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Suomen vaestosta arviolta noin kuusi prosenttia on sokeita, heikkonakoisia tai ndkéongelmaisia.
Sokea ei nde edes valoa. Myos lahes sokeiden toiminta on paaasiassa muiden aistien kuin naon
varaista.

Nakdvammaisen lapsen syntyma tai lapsen nadn vammautuminen on vanhemmille ja lahipiirille
usein shokki. Vanhemmilla on valtava tiedon ja tuen tarve. Sokean lapsen kasvatuksessa
erityisesti kolme ensimmaista elinvuotta ovat todella tarkeat.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli koota tietoa ja tukimahdollisuuksia sokean lapsen saaneille
vanhemmille. Kirjallisuuskatsauksen pohjalta luotuun materiaaliin perustuen tehtiin verkkosivut
vanhempien avuksi. Tiedonhaku verkkosivuilta on yleistynyt ja yleistyy edelleen. Verkkosivuilta
haetaan tietoa sen helpon ja nopean saatavuuden vuoksi. Sokean lapsen vanhemmat saavat
runsaasti tukea ja tietoa myos jarjestoilta, yhdistyksilta ja vertaistukiryhmista.
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Approximately six percent of the Finnish population is blind, has poor eyesight or is visually
challenged in some other way. Light is unobservable to a blind person. Furthermore, people
who have extremely poor eyesight also rely on other sense.

The birth of a visually challenged child, or a child’s loss of eyesight, is a shock for the parents
and other close people. Parents often lack information and support. The first three years of rais-
ing up a child who is blind are the most crucial.

The purpose of this thesis was to gather information about visual impairments and support pos-
sibilities for parents with visually challenged children. Using this information, a website was cre-
ated for the use of parents with visually challenged children. The internet has become a popular
tool for researching information, and its popularity will grow in the future. Searching websites is
convenient due to its easy and quick access. The parents of a blind child find support and infor-
mation also from organizations, associations, and peer support groups.

The aim was to create a website that is simple and easily accessible in its structure. The web-
site functions also on e-readers and tactile screens for blind people.
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1 JOHDANTO

Suomen véestosta arviolta noin kuusi prosenttia on sokeita, nakdongelmaisia tai heik-
konakdisia (Nakdvammaisten liitto ry 2016). Sokeat eivat nde edes valoa. Myos lahes
sokeiden toiminta on p&aasiassa muiden aistien kuin ndon varaista. (Laatikainen & Ru-
danko, 2005.) Ihminen saa valtaosan ulkomaailmasta tulevasta informaatiosta nakoais-
tinsa avulla. Kansaneldkelaitoksen maaritelman mukaan taydellinen sokeus aiheuttaa

100 % invaliditeetin, kun kuurous aiheuttaa vain puolet siitéa. (Nienstedt ym. 2004.)

Sokeutta ei vanhempien mukaan osata vielak&an ajatella tarpeeksi vakavana vammana.
Mydskin sokeita ja ndkévammaisia kohtaan on monesti paljon ennakkoluuloja, ja heidan
elaméaéansa ajatellaan usein vain vaikeuksien ja vajavuuksien kautta. (Ritvanen 2008.)
Opinnaytety6 tuo esille sokeiden ja nakdvammaisten tasavertaisuuden ja heidén ela-

mansa positiivisessa valossa.

Pikkulapsi, jolla on ndkévamma, vie perheensé moniaistiseen maailmaan. Lapsi maistaa
ja haistaa, kuulee ja tuntee mitda ymparilla tapahtuu. Taméan vuoksi onkin tarkeaa, etta
han saa olla alusta asti mukana perheen arjessa. Vauvalla on myds tarve olla vuorovai-

kutuksessa heti syntymasta lahtien. (Honkanen 2007.)

Ensimmaiset kolme elinvuotta ovat todella tarkeéat erityisesti sokean lapsen kasvatuk-
sessa. Sokea lapsi alkaa noin neljan vuoden idssa ymmartaa olevansa erilainen. Han
my0s alkaa kysella mitd merkitsee sokea, mita silmilla tekee ja miksi ihmisella on silmat.
(Laatikainen & Rudanko 2005.)

Nakdévammaisen lapsen syntyma tai lapsen ndon vammautuminen on usein shokki, ja
se saa useasti aikaan myds fyysisia oireita vanhemmissa ja lahipiirissa (Takala 2006;

Ritvanen 2008). Vanhemmilla on valtava tiedon ja tuen tarve (Ritvanen 2008).

Tassa opinnaytetytssa kohderyhmaksi rajattiin sokean lapsen nakevéat vanhemmat, silla
Laatikaisen ja Rudangon (2005) artikkelista seka Ritvasen (2008) julkaisusta ilmenee,
ettd sokeiden ja ndkevien lasten kasvattamisessa ja kehittymisessé on isoja eroja ja van-

hemmat tarvitsevat paljon tietoa ja tukea uudessa tilanteessa.
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2 SILMAN RAKENNE JA NAKOAISTI

2.1 Silman rakenne

Silmamuna muodostaa suurimman osan silmasté. Se sijaitsee silmakuopan etuosassa.
Silmakuopan takaosassa on sidekudosta, joka muodostaa silmdmunalle pehmean alus-
tan. Silm&munan sivuilla ovat silmakuopan luuseindmat, ja silmémunan edessa suojana
ovat silméluomet. Silméan ylapuolella ovat kyynelrauhaset, jotka muodostavat kyynelnes-
tettd. Kyynelnesteen tehtdvana on puhdistaa, ravita ja kosteuttaa silman pintaa. (Nien-
stedt ym. 2004.)

Silm&munan seindma rakentuu kolmesta kerroksesta. Silmamunan etuosan ulointa ker-
rosta kutsutaan sarveiskalvoksi. Silman taka- ja sivuosissa uloimpana on kovakalvo,
jonka sisé@puolella on suonikalvo. Suonikalvosta eteenpéin ldhtee paksuuntuma, jota kut-
sutaan sadekehéksi. Sadekehassa on kiinni silméan varikalvo eli iiris. Mustuainen, eli pu-
pilli, on kiinni varikalvon keskella. Varikalvon liikkkeet pienentavat ja suurentavat silméan
mustuaista ja siten séételevat silméan tulevan valon maaraa. Varikalvo myods antaa sil-
mille niiden varin. Sisimpana silmamunassa sijaitsee verkkokalvo, jolla sijaitsevat nako-
aistimuksen mahdollistavat sekéa valoon reagoivat aistinsolut. Silman sisalla olevaa nes-
tettd kutsutaan lasiaiseksi. Lasiaisen tehtavana on yllapitaa silman pydredd muotoa il-

makehan painetta vastaan. (Nienstedt ym. 2004; Haapala 2013.)

Silmé&n etuosassa on mykio eli silmén linssi. Yhdessa sarveiskalvon kanssa mykid taittaa
katsottavasta kohteesta tulevia valonséteité verkkokalvolle. Mykio on kimmoisa, ja sen
kuperuus vaihtelee katsottavan kohteen etaisyyden mukaan. Mykié menettada ian myota
kimmoisuuttaan, jonka vuoksi vanhemmiten ilmenee usein lahind6n ongelmia. (Nien-
stedt ym. 2004; Haapala 2013.)

2.2 Nakohermoradat

Ihmisen silmé aistii tietylla aallonpituudella liikkuvaa sahkémagneettista sateilyd. lhmi-
sen ndkema sateily likkuu valonnopeudella, joten ihminen nékee oikeastaan vain valoa.
Eri aallonpituuksilla liikkuva sateily aiheuttaa nakoaistissa eri vareja. (Nienstedt ym.
2004; Haapala 2013; Nakévammaisten liitto ry 2016.)
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Sarveiskalvo ja myki6 taittavat pAdosan ndkemastdmme valosta. Valo taittuu verkkokal-
von nakdgaistinsoluihin, ja nain verkkokalvolle muodostuu valokemiallisia muutoksia.
Muutokset aiheuttavat sahkodimpulsseja, jotka siirtyvat aivoihin nakohermoa mydten. Ai-
vojen nakokeskus kasittelee saamansa impulssit, ja lopullinen n&koaistimus syntyy usei-
den aivoalueiden yhteistyon tuloksena. Silmat [ahettavat kuvan aivoihin ylésalaisin, ja
aivot kaantavat kuvan oikeinpain. (Nienstedt ym. 2004; Haapala 2013; Nakovammaisten
liitto ry 2016.)

2.3 Silman liikkeet

Katsellessaan ymparistta inminen liikuttaa aktiivisesti silmidan. Silman liikkeista huoleh-
tivat molemmissa silmissa olevat kuusi silmanliikuttajalihasta. Jos jokin naista lihaksista

on halvaantunut, silma karsastaa, eli ihminen nékee kaksoiskuvia. (Nienstedt ym. 2004.)

