyl tosi kiva ollu alust saakka. Hdn on ollu niis kaikis kursseil ja
kurssittanu ittensd ja siel on mikit ja kaikki kdytos. Opettaja on ollu ihan kymppi

’

plus.’

Kouluympiristossd muita tdrkeitd henkil6itd olivat koulupsykologit, koulukuraattorit,
fysioterapeutit, puheterapeutit sekd tulkit. Koulupsykologilta ja koulukuraattorilta saatuun tukeen
liittyen nostettiin haastatteluissa esille sosiaalisiin ongelmiin puuttuminen, keskusteluapu seké
Usher-lasten oppimisen tukeminen. Koulun puheterapeutilta oli saatu tukea Usher-lapsen
artikulaatiovirheen korjaamiseen, ja fysioterapeutilta Usherin oireyhtyméén liittyvdn visymisen
hallitsemiseen. Lisdksi yksi vastaajista mainitsi rehtorin tarkedksi henkiloksi tarkempaa selitystd

kuitenkaan antamatta.

Vaikka enemmistd tutkimukseen osallistuneista Usher-lapsista opiskeli tavallisessa
koulussa, saadusta tuesta keskustellessa esiin nousivat oppimis- ja ohjauskeskus Valterin
jarjestimdt tukijaksot sekd Valterin yhteistyd Usher-lasten omien koulujen kanssa. Osa
tutkimukseen osallistuneista Usher-lapsista opiskeli tai oli aiemmin opiskellut Valteri-koulussa.
Haastateltujen vanhempien mukaan Valteri-kouluista on saatu yksil6llisen opetuksen lisdksi myos
esimerkiksi puheterapeutin, fysioterapeutin sekd psykologin palveluita sekd kéytdnnon apua

byrokratian kanssa.

Virallisen tuen lisdksi perheet toivat esiin epévirallisen tuen. Kaikkein eniten epévirallista
tukea perheet olivat kyselylomakkeiden mukaan saaneet ystaviltd sekéd vertaistuesta. Vastanneista
perheistd 67 % kertoi kokeneensa vertaistuen tirkeéksi tuen muodoksi. My0s haastatteluissa

vertaistuki nousi esiin erittdin merkityksellisend sekd Usher-lapsille ettd perheen muille jdsenille.
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Vertaistukea oli  saatu ldhinnd  erilaisten  jérjestdjen  sopeutumisvalmennuskursseilla,
vertaisperheviikonlopuissa, tapahtumissa sekd aistivammaisille lapsille suunnatuilla keséleireilla.
Naistd selkedsti useimmin mainittiin sopeutumisvalmennuskurssit. Vanhemmat toivat esiin, ettd
sopeutumisvalmennuskursseilla toisilta Usher-perheiltd saadut vinkit ja tieto muun muassa
apuvdlineistd ja rahallisista tuista oli tirkedd. Sopeutumisvalmennuskursseilla vanhemmat saivat
my6s mahdollisuuden tavata aikuisia Usherin syndroomaa sairastavia henkil6itd ja kuulla heidén
elaméstddn. Lisdksi lapset tapaavat sopeutumisvalmennuskursseilla muita lapsia, joilla on Usherin
oireyhtymi tai muu aistivamma. Jarjestdjen lisdksi vertaistukea oli saatu Oppimis- ja ohjauskeskus
Valterin tukijaksoilta, sosiaalisen median ryhmistd sekd ystiviltd, joilla on joko itsellddn
aistivamma tai erityislapsi. Vertaistukeen liittyen vanhemmat nostivat haastatteluissa tarkeiksi
elementeiksi kuuntelemisen, empatian sekd mahdollisuuden jakaa omia kokemuksia ilman
selittelemistd ja “rautalangasta véddntdmistd”. Myods positiivinen ilmapiiri ja “eldmé jatkuu”

-mentaliteetti koettiin tarkedksi.

Kyselylomakkeisiin vastanneista perheistd 25 % koki ystdvien tarjoaman tuen keskeiseksi
epévirallisen tuen muodoksi. Myd&s haastatteluissa keskeisend epévirallisen tuen tarjoajana olivat
haastateltavien ystivdt, tyokaverit ja harrastusryhmien jasenet. Kaikissa néissd ryhmissé tiarkeédksi
tuen muodoksi koettiin kuunteleminen, kannustaminen seké toisaalta yhteinen tekeminen, joka vie
vanhemman vélilli pois koti- ja tyOympéristdisti. Myds hyvét neuvot ja muiden erityislasten
vanhemmilta saatava vertaistuki nousivat esiin keskeisind. Lisdksi ystdviltd saatiin tarvittaessa apua

lastenhoidossa.

17 % perheistd koki puolison tuen tirkeimméksi. Puolisolta ja muilta perheenjiseniltd
saatiin kyselylomakeaineiston mukaan henkistid tukea. Haastatteluissa tuen eri muotoja tuli esiin
monipuolisemmin ja kdytdnnonldheinen apu painottui kyselylomakkeita enemmén. Vanhemmat
toivat haastatteluissa esiin, ettd puolisolta saatu tuki ilmenee vastuun jakamisena esimerkiksi lasten
terveyteen ja opintoihin liittyvissd asioissa. Kdytdnnon avun ohella my0s yhdesséd rentoutuminen,
toisesta huolehtiminen ja mieltd painavista asioista jutteleminen olivat keskeisid puolisolta saadun

tuen muotoja.

Haastatteluissa kévi ilmi, ettd tukea on saatu my0s perheen ja suvun muilta jaseniltd. 8 %
perheistd mainitsi, ettd omalta perheeltd ja sukulaisilta saatu tuki on erityisen térkedd. Yleisimmin

mainittuja olivat Usher-lasten isodidit ja isoisdt sekd tddit ja sedit. Isovanhemmilta, tiddeiltd ja
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sediltd saatu tuki ilmeni haastatteluissa esimerkiksi lastenhoitoapuna, hyvind neuvoina ja henkiseni
kuuntelutukena Usher-lasten vanhemmille. Lisdksi sisarukset huolehtivat Usher-lapsesta silloin,
kun vanhemmat eivit olleet paikalla. Useassa haastattelussa tirkedksi tueksi mainittiin my0s
perheen lemmikkieldin. Lemmikeiltd haastateltavat kokivat saaneensa tukea, turvaa ja seuraa.
Lisdksi lemmikit ovat auttaneet haastateltavia pysymidn fyysisesti aktiivisena ja toisaalta

lemmikkielaimen ldsndolo koetaan rentouttavaksi.

“Pl1: Koirat on aina semmonen, mihkd pakenee sitten, kun ne ei ainakaan koskaan

sano vastaan mitddn. On aina onnellisia, kun ndkee”

Haastatteluissa nousi esiin hyvin laajasti erilaisia virallisen ja epdvirallisen tuen muotoja,
joista osa el suoraan sopinut mihinkddn tdmén tutkimuksen kategoriaan. Téstd esimerkkind
lastenhoitajat, seurakunnan tyoOntekijéit, sosiaalipalveluiden tyontekijdt sekd aluehallintoviraston
tyontekijiat. Lisdksi haastateltavista osa mainitsi Suomen hyvinvointivaltiojdrjestelmin ja
Kansaneldkelaitoksen olevan tdrked tuen lihde. Vanhemmat kokivat, ettd heiddn perheestdin
huolehditaan ja rahallista tukea on mahdollista tarvittaessa saada. Monille vanhemmille tirkedna
voimavarana tulivat esiin myds tyd0 ja harrastukset. Sekd tyOssd ettd harrastuksissa
merkityksellisiksi asioiksi esitettiin kotiymparistostd pois padsemistd, tyOstd saatavaa kunnioitusta
sekd erityisesti harrastuksiin liittyen fyysisen rasituksen terapeuttista vaikutusta ja mahdollisuutta

kasitella vaikeita asioita yksin.

3.2. Koulunkiynnin tuki

Yhteensd  kahdeksan perhettd vastasi oppimisen tukea kartoittavaan kysymykseen.
Kyselylomakkeissa ja haastatteluissa ilmeni monia eri tukimuotoja. Namé vastaukset on luokiteltu

ja esitetty Taulukossa 2.

TAULUKKO 2. Koulunkdynnin tuki (n=8)

Tulokset n %

Henkilokohtainen avustaja 5 63
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Pienryhméopetus 3 38
Pidennetty oppivelvollisuus 2 25
Kielet yksilollistetty 2 25
Tukiopetus 2 25
Valteri-koulu 2 25
Koulukyydit 2 25
Tulkki 1 13
Liikunta yksilollistetty 1 13
Pysyva luokkahuone 1 13
Koulukuraattori 1 13
Adnikirjat 1 13

Yleisin kouluun liittyva tukimuoto oli lapsen tai nuoren henkil6kohtainen avustaja (ks.
Taulukko 2). Viisi kahdeksasta vastanneesta perheestd toi ilmi, ettd lapsella on koulussa
henkilokohtainen avustaja. Tosin yksi vastaajista totesi, ettei avustaja ole kadytdnndssd juurikaan
kaytossd. Lisdksi yksi vastaaja mainitsi, ettd heille on tarjottu henkil6kohtaista avustajaa, mutta
lapsi ei koe tarvitsevansa avustajaa koulussa. Haastatteluissa vanhemmat kertoivat, ettd avustajan

ensisijaisena tehtdvini on katsoa, ettd lapsi ymmaértda asiat hyvin tunneilla ja tietdd mité tehda.

