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Opinnaytetyon tavoitteena on selvittdd nakévammaisen kokemuksia arjesta ja sairaanhoitajien
kohtaamisesta. Tutkimusongelmiksi valittiin nakdvammaisten kokemukset arjessa toimimisesta,
miten he hyotyvat potilasjarjestotoiminnasta omien kokemuksiensa mukaan, millaisia
kokemuksia heilla on sairaanhoitajien kohtaamisesta seka millainen on sairaanhoitajien tietous
nakdvammaisuudesta nakdvammaisten kokemuksien mukaan. Opinnadytetyd kuuluu lhmisen
hyvéksi -hankkeeseen, joka toteutetaan yhteistydssd Suomen sosiaali- ja terveys ry:n, eri
potilasjarjesttjen seka Turun ja Seingjoen ammattikorkeakoulujen kanssa.

Kvalitatiivinen aineisto keréttiin teemahaastattelun avulla ja analysoitiin sisallénanalyysilla.
Haastateltavista (n=4) seka miehid ettd naisia oli kaksi ja ialtddn he olivat 45-80-vuotiaita.
Kaikki haastateltavat olivat nakévammaisia aikuisia ja he olivat Varsinais-Suomen
Nakovammaiset ry:n jasenid. Haastatteluja oli nelja, jotka kaikki toteutettiin yksilohaastatteluina
haastateltavien kotona.

Haastatteluiden pohjalta nousi esiin, ettd ndkdévammaiset paaasiallisesti parjaavat itsenaisesti
kotonaan apuvdlineiden avulla. Haastateltavat saivat myos ulkopuolista apua eri tahoilta.
Suurimmaksi ongelmaksi haastateltavat kokivat liikkumisen vieraissa paikoissa. Potilasjarjestt
koettiin positiivisena. Paaasiassa potilasjarjestdsta ei koettu olevan minkdanlaista haittaa.
Puutteellisia asioita koettiin olevan sairaanhoitajien ja nakévammaisten potilaiden
kohtaamistilanteissa seka sairaanhoitajien tietotaidossa nakévammaisuuteen liittyen.

Taman opinnaytetytn tuloksia voidaan mahdollisesti hyddyntdd sairaanhoitajien tietotaidon
lisddmisessa kun he kohtaavat nédkdvammaisen. Lisaksi tuloksien avulla voitaisiin kehittda
hoitotydn koulutusohjelmaa. Tama varmistaisi sen, ettd valmistuvilla sairaanhoitajilla olisi
tietopohjaa ndkdvammaisuudesta ja valmiudet kohdata ndkévammainen asiakas. Lisaksi
Varsinais-Suomen Nakdvammaiset ry voi hydtya potilasjarjestétoimintaan liittyvista tuloksista,
jotka saatiin taman opinnaytetybn myota. Aihetta tulisi tutkia vielakin enemman, koska siten
saatua ajankohtaista tietoa voitaisiin hyddyntéa hoitotydssa.
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VISUALLY IMPAIRED PERSON’S EXPERIENCES
FROM EVERYDAY LIFE AND ENCOUNTERS WITH
THE NURSES

The purpose of this thesis is to find out how a visually impaired person experiences the
everyday life and encounters with the nurses. The research problem was chosen to act in the
everyday experiences of the visually impaired, how they will benefit from the patient
organization work according to their own experiences, what kind of experiences do they have
nurses encounter, and what is the nurses' knowledge of visual disability according to the
experiences of the visually impaired. This study is a part of the Ihmisen hyvéaksi-project by
Finnish Society for social and health, various patient organizations and both Turku and
Seingjoki University of Applied Sciences.

The qualitative material was collected by a theme interview and was analyzed using a theory-
based content analysis. The respondents (n = 4) consisted of 2 males and 2 females and they
were 45-80 years old. All respondents were visually impaired adults and they were all the
members of the Varsinais-Suomen Nakévammaiset ry. There were four interviews, all of which
were conducted at interviewees homes.

On the basis of the interviews emerged that the visually impaired can survive independently at
home with the help of aids. The Respondents also received outside help from various quarters.
The biggest problem the respondents experienced was moving in strange places. The patient
organization was assessed as positive. Mainly the patient organization was not considered to
have any detrimental. Incomplete things seemed to have a nurse and patient encounters for the
visually impaired, as well as nurses' level of knowledge of vision in relation to disability.

The results of this thesis are potentially useful for increasing the nurses know-how about when
encountering a visually impaired person. Moreover, these results could be used to improve the
degree programme in nursing. This would ensure that the graduating nurses would have the
base of knowledge about the visually impaired and they would be equipped properly to meet a
visually impaired person. In addition, Varsinais-Suomen Nakévammaiset ry may benefit from
organizational activities related to the results obtained in this thesis.
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1 JOHDANTO

Suomen vaestdsta nakbvammaisia on noin puolitoista prosenttia, joka on noin
80 000 ihmista. Naista ikaantyneitd on noin 70 000, tydikaisid noin 10 000 ja
nuoria alle 18-vuotiaita 1500-2000. 75-vuotta tayttéaneistda suomalaisista
nadkbvammaisia on jo yli kymmenen prosenttia. Yleisimpid nakévamman
aiheuttajia Suomessa ovat makuladegeneraatio eli silmanpohjan ikarappeuma,
diabeettinen retinopatia eli silmdn verkkokalvonsairaus, glaukooma eli

silmanpainetauti ja synnynnaiset kehityshairiot. (Ojamo 2011, 9, 27.)

Uusia hoitokeinoja kehitetdan kokoajan. Nakdvammaisuuteen yksi hoitokeino
on verkkokalvoistute, jolla korvataan valoaistinsolujen sammunut toiminta.
Tama on mahdollista heille, joilla on silman valoaistinsoluja verkkokalvon
alaosassa tuhoavia sairauksia, kuten ikaantyneiden silmanpohjarappeuma tai
verkkokalvon pigmenttisurkastuma. Sokealle ei kuitenkaan pysty kokonaan
palauttamaan normaalia nakokykya verkkokalvoistutteella. (Valimaki 2012,
1140.)

