Tanja Holopainen, Mikko Kotola, Jenni Taskinen

Nadkovammaisen lapsipotilaan

ohjaaminen hoitoty6ssd
Ohjelehtinen osastoille ja ndkovammaisten

lasten vanhemmille

Opinndytetyd
Hoitotyon koulutusohjelma

Huhtikuu 2013

—_—
)

Yy g
MIKKELIN AMMATTIKORKEAKOULU
Mikkeli University of Applied Sciences




KUVAILULEHTI

Opinnaytetydn paivamaara

=

_~

-~
-—

o m 25.4.2013
MIKKELIN AMMATTIKORKEAKOULU
Mikkeli University of Applied Sciences

)

Tekija(t) Koulutusohjelma ja suuntautuminen
Tanja Holopainen, Mikko Kotola, Jenni Taskinen Hoitotyon koulutusohjelma, Sairaanhoitaja
Nimeke

Nékovammaisen lapsipotilaan ohjaaminen hoitotydssd
Ohjelehtinen osastoille ja ndkévammaisten lasten vanhemmille

Tiivistelma

Opinndytetydomme tarkoituksena oli tehdd opas ndkdvammaisen lapsipotilaan ohjaamisesta osastoilla.
Tavoitteenamme oli lisdtd hoitajien ja vanhempien ohjaustaitoja ja tietoutta ndkovammaisen lapsen oh-
jaamisesta. Opas on myds helppo pdivittdd eli tulevaisuudessa sitd voidaan tdydentdd tai siihen tehda
muutoksia.

Tyomme tilaajana toimii Ndkovammaisten Keskusliitto ry, jolta saimme toimeksiannon ja aiheenrajauk-
sen 3-12-vuotiaaseen nikovammaiseen lapseen. Ndakdvammaisten Keskusliitto ry:lld oli aikaisemmin
tehty opas ndakovammaisen lapsen kohtaamisesta, mutta sen tieto oli vanhentunutta ja Nakovammaisten
Keskusliitto ry toivoi sithen pdivitystd. Ndkovammaisesta lapsesta 16ytyy vdahdn suomenkielistd tutkittua
tietoa, ja tieto on julkaisuajaltaan vaihtelevaa. Ajankohtaisempaa tietoa 16ysimme ulkomaalaisilta Inter-
net-sivustoilta.

Padadyimme kdyttdimaddan toiminnallisen opinndytetyon toteutusmenetelméd. Tutustuimme tuotekehitte-
lyprosessiin ja sen toteutukseen, jonka avulla opas oli selked toteuttaa.

Tuloksena saimme valmiin oppaan ndkévammaisen lapsen ohjaamisesta. Toteutimme tyomme tilaajan
ohjeistukset ja toiveet, joiden perusteella saimme aikaan tilaajan mieleisen oppaan.

Asiasanat (avainsanat)

lapsi, ohjaaminen, nidkovamma, tuotekehittely, ohjelehtinen

Sivumaara Kieli URN

30 Sivua + 7 liitettd suomi

Huomautus (huomautukset liitteistad)

Ohjaavan opettajan nimi Opinnaytetyon toimeksiantaja

Tuula Okkonen Nakovammaisten Keskusliitto ry




DESCRIPTION

Date of the bachelor’s thesis

»

7

&, 2542013

MIKKELIN AMMATTIKORKEAKOULU
Mikkeli University of Applied Sciences

)

Author(s) Degree programme and option

Tanja Holopainen, Mikko Kotola, Jenni Taskinen Nursing Degree Programme

Name of the bachelor’s thesis

A visually impaired child patient supervision in nursing
Guide for wards and parents of visually impaired children

Abstract

The purpose of our thesis was to produce a guide for guiding a visually impaired child and how to han-
dle them at hospital wards.

Our goal was to increase the guiding skills and the knowledge of the nurses and parents about guiding
children with visual impairment. Our guide is also easy to update meaning that in future it can be sup-
plemented or it is possible to make some changes in it.

The subscriber of our work is the Finnish Federation of the Visually Impaired, which gave us the assign-
ment and the definition to use visually impaired children from age 3 to 12 years old as our target group.
The Finnish Federation of the Visually Impaired already had a guide to meeting a visually impaired child
but the information was outdated and Finnish Federation of the Visually Impaired asked us to update it.
There is a marginal amount of research data in Finnish about visually impaired children and the data is
chronologically variable. The current data we found was on foreign Internet websites.

We ended up using the functional thesis method. We got familiar with the product development process
and its implementation whereby it was clear to carry out the guide.

As the result we got a finished guide about guiding a visually impaired child. We followed the guidelines
and wishes of our subscriber and thus produced a guide for our subscriber’s needs.

Subject headings, (keywords)

child, controlling, visual impairment, product development, instruction sheet (data sheet)

Pages Language URN
30p. + 7a. Finnish

Remarks, notes on appendices

Tutor Bachelor’s thesis assigned by

Tuula Okkonen Finnish Federation of the Visually Impaired




SISALTO

10

L@ 1 N O L PR 1
OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE ... 2
SILMAN RAKENNE JA NAKOAISTI ..ocuiviiiieieieeieeeee e 2
NAKOVAMMAISUUS ...ttt 4
4.1 NEKOvammaisuus KESITEEENA. .........ccveiuiiieiieiecee s 4
4.2 Nakdévamman aineUtajat ..........ccceieeiiiiieii e 6
NAKOVAMMAISEN LAPSEN KEHITYS ..o 6
5.1 3 -5-vuotiaan nékevén ja nakGvammaisen lapsen Kehitys...........ccocvvrennee. 7
5.2 6 - 9-vuotiaan nékevan ja nakGvammaisen lapsen Kehitys...........cc.cocvreneee. 9
5.3 9-12-vuotiaan ndkevan ja ndkdvammaisen lapsen kehitys........................ 10
NAKOVAMMAISEN LAPSEN OHJAAMINEN HOITOTYOSSA .................. 11
NAKOVAMMAISEN LAPSIPOTILAAN OMAISEN OHJAAMINEN............. 14
OPPAAN TUOTEKEHITTELYPROSESSI ........ocoiiieiiee e 15
8.1 Oppaan ideavaihe............ccciiiieiie i 16
8.2  Oppaan luonnoStelUVAINE...........cceiiiiice e 19
8.3  Oppaan KehittelyVaine ... 20
8.4 Oppaan viimeistelyvaihne ... 20
OPINNAYTETYON LUOTETTAVUUS JAEETTISYYS ..o 22
POHDINTA Lottt bbbt e et e e e stesbestesneeneeneas 22
0 1= = T 25
LIHTTEET

1 Sopimus opinnaytetydn tekemisesta
2 Opas



1 JOHDANTO

Terveys 2015-kansanterveysohjelman tavoitteiden mukaan lasten hyvinvointia pyri-
taan lisédmaan ja parantamaan tai pitdmaan heidan terveydentilansa samana (Kyngas

ym. 2007, 18-19). Taméa koskee myos kaikkia eri tavalla vammaisia lapsia.

N&ko on ihmiselle tarked aisti. 80 % aivoihin vélittyvista tiedoista tulee silmien kautta.
Erilaiset muodot, varit, etdisyydet, tunnetilat ja méaarat ovat mahdollisia havaita nako-

kyvyn vuoksi. (livanainen ym. 2010, 451).

Nékovammaiset lapset ry:n mukaan Suomeen syntyy noin sata nakGvammaista lasta
joka vuosi (Nakdvammaiset lapset ry 2012). Sairaalahoitoon tulevan nakévammaisen
lapsen kohtaamiseen ja ohjaamiseen on kiinnitettdva erityista huomiota, jotta lapsi
kokisi olonsa turvalliseksi (Muurinen & Surakka 2001, 251). Ohjaaminen kuuluu sai-
raanhoitajan ammattitaitoihin, ja se on keskeinen osa hoitoty6td. Ohjausta tapahtuu
monenlaisissa tilanteissa, ja ohjaustilanteisiin kannattaa mennd asiaan perehtyneena.
(Kyngas ym. 2007, 6.)

Valitsimme opinndytetydomme aiheeksi nakévammaisen lapsipotilaan ohjaamisen ja
tarkemmin rajattuna ialtdén 3 - 12-vuotiaan. Tydmme tarkoitus on tehda opas terveys-
alan ammattilaisten, lasten vanhempien ja lisdksi muiden nakévammaisten lasten
kanssa toimivien kayttoon. Oppaan avulla he voivat lisata valmiuksiaan, kuten ohjaus-
taitojaan, jos asiakkaaksi tulee ndkdvammainen lapsi. Aiheeseemme liittyen meille ei
ole tullut vastaan tdménkaltaista tyotd. Koemme tdméan tyon olevan tarpeellinen, koska
saimme toimeksiannon N&kévammaisten Keskusliitto ry:1ta, eika silla ole antaa osas-
toille tai vanhemmille ajankohtaista opasta ndkévammaisen lapsen ohjaamisesta. Na-
kévammaisia lapsia kohdataan esimerkiksi poliklinikoilla, neuvoloissa, lastenosastoil-

la ja ensiavussa.

Opinnéaytety6td tehdessamme perendyimme ndkevan ja nakdvammaisen lapsen kehi-
tyseroihin ja olemassa oleviin potilaan ohjausta késitteleviin teoksiin. Myds N&ko-
vammaisten Keskusliitto ry:It4 saamamme vanha opaslehtinen toimi ohjenuorana tyo-

t4 kirjoittaessamme.



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Opinndytetyomme tarkoitus on tehda ohjelehtinen ndkdvammaisen lapsipotilaan oh-
jaamiseen osastoilla. Hoitajat voivat pdivittaa sen avulla tietojaan. Opas on myds so-
veltuva vanhempien kéyttdon, jos he haluavat nahda, miten lapsia tullaan ohjeista-

maan osastolla.

Opinnéaytetyon tavoitteena on lisatd nakdvammaisten lasten kanssa toimivien hoitajien
ja nakévammaisten lasten vanhempien ohjaustaitoja ja tietoutta. Opasta voidaan tarvit-
taessa tdydentad tai siihen tehdd muutoksia. My0s fysioterapiaopiskelijat voivat kayt-
tad opasta ja mahdollisesti kehittdd sen tueksi kuntouttavia ohjeita lapsipotilaiden
osastolla olon ajaksi. Tavoitteenamme on myds oppia itse hyvéaa potilasohjausta ja

ohjausmenetelmid, kun kéytéssa on vain tietty maaré aisteja.

3 SILMAN RAKENNE JA NAKOAISTI

Silma on elin, joka koostuu eri kerroksista ja sijaitsee silmakuopassa. (KUVA 1.) Sil-
méan kerroksia kutsutaan kalvoiksi; nditd ovat sarveiskalvo, kovakalvo, sidekalvo ja
suonikalvosto, joka muodostuu kolmesta erilaisesta osasta: varikalvosta, suonikalvosta
ja sddekehésta. (livanainen 2010, 124 - 125.)

