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Tama tutkimus toteutettiin osana laajempaa Usherin oireyhtymii sairastavien ja heiddn perheidensi
psyykkinen jaksaminen (JaksUs) -tutkimusta. Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd millaisia
Usherin syndroomaan liittyvid kuormitustekijoitd Usher-lasten &idit kokevat seké toisaalta millaisia
voimavaroja heilld on. Koska néditd teemoja ei ole tutkittu aiemmin Suomessa, eikd juuri muuallakaan
maailmassa, antaa tdmi tutkimus uutta ja tdrkedd tietoa Usher-lasten d&itien kuormitus- ja
voimavaratekijoistid. Tutkimuksen aineisto koostui 11 didin haastattelusta, jotka toteutettiin kevailla
2019. Tutkimuksessa kéytettiin sisdllonanalyysid, ja haastatteluista esiin nousseet kuormitustekijit ja
voimavaratekijét luokiteltiin teemoittain aineisto- ja teorialdhtoisesti.

Kuormitustekijoistdi muodostui 6 teemaa: 1. Usherin syndrooma -diagnoosiin kohdistuvat
kuormitustekijat, 2. Arjessa tapahtuneet muutokset, 3. Tutkimuksiin, palveluihin ja
terveydenhuoltoon liittyvit ongelmat, 4. Vastuu tiedonetsinndstd ja Usheriin liittyvien asioiden
hoitamisesta perheessd, 5. Yhteistydongelmat kouluhenkilokunnan kanssa ja 6. Usher-lapsen arjen
kuormitustekijit. Voimavaratekijdisti muodostui 3 teemaa ja nimi olivat: 1. Aitien henkildkohtaiset
voimavarat, 2. Perheen sisdiset voimavarat ja 3. Perheen ulkopuoliset voimavarat.

Tama tutkimus osoitti sen, ettd Usher-lasten &idit kokevat paljon erilaisia Usherin
syndroomaan liittyvid kuormitustekijoitd. Naitd olivat muun muassa Usher-diagnoosin kuormittavat
osatekijat, huoli Usher-lapsen tulevaisuudesta, seké taistelut erilaisista tutkimuksista ja palveluista.
Sekd kuormitustekijoiden runsaus ettd ndiden pitkdkestoisuus arjessa ovat suuri riski ditien
uupumiselle, ja sitd kautta ne ovat riski myos koko perheen hyvinvoinnille. Néin ollen jatkossa
kuormitustekijoiden méaéran vihentdmiseen pitdd kiinnittdd huomiota. Lukuisten kuormitustekijoiden
lisdksi didit raportoivat myds monista voimavaratekijoistd. Néitd olivat oma perhe, ldheisten tarjoama
kuuntelutuki, Usherin syndroomaan liittyvdn avun ja tiedon saaminen terveydenhuollon
tyontekijoiltd ja Suomen Kuurosokeat ry:lItd, vertaistuki, hyoty kuulon apuvilineistd, mindpystyvyys
sekd Usherin syndrooman hyvéksymiseen liittyvé resilienssi. Jatkossa voimavarojen osuutta arjessa
olisi tiarkeda vahvistaa entisestdén, silld ndin voidaan tutkitusti vihentdda vanhemmuuden stressistd
johtuvaa kuormitusta.
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This Master's thesis was carried out as a part of University of Jyviskyld's Usherin oireyhtymdd
sairastavien ja heiddin perheidensd psyykkinen jaksaminen (JaksUs)-research. The aim of this study
was, on the one hand, to find out what kind of Usher syndrome related stress factors the mothers of
Usher children experience and, on the other hand, to find out what kind of resources mothers' have
to handle daily stresses. Because of lack of previous research on the topic, the present study provides
new and important information about the risk- and resource factors of mothers™ of Usher children.
The research material consists of 11 Usher children's mothers™ interviews, which were conducted in
the spring 2019. Content analysis was used in this study and reported stress factors and resource
factors were thematically classified.

The stress factors formed 6 categories: 1. Stress factors related to Usher syndrome diagnosis,
2. Changes in everyday life, 3. Stress factors related to examinations, services and health care, 4.
Responsibility for information seeking and for taking care of Usher related matters in the family, 5.
Collaboration problems with school staff, 6. Usher child's problems in everyday life. The resource
factors formed 3 categories and they were: Mothers® personal resources, family resources and
resources outside the family.

This study shows that mothers experience many kind of stress factors concerning Usher
Syndrome. These were for instance different components which are making Usher-syndrome so
stressful to confront, concerns about the Usher child's future and battle for examinations and services.
Great amount of stress factors and also their longevity significantly increases the risk of maternal
exhaustion that would further affect the well-being of the whole family. In the future more attention
needs to be paid to reducing the number of these stress factors. Fortunately, mothers also reported
several resources including family, listening support provided by close people, receiving help and
information from health care workers and Suomen Kuurosokeat ry, peer support, perceived benefit
of hearing aids, self-efficacy and resilience related to Usher acceptance. In the future it is important
to strengthen the share of resources even more, because it is scientifically acknowledged that they
decrease parental stress.
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1. JOHDANTO

Usherin syndrooma on yleisin kuurosokeutta aiheuttava perinndllinen oireyhtyma (Mathur & Yang,
2015). Yhteensé kuurosokeutta aiheuttavia oireyhtymié on tunnistettu yli 50 (Saihan, Webster, Luxon
& Bitner-Glindzicz, 2009). Kuurosokeus tarkoittaa sellaista sekd ndon ettd kuulon heikentymaa, ettad
ndiden aistien on hankala kompensoida toisiaan. Kuurosokeus rajoittaa seka erilaisiin aktiviteetteihin
osallistumista ettd tdysimédrdistd osallistumista yhteiskunnassa vaikuttamalla sosiaaliseen eliméén,
kommunikointiin, tiedonsaantiin, orientaatioon seké kykyyn liikkua vapaasti ja turvallisesti (Nordens
Vilfardscenter, 2018).

Osa kuurosokeista on syntynyt kuurosokeina, osa taas on kuurosokeutunut myohemmin
elamissddan. Kuurosokeus el valttdmattd tarkoita sitd, etteikd ithminen nékisi tai kuulisi mitdén, vaan
kuulo- ja ndkdaisti saattavat vield toimia molemmat jonkin verran tai sitten vain toinen osittain
(Dammeyer, 2014). Harvinaiskeskus Norion (2019) mukaan kaikista Suomessa asuvista
kuurosokeista juuri Usherin syndroomaa sairastavia on noin 300, ja joka vuosi todetaan 2-3 uutta
tapausta. Suomessa kuurosokeiden oikeuksia valvoo Suomen Kuurosokeat ry, joka on perustettu
vuonna 1971. Jérjesto toimii myos kuurosokeusalan asiantuntijan tehtdvissi ainoana Suomessa seka
jarjestdd kuurosokeille erilaisia palveluita ja tapahtumia (Suomen Kuurosokeat ry, 2019).

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd mitkd Usherin syndroomaan liittyvét asiat Usher-
lasten ditejd kuormittavat. Tdman lisdksi tavoitteena on kartoittaa dideille voimavaroja tuovia asioita.
Suomessa ei ole tehty aiemmin vastaavanlaista tutkimusta. On tirkedd selvittdd millaisia
kuormitustekijoitd juuri Usherin syndrooman sairastamiseen liittyy Usher-lasten ditien ndkdkulmasta.
Pitkdaikaista vanhemmuuden kuormitusta pitdd pyrkid estdmiddn, silli se saattaa johtaa
vanhemmuuden uupumukseen (Mikolajczak, Raes, Avalosse & Roskam, 2018), ja erityislasten
vanhempien on todettu olevan erityisen alttiita télle (Sorkkila & Aunola, 2019). Uupumuksen
ehkiisyssd voimavaroilla on merkittidva rooli (Mikolajczak & Roskam, 2018) ja siksi on oleellista
tutkia kuormituksen aiheiden lisdksi my0s sitd misté didit saavat voimaa kestéékseen haastavan arjen
paineita. Tami pro gradu -tutkielma on osa Usherin oireyhtyméa sairastavien ja heiddn perheidensi
psyykkinen jaksaminen (JaksUs)- tutkimusta (Aunola & Aro, 2019-2020), jossa tavoitteena on
kartoittaa sekd Usheria sairastavien lasten ettd heiddn perheidenséd kokemia haasteita ja hyvinvointia

edistévid tekijoita.



1.1 Usherin syndrooma

Usherin syndrooma on etenevi kuurosokeutta aiheuttava perinndllinen sairaus, jossa ndko heikkenee
etenevisti verkkokalvorappeuman seurauksena ja kuulo heikkenee sensorineuraalisen eli
sisdkorvaperdisen kuulovamman johdosta. Niiden lisdksi osaan Usherin tyypeistd kuuluu
tasapainohdiriditd (Khateb ym., 2018; Saihan ym., 2009). Jo vuonna 1858 Albrecht von Graefe kuvasi
Usherin syndrooman piirteitd, kuulo-ja ndkdvamman yhtdaikaista esiintymistd, mutta Usherin
syndrooma sai nimensé vasta skotlantilaisen silmélddkérin, Charles Usherin, mukaan vuonna 1914.
Hin havaitsi, ettd Usherin syndrooma periytyy autosomissa resessiivisesti (Harvinaiskeskus Norio,
2019), ja arvioi Usherin kliinisid tyyppeja olevan ainakin kaksi (Keats & Savas, 2004). Autosomissa
periytyminen tarkoittaa sitd, ettd sukupuoli ei vaikuta mitenkdin sairastumisen todennékoisyyteen,
jolloin Usherin syndroomaan voivat sairastua niin miehet kuin naisetkin (National Institute on
Deafness and Other Communication Disorders, 2019). Molempien vanhempien on oltava taudin
kantajia, jotta Usherin syndrooma voi periytyd, ja télldin periytymisen todennidkdisyys on 25
prosenttia. Usher-tyypit jakautuvat edelleen alatyyppeihin; Usher I:n alatyyppejd on yhteensd 9,
Usher IL:n 3, Usher II:n 2 ja mééritteleméttomén Usherin 2. Yhteensd Usherin syndroomaa
aiheuttavia mutatoituneita geenejd on loydetty 13. Naéistd 12:1la on suora yhteys Usherin
syndroomaan sairastumiseen ja yksi toimii modifikaattorigeenind (Mathur & Yang, 2015).
Ensimmaiinen Usherin syndroomaa aiheuttava geeni, Usher IB:td aiheuttava mutatoitunut MYO7A,
16ydettiin vuonna 1995 (Yan & Liu, 2010).

Usher I:seen kuuluu vaikean synnynnéisen kuulovamman esiintyminen, seki usein ennen 10.
ikdvuotta alkava verkkokalvorappeuman kehittyminen. Varhaisimmat verkkokalvorappeuman
alkamisesta kertovat oireet ovat usein hdmérdsokeus (Sathan ym. 2009) sekd ndkokentdn
kapeutuminen (Mathur & Yang, 2015). Kuulovamman ja verkkokalvorappeuman lisdksi my0s
tasapainoelinten toiminnassa esiintyy héirioitd (Khateb ym., 2018; Yan & Liu, 2010).
Tasapainoelinten epdnormaali toiminta johtaa usein siihen, ettd kidvelemidin oppiminen viivistyy,
minka lisdksi my0s juoksemisessa ja pyordilyssd voi myohemmin esiintyé suuria vaikeuksia (Moller
ym., 1989). Usher Il:n ominaispiirteitd on synnynndinen keskivaikea tai vaikea kuulovamma.
Verkkokalvorappeuman alkamisen ajankohta sijoittuu yleensa vihdn myohemmaksi kuin Usher I:ssé;
ensimmadiselle tai toiselle vuosikymmenelle. Tasapainoelinten toiminta on Usher Il:ssa normaalia
(Yan & Liu, 2010). Usher I1I:ssa sekd kuulo ettd néko alkavat heiketd yleensd vasta kielenkehityksen
jilkeen, kuitenkin viimeistddn ennen 20. ikdvuotta. Osalla todetaan liséksi tasapainoelinten
toimintahairiditd (Joensuu ym., 2001). Usher III kuuluu myds osaksi suomalaista tautiperintod
(Harvinaiskeskus Norio, 2019). Neljannen Usher-tyypin olemassaolon mahdollisuutta on esitetty,

kun Khateb ym. (2018) kuvasivat tutkimuksessaan verkkokalvorappeuman ja sensorineuraalisen
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kuulon heikentymisen ilmaantuvan myohemmin kuin muissa Usherin tyypeissd, vasta noin 40
vuoden idssd. Virallisesti Usher-tyyppeji on kuitenkin kolme.

Usherin syndrooman esiintyvyys véestoissi on 1-9:100 000 (Orphanet, 2019). Sen
esiintyvyyteen vaikuttaa se, millaisella alueella ihmiset eldvit; pienissd ja syrjdssd asuvien ryhmien
sisélld esiintyvyys on runsaampaa (Yan & Liu, 2010). Esimerkiksi Pohjois-Ruotsissa ja Suomen
pohjois- ja itdosissa Usherin esiintyminen voi olla jopa 10-21:100 000 (Joensuu, 2011). Eri Usher-
tyyppien esiintyvyys vaihtelee maittain ja myds maiden sisdlld alueittain. Esimerkiksi Pakarisen,
Karjalaisen, Simolan, Laippalan ja Kaitalon (1995) tutkimuksen mukaan Suomessa kaikista Usheria
sairastavista Usher I:std sairastaa 34 prosenttia, Usher Il:sta 12 prosenttia ja Usher Ill:sta 40
prosenttia. Loppujen 14 prosentin Usher-tyyppid ei voitu luotettavasti madrittdd. Alueellisesti
Suomen sisdlld Usher-tyyppien esiintyvyyksissé tapahtuu eroja esimerkiksi siten, ettd Itd-Suomessa
Usher III:n esiintyvyys nousee 50 prosenttiin. Orphanetin (2019) mukaan maailmanlaajuisesti
kaikista Usher-tapauksista Usher I:n esiintyvyyden osuus on noin 40 prosenttia, Usher II:n noin 60
prosenttia ja Usher IIl:nnen alle 3 prosenttia.

Usherin syndrooman varhaisesta diagnosoinnista on tutkimusten mukaan monia hyotyja:
Usherin varhainen toteaminen antaa Usher-lapsen vanhemmille mahdollisuuden miettié
sisdkorvaimplantoinnin kannattavuutta kuulovamman lieventimisen lisdksi myds etenevén
nikdvamman nédkokulmasta. Usherin syndroomaan liittyvdn ndkévamman edetessd, kuulon
olemassaolon tirkeys korostuu entisestdin (Kimberling ym. 2010). Sisékorvaistuteleikkauksia on
alettu tekeméédn 1980-luvulta alkaen (Mdller, 2003), mutta Suomessa lapsille vasta vuodesta 1995
lahtien (Kokkonen, Méki-Torkko, Roine & Ikonen, 2009). Méllerin (2003) mukaan implantoinnista
hyotyy todenndkdisimmin jos se tapahtunut ennen kolmatta ikdvuotta. Mitd aikaisemmin lapsi
sisdkorvaistutteen saa, sitd paremmin se tukee kuuntelutaidon ja puhutun kielen taidon kehittymisti
(Mets, Young, Pass & Lasky, 2000). Nykyisin kuurosokeille asennetaankin sisdkorvaistutteita heidén
ollessa seitsemén kuukauden — yhden vuoden ikiisid (Anthony, 2016). Anthony (2016) nostaa my0s
esiin erddn asian, joka on uhka Usherin syndrooman varhaisen diagnosoinnin toteutumiselle: Usein
kuurosokeilla lapsilla diagnosoidaan ensin kuulovamma, ja vasta paljon my6hemmin testataan heidén
nékonsd. Lapsen saadessa kuulovamma-diagnoosin on erittédin tirkedi testata pikimmiten myds ndén
tilanne.

Kimberlingin ym. (2010) mukaan aikaisin saadun Usher-diagnoosin saaminen osoittaa myds
osaan Usherin syndrooman tyypeistd kuuluvan tasapainohéirion syyn, eikd sen aiheuttajaa tilloin
tarvitse etsid muualta. Lisdksi riittdvin valaistuksen tarve osataan huomioida tdlloin jo varhain ja
my6hemmin myds koulussa tieto oppilaan Usher-diagnoosista lisdd opettajien ymmarrystd hinta
kohtaan. Suurin hy6ty mikd Usherin syndrooman aikaisesta 10ytdmisestd seuraa on se, ettd

ndakdvamman kehittymistd padstddn tdlloin hidastamaan mahdollisimman aikaisin (Kimberling ym.,
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2010). Tallaisia hidastavia keinoja etsitdén jatkuvasti, mutta Parmeggianin ym. (2011) mukaan yksi
tutkitusti todistettu tapa on sini- ja ultraviolettivalon tuloa silmdidn estdvien lasien kéytto.
Saannollisesti kdytettynd niiden on todettu suojaavan silmien verkkokalvoja, ja ndin ne voivat

osaltaan hiukan hidastaa verkkokalvorappeuman etenemista.

1.2 Usherin syndroomasta tehty tutkimus

Usherin syndroomaan liittyvai tutkimusta on tehty suhteellisen paljon maailmalla ja myds Suomessa.
Erityisen runsaasti on tutkittu Usherin syndrooman geneettistd perustaa (ks. esim. Joensuu ym., 2001;
Khateb ym., 2018; Weil ym., 1995). Lisdksi on tutkittu erilaisten kuulon apuvilineiden toimivuutta,
esimerkiksi sisdkorvaistutteiden vaikutuksia kuuloon ja kielen kehitykseen Usherin syndroomaa
sairastavilla (Pietola ym., 2011). My0s geeniterapian mahdollisuuksia Usherin syndroomaan liittyvén
verkkokalvorappeuman hoidossa on tutkittu (Lopes & Williams, 2015).

Laiketieteellisen tutkimuksen rinnalla myds psykologista tutkimusta Usherin syndroomaan
liittyen tehdddn yhé enenevéssd maérin; tutkittu on jo muun muassa henkilokohtaisten tavoitteiden
hallinnan ja Usheriin liittyvddn kuurosokeutumiseen sopeutumisen yhteyksid (Coté, Dubé, St-Onge
& Beauregard, 2013), eldménstrategioita (Ehn, Anderzén-Carlsson, Moller & Wahlqvist, 2019),
erilaisten mielenterveyshéirididen ja Usherin syndroomaan yhteyksid (ks. esim. Dammeyer, 2012;
Rijavec & Novak Grubic, 2009), ja psykososiaalista hyvinvointia sekd terveyteen liittyvad
eldiménlaatua (Dean, Orford, Staines, McGee & Smith, 2017). Usherin syndroomaan liittyvédn
stressiin on myds kehitetty oma mittarinsa. Siind kartoitettavia aihealueita ovat muun muassa
kommunikaatio, litkkuminen, ithmissuhteet, ty0 ja vuorovaikutus. Tdm& mittari kehitettiin varta
vasten tutkimukseen, jossa selvitettiin Usherin syndrooma tyyppi Il:sta sairastavien psykologista
stressid (Hogner, 2015). Vaikuttaa siltd, ettd psykologisen ndkdkulman asema vahvistuu jatkuvasti
Usherin syndroomaan liittyvdn tutkimuksen saralla, silld sithen nojaavaa tutkimusta on tehty yhi
enenevissd madrin 2010-luvulla. Psykologiselle tutkimukselle ominaista on tdhén asti ollut Usherin
syndroomaa sairastavan henkilon hyvinvoinnin tutkiminen. Tédssd tutkimuksessa on tarkoitus

ldhestyd Usherin syndroomaa sitd sairastavien lasten ditien ndkokulmasta.

1.3 Kuulo- ja/tai ndkovammaisten lasten vanhempien kuormittuneisuus

Kuulovammaisten lasten vanhempien huolia kisittelevédssd katsausartikkelissa tuotiin esiin, ettd

lapsen juuri todettu kuulovamma-diagnoosi herétti vanhemmissa syyllisyyden tunteita seké vihaa ja
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surua. Myos masennuksen ja ahdistuneisuuden riski todettiin niilld vanhemmilla suurentuneeksi
(Mathos & Broussard, 2005). Lederbergin ja Golbachin (2002) pitkittdistutkimuksessa havaittiin, ettd
vajaan kahden vuoden ikdisten kuurojen lasten didit raportoivat enemmain epdailyksii liittyen lapsen
omatoimisuuden saavuttamiseen tulevaisuudessa ja enemmédn huolia liittyen lapsensa
viestintitaitoihin kuin samanikaisten ei-kuulovammaisten lasten &idit. Seuraavien mittausajankohtien
aikana, lasten ollessa 3- ja 4-vuotiaita, kuurojen ja kuulevien lasten ditien vélilli ei endé havaittu eroja
vanhemmuuden stressin kokemisessa. Hintermairin (2006) tutkimuksessa huonokuuloisten ja
kuurojen lasten vanhempien stressi juontui usein lapsen lukuisista sosioemotionaalisista ongelmista.
Tallaiset ongelmat liittyivit muun muassa lapsen vilkkaaseen kaytokseen, yksindisyyteen tai
kiusatuksi tulemiseen. FErityisen stressaantuneita olivat ne vanhemmat, joiden lapsella oli
kuulovamman lisdksi vield jokin muu vamma.