Opinnaytetyon aiheena on ndkdvammaisen henkilon kokemuksia arkielamasta
ja sairaanhoitajien kohtaamisesta. Opinnadytetyd kuuluu Ihmisen hyvaksi -
hankkeeseen, jonka tarkoituksena on selvittdd miten eri potilasryhmat
selviytyvat arjessa, mista he saavat elamanilonsa seka parantaa heidan
hyvinvointiaan. Hankkeen tavoitteena on myds parantaa ihmisten sopeutumista
ja lisata tietoisuutta eri potilasryhmista. Hanke toteutetaan yhteistytéssa Suomen
sosiaali- ja terveys ry:n, eri potilasjarjestdjen seka Turun ja Seinajoen
ammattikorkeakoulujen kanssa. (Nurmela 2012.)

Tutkimuskohteeksi  valittin ~ nakévammaiset ja heidan  jarjestbnsa
Nakdvammaisten Keskusliitto ry:n alueyhdistys  Varsinais-Suomen
Nakoévammaiset ry. Aihe valittiin, koska oli mielenkiintoista selvittda miten
nakdvammaiset selviavat arkielaméssa. Lisdksi tulevina sairaanhoitajina
kiinnosti tietdd miten ndkdvammaiset kokevat sairaanhoitajien kohtaamisen

seka miten he haluaisivat tulla kohdatuksi. Vaeston ikaantyminen tulee
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lisddm&an nakdévammaisuutta Suomessa lahivuosikymmenind (Ojamo 2011,
10.) ja kyseisen potilasryhm&n kasvu lisdéd samalla tarvetta tutkia aihetta lisaa.

Teemahaastattelun  avulla  selvitettin ~ n&dkdvammaisten  kokemuksia
arkielaméasta, sairaanhoitajien kohtaamisesta ja siitd, miten sairaanhoitajien
tietoutta nakévammaisuudesta ja siihen liittyvista rajoitteista tulisi lisata. Liséksi

selvitettiin miten kohderyhmaé hyotyy jarjestétoiminnasta.
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2 NAKOVAMMAISUUS OSANA ARKIELAMAA

2.1 Kokemuksia ndkdvammaisen ndkdkulmasta

Maailman terveysjarjestdo (WHO) on maaritellyt nakévammaisen. WHO:n
maadrittelyssa on otettu huomioon muun muassa nakokentan puutteet ja
naontarkkuus. Nakdvammaiseksi ihmiseksi luokitellaan henkild, joka on sokea
tai heikkon&koéinen. Jos henkildn toisessa silmassa ndkoé on normaali tai hanen
nakonsa pystytdan lasien avulla korjaamaan l&dhes normaaliksi, ei hanta
luokitella ndkdvammaiseksi. (Nakovammaisten Keskusliitto ry 2012).)

On olemassa tiedostettuja ja tiedostamattomia kokemuksia. Ihmisen kokemaan
kokemukseen vaikuttavat elamantilanne sek& tajunnallinen toiminta. lhminen
kokee elamyksia, kun tajunnallinen toiminta valitsee kohteensa. Kokemuksen
muodostumisen perusmekanismi on kaikessa tajunnallisessa toiminnassa
sama. Kokemuksen kohde on yleensa helppo tunnistaa, mutta valilla ihmisen
on vaikea hahmottaa mistd h&nen kokemuksensa ovat perdisin. Kokemukset
voivat olla muun muassa kasitys, arviointi, muisto tai mielipide. Kun tutkii
kokemuksia, on tarked miettid mista elamantilanteet muodostuvat. Naita ovat
aineellinen, ideaalinen, elama&nmuodollinen ja kehollinen todellisuus. Ihmiskeho
ei koe, esimerkiksi muista tai tiedd, mutta se on silti paikka, jossa ihminen
kokee. Perttulan mukaan kokemus on tajunnallinen tapa merkityksellistaa niita
elamankokemuksia, joihin ihminen on suhteessa. Kokemuksista tehtdvaa
tutkimusta edellyttaa tutkijan kiinnostus toisten ihmisten kokemuksista. (Perttula
& Latomaa 2009, 116-124, 136-137, 149.)

Thapar ym. ovat tutkineet julkisissa rakennuksissa liikkumista henkil6illa, joilla
on jokin vamma. Yksi neljasta tutkittavasta oli alle 30-vuotias nakbvammainen.
Tutkittavat kiersivat 30:ssé eri julkisessa rakennuksessa Bostonissa ja arvioivat
muun muuassa sisaantuloa, istumapaikkaan paasemista seka WC:n,
juomalaitteen ja yleisen puhelimen kayttamistd. Nakévammaiselle hankalinta oli
rakennuksessa suunnistaminen. Enemman tietoa tarvittaisiin henkilGiden

likkumisesta, joilla on jokin sita rajoittava vamma. (Thapar ym. 2004.)
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Suomessa liikuntarajoitteisten henkildiden, mukaan lukien nakévammaisten,
likkumista rakennuksissa on tutkittu opinnaytetdissa. Karjalainen (2007) on
tutkinut opinnaytetydssddn miten esteettoman liikkumisen kriteerit on taytetty.
Opinnaytetydssaan han oli haastatellut Kainuun terveysasemien ja hoitokotien
henkilokuntaa sek& kuntien rakennusvalvontaviranomaisia. Lopputuloksina
selvisi, ettd terveysasemien esteettomyyksissa oli isojakin eroja, mutta kaikki
terveysasemat olivat silti kohtalaisen esteettomia kulkea. Hoitokodeissa oli taas,
rakennusten vanhasta iasta johtuen, enemman epéakohtia esteettbman
likkumisen suhteen kuin terveysasemilla. Karjalaisen mukaan korjausremontit
tulisi vastedes suunnitella ammattitaitoisten suunnittelijoiden toimesta, jolloin

tilat saataisiin esteettomiksi.

Paakkonen (2010) on opinnaytetytssaan tarkastellut vanhojen kerrostalojen
esteellisyyttd aiheuttavia tekijoita seka sita, miten ne saataisiin poistettua tai
pienennettyd. Opinnaytetyd sijoittuu Kuhmon kerrostaloihin, joista suurin osa ei
ole taysin asumiskelpoisia liikkumisrajoitteisille. Esteettomyys Kkartoitettiin
tilakohtaisesti huomioiden liikuntaesteiset, nakoesteiset, kuuloesteiset ja
vanhukset. Suurimmaksi puutteeksi asunnoissa nousivat WC-tilat. Paakkénen
esittdd opinnaytetydssaan, miten kerrostalot saisi muutettua esteettomiksi ja
mihin  asioihin  muutostoita tehdessd kannattaa kiinnittdd huomiota

likkumisrajoitteisia ja vammaisia henkil6ita ajatellen.

