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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia vanhempien sopeutumista arjessa
lapsen kuulovamman diagnosoinnin jalkeen. Opinndytetyo tehtiin Kuulovammais-
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suutta aiheesta, toimia vertaistukena muille kuulovammaisten lasten vanhem-
mille seka kehittaa liiton palveluita vastaamaan entista paremmin kuulovammais-
ten lasten ja heidan perheidensa tarpeisiin.

Tutkimus toteutettiin kvantitatiivisena tutkimuksena. Aineisto kerattiin e-lomak-
keella, joka lahetettiin liiton jasenille sahkdpostilla. Kohderyhmana oli kuulovam-
maisten lasten vanhemmat, jotka kuuluivat liittoon. Kyselyyn vastasi yhteensa 64
vastaajaa. Aineiston analysointi on tehty kayttden frekvenssijakaumia, ristiintau-
lukointia seka Khiin neliotestia.

Opinndytetyossa saatujen tulosten mukaan kuulovammaisten lasten vanhempien
arkeen sopeutumisessa nousivat esille vertaistuen merkitys, diagnoosin saannista
kulunut aika, keskustelu laheisten kanssa ja erilaisten palveluiden saaminen. Kuu-
lovammaisten lasten vanhemmat kokivat Kuulovammaisten Lasten Vanhempien
Liiton tarjoaman vertaistuen riittavana ja suosittelisivat liiton palveluita muille
kuulovammaisten lasten vanhemmille.
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The purpose of this bachelor’s thesis was to investigate parents’ adjustment to
everyday life after their child is diagnosed with a hearing loss. This bachelor’s the-
sis was made for the Finnish Association of Parents of Deaf and Hard Hearing Chil-
dren (The KLVL). The aim of the bachelor’s thesis was to increase awareness of the
topic, serve as peer support for other parents of children with hearing loss and to
develop the service of the KLVL to meet the needs of children with hearing loss
and their families.

The study was conducted out with as a quantitative study. The data was collected
guantitively with an e-questionnaire which was sent by e-mail to the parents from
the Finnish Association of Parents of Deaf and Hard Hearing Children. The ques-
tionnaire was responded by 64 parents. The data was analyzed by using frequency
distribution, cross-tabulation, and chi-squared test.

According to the results of the bachelor’s thesis, the importance of peer support,
time since the diagnosis, discussion with loved ones and the availability of various
services were highlighted when parents of hearing-impaired children were adapt-
ing to everyday life. The parents of hearing-impaired children felt that the KLVL
had provided sufficient peer support and the respondents would recommend the
association to other parents of hearing-impaired children.
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1 JOHDANTO

Lasten kuulovammoista noin 60 % on periman aiheuttamia ja noin yksi tuhannesta
lapsesta syntyy kuulovammaisena (KLVL 2021). Kaiken kaikkiaan Suomessa on
noin 800 000 henkild3, joilla on todettu jonkinlainen kuulonalenema. Naista hen-
kiloista yli 100 000 kayttaa sisakorvaistutetta ja/tai kuulokojetta. (Kuuloliitto
2022.)

Kuulovammaisuus termina pitaa sisallaan erilaisia kasitteitd, kuulovammaisuus voi
olla toispuolinen kuulovamma, jolloin toisella korvalla ei kuule normaalisti. Kuulo-
vammainen voi olla myos lievasti, keskivaikeasti tai vaikeasti huonokuuloinen tai
kuuro. Kategoriaan menee myds henkild, joka kayttaa kuulokojetta, sisdkorvaistu-
tetta tai luujohtokojetta, on kuurosokea/kuulondkévammainen, viittomakielta

kayttava tai kuulomonivammainen. (KLVL 2021.)

Yli 90 % kuulovammaisista lapsista syntyy kuuleville vanhemmille. Lapsen kuulo-
vamman diagnosointi muuttaa perheen arkea. Tilanne saattaa olla vanhemmille
uusi ja vieras asia, jopa pelottava. Perheessa joudutaan pohtimaan, kuinka kuulo-
vammaiselle lapselle tarjotaan parhaat mahdolliset edellytykset elamaan niin lap-
sen kasvulle kuin kehityksellekin. Vertaistuen merkitys kuulovamman diagnosoin-
nin kohdalla on suuri. Vanhemmille tulee tarjota tietoa palveluista ja tukimuo-

doista. (LapCi 2012).

Taman kvantitatiivisesti toteutetun opinnaytetyona tehdyn tutkimuksen tarkoi-
tuksena on tutkia vanhempien sopeutumista arjessa lapsen kuulovamman diagno-
soinnin jalkeen. Kyselyn vastauksien tavoitteena on tuottaa tietoa, joka voi toimia
vertaistukena muille kuulovammaisten lasten vanhemmille. Lisaksi Kuulovam-
maisten Lasten Vanhempien Liitto saa uutta tietoa siitd, miten vanhemmat koke-

vat heidan palvelunsa ja miten liitto voisi edelleen kehittda heidan palvelujaan.



Aiheen tutkiminen on tarkeaa, koska kyseisesta aiheesta ei l0ydy kattavasti Suo-
messa tehtyja tutkimuksia. Loydetyissa tutkimuksissa keskitytddan enemman kuu-
lovammaisuuteen, kuulovammaisen henkilon tunteisiin tai kuulovammaisen kun-
toutukseen. On tarkeda ottaa huomioon myds vanhempien sopeutuminen per-

heessa lapsen kuulovamman diagnosoinnin hetkella.

Opinnaytetyon kohdeorganisaationa toimii Kuulovammaisten Lasten Vanhempien
Liitto ry, opinndytetyossa kaytetaan lyhennettd KLVL. Kuulovammaisten Lasten
Vanhempien Liitto ry on perustettu vuonna 1963 ja liitto on tarkoitettu kaikkien
kuulovammaisten lasten perheille kuulovamman asteesta, tyypista ja perheen
kommunikaatiotavasta riippumatta. KLVL on valtakunnallinen liitto, jonka alla toi-
mii yhdeksan jasenyhdistysta eri puolilla Suomea. Liiton tarkoituksena on tukea
kuulovammaisen lapsen tai nuoren perhetta ja lahipiiria tarjoamalla vertaistukea,

tietoa, edunvalvontaa seka erilaisia tapahtumia. (KLVL 2021.)



2 KUULOVAMMAINEN LAPSI

Lapsen korvan osat kehittyvat jo varhain sikidkaudella. Adnet alkavat aiheutta-
maan reaktiota sikidossa 25 raskausviikon jalkeen. Lapsen syntyessa ja alkaessa
hengittdmaan itsendisesti, valikorvaontelo tyhjenee lapsivedesta ja ilma korvaa ti-
lan. (Hermanson 2012, 233.) Kuulovammaisella lapsella tarkoitetaan huonokuu-
loista, kuuroutunutta tai kuuroa henkil6ad (Salminen 2010, 85). Kuntoutusta vaa-

tiva kuulovamma on jopa tuhannella vastasyntyneelld (KLVL 2023).
2.1 Korvan anatomia

Ihmisen korva jakautuu ulkokorvaan, keskikorvaan ja sisékorvaan. Ohimoluun si-
salla sijaitsevat valikorva ja sisdkorva. (Bengtsson & Ekendahl 1992, 92.) Ulkokor-
vaan kuuluu korvalehti ja korvakaytava. Ihmisen korvakaytava jaetaan kahteen
osaan, luiseen ja rustoiseen osaan. Korvalehti seka korvakaytavan uloin osa koos-
tuu rustokudoksesta, jonka koostumus on kimmoisaa. Korvakdytavassa sijaitsee
rauhasia, joiden tehtavana on tuottaa vahaa. Vaha suojaa korvaa polylta ja muilta
pienilta hiukkasilta, jotka voivat kulkeutua korvaan. (Sand, Sjaastad, Haug, Bjalie &

Toverud 2011, 159-160.)

Korvassa sijaitseva tarykalvo on korvakdytavan padssa ja tarykalvo erottaa korva-
kaytavan valikorvasta. Kuuloluut, joita ovat vasara, alasin ja jalustin, sijaitsevat va-
likorvassa (kuva 1). Adnen varihtelyt siirtyvat ndiden kuuloluiden vilityksell3 sisa-
korvaan. Vasaraluun tehtdavana on johtaa varahdyksen alasimen kautta jalusti-

meen. (Sand, Sjaastad, Haug, Bjalie & Toverud 2011, 160.)

Sisdkorvassa sijaitsee simpukka, eteinen sekd kolme kaarikdytavaa. Simpukassa si-
jaitsevat daniherkat aistinsolut ja sisakorvan muut osat huolehtivat tasapainoais-
tista. Simpukka on kierteinen elin, jonka tehtaviin kuuluvat daniaaltojen muutta-

minen hermodarsykkeiksi. (Kuulonhuoltoliitto 2016.)
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Kuva 1: Korvan rakenne (Kuuloliitto 2023).
2.2  Kuulo ja kuulon seulominen

Hyva kuulo on edellytys lapsen puheen ja kielen normaalille kehitykselle. Kuulovi-
kojen varhainen toteaminen on tarkeda. Suomessa kuuloviat todetaan edelleen
liilan korkeassa idssa. Synnynnaiset vaikeat kuuloviat todetaan noin kahden vuo-
den idssa ja keskivaikeat kuuloviat noin neljan vuoden idssa. Lapsen idn, kehitysta-
son, kommunikaatiokyvyn ja yhteistyokyvyn perusteella valitaan sopiva kuulontut-

kimusmenetelma. (Luotonen 2008.)

Vastasyntyneille tehddan synnytyssairaalassa kuulonseulontatutkimus OAE eli
otoakustinen emissio. Adnilahde ja mikrofoni sijaitsevat tiiviissa tulpassa, joka ase-
tetaan korvakaytavaan. (Kuuloavain 2012.) Tutkimus tehddan vain toiseen kor-
vaan ja tutkittavaa korvaa vaihdetaan, mikali lapsi ei lapaise ensimmaisen korvan
tutkimusta. Jos lapsen lahisuvussa on periytyvia tai toistuvia kuulovikoja, tutkitaan
molempien korvien OAE. Jos molempien korvien OAE-tutkimus on negatiivinen,
tutkimus kontrolloidaan uudelleen vastaanotolla noin kahden viikon kuluttua. Mi-
kali OAE-tutkimuksen tulos on edelleen negatiivinen, lastenlaakari tekee ldhetteen
viimeistdaan kolmen kuukauden idssa lasten kuulokeskukseen. (Terveyskyld 2020.)

OAE-tutkimuksessa mitataan karvasolujen toimintaa sisdkorvassa. Lapsen kuulon
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tutkimuksessa voidaan kayttaa myos aivorunkoaudiometria. Tassa tutkimuksessa
mitataan korvan lisdksi ylemman kuulohermon ja ylemman kuuloradan toimintaa.