My0s sisdkorvaistutettujen lasten vanhempien koettua stressid on tutkittu: Sarantin ja
Garrardin (2013) tutkimuksessa sisdkorvaistute-lasten vanhemmat kokivat enemmin stressid
verrattuna vanhempiin, joiden lapsella ei ollut mitddn vammaa. Tdmén lisdksi yksipuolisesti
implantoitujen lasten vanhemmat kokivat suurempaa stressid kuin kaksipuoliset sisdkorvaimplantit
saaneiden lasten vanhemmat. Osalla implantoiduista lapsista havaittiin kielellisid vaikeuksia, ja my0s
ndma kuormittivat vanhempia. Kielellisten ongelmien ilmeneminen oli sitd todenndkdisempéd, mitd
my6hemmin lapsi oli saanut kuulovamma-diagnoosin. Vanhemmille stressiéd aitheuttivat myos lapsen
kdytosongelmat, sekd puolison ettd muiden tarjoaman sosiaalisen tuen puute. Mathos ja Broussard
(2005) huomauttavat, ettd lapsen kédytokseen liittyvien ongelmien takana voi joskus olla puhtaasti
lapsen kuulovamma. Télloin kyse ei ole lapsen niskoittelusta. Esimerkkini tistd voisi olla tilanne,
jossa vanhempi pyytdd lapselta tietynlaista kdytostd, mutta lapsi ei kdyttdydy sen mukaisesti
yksinkertaisesti siksi, ettei kuule vanhemman esittimaa toivetta.

My6s ndkdvammaisten lasten vanhempien stressid on tutkittu jonkin verran. Trosterin (2001)
tutkimuksessa nikdvammaisten lasten ditien havaittiin olevan stressaantuneempia kuin didit, joiden
lapsella ei ollut mitdédn vammaa. Jos lapsella oli ndkovamman lisdksi muitakin vammoja, olivat didit
vield stressaantuneempia. Tutkittujen ditien lasten idt vaihtelivat 8 kuukaudesta vdhin yli 7 vuoteen.
Suurimmat stressin aiheet liittyivdt ndkdvammaisten lasten dideilld erityisesti lapsen laajoihin
toimintakyvyn pulmiin ja stressi oli entisestddn suurempaa, mikéli lapsella oli ndkévamman lisdksi
joku muu vamma tai pitkdaikaissairaus. Correa-Torresin ja Bowenin (2016) artikkelissa kdyddén 1api
lapsen ndkdvamman késittelyn aitheuttama prosessi vanhemmissa: Aluksi asia koetaan fyysisend tai
sosiaalisena traumana, mitd seuraa shokkitila ja ongelman kieltimis-vaihe. Tdmain jilkeen koetaan
surua ja vetdydytddn. Neljittd vaihetta kuvailee murtuminen ja masennus. Viidennessi vaiheessa

vanhempi uudelleenarvioi tilannetta. Kuudennessa vaiheessa vanhempi kokee selviytyneensd ja



viimeisen vaiheen tuntemuksia kuvaavat sanat itsehyvéksyntd ja itsetunto. Lapsen saama
ndkdvamma-diagnoosi kdynnistdd siis vanhempia kovasti kuormittavan prosessin.

Usher-lasten vanhempien Usherin syndroomaan liittyvid kuormitustekijoitd ei ole eritoten
tutkittu, mutta Tanskassa tehdyssd Dammeyerin (2010) tutkimuksesta nousee silti esiin monia
vanhempia kuormittaneita haasteita heiddn yrittdessddn huolehtia Usher-lapsensa oikeuksista ja
palveluiden saannista. Ensinnikin yhteistyon muodostaminen kuntien eri toimijoiden kanssa koettiin
vaikeaksi. Vanhemmat kokivat, ettd heiddn tiytyi etukiteen valmistella erilaisia argumentteja ja
strategioita voidakseen saada palveluita. Myos eri ammattilaisten, esimerkiksi opettajien ja
sosiaalityontekijoiden, vaihtuvuus aiheutti  stressid ~ vanhemmille;  yhteistyon  toistuva
uudelleenrakentaminen koettiin rankaksi. Liséksi erilaiset siirtymit, esimerkiksi pdivikodista
kouluun siirtyminen koettiin hankalaksi, silld esimerkiksi kaikkiin lapsen erityistarpeisiin vastaavia
kouluja oli tarjolla erittdin vahan.

Usherin syndroomaan liittyvien kuormitustekijoiden kartoittaminen on ddrettoméan térkeda,
silld jo erikseen kuulo- ja ndkovamma -diagnoosit herittdvit vanhemmissa paljon stressid. Monissa
edeltdvissd kuulo- ja/ tai nikdvammoihin liittyvissé tutkimuksissa on tutkittu vanhemmuuden stressid
médrillisesti kdyttden joko yleiseen vanhemmuuden stressiin liittyvid mittareita (Hintermair, 2006;
Sarant & Garrard, 2013; Troster, 2001) tai mittareita, jotka on kehitetty mittaamaan sellaisten
perheiden kokemaa stressid, joissa on vammainen lapsi (Lederberg ja Golbach, 2002). En voi
kuitenkaan olla miettiméttd sitd, jadko yleistd vanhemmuuden stressid mittaavilla testeilld jotain
huomaamatta erityislasten vanhempien kuormittuneisuuteen liittyen. Tidssd laadullisessa
tutkimuksessa pyrin selvittiméaén, mité erityisid kuormittavia asioita Usher-lasten didit juuri Usherin

syndroomaan liittyen kokevat.

1.3.1 Pitkiikestoinen vanhemmuuden stressi riski vanhemmuuden uupumukseen

Vanhemmuudesta koettu stressi on erityisen ongelmallista, jos se muuttuu pitkikestoiseksi. Talloin
voidaan puhua vanhemmuuden uupumuksesta (Mikolajczak & Roskam, 2018), jossa
vanhemmuuteen liittyvdn kuormituksen osuus on jatkuvasti suurempaa kuin siltd suojaavien
voimavarojen midrd. Vanhemmuuden uupumus muodostaa oman oireyhtyménsd, erillisend
esimerkiksi siithen yhteydessd olevista tyduupumuksesta ja masennuksesta (Roskam, Raes &
Mikolajczak, 2017). Vanhemmuuden uupumus koostuu kolmesta eri ulottuvuudesta, joita ovat
suunnaton visymys vanhempana oloon, tunneperdinen etdintyminen lapsesta ja tehottomuuden tunne

vanhemmuuden eri tehtdvid kohtaan (Mikolajczak ym., 2018).



Mikolajczak ja Roskam (2018) ovat eritelleet kuormitustekijoitd, jotka voivat olla osallisia
uupumuksen synnyssd. NA&itd ovat vanhemmuuteen liittyvd perfektionistisuus, lukemattomat
vanhemmuuteen liittyvit velvollisuudet ja askareet, tuen puute toiselta vanhemmalta sekd perheen
ulkopuolisen tuen puute. Myo6s véhdisen mindpystyvyyden tunteen on osoitettu olevan yhteydessi
vanhemmuuden uupumukseen (Mikolajczak ym., 2018). My06s Suomessa on viime aikoina tutkittu
vanhempien uupumusta. Sorkkilan ja Aunolan (2019) tutkimuksessa tarkasteltiin 1725
suomalaisvanhemman tilannetta ja siind havaittiin, ettd voimakkain uupumiseen liittyva taustatekija
oli perheen lapsen tai lasten erityistarpeet. Muun muassa nédiden tutkimustulosten takia timé tutkimus
tulee todella tarpeeseen, silld on tirkedd selvittdd mitd Usher-lasten ditien koetut kuormitustekijat
ovat, jotta niitd voitaisiin pyrkid vdhentiméddn ja siten edelleen uupumuksen kehittyminen

pystyttiisiin estimé&én.

1.4 Voimavarat ja vanhemmuuden voimavarat

EHYT ry:n (2020) mukaan voimavarat ovat asioita, jotka sekéd tuovat mielihyvad ettd vihentivét
arjen kuormittuneisuuden kokemusta. Se on lajitellut voimavarat henkisiin, emotionaalisiin,
sosiaalisiin, fysiologisiin, kognitiivisiin, luoviin ja muihin voimavaroihin. Henkisid voimavaroja ovat
esimerkiksi arvot, sekd eldmédnkatsomukseen ja eldmddn asennoitumiseen liittyvét tekijét.
Emotionaalisiin voimavaroihin kuuluvat muun muassa tunteet ja ajatteluun liittyva sisdinen puhe.
Sosiaalisia voimavaroja voivat tarjota tirkedt ihmissuhteet, ammattiauttajat, vertaistuki seka
lemmikkieldimet. Fysiologisia voimavaroja ovat esimerkiksi joutilaisuus, liitkunta ja lepo.
Kognitiivisiin voimavaroihin kuuluvat muun muassa tiedot ja taidot. Luoviin voimavaroihin kuuluvat
esimerkiksi luonto, taide, unelmointi ja nauru. Muiden voimavarojen luokkaan kuuluvat esimerkiksi
materialistiset hyodyt.

Vanhemmuuden voimavaroja yleisesti kasittelevissd tutkimuksissa on voimavaroina tuotu
esiin monia eri tekijoitd. Esimerkiksi Salosen, Kailaheimo-Lonnqvistin ja Poylion (2019)
tutkimuksessa vanhemmuuden voimavaroina tuotiin esiin vanhemman koulutus ja tulotaso.
Mikolajczakin ja Roskamin (2018) mukaan vanhemmuuden stressid helpottavia voimavaroja ovat
muun muassa omaan vanhemmuuteen liittyvd mydtdtunto, hyvd tunnedly, mahdollisuus vapaa-
aikaan, toimiva yhteisvanhemmuus ja perheen ulkopuolelta saatava tuki. MIELI ry (2020) on jaotellut
perheen voimavarat kolmeen eri ryhméén: Perheenjdsenen henkilokohtaisiin, perheen sisdisiin ja
perheen ulkoisiin voimavaroihin. Henkilokohtaisia voimavaroja ovat muun muassa itsetunto,
kyvykkyys ja hallinnan tunne. Perheen siséisid voimavaroja taas ovat yhteenkuuluvuuden tunne,

tyydyttdva taloustilanne, tehokkaat ongelmanratkaisutaidot ja hyvit perheenjdsenten viliset suhteet.



Sosiaalinen tuki ja yhteiskunnan tarjoamat erilaiset palvelut, esimerkiksi rahalliset tuet kuuluvat

perheen ulkopuolisiin voimavaroihin.

1.4.1 Kuulo- tai ndkévammaisten lasten vanhempien voimavarat

Usherin syndroomaa sairastavien lasten vanhempien voimavaroja ei ole tutkittu. Sen sijaan erikseen
kuulo- tai ndkdvammaisten lasten vanhempien voimavaroja on tutkittu. Hintermair (2006) havaitsi,
ettd kuurojen ja huonokuuloisten lasten vanhempien hyvét henkildkohtaiset ja sosiaaliset voimavarat
toimivat vanhemmuuden stressid vdhentdvind tekijoind. Henkilokohtaiset voimavarat ovat
psykologisia ominaisuuksia ja vahvuuksia, jotka auttavat selviytymdin eldmén vaikeista tilanteista.
Néitd ovat muun muassa optimismi, koherenssin tunne, sitkeys, minépystyvyys ja itsetunto. Lisdksi
Hintermairin (2006) tutkimuksessa todettiin lisdksi viestinnéllisen pitevyyden tunteen toimineen
vanhemmuuden voimavarana. Kuulevilla vanhemmilla viestinnéllisen pétevyyden kokeminen
viittomakielisen lapsensa kanssa edellytti sitd, ettd vanhemmalla oli itsellddankin viittomakieli hyvin
hallussa. Sen sijaan kuurot vanhemmat kokivat viestinnéllistd patevyyttd automaattisesti natiiveina
viittojina viittomakielisen lapsensa kanssa.

Zaidman-Zaitin, Mostin, Tarraschin, Haddad-edin ja Brandin (2016) tutkimuksessa
kuulovammaisten lasten vanhempien vanhemmuuden stressid vdhensi korkean minédpystyvyyden
kokeminen ja kuulovammaisen lapsen hyviaksymiseen liittyvit tunteet. Mindpystyvyyden havaittiin
olevan korkeampaa kuulovammaisten lasten dideilld. Zaidman-Zait ym. (2016) perustelevat tulosta
osittain silld, ettd Israelissa, jossa heidin tutkimuksensa oli tehty, noin 73 % tutkituista dideisté oli
kotiditejd ja 90 % isistd tydssikivijoiti. Aidit viettivit tilldin lastensa kanssa enemmiin aikaa ja myds
osallistuivat kuulovammaan liittyvien asioiden hoitoon useammin. Niin ollen dideille oli padssyt
muodostumaan korkeampi mindpystyvyys lapsen ja lapsen kuulovamman hoitamiseen liittyen. Myds
tukiryhmédin tai terapiaan osallistumisen on todettu védhentdneen kuulovammaisten lasten
vanhempien stressid monin tavoin: Mathos ja Broussard (2005) toivat katsausartikkelissaan esiin
tutkimuksen, jossa tukiryhmiin tai terapiaan osallistuneet kuulovammaisten lasten vanhemmat
kokivat vdhemmédn niin lapsen hoitoon liittyvdd stressid, perheen keskisid ristiriitoja sekd
tyytymattomyyttd palveluihin. Lisdksi heiddn todettiin olevan toiveikkaampia tulevaisuuden
suhteen.

Myo6s ndkdvammaisten lasten vanhempien voimavaroja on tutkittu. Esimerkiksi Trosterin
(2001) selvityksessé ditien suurimpana voimavarana toimi mahdollisuus sosiaalisen tuen saamiseen.
Tutkimuksessa havaittiin my0s, ettd mitd enemmén didit raportoivat mahdollisuuksistaan saada tukea

sosiaaliselta verkostoltaan, sitd vihemman he kokivat stressid. Lisédksi de Klerk ja Greeff (2011) ovat
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tutkineet nikovammaisten lasten ditien ja isien resilienssid tukevia voimavaroja, ja niitd olivat
perheen ldheisyys, uskonnollinen vakaumus, ylpeys omasta lapsesta, aktiivinen tuen etsinti ja sen
vastaanottaminen. Resilienssi tarkoittaa psyykkistd palautumiskykyd (MIELI ry, 2020) ja se on
prosessi, jossa ihminen kykenee sopeutumaan eliméssd kohtaamiinsa vastoinkdymisiin (Luthar,
Cicchetti & Becker, 2000). MIELI ry:n (2020) mukaan ihmisten omaama resilienssin maira vaihtelee
luontaisesti, mutta se on myo0s taito, jota voi harjoitella. de Klerkin ja Greeffin (2011) mukaan
voimavarat voivat siis tukea resilienssiin liittyvdd prosessia ja resilienssi taas tukee erityislasten
vanhempien tirkeédd lapsensa sairauteen kohdistuvaa sairauden hyvéksymiseen liittyvdé tyotd. Nain
ollen resilienssin kisite on tirked ja kiintedsti yhteydessid niin voimavaroihin kuin erityislasten
vanhempien kokemaan stressiinkin.

Voimavarojen tutkimisen merkitys kuormitustekijéiden ohella on suuri, silld 1dhes kaikissa
tdssd kappaleessa esiintuoduissa tutkimuksissa erilaisten voimavarojen on todettu vdhentdneen seka
kuulo- ettd ndkdvammaisten lasten vanhempien vanhemmuuteen kohdistuvaa stressid (Hintermair,
2006; Mathos & Broussard, 2005; Troster, 2001; Zaidman-Zait ym. 2016). Tamén opinndytetyon on
tarkoituksena selvittdd, millaisia voimavaroja juuri Usher-lasten &ideilld on, silld edelld lueteltujen

tutkimusten mukaan niiden rooli on keskeinen &itien jaksamisen kannalta.

1.5 Tutkimuskysymykset

Tédmin tutkielman tarkoituksena on selvittdd millaisia eri Usherin syndroomaan liittyvid
kuormituksen aiheita, ja toisaalta millaisia voimavaroja Usher-lasten &idit ovat kokeneet. Néiden

tavoitteiden pohjalta muodostuivat seuraavat tutkimuskysymykset:
1. Minkalaisia Usherin syndroomaan liittyvid kuormituksen aiheita Usher-lasten &idit tuovat esiin?

2. Minkdélaisia voimavarojen lahteitd Usher-lasten &idit tuovat esiin?



2. MENETELMAT

2.1 Tutkittavat ja tutkimusasetelma

Taméa pro gradu -tutkielma on osa Jyviskyldn yliopiston psykologian laitoksella syksylld 2018
kdynnistynyttd Usherin oireyhtym&4 sairastavien lasten ja nuorten, ja heiddn perheidensd
hyvinvoinnin tilaa ja tukipalvelujen tarvetta kartoittavaa tutkimushanketta (Aunola & Aro, 2018-
2020). Hankkeen rahoittajina toimivat Jyviskyldn yliopisto, Suomen kuurosokeat ry ja Sokeain
Lasten Tukisddtio. Tutkimukseen pyydettiin mukaan kaikki ne perheet, joissa oli alle 21-vuotias
Usher-lapsi. Niitd perheitd oli Suomen Kuurosokeat ry:n tiedossa yhteensa 20, ja ndissé perheissa oli
yhteensd 25 Usher-lasta. Kaiken kaikkiaan 65 prosenttia perheistd (13 perhettd 20:sta) 1dhti mukaan
tutkimukseen. Osallistuneissa perheissd oli yhteensd 16 Usher-lasta, joista poikia oli 9 ja tytt6jd 7.
Téssd pro gradu -tutkimuksessa kohderyhminé ovat tutkimukseen osallistuneet &idit (n=12), joista
11:n haastattelut olivat timan tutkimuksen teon hetkelld kéytettdvissd. Kohderyhmin pienuuden ja
aitheen herkkyyden takia tutkimukseen osallistuneiden taustatietoja ei tdssd kisitelld tarkemmin
vastaajien anonymiteetin sdilyttamiseksi.

Ennen tutkimuksen aloitusta Jyvdskyldn yliopiston eettiseltd toimikunnalta saatiin puolto
tutkimuksen toteuttamiselle. Tutkimuksen aineistonkeruu toteutettiin kahdessa vaiheessa. Ensin
syksylld 2018 Usher-lasten vanhemmille ldhetettiin kyselylomake, jossa kartoitettiin Usher-lapsen
hyvinvointiin ja tukiverkostoihin liittyvid asioita sekd vanhemman omaa hyvinvointia, uupumusta,
stressid ja voimavaroja. Lisdksi kysyttiin erilaisia taustatietoja perheeseen ja Usher-lapseen liittyen.
Jos perheessd oli kaksi vanhempaa, niin molemmille vanhemmille 1dhetettiin oma kyselylomake.
Vastaukset pyydettiin ldhettdméén takaisin kirjekuoressa, jonka postimaksu oli valmiiksi maksettu.
Tutkimuksen toisessa vaiheessa kevéillda 2019 perheitd pyydettiin osallistumaan haastatteluun.
Haastattelut tehtiin perheenjisenten siithen suostuessa erikseen kullekin vanhemmalle, perheessa
olevalle Usher-lapselle tai -lapsille sekd heiddn yli 7-vuotiaille sisaruksilleen. Vastausprosentin
nostamiseksi ldhetettiin syksylld 2019 13 vanhemmalle, jotka eivét vield olleet osallistuneet
tutkimukseen, uudet kyselylomakkeet saatekirjeineen. Télld toisella kyselykierroksella mukaan
tutkimukseen saatiin vield kaksi vanhempaa ja yksi Usher-lapsi.