Sarveiskalvo on verisuoneton silmén osa, joka siséltdd runsaasti tuntohermopéatteita.
Se on myos silman tarkein valoa taittava osa. (livanainen 2010, 124; Bjalie 2008,
123.) Sarveiskalvo muuttuu silman takaosassa vahvaksi ja sitkedksi kovakalvoksi,
jonka tehtavana on tukea silmaa (Bjalie 2008, 121; livanainen 2010, 124). Silméan
ulkokulmassa sijaitsevassa kyynelrauhasessa muodostuu kyynelneste, jonka tarkoitus
on pitéa silmé kosteana ja estdd sarveiskalvon kuivuminen ja kylmissé olosuhteissa
sen jaatyminen. Kyynelneste siséltd4 bakteereita tappavaa entsyymid ja silman infek-
tiota ehkaisevaa immunoglobuliini A:ta. (Bjalie 2008, 121.) Kovakalvon sisépuolella
on suonikalvosto, joka muodostuu kolmesta erillisestd osasta: varikalvosta, suonikal-
vosta ja sédekehastd. Silman varin maaritta varikalvo, ja yhdessa lihasten avulla se
sdatelee silmén mustuaisen kokoa ja silmaan tulevan valon mééraa, kun taas suonikal-
voon tulevat kaikki silmdmunan verisuonet. Ohut verisuonikas limakalvo eli sidekalvo
peittdd silman etuosan ja silmaluomen sisépinnan lukuun ottamatta sarveiskalvoa. Si-

dekalvon tehtdva on suojella silmé& ulkoisilta vammoilta ja tulehduksilta. (livanainen



3
2010, 124 — 125.) Sadekehén tehtavaksi jaa silmén paineen yllapito ja silmémunan
pyoredn muodon sailyttdminen (livanainen 2010, 125). Lasiainen on vedestd muodos-
tuva kudos mykion ja verkkokalvon vélissa. Sen tehtdvané on tukea mykiotg, verkko-
kalvoa ja muita silman siséisid kudoksia. (livanainen 2010, 125.) Silmén etuosassa
kaksoiskuperaa ja lapindkyvaa linssia kutsutaan mykioksi (livanainen 2010, 125).
Verkkokalvo on l&pinakyva, se peittdé silmén takaosan sisapinnan, ja sen tehtavana on
muuttaa valoenergiasta hermoimpulsseja, jotka ndkéhermon kautta kulkeutuvat aivoi-
hin tulkittavaksi. (livanainen 2010, 126.)

SILMAN RAKENNE

lasiainen

vérkkokalvo

suonikalvo

kovakalvo

KUVA 1. Silman rakenne (Nakévammaisten Keskusliitto ry 2013)

N&ko on aisti, jonka avulla ympéréiva maailma hahmottuu ihmiselle. Aistinsolut si-
jaitsevat verkkokalvolla. Ympériston esineistd ja erilaisista asioista heijastuu valoa
verkkokalvolle, jonka tehtava on muodostaa niista terava kuva. (Bjalie ym. 2009,
119.) Kuva nékyy peilikuvana, ja se on yldsalaisin. Nakoaistin lisdksi nakemiseen
tarvitaan kohteesta tulevaa valoa, jonka sarveiskalvo ja mykio taittavat. Sarveiskalvon
ominaisuuksia ovat kaarevuus ja valontaittokyky, jotka pysyvét aina samana toisin
kuin mykio, jonka muoto voi muuttua. Tatd mykion muuntautumiskykya kutsutaan
akkommodaatioksi. Katseen kohdistuessa etdiseen kohteeseen sadekehéssa sijaitsevat

siledlihassyyt veltostuvat ja sddekehédn halkaisija on suurimmillaan. Samalla ripustin-
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séikeet, jotka ovat kiinnittyneet mykion reunaan Kiristyvét litistden mykién. Léhell&
olevaa kohdetta katsottaessa sédelihassyyt supistuvat, mika saa ripustinséikeet 10ys-
tymaan, minka seurauksena myki6 pyoristyy kimmoisuutensa vuoksi. Silmén taitto-

kyvyn vuoksi kuva tarkentuu verkkokalvolle. (Bjalie ym. 2009, 125.)

Kuva, joka heijastuu verkkokalvolle, on se osa ymparistosta, jota kutsutaan nakoken-
taksi. Silmat liikkuvat ulkoisten silméalihaksien avulla siten, ettd kuva, joka on samassa
nékokenttdalueessa, osuu kummankin silmén verkkokalvon keskikuoppaan. Kuva
tarkentuu keskikuopassa, ja aivojen tehtdva on tulkita yksittdiset kuvat yhdeksi suu-
reksi kuvaksi. Ndkéhermo muodostuu verkkokalvon gangliosolujen viejédhaarakkeista.
Nékohermoristissa molemmista silmista tulevat nakéhermot kohtaavat toisensa. Oike-
alta puolelta tuleva informaatio késitelldan ja tulkitaan vasemmalla aivopuoliskolla ja
vasemmalta puolelta tuleva informaatio késitellaén ja tulkitaan oikealla aivopuoliskol-
la. (livanainen ym. 2010, 127.)

4 NAKOVAMMAISUUS

Suomessa nakdvammaisten maara on noin 80 000, 10 000 heista on sokeita ja loput
70 000 ovat heikkon&kdisid eri tavoin. Suurin osa nakdvammaisista on yli 65-
vuotiaita, kun taas lasten ja nuorten osuus on vain 5 prosenttia. Koko maailmassa ar-
vioidaan olevan noin 285 miljoonaa ndkdvammaista. Sokeita heistd on 39 miljoonaa.
Eri tavalla heikkonédkoiset muodostavat suurimman osan nakévammaisista. (World
Health Organization 2012a,b.) Noin 90 prosenttia ndkdévammaisista ihmisistd asuu
kehitysmaissa. Nakdvammaisten Keskusliitto ry:n arvion mukaan Suomeen syntyy
joka vuosi noin 70-100 lasta, jolla on ndkévamma (N&kdvammaisten Keskusliitto ry
2012))

4.1 Nakodvammaisuus kasitteena

Maailman terveysjarjestd, WHO, on tehnyt ndkdvammaisuusluokituksen, jonka perus-
teella virallisen méarityksen tekee aina silmélaakari. Naontarkkuus ja nakdkentén
puutokset huomioidaan, kun maaritetddan ndkévammaisuutta. WHO luokittelee nako-
vammaiseksi henkildn, joka kayttaa laseja ja jolla paremman silmén ndko on lasien
kéayton kanssa yha heikompi kuin 0,3. Sokeaksi todetaan henkil0, joka kéyttaa laseja,

mutta paremman silman n&koé on edelleen alle 0,05. Sokeaksi todetaan myds jos nako-



kenttd on supistunut alle 20 asteeseen. Nakdvammainen henkil6 kérsii ongelmista
jokapadivaisissa toiminnoissa. (World Health Organization 2012a,b.) Normaaliksi
néontarkkuusrajaksi on asetettu luku 1,0 (Kassara ym. 2004, 248).

normaali naks 1,0
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KUVA 2. Naontarkkuus (Nakévammaisten Keskusliitto ry 2013)

Nékdvamma ei tarkoita suoraan sitd, etta henkilé on sokea, vaan héan voi olla myds
heikkonakdinen. Jos silmélasit korjaavat nakokyvyn, henkil6a ei luokitella ndkdvam-
maiseksi. Nakdvamman madarittéa aina silméalaakéri, joka selvittdd ndkdvamman laa-
juuden WHO:n luokituksen avulla. (KUVA 2.) Luokituksen mukaan lapsi, jonka
naontarkkuus on alle 0,5, luokitellaan heikompinékdiseksi. Lapsen nadntarkkuutta
voidaan mitata testien avulla vasta 3 - 4 vuoden idssé riippuen lapsen yksilollisesta
kehityksestd. Nuorempien ndkoa arvioidaan kayttaytymisen ja nddnvaraisen toiminnan
perusteella. Talloin kohdistetaan erityisesti huomiota lapsen silmien kohdistumiseen ja

kykyyn seurata kohdetta. (Suomen JNCL-perheiden tukiyhdistys ry 2012.)

Né&kévammaisuus madritetadn asteittain viiteen eri ryhmaan. WHO:n méarittelyn mu-
kaan ndkdvammaiset jaetaan heikkonakadisiin nakvammaisiin, vaikeasti heikkonakoi-
siin ndkévammaisiin, syvasti heikkonékoisiin nakdvammaisiin, lahes sokeisiin nako-

vammaisiin ja taysin sokeisiin. (Suomen JNCL-perheiden tukiyhdistys ry 2012.)



4.2 Nakdévamman aiheuttajat

Suomessa yleisimpid nakdvamman syita ovat ik&rappeuma verkkokalvon keskeisessa
osassa, perinndllisisté syista johtuvat verkkokalvon rappeumat ja ndkéhermon ja néko-
ratojen viat, jotka eivét ole synnynnadisia. Liséksi nakdvamman voi aiheuttaa diabetek-
sen yhteydessé ilmeneva retinopatia ja glaukooma eli silménpainetauti. (livanainen
ym. 2010, 135.) Naontarkkuuden heikentyminen, viallinen valonsieto silmissa, hairio
varien erottamisessa tai nakokenttdpuutokset ovat usein syita nakvammaisuudelle
(Kassara ym. 2004, 248).

Lasten ja nuorten ndkdvammoista suurin osa, jopa kolme neljdsosaa, on prenataalisia
eli ennen syntymaéa esiintyvia. Tavallisimpia lasten nakévammadiagnooseja ovat sur-
kastuma nédkohermossa, aivoperdinen heikkonakdisyys, joka voi johtua aivojen kehi-
tyshéirioista tai muusta syysta. Lapsilla saattaa esiintyd myos synnynnaisté kaihia,
perinnollistd verkkokalvon rappeumaa tai verkkokalvovaurio, joka johtuu keskosuu-
desta. (Rudanko 2005.)

5 NAKOVAMMAISEN LAPSEN KEHITYS

Vastasyntyneella imevaisikaiselld, joka on taysin sokea tai vaikeasti nédkdvammainen,
kehitysta turvataan lisaédmalla muiden aistien kautta saatavalla informaatiolla (Pérssi-
nen 2002, 272). Arviolta 80-90 % lapsen varhaisesta oppimisesta tapahtuu ndon kautta
(Ojanen & Roisko 2007, 21). Synnyttyaan ndkévammaisena lapsella on todennakdi-
semmin kehitykseen liittyviad hairioita ja ongelmia kuin niilla lapsilla, joille nako-
vamma ilmaantuu my6hemmin (Bishop 1998, 5). Lapsen synnyttya vastasyntyneelta
imevaéisikaiselta tutkitaan kokonaismotoriikkaa maaraavét varhaisheijasteet. Namé
varhaisheijasteet haviavat vahitellen pois ja tilalle vahvistuvat oikaisureaktiot, joita
seurataan lastenneuvolassa lapsen kehittyessa ensimmaiseen ikavuoteen asti. Oikaisu-
reaktioita ovat mm. paan kannattaminen ja vartalon hallinta eli vartalon kierto. Oi-
kaisureaktiot antavat mahdollisuuden imevéisikaisen kdantymiseen selinmakuulle ja
vatsalleen. Ne mahdollistavat myds konttaamisen, rydmimisen ja istumaan nousun.