(Kivekas, Kotti, Vikman & Vasama 2021.)

Kahdeksan kuukauden idssa lapsen kuuloa tutkitaan pienoisaudiometrilla. Pienois-
audiometrissa danentaso on 45 dB. Kahdeksan kuukauden idssa lapsi alkaa kat-
seellaan hakea daanilahdetta. Jos lapsi ei reagoi daneen, on tulos poikkeava ja kont-
rollitutkimus tehdaan noin kahden viikon kuluttua. Noin 4-5 vuoden idssa kuulon-
seulonta tehddan audiometrill3, jolla voidaan antaa eri korkuisia aania eri voimak-
kuuksilla. Seulontataso on 20 dB. Tutkimuksen avulla voidaan maaritella aanenvoi-
makkuuden kynnystaso, jota hiljaisempia dania lapsi ei kuule. Ennen ensimmaista
luokkaa suoritetaan toinen audiometriseulonta. Jos audiometriseulonnan tulos on
poikkeava, poistetaan ensiksi mahdollisen korvatulehduksen mahdollisuus. Taman
jalkeen tutkimus toistetaan, lapselle kirjoitetaan lahete lisatutkimuksiin erikoissai-

raanhoitoon ja mahdollinen kuntoutus jarjestetdaan. (Nuutinen 2011, 100.)

Lapsen kuuloseulonnat jatkuvat koulussa. STM eli sosiaali- ja terveysministerid on
laatinut vuonna 2006 terveydenhuoltoa koskevat ohjeet, joiden mukaan 1., 5., ja
8. luokalla lapsen kuuloon tulee kiinnittda huomiota ja kuuloa tulee tutkia. Tutki-
muksen suorittamisesta ei ole tarkkaa maardysta, mutta suositus on kayttaa au-
diometria. My6s lukion tai ammattikoulun toisella luokalla kuulontutkimus tulee

suorittaa. (Nuutinen 2011, 101.)

Perinndllinen kuulovammaisuus voidaan selvittaa laboratoriotutkimuksella. Tutki-
muksessa etsitddn Cx26 -geenia veresta. Nayte on mahdollista ottaa my0s solu- tai
istukkanaytteend. Kuulovamman aiheuttamia perinndllisia geeneja tunnetaan pal-
jon, mutta Cx26 -geeni on yleisin. Sen mutaatiot aiheuttavat synnynnaista kuulo-
vammaa, ennen kahden vuoden idssa alkavaa kuulovammaisuutta, peittyvasti pe-
riytyvaa tai vallitsevasti periytyvda kuulovammaisuutta. Geenin mutaatioiden ai-
heuttama kuulovamman vaikeusaste voi vaihdella lievasta erittdin vaikeaan. Labo-
ratoriokokeiden tuloksissa kestda noin nelja viikkoa. Mikali laboratoriokoe on kii-

reellinen, tulee vastaus viidessa paivassa. (Fimlab, 2022.)
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2.3 Kuulovammojen vaikeusasteet

Kuulovammat jaetaan neljaan eri vaikeusasteeseen: lievat, keskivaikeat, vaikeat ja
erittdin vaikeat. Luokittelu tapahtuu paremman korvan puhealueen kuulokyn-
nysmuutoksen keskiarvon perusteella. Puhealueen kuulokynnysten keskiarvojen
desibelit ovat lievassa kuulovammassa 20—-40 dB, keskivaikeassa kuulovammassa
40-70 dB, vaikeassa kuulovammassa 70-90 dB ja erittdin vaikeassa kuulovam-

massa yli 95 dB. (Vaatdinen 2005, 21.)

Kuuroutuneeksi voidaan kutsua henkil6a, joka on menettanyt kykynsa erottaa sa-
noja kuulonvaraisesti. Hanella voi olla kaytossaan kuulokoje, mutta toisen henki-
I6n puheen vastaanottaminen kuulonvaraisesti ei onnistu. Prelingvaalisen kuulo-
vamman omaavaa henkil6a kutsutaan kuuroksi. Han kayttaa viittomakielta ensisi-
jaisena kielendan ja useat kuulovammaiset toivovatkin, etta heista kaytetaan ni-

mitysta viittomankielinen kuuro-sanan sijasta. (Salminen 2010, 85.)

2.4 Kuulovammojen syyt

Kuulovamma voidaan maaritelld usealla eri tavalla, joita ovat konduktiivinen eli
johtumistyyppinen kuulovika ja sensorineuraalinen eli sisakorvaperdinen kuulo-
vika. Konduktiivisen ja sensorineuraalisen yhdistelmaa kutsutaan sekatyyppiseksi

kuuloviaksi eli kombinoiduksi kuuloviaksi. (Vaatdinen 2005, 19.)

Konduktiivisessa kuuloviassa daniaaltojen kulkeutuminen ulkokorvasta sisdkor-
vaan on estynyt (Meredith 2013, 213). Korvan danta johtavassa systeemissa on
vika, joka voi paikallistua ulkokorvaan, tarykalvoon tai valikorvan alueelle. Vian voi
aiheuttaa korvatulehdus tai sen jalkitila, tapaturma, vahatulppa sekd ahtauma eli
korvakaytavan synnynndinen epamuodostuma. Vika ei aiheuta taytta kuuroutta,
vaan vika on enimmillaan 60 dB. (Viita, Huttunen & Sorri 1998, 43.) Kaikista kuu-
lonalenemisista konduktiivistad esiintyy vain viidessa prosentissa (Vaatainen 2005,

19).
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Sensorineuraalinen kuulovika eli aistimisvika voi johtua synnynnaisesta viasta, tu-
lehduksen seurauksena tulleesta vauriosta, meluvammasta tai kuulohermon kas-
vaimesta. Aistismisvian aiheuttaja on kuulohermon tai sisakorvan alueella. Senso-
rineuraalisessa kuuloviassa on tavallista, ettd puheviesti ymmarretaan vaarin, silla
usein ymparistosta kuuluva haly vaikeuttaa entisestdaan kuulemista. Sensorineu-
raalisessa kuuloviassa kuulokdyrd on usein korkeisiin taajuuksiin pdin laskeva.
(Viita, Huttunen & Sorri 1998, 43—44.) Vika voi olla kokleaarinen eli sisdkorvaperai-
nen tai retrokokleaarinen eli hermo-/keskushermostoperainen (Vaatainen 2005,

19).

2.5 Kuulon apuvilineet

Kuulon apuvalineilld on tarkoitus helpottaa kuulovammaisen lapsen osallistumista
ja vuorovaikutusta. Kun kuulon apuvalineet ovat kaytossa, kanssakdayminen mui-
den ihmisten kanssa sujuu paremmin, jolla on suora vaikutus eldmanlaadun para-

nemiseen ja turvallisuuden tunteen lisdantymiseen. (Kuuloliitto 2022.)

2.5.1 Kuulokojeet

Kuulokojeet jaetaan korvantaus-, korvakaytava-, silmalasi- ja taskukojeisiin. Silma-
lasi- ja taskukojeita ei nykyaan juuri ole kaytossa. Kuulokojeissa on kolme osaa:
mikrofoni, vahvistin ja kuuloke. Ulkoiset danet vastaanottaa mikrofoni, joka muut-
taa ne sahkaisiksi signaaleiksi. Signaali voimistuu vahvistimessa ja signaalista muo-
dostuu kuulokkeen avulla dani, joka johdetaan korvaan. Kuulokojeissa kdytetaan
digitaalista tekniikkaa, jonka avulla kuulokojeet voidaan sdataa entista tarkemmin
vastaamaan kayttdjan tarpeita. Joissakin kuulokojeissa on mukana kaukosadadin.
Kaukosaatimen avulla kayttdja voi vaihtaa kuulokojeiden voimakkuutta ja tilanne-

ohjelmia kuunteluolosuhteiden mukaan. (Salminen 2010, 86.)

Kuulokojeista yleisimmin kaytetty koko maailmassa on korvantauskoje. Korvan-
tauskojeessa kuulokoje on korvanlehden takana. Korvantauskojeessa on valiletku,

joka yhdistaa sen korvakappaleeseen. Korvantauskojeessa olevan korvakappaleen



14

tyyppi ja muoto valitaan aina kayttdjan kuulovamman laadun ja korvakaytavan

ominaisuuksien mukaan. (Salminen 2010, 86-87.)

Korvakadytavakoje on pieni ja huomaamaton. Korvasta otetaan malli, jonka mu-
kaan korvakaytavakoje valmistetaan. Korvakaytavakojeessa on vahasuodatin, joka

estda korvavahan paasyn kuulokeputken sisalle. (Salminen 2010, 87.)

Jotta mahdollinen kosteus kuulokojeesta haviaa, kuulokoje otetaan yoksi pois kor-
vasta ja avataan paristokotelo. Ndin myo6s korva saa levata yon ajan. (Vaatdinen

2005, 40.)

2.5.2 Sisakorvaistute

Sisdkorvaistute eli SI (Cochlear Implant) on tarkoitettu kuulovammaisille, joiden
kuulovamma on vaikea tai erittdin vaikea. My6s kuuroille ja kuuroutuneille sisa-
korvaistutteesta voi olla apua. Suomessa noin puolet sisdakorvaistutteen saamista
potilaista on lapsia. (Salminen 2010, 89.) Sisakorvaistute asetetaan leikkauksessa,
mikali lapsen kuulemiseen tai puheen erottamiseen ei auta vahvinkaan kuulokoje.
Normaalia kuuloa ei sisdkorvaistutteella saavuteta, mutta istute mahdollistaa lap-
sen kommunikoinnin ja puhekielen oppimisen. Sisdkorvaistutteen leikkauksessa
asennetaan sisdiset osat korvanlehden taakse ihon alle. Luuhun porataan syven-
nys, johon vastaanotin asennetaan. Sisdakorvaan tehdyn avanteen kautta johdin
vieddan sisakorvan kierteiseen kuulokaytavaan. Leikkauksesta toipuminen on
usein nopeaa ja ongelmatonta, lapsi pdasee usein kotiin jo ensimmaisena leikkauk-
sen jalkeisend paivana. Noin kuukausi asennuksen jalkeen istute kdaynnistetaan liit-
tamalla puheprosessoriin. Alkuvaiheessa laitetta sdadetaan tiheasti seuraten vas-
tetta ja lapsen puhekehitysta. Lapsi tapaa koko kouluidn puheterapeuttia. (Jero &

Kentala 2007, 2014-2018.)
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2.5.3 BAHA eli luujohtokoje

Baha (Bone Auchored Hearing Aid) eli luujohtokoje sopii kuulovammaisille, joiden
sisakorva toimii, mutta ulkokorva tai korvakaytava on vioittunut, johtuen joko epa-
muodostumasta tai tapaturmasta. Luujohtokoje asetetaan leikkauksessa. Luujoh-
tokojeessa on sahkdmekaaninen luujohtokuuloke, joka asetetaan kartiolisakkeen
paalle. Ulkoiseen pidikkeeseen kiinnitetaan luuhun ankkuroitava kuulokoje. Kar-
tiolisakkeeseen kiinnitetaan titaaniruuvi, jonka kanta jaa ihon ulkopuolelle. Ruuvin
kantaan kiinnitetdan eritysrakenteinen kuulokoje. Noin kolmen kuukauden kulut-
tua leikkauksesta ruuvi pysyy paikallaan ja voidaan aloittaa kuulokojeen kaytto.
Ennen leikkausta kuulovammaiset lapset voivat kayttda pantakojetta eli jousta-

vaan pantaan kiinnitettya luujohtovarahtelijaa. (Salminen 2010, 89.)