Néakoaistimus muodostuu nopeista ja lyhyista katseen kiinnittymiskohteista. lhmisen sil-
massa on tarkan ndkemisen piste. Kun ihminen katselee ymparilleen, namé katseen
kiinnittymiskohteina olevat asiat valittyvat tarkan ndkemisen pisteeseen. lhmisen liikut-
taessa paataan tai vain silmiaan han nakee todella monta katseen kiinnittymiskohdetta
perékkain, jolloin han muodostaa nakemistaan tarkoista kohteista kokonaisuuden. (Nien-
stedt ym. 2004; Haapala 2013.)
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3 SOKEAN LAPSEN KEHITYS

Arviolta Suomessa on noin 1000 - 1500 taysin sokeaa seka noin 7000 vaikeasti nako-
vammaista henkiloa (Laatikainen & Rudanko 2005; Koskinen ym. 2011). Kaikista Nako-
vammarekisteriin luokitelluista sokeista 14 % on syntymasokeita tai alle yksivuotiaina
sokeutuneita, joten heille ei ole syntynyt nékevan ihmisen visuaalista maailmankuvaa.
(Laatikainen & Rudanko 2005.)

Suomalaisista sokeista tai lahes sokeista 7 % on lapsia ja nuoria. Nakévammaisista lap-
sista keskosena on syntynyt neljasosa. Heista kolme neljasta on sokeita, ja lahes yhta
monella heistd on muitakin vammoja. (Laatikainen & Rudanko, 2005.)

Ympéristoon ja itse lapseen liittyvat asiat vaikuttavat ndkévammaisen lapsen kehityk-
seen. Lapseen liittyvia asioita ovat nakdvamman lisdksi muut mahdolliset vammat, vam-
mautumisiké seka naodnjaanteiden olemassaolo. Ymparistoon liittyvia lapsen kehityksen
kannalta ratkaisevia tekij6ita ovat yhteiskunnan tarjoaman kuntoutuksen ja tuen saata-
vuus seka lahiympariston tuki. (Takala 2006.)

Sokeaa lasta tulisi puhutella ennen kuin hanta koskettaa. Odottamaton kosketus voi tun-
tua lapsesta ahdistavalta. Lasta tulisi puhutella nimelta, silla han ei nde kenen suuntaan
puhujan kasvot on kohdistettu ja pelkdn asian perusteella han ei valttamatta voi olettaa
hanelle puhuttavan. Sokealle olisi myds hyva kertoa kuka on, ellei ole hanen kanssaan
tekemisissa niin usein, etta han oletettavasti tuntee &anen. Lapselle tulisi kertoa milloin
hanen luotaan poistutaan, koska han ei voi sitd nahda. Lapsi voi hataantya, jos kukaan
ei yhtakkia en&aé vastaakaan hanelle tai ei ole hanen lahelldan. Sokeaa ei koskaan saisi
jattéaa yksin keskelle avaraa tilaa, vaan hénet tulisi ohjata jonkin maamerkin luo, josta
han osaa suunnistaa eteenpain. On tarkea nimeté lapselle paikka mihin hanet asetetaan,
jotta han tietdd missa hén on. Vaikka lapsi ei nde, voi hdnen kanssaan silti kayttaa sanoja
"katsoa” ja "nahda”. Kun nayttaa lapselle jotain, tulisi hanen kasiaan ohjata omilla kasil-

l&an. (Kehitysvammaliitto ry 2007.)

Lapsen opittua suunnat hanelle voi kertoa asioista kayttamalla selkeitd suuntailmauksia,
kuten "edessd”, "takana”, "oikealla” ja "vasemmalla”. Kun lapsi oppii kellotaulun, hanelle
voi alkaa ilmaista suuntia sen avulla. Voi sanoa esimerkiksi, ettd "Ovi on sinun suunnas-
tasi katsottuna kello neljassa.” On tarkeaa muistaa, etta ollessaan lasta vastapaata, tulee

suunnat sanoa peilikuvana. (Takala 2006.)
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3.1 Fyysinen kehitys

Usein ndkoévammainen pikkulapsi voi olla nakevié ik&tovereitaan helppohoitoisempi, silla
nakévammaiset ovat yleensa hieman passiivisempia. Nakévammainen lapsi ei yleensa
lahde rydmimaan yhta aikaisin kuin nékeva, silla juuri ympariston nakeminen tekee ul-
komaailmasta kiinnostavan. Nakdvammaisten lapset ovat myos ensimmaisten likkumis-
yritystensa aikana alttimpia tapaturmille, eivatk& ne liséa lapsen motivaatiota likkumi-
seen. Tapaturma-alttiuden vuoksi onkin tarke&, ettd ndkovammaisen lapsen liikkumis-
ymparisto on turvallinen. Suu on tarkein nakévammaisen pienen lapsen kontaktielin. Han
vie kaiken suuhun pidempaan kuin nakeva lapsi. Aluksi suu toimii nakdvammaisen lap-
sen silmind, mutta mydhemmin kadet ottavat tuon roolin. Nakévammaisen lapsen maa-
ilma muodostuu siitéd alueesta, johon han ylettyy. Kasitys kohteiden pysyvyydesta syntyy
hitaammin kuin nakevalla lapsella, joten nakdvammaisen lapsen maailmassa tavarat ka-
toavat johonkin, kun niista paastaa irti. Myds esineiden muodon ja koon oppiminen vievat
kauemmin kuin nakevalla lapsella, ja oppiminen vaatii monta kosketusta samaan esi-

neeseen. (Takala 2006.)

Tuntoaistin liséksi kuuloaisti on sokealle lapselle todella tarked ymparistdsta tiedottava
aisti (Ampuja & Peltomaa 2014, Nakdévammaisten liitto ry 2016). Kaikujen avulla sokean
on mahdollista havainnoida ympaéristdaan ja tunnistaa esimerkiksi esteitd ja aukkoja.
Myds iholla tuntuva lampd, tuuli ja ilmavirrat ohjaavat lapsen suunnistamista. Nivel- ja
lihasaistin eli kinesteettisen aistin avulla ndkévammainen henkild tunnistaa pintojen kal-
tevuuksia ja muotoja seka oppii arvioimaan liikkeita ja etaisyyksia. Jopa hajuaistista voi

olla apua, jos kohteella on sille ominainen tuoksu. (Nakévammaisten liitto ry 2016.)

Tilaa ja valimatkaa koskevan rakenteen eli avaruudellisen tilan hahmottaminen ja ym-
martaminen vaativat tunto-, kuulo- ja nékoaistien valityksella saatujen kokemusten yh-
distdmista. Sen vuoksi ndkdvammaisen suunnistaminen tiloissa kehittyy nakevaa lasta
hitaammin. Jos kukaan ei kuvaile tilaa nakdvammaiselle, tarvitaan runsaasti sen tutki-
mista kasin. (Poussu-Olli & Keto 1999, Takala 2006.)

Nakodvammainen lapsi kehittyy monilta osin samalla tavalla kuin ndkevakin. Kaikkien las-
ten on tutkittava ymparistddan saadakseen selville sen tarjpamat rajoitteet ja mahdolli-
suudet. Sokea lapsi oppii kayttamaan kasiddn myéhemmin kuin nakeva lapsi. Moni vii-
den kuukauden ikéainen nakeva lapsi osaa jo vaihtaa esimerkiksi lelua k&desta toiseen,

mutta harva sokea lapsi tekee niin samassa idssa. On kuitenkin sokeita lapsia, jotka
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kehittyvat yhta aikaa nakevien ikatovereittensa kanssa. Jokaisen lapsen kehitys on yk-
silollista, on kyseessa sitten ndkeva tai sokea lapsi. Tutkimuksissa on todettu, etta liik-
kumismahdollisuuksien puute rajoittaa kehitysté eniten. Lapsille tulisikin mahdollistaa vi-
rikkeellinen, mutta turvallinen likkumisymparist6 jo pienesté pitaen. (Takala 2006.)