Tdmédn tutkimuksen aineistona on tutkimukseen osallistuneiden 4itien haastattelut.
Haastattelut kestivat keskiméérin 1-2 tuntia ja ne tehtiin haastateltavien kotona. Haastattelut suoritti
niiden tekemiseen koulutettu tutkimusavustaja. Haastattelut ddnitettiin ja jélkikdteen litteroitiin.
Litteroinneissa pidettiin huolta haastatteluissa esiin tulevien thmisten henkil6tietosuojasta siten, ettia

tekstissd heiddn nimensa korvattiin henkilon roolin mukaan, esimerkiksi “ystdva 2 tai U-lapsi”.
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2.2 Aineiston analysointi

Tutkimuksessa kéytettiin aineistoldhtdisen ja teoriaohjaavan sisdllonanalyysin yhdistelmaa.
Aineistoldhtdiseen siséllonanalyysiin kuuluu kolme eri vaihetta: 1. Aineiston pelkistiminen, 2.
Aineiston ryhmittely ja 3. Aineiston kaisitteellistiminen (Tuomi & Sarajarvi 2018, 122).
Teoriaohjaavan sisdllonanalyysin periaatteet ovat samankaltaiset kuin aineistoldhtoisen
sisdllonanalyysin, kuitenkin silld erotuksella ettd siind analyysin apuvilineend kiytetdédn my0s teoriaa
(Tuomi & Sarajdrvi 2018, 109). Analyysiyhdistelmén kdyttd sopi aineiston analysointiin hyvin.
Voimavarojen teemoittelussa hyddynnettiin teoriaohjaavasti MIELI ry:n (2020) esittdiméaa luokittelua
vanhemmuuden voimavaroista. Lisdksi didin henkilokohtaisten voimavarojen luokassa sovellettiin
EHYT ry:n (2020) tekemié voimavarojen luokittelua. Kuormitustekijoiden teemoittelut on taas tehty
aineistoldhtoisesti, silld mitddn kattavaa teoriaa kuulo- ja/tai nikovammaisten lasten vanhempien
kuormitustekijoistd ei ollut saatavilla.

Analyysi eteni siten, ettd aluksi luin litteroituja haastatteluja 14pi useampaan kertaan, minka
jilkeen paitin keskittyd ensin kuormitustekijoiden kartoittamiseen. Aineiston ja kirjallisuuden
pohjalta tutkin millaisia Usherin syndroomaan liittyvdt kuormitustekijit voisivat olla. Né&istd
muodostin analyysitydkalun, jota pystyin hyddyntiméaan kun aloin merkitsemdin kuormitustekijoitad
ylOs haastatteluista. Analyysiyksikoksi valitsin ajatuskokonaisuuden. Analyysiyksikkond voi toimia
niin yksittdinen sana, lause kuin ajatuskokonaisuuskin, joka voi koostua monista lauseista (Tuomi &
Sarajdrvi, 2018, 122). Usherin syndroomaan liittyviksi kuormitustekijoiksi maédrittelin seuraavat
ditien esiintuomat Usherin syndroomaan liittyvét asiat:

1. Aidin kielteiset arjessa vaikuttavat tunteet ja huolet (esim. Usher-diagnoosin kisittelyn
vaikeus, lapsen ndon heikkeneminen pelottaa)

2. Aidin tai Usher-lapsen arjen konkreettiset vaikeudet ja kuormituksenaiheet (esim. lapsen
Usher-diagnoosin saanti, lapsen kouluoppimisen ongelmat, lapsen koulukiusatuksi joutuminen,
tutkimuksista taistelu).

Kuormitustekijit ovat voineet liittyd Usheriin joko suorasti, epdsuorasti tai muulla tavalla.
Suorasti Usheriin liittyvid kuormitustekijoitd olivat sellaiset asiat, jotka ovat tapahtuneet puhtaasti
siitd syystd, ettd lapsella on Usherin syndrooma. Téllaisia asioita olivat esimerkiksi ditien kokema
jarkytys Usher-diagnoosista sekd kuulo- ja ndkdvammojen etenemiseen liittyvé stressi. Epdsuorasti
Usheriin liittyvid kuormitustekijoitd olivat sellaiset asiat, jotka Usherin kautta ovat voineet vaikuttaa
jonkun kuormitustekijin syntyyn, esimerkiksi didin pelko lapsen koulukiusaamisesta ja lapsen
kokemat kuulovammasta johtuvat kielenkehityksen ja kouluoppimisen ongelmat. Muulla tavalla
Usherin syndroomaan liittyviéd asioita olivat ditien esiintuomat Usherin syndrooman takia perheen
eldmdd hankaloittaneet asiat, joita olivat muun muassa yhteistydongelmat Kelan, terveydenhuollon
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tyontekijoiden ja opettajien kanssa. Ndin ollen Usherin syndroomaan liittyvét kuormitustekijdt ovat
voineet liittyd hyvin vahvasti tai loyhemmin Usherin syndroomaan. Kuormitustekijoiden
kartoittamisen jdlkeen ryhmittelin niitd ja paddyin muodostamaan niistd kuusi eri teemaa.

muodostin voimavarojen teemat teoriaohjaavasti hyddyntdméllda MIELI ry:n (2020) tekeméa
vanhemmuuden voimavarojen luokittelua. Siind voimavarat jaetaan kolmeen eri luokkaan:
Henkilokohtaisiin, perheen sisdisiin ja perheen ulkoisiin. Alateemojen muodostamisessa hyddynsin
niin aineistoa kuin kirjallisuutta, muun muassa MIELI ry:n (2020) ja EHYT ry:n (2020) materiaaleja.

Tutkimuksen aiheen arkaluontoisuuden ja pienen kohderyhmén takia pdddyin hyodyntdméaan
monia eri keinoja ditien tunnistettavuuden véhentdmiseksi: Jokaisen sitaatin jdlkeen on
numerokoodin avulla kerrottu kenen #idin haastattelusta se on otettu. Aitien numeroinnit vastaavat
JaksUs -tutkimuksen alussa annettuja Usher-perheiden numerointeja, ja koska kaikki kutsutut perheet
eivit osallistuneet JaksUs -tutkimukseen, niin siksi ditien numeroinnit hyppivét osittain. My0s jos aiti
kéytti murre-ilmaisuja, niin muokkasin ne yleiskielisemmiksi. Lisdksi jos sitaatissa diti kertoi
kahdesta Usher-lapsesta, niin muokkasin tekstid siten, ettd diti puhuu Usher-lapsesta yksikossa.
Tdmén muokkauksen peruste on, ettd tdmén tutkimuksen kohderyhmén ollessa jo muutenkin pieni,
niin sellaisia tutkimukseen osallistuneita perheitd, joissa on kaksi Usher-lasta, oli tutkimuksessa vield
pienempi osa, jolloin tdmédn tiedon muokkaamatta jattdminen lisdisi riskid nédiden ditien
tunnistettavuuteen. Muokkasin my0s sellaisia sitaatteja, joissa esiintyi joitain muita tunnistettavuutta
lisddvid yksityiskohtia, esimerkiksi haastateltu diti viittasi Usher-lapsen sukupuoleen.

Sitten sekd tunnistettavuuden vahentdmiseen ettd selkeyden lisddmiseen pyrkiva toimenpide
on, ettd ldp1 timén tutkimuksen aineiston Usher-lapsiin ja -nuoriin viitatessani kdytdn aina termid
“Usher-lapsi”. Asiayhteyden paremmin hahmottamiseksi tein myds joitain omia lisdyksié sitaatteihin.
Namad 10ytyvit sitaateista kaarisulkeiden sisdltd. Sen sijaan jo haastatteluiden litterointien yhteydessé
tehdyt lisdykset 10ytyvét sulkeiden sisdltd, ja hakasulkeiden siséltd haastatteluissa ditien esiintuomien

henkil6iden nimien sijasta ndiden roolit ditiin ndhden, esim. [ystidvé] ja [puoliso].
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3. TULOKSET

3.1 Kuormitustekijit

Kuormitustekijoistd muodostui kaikkiaan 6 teemaa. Nama olivat: 1. Usherin syndrooma -diagnoosiin
kohdistuvat kuormitustekijit, 2. Arjessa tapahtuneet muutokset, 3. Tutkimuksiin, palveluihin ja
terveydenhuoltoon liittyvét ongelmat, 4. Vastuu tiedonetsinnéstd ja Usheriin liittyvien asioiden
hoidosta perheesséd, 5. Yhteistydongelmat kouluhenkilokunnan kanssa ja 6. Usher-lapsen arjen
kuormitustekijit. Ndmd teemat muodostuivat monista eri alateemoista, jotka on kuvattu lyhyesti

kuviossa 1. Taulukon esittimisen jdlkeen siirrytdédn tarkastelemaan ldhemmin alateemojen siséltdja.
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KUVIO 1. Usheriin liittyvét kuormitustekijét
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USHERIN SYNDROOMA -DIAGNOOSIIN KOHDISTUVAT KUORMITUSTEKIJAT

Taméa ensimmaéinen teema koostui kolmesta alateemasta. Niitd olivat 1. Epéily Usherista, 2. Usher-

diagnoosi ja sen kisittelyn vaikeudet sekd 3. Usher-lapsen tulevaisuuteen liittyvit huolet.

1. Epéily Usherista

Monet didit alkoivat lapsen kuulovamma-diagnoosin jilkeen itsendisesti selvittimédn, miki syy
kuulovamman taustalla voisi olla. Kuulovamman liséksi lapsen nddssé ja toisinaan, Usherin tyypisté
riippuen, my0s tasapainossa ilmenneet vaikeudet johdattelivat ditejd Usherin syndrooman suuntaan.
N&aon ongelmat ilmenivit siten, ettd lapsi ei endéd esimerkiksi 16ytdnyt lattialta sinne pudonneita
tavaroita eikd endd nidhnyt hdmirdssd kovin hyvin. Tasapaino-ongelmat ndkyivdt muun muassa
kidvelemiin oppimisen vaikeuksina, seiniin tormdilyind ja kompasteluna. Monet #idit olivat
itsendisen selvitystyon tuloksena tdrmadnneet Usherin syndrooman mahdollisuuteen, osa taas oli

kuullut Usherista ladkériltd. Sairauden epdileminen aiheutti dideille suurta stressii:

Aiti: “No kyl md varmaan ihan niiti ekoja tutkimuksia luin heti ku se tuli se kuulovamma, -- md
muistan kun md printtasin netistd jonkun sellasen lapun, missd oli, se oli varmaan jonkun yliopiston
tai jonkun tekemd sellanen varmaan jonku esitelmdn tai jonku timmdsen niinku pohja, ettd kaikki
niinku syyt mitkd aiheuttaa kuulovammaa, niin sit md kdvin niit syitd ihan silleen niinku yksitellen ja
viivasin aina yli, ettd toi ei sovi, eikd toi sovi, ja ndin, niin tota noin niin, niin sit tavallaan ne
vaihtoehdot oli aika vihissd. Sit md luin Usherista tosi paljon niinku myds kaikkia englanninkielisid
tutkimuksia ja sit ku siel oli kerrottu jotain, ettd miten, miten se menee se kdvelemddn oppiminen ja
miten, miten tota noin se alkuvaihe sujuu, niin ne tuntu tosi tutuilta ja ndin-- aluks md en tietysti
halunnu uskoo sitd todeks. Se tuntu ihan liian kauheelta -- " -diti 9

A: 7--sitte tietysti md luin netistii Usherista, mutta enhdn md uskaltanu oikeen ajatella koko asiaa.”

-diti 20

A: “Ja sit se kuulojuttu, ettd ku sitd epdilyd oli jo viihdn niinku mielessd siiti Usherista, niin se oli
aika rankkaa--.”
Haastattelija: “Tuliko sitten muualta jotain epdilyd vai oliko se teilld kotona?”

A: “Se Usher-epdily?-- Siis me ite epdiltiin.” -diti 2
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Naissd esimerkeissd didit olivat itsendisesti 10ytdneet mahdollisen selityksen lapsen moninaisille
ongelmille — Usherin syndrooman. Taméa mahdollinen diagnoosi koettiin hyvin vaikeaksi kohdata, ja
siksi sen ajattelua didit kuvaavatkin tdssd torjuvan. Ndissd sitaateissa myos Internetin merkitys
tiedonldhteend korostuu; didit ovat voineet itse kotoa késin selvittdd, mistd lapsen ongelmissa voisi

olla kyse.

2. Usher-diagnoosi ja sen kisittelyn vaikeudet

Suurimmalle osalle dideistd lapsen Usherin syndrooma -diagnoosi oli suuri jirkytys.

A: “Niin no sehin {Usher-diagnoosin saaminen} oli ihan kauheeta. Etti tuota... Kauhee kriisin

paikka.” -diti 14

A: “Sit hén [lddkdri] istu sielli mun kanssa varmaan 2 tuntia ja selitti, katto kun md itkin ja sit hiin
sano, et hdntd pelottaa pddstdd mut ulos sieltd, siis md olin ihan sekasin.” -diti 6

A: “—-kun se vahvistu niin se diagnoosi, niin siind kohtaa sitte jaksaminen oli todella heikoilla--
pahimpina aikoina se vei ilon niistd ilosistakin asioista, et se oli aina semmonen synkkd varjo ihan

kaikessa. Et se oli jotenki niin, niin musertava se diagnoosi ja sen kdsittely.” -diti 5

A: “Ja sit sillon ku todettiin se kuulovammasuus, niin sillon jotenki yrittid néihdd aina jotaki
positiivista, niin sillon aatteli et onneks ndké sdilyy, ja sit kun tuli tdd {Usher-diagnoosi}, niin olihan

se than hirveetd. ” -diti 1

Naissd sitaateissa on kuvattu niin Usher-diagnoosin saamistilanteen kuin sen jélkeistdkin aikaa.
Esimerkeista vélittyy suuri kuormittuneisuus. Diagnoosi on voinut vaikuttaa arkeen niin rankasti, ettd
eldmaén iloisistakin asioista on ollut vaikeaa nauttia, kuten &iti 5 tuo esiin. Téllainen tuntemus voi
kertoa sekd masentuneisuudesta ettd vield keskenerdisestd diagnoosin kisittelystd. Viimeisessa
sitaatissa tuodaan esiin osa Usher-diagnoosille ominaisista ja kuormittavista piirteistd: Toistuva
sopeutumisen vaatimus monien eri diagnoosien takia sekd kahden aistivamman kasittelyyn liittyva
kuormitus. Ennen Usherin syndrooma -diagnoosia Usher-lapset saivat heiddn ditejdéin myds usein
kuormittaneen kuulovamma-diagnoosin, jonka jdlkeen esiintyi vaihtelua siind, saiko lapsi

seuraavaksi verkkokalvorappeuma-diagnoosin vai suoraan Usherin syndrooma -diagnoosin.
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Kuitenkin diti joutui télldin kohtaamaan erikseen kuormituksen my0s lapsen nd6n menettimisesta,
jonka sdilymisen ajattelu oli lapsen kuulovamman diagnosoinnin jilkeen antanut dideille lohtua.
Néikovamma-diagnoosin kasittelyn teki vaikeammaksi myos se, ettei sen korjaamiseksi vakiintuneita
ja tehokkaita hoitomenetelmié vield ole, toisinkuin kuuloon on.

Néiden liséksi aineistosta nousi my0s kaksi muuta Usherin syndroomalle tyypillistid
kuormittavaa piirrettd: Sen etenevyys ja perinndllisyys. Sekd kuulo- ettd ndkdvamman etenevyys
liittyi Usher-tyyppeihin II ja III, nikévamman etenevyys tyyppiin 1. Aidit toivat esiin, etti nidn tai
kuulon heikentymisen muutokset olivat aina rankkoja asioita kohdata. Ndin ollen Usherin syndrooma
-diagnoosi vaatii dideilti jatkuvaa sopeutumista lapsen aina vain heikkenevaén kuuloon ja/tai nakoon.
My06s Usherin syndrooman perinndllisyys huoletti osaa dideistd. Heitd jannitti, tuleeko
jollekin/joillekin muillekin perheen lapsille Usher. Pari &itid toi esiin myds syyllisyyttdén siité, ettd

oli ollut lapsen isdn ohella vilittiméssa sairautta lapselle.

Edelld lueteltiin mitkd eri asiat Usherin syndrooma -diagnoosissa kuormittivat ja vaikeuttivat asian
késittelyd. Seuraavaksi kdydddn ldpi, miten Usher-diagnoosin késittelyn vaikeus ndkyi arjessa.
Sairauden itsendinen kasittely ja/tai sen késittely esimerkiksi omien léheisten kanssa saatettiin kokea

haastavaksi. Seuraavaksi sitaatti tahén liittyen.

A: “[Aviomies] ois halunnu puhua, ja md en halunnu puhua. Md jotenki halusin niinku unohtaa koko
asian. Meni varmaan siis vuos ennen ku md pystyin kenellekddn ddneen sanomaan, et tdmmonen
{Usher-}diagnoosi on meiddn lapsella, et se tuntu ihan hirveeltd. Todella pitkd aika ku md sitd pystyin
ddneen sanomaan, ja ei se oo edelleenkddn, siitd on helpompi puhuu jolleki tuntemattomalle ku sit
sukulaisille tai perheelle siitd asiasta, ettd se on jotenki, mun on ollu siit tosi vaikee puhua.”

H: “Mites sd sitte kdsittelit sitd asiaa muuten ku siten ettd vihd tyonsit sen taka-alalle?”

A: “Itkin. Itkin ja murehdin.-- Arkee on elettcivi, aikaa meni. -- ei osannu aatella muuta ku sitd etti

[U-lapsi] menettdd nédon ja menettdd kuulon, ettd, et se oli niin pelottavaa.-- Onhan se edelleen arka

paikka puhua ja, ja kdsitelld.” -diti 5

Sitaatista nousee esiin erilaisia Usherin kisittelyn vaikeuksia. Aiti 5 koki lapsen Usher-diagnoosin
késittelyn erittdin vaikeana asiana itselleen. Hanen oli vaikea puhua asiasta puolisonsa kanssa ja hin
vain halusi unohtaa koko diagnoosin. Diagnoosin kisittelykeinot olivat aika passiivisia, silld ne
sisdlsivit itkemistd ja murehtimista. Lisdksi hdn kuvaa, etti ei Usher-diagnoosin jélkeen voinut
ajatella muuta kuin sitd ettd lapsi menettdd kuulonsa ja ndkonsd. Nama asiat kertovat merkittavistad

diagnoosin kasittelyn hankaluuksista ja suuresta kuormittuneisuudesta.
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Moni éiti toi haastatteluissa esiin, ettd Usherin syndrooma -diagnoosin késittely oli aluksi
vaikeaa, ja ettd asian késittelyssd saattoi meni kauan, jopa vuosia. Tdssd oli kuitenkin paljon
yksil6llistd vaihtelua. Muutama dideistd koki edelleen, ettd Usherin syndroomaa oli vaikeaa kisitella
itsendisesti tai muiden kanssa, vaikka diagnoosista oli kulunut vuosia. Heilld oli vaikeuksia hyviksya
Usherin syndrooma osaksi lasta ja perheen arkea. Usherin syndrooma oli heille aktiivinen arjen
huolenaihe, ja he ndkivit lapsen tulevaisuuden uhkaavampana ja vdhemmédn mahdollisuuksia

sisaltavana.

3. Usher-lapsen tulevaisuuteen liittyvit huolet

Aideilli oli paljon erilaisia Usher-lapsen tulevaisuuteen liittyvii huolia. Ndma liittyivit usein kuulo-
janidkovammojen etenevyyteen. Usher-diagnoosin saamisen aikaan moni 4iti koki ahdistusta ja suurta
epavarmuutta siitd, kuinka nopeasti lapsen kuulo- ja/tai ndkdvammat tulevat eteneméin. Moni pelkési
ndiden etenevin todella nopeasti. Kuulon heikkenemiseen liittyvit pelot heijastuivat edelleen huoleen
puheen- ja kielenkehityksestd ja koulumenestyksestd. Lisdksi osa dideistd jannitti lapsen kuulon
heikentyessd lapsen sisdkorvaistute-leikkauksia. Ndon heikkenemiseen liittyvdt huolet liittyivét
jénnitykseen siitd, miten Usher-lapsi itse tulee hyvidksymédn heikkenevdn ndon tilanteen
tulevaisuudessa, varsinkin kun lapsi voi sen takia joskus joutua luopumaan jostain rakkaasta
harrastuksesta tai haaveesta. Lisdksi ditejd huoletti, pystyykoé Usher-lapsi ylipddtdan hyvaksymain
tulevaisuudessa Usherin syndrooman rajoitteet siten, ettei vaivu masennukseen. Kuulo- ja
ndkdvammojen etenevyyden nédkokulmasta ditejd huoletti lapsen tulevaisuuden ammatti — ja
tyollistymismahdollisuudet. Liséksi osa oli huolissaan siitd, pystyykd lapsi aikuisena eldmidin
itsendisesti tai saamaan omaa perhetta.

Osa ditien esiintuomista Usher-lapsen tulevaisuuteen liittyvistd huolista ei liittynyt
varsinaisesti Usherin etenevyyteen. Huolta oli muun muassa siité, saako lapsi kavereita koulussa ja
aletaanko hénti kiusata sielld. Liséksi eri koulusiirtymét jannittivit esimerkiksi ympériston ja tuttujen
opettajien vaihtumisen takia. Uusien opettajien kohdalla ditejd huoletti etukédteen se, kuinka hyvin he

oppisivat huomioimaan lapsen Usherin syndrooman lapsen opetuksessa.