2.6 Sopeutuminen arkeen

Lapsen kuulovamman diagnosointi muuttaa koko perheen arkea. Kuulovamma
saattaa olla vieras ja uusi asia, usein jopa pelottava. (LapCi 2012.) Diagnoosi saat-
taa olla vanhemmille jarkytys, mikali kuulovammaisia ei ole |dhipiirissa. Vanhem-
mat saattavat kokea syyllisyytta tai jopa pettymysta lapsen kuulovammasta. Kun
kuulovamma on perheessa uusi asia, tarvitaan aikaa sopeutua lapsen sairauteen

ja muuttuneeseen arkeen. (Terveyskyla 2018.)

Sopeutumisprosessissa on kolme eri vaihetta ja hetked. Hetki ennen diagnoosia,
tilanne kun diagnoosi annetaan seka sopeutuminen uuteen tilanteeseen. (Ter-
veyskyld 2017.) Vanhempien taytyy muistaa, etta lapsi on ensisijaisesti lapsi eri-
tyispiirteistd huolimatta. Uudessa tilanteessa vertaistuki on tarkeaa. Vertaistukea
saa monesta eri kuuloalan jarjestosta. Vertaistuen avulla kuulovammaisen lapsen
vanhemmat voivat oppia arkea helpottavia arvokkaita vinkkeja. (KLVL 2023.) Myos
kuulovammaiselle lapselle itselleen vertaistensa tapaaminen on tarkeaa, jotta ha-

nen oma identiteettinsa ja itsetuntonsa kehittyvat (Kuuloavain 2023).
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Vuonna 2019 julkaistun tutkimuksen ”Childhood hearing loss: Impact on parents
and family life” mukaan lapsen kuulovammalla ei ollut merkittavaa yhteytta van-
hempien kokemaan stressiin. Tutkimukseen osallistui 257 henkil63, joista 10 % oli
kdaynyt juttelemassa ladkarin kanssa ahdistuneisuudesta, masennuksesta tai uni-
hairidista sen jalkeen, kun lapsella todettiin kuulovamma. Tutkimuksen mukaan
lapsen kuulovamman diagnosointi ei yksindan vaikuta vanhempien sopeutumi-
seen. Sopeutumiseen vaikuttavat enemman lapsen mahdollinen toinen vamma,
kayttaytymishairiot seka erilaiset sosiaaliset vaikeudet. (Dammeyer, Hansen,

Crowe, & Marschark 2019.)

Zaidman-Zait, Most, Tarrasch, Haddadeid & Bran (2015) ovat julkaisseet tutkimuk-
sen, jonka mukaan molempien vanhempien kokema stressi oli yhta suurta kuulo-
vamman diagnosoinnin yhteydessa ilman sosiaalista tukea. Mikali perhe sai sosi-
aalista tukea, se vahensi aitien kokemaa stressid. Mita pidemman aikaa kuulovam-
man diagnosoinnista oli kulunut, sitd paremmin vanhemmat suhtautuivat lapsen

kuulovammaan. (Zaidman-Zait, Most, Tarrasch, Haddad-eid & Brand 2015).
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda vanhempien sopeutumista arkeen kuu-
lovammaisen lapsen kanssa. Tilanne on jokaiselle erilainen, jonka vuoksi tarkoituk-
sena on selvittdaa, miten kukin vastaaja kokee heidan arkensa. E-lomakkeella ke-
rattiin tietoa Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liitto ry:lle siitd, miten kuulo-

vammaisten lasten vanhemmat ovat kokeneet liiton palvelut.

Tavoitteena on opinnadytetyossa tuotetun tiedon avulla kehittda Kuulovammaisten
Lasten Vanhempien Liiton palveluita seka tarjota vertaistukea niin liiton jasenille
kuin muillekin kuulovamman kokeneille perheille. Toisena tavoitteena on, etta
Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton tyontekijat voivat opinnaytetydssa
saatujen tietojen avulla kehittdaa heidan liittonsa palveluita sekd oppia ymmarta-
maan viela kokonaisvaltaisemmin kuulovammaisten lasten vanhempia. Tutkimus-
tulosten perusteella voidaan paatella vanhempien positiivisia seka negatiivisia
tuntemuksia arjessa kuulovammaisen lapsen kanssa seka kuinka toimivana ja tar-
peellisena liitto koetaan. Opinnadytety6ssa on kaksi tutkimuskysymysta, joihin ky-

selystd saadun tiedon avulla saadaan vastaukset.
Opinnaytetyon tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten vanhemmat ovat sopeutuneet arkeen kuulovammaisen lapsen
kanssa?
2. Millaiseksi kuulovammaisten lasten vanhemmat ovat kokeneet Kuulovam-

maisten Lasten Vanhempien Liiton palvelut?
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tassa kappaleessa keskitytdan tutkimuksen toteutuksen eri vaiheisiin, eli tutki-
muksen kohderyhmaan, tutkimusmenetelmaan, aineiston kerdaamiseen seka ai-
neiston analyysiin. Tutkimusmenetelmana tassa opinndytetydssa oli kvantitatiivi-
nen eli maarallinen tutkimus ja tiedon kerdaamiseen kaytettiin kyselylomaketta. Ky-
selylomakkeella selvitettiin, millaista arki kuulovammaisten lasten vanhemmilla
on ja miten he ovat kokeneet Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton tuen.
E-lomakkeessa oli kolme aihealuetta: taustamuuttujat, vanhempien sopeutumi-
nen arkeen ja Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liittoon liittyvat kysymykset.
Kysymyksia lomakkeessa oli yhteensa 48 kappaletta ja vastaaminen vei noin 10

minuuttia.

4.1 Tutkimuksen tutkimusmenetelma ja kohderyhma

Tutkimus toteutettiin maarallisena eli kvantitatiivisena tutkimuksena. Kvantitatii-
visella menetelmalld pyritaan usein yleistettavyyteen ja siina kaytetaan suuria ai-
neistoja, eli tietoja kerdtaan suurelta joukolta ihmisia. Tutkimuksia tulkitaan nu-
meroilla seka selvitetaan asioita lukumaarallisesti ja prosenttiosuuksilla. (Lehtinen

ym. 2012.)

Tutkimuksena tehtavan opinnaytetyon kohdeorganisaationa toimi Kuulovammais-
ten Lasten Vanhempien Liitto ry, jolta haettiin tutkimuslupaa. Tutkimuksen ai-

neisto kerattiin e-kyselylomakkeella liiton jasenilta.

4.2 Tutkimuksen aineistonkeruu

Tutkimuksen aineisto kerattiin maaralliselld kyselylomakkeella, joka ldahetettiin
Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton jasenille sahkdpostitse ja mukana oli
opinndytetyon tekijoiden laatima saatekirje (Liite 1). Saatekirjeessa kerrottiin ly-
hyesti tutkimuksesta ja sen tarkoituksesta, tutkimuksen osallistumisen vapaaeh-
toisuudesta seka anonymiteetista. Kyselylomake testattiin virheiden varalta nel-

jalla koehenkilolla ennen sen ldhetystd kohderyhmalle. Koehenkil6t olivat 19-24-
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vuotiaita sairaanhoitajaopiskelijoita. Koehenkil6t saivat antaa palautetta kyselysta

ja sen pohjalta tutkijat tekivat kyselyyn muutoksia.

4.3 Tutkimuksen aineiston analysointi

Aineiston analysointi aloitettiin tutkimusaineiston keraamisen jdlkeen. Aineisto
analysoitiin kdyttden SPSS-ohjelmaa. Analysoinnissa kaytettiin frekvenssija-

kaumia, ristiintaulukointia ja Khiin nelidtestia.

Kolme eri vastauslomaketta oli tallentunut kyselylomakkeen jarjestelmaan kah-
teen kertaan, analysointivaiheessa ndista huomioitiin ainoastaan toinen. Vastaus-
lomakkeita tuli yhteensa 67 kappaletta, mutta kolmea vastauslomaketta ei edella
mainittujen syiden vuoksi huomioitu analysoinnissa. Lopulliseksi maaraksi jai 64

vastauslomaketta.

Kysely toteutettiin opinndytetyon tekijoiden laatimalla strukturoidulla kyselylo-
makkeella, joka sisalsi kaksi avointa kysymysta. Strukturoitu kyselylomake tarkoit-
taa valmista kyselylomaketta valmiine vastausvaihtoehtoineen (Hirsjarvi & Hurme
2022). Kyselylomake (Liite 2) sisdlsi kolme osaa: taustamuuttujat, vanhemman so-
peutuminen sekd Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liitto ry:n kysymykset.
Taustatekijoita kartoitettiin 23 kysymyksell3, joita olivat vastaajan sukupuoli ja ika,
lapsen sukupuoli ja ikd, sairaanhoitopiiri, kuulovamman diagnoosi-ika ja -vuosi,
lapsen sisarukset, kommunikaatiotavat perheessa, kuulovamman syy ja aste, avus-
tajan tarve koulussa seka olivatko vanhemmat saaneet tarpeeksi informaatiota

hoitohenkilokunnalta.