Joillain sokeilla ja ndkdvammaisilla lapsilla esiintyy maneerikaytdsta. Maneerikaytoksella
tarkoitetaan usein toistuvaa, stereotyyppisté kayttaytymista. Maneerit voivat olla esimer-
kiksi kehon osien heiluttelua, silmien painelua tai hankaamista, paan kéaéntelya, kasien
erilaisia liikkeita tai koko kehon keinuttelua tai heijaamista. Maneerikaytoksella lapsi saa
sensorisia aistimuksia, kuten esimerkiksi heijaamisella tasapainoaistin arsytysta tai sil-
mien painelulla salama- tai valoilmigita. Sosiaalisissa tilanteissa kaytds on kuitenkin hai-
ritsevaa ja voi eristaa lasta muista. Maneerien avulla lapsi pyrkii pois liian vaativasta tai
uhkaavasta tilanteesta. Mikali lapsella on maneereita, kannattaa pyrkia havaitsemaan
ne tilanteet, joissa niité esiintyy. Maneerin voi saada loppumaan antamalla lapselle jotain

kiinnostavampaa ja turvallisempaa, kuten esimerkiksi tutun lelun kateen. (Takala 2006.)

Liikunta on todella tarkeda jokaisen lapsen ja nuoren kehitykselle. Varhain saatu innos-
tus liikkumiseen varmistaa nadkdvammaisen lapsen kiinnostuksen liikuntaa kohtaan
my0s aikuisena. Sokeiden lasten vanhempien mielesta paaesteet lapsen liikunnan har-
rastamiselle ovat loukkaantumisen mahdollisuus, sopivien aktiviteettien puute seka lii-
kunnan opettajien tai ohjaajien kyvyttomyys opastaa heidén lastaan. Sokeiden lasten
mielesta pahimmat esteet liikuntaharrastukselle ovat se, ettd muut tekevat heista pilaa,
ei ole sopivia aktiviteetteja ja se, ettei ole kaveria kenen kanssa harrastaa. Vanhempien
ja opettajien usko lapsen onnistumiseen ja liikunnan harrastamisen mahdollisuuksiin tu-

kevat lasta liikkumistaidon kehittymisessa. (Takala 2006.)

Liikuntaa lisda lapsen kehontuntemusta. Liikkuessaan lapsi oppii myos kasitteitd, kun
puhutaan esimerkiksi hyppimisestd, jalan tai kdden liikuttamisesta tai juoksemisesta. Lii-
kunnasta tulee lapselle turvallisempaa, jos lapsi paasee tutustumaan etukateen esimer-
kiksi liikuntasaliin tai urheilukenttaan. Sokealle lapselle voi opettaa urheilupaikkojen I&-
hella olevien aanilahteiden kayttamista hyvéaksi. Esimerkiksi maantie antaa hyvan ééanel-
lisen maamerkin. Lapsen kanssa voi harjoitella pallon heittoa pallolla, jossa on kulkunen
sisélla. Monia peleja voidaan myds muokata kaikille sopiviksi ja joskus nakevatkin voivat
pelata jotain silmat sidottuina. Kun opetellaan uutta lajia, on hyva, jos sokea saa laittaa

k&tensa opettajan tai kaverin keholle ja tuntea liikkeet sit& kautta. (Takala 2006.)
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3.2 Sosiaalinen kehitys

Sokean lapsen ja tamé&n vanhempien vélinen kiintymyssuhde kehittyy hieman eri tavalla
kuin n&dkevéan lapsen ja taman vanhempien valille. Lapsi saa vanhempiensa huomion
itkemalld ja nauramalla, tahan ei tarvita ndkda. Sokea vauva ei nde esimerkiksi aidin
reaktioita, kuten ilmeit&, ja siksi hanen voi olla aluksi vaikea ymmartaa, miten sama éiti
voi olla seka iloinen etta vihainen. Moni sokean lapsen vanhempi saattaakin miettia, mi-
ten lapselle voi opettaa vuorovaikutusta ilman katsekontaktia. Lapselle voi esimerkiksi
sanoa "hei”, kun tama kaantyy kohti, ja "nakemiin”, kun lapsi lopettaa leikin ja lahtee pois

tai kdantyy poispain. (Takala 2006.)

Monesti ndkdvammaiset ovat melko passiivisia ja riippuvaisia muista. Nakovammaisen
lapsen mindkuva rakentuu pitkalti sen pohjalta, mitd muut h&nestéa sanovat ja miten muut
hanta kohtelevat. Myds sokean lapsen mahdollisuudet vaikuttaa itsedan tai ymparisto-
aan koskeviin paatoksiin vaikuttavat mindkuvan syntyyn. Lapselle ei kehity positiivista

mindkuvaa, jos hanen eldmassaan on paljon sdalimista ja ylisuojelua. (Takala 2006.)

Lapsi oppii monet sosiaaliset taidot matkimalla ja havainnoimalla ymparillaén olevia ih-
misia. Esimerkkeja naista taidoista ovat muun muassa paan pudistelu, kattely, vilkutta-
minen, olan kohautus ja suun peittdminen kadella haukottelun ajaksi. Naméa hyvaan kay-
tokseen kuuluvat kaytannot tulee opettaa myds lapselle. Lapsi oppii vuorovaikutusta
edistavia kaytostapoja, kunhan han oppii ensin ymmartamaan sosiaalisen maailman ja
sosiaalisten suhteiden olemassaolon. Lapsi luo mielessaan myds kuvan omasta kehos-

taan seka itsestaan suhteessa muihin. (Takala 2006.)

Nakdvamma ei esta lapsen oppimista, mutta toimintamahdollisuuksien puute estaa. Lap-
sella tapahtuu sitd vahemman kasvua ja kehitystd mitd vahemman hénella on sosiaalista
vuorovaikutusta. Sokealle lapselle ei voi nayttda maailmaa, vaan maailma on tuotava
konkreettisilla teoilla lapsen ulottuville. Nakévammainen lapsi ei havaitse omien toi-
miensa seurauksia samalla tavalla kuin nékeva, ja taman vuoksi nédkdvammaiset lapset
ymmartavatkin syiden ja seurausten suhteet nékevia lapsia hitaammin. Nakévammaisen
tulisi saada tehda asioita itse, eika muiden tulisi tehda kaikkea hanen puolestaan. Muu-
ten lapsi oppii ajatusmallin, jossa on helpompi pyytdd muita tekemaan kaikki asiat kuin
tehdé ne itse. (Takala 2006.)
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Sosiaaliset taidot ovat jokaisen ihmisen elamassa tarkeita. Pieni lapsi harjoittelee leikki-
mista ensin yksin. Hieman vanhempana hén alkaa leikkia rinnakkaisleikkeja, joiden jal-
keen han oppii leikkimdan muiden kanssa yhdessa. Nakévammaisen lapsen on tutki-
muksissa havaittu jatkavan yksin leikkimista pidempaan. Aloitteen tekeminen tai siihen
reagoiminen on ndkdvammaiselle vaikeaa, koska han ei aina tieda keitd muita hanen
seuranaan paikalla on. Vammaisten ja vammattomien ystavyytta voidaan tukea jarjesta-
malla konkreettista yhdessaoloa. (Takala 2006.)

Avustajan kaytosta voi olla lapselle seka haittaa ettéd hyotyd. Avustaja voi joskus haitata
ystavyyssuhteiden syntymista, silla lapsi saattaa valilla eristaytyd liikaa avustajansa
kanssa omiin oloihinsa. Avustaja voi toisaalta myods edistda suhteiden luomista jarjesta-
malla vuorovaikutustilanteita. Avustaja voi myods ohjata lapsen kavereidensa luo ja jat-
taytya sitten itse sivummalle. Koulussa opettaja tai jo paivakodissa hoitajat voivat opet-
taa koko ryhmaélle vuorovaikutustaitoja ja kaikille sopivia leikkeja ja tekemista. (Takala
2006.)

3.3 Kaognitiivinen ja kielellinen kehitys

Kognitiiviseen kehitykseen kuuluu syy- ja seuraussuhteiden oppiminen seka loogisten
asiayhteyksien oppiminen ja oivaltaminen. Kognitiivisen kehityksen yhtena apuvdlineena
ja ty6kaluna toimii kieli, jota puhumme. Kielen avulla ihminen myds muodostaa kasitteita.

Muita kognitiivisia taitoja ovat muisti, tarkkaavaisuus, alykkyys ja luovuus. (Takala 2006.)