ARJESSA TAPAHTUNEET MUUTOKSET
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Aidit raportoivat monista kuormittavista muutoksista, jotka tapahtuivat arjessa lapsen Usherin
syndrooma -diagnoosin saamisen jdlkeen. Tdmai toinen teema muodostui kolmesta eri alateemasta ja
ndamd olivat: 1. Sosiaalisten suhteiden heikkeneminen, 2. Arjen ajankdyton muutokset ja 3. Muutokset

parisuhteessa ja perheessé.

1. Sosiaalisten suhteiden heikkeneminen

Osa dideistd kertoi sosiaalisten suhteiden heikenneen lapsen saatua Usher-diagnoosin. Téhén
heikkenemiseen saattoi johtaa niin didin oma sosiaalisen aktiivisuuden vdiheneminen, mutta myds

ditien kokema toisten ihmisten etdéntyminen perheestd. Seuraavaksi muutama sitaatti néihin liittyen:

A: “—- Md luulen, ettd tid meiddn eldmdntilanneki on vihdn ajanu siihen, ettd jossain vaihees ei vaan
ollu voimavaroi pitdd ihmisiin yhteyttd, niin niitd on kylld jddnyt tds matkan varrella tosi paljon pois
niinku. Ja on siin varmaan osaks sekin, ettd kun tdlldst isoo tapahtuu, niin kyl ihmiset on tosi
varovaisia ja ne luulee et me mennddn rikki. Et on joskus joku joka [aviomiehelle] sanonu, ettd et ei
00 voinu soittaa tai ei voinu pitdd yhteyttd, ku ei tienny et mitd sanoo niinku. Ja md ymmdrrdn sen
kyl. Et oltiinhan me tosi rikki varmaan jossain vaiheessa. -- tdd oli niin iso, niin vaikee asia ittelle
kdsitelld, niin tavallaan se on aiheuttanu sitd, ettd on sulkenu myéds ihmisid pois. ”-diti 5

A: “—ihmiset karttaa tilldstd niinku ku ei oo terve, niin se on vaikeaa kohdata. Koska en md keksi
mitddn muuta syytd.-- md oon kuitenki yrittdany itse olla aktiivinen ja jutella ja joitain md oon
pyytanyki kdymddan mut ei haluu tulla, et niinku eihdn sitd voi ihmisid vdkisellddnkddn vaatia-- paljo
on lakannu kdymdttd sen takia. Niinku ndd mitkd ois muuten ilman tdtd sairautta. Ei ne vilttimdttd

pelkdstddn johdu siitd sairaudesta, mut kyl se selvdisti on vihentynyt sen jéilkeen.” -diti 1

Aiti 5 nosti esiin yhden tirke#n tekijin sosiaalisten suhteiden heikkenemisen taustalla- omien
voimavarojen viahyyden. Kuormittavan eldmaéntilanteen keskelld &itien voi olla vaikeaa ylldpitda
sosiaalisia suhteita, varsinkin jos Usherin syndrooman késittely tuntuu itsestd kovin hankalalta.
Samassa sitaatissa diti nosti my0s esimerkin erdén henkilon etdéintymisestd perheesté, koska hin ei
ollut tiennyt miti sanoa kirsiville perheelle. Aiti korosti ymmirtivinsi henkildn toimintaa. Aiti 1:n
tilanne taas oli erilainen; hin yritti aktiivisesti yllépitdé sosiaalisia suhteita eldméssdin, mutta koki
etteivit muut ihmiset halua viettda aikaa hinen ja hdnen perheensa kanssa. Syyksi hén epdili lapsen
Usherin syndroomaa. Sosiaaliset suhteet voivat siis heiketd lapsen Usherin syndrooma -diagnoosin

jélkeen ainakin didin omien voimavarojen vihentymisen tai muiden ihmisten vetdytymisen johdosta.
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2. Arjen ajankiyton muutokset

Tama alateema liittyy lapsen Usherin syndrooman takia tapahtuneisiin arjen ajankdyton muutoksiin.

Seuraavaksi muutama téhdn aiheeseen liittyva sitaatti:

A: “Kylli joudun enempi huolehtii [Usher-lapsesta], miti md huolehdin vaikka ndistd meidiin
muista-- miettii, et onko nyt hommat hoidettu, ja miten se meni sielld tai tddlld. Et enempi joutuu
miettimddn, ettd onko nyt pdrjanny ja onko kaikki vilineet mukana mitd pitdid, ja kuuliksd,
ymmdrsiksd, voiksd ldhted. Esimerkiksi joutuu miettii jos laskettelureissuun ovat ldhdossd, ettd
voidaanko me pddstdd [Usher-lapsi], pdrjdcdké se sielld.--"

H: “Miten toi kaikki sitte vaikuttaa ajankdyttoon?

A: “Kyllihdn se vie aikaa. Et onhan se tyéllistivi tekijd etti on tommonen sairaus. Et kylld se pitdid

ottaa huomioon. ”-diti 4

A: “--mitd hén jaksaa mindki péivind, miten me voidaan tid asia, kaikki pitdd aina miettid etukiiteen.
Miten onnistuu tdmdn kdytdnnossd tekeminen, miten me ratkastaan ndd pulmat, se vaikuttaa joka
pdivd arkeen, siis ihan koko ajan. -- Arjessa ihan tauotta se vaikuttaa kaikenlaisiin asioihin ettd tota
mitd voi tehd ja mitd ei -- Se ei voi olla vaikuttamatta myés minuun, hdnen kauttaan minuun et miten

mind suunnittelen pdiviohjelmani.” -diti 14

Aidit kokivat, etti arjessa on pitéinyt lapsen Usherin syndrooman takia ottaa monia eri asioita
huomioon. Aidit 4 ja 14 toivat esiin muun muassa, etti lapsen Usherin syndrooman takia pitii mietti,
voiko lapsi osallistua johonkin toimintaan ja jos voi, niin pérjddko hén sielld. Lisdksi lapsen
jaksaminen piti ottaa huomioon aikataulujen suunnittelussa. Aiti 4 nosti esiin, etti Usher-lapsen arjen
suunnittelu tydllistdd kovasti ja vie paljon aikaa. Aiti 14 korosti myds siti, ettd lapsen arjen

suunnittelu vaikuttaa vahvasti myds didin omiin suunnitelmiin.

3. Muutokset parisuhteessa ja perheessi

Osa éideistd koki, ettd lapsen Usherin syndrooma -diagnoosin jidlkeen muutoksia tapahtui
parisuhteessa ja yleisemmin perheessd. Parisuhteen kuormittavat muutokset liittyivit muun muassa

puolisoiden erilaisiin tapoihin késitelld Usherin syndrooma -diagnoosia. Toinen puoliso saattoi
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esimerkiksi haluta keskustella asiasta yhdessd ja toinen ei vilttimattd ollenkaan. N&mi erot
diagnoosin késittelytavoissa loivat kitkaa parisuhteeseen. Osa dideistd raportoi diagnoosin jilkeen
myos riidelleen enemmaén puolisonsa kanssa. Erds ongelma oli myds puolisoiden yhteisen ajan
vihyys, minki koettiin olevan ongelma lapsen Usherin syndrooma -diagnoosin jilkeen. Aidit
kokivat, ettd vapaa-aikaa kului sen sijaan paljon Usherin syndroomaan liittyvien asioiden hoitoon.
Yhteisen ajan vihyyden puolison kanssa kokivat varsinkin ne didit ongelmaksi, joiden oli vaikea
saada jdrjestettyd lastenhoitoapua. Heiddn sosiaaliset verkostonsa asuivat kaukana tai ne olivat.
Perheessd tapahtuneet kuormittavat muutokset liittyivdt eritoten ditien huonoon
omaantuntoon siitd, etteivit he kokeneet pystyvinsid huomioimaan enédd yhti paljon perheen muita
lapsia, silld vapaa-ajalla Usherin syndroomaan liittyvien asioiden, muun muassa tukien hakemiseen,
palveluista taistelemiseen sekd Usher-lapsen kanssa tutkimuksissa kdymisiin meni niin paljon aikaa.
Erés 4iti oli jopa kysynyt Usheria sairastamattomalta lapseltaan, kokeeko hén jdéneensd vihemmiille
huomiolle. Lapsi oli vastannut kieltdvésti, mutta se ei silti vienyt didin huolta tilanteesta pois. Osa
dideistd oli my0s huolissaan siité, ettd yhteistd aikaa Usher-lapsen kanssa kului niin paljon erilaisilla
Usherin syndroomaan liittyvilld kdynneilld. Aidit kokivat, etti liian vihén pystyi viettimi#n lapsen

kanssa sellaista aikaa, ettei huomion keskipisteend olisi ollut Usherin syndrooma.

TUTKIMUKSIIN, PALVELUIHIN JA TERVEYDENHUOLTOON LIITTYVAT
ONGELMAT

Tadmén kolmannen teeman muodostivat kolme seuraavaa alateemaa: 1. Taistelu tutkimuksista ja muut
diagnoosien saamista hidastavat tekijit, 2. Terveydenhuoltoon ja Kelaan liitetyt ongelmat seka 3.

Taistelu palveluista.

1. Taistelu tutkimuksista ja muut diagnoosien saamista hidastavat tekijit

Kisittelen tdssd alateemassa sekd kuulovamma-diagnoosin ettd Usherin syndrooma -diagnoosin
saamista hidastavia tekijoitd, jotka kuormittivat Usher-lasten ditejd. Monet didit nostivat yhdeksi
merkittdivimmistd ongelmista lddkireiden epduskon lapsen kuulovammasta. Témén takia aidit
joutuivat usein taistelemaan lapselle kuulontutkimukset ja joskus jopa vieméédn lapsen testeihin
yksityiselle puolelle kun julkisella puolella ei oltu testeihin suostuttu. Liséksi pari ditid toi esille, ettd
heidin lapsensa kuulontutkimukseen eivit ladkérit meinanneet ensin suostua siitd syystd, ettd lapsi

oli niin vilkas. Joskus lapsen jo piddstyd kuulontutkimuksiin diagnoosin saamista hidastavaksi
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tekijaksi nousi lapsen saama normaaliin kuuloon viittaava tulos. Tuloksen todennikdisyytta epidileva
diti joutui tilloin vaatimaan testin tekoa uudelleen. Eréds iiti toi esille, ettd hdnen vaadittuaan uuden
kuulontutkimuksen, oli kuuloa testattu eri tavalla ja silloin lapsella oli havaittu selked kuulovamma.
Ensimmdinen tutkimus oli hdnen mukaansa sisdltinyt pelkkid piippaus-ddnid ja jalkimmadinen
ilmeisesti puheen erottelua, jossa oli huomattu, ettei lapsi pysty saamaan kunnolla selvdi puheesta.
Osa dideisté toi esiin my®os erilaisten tutkimusaikojen odottamisen hidastuttavan diagnoosin saamista.
Néama tekijat hidastivat lapsen kuulovamma-diagnoosin saamista.

Ladkareiden epdusko oli didin esittdimén lapsen kuulovamma-huolen liséksi ldsnd myos kun
didit ilmaisivat epdilyksensd lapsen Usherin syndroomasta. Ladkdrit vetosivat sairauden
harvinaisuuteen eivitkd usein uskoneet Usherin syndrooman testaamisen tarpeellisuuteen. Télloin
sairautta ei vilttdmaittd ldhdetty heti tutkimaan ja diti joko tyytyi lddkérin arvioon, jolloin Usherin
testaaminen venyi tai sitten diti jatkoi silti sairauden testaamisen vaatimista lddkéreiltd ja tdlloin Usher
usein todettiin nopeammin. Eris diti toi esiin, ettd hinen lapseltaan oli tutkittu ensin vain Suomessa
yleisin Usher-tyyppi 111, ja kun tulos tuli ettei lapsella ollut sité, niin tutkimukset keskeytyivét ja vasta
myOhemmin alettiin selvittdd toisen tyypin mahdollisuutta. Ladkédri oli selittdnyt, ettd koska
Suomessa esiintyy pddosin vain tyyppi Ill:sta, niin muita tyyppeja ei tarvitse testata. Erds 4iti toi taas
esiin sellaisen kuormittavan kokemuksen, jossa lddkéri oli lasta silmdmadrdisesti tarkasteltuna
todennut, ettei lapsella voi olla Usheria, ja ei siksi pitdnyt Usherin tutkimista oleellisena. Myds
tutkimuskdyntien odottelu ja Usher-geenitutkimusten pitkdkestoinen selvitys ulkomailla hidastivat

Usherin syndrooma -diagnoosin saamista.

2. Terveydenhuoltoon ja Kelaan liitetyt ongelmat

Aidit nostivat esiin joitakin ongelmia terveydenhuollossa, jotka kuormittivat heiti. Pi#sdéintdisesti ne
syndroomaan liittyvén terveydenhuollon jérjestdmiseen. Osa dideistd koki kuormittavaksi sen, kuinka
lapsen Usherin syndrooma -diagnoosista oli heille ilmoitettu terveydenhuollon tyontekijén toimesta.
Pari ditid toi esiin, ettd he olivat saaneet tietdd lapsen Usher-diagnoosista puhelimitse, vaikka yleensa
kiytantond on lddkédrin vastaanotolla asiasta kertominen. Kuormittavia diagnoosin anto -tilanteita
olivat myos sellaiset, joissa lapsen Usher-diagnoosin lisdksi udeltiin mahdollisista tulevista
lapsihaaveista sekd kerrottiin Usherin syndrooman sukuselvityksen mahdollisuuksista. Liséksi erds
ladkari oli kehottanut ditid alkamaan pohtia lapsen ammatinvalinta-asioita.

Aidit toivoivat, etti Usherin syndrooma -diagnoosi annettaisiin aina kasvotusten, ja etti siti

annettaessa puhuttaisiin vain Usherin syndroomasta ja keskityttdisiin perheen tuntemuksiin siita.
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Tulevaisuuden lapsihaaveiden utelu koettiin tdysin epdasialliseksi ja ammatinvalinta-asioiden
pohtimisen tarjoaminen epdolennaiseksi siind hetkessd. Sukuselvityksestd puhuminen koettiin
ennenaikaisena, silld diti saattoi olla niin jarkyttynyt Usher-diagnoosista ettei voinut hetkeen miettid
edes puhuvansa sukulaisille lapsen Usherista, saati suosittelevansa heille Usher-tutkimuksiin
menemisté.

Osa dideistd koki, ettd terveydenhuollosta ei ollut tarjottu perheelle tarpeeksi psyykkisté tukea
lapsen Usher-diagnoosin saamisen jialkeen. Ndmé &idit kokivat perheensé jadneensd yksin Usher-
diagnoosin késittelyn kanssa. Osa psyykkistd apua saaneista dideistd taas koki, ettei saadusta tuesta
ollut ollut hyotyéa. Eris diti nosti tdhin syyksi sen, ettei hdn ollut saanut riittdvin konkreettisia neuvoja
arjessa parjaamiseen. Pari ditid toi liséksi esiin kuormitustaan siité, ettei Usher-perheille jérjestetad
varhaista vertaistukea pian Usher-diagnoosin saamisen jilkeen, joka voisi edistdd Usher-diagnoosin
kisittelyd. Aidit kokivat, etti tillainen vertaistuki voisi auttaa konkreettisesti ymmértiméin Usherin
syndroomaa ja sen vaikutuksia arkeen. Lisdksi didit kokivat, ettd toisen Usheria sairastavan lapsen tai
vanhemman ihmisen tapaaminen olisi toisaalta voinut myds ehkdistd heiddn suurien pelkojensa,
muun muassa lapsen nopean ndénmenetyksen pelon kehittymista.

Aidit kokivat kuormittavaksi myds esimerkiksi ldikérien ja kuntoutusohjaajien vaihtuvuuden,
silld talloin lapsen sairaushistoriaan liittyvid asioita piti alkaa kertomaan uudelle asiantuntijalle alusta
uudelleen. Terveydenhuollon tyontekijdn vaihtuminen tuntui vaikealta my0s siksi, koska joskus didit
olivat ehtineet muodostaa heihin ldheisen ja tirkedn suhteen, ja osaltaan tdmé suhde auttoi ditejd
jaksamaan arjessa. Osaa dideistd kuormitti kuulo- ja ndkdpuolen yhdistdvédn yksikon puuttuminen,
silld he kokivat kuulo- ja ndkdpuolen vilisen yhteistyon toteutuvan terveydenhuollossa yleisesti
ottaen heikosti. Lisdksi osa dideistd toi esiin kuormituksensa siitd, kun osa terveydenhuollon
tyontekijdisti suhtautui nuivasti lapsen tukiviittomaopetuksesta keskusteluun. Aitien mukaan osa
asiantuntijoista ei ndhnyt mitd hydtyéd tukiviittomista olisi ollut ja he korostivat puhutun kielen
tarkeyttd. Aidit kuitenkin kokivat, ettdi tukiviittomista olisi ollut apua lapselle ja arjen sujuvuudelle
joissain tilanteissa, ja osa heistd hakikin tukiviittomaopetusta asiantuntijoiden epdkannustavista
mielipiteistd huolimatta.

Kelaan liittyen osa &ideistd nosti erityisesti ongelmaksi sen, ettd Kela oli myontényt osalle
Usher-lapsista vammaistuen 16:teen ikdvuoteen asti, kun taas osa perheistd joutui hakemaan sitd
edelleen joka vuosi. Epitasa-arvoinen tilanne nihtiin kummallisena ja kuormittavana. Aidit
kuvailivat, ettd myds sitd joutuu jannittdmadn ettd saako ylipddtddn haettua vammaistukea ja sitd
méidrdd mitd on hakenut. Osaa dideistd stressasi myOs se, ettd Kela pyysi vuosittain
vammaistukihakemusta silld perusteella, ettd lapsen tilanne voisi parantua jatkossa. Tésté didit olivat

kovin turhautuneita ja ihmettelivdt, kuinka etenevin sairauden kohdalla tilanne voisi parantua.
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3. Taistelu palveluista

Lahes kaikki didit raportoivat joutuneensa taistelemaan erilaisista palveluista. Seuraavaksi muutama

sitaatti ditien haastatteluista.

A: “Hirvee taistelu Kelan kanssa.-- Musta tuntuu, ettd asiat on hirveen vaikeiks tehty, ettd jos miettii
vanhempia, joilla ei oo voimavaroja, ettd ei ne tuu saamaan noita juttuja, mitd me ollaan esimerkiks
saatu. Koska mind oon paukuttanu, mind oon kirjottanu, mind oon soittanu, laittanu viestejd oikeesti
niinku, ja vdlilld ihan hermostumiseen asti.-- Mutta ettd kun on tilanteessa tdmmdnen niinku, ihan
sama mikd lapsella olis, joku vaikee tdmmone vamma, ni on se aika rankkaa noin niinku henkisesti
muutenki, ni sit jos sd mietit siihe, ettd sul on kymmene eri instanssia, mihin sd joudut taistelemaa, et
sd saisit kaikkee, ni on se vihd...”

H: “Millasia kaikkii juttuja teiddn on sit pitdny taistella, tai siis itte ajaa sitd asiaa? ”

A: ”No siis ensin niitd tutkimuksia, ettd pddstiin niihin tutkimuksiin. No sen jdlkeen meille tuli, on
ollu vammaistukitaistelut. Puheterapiaan jouduttiin hakemaan monta kertaa, ettd saatiin se lopulta.
Sitten tuota tuli ne tukiviittomaopetustaistelut. Ja sen jdlkeen tuli taas vammaistukitaistelut.”

H: “Joo.”