Osiossa vanhemman sopeutuminen vastausvaihtoehdot olivat “taysin eri mieltad”,

“osittain eri mieltd”, “en samaa enka eri mieltda”, “osittain eri mieltd” ja "taysin

samaa mieltd”. Analyysivaiheessa ndma vaihtoehdot on muutettu tulosten rapor-

tointia varten sopivampaan muotoon. “Taysin eri mieltd” ja “osittain eri mieltd”
" u

on muutettu muotoon “heikosti sopeutunut”, “en samaa enka eri mieltd” on muu-

tettu muotoon “kohtalaisesti sopeutunut” sekad “osittain samaa mieltd” ja “tdysin
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samaa mieltd” muotoon “hyvin sopeutunut”. Osiossa oli 12 kysymysta, joista muo-
dostettiin summamuuttuja arkeen sopeutumisesta. Kysymykset olivat: koitko
diagnoosin jdlkeen kaytoksesi erilaiseksi lasta kohtaan, koitko huolestuneisuutta
lapsesi arjesta, vahvistuiko side kuulovammaiseen lapseen, vaikuttiko lapsen kuu-
lovamma mielialaasi alentavasti, tunsitko avuttomuuden tunnetta arjessa, vaikut-
tiko diagnoosi kaytdkseen lahipiiria kohtaan, vaikuttiko diagnoosi tydsuoritukseesi
heikentavasti, onko arjen rutiinit muuttuneet konkreettisesti diagnoosin jalkeen,
lisdantyikd stressi arjessa, tunsitko ahdistuneisuutta lapsen diagnoosin alkuai-
koina, vaikuttiko lapsesi diagnoosi unenlaatuusi heikentavasti seka onko nama te-

kijat vaikuttaneet suorituskykyysi arjessa.

Viimeisessa osiossa oli Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton kysymykset.
Kuudessa ensimmaisessa kysymyksessa vastausvaihtoehtoina oli rasti ruutuun
vastaus. Kysymykset olivat: kauanko olet ollut liiton jasen, miten sait kuulla liitosta,
osallistutko liiton jarjestamadan vertais- tai vapaaehtoistoimintaan, minka liiton
palveluista koet hyodyllisimpana, minka koet hyodyllisimpana liiton viestintaka-
navana seka oletko koronapandemian aikaan osallistunut etatoimintaan. Seuraa-
vissa kysymyksissa vastausvaihtoehdot olivat “tdysin eri mieltd”, “osittain eri
mieltd”, “en samaa enka eri mieltd”, “osittain eri mieltd” ja "“tdysin samaa mielta”.
Kysymykset olivat: koitko liiton helposti lahestyttavaksi, oletko saanut liitosta hy-
vaa vertaistukea, onko liitossa tarjolla hyvin tapahtumia ja kursseja, onko liiton
viestinnasta ollut apua teidan arjessanne, onko liiton edunvalvonnasta ollut apua
teidan arjessanne, onko liiton jarjestamat kurssit, tapahtumat ja leirit kohtuuhin-

taisia seka suosittelisitko liittoa kuulovammaisen lapsen vanhemmalle. Kyselyn lo-

puksi vastaajat saivat jattda vapaan kommentin liitolle.

Cronbachin alfa-arvolla mitataan summamuuttujan sisdistda yhdenmukaisuutta ja
sen hyvaksyttyja arvoja ovat 0.70-0.90 (Vehkalahti, 2000). Cronbachin alfa sum-
mamuuttujan vanhemman sopeutuminen arjessa oli 0,873. Voidaan siis todeta,

ettd summamuuttuja on sisdisesti johdonmukainen.
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Summamuuttujan vanhemman sopeutuminen arjessa seka seitseman eri tausta-
muuttujan valista tilastollista yhteytta tutkittiin. Muuttujia olivat vanhemman ika,
onko kuulovammainen lapsi perheen ensimmainen, kuulovammaisen lapsen su-
kupuoli, kuulovamman aste, onko kuulovamma eteneva, informoiko hoitohenki-
I6kunta hyvin vanhempia seka tunsiko vanhempi olevan epatietoisuudessa kuulo-
vammaan liittyen. Kayttamalla ristiintaulukointia ja Khiin nelidtestia tutkittiin tilas-
tollista yhteytta kahden muuttujan valilla. Khiin nelidtesti ilmaisee muuttujien va-
listd eroa. Muuttujien valinen yhteys on tilastollisesti merkitseva, jos p-arvo on alle
0,05 (Duodecim 2001). Tutkimustuloksissa on esitetty summamuuttujan ja muut-

tujan tilastollisesti merkitsevat yhteydet.

Saatuja tuloksia esitetadn taulukoissa, joiden avulla kuvataan yksityiskohtaisesti
suuria maaria numerotietoa. Numerotieto on helpointa esittda taulukoiden avulla
tutkimuksen lukijalle. Kaytetyt taulukot esittavat saadun numerotiedon laajasti ja
koko asiayhteydessda. Numerot esitetddan taulukoissa kokonaislukuina. (Vilkka

2007, 135-136.)
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5 TUTKIMUSTULOKSET

Taman opinndytetyona tehtavan tutkimuksen tuloksissa kasitellddn vanhempien
sopeutumista arkeen lapsen kuulovamman diagnosoinnin jalkeen. Tutkittavien
taustatiedot ja tutkimuksen tulokset esitetdaan opinndytetyon tutkimuskysymyk-

siin vastaten. Naista koottiin kolmen viivan taulukot.

Tutkimukseen osallistui 64 henkilda, vastaajista enemmistd oli naisia (n = 60) ja
miehia tutkimukseen osallistui nelja. Vanhempien lapsista 41 (64,1 %) oli poikia ja
23 (35,9 %) tyttoja. Vanhemmista 23 (35,9 %) henkil6a kuului Helsingin ja Uuden-
maan sairaanhoitopiiriin, muihin sairaanhoitopiireihin kuului 0—7 vanhempaa.
Lapsista 37:11a (57,8 %) oli todettu kuulovamma alle 1 vuoden idssa, 12 (18,8 %) 1—
3 vuoden idssd, 11:ta (17,2 %) 4—7 vuoden iassa ja neljalla (6,3 %) 7-12 vuoden

jiassa.

Kuulovammaisista lapsista kolmella (4,7 %) oli todettu kuulovamma vuosina 1991—-
1998, kuudella (9,4 %) vuosina 2004-2010, 15 (23,4 %) vuosina 2011-2015 ja 36:lla
(56,3 %) vuosina 2016—2021. Kuulovammaisista lapsista 24 (37,5 %) ovat talla het-
kella 0-5-vuotiaita, 29 (45,3 %) ovat 6—15-vuotiaita ja 11:sta (17,2 %) 16—34-vuo-
tiaita. Kuulovammaisista lapsista 53:lla (82,2 %) oli sisaruksia ja 11:ta (17,2 %) ei
ollut sisaruksia. Vanhemmista 39:1la (60,9 %) kuulovammainen lapsi oli perheen
ensimmainen ja 25:113 (39,1 %) kuulovammainen lapsi ei ole ollut perheen ensim-

mainen.

Vanhemmilla 16:sta (25 %) on suvussa tai lahipiirissa henkild, jolle on todettu kuu-
lovamma ja 57:11a (73,4 %) ei ole suvussa tai lahipiirissa henkilda, jolle olisi todettu
kuulovamma. Vanhemmista seitsemalld (10,9 %) oli diagnosoitu kuulovamma ja
57:113 (89,1 %) ei ole diagnosoitu kuulovammaa. Kuulovammaisen lapsen per-
heessda kommunikaatiotavat jakautuivat, 62 kaytti kommunikaationa puhetta, yh-
deksan kaytti viittomakieltd, kymmenen kaytti viitottua puhetta, 15:ta kaytti tuki-

viittomia ja kolme kuvakommunikaatiota. Kysymykseen oli mahdollista vastata
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useampi vaihtoehto, joissain perheissa kaytettiin puheen lisaksi myés muuta kom-

munikaatiotapaa.

Kuulovammoista 53:lla (82,8 %) oli synnynndinen, neljalla (6,3 %) sairaudesta joh-
tuvaa ja viidella (7,8 %) kuulovamma johtui muusta syysta. Muina syina olivat epa-
tietoisuus kuulovamman aiheuttajasta, geenimuunnokset ja progressiivinen kuu-
lonalenema. Lapsista kahdeksalla (12,5 %) kuulovamman aste oli lievd, 30:113 (46,9
%) keskivaikea, kymmenella (15,6 %) vaikea ja 16:ta (25 %) erittdin vaikea mukaan
lukien kuurous. Kuulovammaisista lapsista 48:lla (75 %) oli sensorineuraalinen eli
sisdkorvaperdinen kuulovamma, 11:ta (17,2 %) konduktiivinen, eli ddnenjohtumis-
tai valikorvaviallinen kuulovamma, yhdellad (1,6 %) ndaiden molempien yhdistelma,
eli kombinoitu kuulovika ja kolmella (4,7 %) jokin muu. Muita syita olivat, mikrotia,
aivoperdinen kuulovamma seka korvakaytavan ummessa olo. Kuulovammaisista
lapsista 51:113 (79,7 %) kuulovamma oli molemminpuoleinen ja 13:ta (20,3 %) tois-
puoleinen. Kuulovammaisista kymmenelld (15,6 %) kuulovamma oli eteneva,
32:lla (50 %) ei ollut etenevaa kuulovammaa ja 20:ta (31,3 %) vanhempaa ei osan-

nut sanoa.

Kuulovammaisista lapsista 57 (89,1 %) kaytti kuulon apuviélineitd ja seitseman
(10,9 %) ei kayttanyt kuulon apuvidlineita. Heista 38 kayttivat korvantauskojetta,
17 sisakorvaistutetta, kuusi kaytti luujohtokojetta, eli BAHAa ja kuulovammaisista
kaksi kaytti jotakin muuta kuulon apuvalinetta. Kysymykseen oli mahdollista vas-
tata useampi vaihtoehto, joissain perheissa kaytettiin kahta eri kuulon apuvali-

netta.

Kuulovammaisista lapsista 13:ta (20,3 %) oli tarve avustajaan paivakodissa tai kou-
lussa, 47:1la (73,4 %) ei ollut tarvetta ja kolmella (4,7 %) oli joskus tarve avustajaan.
Kuulovammaisista lapsista, jotka tarvitsivat avustajaa koulussa tai paivakodissa
12:ta (18,8 %) oli helppo saada avustaja ja yhdeksalld (14,1 %) oli vaikeaa saada

avustajaa.
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Kuulovammaisten lasten vanhemmista 26 (40,6 %) koki saavansa tarpeeksi infor-
maatiota hoitohenkilékunnalta, kun kuulovamma diagnosoitiin, 33 (51,6 %) koki,

ettd he eivat saaneet tarpeeksi informaatiota ja kolme (4,7 %) ei osannut sanoa.

Vanhemmista 22 (34,4 %) tunsi olevansa epatietoisuudessa liittyen lapsen kuulo-
vamman diagnosointiin, 17:ta (26,6 %) ei kokenut olevansa epatietoisuudessa ja

24 (37,5 %) koki olevansa epétietoisuudessa joissain tilanteissa.