Lapsen mydhempi kielellinen kehitys rakentuu lapsen ja vanhemman valiselle varhai-
selle vuorovaikutukselle. Iimeet, eleet ja aantely ovat pienen lapsen keinoja viestia tun-
teitaan ja tarpeitaan. Lapsi huomaa vabhitellen voivansa vaikuttaa teoillaan ymparistoon,
kun h&n huomaa aikuisten vastaavan naihin, ensin sattumanvaraisesti tuotettuihin vies-
teihin. Miellyttdvat yhdessa koetut asiat rohkaisevat jo pientékin lasta ilmaisemaan asi-
oitaan ja toimimaan osana lahiymparistonsa vuorovaikutusta. Vuorovaikutuksessa lap-
sen lahella toimivilla ihmisilla on tarkeé rooli. Vammaisen lapsen tekemat aloitteet voivat
olla todella hienovaraisia, joten heidan lahi-ihmisiltd&n vaaditaan mahdollisesti tavallista
enemman herkkyytta havaita aloitteet. Omalla olemuksellaan l&heiset ihmiset voivat kui-
tenkin nayttdd olevansa kiinnostuneita lapsesta ja tdman kanssa vuorovaikutuksessa

olemisesta. (Kehitysvammaliitto ry 2007.)
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Nakovammaisen lapsen kielellinen kehitys tapahtuu samalla tavalla kuin nakevankin.
Nakdvammainen lapsi oppii sanat hieman eri jarjestyksessa kuin nakeva. Nakévammai-
set kayttavat enemman toimintaa kuvaavia sanoja kuin itse tekemisté tarkoittavia sanoja.
Apuvalineet hidastavat jonkin verran ndkdévammaisen lapsen tyontekoa. Taman vuoksi
ihmiset voivat saada harhakuvan, ettd nakevat ikatoverit olisivat alykkaampia. Heilta tyo
sujuu nopeammin eivatka he tarvitse apuvélineitéa. Kasitys on ymmarrettava, mutta tay-

sin vaara. (Takala 2006.)

Nakovammaisen kieli ei valttamatta heijasta ympariston kayttamaa kielté vaan sit&, mista
nakévammaisella on omakohtaista kokemusta. Lapsi voi kdyttaa sanaa, jonka han on
kuullut jostain, mutta jolle hanella ei ole viela tarkkaa merkitysta. (Takala 2006.) Eras
Nakodvammaisten keskusliiton julkaisu kertoo susisadusta, jonka aiti luki sokealle lapsel-
leen. Lapsi kysyi aidiltd mik& on susi ja aiti sanoi sen olevan kuin koira. Lapselle jai pit-
kéksi aikaa vaara kuva sudesta, silla perheen naapurissa oli pieni mayrakoira, jota lapsi

oli monesti silittéanyt. (Dellgren 1984.)
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4 APUVALINEET

Apuvélineet auttavat vanhempia vammaisen lapsen hoitamisessa ja kasvattamisessa.
Apuvdlineet myos tukevat vammaisen lapsen arkea ja paivittaista elamaa, kuten liikku-
mista, kommunikointia, vuorovaikutusta, leikkimista ja oppimista. Apuvalineilla on tarkea
merkitys lapsen idnmukaisen kehityksen tukemisessa. Lapsen kehityksen kannalta on
tarkeda, etta han pystyy harjoittelemaan uusia taitoja ja suoriutumaan itsenaisesti mah-
dollisimman monista asioista. (Hurnasti 2015.) Sokeille ja nakévammaisille on tarjolla
my06s runsaasti erilaisia kodin arkea helpottavia apuvélineita (Aviris 2016).

Kansanelakelaitos, asuinkunta sek& keskussairaalat myontavéat apuvélineita vammai-
selle lapselle (Nakdvammaiset lapset ry 2016). Apuvalineiden tarpeen arviointi tehdééan
yksil6llisesti, yhteistydssa perheen ja lapsen kanssa. Lapsen apuvélineiden kaytto opas-
tetaan lapsen lisaksi kaikille, jotka toimivat lapsen kanssa jatkuvasti, kuten perheenjase-
nille, paivakodille ja kouluun. (Hurnasti 2015.)

4.1 Valkoinen keppi

Valkoista keppia likkumisen apuvélineena kayttaa henkild, joka ei pysty enda liikkumaan
turvallisesti ja itsendisesti ilman sitd ndkévammansa vuoksi. Valkoista keppia kaytetaan
tuntoaistin apuvalineend, kertomaan muun muassa tasoeroista, pintamateriaaleista, reu-
nakivista ja reitilla olevista muista esteista. Kepin pituus ja kayttdétapa vaihtelevat olosuh-
teiden mukaan. Valkoinen keppi on yleensa kokoontaitettava ja heijastava. Henkild lii-
kuttaa keppia edestakaisin kulkuvaylan pinnan ylapuolella. Kuuntelemalla omien askel-
tensa ja kepin aanien heijastumista henkild pystyy paikantamaan esteitd. Kepin avulla
pystyy havaitsemaan vain vyotaron alapuolella olevat esteet. Ylapuolella olevien estei-
den, kuten oksien, likennemerkkien ja naulakoiden, tulisi olla merkitty kulkuvayldan eri-
laisella materiaalilla, jolloin ne voi havaita keppia kayttamalla. Keppi myods kertoo muille
kayttajan olevan ndkdvammainen tai sokea. (Nakdvammaisten liitto ry 2016.) Pienen na-
kodvammaisen lapsen kanssa valkoisen kepin kaytto aloitetaan harjoituskepilla (Takala
2006).
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4.2 Aanimajakka

Suunnistamista avustamaan on kehitetty aanimajakka. Aanimajakkaan voidaan valita
erilaisia aania ja aanimerkin tiheytta seka voimakkuutta voidaan saataa. Aanimajakka
voidaan asentaa esimerkiksi kotiovelle, jolloin on esimerkiksi helppo suunnistaa omalta
pihalta ulko-ovelle. Aanimajakkaa voidaan kayttaa myos siséatiloissa. (Aviris 2016.) So-
keille on kehitetty myds tormayksen estoon tarkoitettuja valineitéa. Apuvalineet asetetaan
usein rinnalle, ja ne antavat aanimerkin liian l&helle tulevasta esteesta. (Virtanen & Kos-
kinen 2005.)

4.3 Opaskoira

Suomessa on talla hetkella hieman yli 200 opaskoiraa. Opaskoiran tehtavana on opas-
taa sokeaa henkil6a oikean kulkureitin l6ytamisessa. Koira auttaa kiertdmaan tiella ole-
vat esteet seka loytamaan turvallisen reitin. (Aviris 2016.) Opaskoiran koulutus alkaa
siitd, etta koira opetetaan kulkemaan suoraan. Opaskoira opetetaan myoés hakemaan
suojatien ja pysahtymaan ennen sitad. Se opetetaan pysahtymaan myds aina ennen por-
taita. Opaskoira opetetaan hakemaan kaskysta myos penkit, portaat, bussipysakit ja eri-
laiset tiskit. Koira ei opi ymmartamaan liikennevaloja, joten koiran omistajan tehtavana
on paattaa, milloin tie on turvallista ylittdd. (Nakdvammaisten keskusliitto ry - Opaskoira-
koulu 2016.) Opaskoira voidaan myontaé vain taysi-ikaiselle henkildlle. Opaskoiran saa-
minen edellyttdd valkoisen kepin sujuvaa kayttdd. (Nakdvammaiset lapset ry 2016.)

4.4 Pistekirjoitus

Louis Braille kehitti vuonna 1825 Ranskassa pistekirjoitukseksi kutsutun kohokirjoitusjar-
jestelman. Pistekirjoitus perustuu peruskuvioon, joka muodostuu kuudesta pisteesta.
Na&illa kuuden pisteen kuvioilla voidaan muodostaa 64 erilaista merkkia. (Lahti 2006;
Braille-neuvottelukunta 2016.) Naiden merkkien lisaksi kaytéssa on kahden tai useam-
man pistemerkin yhdistelmia, jotka vastaavat yhta tavallisen kirjoituksen merkkia (Braille-

neuvottelukunta 2016).
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Pistekirjoitusta luetaan tunnustelemalla tekstia sormin, usein etu- tai keskisormella. Sor-
mia liikutetaan hellasti pisteitd pitkin vasemmalta oikealle. (Lahti 2006.) Pistekirjoitustu-
lostimen avulla pistekirjoitusta voidaan tulostaa paperille. Sit& voidaan tuottaa myds pis-
timen, taulun tai pistekirjoituskoneen avulla. (Braille-neuvottelukunta 2016.) My6s aak-
kospalikalla ja pistekuutiolla voi harjoitella pisteiden tuottamista. Pistekirjoituksen harjoit-
teluun on kehitetty opetuslauta. Opetuslaudassa on kymmenen pistemerkin tekemista
varten reiat. Reikiin laitetaan muoviset tapit, ja niiden avulla muodostetaan pistekirjaimia.
(Aviris 2016.) Pistekirjoitusvihko auttaa pistekirjainten ja tavallisten kirjainaakkosten
opettelussa. Vihossa on normaalit kirjainaakkoset kohokuvina sekd vastaava piste-
aakkonen samalla sivulla. Nain sokean on helppo opetella, minka muotoinen mikékin

tavallinen kirjainaakkonen on. (Aviris 2016.)