Esteellisyyttd Lahden kaupungin keskustassa liikkumisesta on tutkinut
Kurosawa (2007) opinnaytetytssaan. Han teki tutkimuksessaan kyselyn eri
potilasjarjestotille. Opinnaytetydssd on yksityiskohtaisesti kuvailtu kaupungin
puutteita kuulo- ja nakévammaisille seka liikuntarajoitteisille. Kiireellisemmat
toimenpiteet Kurosawan mielestd ovat suojateiden pinnoitemateriaalin
muuttaminen, talvihoidon parantaminen ja térmaysvaaran estaminen
jalkakaytavilla. Nakoévammaisia ajatellen puutteita [6ytyi  varoittavien

materiaalien kaytdssa useiden suojateiden ja pyotrateiden ylityskohdissa.
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2.2 Arkielamaa ndkdvammaisena

Ihminen saa 80 prosenttia kaikesta saamastaan tiedosta n&kodnsa avulla.
Nakovammaisella ihmisella saattaakin olla monenlaisia ongelmia arjessa
toimimisessaan. Han ei valttamatta tunnista ihmisia, likkuminen eri paikoissa
tuottaa vaikeuksia, lukeminen on tyolasta tai ei onnistu ollenkaan ja vaihtelevat
valaistukset hairitsevat hanta. Kaikki nakbvammaiset eivat myodskaan néae
samalla tavoin, silla nakoa heikentavia tekijoita on erilaisia. (livanainen &
Syvéoja 2009, 451-456).

Arkielamaa voidaan maaritella eri tavoin, sitd pidetaan itsestaan selvana, se on
juhlan vastakohta, se muodostuu rutiineista ja on toistuvaa elaméan yksityista
osa-aluetta. (Salmi 2004, 14-15.) Sivistyssanakirja maarittelee arkielaméan

seuraavasti: "tavallinen, jokapaivainen elama” (Suomi Sanakirja 2013).

Roper ym. esittelevat 12 erilaista ihmiselaméan toimintoa, jotka kaikki ovat hyvin
riippuvaisia toisistaan. Jos ihmisella on ongelmia yhden elamisen toiminnon
kanssa, se vaikuttaa samalla toisiin toimintoihin, koska ne liittyvat laheisesti
toisiinsa. Elamisen toiminnot ovat: turvallisen ympariston yllapitaminen;
viestiminen; hengittaminen; syominen ja juominen; erittaminen;
henkilokohtaisesta puhtaudesta ja pukeutumisesta huolehtiminen; kehon
lammosta huolehtiminen; liikkuminen; tyoskenteleminen, harrastaminen ja
leikkiminen; sukupuolisuuden ilmaiseminen; nukkuminen ja kuoleminen. Osan
toiminnoista ihminen osaa oitis mainita kuuluvan hanen jokapaivaiseen
elamaansé, mutta osa on ihmiselle niin arkipaivaisia etté niita ei tule ajatelleeksi
ennen kuin niiden kanssa tulee jotain ongelmia. Jotta esimerkiksi turvallisen
ympariston yllapitaminen onnistuisi, tarvitaan ihmistd uhkaavien asioiden
tunnistamiseen kaikkia aisteja. Ihminen, jonka jokin aisti puuttuu tai on
heikentynyt, on tapaturmavaarassa. (Roper ym. 1992, 26, 103))
Nakévammakaan ei ole pelkastaan siis vain yhden ihmisen aistin puuttumista
tai vajavaisuutta, vaan se vaikuttaa ihmisen selviytymiseen monelta eri kannalta

ja useasta edella luetellusta toiminnosta.
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Noin 80 prosenttia ndkévammaisista Suomessa on yli 65-vuotiaita. Nuorten ja
lasten osuus kaikista ndkdvammaisista on noin  viisi  prosenttia.
(Nakévammaisten  Keskusliitto ry  2013h.) Nakévamma  vaikuttaa
nakbévammaisen kouluttautumiseen, tyontekoon, vapaa-ajan toimintoihin seka
ihmissuhteisiin. Huurre ym. (1999 & 2000) ovat tutkineet yldkouluikéisten
suomalaisten nadkdévammaisten nuorten psykososiaalista hyvinvointia, heidéan
itsearvostustaan sek& kokemaansa sosiaalista tukea. Nakdvammaisilla nuorilla
on vaikeuksia  ystavyyssuhteissaan enemman  kuin  samanikaisilla
vertailuryhmien nuorilla. Nakévammaisten ja samanikaisten ndkevien nuorten
valilla ei kuitenkaan ollut eroa itsearvostuksessa. Ystavyyssuhteet edistavat

kuitenkin selvasti nakdvammaisten nuorten itsearvostusta.

Alatalkkari ym. (2003) ovat tutkineet N&kovammaisten Keskusliitossa
Néakokeskus Vision projektissa heikkonakoisten lasten ja nuorten tiedonsaannin
edistamistd ja oppimismahdollisuuksien parantamista. Tutkimuskohteena oli
viisi heikkon&kdista koululaista, heiddn toiminnallisuutensa, apuvalineiden
kayttonsa, tarpeensa lisdapuvalineille sekd kuntoutustahojen yhteistyd.
Tarkoituksena oli selvittdd mita tukitoimia tarvitaan lisaa lasten koulutyén
helpottamiseksi. Tutkimuksen loppupéaéatelmissa tarkedksi nahtiin muun muassa
naonkaytonopettajien koulukéynnit, jotta opettajien ja avustajien ohjaus

mahdollistuisi, seka koululaisten tukeminen ja kannustaminen.