(Nakovammaisten Keskusliitto ry 2013.)

Nékévammaisten Keskusliitto ry:n (2013) mukaan nakvammaisella lapsella oikaisu-

reaktiot ovat usein heikosti ja hitaammin kehittyneemmat kuin terveell& lapsella. Ime-
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vaisiasséd ndma oikaisureaktioiden kehittyméattdmyydet aiheuttavat hankaluuksia pééan
hallinnassa, vatsallaan makaamisessa ja asennon vaihdossa. My6hemmassa vaiheessa
nakévammainen lapsi alkaa riiputtaa paataéan, ryhti muuttuu kumaraksi ja lapsen kéve-
ly voi muuttua jaykaksi ja kierrottomaksi. Nakdaistin puuttuminen vaikuttaa suoranai-
sesti lapsen hahmottelukykyyn, ja tdméan seurauksena lapsi ei voi oppia esimerkiksi
leikkejé ja tapoja muita lapsia seuraamalla. Myds vanhempien varovaisuus lasta kasi-
tellessa ja ylisuojelevainen asenne vaikuttavat lapsen kykyyn kokea ja oppia uusia

taitoja. (Nakévammaisten Keskusliitto ry 2013.)

Lasta tulee kehua paivittain onnistumisista, jotta lapsi tietéa itsekin toimineensa oikein
(Bishop 1998, 11). Ndkovammaisten Keskusliitto ry esittdd muun muassa erilaisten
kosketustuntoa aktivoivien tapahtumien, kuten muovailuvahauksen, savitéiden ja
hiekkaleikkien, edistavén lapsen motorista kehitystd. Myos erilaiset liilkunnan muodot
ovat tarkeitd lapsen motorisen kehityksen kannalta, kuten hyppiminen, keinuminen,
uiminen, pienten tilojen tutkiminen ja erilaisten maastojen tutkiminen. (N&kdvam-

maisten Keskusliitto ry 2013.)

Vauvoilla ja leikki-ikaisilla lapsilla on kaytetty myos fysioterapiaa motoristen toimin-
tojen aktivoimiseksi. Fysioterapian tarve maéraytyy aina nakvammaisen lapsen tar-
peiden mukaan. Fysioterapian tarkoitus on luoda lapselle onnistumisen tunnetta ja
saada myo6s varmuutta liikkumiseen. Onnistumisten ja epdonnistumisten kautta nako-
vammaiset lapset saavat samanlaista karkeamotorista kehitysta kuin nakevét lapset.
Tama vahvistaa ndkévammaisten lasten litkkumiskykyad, ja kaytanndssé he voivat har-

rastaa samoja asioita kuin nakevét lapset. (Nadkévammaisten Keskusliitto ry 2013.)

5.1 3-5-vuotiaan nakevan ja nakévammaisen lapsen kehitys

Kolme - viisivuotias lapsi on motoriselta kehitykseltdan ikdkauden alkupuolella inno-
kas liikkuja ja osaa hyppia tasajalkaa ja ajaa polkupyorélla, jossa on apupyorét. Kol-
mivuotiaan piirtdminen tapahtuu molemmilla k&silla, ennen kuin ké&si vakioituu. Lapsi
haluaa osallistua omiin péivittaisiin toimintoihin itse ja hakea onnistumisia. Ikédja-
kauman loppuvaiheessa han osaa pukea, missé tulee hienomotoriikan kehitys esille.
(Mannerheimin Lastensuojeluliitto 2013a,b.)
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4-5 vuoden ikdisend jotkut ndkdvammaiset lapset voivat alkaa tunnistaa erilaisuutensa
(Herranen 1991, 75). Kolmevuotiaan lapsen mielikuvitusmaailma on jo vilkasta. Sosi-
aaliseen, psyykkiseen ja kognitiiviseen maailmaan kuuluu vanhempien l&snéolo ja
vuorovaikutus. Perusturvallisuus on tunne, jonka lapsi luo hanté hoitaviin aikuisiin.
Taman tunteen avulla lapsi kykenee turvallisesti tutkimaan ymparist6dén ja oppimaan
siitd. (Nurmi ym. 2009, 19.) Leikkikavereiden kanssa leikkiminen sujuu, mutta toisi-
naan lelujen jakaminen ei onnistu. Kolmevuotiaan sanavarasto on laaja, ja han osaa
yhdistaa sanoja lyhyiksi lauseiksi. Lapsi pystyy esimerkiksi matkimaan vanhempiaan
ja ndin kehittdmaan Kielitaitoaan nopeasti. (Nurmi ym. 2009, 20.) Téssa iassa lapsi
jaksaa kuunnella lyhyehkoja satuja ja pitad loruista ja riimittelyistd. Monet lapset op-
pivat tdiman ikékauden aikana siisteyskasvatuksen merkityksen. Vrit ja koot he osaa-
vat erottaa toisistaan ikdkauden myodhaisemmassa vaiheessa. (Mannerheimin Lasten-
suojeluliitto 2013a,b.)

Motorinen kehitys heikkon&kaisilla lapsilla on hidasta sekd kompel64, ja usein tur-
vaudutaan aikuiseen. Kuitenkin heikko nako tai pieni nadnjaanne auttaa nakdvam-
maista lasta lilkkumisen ja suorittamaan paivittéisia toimintoja. Esimerkiksi portaiden
kavelemisessé ylos ja alas taman ik&inen ndkdvammainen lapsi tarvitsee tukea ja oh-
jausta. (Piili-Jokinen 2003, 46.) Nakévammaiselle lapselle tiedot ja kasitteet muuttu-
vat todellisemmiksi, kun han péasee itse kokeilemaan asioita ja ymparistodan (Nako-
vammaisten Keskusliitto ry 2013; Herranen 1991, 58). Nakvammainen lapsi tarvitsee
erityisen paljon kielellisen kuvailun kokemuksia ja esineiden ja paikkojen koskettelua
(Nakoévammaisten Keskusliitto ry 2013). Lapsen kielen kehittyessa vanhempien on

helpompi saada kasitys siitd, mitd lapsi haluaa (Rusanen 2011, 82).

Sosiaalisen kehityksen kannalta vanhempien kuuluminen nakévammaisen lapsen elé-
mé&an on keskeinen, koska he voivat luoda lapselle tilanteita yhteisiin leikki- ja ysta-
vyyssuhteisiin muiden lasten kanssa. Lapsen yksil6lliset taidot toimia muiden lasten
kanssa nakyvét vuorovaikutuksen kehittymisessa. (Nurmi ym. 2009, 21.) Sanavarasto
on suppeampi kuin nékevalla kolme - viisivuotiaalla lapsella, joten ndkévammaiset
lapset kéyvat puheterapiassa. Oppimisen tueksi nakdvammainen lapsi tarvitsee kaik-
kia aistikanavia, joita hanelld on kdytettavissa oppimisen tukena esimerkiksi tunnon
tai kuulon harjaantumisessa. (Nakovammaisten Keskusliitto ry 2013; Piili-Jokinen
2003, 19.)



5.2 6 -9-vuotiaan nakevan ja nakévammaisen lapsen kehitys

Keskilapsuuden alkaessa 6—7 vuoden idssé lapsen eldmassa tapahtuu merkittavid muu-
toksia. Muutoksia voi huomata esimerkiksi lapsen ja aikuisten valisissa suhteissa.
(Nurmi ym. 2009, 70.) 6-9-vuotiaan nékevan lapsen motorinen kehitys nékyy siten,
ettd lapsi on omatoiminen. Esikoulun ja ala-asteen alettua lapsen motorinen kehitys
jatkaa huimaa nousua. Lapsen tasapaino on kehittynyt siten, etté lapsi osaa ajaa pol-
kupyoralld ilman apupyorid, hén saa pallon kiinni ja tekee kuperkeikkoja. My®os erilai-
set harrastetoiminnat tulevat esille lapsen arjessa, esimerkkina naista tanssi, luistelu,
uinti ja hiihto. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto 2013c.) Lapsen motorinen aktiivi-
suus kasvaa kouluiéssa, ja lapsi hakeutuu motorista taitoa vaativiin haasteisiin, joita
Voi toteuttaa kaveriporukassa. (Suomen virtuaaliammattikorkeakoulu 2013.) 6-9 vuo-
den iéssa lapsi siirtyy kotipiirista isompiin sosiaalisiin piireihin, kuten esikouluun ja
kouluun. Tallaiset muutokset vaikuttavat lapsen tunne-eldmén kehitykseen ja kayttay-
tymiseen. (Nurmi ym. 2009, 71.)

Sosiaalinen kanssakdyminen kehittyy 6-8-vuotiailla, ja puhe on selvaa, jolloin keskus-
telu on helpompaa opettajan, vieraiden ja kavereiden kanssa. Lapsi tuntee Kirjaimet ja
numerot ja oppii laskemaan ja lukemaan. Ik&jakauman loppupuolella lapsi pohtii eri-
laisten asioiden syité ja seuraamuksia. Lapsen ajantaju paranee, ja han pystyy hahmot-
tamaan mahdolliset ja mahdottomat asiat. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto
2013c,d,e.)

Liikkumisen kannalta tarkeitd aisteja ovat kehon ja tekemisen kautta hahmottava eli
kinesteettinen aisti, lihasmuisti sekd tunto- ja hajuaisti. Naiden aistien kayttéonotto
edellyttaa aikaa ja harjoittelua. (Piili-Jokinen 2003, 34; Duodecim 2013.) Taman iké-
kauden aikana ndkdvammaisen lapsen motorinen kehitys on silla tasolla, ettd hén pys-
tyy liikkumaan tutuissa ympéristoissa vaivattomasti, mutta uusiin tiloihin tultaessa
lilkkuminen on varovaista. Kun kuvaillaan huolellisesti mita tehdaén ja kaytetaan ku-
vailevaa ilmaisua, lapsen liikkuminen helpottuu vieraissa tiloissa. Apuna voidaan
kayttad myos kasi-kéden paalla auttamistekniikkaa. Rohkaisevat kasien kayttoharjoit-
telut antavat hyvén perustan pistekirjoitukselle. Néakévammaisen lapsen osallistumi-
nen omiin paivittéisiin toimintoihin riippuu hienomotoriikan kehityksesta, esimerkiksi
voi mainita napittamisen, jolloin tuntoaisti on tarkeda. (Nakovammaisten Keskusliitto
ry 2013; Piili-Jokinen 2003, 47.)
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Sosiaalista kehitysta ja omatoimisuustaitoja ndkdvammainen lapsi oppii harjoittelun ja
karsivallisyyden kautta. Lapsi tarvitsee aikaa, uusia tilanteita ja ihmisia ymparilleen
sosiaalisuuden kartuttamiseksi. Lapsi pitda puheen kautta yhteyttd muihin ihmisiinsa
katseen puuttuessa. Nakdvammaiselle lapselle on annettava perheen sisélla niin sanot-
tu oma tehtévé, joka vastaa hdnen omia taitojaan. Jokaisen lapsen kehityksessa on
huomioitava yksilollisyys ja omaan tahtiin kehittyminen. (Mannerheimin Lastensuoje-
luliitto 2013cd.) Lapsi saa ndin kasvaa ja suoriutua tehtavasta omatoimisesti, jolloin
itseluottamus kasvaa. Todenmukaisen maailmankuvan rakentamiseen ja jasentdmiseen

tarvitsee tukea. (Nakovammaisten Keskusliitto ry 2013.)