Toiseksi yleisin tukimuoto koulussa oli pienryhméaopetus ja kolmanneksi yleisimpié olivat
pidennetty oppivelvollisuus, tukiopetus, koulukyydit, yksildllistetty opetus kielten tunneilla ja
kahdessa perheessd lapsi kdvi tai on aiemmin kdynyt Valteri-koulua. Tukiopetusta kerrottiin olevan
erityisesti kielissd. Kielten kursseihin liittyen vastaajat kertoivat esimerkiksi, ettd lapsi tekee kokeet
suullisesti tai vieraiden kielten kokeista on jitetty pois kuullun ymmértimistd mittaava osio.
Tukiopetusta ei kylldkddn aina ollut saatavilla, vaikka sitd olisi tarvittu. Valteri-kouluista kerrottiin
sen verran, ettd opetus on yksil6llistettyd ja tapahtuu pienryhmissé, ja ettd yhden perheen lapsi oli

suorittanut suurimman osan opinnoista normaalisti, ja osan Valterissa.

Harvinaisempia tukimuotoja kouluissa olivat yksildllistetty liikunta, tulkki, pysyva
luokkahuone, &dénikirjat sekd koulukuraattorin tuki. Liikunta oli yhdessd perheessd yksilollistetty
lapsen loukkaantumisvaaran vuoksi. Liséksi erddn perheen nuorelle oli tarjottu mahdollisuus olla
osallistumatta litkuntatunneilla uintiin, silld uimahallissa pitdisi ottaa kuulokojeet pois. Tulkkia

kaytettiin koulussa sen takia, ettd kyseinen nuori oli &didinkieleltddn viittomakielinen. Erddssa
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koulussa paddyttiin pysyvédn luokkahuoneen jirjestelyyn, koska vain sinne oli tehty korjauksia

akustiikan ja valaistuksen suhteen.

Suurimmalla osalla perheistd oli useita tukimuotoja kerralla kdytossd koulun suhteen. Eri
tukimuotoja saattoi yhdessd perheessd olla kolme tai neljd, ja vain kahden perheen lapsella

kerrottiin olevan tutkimusajankohtana vain yksi tukimuoto.

Tukimuotoihin ja kouluun oltiin suurimmassa osassa perheitd tyytyvidisid. Vanhemmat
kertoivat lasten pérjddvdn hyvin koulussa ja saavansa tarpeeksi hyvéd tukea ja apua eri tahoilta.
Kaikkiin muihin tukimuotoihin paitsi avustajaan oltiin péddosin tyytyviisid. Yhdessd perheessd
kerrottiin, ettd koulun alhaisten resurssien takia he eivit pystyneet hankkimaan tarpeeksi patevai
avustajaa, joka olisi ollut sujuva suomen kielessi ja olisi pystynyt varmistamaan, ettd lapsi todella

pysyy kartalla tunneilla.

Toinen asia, johon oltiin tyytymdttomid, oli se, ettd koulussa ei tdysin ymmarretd
kuulo- ja nikdvammojen vaikutuksia koulunkdyntiin ja sen takia lapsilla ei aina ollut riittdvin
hyvdd tukea. Yhden perheen lapsella oli sellainen vuosi koulussa, jolloin hin ei oppinut
kiytdnndssd mitddn, koska erityis- ja normaaliluokka oli pédétetty yhdistdd yhdeksi isoksi luokaksi,
jossa oli kaksi opettajaa. Suurempi luokkakoko tarkoitti kovaa metelid ja siitd johtuvia kuulo- ja

keskittymisvaikeuksia.

3.3. Hyodyttomiiksi tai haitalliseksi koettu tuki

Haastatteluissa kartoitettiin  my0s sellaista tukea, joka oli koettu hyodyttoméksi tai jopa

ja jarjestoihin, hakemuksiin, apuvélineisiin ja epéviralliseen tukeen.

TAULUKKO 3. Millainen tuki on koettu hyodyttomaksi tai haitalliseksi? (n=9)

Vastaukset n %
Tyontekijdt ja jarjestot 8 89
Hakemukset 2 22

Apuvilineet 1 11
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Epévirallinen tuki 1 11

Suurimmaksi kategoriaksi hyOdyttomddn tai haitalliseen tukeen liittyen nousi
tyontekijat ja jarjestot, johon tuli vastaus yhteensd 8 perheeltd. Vanhemmat puhuivat 14dékéreista,
psykologeista,  kriisipsykiatrista,  ladkityksestd, kunnan  kotiavusta, vertaistuesta ja
kuntoutuskurssista. Léadkdrien tuki mainittiin haitalliseksi siltd osalta, ettd Usher-epdilyjéd ei aina
oteta tosissaan, eli kuuloa ja ndkod ei tutkita perin pohjin. Téstd seuraa, ettd lapselle ei tarjota apua
heikentyneeseen kuuloon, ja kielenkehitys on sen takia hidasta, mistd seuraa vaikeuksia koulun
ensimmaisilld luokilla. Toisena esimerkkind haitallisesta tuesta tuotiin esiin huostaanoton uhan
esille nostaminen, mikdli perhe ei suostuisi sisdkorvaistuteleikkaukseen. Psykologeista ja
psykiatreista mainittiin sen verran, ettd pelkdstd kuuntelusta ei koettu saavan paljoakaan hyotya ja
useasti suuri osa tapaamisesta kdytetdén siihen, ettd tyontekijd perehdytetdin Usherin oireyhtymén
diagnoosiin. Psykologin tapaamisia koettiin olevan liian harvoin, minkd takia vanhemmat eiviét
kokeneet voivansa kertoa avoimesti tilanteestaan. Masennuslddkkeiden osalta koettiin myos, ettd ne

eivit olleet sopivaa tukea.

Muutama perhe mainitsi, ettd vertaistuen pitéisi koostua henkildistd, joilla on Usherin
oireyhtymd eikd jokin muu aisti- tai kehitysvammaa aiheuttava sairaus. Kuntoutukseen
osallistuminen, jossa oli pelkdstidn kuulovammaisia, oli koettu hyddyttoméaksi. Erddan perheen
tapauksessa lddkarin jakama tieto kuntoutuskurssilla koettiin hyddyttoméksi, koska tieto ei tuonut
mitddn uutta jo aiemmin tiedettyyn. Toisaalta yhdessé perheessé koettiin, ettd yksil6llinen kuntoutus
oli ollut liian raskas, koska sielld oli keskitytty vain tietoon Usherista ja liikaa sithen, ettd lapset

ovat sairaita. Vertaistukitapaamiset ja kuntoutukset koettiin siltikin tdrkedksi jaksamisen tueksi.

Vanhemmat toivoivat enemméin omaa aikaa ja kahdenkeskisti aikaa puolison kanssa,
mutta se ei kaikissa perheissé tarpeeksi usein toteutunut, osittain siitd syystd, ettd lastenhoitoavusta
el ollut hyotyd. Kahdella perheelld oli kokemuksia siitd, ettei vammaispalvelun hoitohenkilokunta

ollut aina tarpeeksi patevaa, ettd hoitajat olisi voinut jattda itsendisesti valvomaan lapsia.

Hakemusten suhteen vain kaksi perhettd kertoi saaneensa hyddytontd tai haitallista

tukea. Molempien perheiden vastaukset koskivat Kansaneldkelaitoksen tukien myontamiskriteereja.
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Kokemuksia oli siitd, ettd tukia ei myoOnnetty, vaikka kriteerit sen saamiselle tayttyivitkin ja etti

ailemmin myonnettyja tukia ei endd saanut, vaikka mitddn muutoksia ei ollut tapahtunut.

Apuvilineiden ja epdvirallisen tuen suhteen tuli vain yhdeltd perheeltd vastaus kumpaankin.
Apuvilineistd valkoinen keppi koettiin hyodyttoméksi, koska lapsen ndkod oli vield hyvé, joten
apuvilineelle ei koettu olevan tarvetta, ja toimintaterapeutin painostus sen kdyttimiseen koettiin
turhauttavana. Epdviralliseen tukeen liittyen haitallisena tai hyodyttoméné tukena mainittiin yhdessa
tapauksessa omat vanhemmat sekd entinen puoliso, jotka eivit tarjonneet apua lastenhoidossa, vaan

enemmaéinkin kuluttivat vastaajan omia voimavaroja kuin lisésivét niité.

3.4. Kaivattu tuki

12 perheeltd tuli kyselylomakkeissa vastaus kysymykseen “mihin tilanteisiin tai asioihin toivoisit
erityisesti tukea?” Vastauksissa ilmeni myos se, miltd tahoilta tukea toivottiin enemmin.
Kyselylomakkeiden ja haastattelujen kaivattu tuki luokiteltiin seitsemddn eri teemaan, jotka
sisdltdvat kuvauksia erilaisista tilanteista, joihin tukea voisi saada lisdéd ja eri tahoilta, jotka sitd

voisivat antaa. Vastaukset on esitetty taulukossa 4.