2.3 Apuvdlineet ja muut tuet

Vammansa vuoksi nakdvammaisella henkilolla on oikeus saada apuvdlineita
kayttoonsa, joita han tarvitsee joko ammatillisena tai ladkinnallisena
kuntoutuksena. Talloin julkinen terveydenhuolto tai Kela eli Kansanelékelaitos
kustantaa apuvalineet. Mikali ty6tapaturma, ammattitauti tai likennevahinko on
aiheuttanut  henkilolle nd&kdévamman, saattaa maksaja talloin  olla
vakuutuskuntoutus, = Maatalousyrittdjien  Elakelaitos,  Valtiokonttori  tai

Potilasvahinkokeskus. (Nakévammaisten Keskusliitto ry 2013a.)

Nakovammaisten yleisempid apuvalineitd ovat valkoinen keppi, joka toimii

muun muassa tuntoaistin apuna ja on liikkumisen apuvaline seka opaskoira.
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Naméa helpottavat paivittaista likkumista. (Nakovammaisten keskusliitto ry
2013f.) Myos paivittdisissa askareissa apuvdlineita ovat esimerkiksi
pistemerkinndin varustetut heréatyskellot, lampomittarit, puhuva vaaka ja
rannekello. (Aviris 2013.) N&akodvammaisille on olemassa myds erilaisia
tietoteknisia apuvalineita, jotka helpottavat tiedonkulkua ja -saantia. Téallaisia
ovat esimerkiksi erilaiset naytot, lukutelevisio, jolla on mahdollista suurentaa
paperilla olevaa kuvaa tai tekstida sekd& puhesyntetisaattori, joka muuttaa
tietokoneen naytolla olevan tekstin puheeksi. Pistekirjoittimen avulla
nakbvammainen pystyy tulostamaan tietokoneella tuotetun tekstin
pistekirjoitukselle. (Nakovammaisten Keskusliitto ry 2013i.)

Yhtena apuvélineena toimii myos valtion erikoiskirjasto Celia, joka valittaa ja
tuottaa Kkirjallisuutta esimerkiksi pistekirjoina, aanikirjoina ja elektronisina
kirjoina. Kaikki, joilla on vaikeuksia lukea kirjoja sairauden tai vamman vuoksi,
voivat kayttdd Celian kirjoja. Celian asiakkaina ovat muun muassa
nakdvammaiset. Celian asiakkaille kauno- ja tietokirjallisuuden lainaaminen on
maksutonta. (Celia 2013.) Jotta nakdvammainen voisi hyddyntdd Celian
lainauspalveluja, voi han lainata Nakdvammaisten Keskusliitolta aanikirjojen
kuunteluun tarkoitettua kuuntelulaitetta. (Nakdvammaisten Keskusliitto ry
2013b).

Kela on nakévammaisen tukena monin tavoin, esimerkiksi tydelamaan
paasemisessa ja siella pysymisessd kokeilujaksojen ja kuntoutusten avulla.
Nakdvammainen saa kuntoutuksen aikana toimeentuloksi kuntoutusrahaa, joka
voi maaraytya tyotulojen, elakkeen tai tyottomyysturvan perusteella.

(Nakdévammaisten Keskusliitto ry 2013d.)

Alle 16-vuotiaat nakbvammaiset saavat Kelalta vammaistukea, joka maaraytyy
ladkarintodistuksen perusteella. Vammaistuki on verotonta tuloa. Lapsen
vammaistuki on tarkoitettu h&nen hoitoonsa ja kuntoutukseensa. Yli 16-
vuotiaiden vammaistuki on tarkoitettu arkielaméssa selviytymiseen seka tyohon
ja opiskeluun. Vammaistukea voi saada joitakin poikkeuksia lukuun ottamatta,
mikali esimerkiksi saa Kelalta vanhuuseléketta. (Nakdvammaisten Keskusliitto
ry 2013k.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marja Paivarinta, Saana Saarela & Minttu Takala



13

3 NAKOVAMMAISEN KOHTAAMINEN

SAIRAANHOITAJANA

Sairaanhoitajan eettisten ohjeiden mukaan sairaanhoitajan tehtdva on
terveyden edistdminen ja yllapitaminen, sairauksien ehkaisy seka karsimyksien
lievittaminen. Tehtavaan kuuluu eri-ikaisten ihmisten, perheiden ja yhteis6jen
auttaminen erilaisissa elamantilanteissa, hoitamalla, tukemalla, elaman laatua
parantamalla sek& ihmisten omia voimavaroja lisaamalla. (Sairaanhoitajaliitto
1996.)

Hoitaminen on toimintaa, joka kohdistuu ihmiseen ja sen tavoitteena on ihmisen
hyvinvointi ja terveys. Hoitaminen on ammatillista, kun hoitajalla on
terveydenhuoltoalan  koulutus, h&n toimii ammatissa ja  hanen
auttamismenetelmansa perustuvat ammatilliseen tietoon sekd kohdistuvat
terveyspalvelun kayttajan hyvaksi. Hoitotyd on ammatillista hoitamista, joka
perustuu hoitotieteeseen ja toteutuu terveyspalvelun kayttdjan ja toisten
terveydenhuollon ammattilaisten kanssa yhteisty6ssa. Sivistyneen hoitoty6n
lahtbkohtana on se, etta hoitotydn ammattilainen ei tee tyétaan mekaanisesti ja
rutiininomaisesti vaan arvostaen ja ymmartden ihmisten erilaisia
terveyskasityksia ja terveyden maarittelytyyleja sekéa omaten keinoja erilaisten
ihmisten tukemiseksi. (Leino-Kilpi & Valiméki 2010, 23-25.) Nakdvammaisia
potilaita kohdatessaan sairaanhoitajalla olisi hyva olla mahdollisuus
lisdkouluttautua, jotta han pystyisi kohtaamaan paremmin taman potilasryhman.
Nakovammaisten Keskusliitto ry jarjestaa esimerkiksi hoitotyontekijoille erilaisia
lisdkoulutuksia ndkdévammaisuuteen liittyen (Nakoévammaisten Keskusliitto ry
2013e).