5.3 9 - 12-vuotiaan nakevan ja ndkévammaisen lapsen kehitys

Tarkeimpéna oppiympaéristona 9-12-vuotiaalla lapsella on koulu. Koulussa lapsen
taidot, niin kognitiiviset kuin sosiaalisetkin, kehittyvét entisestaan. (Nurmi ym. 20009,
90). Lapsen sosiaaliseen kehitykseen liittyy myos itsendistyminen, jonka myoté lapsi
irtautuu vanhemmista. Kaverit ovat tarkeitd, ja heilta otetaan mallia omiin toimintoi-
hin. (Suomen virtuaaliammattikorkeakoulu 2013. ) lk&jakauman loppupuolella lapsi
tarkastelee ja kritisoi toisten ja vanhempien arvoja. Lapsi pystyy ottamaan toisten tun-
teet huomioon ja haluaa valilla vetaytya omiin oloihinsa. Lapsi osaa tehda suunnitel-
mia ja toimia myds niiden mukaisesti. Hanella on myos halua olla luottamuksen ar-
voinen, ja han hakeutuu tdman vuoksi luottamusta vaativiin tehtaviin, esimerkiksi hoi-

taa sisaruksiaan. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto 2013e,f.)

Motorisessa kehityksessé esimurrosikdinen on aktiivinen ja taidokas, mutta ajoittain
esiintyy myos kompelyyttd, rauhattomuutta ja herkkyyttd. Tekemalld opitaan uusia
asioita. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto 2013e,f.) NakGvammaisen lapsen motorii-
kan kehityksen kannalta perusliikkumisen edellytysehto on, ettd hén siséistaa hyvan
kehonhahmotuksen, kokonaisliikkumisen ja ympariston avaruuden hahmotuksen; na-
ma tarjoavat lapselle tulevaisuudessa turvallisen, itsendisen liikkumisen monenlaisissa

ympéristoissd. (Nakévammaisten Keskusliitto ry 2013.)
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6 NAKOVAMMAISEN LAPSEN OHJAAMINEN HOITOTYOSSA

Laissa potilaan asemasta ja oikeuksista 2. luvussa 5. §:ssa sanotaan: ”Terveydenhuol-
lon ammattihenkilon on annettava selvitys siten, ettd potilas riittavasti ymmartaa sen
sisallén. Jos terveydenhuollon ammattihenkil® ei osaa potilaan kéyttdmaa kielta taikka
potilas ei aisti- tai puhevian vuoksi voi tulla ymmarretyksi, on mahdollisuuksien mu-

kaan huolehdittava tulkitsemisesta.” (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992.)

Ohjaus on keskeinen osa hoitoty6ta. Erilaiset ohjaustilanteet kuten myds muu hoito ja
hoitotoimenpiteet toteutetaan suunnitelmallisesti. Ohjauksen tarkoituksena on tukea
potilasta omien voimavarojen l6ytdmisessd ja myOs kannustaa vastuun ottamista
omasta terveydestadn. (Kyngas ym. 2007, 5.) ltsemaardamisoikeuden ja hoidon kan-
nalta tiedon antaminen potilaalle on keskeistd (Kassara ym. 2004, 41). Laadukas oh-
jaaminen vaatii riittavat resurssit. Naill& resursseilla tarkoitetaan riittdvad henkil0stoa,
aikaa, tiloja ja hoitajien ohjausvalmiuksia. Riittdvéan ohjaukseen tulisi kiinnittd4
huomiota hoidon jatkumisen kannalta, koska itse potilas ja hdnen omaisensa ovat vas-
tuussa hoidon jatkumisesta. Hoitajan tulee ohjaustilanteessa muistaa, etta ensisijainen
asiakas on lapsi itse, jolloin ohjaus pitéda kohdistaa lapselle, vaikkei lapsi kaikkea ym-
maértaisik&an. Jokainen lapsi kehittyy ja kypsyy yksilolliseen tapaan, joten ohjauksessa
tulee kiinnittd4 huomiota tdhé&n asiaan. Esimerkiksi kaikki 4-vuotiaat, eivat valttamatta
késita heille esitettyja asioita samalla tavalla, jolloin hoitajan tulee muuttaa tapaansa
kertoa asiasta. (Leino-Kilpi & Valimaki 2012, 217-218.)

Monet ihmiset etsivét itse tietoa eri lahteistd hoitoonsa liittyen ja k&yttavat sitd moni-
puolisesti. Nain he voivat itse pitd4 huolta hoidon jatkumisesta ja k&&ntyd ammattilais-

ten puoleen, jos tarvitsevat yksilollisemp&a hoitoa. (Kyngés ym. 2007, 12.)

Fyysiset taustatekijat, kuten ika, sukupuoli, sairauden tyyppi ja terveydentila, vaikut-
tavat asiakkaan ohjaustarpeisiin. Lapsen ollessa kehitysvaiheessa hédnen tietonsa
omasta terveydestédan, péatoksentekotaito ja vastuun ottaminen omasta hoidostaan
voivat olla rajallisia. (Leino-Kilpi & Valimaki 2012, 217.) Lasta ohjattaessa on térke-
ad, ettd paikalla on joku aikuinen. Yleensa aikuinen on perheenjdsen tai muu lapsen
huoltaja. Ohjauksessa on tarke&& ottaa huomioon lapsen ika ja kehitystaso ja sen pe-
rusteella arvioida, mink& verran lapsi itse ymmartda ohjauksesta. On tarkedd muistaa,

kuka on ohjauksen kohteena. Lasta ei tule jattdd ohjauksen ulkopuolelle, jos hén itse
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ymmartéa ohjattua asiaa, vaikka mukana olisikin lapsen huoltaja. Perheen kanssa paa-
tetddn myos siita, keille kaikille ohjausta annetaan. Lapsen hoidon kannalta voi olla
hyvaksi, jos hédnen ohjaukseensa kuuluvat asiat selvitetddn myds péivakodissa hoita-

jalle, koulussa opettajalle ja terveydenhoitajalle. (Kyngéds ym. 2007, 29.)

Lapsen ohjaamisessa, kuten muissakin ohjaustilanteissa, on hyva muistaa myos valita
rauhallinen tila, jossa héiridtekijat on minimoitu. Lasten kohdalla on ehdottoman tar-
kedd, ettd huone on rauhallinen, koska lapsen tarkkaavaisuus herpaantuu helpommin
kuin aikuisen. Esimerkiksi hoitajan puhelimen soiminen jatkuvasti keskeyttaa lapsen
keskittymisen asiaan, jolloin sama asia joudutaan kertaamaan monesti. (Pohjois-
Pohjanmaan sairaanhoitopiiri 2006, 26.) Bishopin (1998, 13) mukaan hoitajan hyva
suunniteltu ohjaus yksil6llisyys huomioiden antavat nakdvammaiselle lapselle par-
haan mahdollisen avun. Nain hoitaja voi yhdessa lapsen kanssa 16ytaa juuri kyseiselle
lapsella sopivan ohjausmenetelmén, joka tukee oppimista parhaiten (Kdaaridinen &
Kyngas 2006).

Ennen toimenpiteitd lapsen on hyvé antaa tutkia ymparistodén ja tunnustella kaytetta-
vid instrumentteja. Pistotilanteissa on hyva kertoa lapselle totuudenmukaisesti, ettd
pistdminen tuntuu epamiellyttavéltd. Ennen varsinaista pistamista on hyva harjoitella
lapsen kanssa minne pistetddn. Hoitaja voi esimerkiksi kopauttaa kengénkannallaan
lattiaan kevyen &animerkin, jonka kuultuaan lapsi tietda piston tapahtuvan. Nain lapsi
oppii yhdistelemaan tapahtumia erilaisten &&nimerkkien yhteydesséd. (NCBI 2013.)
Tutkittaessa ja hoidettaessa lasta hoitajan on harkittava tarpeelliset ja tarpeettomat
toimenpiteet (Castrén ym. 2012, 342). Tama on tarkeaa sen vuoksi, ettei lapsi rasittuisi

lilkaa ja jotta séilytettaisiin hoidon ja ohjauksen aikana rauhallinen ilmapiiri.

Nakdévammaisen potilaan liikkumistaidon ohjaamisesta vastaa aina kuntoutusohjaaja,
jonka erikoistumisalueena on liikkumistaito. Liikkumistaidon ohjauksessa harjoitel-
laan itsendistd, turvallista ja vastuuntuntoista liikkumista potilaan haluamassa ympé-
ristossd. Lasta pyydetdan ottamaan hoitajaa k&destd, ranteesta tai kyynarpaasta kiinni,
ja hoitajan tulee pitd4 oma katensé rennosti vartalonsa myotdisesti. Kavely kaytavalla
on rauhallista ja hoitaja huolehtii, ettei lapsen eteen tule kynnyksia tai muita esteita.
(NCBI 2013.) Ohjauksen avulla tuetaan myos kehon hallintaa, suojareflekseja, tasa-

painoa ja lihasten yhteistoimintaa. Ndkévammaisella nédkéaisti on heikentynyt, mutta
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ohjauksessa pyritdan kayttamaan kaikkia aisteja tehokkaasti. Ohjauksen aikana kay-
daén l&pi kehon ja tilan hahmottamista niin sisalla kuin ulkonakin. Nakdvammainen
oppii kayttdmaan myos mahdollisia apuvélineitd ja harjoittamaan perustaitoja, kuten
suunnanottoa, linjan seuraamista ja kadnnoksida. Nakovammaiselle lapselle on myos
tarkeda opettaa heti alussa jokapaivéisesta elamésta selviytymistd. Ohjaajan kanssa
kéydaan lapi normaaleja paivaan kuuluvia asioita, kuten pukeutumista, omasta hy-
gieniasta huolehtimista, asioiden hoitamista ja apuvélineiden kayttoa. (livanainen ym.
2010, 458.)