A: “Kun meilti meinas tippuu se keskimmdine vammaisuki, ja mun mielestd se kuuluu se keskimmdine
vammaistuki meille, niin sitd taisteltiin. Ja sitten ooteltiin kuntoutuksen pddtoksid iha hirveen pitkdd
ennen kun saatii, ja soittelin sinneki kymmenen tuhatta kertaa, ettd pddstiin sinne kuntoutukseen.--"
H: “Mitds muute noista apuvdlineistd, sanoit, ettd niitdki piti hakee? ”

A: “Ainii, niitiki mind taistelin-- néamdkdd ei tuu niinku itsestdcdnselvyytend nimd laitteet--"" -diti 2

A: “—-mun on pitiny taistella esimerkiksi [Usher-lapselle] tukiviittomat. Téimd kuntoutusohjaaja ei
suositellu, koska kuulokeskuksen puheterapeutti ei suosittele missddn tapauksessa, koska hdnen
mielestddn puhekieli on ainut oikea kieli niinku et ei mitddn viittomia tarvita ollenkaan, vaikka
[Usher-lapsi] rupes puhumaan viiveelld, niin me oltais hyodytty niistd viittomista sillon aluks, ja sitte
myods nytte me kdytetddn niitd viittomia kun silld ei oo kuulokojeita, koska hdn ymmdrtdd niitd paljo,
Jja me osataan niitd paljo, niin et me voidaan kommunikoida jotenkin. En md voi mennd aina siihen
korvaan huutamaan jossain pesu- ja uimahallitilanteessa, niin se oli niinku sitd piti ainaki tyyliin
vuos ennenku me saatiin siihen lausunto-- Mut siis sen oon huomannu ettd mitddn ei, paljon jdis

saamatta jos ei pitdis lapsen puolia. Ja se on myos hirveen kuluttavaa, raskasta.” -diti 1

Aiti 2 koki joutuneensa taistelemaan monista eri asioista. Hin myds kertoi soitelleensa “ainakin

kymmenen tuhatta kertaa” saadakseen Usher-lapsen kuntoutukseen. Téssd diti heitti selvisti
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liioitellun arvion, mutta siihen on tirkeda kiinnittdd huomiota. “Kymmenen tuhatta kertaa” jonkin
asian puolesta soitteleminen kertoo suuresta kuormittuneisuudesta ja turhautumisesta taisteluun.

Aiti 1 toi diti 2:n lisdksi esiin taistelun tukiviittomista. Aiti 1 kuvasi, ettd tukiviittomaopetus-
lausunnon saamisessa kesti vuosi ja hidnen Usher-lapsensa kohdalla se tarkoitti sitd, ettd lapsi ei
padssyt hydtymiin siitd juuri suurimman tarpeen hetkelld. Aiti 1 toi esiin myds kuormittuneisuuttaan
siitd, ettd on rankkaa taistella lapselle palveluita. On myds huolestuttavaa, kun hén toteaa, etti lapselta
jdisi paljon saamatta, jos vanhempi ei pitdisi hdnen puoliaan. Eli kiytinnossa silloin jos vanhempi ei
taistelisi palveluita lapselleen.

Nostan vield esiin erdén térkedn ajatuksen diti 2:n sitaatista: [lman voimavaroja vanhemmilla
ei ole voimia taistella. Aiti 2:1la ja monella muulla #idilld taisteluun oli ollut voimavaroja, mutta
joskus saattoi kdydd my0s niin, ettd didin voimavarat alkoivat ehtyd eikd taisteluun enédd tuntunut

olevan voimia:

H: “Kerroit, et ei oo tasapuolista toi, et kuinka noita kaikkia tukipalveluita saa?”

A: “--Niin et siindkin miten kun kaupunki, kaupunki on eri, kauheet erot, et vaik me ollaan tdssd niin
kun vierekkdin, niin silti ei oo samaa mitd yhelld on. --Ja sit jos joku pienen tiedonmurusen antaa
sulle jostain, niin sitten sd ldhet hakee sitd ja sieltikin tulee kielteinen vastaus. Niin aika semmonen

olo tulee et why bother.-- Kyl mun mielestd md oon ollut aika aktiivinen, mut nyt on semmonen olo,

et md oon taantunut jotenkin, et ei endd jaksa. Tuulimyllyjd vastaan tappelee, niin..."" -diti 6

Tisti sitaatista nousee esiin merkittivi uupumus palveluista taistelemiseen. Aiti 6 koki, ettii héinen
lapsensa ei saa tukipalveluja samalla tavalla kuin viereisessi kaupungissa asuva Usher-lapsi. Aiti koki
olleensa aktiivinen palveluiden hakija, mutta silti palveluita ei ollut lapselle myonnetty.
Turhautuminen tihén tilanteeseen oli uuvuttanut hénté niin paljon, ettei hin kokenut enéé jaksavansa
taistella. Hén vertasi palveluista taistelua tuulimyllyjd vastaan tappelemiseen eli toisin sanoen hin

koki silloin joutuvansa kiymaédén sellaista taistoa, jota hin ei pysty voittamaan.

VASTUU TIEDONETSINNASTA JA USHERIIN LIITTYVIEN ASIOIDEN
HOITAMISESTA PERHEESSA

Tédmin neljannen teeman muodostivat 2 alateemaa ja ndmaé olivat: 1. Vastuu tiedonetsinnisti ja 2.

Vastuu Usheriin liittyvien asioiden hoitamisesta perheessé.
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1. Vastuu tiedonetsinnasta

Osa dideistd koki, ettd heiddn piti itse etsid paljon tietoa siitd, millaisia palveluita lapselle on
mahdollista hakea. Seuraavaksi muutama sitaatti téstd aiheesta:

A: “—koen sen raskaaksi ettd mun pitdd osata tietdid mitd mun lapsella on oikeus saada tai mihin héin
on oikeutettu tai millasia apuvdlineitd on. Jos md en ymmdrrd kysyd, niin hdn ei saa niitd. --Et se

pitdis olla mun mielestd niin, ettd joku muu ne kartottas ja kattois niinku lapsen parhaaksi.” -diti 5

A: “—-hirveesti joutuu itse etsimddn tietoa ja kuitenki on tavallaan oman onnensa nojassa-- hirveen
sekavaa jotenki hakee sit niitd vammaistukia ja kursseja ja kaikkee, et tavallaan itse joutuu hirveesti
niinku.-- Ja mun mielestd tdn asian ei pitdis mennd ndin, et vanhempien pitdd vaatia, tietdd mitd voi
vaatia, vaan se pitdis tulla meille kertomaan, et mitkd on niinku, ja ettd lapsi saa parasta mahdollista.
Ja nyt, sit mulla on kokoajan semmonen tunne, ettd md en oo dlynny vaatia jotain semmosta, mistd

[Usher-lapsi] hyotyis ja niinku mikd sen kannattas saada.” -diti 1

Aiti 5 koki, etti vanhemman itsensi vastuulla on etsii tietoa lapselle tarpeellisista palveluista. Hin
kuvasi, ettd jos diti el tiedd mitd lapsi voisi saada tai mistd hidn voisi hy6tyd, niin lapsi ei niitéd saa.
Hin toivoisi, ettd jollakulla muulla olisi vastuu palveluiden kartoittamisesta. Aiti 1:n kokemus oli
hyvin samankaltainen; hiankin koki, ettd Usher-lasten vanhempien piti selvittdd asioita pitkdlti omin
avuin. Hén toivoi, ettd joku muu taho selvittdisi mihin kaikkeen Usher-lapsella on oikeus ja kertoisi
tiedoista perheille. Aiti 1 toi esiin jatkuvan huolensa siiti, etti ei olisi osannut vaatia jotain tirke# ja

hyodyllistd palvelua lapselle. Edelldkuvatut kokemukset kuormittivat paljon Usher-lasten diteja.

2. Vastuu Usheriin liittyvien asioiden hoitamisesta perheessi

Osa dideistd koki kuormittavaksi sen, ettd he olivat perheesséd vastuussa Usheriin liittyvien asioiden

hoitamisesta. Seuraavaksi muutama sitaatti liittyen tdhén aiheeseen.

A: “Joo, mut enemmdin kaikki paperiasiat on jéicdny mun kontolle, et kyl noi Kelan hakemukset on
aina mun vastuulla ollu, et kumpi ne tdyttdd niin mind tdytdin-- kylld se vililld on semmonen itte koen
stressinaiheena ku kaikki jid ehkd mun vastuulle, mut sit taas toisaalta ku oon myos sellanen et sit

md haluan et ne asiat hoituu tietylld tapaa--. ” -diti 3
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A: “Toki kylld md vilissd toivon ettd vois ottaa vihdn vastuuta toinenki, ettei aina ois mun vastuulla

kaikki, mutta vield ei ole onnistunut ihan tdydellisesti.” -diti 4

A: “Mind tein sen, mind hoidin lapsen itse ja olin téissd ja muuta niin en kdsitd miten md oon
Jarjissdni tind pdivind. En oikeesti kdsitd miten md oon selvinny hengissd siitd, siitd prdssistd

ettdi...” -diti 14

Aiti 3 toi esiin vastuunsa kaikista paperiasioista ja viittasi tdssi eritoten téssid Kelan hakemuksiin.
Myohemmin hén lisdsi, ettd oikeastaan kaikki Usherin syndroomaan liittyvét asiat olivat hénen
vastuullaan ja se kuormitti hintd. Toisaalta hidn toi esiin my0s tarpeensa hoitaa asiat omalla tavallaan,
mikd on voinut vaikuttaa sithen, ettd Usherin syndroomaan liittyvien asioiden hoitaminen on
kasaantunut hinen vastuulleen. Aiti 4 koki my®s, ettd hinen vastuullaan oli liikaa Usheriin liittyvia
asioita ja hén toivoi, ettd puolisokin osallistuisi niiden jakamiseen. Aiti 14 koki, ettd oli ollut tdysin
vastuussa Usher-lapsesta ja tdlloin myds hidnen Usheriin liittyvien asioidensa hoitamisesta, ja hin

ihmetteli jélkikdteen omaa jaksamistaan.

YHTEISTYOONGELMAT KOULUHENKILOKUNNAN KANSSA

Tamai viides teema muodostui kahdesta alateemasta: 1. Ongelmat lapsen Usheriin suhtautumisessa

koulunkdynnin ndkdkulmasta ja 2. Usherin takia erikseen sovituista asioista kiinnipitdmattomyys.

1. Ongelmat lapsen Usheriin suhtautumisessa koulunkiynnin nikokulmasta

Osa dideistd koki, etteivdt kaikki opettajat osanneet suhtautua Usheriin lapsen koulunkdynnin
ndkokulmasta. Haastatteluista nousi esiin, ettd osa opettajista ei suostunut vanhempien tai
asiantuntijoiden esittdmiin toivomuksiin tai suosituksiin Usher-lapsen koulunkdynnin jérjestdmiseen
liittyen: Esimerkiksi erddn viittomakielisen Usher-lapsen didin toistuvat pyynnot matematiikan
kokeen sanallisten tehtdvien viittomisesta videolle eividt tuottaneet toivottua tulosta ja lapsi sai
jatkuvasti kokeissa eteensd sanalliset tehtivit, joita hiin ei ymmirtinyt. Aiti toi myds esiin, ettd
opettaja olisi ollut viittomakielen taitoinen. Lisdksi erds toinen #iti kertoi tilanteesta, jossa koulun
erityisopettaja ei vakuuttunut lddkirin, psykologin ja kuntoutusohjaajan esittimistd Usher-lapsen
tarvitsemista tuen tarpeista hanen koulunkdyntinsd helpottamiseksi. Néitd ehdotettuja keinoja olivat

muun muassa ddnikirjojen ja pelkistettyjen kirjojen kaytt6. Erityisopettaja ei hyviksynyt
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asiantuntijoiden esittimid ehdotuksia, minkd lisdksi hidn myos kielsi ndiden asiantuntijoiden
vahvistamat lapsen nddén ja kuulon ongelmat. Joistakin tukitoimista oli &idin mukaan piésty
yhteisymmarrykseen, mutta ne eivét jalkikateen olleet koulussa kuitenkaan toteutuneet.

Pari ditid toi esiin huoltaan siité, etteivét opettajat aina ymmartdneet mika perheelle ja Usher-
lapselle koulunkiynnissi oli tirkeinti. Aidit kertoivat opettajien huomion kohdistuvan liikaa lapsen
késialan tai koulumenestyksen parantamiseen, kun taas didit kokivat, etté tarkeintd saattoi olla lapsen
vithtyminen ja jaksaminen koulussa. Lisdksi erds diti toi esiin tilanteen, jossa hanen Usher-lastaan ei
oltu ensin meinattu ottaa erddn ldhikoulun oppilaaksi, koska télla oli Usherin syndrooma. Perheelle
oli sanottu, ettei koululla olisi kuurosokealle lapselle mitdén annettavaa. Tilanne oli kuitenkin
ratkennut niin, ettd koululla jdrjestetyn ison palaverin jilkeen lapsi oli lopulta pddssyt tdhin

lahikouluun oppilaaksi.

2. Usherin takia erikseen sovituista asioista kiinnipitiméttomyys

Osa dideistd koki kuormitusta siitd, etteivit opettajat pitdneet kiinni asioista, joista oli sovittu heiddn
kanssaan erikseen lapsen Usherin syndrooman takia. Aidit olivat sopineet opettajien kanssa muun
muassa tillaisista asioista: Oppitunneista, joilla avustajan oli oltava Usher-lapsen tukena, ldksyjen ja
koealueiden ilmoittaminen kirjallisesti sekd lapsen opintojen sujumiseen liittyvien ongelmien
raportointi matalalla kynnykselld vanhemmille. Joskus nédiden asioiden toteutumisessa oli ongelmia.
Esimerkiksi erds &iti kertoi, ettd lapsen opettaja ei ollut sovitusti ilmoittanut koealuetta kirjallisesti
luokassa tai Internetin kautta, ja diti joutui kysyméén sité opettajalta, kun lapsi ilmoitti, ettei opettaja
kerro koealuetta, koska oli sanonut sen jo monta kertaa tunnilla. Usher-lapsen didinkin kysyessa
koealuetta, opettaja oli vastasi samoin sanoneensa koealueen jo moneen kertaan oppitunnilla. Aiti oli
sen jilkeen vaatinut tietoa kirjallisena ja oli lopulta saanut sen. Lapsen kuulon ongelmien takia on
tarkedd, ettd tiedon ldksyistd ja koealueista saa kirjallisena, etenkin jos nidin on sovittu opettajien
kanssa. Erds diti toi esiin my0s tilanteen, jossa opettajat eivdt endd merkinneet lapsen runsaita
liksynunohduksia Wilmaan ylds. Aiti oli pitkdin kuvitellut, etti lapsella sujui koulussa ihan hyvin.
Hén oli ihmeissédén siitd, miksei laksynunohduksista endd ilmoitettu, kun niistd ilmoitetaan yleensa
ihan kaikkien lasten kohdalla. Aiti koki asiasta ilmoittamatta jéttimisen erityiseni pettymykseni, kun
opettajien kanssa oli vield erikseen sovittu, ettd lapsen koulunkdynnin haasteista ilmoitetaan matalalla
kynnykselld didille.

My6s henkildkohtaisen avustajan puuttuminen tunneilta hAmmensi erdsta ditid. Opettajalle oli
ilmoitettu, milld tunneilla Usher-lapsi tarvitsee avustajan tukea. Kun lapsi oli ilmaissut ettei halua

mennd kouluun, niin diti oli saanut selville, ettei lapsella ole ollut avustajaa tarvitsemillaan tunneilla
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mukana. Téssd koulussa oli vihennetty kahden henkilokohtaisen avustajan madrd yhteen ja tésti
tilanteesta johtuen kaksi oppilasta joutui jakamaan henkilokohtaisen avustajan tuen keskendin,
vaikka heilld sattui olemaan tarvetta tuelle l1dhes samoissa oppiaineissa. Avustaja ei ndin ollen voinut
olla yhtd aikaa kummankin tukena. Aiti koki, ettd tihdn tilanteeseen liittyi todennikdisimmin
taloudellisiin resursseihin liittyvét puutteet, mutta ihmetteli sitd miksei opettaja ollut ilmoittanut
hinelle siitd ettei koulun ollut endd mahdollista toimia kuten aiemmin oli sovittu. Tiivistetysti
sanottuna &iteja kuormitti vélilld runsaskin yhteydenotto opettajiin ja varsinkin sovituista asioista

muistuttelu.

USHER-LAPSEN ARJEN KUORMITUSTEKIJAT

Tamén kuudennen teeman muodostivat kaksi alateemaa, jotka olivat 1. Koulukiusatuksi joutuminen

ja mielenterveysongelmat ja 2. Kuulovammasta aiheutuneet puheen- ja kielenkehityksen ongelmat.

1. Koulukiusatuksi joutuminen ja mielenterveysongelmat

Osa Usher-lasten dideisti toi esiin kuormitustaan Usher-lapsen koulukiusatuksi joutumisesta:

A: “Ja sitte siind luokassa oli kiusaamista. Siind oli viis {lasta}, jotka kiusas [U-lasta] kutosluokan
loppuun asti, vitosesta kutoseen. -- se oli semmosta jotenki hdiritsivit kokoajan sitd [U-lapsen]
opiskelua, ja koulussa olemista, ja kouluiloa ja muuta. -- sitte ku pddstiin seiskalle, -- kiusaajat
Jdtettiin pois, pantiin et ne ei saa tulla samoille luokille eikd samoille liikuntatunneille eikd

millekddn.” -diti 4

A: “No siellihdn sitd kiusattiin sitte joo. -- héin kévi lihikoulua, ja vitosella sit kiusaaminen paheni

ihan dlyttomdks. Se alko joskus nelosella, ja vitosella se oli jo ihan hurjaa.” -diti 14

A: “[U-lapsi] sit lihettelee koulupdivin aikana viestejd, et tuu hakee mut pois tddltd, et kun “noi

taas haukkuu mua” tai “kukaan ei puhu mulle” tai “taas ne juoksi karkuun.” -diti 6

Aiti 4 toi esiin, etti koulukiusaaminen oli hiirinnyt muun muassa lapsen koulunkiyntii ja
kiusaamisen takia oli jouduttu tekeméén erityisjéarjestelyitd luokkien muodostamisessa Usher-lapsen

siirtyessi yldasteelle. Aiti 14 taas kuvaili, etti Usher-lapsi oli joutunut kokemaan hurjaa kiusaamista,
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minki sisiltod hin ei kuitenkaan avannut haastattelussa tarkemmin. Aiti 6 kertoi Usher-lapsensa
ajankohtaisesta koulukiusaamis-ongelmasta ja iti nosti esiin konkreettisia esimerkkejé siitd, kuinka
kiusaaminen oli ndkynyt Usher-lapsen kouluarjessa: Lasta oli haukuttu, hidnen kanssaan ei oltu juteltu
ja héntd oli juostu pakoon. Usher-lapsi oli niissi tilanteissa pyytényt ditid hakemaan hénet koulusta
pois. Lisdksi ditien haastatteluista ilmeni, ettd koulukiusatuksi joutuneiden Usher-lasten ongelmana
oli usein myos yksindisyys, miké entisestdéin lisdsi seké lapsen ettd didin kuormittuneisuutta.

Koulukiusatuksi joutuneilla ja yksindisilld Usher-lapsilla vaikutti haastattelujen perusteella
olevan vield jotain muutakin yhteistd: Heilld oli useammin myos mielenterveysongelmia. Niin ei
kuitenkaan aina ollut. Liséksi tdmédn haastatteluaineiston pohjalta ei voida véittdd, ettd
mielenterveysongelmat johtuisivat nimenomaan koulukiusatuksi joutumisesta ja/tai yksindisyydesta.
Niiden vililld voi kuitenkin olla jonkinlainen yhteys. Mielenterveysongelmien kokeminen vaikutti
olevan yleisempdd my0s niilld Usher-lapsilla, jotka eivdt olleet hyviksyneet sairauttaan.
Hyviksyméttomyys ndkyi esimerkiksi siten, ettd Usher-lapsi saattoi olla haluton puhumaan
nikévammastaan tai hin saattoi sanoa, ettei hin halua olla vammainen.

Mielenterveysongelmista nousi esiin eritoten masennus. Erds &iti kertoi lapsen masennus-
diagnoosista, ja eris toinen 4iti kuvasi lapsen olevan “viitti vaille masentunut”. Aitien haastatteluiden
perusteella masennukseen tai masentuneisuuteen viittaavia mielenterveysongelmia koki muutama

Usher-lapsi. Usher-lapsen mielenterveysongelmat olivat dideille suuri surun aihe.

2. Kuulovammasta aiheutuneet puheen- ja kielenkehityksen ongelmat

Monet didit kuvasivat Usher-lapsillaan olleen tai olevan edelleen erilaisia kuulovamman aiheuttamia
puheen ja kielen kehityksen ongelmia. Néitd olivat muun muassa puheen kehityksen viivdstyminen,
dannevirheet ja sanavaraston suppeus. Aidit kokivat, ettd nimi ongelmat vaikeuttivat muun muassa
lapsen kouluoppimista. Muun muassa englannin kielen opiskelun kerrottiin olevan monelle Usher-
lapselle haastavaa ja pienelld osalla esiintyi laajemmin vaikeuksia eri oppiaineissa. Kuitenkin suurin
osa puheen ja kielen kehityksen ongelmista kérsineistd Usher-lapsista alkoi koulussa pikkuhiljaa kirid
kielellisissd taidoissa kiinni ikétovereitaan, mutta osalla esimerkiksi sanavaraston laajuus

ikdtovereihin verrattuna saattoi edelleen olla suppeampi.
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3.2 Voimavaratekijit

Voimavaratekijoistdi muodostui yhteensd 3 teemaa MIELI ry:n (2020) perheen voimavarojen
luokittelun mukaisesti. Nama olivat: 1. Aitien henkilokohtaiset voimavarat, 2. Perheen sisdiset
voimavarat ja 3. Perheen ulkoiset voimavarat. Teemat ja ndiden alateemat on esitetty kuviossa 2.
Aitien henkildkohtaiset voimavarat -teeman alateemojen muodostamisessa hyddynnettiin osin EHYT

ry:n (2020) voimavarojen luokittelua.