TAULUKKO 4. Kaivattu tuki (n = 12)

Vastaukset n %
Tyontekijét ja jérjestot 8 67
Epévirallinen tuki 8 67
Tieto tukipalveluista ja Usherista 6 50
Apuvilineet 6 50

Tulevaisuus 5 42
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Hakemukset 5 42
Diagnoosista puhuminen lapselle 1 8

Taulukosta 4 ilmenee, ettd tyontekijit ja jérjestot sekd epdvirallisen tuen kattavat
kategoriat olivat kaivatun tuen osalta kaikista suurimmat (67 %). TyOntekijét ja jirjestot kasittdvaan
kategoriaan kuuluivat lddkérit, kuntoutusohjaajat, henkilokohtaiset avustajat, kunnan hoitotuki,
opettajat, neuvolatyontekijat, koulu sekd jirjestot kuten Suomen Kuurosokeat ry. Vanhemmat
toivoivat, ettd esimerkiksi neuvolassa otettaisiin kuulon ja nddn heikkenemisen epdilykset tosissaan,
jotta tutkimukset alkaisivat jo varhaisessa vaiheessa. My0s ladkarikdynneistd oli samankaltaisia
kokemuksia. Ladkareiltd kaivattiin enemmin ymmairrystd ja tietoa diagnoosista kerrottaessa.
Diagnoosista oli esimerkiksi saatu tietdd puhelimitse, mutta perhe joutui odottamaan useamman
pdivin ennen kuin péidsivdat keskustelemaan lddkdrin kanssa. Kaksi muutakin perhettd toivoi
empaattisempaa tapaa kertoa Usherista ja jatkotoimenpiteistd, kuten sukututkimuksesta tai
sisdkorvaistutteista. Kuuloon ja ndkoon erikoistuneilta lddkéreiltd toivottiin tiedon jakamista
keskenddn, ettd ndkod tutkiva 14dkéri tietdisi, miten kuulon heikkeneminen etenee, ja toisinpiin.
Erds vanhempi toi esille, ettd ladkari voisi kertoa esimerkkeja henkildistd, joilla oli todettu Usher,

koska se havainnollistaisi, miten oireyhtyma joissakin tapauksissa etenee.

Kuntoutusohjaajilta, jirjestoiltd ja opettajilta toivottiin useampia yhteydenottoja niin,
ettd vanhempien ei tarvitsisi jatkuvasti olla vastuussa kommunikoinnista heihin. Erés perhe kertoi,
ettd heiddn tuli muistutella itse kuntoutusohjaajia ja koulua, ettd asiat etenisivédt ja lapselle
tarjottaisiin riittdvasti tukea. Kuntoutusohjaajilta toivottiin ymmairrystd vanhempien toiveisiin.
Erddssd perheessd vanhempi tahtoi lapselle viittomakielen opetusta ja toivoi, ettd kuntoutusohjaaja
olisi suositellut sitd, koska ilman suositusta vanhempi joutui anomaan opetusta yli vuoden ajan.
Jarjestoiltd toivottiin, ettd kursseja ja leirejd olisi useammin ja ettd osallistumiseen ei olisi
vaatimuskriteerejd, kuten vaikka lapsen iké tai rahallinen tuki jérjestolle. Vanhemmat my6s kokivat,

ettd kaikilla kouluilla ei ole tarpeeksi resursseja avustajien ja tukiopetuksen jirjestdmiseen.

Epéviralliseen tukeen kuuluivat puolisot, lapset, suku, ystdvdt ja tyokaverit sekd
vertaistuki. Vanhemmat kertoivat olevansa huolissaan lasten kaverisuhteista ja yksindisyydesta.
Vertaistuen toivottiin ehkéisevdn yksindisyyttd. Vertaistukea toivottiin heti diagnoosin saamisen

jalkeen, jotta lasten olisi mahdollista pééstd jérjestojen kursseille tutustumaan toisiin henkil6ihin,
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joilla on Usherin oireyhtyma. Vanhemmat kertoivat vertaistuen olevan merkityksellistd myos heille,
silld he pédsivdt nikemédn, miten Usherin oireyhtymid etenee eri ihmisilld. Monet vanhemmat
halusivat, ettd kursseja jarjestettdisiin huomattavasti enemmén. Osa vanhemmista olisi toivonut
saavansa kursseilta enemmén tietoa Usherin oireyhtymaistd ja osa taas toivoi, ettd kursseilla olisi
enemmdn yhteistd tekemistd muiden perheiden kanssa. Salassapitovelvollisuuden vuoksi oli
hankalaa saada muiden perheiden yhteystietoja, mikd vaikeutti tapaamista kurssien ulkopuolella.

Tatéd vaikeutta kuvattiin néin:

“P5: Onhan, ne Usher-leirit on siind mielessd ihan kivoja, ku sit nikee muitakin. Et
me ei touhuta tddlld yksin. Mut sehdn on vaan sit se muutama pdivd ja sithdn se

>

tavallaan hdvii se maailma kokonaan. Et sithdn se jdd siihen.’
Eris isd toivoi lisdksi, ettd kursseilla péésisi keskustelemaan yhdessd muiden isien kanssa.

Puolisoiden suhteen mainittiin, ettd olisi hyvéd, ettdi molemmat vanhemmat olisivat
mukana lddkarikdynneilld, niin ettei toisen tarvinnut osata kertoa kaikesta, mistd lddkérin kanssa
puhuttiin. Puolisoiden kanssa haluttiin parissa perheessdé myds keskustella enemmén Usherin
oireyhtymadstd, erityisesti heti diagnoosin saamisen jélkeen. Niin puolisolta kuin koko perheeltd
toivottiin enemmin tukea ja yhteistd tekemistd - erds vanhempi kertoi, ettd ei pystynyt puhumaan
huolistaan kenellekdén perheessd. Yksi vanhempi my0s toivoi omilta vanhemmiltaan ja
sukulaisiltaan lisdd tukea kuten esimerkiksi apua lastenhoidossa tai sitd, ettd soitettaisiin ja
juteltaisiin useammin. Vanhemmat kertoivat tarvitsevansa enemméin niin omaa aikaa kuin

kahdenkeskistd aikaa puolisonsa kanssa.

Tieto tukipalveluista ja Usherista (50 %) sekd apuvilineet (50 %) olivat seuraavaksi
suurimmat kategoriat. Tieto -kategoriaan liittyen vanhemmat toivoivat esimerkiksi koottua
tietopakettia Usherin oireyhtymaistd ja mahdollisista tukipalveluista, jotta heiddn ei itse tarvitsisi
etsid tietoa eri ldhteistd ja tahoilta. Tietoa tarvittiin erityisesti Kansaneldkelaitoksen kanssa
asioimiseen, eli hakemuksiin ja tukitoimien myontdmisen kriteereihin. Lapsen oikeuksista
tukitoimiin sairauden eri vaiheissa toivottiin tietoa ja sitd voitaisiin jakaa jdrjestojen kursseilla.
Myos oireyhtymén etenemisestd, Usher-tutkimuksesta ja apuvélineistd toivottiin enemmaén tietoa.
Vanhempien mukaan apuvilineisté tulisi tietdd, mitd kaikkea on saatavilla, mitd tarvitaan ja miten
apuvdlineitd kdytetddn. Vanhemmat toivoivat, ettd kaikilla olisi samat oikeudet apuvélineiden

suhteen - kaikissa kouluissa tulisi olla mahdollista saada korjattua akustiikkaa ja valaistusta, ja
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kaikkien lasten tulisi saada sairaalasta samat apuvélineet riippumatta siitd, mihin kuntaan ja
sairaanhoitopiiriin he kuuluvat. My06s vedenkestivid kuulolaitteita toivottiin ja sitd, ettd valkoista

keppié ei suositeltaisi kédytettdviksi, kun ndko on vield suhteellisen hyva.

Viisi perhettd (42 %) kertoi toivovansa lisdd tukea tulevaisuuteen. Tulevaisuudessa
huolestutti se, onko lapsella itsendistyessdin tarpeeksi tukea. Lapselle toivottiin omaa tukihenkil6a,
joka valvoisi hdnen oikeuksiaan. Psyykkisen jaksamisen suhteen toivottiin, ettd nuorella olisi
mahdollisuus kidydd Kansaneldkelaitoksen tukemassa psykoterapiassa, koska kasvaessa ymmarrys
sairaudestakin kehittyy. Nuoren mahdollisuudet myohemmin opintouralla ja ammatinvalinnassa
huolestuttivat, jos hén ei ollut parjannyt hyvin koulussa. Vanhempi oli téssd tapauksessa toivonut

parempia tukitoimia koululta.

Hakemusten suhteen vanhemmat ilmaisivat, ettd tukien anominen on psyykkisesti
rasittavaa ja viranomaistahojen kanssa joutuu jatkuvasti “taistelemaan”. Toiden ja lastenhoidon
ohella tukitoimien selvittiminen, hakeminen ja oikeuksien valvominen koettiin erittéin rasittavaksi.

Kolme vanhempaa kuvasivat tita taistelua tukien anomisessa niin:

“P5: Niinku tavallaan et mun mielestd se on vddrin, et se on meiddn vanhempien
jaksamisen niinkun, tavallaan, et jos me jaksetaan kyselld, kyseenalaistaa, pohtia,
vaatia, niin sit mun lapsi saa. Mut jos md en jaksa, niin sit md en saa. Et se pitdis olla

’

mun mielestd niin, ettd joku muu ne kartottais ja kattois niinku lapsen parhaaksi.’