Taulukko 1. Kyselyyn vastanneiden taustatiedot (n = 64)

Taustamuuttujat n %
Vastaaja

Isa 4 6,3
Aiti 60 93,8

Vastaajan ika

29-37-vuotiaat 20 31,3
38-44-vuotiaat 24 37,5
45—-70-vuotiaat 20 31,3

Lapsen sukupuoli
Poika 41 64,1
Tytto 23 35,9

Mihin Sairaanhoitopiiriin kuulutte

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 23 35,9
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri 2 3,1
Satakunnan sairaanhoitopiiri 1 1,6
Kanta-Hameen sairaanhoitopiiri 3 4,7
Pirkanmaan sairaanhoitopiiri 3 4,7

Paijat-Hameen sairaanhoitopiiri 1 1,6



Kymenlaakson sairaanhoitopiiri
Etela-Karjalan sairaanhoitopiiri
Etela-Savon sairaanhoitopiiri
Pohjois-Karjalan sairaanhoitopiiri
Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri
Keski-Suomen sairaanhoitopiiri
[td-Savon sairaanhoitopiiri
Etelda-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
Vaasan sairaanhoitopiiri
Keski-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
Kainuun sairaanhoitopiiri
Lansi-Pohjan sairaanhoitopiiri

Lapin sairaanhoitopiiri

Minka ikainen lapsi oli, kun kuulovamma diagnosoitiin

Alle 1-vuotias

1-3-vuotias

4—6-vuotias

7-12-vuotias

Mina vuonna lapsen kuulovamma diagnosoitiin
Vuonna 1991-1998

Vuonna 2004-2010

Vuonna 2011-2015

Vuonna 2016-2021

0

0

37

12

11

15

36
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6,3

1,6

6,3
6,3

4,7

3,1
1,6
4,7
10,9

3,1

57,8
18,8
17,2

6,3

4,7
9,4
23,4

56,3



Minka ikadinen lapsi on nyt
0-5-vuotias

6—15-vuotias
16—34-vuotias

Onko lapsella sisaruksia
Kylla

Ei

24

29

11

53

11

Onko kuulovammainen lapsi perheen ensimmainen

Kylla

Ei

Onko suvussa tai lahipiirissa muita, joille on diagnosoitu kuulovamma

Kylla

Ei

Onko sinulle diagnosoitu kuulovamma
Kylla

Ei

Mita kommunikaatiotapoja perheessa kdytetdan
Puhe

Viittomakieli

Viitottu puhe

Tukiviittomat

Kuvakommunikaatio

Kuulovamman syy

Synnynnainen

Sairauden myota

39

25

16

57

57

62

10

15

53

37,5
45,3

17,2

82,8

17,2

60,9

39,1

25

73,4

10,9

89,1

82,8

6,3

26



Onnettomuus

Muu, mika

Kuulovamman aste

Lieva

Keskivaikea

Vaikea

Erittdin vaikea (ml kuurous)

Onko kuulovamma
Sensorineuraalinen, eli sisakorvaperadinen
Konduktiivinen, eli adnenjohtumis- tai valikorvavika
Nadiden molempien yhdistelma:

eli kombinoitu kuulovika

Muu, mika

Onko kuulovamma
Molemminpuoleinen

Toispuoleinen

Onko kuulovamma eteneva

Kylla

Ei

En osaa sanoa

Kayttadko lapsesi kuulon apuvilineita
Kylla

Ei

Jos kayttda, niin mita

30

10

16

48

11

51

13

10

32

20

57

7,8

12,5
46,9
15,6

25

75

17,2

1,6

4,7

79,7

20,3

15,6
50

31,3

89,1

10,9

27



28

Korvantauskoje 38
Sisakorvaistute 17
BAHA, eli luujohtokoje 6

Muu, mika 2

Tarvitseeko lapsi paivakodissa tai koulussa avustajaa

Kylla 13 20,3
Ei 47 73,4
Joskus 3 4,7

Jos on tarvinnut tai tarvitsee avustajaa, oliko avustajan saaminen vaikeaa tai
helppoa saada

Helppo 12 18,8
Vaikea 9 14,1

Kun kuulovamma diagnosoitiin, tunsitko saavasi tarpeeksi informaatiota hoito-
henkilokunnalta

Kyl 26 40,6
En 33 51,6
En osaa sanoa 3 4,7

Tuntuiko, etta jouduit olemaan epatietoisuudessa liittyen lapsen kuulovamman
diagnosointiin

Kylla 22 34,4
Ei 17 26,6

Joissain tilanteissa 24 37,5
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5.1 Vanhempien sopeutuminen arkeen kuulovammaisen lapsen kanssa

29-37-vuotiaista vanhemmista 26,3 % (n = 5) koki sopeutuneensa arkeen heikosti.
47,4 % (n = 9) koki sopeutuneensa arkeen kohtalaisesti ja 26,3 % (n= 19) koki so-

peutuneensa arkeen hyvin.

38-44-vuotiaista vanhemmista 34,8 % (n= 8) koki sopeutuneensa arkeen heikosti.
17,4 % (n= 4) koki sopeutuneensa arkeen kohtalaisesti ja 47,8 (n= 23) koki sopeu-

tuneensa arkeen hyvin.

45-70-vuotiaista vanhemmista 31,6 % (n= 6) koki sopeutuvan arkeen heikosti.
21,1 % (n= 4) koki sopeutuneensa arkeen heikosti ja 47,4 % (n= 19) koki sopeutu-
neensa arkeen hyvin. Vanhemman ialla ei ollut tilastollisesti merkitsevaa yhteytta

vanhemman sopeutumiseen arjessa. (p = 0,239.) (Taulukko 2.)

Taulukko 2. Vanhemman ian yhteys vanhemman sopeutumiseen arjessa
% (n)

Sopeutuminen arkeen ika

29-37-vuotiaat 38-44-vuotiaat 45-70-vuotiaat

Heikosti sopeutunut 26,3 (5) 34,8 (8) 31,6 (6)
Kohtalaisesti sopeutunut 47,4 (9) 17,4 (4) 27,9 (17)
Hyvin sopeutunut 26,3 (5) 47,8 (23) 47,4 (19)

x2=5,505 df=4 p=0,239

Vanhemmista, joiden kuulovammainen lapsi oli perheen ensimmadinen 27,8 % (n=
10) koki sopeutuneensa arkeen heikosti. 38,9 % (n= 14) koki sopeutuneensa ar-

keen kohtalaisesti ja 33,3 % (n=12) koki sopeutuneensa arkeen hyvin.

Vanhemmista, joiden kuulovammainen lapsi ei ollut perheen ensimmainen 36 %

(n=9) koki sopeutuneensa arkeen heikosti. 12 % (n= 3) koki sopeutuneensa arkeen
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kohtalaisesti. 52 % (n= 13) koki sopeutuneensa arkeen hyvin. Khiin nelidtestin eh-

dot eivat toteutuneet tassa tarkastelussa. (Taulukko 3.)

Taulukko 3. Vanhemman sopeutuminen arkeen, kun kuulovammainen lapsi on
perheen ensimmainen

% (n)
Sopeutuminen arkeen Onko kuulovammainen lapsi perheen

ensimmainen

Kylla ei
Heikosti sopeutunut 27,8 (10) 36,0 (9)
Kohtalaisesti sopeutunut 38,9 (14) 12,0 (3)
Hyvin sopeutunut 33,3 (36) 52,0 (13)

Vanhemmista 36,8 % (n= 14) joilla kuulovammainen lapsi oli poika, koki sopeutu-
neensa arkeen heikosti. 26,3 % (n= 10) koki sopeutuneensa arkeen kohtalaisesti ja

36,8 % (n= 14) koki sopeutuneensa arkeen hyvin.

Vanhemmista 21,7 % (n= 5) joilla kuulovammainen lapsi oli tyttd, koki sopeutu-
neensa arkeen heikosti. 30,4 % (n= 7) koki sopeutuneensa arkeen kohtalaisesti ja
47,8 % (n= 11) koki sopeutuneensa arkeen hyvin. Lapsen sukupuolella ei ollut ti-
lastollisesti merkitsevda yhteytta vanhemman sopeutumiseen arjessa. (p=0,459.)

(Taulukko 4.)

Taulukko 4. Kuulovammaisen lapsen sukupuolen yhteys vanhemman sopeutumi-

seen arjessa % (n)
Sopeutuminen arkeen Sukupuoli
Poika Tytto

Heikosti sopeutunut 36,8 % (14) 21,7 % (5)
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Kohtalaisesti sopeutunut 26,3 % (10) 30,4 % (7)

Hyvin sopeutunut 36,8 % (14) 47,8 % (11)

x2=1,558 df=2 p=0,459

Vanhemmista, joiden lapsella oli lieva kuulovamman aste 28,6 % (n= 2) koki so-
peutuneensa arkeen heikosti. 14,3 % (n= 1) koki sopeutuneensa arkeen kohtalai-

sesti ja 57,1 % (n=4) koki sopeutuneensa arkeen hyvin.

Vanhemmista, joiden lapsella oli keskivaikea kuulovamman aste 35,7 % (n= 10)
koki sopeutuneensa arkeen heikosti. 25 % (n= 7) koki sopeutuneensa arkeen koh-

talaisesti ja 39,3 % (n=11) koki sopeutuneensa arkeen hyvin.

Vanhemmista, joiden lapsella oli todettu vaikea kuulovamman aste 30 % (n= 3)
koki sopeutuneensa arkeen heikosti. 20 % (n= 2) koki sopeutuneensa arkeen koh-

talaisesti ja 50 % (n=5) koki sopeutuneensa arkeen hyvin.

Vanhemmista, joiden lapsella oli todettu erittdin vaikea mukaan lukien kuurous 25
% (n= 4) koki sopeutuneensa arkeen heikosti. 43,8 % (n= 7) koki sopeutuvansa ar-
keen kohtalaisesti ja 31,3 % (n= 5) koki sopeutuneensa arkeen hyvin. Khiin neli6-

testin ehdot eivat toteutuneet tdssa tarkastelussa. (Taulukko 5.)

Taulukko 5. Lapsen kuulovamman asteen yhteys vanhemman arkeen sopeutumi-

seen % (n)
Sopeutuminen arkeen Kuulovamman aste
Lieva Keskivaikea Vaikea Erittdin vaikea
Heikosti sopeutunut 28,6 (2) 35,7 (10) 30(3) 25 (4)
Kohtalaisesti sopeutunut 14,3 (1) 25(7) 20(2) 43,8 (7)

Hyvin sopeutunut 57,1(4) 39,3 (11) 50 (5) 31,3 (5)
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Vanhemmista, joiden kuulovammaisella lapsella oli eteneva kuulovamma 30 % (n=
3) koki sopeutuneensa arkeen heikosti. 30 % (n= 3) koki sopeutuneensa arkeen

kohtalaisesti ja 40 % (n= 4) koki sopeutuneensa arkeen hyvin.

