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Usherin oireyhtymaa sairastavien lasten
psykososiaalinen hyvinvointi ja perheiden

saama tuki

Teksti: Kaisa Aunola, Ira Klemetti,
Sanni Parviainen ja Tuija Aro, Jyvas-
kylan yliopisto

Usherin oireyhtyma on perinndllinen
ja ian myota eteneva kuulonakévam-
ma. Tutkimme vuosina 2018-2020
Jyvaskylan yliopistossa, miten Ushe-
rin oireyhtymaa sairastavat lapset ja
nuoret ja heidan perheensa Suomes-
sa voivat, minkalaista tukea perheet
ovat hyvinvointinsa tueksi saaneet ja
missa maarin saatu tuki on perheiden
nakokulmasta ollut riittavaa ja oikein-
kohdennettua.

JaksUs-hankkeen nimella kulkevan
tutkimuksen rahoittivat Suomen Kuu-
rosokeat ry, Sokeain Lasten Tukisaa-
tid ja Jyvaskylan yliopiston psykologi-
an laitos.

Nuorten huolena kavereiden puute
ja yksinaisyys

Tutkimukseen osallistui 13 perhet-
td mukaan pyydetyista 20:sta. Van-
hemmille tehdyssa kyselylomake-
tutkimuksessa ilmeni, etta Usherin

oireyhtymaa sairastavilla lapsilla ja
nuorilla esiintyi jonkin verran enem-
man psykososiaalisia ongelmia kuin
vaestossa keskimaarin.

Erityisesti esiin nousivat kaverisuh-
teisiin liittyvat ongelmat. Naita oli la-
hes kaikilla tutkimukseen osallistu-
neilla lapsilla ja nuorilla (87%:lla). Ka-
verisuhteisiin liittyvat huolet mainittiin
usein myos perheiden haastatteluis-
sa. Yksinaisyys, kavereiden puute ja
kiusaamiskokemukset koulussa (esi-
merkiksi ryhmatoiden tai leikkien ul-
kopuolelle jatetyksi tuleminen) olivat
yleisia.

Kyselylomakkeiden perusteella kol-
manneksella lapsista ja nuorista esiin-
tyi kdaytosongelmina nakyvaa oireilua,
kuten kiukunpuuskia ja vaikeutta hilli-
ta vihan ja artymyksen tunteita. Maara
on enemman kuin ikatovereilla yleen-
sa. Mielialassa nakyvaa oirehdintaa
oli puolestaan neljanneksella. Nama
ongelmat ilmenivat masennusoireina,
kouluun liittyvana stressina ja vasy-
myksena seka huolena tulevaisuudes-
ta ja oireyhtyman etenemisesta. Eri-
tyisesti naon heikkenemista pelattiin.
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Tutkimuksessa nousi esille
vertaistuen merkitys

Hyodyllisimmiksi tukimuodoiksi koet-
tiin kuntoutusohjaajilta saatu tuki ja
vertaistuki. Kuntoutusohjaajia pidet-
tiin helposti lahestyttavina ja heilta
saatua empatiaa arvostettiin. Kurssi-
en ja vammaistukien hakemiseen an-
netun tuen lisaksi kuntoutusohjaa-
jien yhteistyd Usher-lasten koulujen
kanssa koettiin tarkeaksi. Kolman-
nes perheista kertoi saaneensa paljon
apua kuulo- ja/tai nakdvammaisten
oikeuksia ajavilta jarjestoilta. Tarkei-
ta tukimuotoja olivat sopeutumisval-
mennuskurssit, yksilokuntoutus seka
jarjestojen tarjoama tieto kotiin ja
kouluun.

Vertaistuki koettiin merkityksellise-
na koko perheen nakdkulmasta. Ver-
taistukea perheet olivat saaneet lahin-
na jarjestdjen sopeutumisvalmennus-
kursseilla, vertaisperheviikonlopuissa
ja tapahtumissa seka aistivammaisille
lapsille suunnatuilla kesaleireilla. So-
peutumisvalmennuskursseilla toisilta
Usher-perheilta saadut vinkit ja tieto
esimerkiksi apuvalineista ja rahallisis-
ta tuista koettiin tarkeiksi. Tarkeana
pidettiin myos lapsen mahdollisuutta
tavata muita lapsia, joilla on Usherin
oireyhtyma tai muu aistivamma. Ver-
taistuki nahtiin vaylana loytaa ystavia
ja saada myos tietoa Usherin oireyh-
tymasta ja sen kanssa elamaan oppi-
misesta. Vertaistukea ja sopeutumis-
valmennuskursseja toivottiinkin seka
vanhemmille etta lapsille enemman.

Perheet kaipaavat lisaa tietoa ja
neuvontaa

Vertaistuen lisaksi perheet kokivat,
etta olisi hyodyllista saada tietoa Us-
herin oireyhtymasta ja tukipalveluista
(mukaan lukien oikeudesta rahallisiin
tukiin) enemman ja nopeammin heti
diagnoosin saamisen jalkeen.

Naon ja kuulon tutkiminen eri tahoil-
la ja eri laakareiden tekemana koet-
tiin kuormittavaksi. Lapsen tilanteen
kokonaisvaltaiseksi ymmartamisek-
si toivottiin eri tahojen, kuten kuntou-
tusohjaajien, terapeuttien ja laakari-
en, kommunikoivan paremmin keske-
naan. Kuntoutusohjaajilta, jarjestoilta
ja opettajilta toivottiin myos useampia
yhteydenottoja ilman, etta vanhem-
pien tarvitsisi aina olla aloitteellisia.

Edella esitetyt tulokset kertovat niista
hyvinvoinnin kulmakivista, joihin jat-
kossa olisi syyta kiinnittaa huomio-
ta tukimuotoja ja tuen kohdentamista
Usher-perheille mietittaessa. Tulosten
valossa lasten kaverisuhteiden tuke-
miseen tulee kiinnittaa erityista huo-
miota kaikissa ikavaiheissa. Perheet
kaipaavat erityisesti tukimuotoja, jot-
ka mahdollistavat vertaistukiverkos-
tojen luomisen ja yllapitamisen jo var-
haisesta vaiheesta lahtien.
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