“Pl4: Ja tietko miks meilld on niin paljon, sd et tiid md oon tehny satoja tyotunteja.
Sen et md olen hakenu, md olen valituksia vddntdny, riidelly millon kenenki ja
voittanu melkein kaikki ne Kelanki kanssa ne riidat. Yhenki kerran tuli kolme vuotta
sen jdlkeen ku md olin sen alun perin laittanu pdditos et md olin sen voittanu. Mutta
mut niinku tietké ettd vaatii kuule vihdn niinko, on oikein kestivyyslaji timd

. . X1 2
viranomaisten kanssa riitely.

“P20: Et on ollu niinku kaikkia semmosta mitd ei niinku kerta kaikkiaan viittisi ja
Jjaksaisi ja sit tulee sellanen, ettd anteeks ku md nyt ndille mun vammasille lapsille

bl

vhteiskunnalta vikisin yritin semmosta mikd niille kuuluu.’

Vanhemmat esittivit toiveita tukihenkilOsté, joka voisi hoitaa hakemukset heiddn puolestaan, koska
oma aika ei riittdnyt kaiken mahdollisen hakemiseen. Toinen ehdotus oli, ettd perheille voisi

myOntdd muun muassa vammaistukea, kuntoutuksia ja omaishoidon tukea useaksi vuodeksi niin,
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ettei tarvitsisi kaksi kertaa vuodessa tai joka vuosi anoa niitd uudestaan. Aiemmin myoOnnettyji
tukia pitdisi vanhempien mielestdi myontdd jatkossakin, koska etenevéssd taudissa tuen tarve ei

vidhene vaan pikemminkin kasvaa lapsen kasvaessa ja aistien heikentyessa.

Pienin kategoria oli diagnoosista puhuminen lapselle, johon vain yksi perhe (8 %) oli
toivonut lisdd tukea. Vanhemmat halusivat esimerkiksi psykologin tai jonkun muun tyontekijan
osaavan neuvoa, miten lapselle kannattaa puhua Usherin oireyhtyméstd, mitd kertoa ja minka

ikdiselle lapselle, sekd mitd kannattaa kertoa kyvyista ja heikkouksista.

3.5. Strengths and Difficulties Questionnaire -lomakkeen tulokset

Yhteensd 16 Usher-lapsen vanhemmat tayttivit SDQ-lomakkeen. Koko aineiston tiedot ovat
ndhtdvilla taulukossa 5. Katkaisupistemddridna kiytetddn kokonaispistemadrdd 14, joka muodostuu
neljin ongelmia mittaavan kategorian pisteiden summasta. Tutkittavista neljalld (25 %)

SDQ-lomakkeen kokonaispistemaéra oli 14 tai yli eli poikkeuksellisen korkea.

TAULUKKO 5. Psykososiaalinen hyvinvointi SDQ-kyselylld mitattuna.

keskiarvo keskihajonta vaihteluvéli
Prososiaalisuus 7 1 6-9
Kaverisuhteet 4 2 2-8
Tunne-elama 2 2 0-6
Hyperaktiivisuus 2 2 0-8
Kaytosoireet 2 1 0-3
Koko asteikko 11 4 620

Alaskaaloista eniten ongelmia ilmeni kaverisuhteissa. Tutkittavista 14:114 (87,5 %) oli

raja-arvon ylittdva pisteméérd kaverisuhteiden ongelmien alaskaalassa. Haastatteluista ilmeni, ettd



32

lapsilla ei ollut kavereita lainkaan tai niitd oli liian vdhén. Kiusaamiskokemukset olivat yleisid

koulussa. Kiusaaminen ndyttiytyi esimerkiksi ryhmitoista tai leikeistd ulkopuolelle jattdmisena.

Viidelld lapsella (31,25 %) kaikista tutkittavista lapsista oli kdytokseen liittyvid
ongelmia SDQ-tulosten perusteella. Vanhempien haastatteluista nousi esille temperamenttisuus,
kiukunpuuskat, itsehillinndn ongelmat ja ruma kdytds. Nailld lapsilla ja nuorilla oli vaikeuksia
hilliti vihaista kdytostd, ja he olivat usein #rtyisid. Artyisyys oli kuitenkin eriiin vanhemman

mukaan yhteydessa riittimattoméan tukeen koulussa.

Tunne-eldméin ongelmien alaskaalassa neljdlld nuorella (25 %) oli korkea pistemaéra.
Haastatteluista selvisi, ettd heilld oli masennusta, huolta tulevaisuudesta ja stressid koulun suhteen.
Heitd huolestutti, miten nopeasti oireyhtymé etenee ja mitd aistien heikkeneminen aiheuttaa heidén
elamdssddn. Kuulon heikkenemisen suhteen nuoret olivat hyvidksyvdmpid, kun taas nidon
heikkenemistd pelittiin  enemmén, mikd ilmeni haastatteluissa toivottomuuden kokemuksina
tulevaisuuden suhteen. Koulun suhteen nuorilla oli stressid ja pettymyksid arvosanoihin. Osalla
nuorista oli negatiivinen késitys omista taidoistaan ja pédrjddmisestidén, mahdollisesti osittain johtuen
huonosta koulumenestyksestd. Heikon kuulon ja nddn takia nuoret joutuivat jokaisella tunnilla
ponnistelemaan pysydkseen perilld tehtdvistd ja opetuksesta, mikd myds aiheutti stressid ja
viasymystd. Yksi nuori koki, ettd hénelld oli jatkuvasti epdvarma olo, koska hin ei pystynyt

havainnoimaan kaikkea ympéristosséén.

Ongelmia kartoittavista alaskaaloista védhiten raja-arvon ylittdvid pisteitd oli
hyperaktiivisuuden alaskaalassa, jossa raja-arvon ylittdvid tuloksia oli vain yhdelld (6,25 %)
tutkittavalla. Hyperaktiivisuus tarkoittaa levottomuutta, keskittymisvaikeuksia, harkitsemattomuutta
ja vaikeutta pysyd paikoillaan. Téllainen kdytos oli vanhemman mukaan kuitenkin vdhentynyt idn

myoOta.

SDQ-mittari kartoittaa ongelmien lisdksi my0s vahvuuksia. Mittarissa on alaskaala
“prososiaalisuus”, joka tarkoittaa kdyttdytymistd, jolla on positiivisia seurauksia. Kenelldkdan 16
lapsesta tai nuoresta ei ollut ongelmia prososiaalisuudessa. Prososiaalisuus voi olla avuliaisuutta tai
muiden henkil6iden tunteiden huomioon ottamista. Yhdessd haastattelussa kerrottiin muun muassa
nuoren huolehtivan vanhemmistaan auttamalla heitd arkiaskareissa. Muita prososiaalisuuteen

viittaavia asioita olivat kuvaukset hyvistd suhteista perheenjasenten valilla.
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Normiviestostd noin 10 % sijoittuu SDQ-mittarilla luokkaan “poikkeava” (1740 pistettd) ja
10% luokkaan “raja-arvo” (14-16 pistettd) (Koskelainen ym., 2000; Miki ym., 2017) eli yhteensd
20 % yleisvdestostd ylittdd 14 pisteen raja-arvon. Tassd tutkimuksessa SDQ:n kokonaispistemaédraa

tarkasteltaessa 25 % tutkittavista (n= 4) ylitti kyseisen raja-arvon.

3.6. Tuen yhteys psykososiaaliseen hyvinvointiin

Tutkimuksessamme halusimme tarkastella, millaista tukea perheet ja ne nuoret, joilla esiintyi
psykososiaalisia ongelmia, kaipasivat lisdd sekd mitd lasten tai nuorten ongelmista ja vahvuuksista
kerrottiin. Aineistosta 16ytyi kuusi lasta tai nuorta, joilla oli vdhintdédn kahdessa SDQ-mittarin
ongelmia mittaavassa alaskaalassa kliinisiin kriteereihin verraten havaittavissa normaalia korkeampi
pistemddrd. Padtimme kayttdd tatd rajausta, koska kokonaispistemddrddn liittyvd raja-arvo
(pistemadrd 14) ylittyl vain neljdlli Usher-nuorista ja pieni otoskoko ei olisi mahdollistanut
ongelmien ja saadun tuen yhteyden tarkastelua vastaavalla tavalla kuin aineisto, jossa

psykososiaalisen hyvinvoinnin ongelmia ldhestyttiin osa-alueittain.

Néiden kuuden perheen kokemukset tuesta olivat koko aineiston kokemuksia vastaavia
sisdltonsd puolesta: he hyotyivdt samanlaisesta tuesta, kuin muutkin tutkittavat ja toivoivat samoja
asioita lisdd. Tarkastelimme ldhemmin nédiden kuuden perheen haastatteluista ilmenneitd kuvauksia
ongelmista kaverisuhteissa ja tunne-eldméssd sekd niiden mahdollista yhteyttd epaviralliseen
tukeen, koska haastatteluissa ilmeni meiddn mielestimme olennaisia teemoja, kuten sosiaalinen
vuorovaikutus, yksindisyys ja tulevaisuuteen liittyvit pelot, jotka kuvastivat psykososiaalisen
hyvinvoinnin ja tuen mahdollista yhteyttd. Tdhdn pienempadn otokseen, johon oli rajattu nuoret,
joilla oli psykososiaalisia ongelmia, kuitenkin kuului my®ds 4iti, joka koki olevansa yksin, koska hin
el saanut tarvitsemaansa tukea mistddn. Valitsimme myos hdnen kertomiaan asioita epévirallisesta

tuesta tdhdn osioon.