Pistekirjoituksen kayttajid on Suomessa arviolta 1500 - 2000. Pistekirjoitus on todella
tarkeda sokeille, silla pistekirjoitettujen sanojen oikean kirjoitusmuodon voi oppia vain
itse lukemalla ne. Tavalliseen painettuun tekstiin verrattuna pistekirjoitus vie noin kolme
kertaa suuremman tilan. Pistekirjoitusmerkistissa on kansallisia eroavaisuuksia, jotka
voivat joskus aiheuttaa tulkintavaikeuksia. Nuottikirjoitukseen, matematiikkaan, kieliin ja

kemiaan on kehitetty omat merkintatavat. (Lahti 2006.)

Pistekirjoituksen vasenta ylapistettd sanotaan 1-pisteeksi, vasenta keskipistetta 2-pis-
teeksi ja vasenta alapistetta 3-pisteeksi. Oikeanpuoleista ylapistetta kutsutaan 4-pis-
teeksi, oikeaa keskipistetta 5-pisteeksi ja oikeaa alapistettd 6-pisteeksi. (Braille-neuvot-
telukunta 2016.) Mekaanisilla tai sahkaoisilla pistekirjoituskoneilla seka pistekirjoitukseen
tarkoitetuilla alypuhelinsovelluksilla kirjoittaminen perustuu kuuteen painikkeeseen, joilla

valitaan ensin kirjoitettavat pisteet ja tuotetaan sitten haluttu merkki (Lahti 2006).

4.5 Tietotekniikka

Tietokoneisiin on saatavilla monia erilaisia apuohjelmia helpottamaan sokeiden ja n&ko-
vammaisten henkildiden tietokoneen kayttéa. Tietokoneeseen saa asennettua ruudun-
lukuohjelman, ja sen tarkoituksena on valittaa kayttajalle naytolla oleva sisalté. Ruudun-
lukuohjelma seuraa tietokoneen nadytén tapahtumia ja kertoo puheella niista kayttajalle.
Ruudunlukuohjelma helpottaa sokean tai ndkdvammaisen henkilon itsenaisté tietoko-
neen kayttdd. Puheen korkeus, voimakkuus, nopeus sek& monet muut ominaisuudet

ovat sdadettavissa. Kayttaja voi myos valita miehen tai naisen puhe&énen. (Aviris 2016.)
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Tietokoneelle on saatavilla tekstintunnistusohjelma. Ohjelma toimii yhdessé skannerin
kanssa. Skanneriin laitetaan teksti, jonka haluaa ohjelman avulla muuttaa tekstinkasitte-
lyohjelmassa muokattavaan muotoon. Skanneriin voi asettaa myds esimerkiksi lehden
sivun, jonka ohjelma muuttaa muokattavaksi tekstiksi. Taméan jalkeen ruudunlukuoh-

jelma pystyy lukemaan tekstin kayttajalle. (Aviris 2016.)

Pistenayttd on sokean apuvaline tietokoneen naytolla olevien asioiden lukemiseen pis-
teind. Pistenaytto liitetdan tietokoneeseen, ja ruudunlukuohjelma nayttaa tekstin pisteind
pistenaytolla. (Aviris 2016.)

4.6 Kohokuvat ja kohokuvapiirustusalusta

Kohokuvien lukeminen, eli kuvalukeminen, tarkoittaa muoville kohopainatuksena tehty-
jen kuvien tai itse tehtyjen eri materiaalista olevien uniikkikuvien tutkimista kasin. Kuvat
on pyritty tekemaan helposti ymmarrettaviksi ja selkeiksi, jotta niita olisi mielek&sta tut-
kia. Lapset voivat jo pienina aloittaa kuvalukemisen harjoittelun tutkimalla koskettelukir-
joja ja selkeita kohokuvia yhdessa aikuisen kanssa. Aluksi kuvat ovat todella selkeitd, ja
ne kasittelevat lapselle tuttuja asioita. Mydhemmin kuvat, kuten kohokartat, koholla ole-
vat kaaviot ja kohokuvat sisdltavat enemman informaatiota. Jo pienelle lapselle kannat-
taa tarjota mahdollisimman paljon erimuotoisia, -pintaisia, -tuntuisia, -muotoisia ja -ko-
koisia esineita tutkittavaksi. Sokea opettelee saamaan kohokuvasta ensin kokonaisku-
van kdmmenillaan, ja sen jalkeen han tutkii siita yksityiskohtia sormenpaillaan. On muis-
tettava, ettd kohokuvien ja -karttojen tutkimiseen ja lukemiseen kuluu paljon enemmaéan

aikaa kuin nakevalta. (Takala 2006.)

Kohokuvapiirustusalustaa (Ritmuff) kaytetaan piirustuskalvojen kanssa. Piirustusalustan
avulla kalvolle voi piirtdd kohokuvia. Piirustusalusta on kalvoja varten sopivan pehmea,
seka se suojaa samalla muita pintoja painaumilta. Kun piirustuskalvoon piirtaa kynalla
tai pistimelld, sen pinta nousee koholle. Myds harpilla voidaan piirtaa kalvolle. (Aviris
2016.)

4.7 Kuvailu ja kuvaselostus

Kuvailun avulla annetaan sokealle tietoa ja selkeytetddn talle ymparistda, jossa ollaan.

Kuvailu antaa sokealle tietoa kosketushavaintojen tueksi seké taydentéé henkilon muilla

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marianna Putkonen



19

aisteilla tehtyja havaintoja. (Takala 2006, Lehtinen 2008.) Se auttaa myds tilassa suun-
nistamisessa. Kun ympariston perusasiat ovat hallussa, yksilén toiminnan valinnat ja it-

sendaisyys kasvavat. (Takala 2006.)

Kuvailu aloitetaan laajasta ja yleisesta ymparistosta kohti yksityiskohtaisempaa kuvailua.
Sokealle voidaan kuvailla laajaa ymparistdd, kuten urheilukenttdd ja sen ymparistoa,
kaupungin nakymia tai vaikka luokkaretkelld bussin ikkunasta nékyvia asioita. Paivako-
din huoneen kuvailun avulla sokea lapsi oppii suunnistamaan huoneessa myds ilman
avustajaa. Sokealle tulisi myds kuvailla yksittaiset kohteet, muuttuvat tilanteet tai toimin-
not seké poikkeavuudet, vaaratekijat ja tasoerojen vaihtelu. Sanallisen kuvailun liséksi
kuvailuun voi kayttaa piirtamista kohokuvapiirustuslautaan tai sormella sokean henkilon
selkadan. (Takala 2006.)

Kuvaselostuksella tarkoitetaan painettujen kuvien selittamista kirjoitettuna. Kirjoissa ole-
vista kuvista kirjoitetaan sanallinen kuvaselostus. Jos kuvista ei ole olemassa kohokuvia
tai niitd on mahdotonta tehda, voidaan tilalla kayttaa kuvaselostusta. Myds monimutkais-
ten kaavioiden kulun hahmotusta helpottamaan voidaan tehda kuvaselostus. Kuvaselos-
tuksessa tulee kayttaa selkeaa kieltd, ja kuvissa olevaa tietoa tulisi verrata tuttuihin asi-
oihin ja esineisiin. Kuvaselostuksessa voidaan kayttaa vertailua, kuten "’kananmunan tai

» »

oman kehon kokoinen”, "etusormen pituinen” ja "peukalon paksuinen”. (Takala 2006.)

4.8 Kirjat, lelut ja pelit

Lapsille on tehty paljon erilaisia aanikirjoja, silla nakevatkaan lapset eivat usein osaa
lukea ennen kouluikdd. Nykyaan aani- ja elektronisia kirjoja on saatavilla kaiken ikaisille
tarkoitetuista kirjoista, kaikissa genreissa. Sokeille pienille lapsille on kehitetty koskette-
lukirjoja, jossa tarinaa kerrotaan erilaisten kosketeltavien asioiden avulla. Kirjoissa on
usein kaytetty useita eri materiaaleja luomaan sokealle kuvia tarinasta. Pistekirjat ovat
sokeille tarkeita. Pistekirjoina on saatavilla hyvin monipuolisesti kirjoja lapsille ja aikui-
sille. Monet romaanit on my6s kaannetty pistekirjoitukselle. Pistekirjoitus vie kolminker-
taisen tilan tavalliseen painettuun tekstiin verrattuna, joten monisivuiset romaanit ovat

pistekirjoina useana eri niteené. (Aviris 2016.)

Sokeita lapsi varten on kehitetty joitain erityisleluja ja -peleja. Padasiassa he leikkivat
yleensa kuitenkin aivan samoilla leluilla kuin nakevéatkin lapset. Pukeutumisen opettelua

varten on kehitetty leluja, joissa on erilaisia pukemiseen liittyvid, motoriikkaa kehittavia
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kiinnitysvaihtoehtoja. Leluissa voi olla tarrakiinnitys, solkikiinnitys, vetoketju, nappi seka
nauha- tai neppikiinnitys. (Aviris 2016.)