KUVIO 2. Voimavaratekijét

TEEMAT ALATEEMAT
\Y .
'0) 1. Aitien 1. Henkiset voimavarat

henkilékohtaiset > 2. Kognitiiviset ja fysiologiset
| voimavarat J voimavarat
M
A
\' 1. Perhe

2. Perheen siséiset 2. Parisuhde
A 3
R voimavarat - 3. Lasten sisarussuhteet
A 4. Usher-lapsen voimavarat
T
E / 1.Sukulaiset ja ystavat
4. Pethasn ulkoisetw 2. Terveydenhuollon tyon_tekuat,

| NEFREVEESE » Suomen Kuurosokeat ry ja Kela
] J 3. Vertaistuki
- 4. Opettajat, henkil6kohtaiset
A avustajat ja Valteri-koulut
T \ 5. Apuvilineet y

AITIEN HENKILOKOHTAISET VOIMAVARAT

Tdméd ensimmdinen voimavara-teema muodostui 2 eri alateemasta. Néaitd olivat 1. Henkiset
voimavarat ja 2. Kognitiiviset ja fysiologiset voimavarat. Seuraavaksi késitelldén nditd alateemoja

tarkemmin.
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1. Henkiset voimavarat

Henkisistd voimavaroista 16ytyi EHYT ry:n (2020) esityksen mukaisesti arvoihin ja
eliminkatsomukseen liittyvii asioita. Aideille tirkeisti arvoista perhe korostui selvisti, minki lisiksi
my0s parisuhde, sukulaiset, ystdvét ja ty0 nousivat esiin. Osa dideistd myds koki, ettd heidin arvonsa
olivat muuttuneet lapsen Usherin syndrooma -diagnoosin myo6té ja titd muutosta he pitivét hyvina.
Arvoissa tapahtunut positiivinen muutos sai &idit ajattelemaan, ettd Usherin syndroomasta oli
seurannut didille ja/tai perheelle my0s jotain hyvéa. Esimerkiksi erds diti kertoi, ettd lapsen Usherin
syndrooma -diagnoosin johdosta perheen asioiden tirkeysjarjestys oli muuttunut. Haastattelusta ei
kuitenkaan ilmennyt, mité &iti tdlld tarkemmin ottaen tarkoitti. My0s perhekeskeisyyden raportoitiin
Usherin my®ti joskus jopa tiivistyneen. Aitien esiintuomien arvojen lisiksi haastatteluista nousi esiin
voimavarana myds uskonnollinen vakaumus, jonka pari ditid koki merkittdvaksi voimavarakseen.
Lisdksi aineistosta nousi esiin erilaisia voimavaroina toimivia henkildkohtaisia
ominaisuuksia, joita olivat resilienssi ja mindpystyvyys. Erds diti kuvasi resilienssin merkitysta

arjessaan seuraavasti:

H: “Mikd on sit vaikuttanu siihen ettd on aina noustu ndihin tollasiin (parempiin) aikoihin sitte?”
A: “Jaa-a. Kyl md luulen ettd, ettd tota aika moni on muuten kysyny tota mun niinku tutuista, niin md
oon joutunu tdtd ehkd miettii ennenki, niin niin kyl md sanoisin et eniten md uskon et se on se luonne
tavallaan, -- et ihmisilld on niinku erilainen, erilainen tavallaan niinku kyky selviytyd ja kestdd
niinku.”

H: “Resilienssi.”

A: “Nii, just, just néin. Niin kyl mé luulen et mulla on se ehki silleen kohtalainen.” -diti 9

Aiti 9 koki, ettd hin oli selviytynyt Usher-arjen kuormittavista ajoista resilienssinsi ansiosta.
Resilienssin kokeminen ndkyi monien muidenkin ditien haastatteluissa Usheriin sopeutumisena ja
sen hyviksymisend osana lasta ja perheen arkea. Monet didit toivat esiin sitd, ettd Usherista oli Usher-
diagnoosin saamisen jdlkeen hiljalleen tullut normaali osa perheen arkea, ja ettd véhitellen my0s
lapsen tulevaisuus oli alkanut néyttdd toiveikkaammalta. Lapsen Usherin syndrooman hyviksyneet
didit raportoivat my®ds siitd, etteivit Usherin syndroomaan liittyvat kuormittavat asiat endd jatkuvasti
piinanneet heitd. Kaikki ndma esimerkit kertovat ditien resilienssistd. Resilienssin kokeminen vaikutti

vihentidneen oleellisesti ditien kuormittuneisuutta.

Myds mindpystyvyyden tunne oli merkittdvd voimavara dideille. Mindpystyvyyden tunteen pystyi

havaitsemaan niistd esimerkeistd, joissa didit kertoivat itse etsineensd tietoa lapselle kuuluvista
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palveluista ja sitten hakeneensa niitd. Minédpystyvyyden tunne toimi luultavasti voimavarana myds
silloin kun ditien piti taistella eri tutkimuksista tai palveluista. Ja jos diti voitti taistelun, niin
mindpystyvyyden tunne kasvoi. Mindpystyvyyden tunteen kasvamisesta kertoivat myos ne esimerkit

kun didit kertoivat, ettd jostain toiminnasta oli tullut rutiinia, esimerkiksi eri hakemusten tayttelysta.

2. Aitien Kognitiiviset ja fysiologiset voimavarat

Aidit toivat esiin erilaisia kognitiivisia voimavarojaan. Niti olivat muun muassa tyd, koulutus sek
taito osata pohtia analyyttisesti. Aidit kokivat, ettdi tdistd sai paljon jaksamista, vaikka tyd saattoi
samanaikaisesti myos kuormittaa paljon. T6issi didit kertoivat saavansa kokea myds monia tirkeita
tunteita, muun muassa arvostuksen ja onnistumisen tunteita, jotka toivat heille voimavaroja. Eris Aiti
mainitsi my0s korkean koulutuksensa voimavarakseen, silld hin koki, ettd osasi ehkd sen ansiosta
ajaa Usher-lapsen asioita paremmin.

Aidit kokivat myds analyyttisen pohtimisen taidon hyddylliseksi ominaisuudeksi oman
jaksamisensa kannalta. He kokivat, ettd rankkojen tunteiden savyttdmii arkea jotenkin selkeytti se,
ettd asioita osasi myoOs jisennelld rationaalisesti. Fysiologisista voimavaroista didit mainitsivat
litkkunnan. Erilaisten liikkuntamuotojen harjoittaminen koettiin toimivaksi keinoksi purkaa omaa
kuormittuneisuutta. Aitien suosimia lajeja olivat muun muassa pilates, tanssi, ratsastus, kuntosali ja

jooga.

PERHEEN SISAISET VOIMAVARAT

Tamén toisen voimavara-teeman 4 alateemaa olivat 1. Perhe, 2. Parisuhde, 3. Lasten sisarussuhteet,

4. Usher-lapsen voimavarat.

1. Perhe

Oma perhe oli dideille yksi merkittdvimmistd voimavaroista. Useimmat didit kertoivat, ettd oma perhe
sai parhaiten jaksamaan arjen paineita. Haastatteluissa didit nostivat esiin monia erilaisia perheen
yhteisid voimavaroja. Niitd olivat muun muassa perheenjdsenten ldheiset vilit, yhdessd hyvin

vithtyminen, huumori, Usherista avoimesti puhuminen, taisteluhenki sekd nauraminen yhdessa.
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Haastatteluissa nousi myds esiin perheen koirien merkitys arjen voimavarana. Koirien raportoitiin

tukevan laajalti niin &itien kuin Usher-lasten hyvinvointia.

2. Parisuhde

Parisuhteen voimavarat nousivat usein esiin &ditien haastatteluissa. Erityisesti puolisolta saatu tuki
koettiin usein yhdeksi tarkeimmistd arjen voimavaroista. Tuen saaminen liittyi juuri Usherin
syndroomaan monin eri tavoin. Aidit arvostivat sitd, etti puoliso jaksoi kuunnella didin huolia
Usheriin syndroomaan liittyen, ja ettd Usherista pystyi ylipdédtddn keskustelemaan puolison kanssa
avoimesti. Myds se, ettd puoliso oli yhtd mieltd Usher-lapsen Usheriin liittyvistd asioista niin
koulunkdynnin kuin erilaisten toimenpiteiden, esimerkiksi implanttien laitattamisen suhteen, koettiin
tarkednd asiana. Liséksi pariskunnan vahvuutena pidettiin taitoa riidelld rakentavasti. Moni &iti myds
kuvaili muodostavansa puolisonsa kanssa hyvai tiimin, ja he arvostivat puolisoitaan arjen vastuiden
jakajina. Ndma jaettavat vastuut liittyivdt muun muassa lapsen Usherin syndroomaan; puolisoiden

raportoitiin kdyvéan ditien ohella esimerkiksi Usher-lapsen kanssa tdmin eri ladkarikdynneilla.

3. Lasten sisarussuhteet

Monet didit toivat itselleen tdrkednéd asiana esiin lastensa sisarussuhteet. Monet didit kertoivat lastensa
olevan tirkeitd toisilleen ja heiddn tulevan hyvin keskendén toimeen. Lisdksi didit raportoivat, ettd
sisarukset auttoivat monin eri tavoin Usher-lasta arjessa. Sisarukset esimerkiksi toistivat Usher-
lapselle jonkin puhutun asian, mitd tdmd ei ollut kuullut ja toivat Usher-lapselle tdmén
sisdkorvaimplantit yon jidlkeen. Jos perheessd oli kaksi Usher-lasta, niin silloin didit kertoivat

saavansa voimaa siitd, ettd Usher-sisarukset saivat vertaistukea toisiltaan.

4. Usher-lapsen voimavarat

Moni éiti kertoi, ettd heidédn Usher-lapsensa parjési koulussa hyvin, ja ettd lapsella oli kavereita ja
harrastuksia. Lisiksi moni #iti raportoi Usher-lapsensa mielialan olevan paisiintdisesti hyvi. Aidit
my06s kehuivat lastensa olevan kilttejd, fiksuja, kunnianhimoisia ja hauskoja. Ndméd kaikki edelld
luetellut asiat olivat Usher-lasten dideille todella merkityksellisid asioita, silld ne osaltaan vahvistivat

ditien uskoa lapsen tulevaisuuden pérjddmiseen.
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Pari ditid kertoi my0s esimerkeisti, jotka antoivat heille toivoa siitd, ettd Usherin syndrooman
ja sen aiheuttamien rajoitusten hyviaksymiseen Usher-lapset voivat 16ytda erilaisia keinoja. Toinen
dideistd kertoi, ettd kun hdnen Usher-lapsensa oli késittdnyt ettei hdn saa ajaa autokorttia, niin hin
alkoi etsimddn hienoja autoja sisaruksilleen. Lisdksi sama Usher-lapsi pelasi edelleen erilaisia
autopelejd. Usher-lapsi siis kykeni synkin uutisen jidlkeen sekd 10ytdméidn uusia keinoja harjoittaa
autokiinnostustaan ettd ylldpitimain vanhaa peliharrastustaan. Liséksi erds toinen &iti kertoi, ettd
hianen Usher-lapsestaan ndki selvisti, ettd hdn oli pitkélld sairautensa hyvéiksymisessd, silld hén jopa

heitti huumoria kuuroudestaan ja sokeudestaan.

PERHEEN ULKOISET VOIMAVARAT

Tadmédn kolmannen voimavara-teeman 5 eri alateemaa olivat: 1. Sukulaiset ja ystdvit, 2.
Terveydenhuollon tyontekijdt, jarjestot ja Kela, 3. Vertaistuki, 4. Opettajat ja henkilokohtaiset

avustajat ja 5. Apuvilineet. Seuraavaksi kdydaan lapi néitd alateemoja tarkemmin.

1. Sukulaiset ja ystivit

Sukulaisten ja ystdvien merkitys ditien eldmdssé oli suuri, silld heiltd didit saivat paljon voimavaroja.
Eniten didit raportoivat sukulaisten ja ystivien tarjoaman kuuntelutuen hyddyistd. Monille dideille
oli tirkedd ja helpottavaa puhua Usheriin liittyvistd ongelmista ystdviensd ja sukulaistensa kanssa.
Aidit arvostivat kovasti my®ds sitd, kun heidin ystivinsi keksivit erilaista rentouttavaa tekemist,
minkd johdosta kuormittunut olo jii hetkeksi pois mielestd. Lisdksi monet didit kokivat sukulaisilta

ja ystéviltd saadun lastenhoitoavun tirkedna.

2. Terveydenhuollon tyontekijit, Suomen Kuurosokeat ry ja Kela

Aidit kiittelivit eri terveydenhuollon tydntekijditi monista asioista. Heiti olivat niin ditien tapaamat
ladkirit, puheterapeutit, psykologit, fysioterapeutit ja kuntoutusohjaajat. Aidit kokivat tirkeini
eritoten heiltd saadun tiedon ja avun eri asioissa. Ladkérit kertoivat muun muassa tietoa Usherin
syndroomasta, asensivat lapselle sisdkorvaistutteita sekd vastasivat niiden sdddoistid. Puheterapeutit
tukivat lapsen puheenkehitysti ja psykologit antoivat dideille muun muassa konkreettisia vinkkeji

arjessa jaksamiseen, mitkd kohdistuivat usein kuormituksen védhentdmiseen. He esimerkiksi
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kehottivat listaamaan kaikki tehtévit asiat ja ehdottivat, misti voisi paremman jaksamisen kannalta
arjessa védhin karsia, esimerkiksi joistakin kotitoistd. Osa é&ideistd kertoi myds Usher-lapsen
hydtyneen psykologin palveluista. Fysioterapeutit taas tukivat Usher-lapsen istumaan ja kdvelemain
oppimista, jos lapsella oli tasapainoon liittyvid ongelmia, ja kuntoutusohjaajat auttoivat diteja
yleisesti palveluiden hakemisessa sekd esimerkiksi osallistuivat Usher-lapsen koululuokassa
tehtdvien muutostdiden, muun muassa akustiikkalevyjen asennusten ja valaistukseen liittyvien
parantelujen, ohjaamiseen.

Avun ja tiedon saamisen lisdksi ldheiset vilit terveydenhuollon tyontekijoiden kanssa
nostettiin voimaannuttavaksi asiaksi. Léheiset vilit saivat didit tuntemaan, ettd lapsen Usherin
syndrooma ja koko perheen hyvinvointi oli tirked asia tyOntekijélle. Niin ik&&n ldheisten
terveydenhuollon tydntekijdiden pysyvyydesti oltiin erittiin kiitollisia. Aidit myds kokivat, etti
psyykkistd tukea heille tarjosivat psykologien ohella usein myds ldheisiksi tulleet muut
terveydenhuollon tyontekijat. Heiddn tarjoamansa psyykkinen tuki sisdlsi niin rohkaisua,
tsemppaamista sekd uskon valamista Usher-lapsen tulevaisuuteen. Tdmi viimeinen asia koettiin
erityisen tirkeéksi silloin, kun Usher-lapsi oli juuri saanut Usher-diagnoosin ja ditien ajatukset lapsen
tulevaisuuden mahdollisuuksista olivat synkisti vérittyneita.

Jarjestoistd merkittdvimmaksi nousi haastatteluissa Suomen Kuurosokeat ry. Monet &didit
nostivat esiin sen tdrkeyden, ettd jirjeston toimesta oltiin kdyty Usher-lapsen luokassa kertomassa
Usherin syndroomasta. Usher-lapsen luokkalaisille oli muun muassa kerrottu miten Usherin
syndrooma vaikuttaa Usher-lapsen arkeen, minkd liséksi luokkalaiset saivat testata haittalaseja,
joiden tarkoitus oli havainnollistaa ndkovamman tuomia visuaalisia vaikeuksia. Lisdksi Suomen
Kuurosokeat ry:n jarjestimét sopeutumisvalmennuskurssit saivat todella paljon kiitosta. Ne tarjosivat
ditien kokemusten mukaan Usher-perheille todella tirkedn vertaistuen saamisen 1dhteen. Vertaistuen
liséksi kursseilla ja muutenkin yleisesti Suomen Kuurosokeat ry tarjosi dideille tarkeéa tietoa, muun
muassa siitd, millaisia palveluita heidén oli oikeus hakea Usher-lapselleen. Osa dideistd toi my0s
esiin, ettd Suomen Kuurosokeat ry:n tyontekijoiltd sai myos kannustusta ja jaksamista arkeen.

Osa dideistd koki, ettd Kelalta oli saatu sieltd haetut asiat suhteellisen mutkattomasti.
Erityiseksi Kelaan liittyvéksi voimavara nostettiin se, ettd muutaman perheen ei tarvinnut hakea alle

16-vuotiaan vammaistukea vuosittain. Aidit kertoivat, ettd he olivat helpottuneita tisti.

3. Vertaistuki

Vertaistuen tirkeys korostui ditien haastatteluissa. Vertaistuen saamisen tdrkeimméksi ldhteeksi

koettiin -~ Suomen  Kuurosokeat  ry:n  jirjestimdt  useamman  pdivdn  kestdvét
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sopeutumisvalmennuskurssit. Niille osallistuivat Usher-lapsen tai -lasten lisdksi myos hdanen/heidén
vanhempansa. Kursseille sai tulla myos perheen muita lapsia, joilla ei ollut Usheria. Usher-lasten
dideille oli tirkedd kuulla, miten muut vanhemmat olivat hoitaneet Usher-lapsen asioita, millaisia
haasteita he olivat kohdanneet arjessaan sekd miten ja millaisia palveluita tai apuvélineitd he olivat
hakeneet. Osa dideistd toi esiin sitd, ettd muiden Usher-vanhempien antamat vinkit ja tuki
voimaannuttivat niin suuresti, ettd ne saivat didit hakemaan ja taistelemaan Usher-lapselle erilaisia
palveluita. Sopeutumisvalmennuskursseilla didit nauttivat myds siitd, ettd kerrankin heidédn
ympdérillddn oli ithmisié, joille ei tarvinnut selitelld Usheriin syndroomaan liittyvid asioita, ja jotka
ymmaérsivit tdysin, millaista oli olla Usher-lapsen vanhempi.

Tarkedna vertaistuen ldhteend toimi myds Usher-lasten vanhempien oma WhatsApp-ryhmi,
johon kuului monen Usher-perheen vanhempia. Ryhmisséd viestiteltiin erilaisista Usher-arkeen
liittyvistd asioista, muun muassa jaettiin vinkkeja ja kyseltiin muiden kokemuksia eri asioista.

Osa dideistd kertoi my0s saancensa tdrkedd vertaistukea kuurojen tai sokeiden eri
yhdistyksistd. Kuitenkin lapsen saadessa Usher-diagnoosin kuurojen yhdistyksiltd saadun vertaistuen
miird ei tuntunut enéd riittdvaltd, kun lapsella oli myos ndkdvamma. Ndm4 didit, jotka olivat saaneet
vertaistukea eri kuurojen yhdistyksiltd, kokivat ettd sielld puhuttiin kuurojen voivan kompensoida
kuulon puutettaan nikdaistin avulla ja Usher-lasten dideistd tuntui hankalalta, kun heidédn lapsensa ei
ndkdvammansa takia voinut. Sokeiden yhdistysten erilaisilla kursseilla monille dideille taas tuli olo,
ettd sielld sokeiden lasten toimivaa kuuloa hyddynnettiin monin eri tavoin, eikd Usher-lapsi
kuulovammansa takia vélttimattd pysynyt perilld siitd mitd piti tehdd. Tuntuikin siltd, ettd kattavinta
vertaistukea didit kokivat itse sekd Usher-lapsensa saavan juuri esimerkiksi Suomen Kuurosokeat

ry:n jarjestdmiltd Usher-leireiltd, joilla huomioitiin niin lapsen kuulo- kuin ndkévamma.