Viisi kuudesta perheestd ilmoitti tarvitsevansa lisdd epévirallista tukea. Vanhempien ja
yhden Usher-nuoren haastattelusta nousi esille, ettd niin vanhemmat kuin lapset kokivat
yksindisyyttd, koska heilld ei ollut kovin montaa ystévaa tai sitten ystidvien ei koettu olevan riittivén
laheisid. Vanhemmat toivoivat enemmaén vertaistukea itselleen ja lapsille, koska vertaistuen kautta

voisi 10ytdd ystdvid ja saada myds tietoa Usherin oireyhtymistd ja sen kanssa péarjddmisestd. Yksi
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perhe oli ollut pettynyt sopeutumisvalmennusleireihin, koska vanhemmille ei sielldkddn ollut
syntynyt porukkaan kuulumisen tunnetta. Perhe oli kaikille paitsi yhdelle vanhemmalle tirked tuen
lahde. Vanhempi, joka ei kokenut perhettd tirkedksi, kertoi, ettei pystynyt puhumaan tunteistaan ja
huolistaan perheelleen, ja kaipasi enemmin yhdessi tekemistd. Vain yksi perhe koki epavirallisen
tuen hyodyttdméksi. Vanhemman omien vanhempien ja puolison koettiin vievdn voimavaroja

enemman kuin lisdavan niité.

Epavirallisen tuen tarpeen voi olettaa nikyvin myods SDQ-tuloksissa - kaikilla kuudella
lapsella oli ongelmia kaverisuhteissa. Etenevdstd kuulon ja nddn heikkenemisestd johtuvat
kdytinnon haasteet sosiaalisissa suhteissa oli yleisin haastatteluista noussut selitys ongelmille.
Haastatteluissa ilmeni, ettd Usher-nuorten voi olla vaikea tutustua uusiin ihmisiin meluisissa
ymparistoissd, kuten koulussa, ja heikko ndkd saattaa estdd esimerkiksi kavereiden kanssa ulos
menemisen iltaisin. Osalla niistd kuudesta nuoresta oli ulkopuolelle jiimisen ja kiusaamisen
kokemuksia koulusta. Niilld kokemuksilla kerrottiin olevan vaikutusta tunne-eldméiin, kuten
pelkoihin ja huoliin, ja sosiaaliseen vuorovaikutukseen. Erds vanhempi kertoi, ettei hdanen lapsensa
uskaltanut endd pédstdd kavereita niin “ldhelle” emotionaalisesti, ettd kaverisuhteet voisivat

syventya.

Tunne-eldmén ongelmia SDQ-mittarin véittdmissd ovat muun muassa jatkuva huolissaan tai
peloissaan olo. Erds Usher-nuori kertoi, ettd tulevaisuus Usherin oireyhtymén etenemisen takia
pelottaa. Erityisesti hdn mainitsi sosiaalisen vuorovaikutuksen ja heikkenevén tasapainon, joka
vaikuttaa mahdollisuuksiin tehdd asioita. Huoli tulevaisuudesta aiheutti parilla nuorella jopa
sellaisia negatiivisia asenteita, joissa jatko-opiskelua tai toihin menoa ei ndhty mielekkddni. Osa
vanhemmista oli huolissaan siitd, miten lapsille ja nuorille voisi puhua hankalista asioista ja
koulumenestyksen muutoksista, koska lapset saattoivat vanhempien mukaan olla emotionaalisesti
hyvin herkkid. Osalla nuorista esiintyi my0s masennusta. Tuesta mainittiin, etti vanhemman ja
lapsen psyykkistd jaksamista pitdisi tukea jollain tavalla erityisesti heti diagnoosin saamisen
jalkeen, mutta myds myOhemmin eliméssid. Vanhemmat kertoivat tarvitsevansa itse tukea, etti
jaksaisivat parhaansa mukaan olla tukena lapsilleen. Lisidksi toivottiin, ettd psykoterapia voisi jatkua

enemmaén kuin kolme vuotta kerrallaan, jotta sitd ei tarvitsisi hakea aina uudestaan.

4. POHDINTA
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Tamén tutkimuksen tarkoitus oli selvittdé, millaista tukea Usherin oireyhtyméé sairastavat lapset ja
heidédn perheensd ovat saaneet, millainen tuki on koettu hyddylliseksi, millainen tuki on koettu
hyodyttoméksi tai haitalliseksi, sekd miten Usherin oireyhtyméid sairastavien lasten ja nuorten
psykososiaalinen hyvinvointi eroaa normivieston nuorten hyvinvoinnista. Tarkastelimme myos siti,
miten kokemukset tuesta mahdollisesti eroavat perheissi, joissa lasten ja nuorten psykososiaalisessa
hyvinvoinnissa ei ole haasteita ja perheissé, joissa lapsilla ja nuorilla esiintyy psykososiaalisen

hyvinvoinnin haasteita.

Aluksi selvitimme, millaista hyodylliseksi koettua tukea perheet ovat saaneet. Hyodyllistd
saatua tukea selvitettiin kyselylomakkeilla ja haastatteluilla. Perheet olivat saaneet usealta eri
viralliselta ja epaviralliselta taholta omien kokemustensa mukaan hyodyllistd tukea. Virallisia tahoja
olivat kuntoutusohjaajat, jirjestot, terveydenhuolto ja koulu. Epédvirallisia tahoja olivat vertaistuki,
ystivit, puoliso ja perhe tai suku. Virallisen ja epévirallisen tuen tahoilta saatiin muun muassa tietoa
Usherin oireyhtyméén ja tukipalveluihin liittyen, apuvilineitd, puheterapiaa, tukea koulunkdyntiin,
lastenhoitoapua ja henkistd tukea. Usherin oireyhtymdd sairastavien lasten koulunkdyntid tuettiin
yhteensd 12 eri tavalla ja vanhemmat kokivat tuen piddosin myodnteisesti. Yleisimpid tukimuotoja

olivat henkilokohtainen avustaja ja pienryhméopetus.

Seuraavaksi tarkastelimme hyodyttoméksi tai jopa haitalliseksi koettua saatua tukea.
Tukimuodot olivat samoja kuin hyddylliseksi koetussa raportoidussa tuessa, mutta osalla perheistd
oli niistd my0s kielteisid kokemuksia. Tyontekijét ja jirjestot, vertaistuki, puoliso, tukihakemukset
ja apuvilineet nostettiin esille sellaisina asioina, joihin kaikki vanhemmat eivét olleet tdysin
tyytyvéisid. Tyontekijoihin oltiin tyytymittomid esimerkiksi sen takia, ettd vanhemmat kokivat, etta
terveydenhuoltojirjestelmén tyontekijat eivdt aina ottaneet vanhempien epdilyji Usherin
oireyhtymistd riittdvdn vakavasti. Jarjestdjen kuntoutukset koettiin joidenkin perheiden taholta liian
raskaiksi tai niiden toivottiin olevan informatiivisempia. Jérjestdjen jdrjestdmien vertaistukeen
liittyvien tapahtumien toivottiin olevan Usherin oireyhtymé#4 sairastavista ihmisistd ja heiddn
laheisistddn koostuvaa sen sijaan, ettd tapahtumiin osallistuisi myds muista kuurosokeutta
aiheuttavista oireyhtymistd kérsivid henkilditd. Puolison kanssa toivottiin enemmaén kahdenkeskistd
aikaa, mutta se ei toteutunut kaikissa perheissd, koska lastenhoitoavun ei koettu olevan tarpeeksi
pitevad. Kansaneldkelaitoksen tuen myontdmisen kriteerit koettiin epdjohdonmukaisiksi, mihin

oltiin tyytymattomid. Apuvilineistd valkoinen keppi koettiin hyodyttoméksi tueksi silloin, kun
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lapsen ndkd on vield suhteellisen hyvd. Liséksi monet Usherin oireyhtyméé sairastavat lapset ja

nuoret kokivat valkoisen kepin liian huomiota herattdvana.

Kolmas tuessa tarkasteltu asia oli perheiden kaipaama tuki. Tukea toivottiin useilta eri
tahoilta ja eri asioithin liittyen. TyoOntekijoiltd kaivattiin lisdd tietoa esimerkiksi Usherin
oireyhtymistd ja saatavilla olevista apuvilineistd seka sité, ettd vanhempien epdilyt kuulon ja nd6n
heikkoudesta otettaisiin tosissaan heti. Kuntoutusohjaajilta, jérjestoilti ja opettajilta toivottiin
parempaa kommunikaatiota niin, ettd vanhempien ei aina tarvinnut olla itse yhteydessa
Vertaistuen ja ystdvien koettiin vihentdvin yksindisyyttd. Sekd vertaistukea ettd ystdvid toivottiin
enemmaén. Vertaistuen saamisen mahdollisuutta ja sen esiin tuomista terveydenhoitojirjestelméssa
toivottiin erityisesti pian diagnoosin saamisen jilkeen. Tietoa Usherin oireyhtymistd ja
tukipalveluista kaivattiin enemmén ja nopeammin diagnoosin saamisen jilkeen. My0s rahallisten

tukien anomiseen toivottiin lisdd tukea ja tietoa omasta oikeudesta rahalliseen tukeen.