Sokeita varten on kehitetty oma versio monesta tunnetusta lasten pelistd. Naitd ovat
muun muassa Domino, Kimble, Shakki, Sudoku seké tavalliset pelikortit. Pelaamista hel-

pottamaan on myos kehitetty tavallinen pelinoppa kohopisteilla. (Aviris 2016.)

4.9 Puhelimet ja kellot

Nykyteknologia mahdollistaa monenlaisten puhelinsovellusten kaytén. Puhelimeen on
saatavilla muun muassa erilaisia puheohjelmia. Puheohjelma puhuu &aneen naytolla
olevan tekstin. Puheohjelman avulla pystyy kuuntelemaan esimerkiksi tekstiviestit, uuti-
set tai sosiaalisen median paivitykset. Alypuhelimiin on saatavilla myds pistekirjoitusoh-
jelmia. Pistekirjoitusohjelma perustuu kuuteen pisteeseen, joita kosketaan sormin kirjain-
ten luomiseksi. (Aviris 2016.)

Rannekelloja, taskukelloja ja heratyskelloja on kehitetty my6s pistemerkinndin merkit-
tyina. Kellotaulujen tunnit on merkitty pistein ja viivoin. Pistekellojen viisareita voi tunnus-
tella avaamalla kellon suojalasin. Kelloja on saatavana myds puhuvina versioina. (Aviris
2016.)

4.10 Proteesit

Vahingoittuneen tai tuhoutuneen silméan korvaamiseen voidaan kayttaa silmaproteesia.
Silmé&proteesi tehdaan muovista tai akryylista. Mikali henkilon oma silmé& on sokeutunut
ja se on ulkonadltaan ruma, se saattaa olla henkildlle todella arka asia. Sokeutunut silma
voidaan myds peittaa erityisesti siihen tarkoitukseen kehitetylla ohuella kuoriproteesilla.
Sokea silmé voidaan 1aékarin toimesta myds poistaa ja sen tilalla voidaan kayttaa pro-
teesia. Kuoriproteesia kaytetaan, kun omaa silméaa ei ole poistettu, mutta se on vahin-
goittunut. Kuoriproteesin ja silméproteesin ero on ainoastaan niiden paksuus. (Silmapro-
teesit Lehto & Solhberg 2016.)

Proteesit sopivat kaiken ikdisille. Joissain tapauksissa sokeutunut silma (tai toinen sokea
silm&) saattaa olla pienempi kuin toinen silma. Varsinkin lapsilla se voi vaikuttaa kasvo-

jen kehitykseen. Proteesi tayttaa silmékuopan ja tukee kasvojen sopusuhtaista kehitysta.
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Proteesi my6s suojaa silmékuoppaa polylta ja tuulelta seka estaa silmaripsien kaanty-
misen silmékuoppaan. Silmé&proteesit tehddaan kasitydna ja ne personoidaan jokaiselle
henkilokohtaisesti. Mikali asiakkaalla on terve silm&, tehdaan proteesi muistuttamaan
taysin sita. Proteesit ovat niin aidon nakaisia, etta ulkopuoliset eivét niita yleensé edes
huomaa. (Silméproteesit Lehto & Solhberg 2016.)
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5 TUKIMUODOT JA TUKIVERKOSTOT

5.1 Terveydenhuollon palvelut

Terveydenhuoltolaissa (298) on s&adetty potilaan sairaanhoitoon liittyvasta lagkinnalli-
sesti kuntoutuksesta, johon kuuluvat myds apuvalinepalvelut (Terveydenhuoltolaki
2016). Terveydenhuollolla on pdavastuu vammaisen lapsen apuvalinehuollosta. Apuva-
linetarpeesta voi paattaa laakari tai muu alan asiantuntija. (Hurnasti 2015.)

Jokaisen keskussairaalan oma nédkdvammaisten lasten kuntoutusohjaaja suunnittelee
tarvittavia palveluita yhdessa nakévammaisen lapsen perheen kanssa seka neuvoo né-
kévammaan liittyvissa asioissa. Nakdvammainen lapsi voi myds saada terveydenhuol-
lolta maksusitoumuksen liikkumistaidon ohjaukseen. Lastenneuvolasta saa tukea ja seu-
rantaa lapsen fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen kehitykseen. Neuvolasta lapsi oh-
jataan tarpeen vaatiessa tutkimuksiin ja hoitoon muualle. (Ndkbvammaiset lapset ry
2016.)

5.2 Sosiaalitoimen palvelut

Mikali asuntoon on tehtavd muutoksia lapsen vamman takia, sosiaalitoimi korvaa muu-
tostoista aiheutuvat kohtuulliset kustannukset. Paivittaisissa toimissa, kuten liikkkumi-
sessa, viestinnassa tai vapaa-aikana tarvittavien laitteiden kustannuksista sosiaalitoimi
voi myo6s korvata puolet. Tallaisilla valineilla tarkoitetaan muita kuin ladkinnalliseen kun-

toutukseen liittyvia apuvalineitd. (Hurnasti 2015.)

Sokean lapsen perhe voi saada aamu-, iltapéiva-, tilapais-, loma- ja perhehoitoa. Tukea
voi saada myos alle 16-vuotiaan vaikeavammaista tai pitkdaikaissairasta lasta varten
palkattavaan erityislapsenvahtiin. Vaikeavammaiselle, joka tarvitsee paivittaisissa toi-
minnoissa runsaasti apua, voidaan myontaa henkilokohtainen avustaja (Nakévammaiset
lapset ry 2016).

Sairauden, vamman tai rasittuneisuuden perusteella lapsiperheen on mahdollista saada
kotipalvelua tilapaisesti (Nakdvammaiset lapset ry 2016). Lapsiperheella on oikeus koti-
palveluun silloin, kun se on lapsen hyvinvoinnin kannalta valttdméatonta (Sosiaalihuolto-

laki 1301/2014). Kunnan on lain mukaan jarjestettava paivahoitomahdollisuus kaikille
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alle kouluikaisille lapsille. Perhe voi valita vaihtoehtoisesti myos lasten kotihoidon tuen
tai yksityisen hoidon tuen. (Nakévammaiset lapset ry 2016.)

Muita saatavilla olevia palveluita ovat kuljetuspalvelut, tulkkipalvelut seka yksiléllinen,
tarvittaessa annettava, liikkumistaidon, paivittaistoimintojen tai pistekirjoituksen ohjaus

nuorille. (Nakovammaiset lapset ry 2016.)

5.3 Opetustoimen myontamaét tukimuodot

On hyva suunnitella ja kirjata ajoissa nakévammaisen oppilaan oppimateriaalin tarve.
Vammaiselle lapselle ei ole valttamatonté hankkia henkilokohtaista avustajaa, mutta ha-
nelle tulee jarjestda oppimisen turvaamisen kannalta riittavat avustajapalvelut. Henkilo-
kohtaisen avustajan sijasta opetusryhmdassa voi toimia koulunkayntiavustaja. (Nakévam-
maiset lapset ry 2016.)

Nakdvammaisen lapsen ja nuoren koulunkayntia tukevat riittavat, toimivat ja asialliset
apuvalineet. Nakdvammaiselle ja sokealle lapselle on tietokoneesta apuvélineend huo-
mattava apu ja hyoty. (Nakovammaiset lapset ry 2016.)

Vammaisella oppilaalla on mahdollisuus maksuttomaan koulukuljetukseen tai kuljetusta

varten annettavaan avustukseen (Nakévammaiset lapset ry 2016).

Opettajan ja avustajan perehdytys nakdvammaisen lapsen kanssa toimimiseen on tar-
kedé. Heidat tulee perehdyttaa oppimateriaaleihin, apuvalineiden kayttddn, sosiaalisiin

taitoihin ja vuorovaikutustaitoihin (Nakévammaiset lapset ry 2016).

5.4 Kansanelakelaitoksen myontamat tuet

Kansanelakelaitos (Kela) tukee vaikeavammaisen opiskelua ja ammattiin tahtaavaa kou-
lutusta ammatillisena kuntoutuksena. Kela voi korvata peruskoulun seitseménnesta luo-
kasta lahtien vaativat ja kalliit opiskelun apuvdlineet, joita vammainen lapsi tarvitsee.
Opiskelun apuvalineité ovat esimerkiksi tietokoneet tai ndkdvammaisen lapsen tarvitse-

mat suurentavat lukulaitteet ja &anikirjojen kuuntelulaitteet. (Hurnasti 2015.)