Né&kovammainen lapsi saattaa parjaté kotonaan hyvin, mutta sairaalan vieras ympaéris-
t0, oma sairaus tai mahdollinen vamma voivat aiheuttaa stressia ja pelkoa. Olisi hyva
tukea jo lapsen olemassa olevia kykyjé ja antaa lapsen itse tehdé asiat. Hoitajan tehta-
va on auttaa silloin, kun tilanne sité todella vaatii ja lasta uhkaa turhautuminen tai muu
vaara. Esimerkkiné wc:ssé hoitaja nayttaa lapselle, missé on wc-istuin, paperia ja ké-
sienpesuallas, ja jos lapsi on sopivan ikéinen, saattaa hén oppia hyvinkin nopeasti asi-
oimaan omin avuin wc:ssa. (NCBI 2013.) Nakdévammaiselle lapsellekin térkeitad apu-
valineita ovat riittava valaistus, erikoislinssit ja nakdvammaisille kuuluva valkoinen
keppi. Néiden avulla ndkévammainen lapsi pystyy selvidmaan paivittéisista asioista
helpommin. (Kassara ym. 2004, 248.)

Nékovammaista lasta ohjattaessa hoitotydssa tulee muistaa nakvammaisen ohjauk-
seen kuuluvat yleisimmat neuvot. Ohjauksessa on tarkedd kuvailla tarkkaan, missa
ollaan, ja kertoa lapselle jokin kiintopiste esimerkiksi huoneesta ja ohjata tdmé sinne,
jotta uusi paikka ei tuntuisi niin tyhjalle. (Nakdévammaisten Keskusliitto ry 2013.)
Lapselle annettavien ohjeiden on oltava selkeita, tarkkoja ja hyvin suunniteltuja, jotta
lapsi pystyy rauhassa omaksumaan hanelle tulevan tiedon maéran. Hoitajan on muis-
tettava myos antaa lapselle aikaa vastata hanelle esitettyihin kysymyksiin. (Ricci &
Kyle 2009, 1207.) Lapsen on myds hyva antaa tunnustella esineitd, jotta tdma tietaisi,
millainen ympéristo on (Kassara ym. 2004, 248). Lapsen tullessa osastolle hanelle
puhuttaessa mainitaan hdnen oma nimensé, jotta lapsi tietad, kenelle puhutaan. On
myo6s hyvé esitelld itsensd, jotta lapsi tietdd, kenen kanssa hédn huoneessa on. On tér-
kedd muistaa aina ensin puhutella lasta ennen kosketusta, koska se saattaa tuntua lap-
sesta hyvinkin ahdistavalta. Lapselle on tarkedd, ettd hanen vanhempansa ovat mukana
hoidossa. (Mustajoki ym. 2010, 675.) Lapsen vanhemmat voivat valmistaa lasta en-

nalta tiedettavaan sairaalakayntiin esimerkiksi leikin kautta. Leikissa vanhemmat selit-
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tavat lapselle mahdollisia tehtavia toimenpiteita ja kuvailevat ja antavat lapsen tunnus-
tella yksinkertaisimpia sairaalavalineitd, esimerkiksi leikkia stetoskoopilla. N&in lap-
selle ei tule yllatyksend mahdolliset perustoimenpiteet kuten keuhkojen tai sydéanaan-
ten kuuntelu. Ennalta leikitty sairaalatilanne vahentdd myos lapsen stressia ja ennalta-
ehkaisee mahdollisia pelkotiloja. (NCBI 2013.) Lapsella saattaa olla kotona tiettyja
rutiineja, joiden avulla han toimii. Naita rutiineja, kuten esimerkiksi hygienia-asiat ja
ruokailu, tulee pyrkid kunnioittamaan osastolla, jotta lapsi saisi séilytettyd mahdolli-
simman paljon kotona opittua itsendisyyttd. (RNIB 2009.)

Jos hoitaja joutuu poistumaan huoneesta, hénen tulee kertoa siita lapselle ja varmistaa,
ettd lapsi ei j&& huoneeseen yksin, koska paikka voi vield olla hanelle tuntematon
(Mustajoki ym. 2010, 675). Sairaalassa ollessa tulee ottaa huomioon mahdollisimman
esteetdon ymparistd. Huone, jossa lapsi on sairaalassa oloaikanaan, tulisi pitaa jarjes-
tykseltddn samana, jotta paikat tulisivat tutuiksi ja lapsi pystyisi toimimaan omatoimi-
sesti. (Kassara ym. 2004, 248.)

7 NAKOVAMMAISEN LAPSIPOTILAAN OMAISEN OHJAAMINEN

Aikuiset voivat antaa tiedostamattaan lapselle omia toimintamallejaan, joita lapsi ko-
pioi (Rusanen 2011, 73). Tastd voimme pééatella, ettd nakdvammaisten lasten kohdalla
lapsi oppii kuuntelemalla esimerkiksi vanhempien &anenpainoja ja voimakkuuksia,
vaikkei pysty silmin seuraamaan heitd. Nakdévammainen lapsi ei tarvitse saalid vaan
jarkevia rajoja ja ikakauden asettamia velvollisuuksia, kuten nakeva lapsikin (Honka-
nen 2013, 26). Nakdvammasta huolimatta ei ole sopivaa olettaa, ettei lapsi oppisi ta-

poja vanhemmiltaan.

Omaisen ohjauksessa on hyva kiinnittdd huomiota tiedolliseen, emotionaaliseen ja
konkreettiseen tukemiseen. Kun on kyseessa lapsen vanhemmat, on odotettavaa, etta
vanhemmat haluavat osallistua lapsen hoitoon mahdollisimman paljon. (Pohjois-
Pohjanmaan sairaanhoitopiiri 2006, 45.) Omaisen ohjaamisessa on tarkeéa, etta perhe
saa tietoa ndkdvammaisuudesta ja sen tuomista haasteista ja lapsen kanssa toimimises-
ta (Nakovammaisten Keskusliitto ry 2013a). Kyngéaksen ym. (2007, 5) mukaan hoita-

jat kokevat tarkeéksi osaksi tyotadn asiakkaiden ja heiddn omaisten ohjauksen. Sosiaa-
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lisista taustatekijoista tdrkeimpid ovat perheen ja suvun lasnéolo (Kyngas ym. 2007,
35).

Stressitilanteissa vanhemmat ovat lapsen ensisijainen tuki. Vanhemmilta saatu turval-
lisuuden tunne auttaa lapsen kykyyn tutkia ja oppia uusia asioita. (Rusanen 2011, 63.)
Tama helpottaa my0s lapsen sairaalassaoloaikaa. Ndkévammaiselle lapselle vanhem-
mat ovat tarked tukiverkosto, joten hoitajan tulee ottaa huomioon heidénkin hyvé oh-
jauksensa lapsen ohella. Ohjauksessa tulee ottaa huomioon myds lapsen ja hanen
omaisten oma kulttuuri. Tarkeintd on se, ettd ohjattu asia ymmarretddn oikein. Esi-
merkiksi se, ettd potilas voi olla toisen maan kansalainen, jolloin h&n ei vélttamétta
puhu samaa kieltd ohjaajan kanssa, mika saattaa vaikeuttaa ohjaukseen osallistumista.
(Kyngas ym. 2007, 36.)

Nékodvammaisten Keskusliitto ry:n (2013a) mukaan ndkdvammaisten lasten vanhem-
mille on sokki kuulla lapsen vammasta. Tieto on saanut monet itkemé&én ja luhistu-
maan pitkéksikin aikaa. Vanhemmat kokevat, etta he jaksoivat jatkaa elamaa valtavan
tiedon- ja tuensaannin avulla. Vanhemmat pitavét tiedonsaantia tarkeana jaksamisen ja
eteenpdin menemisen kannalta. Siksi on tarke&d, ettd jokainen omainen, joka osallis-
tuu lapsen ohjaamiseen, saa asianmukaista ja heille kuuluvaa tietoa. Yksilollisyyden
huomioiminen on ensisijaisen tarkeda lapsen ja hanen omaistensa ohjaamisessa. On
otettava huomioon lapsen kehitykseen liittyvid asioita, kuten ikda ja mielenkiinnon

kohteet, yhdessa perheen voimavarojen riittdvyyden kanssa. (HUS 2013).

8 OPPAAN TUOTEKEHITTELYPROSESSI

Valitsimme opinndytetyon toteutustavaksi toiminnallisen opinnédytetyon, koska se
kiinnosti meitd eniten toteutustavan vuoksi. Koimme tdmén toteutustavan parhaaksi,
koska hoitotydssé hoitajan taytyy osata tehda toimivia potilasohjeita kdytantoon. Kou-
lussa kdymé&mme opintojakso hoitotydn kehittdmisesta ja tutkimisesta ohjasi kiinnos-
tuksemme kasvua tuotekehittelyd kohtaan. Koemme itse oppivamme parhaiten toi-
minnallisesta opinnaytetydstd. Toiminnallinen opinndytetyd tavoittelee kaytannon
tyohon suunniteltavaksi esimerkiksi opasta, ohjeita tai vaikka verkkosivuja. (Vilkka &
Airaksinen 2003, 9.) Omassa tapauksessamme paatimme tehd& osastoille hoitajien ja

potilaiden omaisten kayttoon tulevan oppaan, joka tulee olemaan sahkoisessa muodos-
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sa ja osaston henkilékunnan tulostettavissa. Opas tulee henkil6kunnan ja omaisten
kayttoon, joten sen siséllon on palveltava sille suunniteltua kohderyhmaa. (Vilkka &
Airaksinen 2003, 51.)

Tuotekehittelylla kehitetyn tuotteen tiedonhakuun kaytimme péaaséantoisesti alan Kir-
jallisuutta ja internetid. Aihealueesta on olemassa véhan tutkimustietoa, mutta varsi-
naisesta lapsen nakdvammaisuudesta 10ysimme parhaiten Nadkovammaisten Keskus-
liitto ry:n omilta nettisivuilta. Kirjoista 16ydetyt lahteet tukivat hyvin netin lahteita ja
niité tuli yhdistaa luovasti, jotta saimme selvitetyksi omaan aihealueeseemme liittyvén
tiedon. Vilkka ja Airaksinen (2003, 76) toteavat, ettd olennaisinta kaytannonléheisten
toiminnallisten opinndytetdiden arvossa ovat lahteiden laatu ja soveltuvuus eiké niin-
kaan lahteiden méaard. Opinndytetydmme tieto on siis julkaisuajaltaan vaihtelevaa,
mutta olemme katsoneet sen olevan ajankohtaista ja taten sopivan hyvin kéytettavaksi

tybhomme.

Tuotekehittelyprosessin vaiheisiin kuuluu idea-, luonnostelu-, kehittely- ja viimeiste-
lyvaihe (Jokinen 2001, 17). Naiden vaiheiden koostumisista on selitetty seuraavissa

luvussa.