Haastatteluissa ilmeni, ettd virallista tukea ei koeta kaikissa perheissd samalla tavalla.
Saman perheen sisdlldkin esimerkiksi lddkdrin tuesta saatettiin kertoa, ettd se on hyodyllista,
joiltakin osin haitallista, ja sitd kaivattaisiin lisdd. Esimerkiksi lddkariltd tuleva diagnoosi koettiin
hyodylliseksi, mutta tietoa Usherin oireyhtymaéstd kaivattaisiin lisdd ja diagnoosin olisi hyvi tulla
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Virallinen tuki ei myoOskdidn ole samanlaista kaikille.
Riippuen siitd, missd kunnassa perhe asuu ja mihin sairaanhoitopiiriin perhe kuuluu, tarjottu tuki
voi vaihdella. Tahén vaikutti myds lapsen ikd, silld nuoremmat lapset olivat saaneet diagnoosin
aiemmin kuin vanhemmat nuoret. Nuorempien lasten varhainen diagnoosi voi johtua esimerkiksi
siitd, ettd Usherin oireyhtymén varhaisia merkkejd osataan tunnistaa aiempaa paremmin. Erot
virallisessa tuessa ndkyivit my0s perheiden kokemuksissa koulun tukimuodoista. Joissakin
perheissd oltiin tyytyvédisid avustajiin, opettajiin ja koulutilojen muokkaukseen esimerkiksi
akustiikkalevyilld tai sopivammalla valaistuksella, kun taas joissakin perheissd koettiin, ettd

koulunkdyntiin ei saa riittavéaa tukea. Tdtd vanhemmat selittivét kuntien taloudellisilla eroilla.

Erés asia, joka nousi selvisti esille monen perheen kokemuksista virallisesta tuesta, oli se,
ettd ndkod ja kuuloa tutkitaan eri tahoilla ja eri lddkérien toimesta, mikd koettiin vanhempia
tyOllistavéksi. Bodsworthin ym. (2011) tutkimuksessa erds kuulondkévammainen henkil6 ilmaisi
turhautumista siihen, etti kaksoisaistivammaisille henkildille ei ole omia tukipalveluja, esimerkiksi

hyvéntekevdisyysjirjestot ovat vain joko kuulo- tai ndkdvammaisille henkilGille.
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Tutkimuksessamme vanhemmat kokivat, ettd vain he tiesivét kokonaisvaltaisesti lapsensa Usherin
oireyhtymién tilanteesta, kun taas yksi lddkéri tiesi vain ndon heikkenemisestd ja toinen pelkin
kuulon heikkenemisestd. Vanhemmille siis kertyi monesta osasta koostuva tieto, jota heidin tuli
jakaa ammattilaisille. Vanhemmat kokivat, ettd eri tahojen, kuten kuntoutusohjaajien, terapeuttien ja
ladkareiden tulisi kommunikoida entistd paremmin keskenién, jotta he tuntisivat lapsen tilanteen
kokonaisvaltaisesti. Bodsworthin ym. (2011) tutkimus ja tdmd tutkimus kertovat siitd, ettd
eriytyneet tukipalvelut kuulo- tai nikdvammaisille henkildille voivat kuormittaa ja turhauttaa niin

kuulonidkovammaisia henkiloitd kuin heidin ldheisidankin.

Toinen asia, jota vanhemmat painottivat, oli tukipalveluiden kartoitus ja tukihakemukset. He
kokivat tukien hakemisen hyvin uuvuttavana, koska se tdytyi tehdd lastenhoidon, tyon ja arjen
pyorittimisen yhteydessa ja kaikkeen ei ollut riittdvidsti aikaa. Erddn vanhemman mukaan heill4 oli
niin paljon tekemistd, ettei heilld ollut voimavaroja selvittdd, mitd tukea on mahdollista saada.
Toisaalta myds tukien hakemisen prosessi koettiin liian rasittavaksi, vaikka tietoa saatavilla olevista
tuesta olisi. Useat vanhemmat toivoivat apua tukien hakemiseen. Haastatteluissa vanhemmat
pohtivat mahdollisuutta saada esimerkiksi tukihenkild, joka tietdd laajasti eri tukipalveluista ja
apuvdlineistd ja osaisi neuvoa tai vaihtoehtoisesti ajankohtainen opas, jossa olisi tarkkaan listattu
kaikki tukimuodot, joita on tarjolla Usherin oireyhtymdd sairastavalle henkilolle ja hénen
laheisilleen ja my0s se, millaista tukea ja missd vaiheessa sitd on mahdollista saada sekd miten sitd
haetaan. Tiedon olisi vanhempien mukaan hyvi tulla yhdelti taholta, silla till4 hetkelld tietoa joutuu

etsimédn itse useista eri lahteista.

Saimme tdssd tutkimuksessa samansuuntaisia tuloksia tuen suhteen kuin Dammeyer (2010)
Tanskassa Usheria sairastavien lasten vanhempia tutkiessaan. Heiddn kokemuksensa tuesta oli, ettad
virallisia tahoja vastaan tdytyi “taistella”, ja tdtd sanaa kiyttivdt useat vanhemmat tissédkin

tutkimuksessa virallisesta tuesta puhuessaan:

“P5: Mutta kaiken kaikkiaan kuntoutusohjaajat tai sairaala tai tdlleen, niin ne on
jddny kylld hyvin etdiseks tahoks. Jotenkin ne on enemmdn sellanen taho mitd vastaan
pitid taistella. Tai ei vastaan taistella, mut tai miltd pitdd osata esittid oikeita

kysymyksid, jotta mun lapseni saa jotain tiettyd tukea tai apuvilineitd.”

Niin Dammeyerin (2010) kuin meiddn tutkimuksemme vanhemmat nékivét itsensd ikddn kuin

edunvalvojina, joiden tehtdvina oli varmistaa se, ettd lapset saivat parasta mahdollista tukea.
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Myo6s Kyzar ja Summers (2014) kartoittivat kuulondkdvammaisten lasten huoltajien
kokemuksia kuulonikévammaisille henkildille kohdennetuista palveluista ja tuesta, ja niméi
kokemukset olivat samankaltaisia timéinkin tutkimuksen vanhemmilla. Kdytetyimpid tuen muotoja
olivat tdssd tutkimuksessa kuntoutusohjaajat, vertaistuki ja koulunkdynnin tuki, tosin vain yksi
perhe ilmaisi koulunkdynnin tuen olevan kaikista hyddyllisinté tukea, ja tima tulos on yhtenevdinen
Kyzarin ja Summersin (2014) tutkimustuloksen kanssa, koska vanhemmat olivat jokseenkin
tyytyvéisid koulunkdynnin tukeen, eivit tdysin tyytyvéisid. Kyzarin ja Summersin (2014)
tutkimuksessa ystdvien ja perheen tuki oli koulunkdynnin tuen lisdksi kéytetyin tuen muoto.
Ystdvien ja perheen tuki asettui toiselle sijalle hyodyllisimmaésta tuesta tutkimuksessamme - kuusi
perhettd (50%) koki sen olevan hyddyllisintd. Myo6s kuusi perhettd (50%) ilmaisi tarvitsevansa lisdd
tietoa tukipalveluista, ja timi tarve huomattiin Kyzarin ja Summersin (2014) tutkimuksessakin.
Samankaltaisuudet ndiden kahden tutkimuksen vélilld vanhempien kokemuksissa kertovat ainakin
siitd, ettd kuulondkovammaisten lasten koulunkdynnin tukeen ei olla tiysin tyytyvaisii ja siitd, ettd
ndmé perheet tarvitsevat lisdd tietoa siitd, millaisia tukipalveluja on, miten niitd kdytetdén ja miten

niihin piésee osallisiksi.

Selvitimme my®0s lasten ja nuorten psykososiaalista hyvinvointia. Strengths And Difficulties
Questionnaire (SDQ) -kyselylomakkeen (Goodman, 1997) perusteella Usherin oireyhtymaa
sairastavat lapset ja nuoret erosivat jonkin verran yleisviestostd SDQ-kokonaispistemairdssdin, kun
otettiin huomioon kaikki psykososiaalisen hyvinvoinnin osa-alueet (hyperaktiivisuus, tunne-eldmén
ongelmat, kdytosoireet tai kaverisuhteissa esiintyvét ongelmat). Prosentuaalisesti tarkasteltuna tassa
tutkimuksessa 25 %:lla Usherin oireyhtymii sairastavista lapsista tai nuorista esiintyi ongelmia
ndilld osa-alueilla. Vastaava luku yleisvdestossd on noin 20 %. Tédmin tutkimuksen perusteella
ndyttdisi siltd, ettd se psykososiaalisen hyvinvoinnin osa-alue, johon Usherin oireyhtyma vaikuttaa
eniten, on kaverisuhteet. 87,5 %:lla (14 lasta/nuorta 16:sta) tutkittavista oli ongelmia
kaverisuhteissa. Tdmén tutkimuksen haastatteluaineistossa nousi esiin, ettd Usher-lapset ja heiddn
perheensd kokevat heikentyneen kuulon ja nddn vaikuttavan negatiivisesti Usher-lasten
kaverisuhteisiin. Sosiaalinen kanssakdyminen koetaan vaikeaksi, silld heikentyneet aistit luovat
haasteita sosiaaliseen ympdristoon orientoitumiselle ja siten myos kaverisuhteiden luomiselle ja
ylldpitamiselle. Haastatteluissa kévi ilmi, ettd suuri osa Usher-lapsista koki itsensd yksindisiksi ja

toivoi lisdd laheisid ystdvyyssuhteita, niin kuin erds Usher-nuori haastattelussaan ilmaisi:
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“P13: No joo mulla on ystdvid, mut semmosta tosi ldheistd ystdvdid ei oo, mut ehkd
semmosia puolildheisid, vaikee sanoo miten sen sanoo, mutta md, ei oo, vield en 0o
saanu, md toivon et md saisin uusia ystavid. Et ei oo vield semmosia

usher-ystdavidkddn ei oo, et semmosta tosi ldheistd ystdvdd niin ei oo ketd voi sanoo,

ettd monia, niin en voi sanoa et olis semmosta tosi ldheistd ystivdd.