Sairaanhoitajan tulee olla tydssaan oikeudenmukainen ja hoitaa kaikkia potilaita
yhtd hyvin. Potilasta pitda hoitaa hanen yksilollisen tarpeensa mukaisesti,
potilaan iasta, sukupuolesta, ihon varistd, rodusta, uskonnosta, kulttuurista,
aidinkielestd, asemasta yhteiskunnassa, poliittisesta mielipiteesta tai
terveysongelmasta huolimatta. Hoitajan tulee kohdata potilas lahimmaisena ja

arvokkaana ihmisend, ottaen huomioon héanen henkil6kohtaiset arvonsa,
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tapansa ja vakaumuksensa. (Sairaanhoitajaliitto 1996.) Potilas on asiantuntija
omasta itsestddn ja elamastaan, joten hoitajan tulee kohdata potilas hanen
asiantuntijuuttaan kunnioittaen. Hoitajan tulisi tukea potilasta oman itsensa
auttamisessa seka taman elamantilanteen, ajattelun ja tunteiden
selkiytymisessa muuttuneessa terveydentilassa. Potilasta tulee auttaa,
huolimatta hanen sairastamastaan sairaudesta, kohti itsendista hyvaa elamaa
ja sisdista hyvinvointia. Potilaan ja hoitajan hyva vuorovaikutus on tarkeaa, jotta
hoito onnistuisi, ja sen onnistumiseksi potilaan itsemaaraamisoikeutta ja
vapautta on kunnioitettava sek& vastavuoroisuuden periaatetta kunnioitettava.
Potilaan tulisi kokea, ettd hanta kunnioitetaan, tuetaan ja rohkaistaan seka, etta
hanelle on aikaa, hantd kuunnellaan ja hédnen tarpeensa huomataan. (Holmia
ym. 2008, 27-28.)

Sharts-Hopko (2009) on tehnyt Kirjallisuuskatsauksen keski-ikaisten ja sita
vanhempien aikuisten ndkdévammaisuudesta hoitotydn Kirjallisuudessa. Riski
tulla ndkbévammaiseksi kasvaa ian myoOtad ja se onkin yleistd monisairaiden
iAkkaiden joukossa. Odotettavissa on, ettd igkkaiden nakdévammaisten maara
tulee vield kaksinkertaistumaan 2020-luvun puolivaliin mennessa. Katsauksen
keskeisend paatelmana todetaan, ettd asianmukaista tutkimustietoa
nakévammaisuudesta on hoitoty6n kirjallisuudessa rajallisesti ja tietopohjaa,
joka mahdollistaisi hoitajien tehokkaamman tyon taman potilasryhman parissa,

tulisi kehittaa.

Sharts-Hopko ym. (2010) ovat myds tutkineet Yhdysvalloissa nakévammaisten
naisten kokemuksia terveydenhuollosta haastattelemalla heita.
Tutkimustuloksena saatiin tietoa siita, ettd hoitohenkilokunnan tietdmysta tulisi
kehittad nakbvammaisuudesta seka haasteista, joita nakdvammaiset kohtaavat
jokapdaivaisessa elamassa. Suomessa Juopperi ja Keskiniemi (2010) ovat
tehneet opinnaytetyon liittyen nakévammaisten kohtaamiseen
terveydenhuollossa. Opinnaytetyon tarkoituksena oli tehda ohjelehtinen
terveydenhuollon tyontekijoille  siitd, miten kohdata nakévammainen
asiakkaana. Tavoitteena oli nakdvammaisen kohtaamisen helpottamiseksi

hoitotydssa lisata tietoa ndkdvammaisuudesta seka hoitoalan opiskelijoille etta
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tyontekijoille. Opinnaytetyon tuloksena oli valmiiksi suunniteltu ohjelehtinen

terveydenhuollon ammattilaisille.
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4 POTILASJARIJESTO NAKOVAMMAISEN TUKENA

Nakovammaisten Keskusliitto ry on perustettu vuonna 1928. Sen toiminnassa
otetaan huomioon vaikeasti heikkondkoiset, kuurosokeat, sokeat ja
monivammaiset nakévammaiset. Nakévammaisten Keskusliitto ry tuottaa muun
muassa ndkdvammaispalveluja, valvoo ja edistaa ndkbvammaisten oikeuksien
toteutumista, tarjoaa mahdollisuuden saada vertaistukea ja tukee

jasenyhdistysten toimintaa. (Nakdvammaisten Keskusliitto ry 2013g.)

Varsinais-Suomen Nakévammaiset ry on Nakévammaisten Keskusliitto ry:n
alueyhdistys ja se on perustettu vuonna 1911. Tama Varsinais-Suomessa
toimiva potilasjarjestd on tarkoitettu nimenséd mukaisesti Varsinais-Suomessa
asuville nakévammaisille henkilGille heidan i&stdéan riippumatta, heidéan
omaisilleen ja oppailleen. Jarjeston jaseneksi hyvaksytdan sellainen henkilo,
jonka nékdkyky on heikentynyt siten, ettd se haittaa jokapdaivaista elamaa.
Jarjestt muun muassa valvoo ndkdévammaisten etuja, tuottaa ja valittda
nakdvammaisten tarvitsemia palveluja sek& esittelee ja valittad apuvalineita.

(Varsinais-Suomen Nakdvammaiset ry 2012.)

Paivi Ritvanen (2008, 6-7) on tutkinut, miten Nakdvammaisten Keskusliitto ry ja
sen jasenyhdistykset seka niiden toiminta ovat tukeneet nakdvammaisten
henkildiden hyvinvointia. Liséksi jasenten odotukset liittoa kohtaan ja yleinen
hyvinvointi nousevat tutkimuksessa esiin. Jarjeston jasenien avulla haluttiin

my0s kehittad Nakévammaisten Keskusliitto ry:n tekemaa nakbvammaistyota.

Nakovammaisten Keskusliitto ry julkaisee séanndllisesti neljaa erilaista lehtea.
Suurin lehdistd on Nakdvammaisten Airut, joka ilmestyy 22 kertaa vuodessa
10 000 kpl levikilla. Airut -lehtea julkaistaan sahkoisend, pistekirjoituksella,
Daisy -a&éanitteend sekd mustapainettuna. Jarjestotiedote Majakka ilmestyy 11
kertaa vuodessa sahkdisend, &anitteend ja pistekirjoituksella. Koululaisille
suunnattu pistekirjoituslehti Naskali ilmestyy kuudesti vuodessa ja Kotitalous- ja
kuluttajalehti Manteli pistekirjoituksella, mustapainettuna, &anitteena seka
sahkdisend kahdeksan kertaa vuodessa. (Nakévammaisten Keskusliitto ry

2013g.) Ulkomailla muun muassa American Foundation for the Blind (AFB) -
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jarjesto julkaisee Journal of Visual Impairment & Blindness (JVIB) -lehted, jossa
julkaistaan tutkimuksia ja kaytannon tietoa nakdvammaisuudesta. Lehdesséa on
myOs asiantuntijoiden arvioita tarkeista aiheista seka tapahtumakalenteri.
(American Foundation for the Blind 2013.)