Kela myontaa kotihoidontukea perheille, jossa alle kolmevuotiasta lasta hoidetaan ko-

tona. Lapsen hoitajana voi toimia is&, &iti tai muu huoltaja, vanhemman tai huoltajan
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kanssa asuva avo- tai aviopuoliso, lapsesta huolehtiva muu henkil6 tai palkattu hoitaja.
(Kansanelékelaitos 2016.)

Alle 16-vuotiaan vammaistuki on tarkoitettu pitkdaikaissairaalle tai vammaiselle lapselle.
Tuen tavoitteena on tukea sairauden tai vamman takia sadnnollista hoitoa tai kuntoutusta

saavan lapsen elamaa. (Kansanelakelaitos 2015.)

Vammainen lapsi voi saada myds vaativaa laakinnallistd kuntoutusta, mikali vamma tai
siihen liittyva rajoite aiheuttaa huomattavia vaikeuksia arjessa. Kuntoutuksen tavoitteena
on edesauttaa kuntoutettavan itsendista selviytymista arjessa seka parantaa hanen toi-
mintakykyaan. Kela voi myos myontaa erityishoitorahaa vanhemmalle lyhytaikaisesta
ansionmenetyksestd, mikali han joutuu osallistumaan lapsensa hoitoon sairaalassa tai

hoitolaitoksessa. (Kansanelékelaitos 2016.)

Kuntoutusraha maksetaan ansionmenetyksen korvauksena vanhemmille kuntoutusjak-
son tai sopeutumisvalmennuskurssin ajalta (Kansanelékelaitos 2015). Kela korvaa myds

matkakorvauksia kuntoutukseen tai sairaanhoitoon (Kansanelakelaitos 2016).
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6 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetyon tarkoituksena oli koota tietoa ja tukimahdollisuuksia sokean lapsen saa-
neille nakeville vanhemmille. Kootun tiedon pohjalta luotiin verkkosivut sokean lapsen
saaneille vanhemmille tai heille, joiden lapsi on menettanyt ndkokykynsa. Verkkosivujen
tarkoituksena on koota ajantasainen tieto helposti saataville yhteen paikkaan.

Verkkosivujen ja opinndytetyon tavoitteena on auttaa vanhempia selviytymaén uudessa
elamantilanteessa antamalla heille lisda tietoa sokeudesta. Opinnaytetyon ja verkkosi-
vujen tarkoituksena on my0s auttaa vanhempia karistamaan ennakkoluulot sokeutta

kohtaan ja nakemaan sokeus myos positiivisessa mielessa, vain osana tavallista arkea.
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7 OPINNAYTETYON MENETELMA

Opinnaytety6 on toiminnallinen. Toiminnallinen opinnaytetyd tarkoittaa sita, etta kirjalli-
suuskatsauksen lisaksi tuotetaan jokin muu kuin kirjallisessa muodossa oleva konkreet-
tinen tuotos (Pohjannoro & Taijala 2007). Taméan opinnaytetyon pohjalta toteutettiin verk-
kosivut. Opinndytetyon pohjana on kaytetty teoreettista viitekehysté. Teoreettinen viite-
kehys on toteutettu kirjallisuuskatsauksena tiedonhaun pohjalta.

Tiedonhakuun on kaytetty sek& kotimaisia ettéd ulkomaisia tietokantoja, kuten Medic,
PubMed, Medline ja Cinahl. Lisaksi lahdemateriaalina on kaytetty erilaisten alan jarjes-
téjen ja yhdistysten verkkosivuja, oppikirjoja, muita alaan liittyvia kirjoja ja materiaalia

seka viranomaislahteita. Tiedonhaun kielin& olivat suomi ja englanti.

Hakusanoina aineiston haussa kaytettiin termeja “sokea”, "sokeus”, "sokea lapsi”, "eri-
2 ”, ” ” 24 1,

tyislapsi”, "ndkbvamma’”, "vammainen lapsi”, “apuvélineet”, *pistekirjoitus”, "blindness”,

"blind child” ja "visual impairment”.

Hakutulokset on rajattu sijoittumaan vuoden 2006 jalkeen, jotta niiden ajantasaisuus ja
paikkansapitavyys voidaan varmistaa. Joitain poikkeuksia rajaukseen tehtiin, silla kaik-
kea tietoa ei ollut saatavilla niin uusista lahteistd. Vanhemmissa l&hteissa ollut tieto on

kuitenkin sellaista, joka pysyy muuttumattomana vuodesta toiseen.
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8 VERKKOSIVUJEN TOTEUTUS

Verkkosivujen tarkoituksena oli kerata sokeista lapsista tarjolla oleva tieto yhteen paik-
kaan, selkeasti saataville. Verkkosivuja varten hankittin domain sokealapsi.net. Verkko-

sivut on toteutettu yhdessa alan ammattilaisen kanssa.

8.1 Sivujen rakenne ja ulkomuoto

Mobiililaitteiden kautta tapahtuva internetin kayttd kasvaa koko ajan. Verkkosivuista teh-
tiin responsiiviset, eli ne skaalautuvat kaytettavat laitteen (tietokone, tablettitietokone,
alypuhelin) nayton koon mukaan. (Karukka & Inkila 2013.) Ensivaikutelman muodosta-
miseen menee ihmiselta keskimaarin 50 millisekuntia. TAma patee niin ihmisiin kuin
verkkosivuihinkin. (Tuch 2012.)

Sillence (2004) on tehnyt tutkimuksen, jossa on selvitetty kayttdjien luottamusta verkko-
sivuihin. 94 % tutkimukseen osallistujista maaritteli huonon ulkoasun epéluotettavuuden
merkiksi. (Sillence 2004.) Verkkosivujen on oltava visuaalisesti houkuttelevat ja pirteat.
Sivujen tulisi myos olla suoraviivaiset ja selkeat, jotta kayttajien on helppo 16ytaa sielta
haluamansa tieto. Sivujen sisall6lle tulisi suorittaa priorisointia, jotta eri laitteille saadaan
jarkeva ja toimiva jarjestys seka ulkomuoto. (Karukka & Inkila 2013.) Verkkosivujen te-
ossa otettiin huomioon kyseiset ohjeet, ja sivuista on alan ammattilaisen kanssa suunni-

teltu seka visuaalisesti etta rakenteellisesti selkeét ja jarkevat.

Verkkosivuille tulee kerata kavijaa hyodyttavia tai kiinnostavia linkkeja (Jyvaskylan am-
mattikorkeakoulu 2016). Sokealapsi.net -verkkosivuilla on linkkilista hyodyllisten yhdis-
tyksien ja jarjestojen verkkosivuille. Sivuilla on myds luettelo sellaisista opinnaytetydssa
kaytetyista lahteista, joista voi olla apua ja tukea sokean lapsen vanhemmille. Verkkosi-
vuilla oleva teksti on hyvaa, kun se herattda mielenkiinnon lukemiseen ja sen ymmartaa
yhdella lukukerralla (Jyvaskylan ammattikorkeakoulu 2016). Tahan on pyritty kirjoitta-
malla teksti selvalla suomen kielella ja kayttamalla sanoja ja termeja, jotka ovat yleisesti
kaytossd. Ammattitermeja on opinnaytetydsséa sekd verkkosivuilla pyritty valttamaan.
Tama on myos tarke&éd hyvien sivujen luomiseksi. Jokaisella alasivulla tulisi olla selkea
merkitys (Jyvaskylan ammattikorkeakoulu 2016). Alasivujen selke& merkitys on luotu
kayttamalla kirjallisuuskatsauksessa kaytettyja otsikoita. Otsikoista tulee hyvin esiin,

mita alasivut sisaltavat.
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Verkkosivut on jaettu kuuteen eri alasivuun seka etusivuun. Etusivu aukeaa nakyviin,
kun menee osoitteeseen sokealapsi.net. Etusivulla on johdanto aiheeseen seka kuva
sokeasta lapsesta lukemassa pistekirjoitusta. Kuva pysyy verkkosivujen ylaosassa myos

alasivujen ollessa avattuina. Alasivujen otsikoiksi tulevat "Silma ja nakoaisti’, "Sokean
lapsen kehitys”, "Apuvalineet”, "Tukimuodot” ja "Linkkeja”. Sivuston alaosassa lukee si-
vujen tekijoiden nimet. Alaosassa lukee myos, etté sivusto on Turun Ammattikorkeakou-

lun opinnaytety0 vuonna 2016. Sivuja ei jatkossa paivitetd, joten vuosiluku jaéa pysyvaksi.