Vanhemmista, joiden kuulovammaisella lapsella ei ollut etenevaa kuulovammaa
32,3 % (n=10) koki sopeutuneensa arkeen heikosti. 25,8 % (n= 8) koki sopeutu-

neensa arkeen kohtalaisesti ja 41,9 % (n= 13) koki sopeutuneensa arkeen hyvin.

Vanhemmista, jotka eivat osanneet sanoa, onko heidan kuulovammaisella lapsel-
lansa etenevaa kuulovammaa 27,8 % (n= 5) koki sopeutuneensa arkeen heikosti.
33,3 % (n= 6) koki sopeutuneensa arkeen kohtalaisesti ja 38,9 % (n= 7) koki sopeu-
tuneensa arkeen hyvin. Khiin nelidtestin ehdot eivat toteudu tdssa tarkastelussa.

(Taulukko 6.)

Taulukko 6. Kuulovamman etenemisen vaikutukset vanhemman sopeutumisen

arjessa

% (n)
Sopeutuminen arkeen Onko kuulovamma eteneva

Kylla Ei En osaa sanoa
Heikosti sopeutunut 30(3) 32,3(10) 27,8(5)
Kohtalaisesti sopeutunut 30(3) 25,9 (8) 33,3 (6)
Hyvin sopeutunut 40 (4) 41,9 (13) 38,9 (7)

Vanhemmista, jotka tunsivat saavansa tarpeeksi informaatiota hoitohenkilokun-
nalta 47,8 % (n=11) koki sopeutuneensa heikosti arkeen. 21,7 % (n=5) koki sopeu-

tuneensa kohtalaisesti arkeen ja 30,4 % (n= 7) koki sopeutuneensa hyvin arkeen.

Vanhemmista, jotka tunsivat, etteivat saaneet tarpeeksi informaatiota hoitohen-

kilokunnalta 21,2 % (n= 7) koki sopeutuneensa heikosti arkeen. 33,3 % (n= 11) koki
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sopeutuneensa kohtalaisesti arkeen ja 45,5 % (n= 15) koki sopeutuneensa hyvin

arkeen.

Vanhemmista, jotka eivat osanneet sanoa saivatko tarpeeksi informaatiota hoito-
henkilokunnalta 33,3 % (n= 1) koki sopeutuneensa heikosti arkeen ja 66,7 % (n= 2)
kokivat hyvin sopeutuvan arkeen. Khiin nelidtestin ehdot eivat tayttyneet tassa

tarkastelussa. (Taulukko 7.)

Taulukko 7. Hoitohenkilokunnan informoinnin vaikutus vanhemman sopeutumi-

seen arjessa.

% (n)
Sopeutuminen arkeen Informoiko hoitohenkilokunta vanhempia
Kylla Ei En osaa sanoa
Heikosti sopeutunut 47,8 (11) 21,2 (7) 33,3(1)
Kohtalaisesti sopeutunut 21,7 (5) 33,3 (11) 0
Hyvin sopeutunut 30,4 (7) 45,5 (15) 66,7 (2)

Vanhemmista, jotka tunsivat olevansa epatietoisuudessa liittyen lapsen kuulo-
vamman diagnosointiin 13,6 % (n= 3) koki sopeutuneensa heikosti arkeen. 27,3 %
(n= 6) koki sopeutuneensa kohtalaisesti arkeen ja 59,1 % (n= 13) koki sopeutu-

neensa hyvin arkeen.

Vanhemmista, jotka eivat tunteneet olevansa epatietoisuudessa liittyen lapsen
kuulovamman diagnosointiin 66,7 % (n= 10) koki sopeutuneensa heikosti arkeen.
13,3 % (n= 2) koki sopeutuneensa kohtalaisesti arkeen ja 20 % (n= 3) koki sopeu-

tuneensa hyvin arkeen.
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Vanhemmista, jotka tunsivat joissain tilanteissa olevansa epatietoisuudessa liit-
tyen lapsen kuulovamman diagnosointiin 26,1 % (n= 6) koki sopeutuneensa hei-
kosti arkeen. 34,8 % (n= 8) koki sopeutuneensa kohtalaisesti arkeen ja 39,1 % (n=
9) koki sopeutuneensa hyvin arkeen. Khiin nelidtestin ehdot eivat tayty tassa tar-

kastelussa. (Taulukko 8.)

Taulukko 8. Epatietoisuuden vaikutus vanhemman sopeutumiseen arjessa

Sopeutuminen arkeen T(Z)ns(i:IZo olevasi epatietoisuudessa
Kylla Ei Joissain tilanteissa

Heikosti sopeutunut 13,6 (3) 66,7 (10) 26,1 (6)

Kohtalaisesti sopeutunut 27,3 (6) 13,3 (2) 34,8 (8)

Hyvin sopeutunut 59,1 (13) 20 (3) 39,1(9)

5.2 Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton kyselyn tulokset

Kuulovammaisten Lasten Vanhempien liiton jasenista 17,2 % oli ollut liiton jase-
nend alle vuoden, 28,1 % oli ollut liiton jasenena 1-3-vuotta ja 54,7 % yli kolme
vuotta. Liiton jasenista kolme oli kuullut liitosta ystavalta, 26 ammattilaiselta, 18
somekanavista, 21 itse etsimalla ja kahdeksan oli kuullut muualta. Kysymykseen
oli mahdollista vastata useampi vaihtoehto. Muut henkil6t olivat kuulleet liitosta
HUS:in sairaalan kuulokuntouttajalta, kaksi henkil6a HUS:in seinalla olevasta ilmoi-
tuksesta, viittomakielen Juniori-ohjelmasta, toiselta kuulovammaisen lapsen van-

hemmalta ja yksi vanhemmista ei muistanut mita kautta oli saanut kuulla liitosta.

Vanhemmista 62,5 % oli osallistunut liiton jarjestamaan vertaistoimintaan tai va-
paaehtoistoimintaan ja 37,5 % ei ollut osallistunut. Vanhemmista 71,9 % koki ver-
taistuen ja vertaistoiminnan hyodyllisimpana liitossa, 3,1 % koki edunvalvonnan

hyodyllisimpana ja 23,4 % koki viestinnan hyddyllisimpana. Vanhemmista 22 koki



35

verkkosivujen olevan hyddyllisin viestintdakanava, 20 koki uutiskirjeen hyodyllisim-
panad, 38 koki Nappi-lehden hyddyllisimpana, 29 koki Facebookin hyddyllisimpana,
kahdeksan koki Instagramin hyddyllisimpana ja yhdeksan koki Kuuloavaimen hyo-
dyllisimpana. Kysymykseen oli mahdollista vastata useampi vastausvaihtoehto.
Vanhemmista 21,9 % oli osallistunut koronapandemian aikana liiton jarjestamaan

etatoimintaan ja 78,1 % ei osallistunut etatoimintaan. (Taulukko 9.)

Taulukko 9. Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton kysely jasenille

Kyselyn tulokset n %

Kauan olet ollut liiton jasen

Alle vuoden 11 17,2
1-3 vuotta 18 28,1
Yli kolme vuotta 35 54,7

Miten sait kuulla liitosta

Ystavalta 3
Ammattilaiselta 26
Somekanavista 18
Itse etsimalla 21
Muualta, mista 8

Osallistutko liiton jarjestamaan vertaistoimintaan tai vapaaehtoistoimintaan
Kylla 40 62,5
En 24 37,5

Minka koet hyodyllisimpana

Vertaistuki ja vertaistoiminta 46 71,9
Edunvalvonta 2 3,1
Viestinta 15 23,4

Minka koet hyodyllisimpana liiton viestintdkanavana

Verkkosivut 22
Uutiskirje 20
Nappi-lehti 38

Facebook 29
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Instagram 8

Kuuloavain 9

Oletko koronapandemian aikana osallistunut etatoimintaan, kuten verkkoluen-
noille ja/tai vertaiskeskusteluihin

Kylla 14 21,9

En 50 78,1

Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton vanhemmista 3,1 % oli sita mielt3,
etta liittoa oli vaikea lahestya, 7,8 % koki, etta liittoa oli osittain vaikea lahestya,
15,6 % ei ollut samaa eika eri mieltd sen suhteen, oliko liittoa helppo lahestya. 26,6
% oli sitd mieltd, etta liittoa oli osittain helppo ldhestya ja 45,3 % oli sita mielta,

etta liittoa oli helppo lahestya.

Liiton vanhemmista 3,1 % oli sitd mieltd, etta he eivat olleet saaneet hyvaa vertais-
tukea liitolta, 7,8 % oli osittain sita mieltd, ettd he eivat ole saaneet hyvaa vertais-
tukea, 15,6 % ei olleet samaa eikd eri mieltd vertaistuen suhteen, 39,1 % oli osit-
tain sita mieltd, etta saavat hyvaa vertaistukea ja 31,1 % oli sitd mielta, ettd saavat

hyvaa vertaistukea liitolta.

Liiton vanhemmista 3,1 % oli sita mieltd, etta liitossa ei ole hyvin tarjolla tapahtu-
mia ja kursseja, 6,3 % oli osittain sitd mieltd, etta liitossa ei ole hyvin tarjolla ta-
pahtumia ja kursseja, 6,3 % ei ollut samaa eika eri mielta kurssien ja tapahtumien
tarjonnasta, 48,4 % oli osittain sita mieltd, etta liitossa on hyvin tarjolla tapahtumia
ja kursseja ja 31,3 % oli sitd mieltd, etta liitossa on hyvin tarjolla tapahtumia ja

kursseja.

Liiton vanhemmista 1,6 % oli sitd mieltd, ettd viestinnasta ei ole ollut apua heidan
arjessaan. 4,7 % oli osittain sita mieltd, ettd viestinnasta ei ole ollut apua, 21,9 %

ei ollut samaa eika eri mielta asiasta, 42,2 % oli osittain sitd mielta, ettd
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viestinnasta on ollut apua ja 23,4 % oli sita mieltd, etta viestinnasta on ollut apua
heidan arjessaan. Liiton vanhemmista 6,3 % oli sitd mieltd, etta liiton edunvalvon-
nasta ei ole ollut apua heidan arjessaan, 7,8 % oli osittain sita mielta, etta edun-
valvonnasta ei ole ollut apua, 35,9 % ei ollut samaa eika eri mielta asiasta, 20,3 %
oli osittain sitd mielta, etta edunvalvonnasta on ollut apua ja 20,3 % oli sita mielt3,

ettd edunvalvonnasta on ollut apua heidan arjessaan.

Liiton vanhemmista 1,6 % oli sitd mieltd, etta ei suosittelisi liittoa kuulovammaisen
lapsen vanhemmalle, 1,6 % ei ollut samaa eika eri mielta suosittelisivatko liittoa,
18,8 % oli osittain sitd mielta, etta suosittelisi liittoa ja 76,6 % oli sitd mielta, etta

suosittelisivat liittoa kuulovammaisen lapsen vanhemmalle. (Taulukko 10)

Taulukko 10. Kuulovammaisten lasten vanhempien kokemukset liitosta.