H: Ymmdsinko mdd oikein, ettd vain sun oma perhe on sulle tosi liheinen?
P13U: Joo, kylld.
H: Et muita tosi ldheisid ei 00? Et perhe on se tdirkee.

PI13U: Joo, kylld.”

Vastaavasti aiemmissa kuulondkdvammaisten henkildiden hyvinvointia kartoittavissa tutkimuksissa
on todettu, ettd sosiaalinen eristiytyminen ja tyottomyys selittdvit psykologista oireilua (Ehn, 2020;
Wahlgvist ym. 2016). Tyd ja koulu tarjoavat mahdollisuuksia sosiaaliseen vuorovaikutukseen.
Sielld yksilo on osa ryhmié ja hénelld on oma paikkansa ja tehtdvédnsd yhteisdssd - sosiaalisesti
eristyneilld henkil6illd ei ole samoja mahdollisuuksia ndihin kokemuksiin, jos muiden tahojen,
kuten ystivien tai perheen, kautta tuleva sosiaalinen vuorovaikutus on vahiistd. Opiskelu ja tyo
my0s tarjoavat mahdollisuuksia myonteisten minédpystyvyysuskomusten kehittymiselle, mitka
Ehnin (2020) tutkimuksen mukaan olivat olennaisia tekijoitd kuulonikdvammaisten henkildiden

hyvinvoinnissa.

Tassd tutkimuksessa havaittujen hyvinvoinnin erojen perusteella ei kuitenkaan voida
tehdd luotettavia yleistyksid kaikkiin Usherin oireyhtymdd sairastaviin henkil6ihin. Tassé
tutkimuksessa saatuun tulokseen vaikuttavat pieni otos ja se, ettd psykososiaalista hyvinvointia ei
voitu verrata ikdryhmittdin. Otokseen kuului vain 16 Usherin oireyhtymii sairastavaa lasta tai
nuorta. Suomessa on arvioitu olevan noin 300-350 Usherin oireyhtymé#é sairastavaa henkil6a.
Tédmain tutkimuksen pieni otoskoko heikentdd tulosten yleistettidvyyttd. Tuloksia voi myds védristaa
kato, silld 7 perhettd tavoitellusta 20 perheestd ei osallistunut tutkimukseen. Voi olla, ettd
tutkimukseen osallistui pddosin niitd perheitd, joissa hyvinvoinnin ja jaksamisen ongelmista
selvidmiseen oli riittdvdsti voimavaroja ja tukea. Ne perheet, joissa lapsen tai nuoren
psykososiaalisessa hyvinvoinnissa oli ongelmia ja joilla ei ollut riittdvésti voimavaroja sairauden ja

ongelmien kanssa parjaddmiseen tutkimushetkelld, saattoivat jéttdytyéd tutkimuksen ulkopuolelle ja
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siten ero psykososiaalisen hyvinvoinnin ongelmissa Usher-lasten ja -nuorten sekd normivéeston

valilla olisi ollut suurempi.

Edelld mainituista tulosten luotettavuuteen vaikuttavista seikoista huolimatta on
todenndkoistd, ettd saamamme tulos psykososiaalisesta hyvinvoinnista kuvastaa totuudenmukaisesti
Usheria sairastavia lapsia ja nuoria Suomessa. Tutkimuksemme antoi viitteitd siitd, ettd
SDQ-kyselylomakkeella mitattu psykososiaalinen hyvinvointi on alle 20-vuotiailla Usherin
oireyhtymaa sairastavilla lapsilla ja nuorilla melko samankaltaista kuin niilld lapsilla ja nuorilla,
joilla ei ole Usherin oireyhtymédd siind mielessd, ettd suurin osa Usherin oireyhtymii sairastavista
lapsista ja nuorista voi hyvin eikd heilld ole merkittivid ongelmia hyperaktiivisuudessa,
tunne-eldmassd tai kéytOksessd. Suuremmalla osalla Usher-lapsista ja -nuorista oli kuitenkin
merkittdvin korkea summapistemédird SDQ-lomakkeessa kuin normivéestolld (25 % vs. 20 %),

mika merkitsee ongelmia psykososiaalisessa hyvinvoinnissa, erityisesti kaverisuhteiden osalta.

Lahes kaikki tutkimukseemme osallistuneet lapset ja nuoret asuivat kotona
vanhempiensa ja sisarustensa kanssa ja suurin osa heistd kévi peruskoulua, lukiota tai
ammattikoulua tai opiskeli korkeakoulussa. Vaikka monella olikin ongelmia kaverisuhteissa,
laheiset suhteet perheenjdseniin ja sosiaalinen kanssakdyminen koulukavereiden ja ehkd myds
tyontekijoiden (avustajat, opettajat, kuntouttajat, 1ddkarit, jarjestojen tyontekijat) kanssa tarkoitti,
ettd kaikilla lapsilla ja nuorilla oli sentdén jonkinlainen sosiaalinen turvaverkko, vaikka ldheisid

ystavyyssuhteita ei kaikkien tutkittavien tapauksessa ollutkaan.

Aiemmissa tutkimuksissa on havaittu, ettd aistivammat ovat yhteydessi
heikentyneeseen eldmédnlaatuun (Chia ym. 2006; Dean ym. 2017). Deanin ja muiden tutkimuksessa
heikko psykososiaalinen hyvinvointi ennusti heikkoa eldmédnlaatua. Lisdksi véhdiset sosiaaliset
suhteet ja yksindisyys olivat yhteydessa heikentyneeseen psykososiaaliseen hyvinvointiin. Tassdkin
tutkimuksessa tunne-eldmén ongelmat ja kaverisuhteissa ilmenevit ongelmat voivat liittyé toisiinsa.
Neljalla (25 %) lapsella tai nuorella oli tunne-elimédn ongelmia, jotka ilmenivdt masennuksena,
jatkuvana onnettomuuden tunteena sekd varuillaan olona. Heikentynyt ndko ja kuulo rajoittavat
késitystd omasta ympéristostd, minkd vuoksi Usherin oireyhtyméé sairastavat ihmiset ovat
varuillaan ja joutuvat keskittymdin enemmén erityisesti vieraissa ympéristdissd tai esimerkiksi
ulkona liitkkuessaan. Usher-lapsilla ja -nuorilla voi olla vaikeuksia toisten ikdistensd lasten ja
nuorten kanssa koulussa tai harrastuksissa siitd syysté, ettd heiddn on keskityttdvd muita enemméin

sithen, mitd ympdristossd tapahtuu. Heiddn voi my0s olla vaikea kuulla, mitd muut ihmiset puhuvat



41

erityisesti meluisissa julkisissa tiloissa. Masennus ja onnettomuuden tunteet ja kaverisuhteiden
ongelmat voivat olla vastavuoroisesti yhteydessd toisiinsa. Masennuksesta ja onnettomuudesta
karsivilld henkilGilld ei kenties ole voimia tai halua pitdd ylld kaverisuhteita tai tavata uusia thmisia,

ja kaverisuhteissa esiintyvit ongelmat voivat yllapitdd tunne-elimén ongelmia.

Olemassa olevan tutkimustiedon (ks. esim. Bodsworth ym., 2011; Correa-Torres &
Bowen, 2016) perusteella oletimme perheiden saaman tuen méérin olevan yhteydessd Usher-lasten
psykososiaaliseen hyvinvointiin. Tédssd tutkimuksessa ei kuitenkaan 16ytynyt merkittdvid eroja
runsaasti tukea saaneiden perheiden lasten hyvinvoinnin ja vain vdhén tukea saaneiden perheiden
lasten vililtd. Saatu tulos voi selittyd osin pienelld otoskoolla. Jos tuen yhteyttd Usher-lasten
psykososiaaliseen hyvinvointiin tutkittaisiin suuremmalla otoskoolla, eroja voisi nousta esiin.
Toisaalta on mahdollista, ettd ne perheet, jotka saivat kaikista véhiten tukea, eivédt halunneet

osallistua tdhédn tutkimukseen lainkaan ja rajautuivat sen vuoksi otoksemme ulkopuolelle.