4. Opettajat, henkilokohtaiset avustajat ja Valteri-koulut

Monet &idit toivat esiin toimivan yhteistydsuhteen Usher-lapsen opettajien ja henkildkohtaisten
avustajien kanssa. Eniten esiin tuotu opettajiin ja henkildkohtaisiin avustajiin liittyva kiitollisuuden
aihe oli heiddn aktiivisuutensa, mika liittyi lapsen Usherin syndrooman huomioimiseen. Esimerkiksi
opettajat ilmoittivat etukiteen luokan tulevista retkistd, ja kertoivat jo tilanneensa lapselle sinne
taksikyydin. Henkilokohtaisten avustajien koettiin taas olevan erittdin tdrkeitd Usher-lapsen
oppimisen tukijoita, minka lisdksi didit kokivat heiddn sekd raportoivan kouluun liittyvisti asioista
perheelle ettd toimivan aktiivisina Usher-lapsen tarpeista tiedottajina kouluun péin.
YhteistyOsuhteiden toimivuus opettajien ja henkilokohtaisten avustajien kanssa oli suuri voimavara

dideille. Aitejd huojensi se, etti he pystyivit luottamaan opettajien ja henkildkohtaisten avustajien
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toimivan aina Usher-lapsen parhaaksi, eikd heiddn tarvinnut kokoajan olla puuttumassa eri asioihin
ja selvittaimassd, toimiko kaikki koulussa kuten oli yhdessé suunniteltu. Lisédksi didit arvostivat paljon
pitkddn jatkuvaa toimivaa yhteistyotd samojen opettajien ja henkilokohtaisten avustajien kanssa, silla
uuden tyontekijin perehdyttiminen Usherin syndroomaan, ja sen takia koulussa tehtdviin
mahdollisiin erityisjérjestelyihin oli kuormittavaa aloittaa alusta uudestaan ja se vei paljon aikaa.
My®ds Valteri-koulut saivat kiitosta asiantuntevasta roolistaan. Suomessa on kuusi Valteri-
toimipistettd, ja ne on tarkoitettu erityisté tukea tarvitseville oppilaille (Valteri, 2020). Osa Usher-
lapsista oli kdynyt tai kdvi edelleen koulua jossain ndistd toimipisteistd, ja osa heistd kévi vain
lyhyemmilld tukijaksoilla. Aidit olivat tyytyviisid Valteri-koulujen opetukseen ja kokivat myds
lyhyempien tukijaksojen tekevian Usher-lapselle hyvdd, muun muassa vertaistuen saamisen kautta.
Valteri-kouluista didit saivat tietoa erilaisista tukimuodoista, ja Usheriin liittyvistd asioista pystyi
keskustelemaan Valteri-koulujen opettajien kanssa laajasti, silld heilld oli paljon kokemusta Usher-

lasten kanssa tydskentelysta.

5. Apuviilineet

Lihes jokainen diti korosti erilaisten apuvélineiden tirkeytti, silld niiden koettiin sujuvoittavan arkea
monin eri tavoin. Aideille oli todella tirkei asia, ettd lapsen kuuloa pystyttiin korjaamaan erilaisin
apuvilinein. Lapsen erilaisista apuvélineistd tairkeimmaéksi nousivatkin ditien mielestd juuri kuulon
eri apuvdlineet, silld niiden merkitys nédhtiin muun muassa lapsen puheenkehityksen tukijana niin
tarkednd. Kuulon apuvilineistd merkittdvimmiksi koettiin kuulokojeet ja sisdkorvaistutteet. Lisdksi
opettajien tunneilla kéyttdimdn FM-laitteen todettiin olevan tirked apuviline Usher-lapsen

kuulemisen varmistamiseksi koululuokassa.
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4. POHDINTA

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd, millaisia Usherin syndroomaan liittyvid kuormitustekijoita
Usher-lasten didit kokevat, minka lisdksi tarkoituksena oli kartoittaa Usher-lasten ditien voimavaroja.
Naiitd aiheita ei ole aiemmin tutkittu Suomessa. Tulokset osoittivat, ettd &idit kokivat sekd
monenlaisia Usherin syndroomaan liittyvid kuormitustekijoitd ettd erilaisia voimavaroja. Tarkemman
tutkiskelun alle asetin tdssd pohdinnassa ne kuormitustekijit, jotka nousivat useimmin A&itien
haastatteluista esiin. N&itd kuormitustekijoitd olivat Usherin syndrooma -diagnoosin kuormittavat
piirteet, Usher-lapsen tulevaisuuteen liittyvét huolet seki taistelut tutkimuksista ja palveluista. Néité
kuormitustekijoitd pohdin tarkemmin myohemmin. Haastateltavat toivat esiin paljon myds muita
kuormitustekijoitd, mutta nidmd kuormitustekijit ndyttivdt useimmiten olevan muutaman &idin
jakamia kuin ldhes koko aineiston Usher-ditejd koskettavia. Haastatteluissa keskustelu
kuormitustekijoistd korostui enemmén kuin puhe voimavaroista.

Aidit raportoivat kuitenkin myds monista eri voimavaroista, jotka auttoivat heiti jaksamaan
arjessa. Voimavaratekijoistd useimmin nousivat esiin perhe, liheisten antama kuuntelutuki, Usherin
syndroomaan liittyvdn avun ja tiedon saaminen terveydenhuollon tyontekij6iltdi ja Suomen
Kuurosokeat ry:Itd, vertaistuki, kuulon apuvilineet, mindpystyvyys sekd Usherin syndrooman
hyvéksymiseen liittyvé resilienssin tunne. Tédssd pohdinnassa aion ldhemmin perehtyd vertaistuen,

mindpystyvyden ja resilienssin késittelyyn. Muita voimavaratekijoitd tarkastelen vain lyhyesti.

4.1 Usherin syndroomaan liittyvit kuormitustekijit

Tutkimuksen tulokset osoittivat sen, ettd Usher-lasten didit kokivat paljon erilaisia Usherin
syndroomaan liittyvid kuormitustekijoitd. Kuitenkin &ditien useimmin raportoimia Usheriin liittyvid
kuormitustekijoitd olivat Usher-diagnoosin kuormittavat piirteet, Usher-lapsen tulevaisuuteen
liittyvdt huolet seké taistelut erilaisista tutkimuksista ja palveluista. Koska Usher-lasten ditien
kuormitustekijoitd ei ole tutkittu Suomessa lainkaan, ja hyvin vihdn muuallakaan maailmassa, niin
tamén tutkimuksen tuloksia suhteutetaan padsidéntdisesti kuurojen tai sokeiden lasten vanhempien
kuormittuneisuutta kartoittaneiden tutkimusten tuloksiin.

Valtaosa dideista toi esiin, ettd Usherin syndrooma diagnoosina on itsessddn kuormittava asia.
Haastateltavat kertoivat, ettd seuraavat osatekijit tekivdt diagnoosin erityisen kuormittavaksi: 1.
Vaikeus kohdata tieto, ettd lapsella on kuulovamman lisdksi myds nidkovamma eli lapsi on

kuulondkdvammainen, 2. Ndkdvamman korjaamiseksi ei ole hyvid ja vakiintuneita hoitomuotoja, 3.
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Usherin syndrooman etenevyys seké 4. Sairauden perinnéllisyys. On tutkittu, etti jo erikseen lapsen
kuulovamma aiheuttaa lapsen vanhemmissa suurta stressid (Mathos & Broussard, 2005), miké ilmeni
my0Os ditien haastatteluissa. Osa dideistd kertoi, ettd kuulovamman diagnosoinnin aikaan oli
lohduttautunut silld, ettd lapsi kuitenkin ndkee ja kuulon apuvilineitd on hyvin saatavilla. Kun
Usherin syndrooma sitten diagnosoitiin lapsella, niin lapsen &iti joutui télldin kohtaamaan stressin
myo0s lapsen nddn heikkenemisestd, mika tuntui dideistéd todella kuormittavalta. Hintermairin (2006)
kuurojen lasten vanhempien ja Trosterin (2001) sokeiden lasten vanhempien kuormittuneisuuden
tutkimuksissa havaittiin, ettd lapsen vanhemmat olivat sité stressaantuneempia mitd useampi vamma
lapsella oli. Usherin syndrooman kohdalla lapsella todetaan kuulovamman lisdksi myds ndkdvamma,
jonka perusteella ditien voi ajatella olevan todella kuormittuneita. Oletan, ettd kahteen aistiin
perustuvat vammat ovat poikkeuksellisen kuormittavia kohdata, silld ne vaikuttavat niin paljon lapsen
elimdin ja tulevaisuuteen. Lisdksi vield osaan Usherin tyypeistd kuuluvat tasapainon ongelmat
kuormittivat entisestddn aiteja.

Lapsen nidkovamma oli kuormittava asia ditien mielestd myods siksi ettei ndkovamman
korjaamiseksi vield ollut hyvid hoitomuotoja. Ennen Usherin syndrooma -diagnoosia saadun
kuulovamma-diagnoosin kohdalla pystyi turvautumaan erilaisiin tehokkaisiin kuulon apuvélineisiin,
mutta ndkévamman kohdalla samaa tilaisuutta ei ollutkaan. Verkkokalvorappeuman hoitamisen
menetelmit eivit vield ole kovin tehokkaita, mutta kehitetty on jo esimerkiksi nédkoa jonkin verran
palauttavia verkkokalvoistutteita (Mills, Jalil & Stanga, 2017). My6s ndkdd korjaavan geeniterapian
mahdollisuuksia tutkitaan aktiivisesti. Naon palauttamisen kohtuullisen ajantasaisesta tilanteesta on
olemassa hyva katsaus (ks. Roska & Sahel, 2018).

Myos Usherin syndrooman etenevyys kuormitti ditejd paljon. Usher I:ssd nddén etenevi
heikkeneminen ja Usher Il:ssa ja Usher Ill:ssa sekéd kuulon ettd ndon etenevd heikkeneminen oli
dideille vaikea asia kdsitelld. Naistd esitellyistd osatekijoistd etenkin Usherin etenevyyden
ulottuvuuden huomasin vaikeuttavan ja pitkittdvan &itien sairauden késittelyd. Monilla dideilld
esimerkiksi nd6n nopeaan heikkenemiseen liittyvd huoli oli suuri ja jatkuva, mutta eritoten se oli
korostunut silloin kun lapsi oli juuri saanut Usher-diagnoosin. Ndon heikkenemiseen liittyva
kuormittuneisuus oli yleisempéd kuin kuulon heikkenemiseen liittyvd kuormittuneisuus, koska sen
hoitamiseksi ei vield ollut pitevid hoitomuotoja. Usherin syndrooman etenevyyden ulottuvuus vaatii
dideiltd jatkuvaa sopeutumista lapsen aina heikkeneviin kuulon ja nddn tilanteisiin. Vaikutti siltd, ettd
vaikka suurin osa haastatelluista dideistd oli hyvidksynyt Usherin syndrooman osaksi lasta ja
sopeutunut arjessa Usherin tuomiin muutoksiin, niin tutkimustulokset lapsen nddén tai kuulon
heikkenemisestd olivat silti aina vaikeita asioita kohdata ja hyviksyd. Niissd tilanteissa &didit ikdén

kuin joutuivat aina uudelleen palaamaan Usherin herdttdmien vaikeiden tunteiden késittelyyn.
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Viimeinen Usherin syndrooma -diagnoosin kuormittava tekijd liittyi sairauden
perinnéllisyyteen. Pari &itid kuvasi syyllisyyttd siitd, ettd oli ollut lapsen isén liséksi vélittimassa
sairautta lapselle. Syyllisyyden tunteen vihentdmiseen olisi tarkeda kiinnittdd huomiota muun muassa
terveydenhuollossa, silld se kuormitti diteja todella paljon, ja koska Usherin syndrooma on pysyvai ja
etenevi sairaus, niin syyllisyyden tunteenkin voisi ajatella olevan suhteellisen sitked. Aideille voisi
olla hyodyllista késitelld tétd teemaa terveydenhuollossa tai ldheisten ihmisten kanssa. Monia diteja
huoletti liséksi Usherin syndrooman periytyminen perheen muille lapsille.

Etenkin Usherin syndrooman etenevyys sai &didit kohdistamaan ajatuksensa Usher-lapsen
tulevaisuuteen, ja erityisesti lapsen tulevaisuudessa mahdollisesti kohtaamiin eri ongelmiin. Aidit
olivat huolissaan lapsiensa kuulon heikkenemisesti ja siitd, kuinka tdmé vaikuttaisi lapsen puheen-
ja kielenkehitykseen. Aitejd huoletti myds mahdollisesti kehittyvien kieliongelmien heijastuminen
lapsen kouluoppimiseen. Lisdksi sisdkorvaistute-leikkausten onnistuminen pelotti etukédteen monia
diteja. Aiteji huoletti yleisemmin myds, miten lapsen opettajat eri koulutusasteilla tulisivat
ymmaértiméadn Usherin takia tehtdvid muutoksia opetuksessa ja tulisivatko opettajat toimimaan
ndiden tarvittavien muutosten mukaisesti. Monia ditejd pelotti etukdteen myos lapsen koulukiusatuksi
joutuminen. My0s se, kuinka Usher-lapsi alkaisi késitelld omaa sairauttaan tulevaisuudessa, herétti
dideissd paljon huolta. Moni &iti pelkdsi myos etukdteen lapsen opiskelu- ja tyomahdollisuuksien
puolesta. Aitien olisi ehdottoman tirked saada psyykkisti tukea ndiden lapsen tulevaisuuteen
liittyvien uhkakuvien kisittelyyn, silld niiden pohtiminen kuormitti ditejd niin paljon. Liséksi didit
itse kokivat, ettd tulevaisuuteen liittyvien pelkojen rauhoittamiseksi voisi auttaa myds toisen Usher-
lapsen tai vanhemman Usher-henkilon tapaaminen pian lapsen Usher-diagnoosin saamisen jélkeen.
Aidit kertoivat haastatteluissa, etti tdllaisen varhaisen vertaistuen saamiseen olisi tarvetta. Aitien
mukaan tdma voisi auttaa ditejd ja muuta perhettd ndkemdén, ettd ndkovamma ei valttimattd etene
niin nopeasti kuin peldtain, ja ettd Usherina voi my0s parjétd elaméssi ja saavuttaa erilaisia asioita.
Itse mietin, voisivatko jotkut Usher-perheet toimia erdénlaisina kokemusasiantuntijaperheind, jotka
sitten tapaisivat nditd vastikdin Usherin syndrooma-diagnoosin saaneita perheita.

Monet didit toivat esiin my0s kuormitustaan liittyen tutkimuksista taisteluun: Kuulovamma-
diagnoosin tai Usherin syndrooma -diagnoosin saaminen ei aina ollut yksinkertaista. Aidit toivat
esiin, ettd heiddn piti usein taistella, jotta lapsen kuuloa ja Usherin syndrooman mahdollisuutta
tutkittaisiin, koska l4ikirit eivit aina uskoneet tutkimusten tarpeellisuuteen. Aidit kokivat lidikirien
epauskon kuormittavana. Ladkarien epidusko voi pahimmillaan johtaa kuulovamman diagnosoimisen
viivastymiseen, milloin erilaisten puheen- ja kielenkehityksen ongelmien synnyn riskin on todettu
kasvavan. Esimerkiksi Sarantin ja Garrardin (2013) tutkimuksessa havaittiin, ettdi myohemmin
lapsuudessa diagnosoitu kuulovamma oli yhteydessé lapsen kielellisten vaikeuksien kehittymiseen.

Kuulovamma-diagnoosin saamisen viivdstyminen myohdstyttid myds ndkoévamma — ja Usherin
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syndrooma -diagnoosien saamista, minki takia kuulovamman varhainen toteaminen olisi térkeaa.
Epéuskoisia lddkdreitd kohdanneet didit kuitenkin veivét lapsensa usein yksityiselle ldédkarille
kuulontutkimuksiin.

Hidasteeksi kuulovamman diagnosoinnin tielli saattoi muodostua myds taistelu kuulon
uusintatutkimuksista. Néissd tilanteissa Usher-lapsi oli saanut normaalin kuulokdyrén tuloksen ja
didit alkoivat vaatia kuulon uusintatutkimuksia, silld he eivdt uskoneet lapsen kuulevan normaalisti.
Kaikilla kuulon uusintatutkimukseen osallistuneilla lapsilla todettiin kuulovamma, koska kuuloa oli
toisella kertaa tutkittu hieman eri menetelmin. Lapsen kuuloa voisi siis olla hyvd testata heti
monipuolisemmin, jotta didit valttyisivat ylimaaraiselti taistelulta, ja ettd lapsi paisisi varhaisemmin
hyodyntamédn kuulon apuvilineitd arjessaan. My0s muiden tukitoimien, esimerkiksi vammaistuen
ja kuntoutuksen piiriin padiseminen mahdollisimman varhain on tirkedd. Aidit saattoivat kohdata
ladkéreiden epduskoa myds epdillesséddn itse lapsella Usherin syndroomaa. Téhén saattaa vaikuttaa
paljon Usherin syndrooman harvinaisuus. Terveydenhuollossa voisi olla tarkedd lisdtd tietimysta
Usherin syndroomasta. Tutkimukseni otsikon sitaatti diti 9:n haastattelusta liittyy vahvasti juuri tdhdn
atheeseen: “Jos joku on harvinaista, niin se ei tarkoita sitdi etteiké se kuitenki jolleki ois
todellisuutta”. Aitien huolta lapsen kuulosta ja epdilyji myds Usherin syndroomasta olisi hyvi
kuunnella terveydenhuollossa vakavammin ja péistid lapsi tutkimuksiin herkemmin. Aidit ovat
yleensd tehneet paljon havaintoja lapsensa kuulon ja nidon tilanteesta ennen kuin tuovat huolensa
esiin. Luottamalla useammin ditien tekemiin havaintoithin voitaisiin vdhentdd myds ditien
kuormittuneisuutta, kun heidéin ei tarvitsisi taistella lapsen tutkimuksista.

Palveluista taisteleminen oli myds todella monia Usher-lasten &ditejd kuormittanut asia. Tadma
aihe nousi esiin myds Dammeyerin (2010) tutkimuksessa, jossa Usher-lasten vanhemmat raportoivat
kuormitustaan palveluista taistelemisesta. Tdmédn tutkimuksen Usher-didit kokivat, ettd heidédn piti
taistella niin esimerkiksi vammaistuista, apuvilineist kuin tukiviittomaopetuksestakin. Aidit kokivat
olevansa visyneitd ja jopa uupuneita taistelemaan lapsen tarvitsemien palveluiden puolesta. Vaikka
ditien vasyminen palveluista taisteluun oli yleisté ja kuormittuneisuus tdhén liittyen suurta, niin suurin
osa jaksoi silti jatkaa palveluista taistelua. Erds diti toi esiin suurempaa uupumusta liittyen palveluista
taisteluun. Hén kertoi aiemmin olleensa aktiivinen palveluiden hakija, mutta koska oli silti niin monta
kertaa epdonnistunut saamaan palveluita, niin hén oli alkanut kokea ettei palveluita kannattanut edes
hakea. Aidin uupumuksen yhdeksi syyksi epiilisin miniipystyvyyden tunteen heikentymisti.
Uskoisin, ettd mindpystyvyyden tunne olisi heikentynyt nimenomaan siksi ettei diti ollut saanut
lapselle palveluita aktiivisesta palveluiden hakemisesta huolimatta. Aidille oli siis pafssyt
muodostumaan kokemus, ettei oma toiminta vélttdmattd tuonutkaan lapselle hidnen tarvitsemiaan
asioita. Mindpystyvyyden tunteen heikkouden on todettu olevan myds riski vanhemmuuden

uupumukseen (Mikolajczak ym. 2018), minkd takia minédpystyvyyden tunnetta olisikin tirkea
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ylldpitda ja tukea. Sitd voitaisiin tukea muun muassa palveluiden saatavuuden parantamisella. Niin
myo0s palveluista taistelun maardéd pystyttiisiin purkamaan ja dideille jdisi myOs enemmén vapaa-

aikaa erilaisten voimavaroja tuovien asioiden parissa oloon.

4.2 Arjessa kannattelevat voimavarat

Usher-lasten &ideilld oli monia erilaisia voimavaroja. Niistd korostuivat perhe, ldheisten tarjoama
kuuntelutuki, Usherin syndroomaan liittyvdn avun ja tiedon saaminen terveydenhuollon
tyontekijoiltd ja Suomen Kuurosokeat ry:1td, vertaistuki, kuulon apuvilineet, mindpystyvyyden tunne
ja Usherin syndrooman hyvéksymiseen liittyvé resilienssi. Lihemmén tarkastelun alle otan vain
vertaistuen, mindpystyvyyden ja resilienssin voimavarat. Muita voimavaratekijoitd késittelen
lyhyemmin.