Nakovammaisten Keskusliitto ry:lla on my6s kansainvalistd toimintaa.
Kansainvélisen yhteistydn tavoitteena on kehittdda nakévammaisten
ihmisoikeuksia maailmanlaajuisesti seka yhteistydmaiden
nakbévammaisjarjestdjen toimintaa. Nakovammaisten Keskusliitto ry tekee
yhteisty6td muun muassa Euroopan Sokeain Unionin sekd Maailman Sokeain

Unionin kanssa. (Nakévammaisten Keskusliitto 2013c.)

Euroopan ndkdévammaisten asioita ajaa EBU eli Euroopan Sokeain Unioni. Se
on Eurooppalainen yhteisd, jossa sen jasenet voivat jakaa nakemyksiaan.
Laajan  jasenjarjestoverkoston  ansiosta EBU  yhdistdéd  runsaasti
asiantuntemusta liittyen nakévammaisuuteen ja yhteisén vaikutus ulottuu
miljoonien heikkonakoisten jokapaivaiseen elaméaan. EBU:sta on tullut
voimakas ja tunnistettu toimija kansainvalisena vammaisliikkeen&a ja EBU on
sokeiden sekd heikkondkoisten &aani Euroopassa. Jarjestba johtaa
kolmetoistajaseninen hallitus, jonka jasenet valitaan aina neljaksi vuodeksi
kerrallaan. Kaikki hallituksen kolmetoista jasentd ovat joko sokeita tai
heikkonakdisia ja perinteisesti hallitus kokoontuu kolmesti vuodessa. EBU:lla on
45 jasenmaata joita kutakin edustaa kansallinen valtuuskunta. (EBU 2013.)
EBU on muun muassa tehnyt yhteistyotd Euroopan keskuspankin kanssa 1990-
luvulla. Taman yhteistyén johdosta my6s nakdvammaiset henkilét voivat
tunnistaa eurosetelit sek& -kolikot, niissé olevista eri piirteistd. (Euroopan
keskuspankki 2013.)

WBU on Maailman Sokeain Unioni ja kansainvalisesti tunnistettu jarjesto, joka
edustaa 285 miljoonaa sokeaa ja heikkonékdistd 190 maassa. Jarjestd kutsuu
itsed&n sokeiden aaneksi pitden yhteyttd maiden hallituksiin ja kansainvalisiin
paatoselimiin tavoitteenaan ajaa nakdvammaisten etuja. WBU yhdistaa kaikki
maailman suurimmat kansalliset ja kansainvaliset nakévammaisten jarjestot

tarjoten nékdvammaisille ihmisille mahdollisuuden tydskennella asioiden
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parissa, joilla pyritddn parantamaan nakévammaisten eldménlaatua.
Maailmanlaajuisesti jarjestd jakautuu kuuteen seuraavaan alueeseen Afrikka,
Aasia, Aasian ja Tyynenmeren alue, Eurooppa, Latinalainen Amerikka, Pohjois-
Amerikka ja Karibia. Nailla kaikilla on oma presidenttinsa ja vapaaehtoisista
koottu johtoryhma, joiden tehtdvand on auttaa paikallisia jasenia heidan
tarpeissaan. (World Blind Union 2013.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marja Paivarinta, Saana Saarela & Minttu Takala



19

5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA

TUTKIMUSONGELMAT

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd nakévammaisten kokemuksia
arkielamasta ja jarjestbtoiminnasta seka sitd minkalaisia kokemuksia heilla on
sairaanhoitajien kohtaamisesta. Lisaksi tassa tydssa selvitettin millaiseksi
nakbévammaiset kokevat sairaanhoitajien tietouden nakdvammaisuudesta omien
kokemuksiensa mukaan. Kyseiset tutkimusongelmat valittiin, koska haluttiin

erityisesti juuri kokemuksiin perustuvaa tietoa.
Tutkimusongelmat:

Millaisia kokemuksia nakévammaisilla on arkielamassa toimimisesta?

2. Miten nakovammaiset hyotyvat potilasjarjestétoiminnasta omien
kokemuksiensa mukaan?

3. Millaisia kokemuksia nakévammaisilla on sairaanhoitajien
kohtaamisesta?

4. Millainen on sairaanhoitajien tietous nakévammaisuudesta
nakévammaisten kokemuksien mukaan?
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6 OPINNAYTETYON EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Teemahaastattelu ja haastattelurungon rakentaminen

Tama opinnaytetydé on laadullinen tutkimus, jonka ensisijainen merkitys on
todellisen elaman tutkiminen (Hirsjarvi ym. 2007, 157). Tavanomaisimpia
aineistonkeruumenetelmia laadullisessa tutkimuksessa ovat haastattelu, kysely
ja havainnointi, joita voi yhdistella tutkimusongelmien mukaan (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 71). Laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus kohdistuu laatuun, ei
maaraan. Tutkimuksen tarkoituksena on ymmartaa tutkittavana olevia asioita
tutkittavien kokemuksista. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 71, 150.) Kvalitatiivisessa
tutkimuksessa tutkija ja tutkittava ovat vuorovaikutuksessa, jolloin
tutkimuksessa saadaan yksilon nakemykset ja aani kuuluviin (Hirsjarvi & Hurme
2001, 23-24). Kuvalitatiivisessa tutkimuksessa tavoitellaan kokemustietoa.
Haastateltavia ei tarvitse olla useita vaan jo muutamankin henkilén haastattelu
voi sisadltaa paljon merkittavaa tietoa. Jokaisen osallistujan kokemukset voivat
siséltdd paljon havaintoja, jolloin on mahdollista tutkia myds yksityiskohtia.
(Hirsjarvi & Hurme 2001, 58-59.)