Fyysiseen ympéristoon vaikuttaminen tarjoaa helpotusta monen Usherin oireyhtymaa
sairastavan ihmisen eldmddn. Ympériston muokkauksella on tdmén tutkimuksen vanhempien
haastattelujen perusteella vaikutusta psykososiaaliseen hyvinvointiin. Jos ympéristdd muokataan
siten, ettd ndkeminen ja kuuleminen helpottuu, se mahdollisesti lisdd turvallisuuden tunteita,
vihentdd vidsymystd ja tarjoaa paremmat edellytykset olla vuorovaikutuksessa muiden ihmisten
kanssa. Tdmén tutkimuksen haastatteluaineiston perusteella meteli ja liiallinen kirkkaus ovat yleisid
héiriotekijoitd Usheria sairastavien ihmisten ympéristossd. Koulussa, kodeissa ja tyOpaikoilla
pystytddn vaikuttamaan ympéristoon erindisilla toimenpiteilld, kuten akustiikkalevyilld ja hdikdisyé
estavilld apuvilineilld. Myos paikasta toiseen liitkkumista voi tehdd turvallisemmaksi ja
helpommaksi apuvilineilld. Téllaiseen ympériston muokkaamiseen ja arjen helpottamiseen on jo
apuvdlineitd ja erilaisia toimenpiteitd, mutta ne eivdt ole kaikille yhtd saatavilla. Vanhempien
haastattelujen perusteella kouluissa ja kunnissa on ollut suuria eroja siini, millaisia apuvilineiti

tarjotaan ja mitd on mahdollista tehda esimerkiksi luokkahuoneissa.

“P4: Et se [Usher-lapsen] edellinen opettaja, se oli kylld tosi hienosti suhtautu kylld,
et se oli tosi tarkasti niinko hoiti kaikki tavallaan mitd siihen liitty, liitty ja ndin tuota.
FM-laitteiden kdytét ja tdmmdset niinko ja sitte jos siirryttiin paikasta toiseen ja tartti

kyytid ja timmdstd ndin niin se kylld huolehti tosi hienosti kaikki. Ettd sitte niinko
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kontrasti siihen seuraavaan opettajaan, niin se oli sitte aika suuri, suuri ettd ku se otti

’

aika l6ysin rantein sen homman.’

"P5: Esimerkiks tdd meiddn rakas sairaanhoitopiiri ei niinkun, tid FM-laite ku
[Usher-lapsella] on niinkun se sokeripalakuulo molemmis kuulokojeissa, niin md oon
kuullu et joissain sairaanhoitopiireis kuulondkovammasille laitetaan niinku se
vastaanotin FM-, niinku molempiin korviin. Mut meiddn sairaanhoitopiiri ei sitd,
vasta sit ku md laitoin siitd ylilddkarille asti niinkun sdhkopostia, et kun
[Usher-lapsella] uusittiin kuulokojeet, ettd voisko tdn kuulondkévamman perusteella

)

niinku saada molempiin korviin, niin hdn sit lopulta sai.’

"Po6: Sitten pidettiin palaveri sielld, niinku se yks tunti, niin. Olikohan se perdti 45
minuuttia. Sit sovittiin et [Usher-lapsi] tekee kokeet, niin hdn tekee ne erityisopettajan
kanssa kahestaan. Ei oo toteutunut. Et tota sitten ettd [Usher-lapsella] olis tukitunti
ainakin se yks kerta viikossa sielld. No kyl se alkuun sitten meni, mut sit sekin jdi pois.
Nyt sit tdn [sairaalan] palaverin jilkeen sovittiin, ettd esimerkiksi historian tunnilla,

1

niin sielld olis toisenkin opettaja mukana, ei ole koskaan ollu.’

Tutkimuksemme tarjoaa uutta tietoa Suomessa asuvista Usherin oireyhtymid
sairastavista lapsista ja nuorista sekid heiddn vanhemmistaan. Suomessa ei ole aiemmin tutkittu
Usherin oireyhtyméé sairastavien lasten ja nuorten hyvinvointia tai perheiden saamaa virallista ja
epdvirallista tukea. Lasten ja nuorten hyvinvointia oli tirke#4 tutkia, silld sen kautta on mahdollista
havaita, milld eldmin osa-alueilla oli suurimpia haasteita. Tamin tutkimuksen aineistona olleiden
kyselylomakevastausten ja haastattelujen kautta saimme késityksen siitd, miten niitd haasteita
voitaisiin ehkdistd tai vahentdd. Tutkimuksen kaytdnnollinen anti ndkyy siind, ettd tutkimme
hyodylliseksi koetun tuen ohella myds hyodytontd, haitallista ja kaivattua tukea. Vanhempien
haastatteluissa ilmeni monia kdytdnnon esimerkkejd siitd, miten tukea voitaisiin kehittdd ja miti
tarvittaisiin lisdd. Tutkimuksemme laajensi myds maailmalla esiintyvdd tutkimustietoa Usheria
sairastavista lapsista ja nuorista, silld lasten hyvinvointia on tdhdn mennessa tutkittu vihénlaisesti

(ks. Dammeyer, 2012).

Jatkossa olisi syytd kartoittaa Suomessa asuvien Usherin oireyhtymié sairastavien
henkildiden hyvinvointia laajasti siten, ettd tavoitettaisiin suurempi ja kaikenikdisid ihmisid

sisdltdvd otos. Se mahdollistaisi luotettavamman vertailun heididn ja normivdeston hyvinvoinnin
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viélilld, kuin mitd tdma tutkimus pystyi tarjoamaan. Olisi myds mielenkiintoista tietdd tarkemmin,
millaisia mielenterveyden haasteita tdlld tutkimusryhmaélld Suomessa esiintyy. Toinen kiinnostava
jatkotutkimuksen aihe olisi yli 18-vuotiaiden Usherin oireyhtymaa sairastavien aikuisten saama tuki
ja kokemukset saadusta tuesta. Se tieto yhdistettyni tistd tutkimuksesta saatuun tietoon lasten ja
nuorten sekd perheiden saamasta tuesta auttaisi Suomen virallista tukea tarjoavia tahoja, kuten
terveydenhuollon tydntekijoita ja jérjestojd kehittdmadn palvelujaan. Olisi hyodyllistd tietdd, miten
eri ikdisten Usheria sairastavien henkildiden tuen tarpeet eroavat toisistaan ja miten he kokevat
saamansa tuen. Tétd tietoa voitaisiin hyddyntdéd tukipalvelujen suunnittelussa ja kehittdmisessa.
Tutkimuksemme ulkopuolelle jdivdt Usheria sairastavien lasten ja nuorten sisarukset, mutta kuten

erds 1sdkin haastattelussaan totesi, heidédnkin hyvinvointiaan olisi tarpeellista tutkia.

Téssd tutkimuksessa ldhes kaikilla Usheria sairastavilla lapsilla ja nuorilla oli
ongelmia kaverisuhteissa ja he kokivat usein yksindisyyttd. Ndma lapset ja nuoret sekd vanhemmat
Usheria sairastavat henkilot hyotyisivdt epévirallisesta tuesta, kuten esimerkiksi vertaistuesta.
Epévirallinen tuki ehkiisisi yksindisyyttd ja sosiaalista eristiytymistd yhteisten tapaamisten ja
tekemisen kautta. Virallisen tuen kautta, kuten apuvilineilld, ympiriston muokkauksella,
taloudellisella tuella ja koulunkdynnin tukemisella avustettaisiin ja kannustettaisiin Usherin
oireyhtymai sairastavia henkil6itd opiskelemaan ja tyoskenteleméin. Sosiaalisen eristiytymisen ja
tyottdmyyden on todettu olevan uhka hyvinvoinnille. Taloudellinen tuki on erityisen tirkeéa, jotta
he pystyvit tekemédn toitd sopivassa médrin omat voimavaransa huomioiden. Usherin oireyhtyma
aitheuttaa véasymystéd, silld aistien heiketessd henkild joutuu pinnisteleméddn ja keskittymaian
pystydkseen havainnoimaan ympaéristod. Tdmaén takia ympériston muokkaus seké naolle ja kuulolle
suunnatut apuvilineet ovat olennaisia tukimuotoja. Koulussa ja opintojen suunnittelussa pitéisi
huomioida jokainen Usheria sairastava lapsi ja nuori yksilollisesti, silld kuten téssd tutkimuksessa

havaittiin, tuen tarpeessa on suuria vaihteluja.

Virallinen tuki eli jarjestot, sairaalat ja tyontekijdt, oli kategoria, jossa esiintyl eniten
ristiriitaisia kokemuksia vanhempien haastattelujen perusteella. Moni vanhemmista koki timén tuen
hyo6dyllisimmaiksi, hyodyttoméksi ja sellaiseksi, jota kaivattaisiin paljon enemmaén. Virallisen tuen
kehittdmiseen on panostettava, jotta ei kévisi niin, ettd Usheria sairastavat henkil6t ja heidédn
laheisensd hakeutuvat tyytymittomyyden ja turhautumisen takia virallisen tuen ulkopuolelle, kuten

Eronen ym. (1997) ja Ehn (2019) tutkimuksissaan havaitsivat. Tdma virallisen tuen ulkopuolelle
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jadminen olisi haitallista hyvinvoinnille, koska sitd kautta saadaan paljon sellaista kdytdnndllistd

tukea, joka helpottaa Usherin oireyhtymaéi sairastavan henkilon arkea, opiskelua ja tyoskentelya.
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