Muilta Usher-perheiltd saatu vertaistuki koettiin hyvin tédrkedksi. Eritoten Suomen
Kuurosokeat ry:n jérjestimien sopeutumisvalmennuskurssien aikana muilta Usher-lasten
vanhemmilta saatu vertaistuki koettiin merkitykselliseksi. Se oli hyvin monipuolista: Toisilta Usher-
vanhemmilta sai tietoja erilaisista mahdollisista palveluista ja niiden hakemisesta.
Vertaistukitapaamiset myods voimaannuttivat ditejd sekd heistd tuntui hyviltd keskustella muiden
Usher-vanhempien kanssa, koska he ymmarsivit tdysin millaista elami Usherin syndrooman kanssa
oli. Sopeutumisvalmennuskurssien lisdksi Usher-perheiden vanhempien oma Whatsapp-ryhmi oli
monille tirked vertaistuen saamisen ldhde. Koska 4idit kokivat vertaistuen, ja erityisesti
sopeutumisvalmennuskursseilla saatavan vertaistuen tiarkeéksi, niin ndiden kurssien jarjestimistd on
suositeltavaa jatkaa my0Os tulevaisuudessa. Lisdksi aiemmin pohdinnassa késiteltyd varhaista
vertaistukea kannattaisi alkaa jirjestimédn &ideille ja koko perheille, kun perheessd lapsella on
tuoreeltaan todettu Usherin syndrooma. Perheet voisivat hyGtyéd tistd monin eri tavoin. Varhaista
vertaistukea voisivat tarjota niin kokemusasiantuntijaperheet kuin yksittdiset Usher-aikuisetkin. Olisi
tarkedd, ettd varhaisen vertaistuen saamisesta ja antamisesta tulisi pysyvé toimintatapa.

Aitien henkilokohtaisista ominaisuuksista mindpystyvyys ja resilienssi nousivat
merkittdvimpind esiin. Minédpystyvyys on yksi Hintermairin (2006) esiintuomista henkilokohtaisista
voimavaroista, jotka ovat psykologisia ominaisuuksia ja vahvuuksia, jotka auttavat selvidmiéin
elamdn vaikeista tilanteista. Hintermairin (2006) tutkimuksessa henkilokohtaisten voimavarojen
havaittiin vdhentdneen kuurojen ja huonokuuloisten lasten vanhempien koettua stressid, minkd voi
ndhdd tapahtuneen myds tdssd tutkimuksessa. Mindpystyvyyden tunteen avulla didit jaksoivat
taistella lapsilleen tutkimuksia ja palveluita, ja ndin saatu apu toi helpotusta ditien stressiin.

Haastatteluissa didit kuvasivat itse oman aktiivisuutensa takia saaneen lapsen tutkimuksiin ja hénelle
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palveluita, ja tdmén aktiivisuuden koen tdssd koetuksi minédpystyvyydeksi. Mindpystyvyyden
tunnetta kokevat didit jaksoivat taistella tutkimuksista ja palveluista, sekd hoitivat myds muita
Usherin syndroomaan liittyvii asioita, esimerkiksi hakivat vammaistukia ja muita palveluita. Aitien
mindpystyvyyden tunne Usherin syndroomaan liittyvien asioiden hoitoon liittyen kasvoi mitd
enemmain he oppivat Usherin syndroomasta ja Usherin syndrooman takia haettavista asioista, ja mitad
enemmiin he saivat niiti asioita, mitd olivat hakeneet. Aideille muodostunut minépystyvyyden tunne
luultavasti toimi heidédn voimavaranaan kuormittavassa arjessa. Minédpystyvyyden tunteen havaittiin
olevan Zaidman-Zaitin ym. (2016) tutkimuksessa suurempaa kuurojen lasten dideilld verrattuna
kuurojen lasten isiin. Syyksi arveltiin ditien aktiivisempaa otetta lapsen kuurouteen liittyvien asioiden
hoidosta. Tilanne saattaa olla sama tissd tutkimuksessa, silld usein Usher-lasten didit olivat
padvastuussa lapsen Usheriin liittyvien asioiden hoidosta. Vanhempien mindpystyvyyden tunteiden
epétasaisuus voi kuitenkin muodostua my0s ongelmaksi arjessa. Kun didit ovat pddvastuussa
Usbheriin liittyvien asioiden hoidosta, niin isille ei pd4se kehittyméén samanlaista rutiinia ja tietimysta
siitd, kuinka esimerkiksi joidenkin tukien hakemiset menevét. Esimerkiksi siksi isien voi olla hankala
alkaa jakamaan vastuuta &itien hartioilta, vaikka &idit sité toivoisivat. Vanhempien olisi hyvé pyrkia
sithen, ettd lapsen Usherin syndrooman diagnosoimisen alkumetreiltd 1dhtien Usheriin liittyvié asioita
hoidettaisiin enemmaén yhdessi. Néin Usheriin liittyvien asioiden vastuusta johtuva kuormittuneisuus
voisi jakautua tasaisemmin vanhempien vélilld ja molemmat vanhemmat voisivat tasapuolisemmin
kokea mindpystyvyyden tunnetta Usheriin liittyvien asioiden hoitamisen suhteen.

Zaidman-Zaitin ym. (2016) tutkimuksessa kuurojen lasten vanhempien stressid véhensi
korkean mindpystyvyyden ohella myos kuulovammaisen lapsen hyviksymiseen liittyvit tunteet.
Tamén jalkimmdiisen voi ajatella liittyvédn resilienssiin kuurouden hyvéksymisen kautta. Tdssé
tutkimuksessa erddn &idin haastattelussa nousi esiin sana resilienssi, jonka ansiosta hdn koki
jaksaneensa ldpi vaikeiden aikojen. Kuitenkin monia resilienssistd kertovia esimerkkejd nousi esiin
muidenkin ditien haastatteluista: Moni 4iti totesi, ettd Usherin kanssa oli oppinut eldmién ja ettd
sairaus ei ollut endd jatkuvasti mielessd synkentdmédssd arkea. Ndiden lisdksi myds Usher-lapsen
tulevaisuus oli alettu ndkemddn valoisampana. Ndméd toteamukset kertovat vahvasti resilienssista.
Usherin syndroomaan liittyva resilienssin tunne siis helpotti monella tapaa ditien kuormittuneisuutta.

Resilienssin toteutumista voi tukea monin tavoin, esimerkiksi de Klerkin ja Greeffin (2011)
tutkimuksessa nidkovammaisten lasten &itien ja isien resilienssid tukivat perheen ldheisyys,
uskonnollinen vakaumus, ylpeys omasta lapsesta, aktiivinen tuen etsintd ja sen vastaanottaminen.
Néama kaikki samat tekijdt nousivat ditien voimavaroina esiin téssikin tutkimuksessa, jolloin voidaan
varovasti olettaa my0s Usher-lasten ditien hyGtyvdn niistd asioista resilienssin tukemisen
nakokulmasta. Téassé tutkimuksessa ndisté resilienssid tukevista voimavaroista korostuivat erityisesti

perheen ldheisyys, ylpeys omasta lapsesta sekd aktiivinen tuen etsintd ja sen vastaanottaminen.
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Toisaalta tuen vastaanottamisen toteutumisessa koettiln myds paljon haasteita palveluista
taistelemisen takia. Resilienssi-prosessia on tirkedd tukea my0s esimerkiksi tarjoamalla psyykkista
tukea riittdvéasti terveydenhuollosta. Ja koska on havaittu, ettid resilienssin miird myos vaihtelee
yksilgittdin (MIELI ry, 2020), niin eritoten sellaisten &itien resilienssié pitdisi tukea, jotka kokevat
Usherin syndrooman erityisen vaikeaksi asiaksi hyviksyd. Myos runsaat koetut kuormitustekijét ja
toisaalta vdhiiset voimavarat vaikuttivat viivéstyttdvén resilienssin toteutumista, minka takia arjen
kuormitustekijoiden maaraa pitéisi pyrkid vihentimdin ja voimavarojen osuutta taas kasvattamaan.

Yksi tarkeimmistd vain lyhyesti késiteltdvistd voimavaroista oli perhe. Monet didit kuvailivat
saavansa jaksamista omalta perheeltddn. Useimmat &idit myds kokivat perheensd vahvaksi ja
perheenjédsenten véliset suhteet 1dheisiksi. Monille perheen huumori toi myds kuormittavaan arkeen
kevennystd. Koska perhe on é&ideille niin merkittivd voimavara, niin on todella tirkedd tukea
perheiden hyvinvointia. Jotkut &idit toivat esiin huoltaan siitd, kun eivit ehtineet viettdd puolisonsa
tai muiden lastensa kuin Usher-lapsen kanssa riittdvisti aikaa, koska Usherin syndroomaan liittyvien
asioiden hoitaminen, muun muassa Usher-lapsen kanssa lddkédreilld kdyminen, tukien haku ja
palveluista taistelu vievit sitd paljon. Liséksi ditejd kuormitti se, ettd Usher-lapsenkin kanssa vietetty
aika kului usein jollakin tavalla Usherin syndrooma -diagnoosiin liittyen. Olisi hyvé jos jatkossa
esimerkiksi tutkimukset ja palvelut olisivat entistd avoimemmin perheille tiedossa ja paremmin
saatavilla. Esimerkiksi ndmi muutokset ditien arjessa vapauttaisivat heitd etsimésti ja taistelemasta
erilaisia palveluita. Néin parisuhteelle ja perheelle jdisi enemmaén aikaa.

Aidit nostivat my®s liheisten antaman kuuntelutuen erittiin tirkeiksi asiaksi. Kuuntelutukea
antavat liheiset olivat puolisoita, sukulaisia ja ystivid. Aidit kokivat suurta helpotusta siit4, kun he
saivat purkaa Usheriin liittyvii kuormituksen aiheita liheisilleen ja ldheiset kuuntelivat. Aidit
kéyttivit yleisesti ottaen aika vihan psyykkisté tukea tarjoavia palveluita, ja ldheisten ihmisten kanssa
asioiden purkaminen korostui. Niin ollen ldheisilld ihmisilli on todella tirked rooli ditien
kuormituksen lievittdjini.

Myos terveydenhuollon tyontekijoiden sekd Suomen Kuurosokeat ry:n tarjoama tieto Usherin
syndroomasta sekd apu erilaisissa Usherin syndroomaan liittyvissad asioissa nousi hyvin térkeiksi.
Vaikka osa dideistd koki, ettd paljon tietoa piti etsid myds itse, niin kuitenkin saadun tiedon ja avun
miiri korostui. Aitien kuormittuneisuuden takia tarjottu tieto ja apu ovat todella suuri voimavara,
silld visyneend tiedon ja avun etsimiseen eivat vélttimattd ditien voimavarat aina riité.

Apuvilineistd merkittdvimmidn huomion saivat kuulokojeet ja sisdkorvaistutteet. Nama
kuulon apuvilineet tukivat lapsen puhutun kielen kehittymistd. Lapsen kuulon apuvélineet ovat
Usher-lasten liséksi my0s heidédn édideilleen suuri voimavara, silld he nédkivit kuinka niistd on ollut
apua lapselle, ja kuinka ne mahdollistivat lapsen arjessa monia asioita. Se, ettd edes kuulon

korjaamiseksi on apuvilineitd, oli dideille suuri ilon aihe, joka auttoi &itejd myds hyvdksymain
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kuulovamman. Lisdksi voisi olettaa, ettd kuulon apuvélineet olivat &dideille tirked voimavara myos
siksi, ettd kommunikointi lapsen kanssa pystyi onnistumaan &itien omaa didinkieltd hyddyntiden. Néin
didit padsivit kokemaan viestinnillisen patevyyden tunnetta, joka Hintermairin (2006) tutkimuksessa
oli yksi vanhemmuuden voimavara. Tdssd tutkimuksessa ldhes kaikki Usher-lapset kommunikoivat
puheen avulla.

Niin kuulon apuvilineet, kuin aiemmin luetelluista voimavaroista erityisesti sukulaisten ja
ystdvien antama kuuntelutuki, Usherin syndroomaan liittyvdn tiedon ja avun saaminen
terveydenhuollon tydntekijoiltd ja Suomen Kuurosokeat ry:ltd sekd vertaistuki liittyvdt perheen
ulkopuolelta saatavaan tukeen, jonka on havaittu vihentivdn vanhemmuuden kuormittuneisuutta
(Mikolajczak & Roskam, 2018). Lisdksi moni niistd voimavaroista liittyi my0s sosiaaliselta
verkostolta saatavaan tukeen, jonka havaittiin Trosterin (2001) tutkimuksessa olevan jopa tirkein
ndkdvammaisten lasten ditien voimavara. My0s Hintermairin (2006) tutkimuksessa kuurojen ja
huonokuuloisten  lasten ~ vanhempien sosiaaliset voimavarat vdhensivit vanhempien

kuormittuneisuutta.

4.3 Usherin syndroomaan liittyméttomiit kuormitustekijit

Usheriin liittyvien kuormitustekijoiden lisdksi didit raportoivat paljon myods muista, Usherin
syndroomaan liittyméttomistd kuormitustekijoistd. Niitd olivat esimerkiksi Usher-lapsen ja/tai
perheen muiden lasten muut sairaudet kuin Usherin syndrooma, muiden ldheisten ihmisten sairastelu,
oma sairastelu, ldheisten ihmisten kuolemat, avo/avioerot, taloudelliset huolet, sosiaalisten
verkostojen puute tai verkostojen kaukana asuminen seka erilaiset kotiaskareet osana muuten rankkaa
Usher-arkea. Ndméd asiat vaikuttivat Usherin syndroomaan liittyvien kuormitustekijéiden ohella

todella merkittdvasti ditien arkeen ja yleiseen jaksamiseen, miké entisestddn lisdd térkeyttd Usher-

4.4 Tutkimuksen vahvuudet ja rajoitukset

Tutkimuksen vahvuutena oli aineistona kaytetyt teemahaastattelut, jotka kertoivat kattavasti
erilaisista Usheriin liittyvistd kuormituksen aiheista Usher-lasten &itien ndkokulmasta. Yksi
merkittdvd vahvuus on myds tdmén tutkimuksen ainutlaatuisuus. Suomessa ei ole aiemmin tutkittu
Usher-lasten ditien Usherin syndroomaan liittyvid kuormitustekijoitd eikd myodskddn heidén

voimavaratekijoitdin. Vastaavaista tutkimusta ei ole tehty juuri muuallakaan maailmassa. Usherin
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syndroomaan liittyvé tutkimus on ollut hyvin l4édketieteellisesti painottunutta, ja psykologisestikin
suuntautunut tutkimus on keskittynyt tarkastelemaan Usheria sairastavia henkil6itd. Tama tutkimus
tuo myos Usheria sairastavan ihmisen ldheisen ddnen Usherin syndroomaan liittyvén psykologisen
tutkimuksen kentélle.

Yhtend tutkimuksen rajoituksena voidaan pitdd sitd, ettd selvitin vain Usher-lasten ditien
kuormitus- ja voimavaratekijoitd. Jatkossa on tdrkedd tutkia myOs Usher-lasten isien Usheriin
liittyvadd kuormitusta sekd voimavaratekijoitid. Toinen tutkimukseeni liittyvé rajoitus on se, etten itse
haastatellut kiyttiméni aineiston ditejd. Koen, etté jos olisin niin padssyt tekeméadn, niin olisin kenties
-tutkimuksen aiheena oli tutkia yleisesti Usher-perheiden stressid ja hyvinvointia, joten voidaan
olettaa ettd kuormitukseen ja voimavaroihin liittyvid asioita on noussut haastatteluissa kattavasti
esille.

Kolmas rajoitus liittyy kuormitustekijoiden teemoitteluun. Siind, kuten myds
kuormitustekijoiden mairittelyssd olen kédyttinyt omaa tulkintaani. Tulkinnan mahdollisuus kertoo
siitd, ettd muunkinlainen teemoittelu olisi voinut olla mahdollinen. Siitd huolimatta luotan tekemaani
teemoitteluun. Neljés, ja kenties myds merkittdvin tutkimukseen liittyvd rajoitus liittyi tulosten
yleistettavyyttd heikentdvddn katoon. 20:sta tutkimukseen kutsutusta perheestd 13 lihti mukaan
tutkimukseen. On tarkedd pohtia sitd, miksi niin moni Usher-perhe jatti osallistumatta tutkimukseen.
Syyt voivat toki olla monenlaisia, mutta kenties osallistumattomuus voi liittyd juuri merkittdvian

kuormittuneisuuteen ja voimavarojen puutteeseen.

4.5. Jatkotutkimusehdotukset

Jotta voisimme kokonaisvaltaisemmin ymmartdd Usher-perheiden kuormitus -ja voimavaratekijoitd,
niin jatkossa olisi tirkedd tutkia niin Usher-lasten isien, Usher-lasten kuin Usher-lasten sisarusten
kokemia kuormitus- ja voimavaratekijoitd. Lisdksi olisi kiinnostavaa tarkastella Usher-lapsen idn
merkitystd vanhempien kokemiin kuormitus- ja voimavaroihin. Lisdksi Usher-lasten vanhempien
kuormittuneisuutta ja voimavaroja voisi olla mielenkiintoista selvittdid BR”"2 -testauksella (engl.
Balance between Risks and Resources, BR"2) (Mikolajczak & Roskam, 2018). Tama voisi antaa
uutta tirkedd tietoa kuormituksen ja voimavarojen vélisestd suhteesta. Toisaalta Usher-lasten
vanhempien kuormittuneisuutta ja voimavaroja voisi tutkia myos sellaisella mittarilla, joka on
tarkoitettu juuri vammaisen lapsen vanhempien kuormittuneisuuden ja voimavarojen mittaamiseen.
Tallainen mittari voisi olla esimerkiksi Lederbergin ja Golbachin (2002) tutkimuksessa kéytetty

mittari QRS-F (engl. Questionnaire on Resources and Stress-Short Form).
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Myos eri Usher-tyyppien vaikutusta kuormittuneisuuden kokemuksiin pitéisi tutkia seké
Usher-lasten vanhempien ettd Usheria sairastavien ndkokulmasta. Jatkossa olisi tdrkedd myds
hyddyntdéd juuri Usherin syndroomaan liittyvéén stressiin kehitettyd mittaria (Hogner, 2015). Sita
voisi kattavimmin hyddyntdd tutkittaessa Usher-aikuisten stressid, silld yksi mittarin alaosioista
liittyy tyohon. Ja koska kuurosokeus vaikuttaa monin tavoin esimerkiksi kuurosokean ihmisen
vuorovaikutusmahdollisuuksiin (Nordens Vilfardscenter, 2018), niin jatkossa Usher-osallistujia
sisdltdavissd tutkimuksissa voisi hyodyntdd Evansin (2017) tutkimusta, koska siind esitellddn erilaisia

tutkimuksen toteuttamisen keinoja silloin kun tutkimukseen osallistujalla on Usherin syndrooma.

4.6 Yhteenveto

Téama tutkimuksen tarkoitus oli selvittdd Usher-lasten ditien sekd Usheriin liittyvid kuormitustekijoita
ettd arjen voimavaroja. Tutkimuksessa havaittiin, ettd Usher-lasten didit kokivat monenlaisia
kuormitus- ja voimavaratekijoitd. Kuormitustekijoistd korostuivat eritoten Usherin syndrooma -
diagnoosin kuormittavat piirteet, huoli lapsen tulevaisuudesta sekd tutkimuksista ja palveluista
taistelu. Erilaisten kuormitustekijdiden méérd korostui tdssd tutkimuksessa, ja ditien
kuormittuneisuuden vihentdmiseen olisi suositeltavaa jatkossa kiinnittdd erityistd huomiota. Tdma
olisi tarkedd, silld pitkdaikainen kuormittuneisuus lisdd merkittdvasti vanhemmuuden uupumuksen
kehittymisen riskid, mille erityislasten vanhempien on havaittu olevan erityisen alttiita (Sorkkila &
Aunola, 2019).

Voimavaratekijoistd esiin nousivat erityisesti perhe, ldheisten tarjoama kuuntelutuki,
terveydenhuollon tydntekijoiden ja Suomen Kuurosokeat ry:n antama tieto ja apu, vertaistuki, kuulon
apuvilineet, mindpystyvyys sekd Usherin hyvéiksymiseen liittyvé resilienssi. Voimavarat auttoivat
ditejd jaksamaan stressaavassa arjessa. Voimavarojen merkitys arjessa on suuri my0s siksi, koska ne
muun muassa ehkiisevit vanhemmuuden uupumuksen kehittymistd (Mikolajczak & Roskam, 2018).

Tama tutkimus antoi ensi kertaa tietoa suomalaisten Usher-lasten ditien Usheriin liittyvistd
kuormitustekijoistd ja arjen voimavaratekijoistd. Taméan takia meilld on nyt parempi kisitys siiti,
mitka asiat ditejd Usherin syndroomaan liittyen kuormittavat ja mitkd asiat vastaavasti tuovat dideille

voimavaroja. Niin ollen ndihin voidaan jatkossa myds kiinnittdd paremmin huomiota.
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