Verkkosivuilla on kaytetty itse otettuja kuvia. Myds Nakdvammaisten liitto ry:n alainen
nakemisen apuvalineiden myymala on antanut kirjallisen luvan kayttaa verkkosivuillaan
olevia kuvia opinnaytetydssa, siihen liittyvissa esitteisséa seka verkkosivuja tai opinnay-
tetyota tukevissa materiaaleissa.

8.2 Sivuston esteettémyys

Verkkosivujen tarkoitus on palvella pddasiassa sokean lapsen saaneita nékevia van-
hempia. Sivut on toteutettu kuitenkin esteettomiksi, jotta my6s sokeat tai ndkévammaiset

voivat kayttaa verkkosivuja.

Esteettomét verkkosivut tuotetaan noudattamalla esteettémyysohjeita ja kirjoittamalla
standardin mukaista koodia. Sivuston tulee olla selkedrakenteinen, looginen ja riittdvan
valja. Sivuston toimintojen tulee toimia pelkkdd nappaimistéa kayttaen, silla nakévam-
maiset internetin kayttajat eivat kayta hiirtd samalla tavalla kuin ndkevat. Sivuilla tulee
olla selkeat otsikot, jotta lukulaitteella on helppo navigoida otsikosta toiseen. Sivustolla
oleviin kuviin tulee kirjoittaa kuvatekstiin selostus siita, mita kuvassa on. (Séderholm

2003) Esteettémyys on otettu huomioon sivuilla kaikin tavoin.
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9 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Erilaisten laatukriteeristdiden ja toimintaohjeiden avulla pyritdan edistamé&an internetissa
julkaistun terveystiedon laatua ja luotettavuutta (Lampe 2008). Opinnaytety6hon lah-
teiksi on hyvaksytty vain luotettavat ja laadukkaat l&hteet. Opinnaytetytssa esitetaan
materiaalin lahteet. Verkkosivustolla ei keréta tietoa kavijoista, vaan heidan yksityisyy-

tensé on suojattu.

Kaikki opinnaytetyon lahteet ovat tarkkaan valikoitu ja mietitty opinnéytety6hon sopiviksi.
Lahteind on kaytetty erilaisten alaan perehtyneiden ja alaa tutkineiden yhdistysten, jér-
jestdiden ja organisaatioiden nettisivuja seka alaan liittyvid oppikirjoja. Myds muita luo-
tettavia ndkdvammaisen ohjaukseen ja opetukseen tarkoitettuja kirjoja ja materiaaleja
on kaytetty opinnaytetydssa. Viranomaislahteet koetaan yleisella tasolla erittain luotetta-
viksi, ja opinnaytetydsséa onkin kaytetty myds joitain viranomaislahteita. Opinnaytetytta
varten on pyritty l0ytdma&an luotettavia lahteitd, joissa tietoa on kasitelty kattavasti. Lah-
teitd, joissa tietoa on kasitelty vain yksipuolisesti tai pinnallisesti, ei ole kaytetty.

Lapsen ollessa tiedonlahteena erityista huomiota on kiinnitettava eettisyyteen (Pelander
ym. 2006). Opinnaytety6 on toteutettu kirjallisuuskatsauksena, joten lasten kanssa ei olla
jouduttu olemaan suoraan tekemisissé vaan opinnaytetyossa on kaytetty valmiiksi ole-

massa olevaa tietoa. TAman takia tasta nakokulmasta etiikkaa ei pohdita enempaa.

Opinnaytety6hon seka verkkosivujen tekoon kaytetyt tydvaiheet ja tyémenetelmat on Kir-
jattu ylos. Opinnaytetyén aihe on arka asia heille, joita aihe koskettaa. Tama on otettu
huomioon siten, ettd opinnaytety® on kirjoitettu asiallisesti ja aiheeseen kunnioituksella
suhtautuen. Aihetta on my0s kasitelty positiivisten asioiden kautta. Opinnéytetyon tehta-
vana on antaa tukea ja opastusta, joten yleisilmapiiri on kannustava. Opinnaytety6 ei
aiheuta riskeja tai haittaa kenellekdan. Tyossa ei myoskaan ole loukattu ihmisten yksi-
tyisyytta tai oikeuksia.

Sovittuja aikatauluja on noudatettu opinnaytetytta tehdessa. Opinnaytetyon tekoproses-
sin aikana ty6ta on kehitetty ohjaavalta opettajalta saatujen ohjeiden mukaisesti. Ty6ssa
ei ole kaytetty plagiointia, tutkimusten vaaristamista, yleistamista eika vahattelya. Opin-

naytety6 on toteutettu kaikin puolin hyvien eettisten kaytantéjen mukaisesti.
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10 POHDINTA

Sokean lapsen saaville vanhemmille lapsen nakokyvyn puuttuminen on valtava jarkytys.
Tietoa sokeista lapsista on saatavilla runsaasti, mutta se on osittain esitetty epaselvasti
ja kaikkea oleellista tietoa on vaikea 16ytad yhdesta paikasta. Tama loi osaltaan haasteita
opinnaytetyon tekemiseen, mutta samalla tiedon hankala I0ydettavyys vahvisti verkkosi-
vujen tarvetta. Verkkosivut ovat nykyaikainen tapa vélittaa tietoa ja tukea vanhemmille.

Sokeista lapsista ei ole tehty kovin paljon tutkimuksia, vaan tieto perustuu paaasiassa
kaytannossa hyviksi todettuihin keinoihin. Tutkimustiedon puute loi opinnaytety6ta teh-
dessad haasteen materiaalin luotettavuuden arviointiin. Opinnaytety® ei tuo esiin uutta
tietoa, silla se on toteutettu kirjallisuuskatsauksena. Tyo kuitenkin kokoaa yhteen paik-

kaan monipuolisesti tietoa sokean lapsen vanhemmille.

Opinnaytetyon kirjallisuuskatsauksen tavoitteena oli koota sokeista lapsista saatavilla
oleva tieto kattavasti yhteen paikkaan. Kirjallisuuskatsauksen pohjalta luotiin sisaltd
verkkosivuille. Verkkosivujen tarkoituksena on antaa tukea ja tietoa sokean lapsen saa-
neille vanhemmille. Verkkosivut on toteutettu yhteistyossa alan ammattilaisen kanssa.
Ne ovat monipuoliset ja selke&t. Verkkosivuilta 10ytaa helposti haluamansa tiedon. Verk-
kosivut ovat myds visuaalisesti mielenkiinnon heréttavat ja rakenteeltaan helppokayttoi-

set.

Kirjallisuuskatsauksen seka toiminnallisen osion tekemiseen meni paljon aikaa. Opin-
naytetyohon kaytossa ollut suhteellisen vahainen aika asetti omat haasteensa tyon te-
kemiselle. My6s opinndytetydn tekeminen yksin aiheutti haasteita. ltsedan kohtaan on
oltava ankara ja kriittinen. Itsensa motivoiminen onnistui opinnaytetyota tehdessa kui-
tenkin hyvin, silla aihe on todella mielenkiintoinen ja opinnaytetydn tuloksena syntyneille
verkkosivuille on todellinen tarve. Haastetta aiheutui myds siitd, ettd on yksin mietittava

l&hteiden luotettavuus ja kaytettavyys seké kaikki muu opinndytetyohon liittyva.

Kirjallisuuskatsauksen seka toiminnallisen osuuden Kkirjoittamiseen motivoi erityisesti
tieto siita, etta tuen ja tiedon tarve on sokean lapsen saaneilla vanhemmilla valtava. On-
nistuneilla verkkosivuilla on mahdollisuus auttaa monia vanhempia ja laheisia. Myos jar-
jestdjen, yhdistysten ja yhteisdiden esiin tuominen auttanee vanhempien hakeutumista

vertaistuen piiriin.
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Sokeudesta on runsaasti negatiivisia ennakkokasityksia ja -asenteita. Opinndytety on
pyritty kirjoittamaan niin, ett se tuo esiin sokeuden normaalina osana perheen arkea.
Ty0 pyrkii realistisoimaan negatiivista asennetta ja pelkoja sokeutta kohtaan. Tyo pyrkii
kannustamaan vanhempia ja opastamaan heita tekemaan oikeita valintoja sokean lap-
sen kasvatuksen ja kehittymisen eteen.

Vanhempien ja laheisten lisdksi opinnaytetyd antaa myods muille tydkaluja kohdata so-
keita ja keskustella sokeudesta. Niin terveydenhuollon ammattilaiset kuin muilla aloillakin
toimivat, kohtaavat usein tydssaan sokeita, heikkonakdisid ja nakdvammaisia, joten
opinnaytetyosta on hydtyd myos heille. Opinnaytetydstd on myos toimitettu pyynndsté
posteri Turun yliopistollisen keskussairaalan silmépoliklinikalle.
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