8.1 Oppaan ideavaihe

Perusedellytyksend ideavaiheessa tuotekehitysprojektille on tuotteen tarve ja toteutta-
mismahdollisuus (Jokinen 2001, 17). Joustavan tuotekehitystoiminnan avulla tavoit-
teita on helppo muuttaa ongelmia kohdattaessa (Jokinen 2001, 19). Ideoinnilla saa-
daan aikaan runsaasti erilaisia ehdotuksia ja ratkaisuja, jotka eivat kaikki valttamétta
ole mielekkaitda mutta kumminkin toimivia. Ratkaisujen toteuttamismahdollisuudet
voivat olla hankalia, mutta niiden pohtiminen takaa tuotteelle hyvan lopputuloksen.
(Jokinen 2001, 20-21.)

Opinnaytetyémme alkoi epavirallisesti kevaalla 2012, kun olimme saaneet tyéllemme
tilaajan ja aiheen rajauksen 3-12-vuotiaisiin lapsipotilaisiin. Aluksi osana opinnayte-
tyon tekemistd meidan oli tehtdva toimintasuunnitelma, joka vastaisi kysymyksiin,
kenelle tyo tehd&an, miksi se tehdaén ja miten se tehdaan. Toimintasuunnitelma teh-
daéan siksi, ettd opinnédytetyon idean ja tavoitteiden tulee olla tiedostettuja, harkittuja ja

perusteltuja. (Vilkka & Airaksinen 2003, 26-27.) Opinndytetyon rajaus keskittyy tay-
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sin sokeisiin ja vaikeasti ndkdvammaisiin lapsiin. Tdmén huomioimme opasta Kirjoit-
taessamme. Harkitsimme myo6s ottavamme mukaan kokemuksia nakévammaisilta
lapsilta ja heiddn vanhemmiltaan, mutta l&hetettydmme sahkopostia erilaisiin jérjes-
toihin ja kouluihin emme saaneet vastausta. Taman vuoksi hylkdsimme kokonaan

vanhempien kokemukset ja neuvot lapsen ohjaamisesta.

Ideavaiheessa laitoimme Nakovammaisten Keskusliitto ry:lle sdhkopostia, jossa me
ilmoitimme opinndytetydmme mahdollisen tarkoituksen ja aiheen. Ideamme on elényt
paassdmme usean kuukauden, ja ongelmana oli rajata ikéhaarukka, johon keskit-
tyisimme. Myos se, ettd opas tulee pé&dséantdisesti hoitajien kayttoon mutta myos

omaisten luettavaksi, toi oman haasteen ohjeen sisallén maarittamiseen.

Olimme hyvin varhaisessa vaiheessa sahkopostiyhteydessa Nakdvammaisten Keskus-
liitto ry:n kanssa, josta meidat ohjattiin pitdmé&an yhteyttd Oulun seudun lasten
aluesihteeri Eija Selmgrenin kanssa. Opinnédytetyon tilaajamme kanssa kirjoitetuissa
séhkdpostiviesteissa saimme tietdd, ettd Nakovammaisten Keskusliitto ry:l1l& on ohje
Potilaana ndkdvammainen lapsi, mutta ohje on noin 20 vuotta vanha ja se olisi méaara
paivitta ajan tasalle. Ohje on amerikkalaisesta ohjeesta kddnnetty suomennos, jonka
tekijan alkuperéa ei ole osoitettu. Tilaajamme lahetti meille alkuperéisen oppaan pape-
riversiona postitse ja antoi meille vapaat kadet suunnitella opas oman mielen mukaan.
Tilaajan toiveena oli, ettd rajaisimme aiheemme 3-12-vuotiaisiin lapsiin. Oppaassa
olemme jaotelleet ohjaamisen leikki-ikéiseen eli 2-6-vuotiaaseen ja vanhempiin lap-
siin eli 7-12-vuotiaisiin. Jatimme imevéisian pois oppaasta, koska oppaasta olisi tullut
melko laaja ja vaikeasti hallittava kokonaisuus. N&in huomioimme myads tilaajan ensi-
sijaisen toiveen ian rajaamisessa. Vilkan ja Airaksisen (2003, 40) mukaan tasmaéllisesti
rajattu kohderyhmd auttaa tyonrajaamisessa. Tilaajaltamme saimme toiveen tehda
selked ja tiivis opas, jota olisi helppo lukea nopeasti, jos osastolle tulisi ndkévammai-
nen lapsipotilas. Entinen Nakévammaisten Keskusliitto ry:n opas on monisivuinen ja
vanhentunutta tietoa sisaltavé, ja sen vuoksi tilaaja toivoi meiltd suppeaa ja ajantasais-

ta tietoa siséltdvéa opasta.

Tiedonhakua suoritimme hakusanoilla ndkévamma, nakdévammaisuus, lapsi, lapsen
kehitys, ohjaus, tuotekehittely ja toiminnallinen opinnaytety6. Hakusanoilla 16ysimme
heikosti tietoa kirjaléhteista ja internetistd. Tiedon puutteen vuoksi yhdistelimme lah-

teiden asiasiséltoja keskenaan. Olimme myo6s sahkdpostitse yhteydessa Jyvaskylassa
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toimivaan oppimis- ja ohjauskeskus Onervaan, josta tavoitimme kuntoutusohjaajan,
joka tarjosi meille vahan materiaalia tyotdmme varten. H&n kertoi meille, ettd suo-
meksi on saatavilla niukasti materiaalia ty6tdmme koskien. Onervassa kdytetadn paa-
saantoisesti ulkomaalaisia julkaisuja, jotka ovat julkaisuajaltaan vaihtelevia. He tilaa-
vat Onervaan amerikkalaisia kirjoja, joita he soveltavat ndkévammaisten lasten oh-

jaamisessa.

Haimme tietoa opinndytetydhdmme koulumme Kirjaston informaatikon kautta. Kay-
timme muun muassa kirjaston kautta kaytettavid ohjelmia, kuten Cinahl, NELLI ja
Medic. Edell&d mainituissa ohjelmissa k&ytimme samoja hakusanoja kuin aikaisemmin
mainitsimme. Hakutulokset olivat naita ohjelmia kayttéden niukat.

Nékévammaisuuteen liittyvaa tietoa on yllattdvan vahan, ja lahteiden ika vaikuttaa
niiden valitsemiseen. Valtimme aluksi 90-luvulla kirjoitettuja teoksia ja lahteitd, mutta
jouduimme turvautumaan niihin, koska aiheesta ei [0ytynyt tuoreempaa tietoa. Teoria-
tietoa potilaan ohjaamisesta ja toiminnallisen opinnadytetyén Kirjoittamisesta 16ytyy
hyvin. Varsinaista lapsipotilaan ohjaamisesta 16ytyy alan kirjoista, mutta ndkévam-
maisen lapsipotilaan ohjaamisesta emme I0ytédneet mistadan. Tutkittua tietoa ei ole,
joten padasiallinen lahde ndkévammaisen lapsipotilaan ohjaamiseen tulee N&kévam-
maisten Keskusliitto ry:n sivuilta, erilaisten yhdistysten sivuilta ja ulkomaalaisista

lahteista.

Muita tahoja, joita hyddynsimme, olivat Eteld-Savon ndkévammaiset ry, Savonlinnan
keskussairaalan nddonkuntoutus ja Kuopion ndkdévammaisten lasten kuntoutusohjaaja.
Savonlinnan keskussairaalasta viestimme meni ympéri lahikuntia, mutta vastausta
emme ole saaneet. Savonlinnasta saamamme vastaus Kertoi, ettd ndkévammaisten
méaara Savonlinnassa on niin pieni, ettd emme saa hyotyd opinnaytetybhémme. Laa-
jentaaksemme l&hdekantojamme olimme varhaisessa vaiheessa yhteydessé Texas
School for the Blind and Visually Impaired koulun rehtoriin ja terveydenhoitajaan.
Rehtorilta saimme koulun tekeman tutkimuksen, mutta sen siséltd ei palvellut tyo-
tdmme. Terveydenhoitaja ei vastannut viestiimme, joten emme saaneet héneltdkaan
lisatietoja. Teksasin koulun nettisivuilta 16ysimme vanhempia julkaisuja, joita meidan

on hyddynnettdva opinnéytety6ta tehdessémme.
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Ohjaava opettajamme konsultoi kollegaansa, jolla oli vuosien kokemus nakévammais-
ten lasten kanssa toimimisesta. Haneltd saimme hyvia Internet-lahteitd ty6tdmme var-

ten.

8.2 Oppaan luonnosteluvaihe

Luonnosteluvaihe alkaa analysoinnilla, jossa etsitddn mahdollisia ratkaisuja tuotteelle.
Tuotteen vaatimukset ja tavoitteet laaditaan jo hyvissé ajoin luonnosteluvaiheessa. On
tarkedaa miettid myos, minkélaisia ongelmia tyon edetessa voi esiintya. (Jokinen 2001,
14-15.) Meidan tavoitteenamme oli luoda opas, joka on ajantasainen ja tilaajan toivei-
den mukainen. Luonnosteluvaiheessa voidaan havaita ja analysoida ongelmia, hanki-
taan tietoa, karsitaan ideoita, testataan valittuja ratkaisuja mahdollisuuksien mukaan ja
tehdaan lopullinen paatds tuotteenkehityksestd (Jokinen 2001, 21). Luonnosteluvai-
heessa analysoidaan sitd, mita tilaaja toivoo tuotteelta (Jokinen 2001, 23). Olemme
itse k&yneet monta keskustelua siit4, minkalainen valmis opas tulisi olemaan. Td&mé& on
tarkeda sen vuoksi, ettd kaikkien mielipiteet otetaan huomioon ja saadaan tehtya yh-

teinen paatos lopputuloksesta.

Luonnosteluvaiheen alussa aloimme pohtia, minkalainen opas olisi kaikista selkein
luettava ja helpoiten saatavilla oleva. Julkaisumuoto tulisi olemaan séhkdinen, mutta
tarvittaessa sen voisi tulostaa paperiversiona. Nykypaivana kaikki tieto ja materiaali
on saatavilla sahkoisend, mutta mielestdmme paperisten oppaiden kaytettavyys on
yhté tehokasta. Paperiversion tulostamisen etuna on myos sen helppo I0ydettavyys
osastolla, vaikka emme tieddkaan, tullaanko opastamme tulostamaan osastoille kuinka
paljon. Luonnosteluvaiheessa mietimme my6s oppaan luettavuutta, sill4 jos oppaassa
on liikaa tekstid, sen lukeminen voi tuntua puuduttavalta ja tiedon omaksuminen voi
olla vaikeampaa. My0ds oppaan helppolukuisuus on otettava huomioon, silla oppaasta
tulisi kdyda ilmi, ettd se on tarkoitettu myds nakdvammaisten lasten vanhemmille.
Luonnosteluvaiheessa ldhetimme tyémme tilaajallemme edustajalle kommentoitavaksi
ja tdydensimme ty6tdmme ja opasta hanen esittdmiensd ehdotusten ja toiveiden mu-

kaisesti.
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8.3 Oppaan kehittelyvaihe

Kehittelyvaiheessa kiinnitetddn huomiota tuotteen yksityiskohtiin ja kdydaan viela lapi

tuotteen vaatimukset ja tavoitteet (Jokinen 2001, 89 - 90).