Kyselyn tulokset

n %
Koitko etta liittoa oli helppo lahestya
Taysin eri mielta 2 3,1
Osittain eri mielta 5 7,8
En samaa enka eri mielta 10 15,6
Osittain samaa mielta 17 26,6
Tdysin samaa mielta 29 45,3

Koetko, ettd olet saanut Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liitosta hyvaa

vertaistukea

Taysin eri mielta 2 3,1
Osittain eri mielta 5 7,8
En samaa enka eri mieltd 10 15,6
Osittain samaa mieltd 25 39,1
Taysin samaa mieltd 20 31,3

Onko liitossa mielestasi hyvin tarjolla tapahtumia ja kursseja
Taysin eri mielta 1 1,6

Osittain eri mielta 4 6,3
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En samaa enka eri mielta 4 6,3
Osittain samaa mieltd 31 48,4
Tdysin samaa mielta 20 31,3

Koetko, ettd Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton viestinndsta on ollut

apua teidan arjessanne

Taysin eri mielta 1 1,6
Osittain eri mielta 3 4,7
En samaa enka eri mielta 14 21,9
Osittain samaa mielta. 27 42,2
Tadysin samaa mielta 15 234

Koetko, ettd Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton edunvalvonnasta on

ollut apua teiddn arjessanne

Taysin eri mielta 4 6,3
Osittain eri mielta 5 7,8
En samaa enka eri mielta 23 35,9
Osittain samaa mieltd 13 20,3
Taysin samaa mieltd 13 20,3

Onko liiton jarjestamat kurssit, tapahtuman ja leirit mielestasi kohtuuhintaisia

Taysin eri mielta 1 1,6
Osittain eri mielta 0

En samaa enka eri mielta 7 10,9
Osittain samaa mielta 15 23,5
Tdysin samaa mielta 39 60,9

Suosittelisitko liittoa kuulovammaisen lapsen vanhemmalle

Taysin eri mielta 1 1,6

Osittain eri mielta 0

En samaa enka eri mielta 1 1,6

Osittain samaa mielt3 12 18,8

Taysin samaa mieltd 49 76,6
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6 POHDINTA

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa kuulovammaisten lasten vanhempien ko-
kemuksia arkeen sopeutumisesta kuulovammaisen lapsen kanssa. Aiheesta |6ytyi
vain vahan tutkittua tietoa. Useimmissa tutkimuksissa oli tutkittu lasten kokemuk-

sia kuulovammasta, mutta vanhempien kokemuksia ei ollut tutkittu.

Opinnaytetyon sahkoisella kyselylomakkeella kerdasimme tietoa Kuulovammaisten
Lasten Vanhempien liiton jasenilta siitd, millaisia kokemuksia heilla on ollut
omassa arjessaan kuulovammaisen lapsen kanssa seka miten he ovat kokeneet lii-

ton palvelut.

Tutkimuksen kyselylomake testattiin etukdateen koehenkil6illa. Koehenkiloita oli
nelja ja he olivat 19-24-vuotiaita sairaanhoitajaopiskelijoita. Koehenkil6t eivat
kuuluneet kohderyhmaan. Tutkimuksen kannalta koehenkil6t olisi ollut parempi

ottaa kohderyhmaan kuuluvista kuulovammaisten lasten vanhemmista.

6.1 Tutkimuksen eettisyys

Yksi tutkimukseen osallistumisen lahtokohta on kyselyyn vastaajien itsemaaraa-
misoikeus. Tutkimukseen osallistuminen ja kyselyyn vastaaminen tulee olla taysin
vapaaehtoista ja kyselyyn vastaajien tulee voida keskeyttaa osallistumisensa koska

tahansa. (Kankkunen & Vehvildginen-Julkunen 2009, 177.)

Tutkimuksessa noudatettiin koko prosessin ajan hyvia eettisia kaytantoja, jotka
Tutkimuseettinen Neuvottelukunta on laatinut. Kdytannot perustuvat lainsaadan-
toon. Hyviin eettisiin kdaytantoihin kuuluu rehellisyys, tarkkuus ja huolellisuus tut-
kimustyota tehdessd, tulosten esittdmisessd, tutkimustulosten tallentamisessa
seka tutkimustulosten arvioinnissa. Tutkimuksessa sovellettiin eettisesti kestavia
ja tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia menetelmia. Tutkimustulosten jul-
kistamisessa toteutetaan avoimuutta sekd vastuullista tiedeviestintda. (TENK

2012.)
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Kohdeorganisaatio Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liitto ry on myontanyt
tutkimusluvan tutkimuksen tekijoille. Tutkimuksen vastaukset on kasitelty puolu-
eettomasti ja vastauksia ei ole muuteltu tai vaaristelty. Tutkimuksessa huomioitiin
ohjailemattomuus, kysymykset eivat olleet johdattelevia. Vastaajat ovat vastan-
neet kyselyyn anonyymisti e-lomakkeen kautta. Tutkimukseen vastaajien henkil6-
tietoja ei ole kerrottu missddn vaiheessa tutkijoille. E-lomakkeen vastaukset oli
suojattu salasanalla ja vain tutkijat paasivat vastauksiin kasiksi. Arkojakin aineis-
toja on kasitelty aiheuttamatta haittaa kyselyyn vastanneille. Anonymiteetti antaa
ihmisille tilaisuuden kertoa aremmistakin aiheista suoraan ja kiertelematta to-
tuutta. Vastaajien tunnistaminen tutkimuksesta on mahdotonta anonymiteetin ta-

kia. (Makinen 2006, 86—-87.)

6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen reliabiliteettia eli luotettavuutta ja validiteettia eli patevyytta testat-
tiin koehenkiléiden vastaamisella kyselyyn ennen kyselylomakkeen lahettamista
kohdeorganisaatioon. Testaamalla kyselylomake etukdteen, huomattiin mahdolli-
set viat ja puutteet kyselyssd, seka mittaako kysely tarvittavia asioita. (Makinen

2006, 86-87.)

Tutkimuksen luotettavuus perustui siihen, etta kyselyyn vastaajat vastasivat rehel-
lisesti kyselyyn. Vastaajat olivat Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton jase-
nia. Kysely jaettiin Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton jasenille sahko-
postitse, jonka vuoksi muiden kuin liiton jasenten vastaaminen kyselyyn oli epato-
denndkoista. Tutkimuksen lahteind kdaytimme luotettavaa ja mahdollisimman
uutta ja tuoretta kirjallisuutta. Kyselylomakkeen laatiminen pohjautui aikaisem-
paan kirjallisuuteen ja kasitteiden operationalisointiin eli kdsitteiden avaamiseen.
Liahteet merkittiin opinndytetydon ohjeiden mukaisesti. Kohdeorganisaatiolla oli
mahdollisuus vaikuttaa tutkimuskysymyksiin ja opinnaytetyon sisaltéon. Kuunte-

limme liiton kaikkia ehdotuksia ja toimimme niiden mukaisesti.
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Tutkimuksen luotettavuutta heikentavana tekijana oli, ettei ole varmuutta onko
vastaaja todella kuulovammaisen lapsen vanhempi. Kysely lahetettiin vain liiton
jasenille. Luotettavuutta heikentavana tekijana oli myos [6ytaa tarpeeksi uutta kir-
jallisuutta, jossa on ajantasaista tietoa erilaisista kuulovammoista. Vanhemmissa
kirjoissa oli toimintamalleja ja ohjeita, jotka ovat nykyaan kiellettyja tai niita ei suo-

sitella. Inmisten tiedon kehittyessda myos tieto kuulovammoista kasvaa.

6.3 Tutkimustulosten tarkastelu ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkimuskysymyksia oli kaksi. Ensimmaiselld tutkimuskysymykselld oli tarkoitus
selvittdaa, mika on auttanut vanhempia sopeutumaan arkeen kuulovammaisen lap-
sen kanssa. Vastauksissa esille nousi vertaistuki, keskustelu ldheisten kanssa, aika
ja palveluiden saaminen, kuten sopeutumisvalmennukset, puheterapiat seka kun-

toutusohjaajat.

Toisen tutkimuskysymyksen tarkoitus oli selvittaa, millaiseksi kuulovammaisten
lasten vanhemmat kokivat Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton palvelut.
Vanhemmat saivat jattaa Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liitolle vapaan
kommentin. Vanhemmat kehuivat liiton jarjestamaa toimintaa seka sen hyotya
heidan arjessaan, osa vanhemmista jatti kehitysideoita liitolle. Ndissa vanhemmat
toivat esille, ettd haluaisivat enemman tapahtumia teini-ikaisille ja heidan perheil-
leen sekd enemman tapahtumia Eteld-Suomeen. Suurin osa vastaajista koki, etta
liittoa on helppo lahestya ja liiton tarjoama vertaistuki on hyvaa ja riittavaa. Van-
hemmista suurin osa koki liiton palvelut positiivisina ja suosittelisivat liittoa muil-

lekin kuulovammaisten lasten vanhemmille.

Tutkimustulosten perusteella vanhemmat, joiden kuulovammainen lapsi oli per-
heen ensimmadinen (n= 10) koki sopeutuneensa heikosti arkeen, (n= 14) vanhem-
mista koki sopeutuneensa kohtalaisesti arkeen ja (n= 12) koki sopeutuneensa hy-
vin arkeen. Vanhemmat, joiden kuulovammainen lapsi ei ollut perheen ensimmai-
nen (n=9) koki sopeutuneensa heikosti arkeen. (n= 3) koki sopeutuneensa kohta-

laisesti arkeen ja (n= 13) koki sopeutuneensa hyvin arkeen (Taulukko 3.) Lapsen
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ollessa perheen ensimmainen voi arki muutoinkin muuttua erilaiseksi, uuden op-
pimiseksi ja arjen rutiinien I16ytamiseksi. Voidaan siis pohtia, voisiko silla olla mer-
kitysta vanhemman sopeutumiseen onko kuulovammainen lapsi perheen ensim-

mainen.

Vanhemmista (n=14) joilla oli poika lapsi, koki sopeutuneensa heikosti arkeen. (n=
10) koki sopeutuneensa kohtalaisesti arkeen ja (n= 14) koki sopeutuneensa hyvin
arkeen. Vanhemmista (n =5) joilla oli tytto lapsi, koki sopeutuneensa heikosti ar-
keen. (n =7) koki sopeutuneensa kohtalaisesti arkeen ja (n =11) koki sopeutu-
neensa hyvin arkeen (Taulukko 4). Tulosten perusteella voidaan siis pohtia, voisiko

lapsen sukupuolella olla merkitysta vanhempien sopeutumiseen arjessa.