Opinnaytetydssa oleva tutkimus toteutettiin puolistrukturoidulla haastattelulla,
koska tutkimukseen haluttiin kokemuksiin perustuvaa tietoa.
Puolistrukturoidussa haastattelussa on valmiiksi laaditut aihepiirit ja teemat,
joiden avulla selvitetddan haastateltavien kasityksia tutkimusongelmiin.
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 97.) Haastattelun teemat ovat
tutkimusongelmia  yksityiskohtaisempia  apusanaluetteloita, joihin itse
kysymykset kohdentuvat. Haastattelijan lisaksi myds haastateltava pystyy
tarkentamaan kysymyksia. Teema-alueiden tulisi olla tarpeeksi véljia, jotta
tutkittava asia tulisi mahdollisimman moninaisesti esille. (Hirsjarvi & Hurme
2001, 66-67.)

Tutkimusongelmien mukaisesti muodostettiin teemoja teemahaastattelurungon
kysymyksille. Jokaisella tutkimusongelmalla oli oma teema joiden avulla

tutkimusongelmiin  haettiin  vastauksia. = Haastattelujen avulla saatiin
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nakbévammaisilta vastauksia tutkimusongelmiin. Teemahaastattelurungon
teemoina olivat nakbvammaisten kokemukset arkielamasta, potilasjarjestosta ja
sairaanhoitajien kohtaamisesta seka sairaanhoitajien tietous

nakévammaisuudesta nakévammaisten kokemuksien mukaan (Liite 3).

Haastattelu saadaan sujumaan ilman ylimaaraisia katkoksia tallentamisen
avulla. Tallentamisen avulla saadaan myds sailytettya sellaisia asioita, joita ei
kasin kirjoittamalla saa talteen. Naita asioita ovat esimerkiksi tauot, &anensavy
ja johdattelut, jotka saadaan talteen tarkasti vain nauhoittamalla haastattelu.
(Hirsjarvi & Hurme 2001, 92.) Haastatteluissa paikalla olivat kaikki kolme
opinnaytetyon tekijaa, joista aina yksi toimi haastattelijana seka haastateltava.
Haastattattelut sujuivat hyvin, ilman keskeytyksid ja hairibtekijoita.
Haastattelujen jalkeen nauhoitukset kuunneltin ja litteroitiin. Nauhoitukset

havitettiin tydn valmistumisen jalkeen.

6.2 Kohdejoukko

Ennen haastatteluja valitaan kohdejoukko, jossa haastateltavien lukumaara
riippuu tutkimuksen tarkoituksesta. Kohdejoukko on jotakin perusryhmaa
edustava otos ja heille kaikille esitetaan samat kysymykset. (Hirsjarvi & Hurme
2001, 58.) Opinnaytetyon teon aikana pidettin yhteytta N&kdvammaisten
Keskusliitto ry:n alueyhdistykseen, joka Turun seudulla on Varsinais-Suomen
Nakovammaiset ry. Aineistonkeruuta varten saatiin haastateltavia Varsinais-
Suomen Nakovammaiset ry:n kautta. Potilasjarjeston aluesihteeri soitti eri
jasenilleen ja kysyi heidan kiinnostustaan haastatteluun. Haastateltavia saatiin
yhteensa nelja. Heidat valittiin haastatteluun sen perusteella, ettéa he kaikki ovat
aikuisia nakbvammaisia henkiloita seka Varsinais-Suomen Nakévammaiset ry:n
jasenia. Haastattelut toteutettiin 7.1.—11.1.2013 valisena aikana. Haastateltaville
annettiin info- ja suostumuslomake (Liite 2) ennen haastattelua, joka kaytiin
myos suullisesti lapi. Suostumuslomakkeen myota he antoivat suostumuksensa

suullisesti haastatteluun ja sen nauhoittamiseen.
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6.3 Aineiston keruu

Kaikki haastattelut toteutettiin yksilohaastatteluina. Tama mahdollisti sen, etta
haastattelut voitiin jarjestdd osallistujien kotona heidan niin halutessaan.
Analyysivaiheessa yksilohaastattelut helpottivat nauhoituksia purettaessa ja
niita litteroidessa, silla silloin  oli helpommin hahmotettavissa kuka
haastateltavista puhui. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 61-63.) Haastatteluiden
ajankohta sovittiin jokaisen haastateltavan kanssa erikseen heidan toiveidensa
mukaan. Haastateltavien kannalta heidan oma kotinsa on paras ymparisto
haastatteluille sen turvallisuuden vuoksi. Paikan tulisi olla my6s rauhallinen,
jotta haastateltavaan saisi hyvan kontaktin. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 71.) Kun
aineistonkeruumenetelmaksi valitaan teemahaastattelu, on aikaa hyvéa varata
noin tunnista kahteen tuntiin yhta haastateltavaa kohden. Haastateltavien
luonteet voivat myds vaihdella puheliaista niukkasanaisiin, johon haastattelijan

olisi syyta varautua ennalta. (Hirsjarvi ym. 2007, 206.)

Jokainen haastattelu oli yksildllinen, mika vaikutti vastauksien pituuksiin ja
haastattelun kestoon. My6s nauhoittamisen tuoma mahdollinen jannitys saattoi
vaikuttaa vastauksien pituuksiin. Yhteenséd haastattelut kestivat kaksi tuntia.
Jokaisessa haastattelussa nauhuri oli poydalla haastattelijan ja haastateltavan
valissa sopivalla etaisyydella. Seka haastattelut ettd nauhoitukset sujuivat hyvin
iiman mitdan keskeytyksid tai muita hairidtekijoita. Haastattelut toteutettiin
haastateltavien toiveiden mukaisesti ja heidan liikkumista helpottaakseen
jokaisen omassa kodissa. Tilat olivat rauhallisia haastatteluiden toteutuksen
kannalta. Jokaisessa haastattelussa paikalla oli kaikki kolme opinnaytetydn
tekijad ja haastateltava. Jotta haastattelusta tulisi selkea, vain yksi
opinnaytetyon tekijd haastatteli kerrallaan yhtd haastateltavaa. Jokainen siis
haastatteli vuorollaan yhta haastateltavaa. Kahden muun opinnaytetyon tekijan

mahdollisuus esittda lisdkysymyksia oli kuitenkin olemassa.