Hyvan potilasohjeen tulisi olla kieliasultaan selkead ja siita tulisi kayda selville, kenelle
opas on tarkoitettu. Kohderyhmaa palvelee my0s ohjeen tiivis ja helppolukuinen ko-

konaisuus. (Hyvérinen 2005.)

Oppaan pituutta emme osanneet arvioida, mutta mietimme omalla kohdallamme mm.
kysymystd, minké&laisen oppaan jaksaisimme itse lukea Iapi. Oppaassa tarkeana emme
pitdneet ulkoasua, kuten sivun asettelua, kuvien maarda tai Kirjasinlaatua. Tarkeaa
mielestdimme on tehda opas, joka on helppolukuinen ja asiansa ajava. Mietimme kuvi-
en kayttda oppaassa ja, sité palvelisivatko ne kohderyhmad. Piirsimme itse kuvat val-
miiseen oppaaseen. Ohjaavan opettajan kanssa keskusteltuamme p&adyimme siihen

ratkaisuun, ettd pienet kuvat voisivat elavoittdd opastamme.

8.4 Oppaan viimeistelyvaihe

Viimeistelyvaiheeseen kuuluu yksityiskohtien viimeistely, tuotteen siséllon tarkasta-
minen, sen valmistaminen ja testaaminen (Jokinen 2001, 97). Olemme tehneet valmis-
ta opasta yhdess4, jotta jokaisen ideat saadaan hyddynnetyiksi. Valmiin tyon ldhetim-
me tilaajallemme, joka sai kommentoida tydtdmme ja tehdd vield korjausehdotuksia.
Annoimme tilaajalle tarkan paivamaéaaran, milloin viimeistaan haluaisimme saada kor-
jaukset takaisin, jotta meille jaisi aikaa tehd& korjauksia ja muutoksia hanen toiveiden-

sa mukaisesti.

Hyvdrisen (2005) mukaan hyvan oppaan on oltava selkeédrakenteinen, ja siind on olta-
va juoni, jota lukijat voivat vaivattomasti seurata. Pyrimme Kirjoittamaan oppaan siis
selkein ymmarrettavin lausein. Hyvérinen (2005) esittaa, ettd juoniratkaisut tulisi teh-
da esimerkiksi aihepiireittdin ja aikajarjestyksessd. Kdytimme oppaassamme molem-
pia ratkaisuja. Avasimme aluksi oppaassa nakGvammaisuuden kasitteen, jonka jalkeen
kerroimme, miten tulisi toimia ennen osastolle tulemista ja kuinka toimia osastolla
ollessa. Osiota, ennen osastolle tulemista ajattelimme enemmén vanhempien luetta-

vaksi, kun taas osastolla tapahtuvaa ohjausta suunnittelimme enemmaén hoitohenkil6-
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kunnan ohjenuoraksi. Ohjetta kirjoitettaessa on hyva perustella tehdyt ohjausvalinnat,
jotta potilaan motivaatio hoitoon pysyisi korkealla. (Hyvarinen 2005.) Pyrimme perus-
telemaan opasta kirjoittaessamme, miksi vanhempien tai hoitohenkilokunnan tulisi

toimia ohjeistetulla tavalla. Kaytimme perusteluja silloin, kun asia sité vaati.

Hyvérinen (2005) kertoo, ettd hyvé ohje voi koostua myos luetelmista, joiden avulla
pitkat lauseet saa tiivistettyd pienempéan ja helppolukuisempaan muotoon. Paatimme
jo hyvin varhaisessa vaiheessa kayttaa tatd menetelmaa opasta kirjoittaessamme, kos-
ka nain lukeminen ei tule olemaan ty6lasta ja oppaasta voi saada jo silméilemalla kasi-
tyksen sen tarjoamasta tiedosta. Ajattelimme harjoittelu kokemustemme perusteella
myos, ettd luettelomainen opas voisi toimia paremmin osastoilla, koska hoitohenkil -

kunnalla on helpommin aikaa lukea tiivis opas kuin monisivuinen opas.

Oppaan kirjoittamisessa olemme huomioineet tilaajan toiveet. Meille annetut vapaat
kédet tyon tekemiseen aiheuttivat ajoittain sen, ettd oppaan lopullisen version Kirjoit-
taminen oli vaativaa. Oli vélilla hankala paattdd, mika tieto oli niin sanottua toissijais-
ta eli oppaan toimivuuden kannalta turhaa. Olimme yhdessa sita mieltd, ettd oppaan
kansilehti oli esteettisesti silmaa miellyttava ja tarpeen mukaan sen voisi muuttaa, jos
ei se miellyttéisi. Kirjasinkoosta olimme yhta mieltd, ettd sen tuli olla isoa ja selke&a.
Kevensimme tekstid pienilla kuvilla, jotka eivat mielestimme ole opetuskuvia, mutta
eivéat ole pelkkia taytekuviakaan. Kuvien tehtavana tydssamme on paasaantoisesti ela-

VOittaa tyotamme.

Mielestdamme valmis oppaamme téyttdd toimivan tuotteen vaatimukset. Siitd 16ytyy
selked juoni, jossa on kaytetty perusteluita, kaytetty kieli on selkedd, otsikot ovat tie-

toa antavia ja oppaan ulkoasu on miellyttava (ks. Hyvarinen 2005).

Opinnadytetyon tekeminen ei aiheuttanut meille kustannuksia. Opinndytetydomme tar-
koituksena oli tehd& osastoille ja ndkdvammaisten lasten vanhemmille ohjelehtinen,
joka tullaan l&hettdmaan tilaajallemme, N&kévammaisten Keskusliitto ry:lle, sahkoi-
sessd muodossa. Néin ollen rahallisia kustannuksia meille ei tullut, koska osastot voi-

vat itse tulostaa ohjelehtisen tarvittaessa.
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9 OPINNAYTETYON LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Etiikka-sana on l&htdisin kreikan sanasta ethos. Etiikassa on kyse tavasta, joka ohjaa
toimintaa. Etiikan peruskysymyksiin kuuluvat kysymykset oikeasta ja vaarasta seké
siitd, kuinka tulisi elad. (Sarvimaki & Stenbock-Hult 2009, 36-43.) Tutkimusetiikalla
tarkoitetaan eettisia ndkdkulmia ja arviointeja, jotka liittyvat tutkimukseen ja tietee-
seen. Siind noudatetaan vastuullisia ja oikeita toimintatapoja, torjutaan ja tunnistetaan
epéarehellisyyksia ja loukkauksia kaikilla tieteenaloilla. (Tutkimuseettinen neuvottelu-
kunta 2012a.) Hoitotyontekijan tulee arvioida tietolahteiden valintaan liittyvaa eetti-
syyttd, ovatko lahteet maaraltaén ja laadultaan riittavia (Leino-Kilpi & Véliméki 2012,
366).

Pyrimme toimimaan, kuten hyvaan tieteelliseen kaytantdon kuuluu. Merkitsimme 1ah-
teet huolellisesti tekijdnoikeudet huomioiden. Pyrimme raportoimaan, esittdmaan ja
tallentamaan tuotoksemme tieteellisen tiedon asettamien vaatimusten mukaisesti.
(Vehvilainen-Julkunen 1997, 27; Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012b.) Kunnioi-
timme tilaajan toiveita ja huomioimme Nakdvammaisten Keskusliitto ry:n tarpeet ja
vaatimukset. Kéytimme mahdollisuuksien mukaan luotettavia ja ajankohtaisia julkai-
suja ja tietoja. (Juvakka & Kylma 2012, 127.)

Yritimme rajata lahteiden ikédrajan kymmeneen vuoteen, jotta tieto olisi ajantasaista.
Aiheemme on vahén tutkittu Suomessa, joten sen vuoksi hyvaksyimme myds hieman
vanhemmat l&hteet. Olemme ké&ytténeet opinndytetydssamme myods ulkomaisia, eng-
lanninkielisid lahteitd. Kaantdessamme tekstid englanninkielestd suomen Kkieleen
olemme olleet erityisen tarkkoja, jotta emme muuttaneet tietojen sisaltéd. Nain var-

mistimme, ettd tiedot pysyvat luotettavina.

10 POHDINTA

Né&kdvammaisten lasten maédrd Suomessa ei ole kovin suuri. Mielenkiintomme aihee-
seen syttyi vuonna 2012, kun aloimme pohtia, mistd tekisimme opinndytetydmme.
Selvéd oli, ettd aiheeseen liittyi ohjelehtisen tekeminen, ndkévammaisuus ja lapsipoti-
las. N&ma yhdistettydmme saimme aiheen valittua. Olimme yhteydessa Eteld-Savon
nékdvammaiset ry:hyn, Savonlinnan keskussairaalan nadnkuntoutukseen ja Kuopion

nékdvammaisten lasten kuntoutusohjaajaan. Heistd emme saaneet tydomme tilaajaa.
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Otimme yhteyttd N&dkévammaisten Keskusliitto ry:hyn, josta meille vastasi Oulun
seudun lasten aluesihteeri Eija Selmgren. Han oli kiinnostunut yhteistyostd kanssam-
me, ja haneltd saimme tyollemme selkedn rajauksen. Tilaajan 10ydyttyd aloitimme

tiedonhakemisen.

Jaoimme tyon tekemistéd seuraavasti. Yksi keskittyi lapsen kehityksen vaiheisiin, toi-
nen ohjaamiseen ja kolmas oppaan tekemiseen. Téllaisella tyonjaolla saimme aikaan
hyvin tietoa opinndytety6tdmme varten. Olimme useasti yhteydessa toisiimme Inter-
netin ja puhelimen vélitykselld, jos kohtasimme ongelmia itsekseen ty6ta kirjoittaes-
samme. Olimme my0s sopineet useita tapaamisia koululla ja kotona tydmme tekstien
yhdistamista varten. Asumme eri paikkakunnilla, mik& taas tuotti oman ongelmansa
yhteisten tapaamisten jarjestdmiseen. Pidimme huolen siitd, ettd jokainen on aina tie-
toinen siitd, mita lisdyksia opinndytetyohon on tehty, ja kdvimme ne vield yhdessé
Iapi, jos jollakin olisi jotain kommentoitavaa. N&in pysyimme kaikki ajan tasalla siit,

mit4 opinndytetydmme sisalta ja mité sinne tulisi viela lisata.