Vanhemmista (n= 3) jotka tunsivat olevansa epatietoisuudessa liittyen lapsen kuu-
lovamman diagnosointiin, koki sopeutuneensa heikosti arkeen. (n= 6) koki sopeu-
tuneensa kohtalaisesti arkeen ja (n= 13) koki sopeutuneensa hyvin arkeen. Van-
hemmista (n= 10) jotka eivat tunteneet olevansa epatietoisuudessa, tunsivat so-
peutuneensa heikosti arkeen. (n= 8) koki sopeutuneensa kohtalaisesti arkeen ja
(n=9) koki sopeutuneensa hyvin arkeen. Vanhemmista (n= 6) jotka tunsivat ole-
vansa joissain tilanteissa epatietoisuudessa, koki sopeutuneensa heikosti arkeen.
(n=8) koki sopeutuneensa kohtalaisesti arkeen ja (n=9) koki sopeutuneensa hyvin
arkeen(Taulukko 8.) Tulokset jakautuvat tasaisesti, voidaan siis pohtia, ettd van-
hemman epatietoisuudella ei olisi merkitystd vanhemman sopeutumiseen arjessa.
Tassa tarkastelussa tulokset olivat lahelld annettuja raja-arvoja, isommalla aineis-

tolla kannattaa tata tutkia.

Tutkimuksessa ei saatu tilastollisesti merkitsevia tuloksia, khiin nelidtesti ei suu-
rimmassa osassa kohtaa toteutunut ja kohdat, joissa khiin neliétesti toteutui, oli p
arvon raja ylittynyt, jolloin tutkimuksen tuloksilla ei ollut tilastollisesti merkitsevaa
yhteyttd. Suuremmalla vastaajamaaralla olisi voinut olla vaikutusta tutkimuksen
tuloksiin ja voitaisiin nahda, onko vanhempien taustatekijoilla tilastollisesti mer-

kitsevda yhteytta sopeutumiseen arjessa.
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Jatkotutkimusehdotuksena olisi mielenkiintoista selvittaa, onko lapsen kuulovam-
man diagnosointi stressaavampaa aidille vai isalle tai onko kuulovamman diagno-
sointi yhta stressaavaa kummallekin. Mielenkiintoista olisi myds nahda onko aidin
ja isdn tuntemuksilla eroja. Tutkimuksen voisi myos toteuttaa haastatteluna tai
avoimina kysymyksing, jolloin vanhempi voisi vastata taysin avoimesti tuntemuk-

sistaan, eika vastausta olisi rajattu.
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LITTEET

LITE 1.

Saatekirje 16.3.2022

Arvoisa kyselyyn vastaaja

Olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Vaasan ammattikorkeakoulusta ja teemme
opinndytetyota aiheesta Vanhempien sopeutuminen arjessa lapsen kuulovamman
diagnosoinnin jalkeen. Kyselymme on kohdistettu kuulovammaisen lapsen van-
hemmille. Opinndytetydn tarkoituksena on selvittdad vanhempien sopeutumista
arkeen kuulovammaisen lapsen kanssa. Lisdksi opinndytetydssa tuotetun tiedon
avulla kehittda Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton palveluita seka tarjota

vertaistukea niin liiton jasenille kuin muillekin kuulovamman kokeneille perheille.

Sahkopostissa on linkki, jota painamalla aukeaa kysely. Kyselyyn vastaaminen on
taysin vapaaehtoista ja vastaaminen kestda noin 10 minuuttia. Vastaamisen voi
keskeyttaa koska vain. Kyselyssa ei kysyta henkilotietoja, jonka vuoksi kyselyn vas-
taajia ei voida tunnistaa. Kyselyn vastaukset kasitellaan taysin luottamuksellisesti.
Kyselyn tulokset tulevat nadkyviin opinnaytetyohomme, joka valmistuu kevaalla
2023. Opinnaytetyon valmistuttua se tulee kaikkien luettavaksi Theseus-sivuille.
Opinndytetydomme ohjaajana toimii hoitotyon lehtori Virpi Vdlimaa. Toivomme,

ettd mahdollisimman moni vastaisi kyselyyn.

Kiitos vastauksistanne! ©

Ystavallisin terveisin,

Jenna Sikala & Peppi Pollanen



LIITE 2.

Kyselylomake

https://e-lomake.puv.fi/elomake/lomakkeet/10052/lomake.html

TAUSTAMUUTTUJAT

1. Vastaaja? * (isa aiti muu huoltaja)
o Isa
0] Aiti

0] Muu huoltaja

2. Vastaajan ika?

3. Lapsen sukupuoli?

0 Poika
0 Tytto
(0] En halua mainita

4. Mihin sairaanhoitopiiriin kuulutte?

0 Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri
Satakunnan sairaanhoitopiiri
Kanta-Hameen sairaanhoitopiiri
Pirkanmaan sairaanhoitopiiri
Paijat-Hameen sairaanhoitopiiri
Kymenlaakson sairaanhoitopiiri

Etelda-Karjalan sairaanhoitopiiri

O O O o o o o o

Eteld-Savon sairaanhoitopiiri


https://e-lomake.puv.fi/elomake/lomakkeet/10052/lomake.html

Pohjois-Karjalan sairaanhoitopiiri
Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri
Keski-Suomen sairaanhoitopiiri
[td-Savon sairaanhoitopiiri
Etela-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
Vaasan sairaanhoitopiiri
Keski-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
Kainuun sairaanhoitopiiri

Lansi-Pohjan sairaanhoitopiiri

O O 0O o o oo o o o o

Lapin sairaanhoitopiiri

Minka ikdinen lapsi oli, kun kuulovamma diagnosoitiin? *

Vapaa vastauskentta:

Mina vuonna lapsen kuulovamma diagnosoitiin?

Vapaa vastauskentta:

Minka ikdinen lapsi on nyt?

Vapaa vastauskentta:

Onko lapsella sisaruksia? *
0 Kyll3
0 Ei

Onko kuulovammainen lapsi perheen ensimmainen? *
0 Kyll3
0 Ei
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10. Onko suvussa tai lahipiirissa muita, joille on diagnosoitu kuulovamma?
0] Kylla
o Ei

11. Onko sinulle diagnosoitu kuulovamma? *
0] Kylla
o Ei

12. Mitda kommunikaatiotapoja perheessa kaytetdan? *

o Puhe

o Viittomakieli
0 Viitottu puhe
o Tukiviittomat

0] Kuvakommunikaatio

13. Kuulovamman syy? *

0 Synnynnadinen

0] Sairauden myo6ta
0] Onnettomuus
Muu Mika?

14. Kuulovamman aste? *

0] Lieva

o Keskivaikea

o Vaikea

0 Erittdin vaikea (ml kuurous)



15. Onko kuulovamma?

0 Sensorineuraalinen, eli sisdkorvaperainen

0 Konduktiivinen eli adnenjohtumis- tai valikorvavika

0 Nadiden molempien yhdistelma, eli kombinoitu kuulovika
Muu mika?

16. Onko kuulovamma? *
0] Molemminpuoleinen

0 Toispuoleinen

17. Onko kuulovamma eteneva?

(0] Kylla
(0] Ei
0] En osaa sanoa

18. Kayttaako lapsesi kuulon apuviélineita? *
0] Kylla
0o Ei

19. Jos kayttaa, niin mita?
0 Korvantauskoje
o Sisakorvaistute
0 BAHA, eli luujohtokoje
o

Muu mika?

20. Tarvitseeko(tarvitsiko) lapsi padivakodissa tai koulussa avustajaa?
0 Kyll3
o Ei
o Joskus

51



52

21. Jos lapsi on tarvinnut tai tarvitsee avustajaa, oliko avustajan saaminen vai-
keaa vai helppoa saada?
0 Helppo
o Vaikea

22. Kun kuulovamma diagnosoitiin, tunsitko saavasi tarpeeksi informaatiota

hoitohenkilokunnalta?

0] Kylla
0] En
0] En osaa sanoa

23. Tuntuiko, ettd jouduit olemaan epatietoisuudessa liittyen lapsen kuulo-

vamman diagnosointiin?

0] Kylla

0] En

0] Joissain tilanteissa
@) En osaa sanoa

VANHEMMAN SOPEUTUMINEN

Vastausvaihtoehdot

1= Taysin eri mielta

2= Osittain eri mielta

3= En samaa enka eri mielta
4= Osittain samaa mielta

5= Tdysin samaa mielta

1. Koitko diagnoosin jdlkeen kaytoksesi erilaiseksi lasta kohtaan?



. Koitko huolestuneisuutta lapsesi arjesta?
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11. Vaikuttiko lapsesi diagnoosi unenlaatuusi heikentavasti?

Mika on auttanut teitd sopeutumaan arkeen kuulovammaisen lapsen kanssa?

KUULOVAMMAISTEN LASTEN VANHEMPIEN LIITTO RY

Rasti ruutuun vastaus

1. Kauanko olet ollut liiton jasen? *
0] Alle vuoden
@) 1-3 Vuotta

0] Yli kolme vuotta

2. Miten sait kuulla liitosta? *
o Ystavalta
0] Ammattilaiselta
o Somekanavista
0] Itse etsimalld, esim. Hakukoneen avulla

3. Osallistutko liiton jarjestamaan vertaistoimintaan tai vapaaehtoistoimin-

taan? *
0] Kylla
0] En

4. Minka koet hyodyllisimpana? *

0] Vertaistuki ja vertaistoiminta (kurssit, tapahtumat, leirit)
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0 Edunvalvonta
0 Viestinta, esim. (Liiton jasenlehti, somekanavat, verkkosivut, Kuu-
loavain, uutiskirje)

Muu mika?

5. Minka koet hyddyllisimpana liiton viestintdkanavana?
0] Verkkosivut

Uutiskirje

Nappi-lehti

Facebook

Instagram

© O O O O

Kuuloavain

6. Oletko koronapandemian aikana osallistunut etatoimintaan, kuten verk-
koluennoille ja/tai vertaiskeskusteluihin? *
o Kylla
@) En

Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liitto Ry kysely osa 2

Vastausvaihtoehdot:

1= Taysin eri mielta

2= Osittain eri mielta

3= En samaa enka eri mielta
3= Osittain samaa mielta

5= Tdysin samaa mielta

1.Koitko ett3 liittoa oli helppo lahestya?
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2. Koetko, ettd olet saanut Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liitosta hyvaa

vertaistukea?

4. Koetko, ettd Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton viestinnasta on ollut

apua teidan arjessanne?

5. Koetko, etta Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton edunvalvonnasta on

ollut apua teidan arjessanne?

Vapaa kommentti liitolle:

Kiitos vastanneille! ©
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