Itse oppaan suunnittelussa ja kohderyhmén rajaamisessa mietimme aluksi, olisiko
opas myos jollain tasolla lapsille tarkoitettu, mutta hylkdsimme ajatuksen sen laajuu-
den ja toteutuksen vaikeuden vuoksi. Myds ndkdvammaisen imevaisikéisen ohjaamis-
ta harkitsimme, mutta opas olisi paisunut liian laajaksi, jos olisimme ottaneet ime-
vaisikéisen erityispiirteet ja kehitysvaiheet huomioon. Nakdvammaisten Keskusliitto
ry:n yhteyshenkilémme oli sitd mieltd, ettd ikdjakauma tulisi rajata 3 - 12-vuotiaisiin
ja jattdd imevaisidn pois oppaasta. Imevéisikaisen kehitystd olemme sivunneet teo-
riaosiossamme. Aloimme péaéasaantoisesti kirjoittaa opasta hoitohenkilokunnalle ja
ndkdvammaisten lasten vanhemmille, mutta ndist4 kahdesta padpaino on lasta hoita-
valla henkilokunnalla. Saimme myos Nakévammaisten Keskusliitto ry:Itd toiveen
kirjoittaa helppolukuinen opas hoitajille, jos heilld tulee tytssédén vastaan nakdvam-

mainen lapsipotilas.

Opinndytetyon aikana olemme oppineet paljon nékevdn ja nédkdvammaisen lapsen
kehityksestd ja ohjaamisen térkeydestd. Myos toimivan potilasohjeen kirjoittaminen
on tullut tutuksi ja tukee ndin meitd ammatillisessa mielessd. Huomasimme opinnéyte-
tyon tekemisen aikana, ettei potilaan ohjaus ole itsestddnselvyys, vaan siihen vaadi-
taan ammattitaitoa, kokemusta ja tarkkaa suunnittelua. Itse ohjaamisesta ja sen toteut-

tamisesta olemme oppineet paljon tehdessimme opinnaytetyétamme.
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Koimme opinnéytetyon tekemisen helpoksi, mutta vaikeampaa oli I0ytaa rajattuun
aiheeseemme tutkittua ja ajankohtaista tietoa. Tiedon loytdmisen vaikeuteen emme
olisi pystyneet vaikuttamaan muulla kuin tyon aiheen uudelleen valitsemisella. Pi-
dimme kuitenkin haasteesta ja halusimme tehdd tastd aiheesta opinnédytetyémme,
vaikka ldhdemateriaali ei aina ollutkaan ajankohtaista. Meit4 motivoi myos tieto siit,
ettd valmis oppaamme tulee hoitohenkil6kunnan kayttéon, minka vuoksi emme ha-
lunneet tuottaa pettymysta tilaajallemme. Tarkoituksenamme oli tehdd opas, jonka
mielestdimme onnistuimme tekemaan huolellisesti tilaajan, ohjaavan opettajan toivei-

den ja omien ndkemystemme mukaisesti.

Opastamme voidaan kehittda eteenpéin esimerkiksi kuntoutuksen nakdkulmasta. Talla
tarkoitamme kunto-ohjaajien ja fysioterapeuttien mahdollisuutta tehdd oppaamme
avulla ammattialaansa vastaava opas tai kuntoutusohje. Séhkdinen julkaisumuoto tar-
joaa myos hyvét pdivitysmahdollisuudet, kun tieto ndkdvammaisuudesta lisdantyy ja

ohjausmenetelméat muuttuvat.
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LUKIJALLE!

Vuosittain Suomeen syntyy noin sata nakOvammaista lasta.
Kadessasi on opas ndakovammaisen lapsipotilaan ohjaami-
seen osastoilla. Opas on tarkoitettu 3 - 12-vuotiaita nako-
vammaisia lapsia ohjaavalle hoitohenkilékunnalle ja nako-

vammaisten lasten vanhemmille.

Toivomme oppaan antavan ohjeistusta ndkévammaisen lap-
sipotilaiden ohjaamisessa osaston paivittdisessa toiminnassa
ja antavan varmuutta toimia nakovammaisen lapsipotilaan

kanssa.

Opas on tehty toiminnallisena opinndytety6na osana Mikke-
lin ammattikorkeakoulun hoitotyon koulutusta.
Opinnaytetyon toiminnallisena tilaajana on ollut Suomen

Nakovammaisten Keskusliitto ry.

Toivomme lampimasti, ettd oppaasta on hyotya, kun ohjat-

tavana on nakdvammainen lapsi.

Tanja Holopainen, Mikko Kotola & Jenni Taskinen
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Nakovammainen lapsi

Niakovammainen lapsi voi olla kokonaan sokea tai heik-
kondkoinen. Jos lapsi pystyy ndkemadan toisella silmallaan
normaalisti tai ndkokyky pystytdan parantamaan normaalik-

si lasien avulla, hdn ei ole nakévammainen.

Nakoaistin avulla ihminen pystyy muodostamaan kasityksen
ymparoivasta maailmasta. Kun nakoaisti on heikentynyt,
lapsi selviytyy ja oppii paivittdisid toimintoja herkistyneiden

kuulo-, tunto- ja hajuaistin avulla.

Nikovammaiselle lapselle kuten normaalindkdoisellekin uusi
paikka on aina hieman pelottava. Nakbvammainen lapsi ei
pysty hahmottamaan tilaa samalla tavalla kuin nakeva lapsi.
Siksi onkin tarkeda, etta lapsella on aina uudessa paikassa
mukana vanhempi tai muu turvallinen aikuinen, joka ohjaa ja
kertoo uudesta tuntemattomasta tilasta, jotta lapsi pystyy
hahmottamaan sen. Nakovammainen lapsi saattaa pystya
toimimaan kotona omatoimisesti, mutta tuntemattomassa
paikassa taidot voivat unohtua. Naitd taitoja hoitajan tulee

tukea ohjauksellaan.
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Ennen osastolle saapumista tilanteet ennen sairaalaan tu-

loa.

&R Kun lapsi tarvitsee sairaala-
hoitoa, hanelle on hyva kertoa
etukateen, miksi ja mita ha-
nelle tullaan tekemaan. Lap-
selle kerrottaessa on hyva
muistaa hanen kehitystason-
sa. Eri-ikdiset lapset ymmar-
tavat asiat eri tavalla. Tar-

keinta on, ettd asia tulee ym-

R . & Kun kyseessa on vanhempi, 7
marretyksi oikealla tavalla. ky p

- 12-vuotias lapsi, asiasta voi
Leikki-ikaisille, 2 - 6- kertoa jo hyvissa ajoin, jotta

vuotiaille, lapsille on hyvi lapselle jaa tarpeeksi aikaa

mietiskelld asiaa.
kertoa tulevasta tapahtumas-

ta lahella sairaalaan tulopai-

vaa. Pienilla lapsilla keskitty- & Lapsi tuntee olonsa turvalli-

. . : . seksi, kun pystyy asennoitu-
minen voi olla vaikeaa ja asiat pystyy

_ maan tulevaan asiaan ajoissa
joudutaan kertaamaan useas-

" ja kysymaan vanhemmilta, jos
mielessa pyorii kysymyksia

Leikki-ikaiselle lapselle on sairaalaan liittyen.

hyva keino kertoa tulevasta

i & Lapsille on tarkeda vanhem-
tapahtumasta leikin avulla,

ien lisniolo. inkin sil-
johon han itse osallistuu. Lap- pien lasndolo. Varsinkin si

sen kanssa voi yhdessa kiayda oin, kun Kyseessa on lapsi,

o o . jolla on vasta havaittu nako-
lapi jonkin hoitotilanteen, jos-

. : oy vamma, hoitajien tulee olla
sa lapsi saa itse paattda roo-

. o valmiita tukemaan myds van-
linsa. Tama helpottaa lapsella y

. o N hempia uudessa asiassa. Sen
ehka ilmenevaa pelkoa, ja hdn P

. vuoksi on tirkea3, etta van-
oppii kohtaamaan pelottavat

hemmat, jotka tuntevat lap-




sensa parhaiten, saavat osal-
listua hoitoon, kun se on

mahdollista.

&R Ndkovammaisella lapsella on
hyva olla osastolla omahoita-
ja, johon han voi luoda turval-
lisen yhteyden. Turvallinen

suhde luodaan heti alussa.

Nakovammaisen lapsen

ohjaaminen

&R Kun lapsi tulee osastolle, on
tarkeaa, etta kerrot lapselle
oman nimesi ja kosketat han-
ta samalla. Lapselle tulee tar-

koin kuvailla ymparilla oleva

tila ja se, mista 10ytyy mitakin.

Lapsen on hyva antaa itse ko-
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keilla oman huoneensa esi-
neita, jotta ne tulisivat tutuik-
si. Huoneen esineet tulee pi-
taa samoilla paikoilla, niita
siirrettdessa lapselle on hyva
kertoa mahdollisesta esinei-

den siirtimisesta.

Ohjeistuksen tulee olla selke-
aa, hyvin suunniteltua ja mie-
lelldan lyhyilla lauseilla toteu-
tettua, jotta lapsi pystyy kasit-
telemaan hanelle annetut oh-

jeet.

Lapselle on hyva kertoa mitj,
ympadrilla kuuluvat ddnet tar-
koittavat, jotta lapsi oppii yh-
distimaan eri ddnet oikeisiin
aanenlahteisiin. Esimerkiksi
soittokellon kayttoa tulisi
harjoitella lapsen kanssa, jot-
ta han ymmartaa, millaista
aanta se pitaa ja mika sen

merkitys on sairaalahoidossa.
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Ei mitddn hataa Lilli, tuo
ddni on soittokellon dani.
Se soi toisessa
potilashuoneessa.

R Jos poistut huoneesta, muista
kertoa siitd lapselle. Nako-
vammaista lasta ei saa kos-
kaan jattaa yksin tuntemat-

tomaan huoneeseen.

Osastolla liikuttaessa pyyda
lasta ottamaan kiinni kidest3,
ranteesta tai kyynarpaasta ja
pidd oma katesi rentona var-

. talon myotaisesti. Kavele
&R Anna lapsen tehda asioita y

Kivtavalla rauhallisest i
omien kykyjensa mukaan ja aytavalla rauhaflisesti ja

. ) ) ) kerro ennakoivasti edessa
tue vain tarvittavissa tilan-

. e Tras . olevista kynnyksista ja muista
teissa valttaaksesi lapsen tur-

esteista.

hautuminen. Esimerkiksi jos

lapsi osaa itse kotona asioida

wc:ssd, hoitajan tehtdvana on

o - Huolehdi, etta lapsella on
ndyttaa osastolla, missa tar-

. vy mahdollisuus nakemattikin
vittavat valineet, kuten wc-

e . ennakoida, mitd hanelle seu-
istuin, kdsienpesuallas ja pa-

periteline, sijaitsevat raavaksi tapahtuu, ja ettd han
, vat.

selkeasti tiedostaa, milloin

jannittava tai pelottava tilan-

Pyri siilyttaiméan mahdolli- ] p
ne on ohi.

suuksien mukaan lapsen ko-

tona opitut rutiinit. Nain tuet

lapsen itsendista osaamista.

Aiheesta lisda: Nakovammaisten Keskusliitto ry, www.nkL.fi