6.4 Aineiston analyysi

Haastatteluiden jalkeen tallennettu aineisto purettiin. Tass& opinnaytetytssa

haastattelut kirjoitettiin puhtaaksi eli litteroitiin. Opinnaytetyontekijat valmistivat
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aineiston analyysin alusta alkaen yhdesséa. Nauhoitukset kuunneltiin ja litteroitiin
tietokoneelle yhdessa. Tekijat kuuntelivat nauhoitukset viela uudestaan
erikseen, jolloin tarkistettiin viela puhtaaksi kirjoitetun tekstin oikeellisuus seka
sanamuodot. Tassad opinnaytetydssa paadyttiin sanatarkkaan litterointiin ja

litteroituja sivuja tuli yhteensa 45.

Haastatteluilla saadun tutkimusaineiston analysointi tapahtuu deduktiivisilla eli
teorialdhtoiselld sisallonanalyysilla. Tassa analysointimuodossa analysointia
ohjaa kasitekartta tai jokin teema. Deduktiivisen siséallonanalyysin vaiheista
ensimmainen on analyysirungon kokoaminen. Analyysirunkoon kootaan erilaisia
luokituksia tai kategorioita, jolloin aineistosta voidaan kerata analyysirunkoon
kuuluvia asioita. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 113.) Tahan opinnaytetyohon valittiin
analyysirunko (Liite 4), johon keréttiin aiheeseen liittyvia alkuperaisia ilmauksia.
Taman jalkeen ilmaukset pelkistettiin. lImauksista tehtiin johtopaatoksia seka
mietittin - mihin teemahaastattelurungon teemaan ne sopivat seka mihin
tutkimusongelmaan ne antavat vastauksen. Noin kaksi viikkoa analyysin
valmistumisen jalkeen analyysi kaytiin viela uudelleen lapi. Opinnaytetyontekijat
olivat vielda samaa mieltd analyysin tuloksista, jolloin muutoksia analyysiin ei
tehty.

Analysoinnin valmistuttua tutkimus ei ole viela taysin valmis, vaan sen jalkeen
tulokset on viela tulkittava. Talldin pohditaan analyysin tuloksia, jonka jalkeen
tehdaan johtopaatoksia. Tutkimuksen tuloksia ei saada selville tulosten
analysoinnissa vaan tuloksista tulisi tehda viela synteeseja. Synteeseilla
tarkoitetaan yhteenkoottuja paaasioita seka suoria vastauksia
tutkimusongelmiin. (Hirsjarvi ym. 2007, 224-225.) Téassa opinnaytetytssa
tuloksien analysointia haluttin vieda mahdollisimman pitkalle. Analysoinnin
jalkeen tuloksista koottiin viela paakohdat sekéd annettiin tutkimusongelmittain

suoria vastauksia.
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7 NAKOVAMMAISTEN HAASTATTELUISTA SAADUT

TULOKSET

Haastatteluaineistosta saadut tulokset purettiin teemoittain, koska sen koettiin
olevan lukijalle selkedmpi. Aineiston analysoinnin apuna kaytettiin
analyysirunkoa (Liite 4). Analyysirungossa on eriteltyna haastateltavien

kokemuksia teemoittain, joista saatiin vastauksia tutkimusongelmiin.

7.1 Haastateltavien taustatiedot

Haastateltavista (n=4) seka naisia etta miehia oli kaksi ja ialtéan he olivat 45—
80-vuotiaita. Heistd kaksi oli heikkonékdisid, jotka tulivat heikkonakdisiksi
elakeikaisind. Kaksi puolestaan olivat sokeita. Toinen sokeutui aikuisidlla ja
toinen heista menetti nakédan hiljalleen lapsuuden aikana ja sokeutui myds
aikuisialla. Kaikki tiedonantajat asuvat yksin kerrostalossa ja heilla kaikilla on
joko henkilokohtainen avustaja tai vapaa-ajan avustaja. Haastatteluista
saaduista tuloksista poimittiin suoria lainauksia, joissa haastateltavat eritellaan
numeroin H1-H4. Taméan avulla pystyttiin vertailemaan, kuinka tasapuolisesti
lainauksia kaytettiin.

7.2 Nakovammaisten kokemuksia arkielaméassa toimimisesta

Ensimmaisesséa teemassa kaytiin lapi haastateltavien kokemuksia arkielamasta,
sen ongelmista, kaytossd olevista apuvdlineistda sekd mahdollisesta
ulkopuolisesta avusta. Arkielaméan toiminnoista osa sujui totutulla tavalla hyvin,
kun taas toiset tuottivat enemman tai vahemman ongelmia. Haastatteluissa kavi
ilmi, ettda ndkdévammaisilla on helpointa toimia kotona, koska se on tuttu
ymparisto.

”...kyl ma muuten hyvin nadn puolesta selvidn ku paikat on tutut, ja kun méa oon
lapsesta saakka oppinut ettd paikka jokaiselle ja jokainen paikalleen...” Ha

”... pitds panna kaikki samaan paikkaan takasin mita siitd mistd kohtaa on
ottanu. Sen takia mulla on taalla vahan levallaan kaikki kun ma ma tiedan mista
ma, ma pistan kaden, niin sen takia.”""*
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Myo6s ruoanlaitto luonnistuu osalta haastateltavilta. Kolme haastateltavista
laittaa ruoan paaosin itse. Neljds haastateltavista syo paivalliseksi

valmisruokaa, mutta muut ruoat han valmistaa itse.

"Kyl ma aika hyvin osaan viela laittaa ruokaa ja sillalailla, tiedan mist kohtaa otan
mitaki maustetta ja mitaki pilleria ja mitaki pulveria tuolta...” Ha
Tasta kay ilmi, ettd tavaroiden sijainnilla on tarkea merkitys nakdvammaiselle.
Tavaroiden tulee olla aina samassa paikassa, silla ndkévammainen muistaa

missa ne sijaitsevat. Lisaksi tavarat ovat usein kaden ulottuvilla.

Haastateltavat heikkonakoiset eivat kokeneet, etta pukeutuminen tuottaisi heille
erityisia hankaluuksia. Ainoastaan vahaisia ongelmia ilmeni esimerkiksi
vaatteiden kunnon tarkastamisessa. Sokeat henkilot eivat puolestaan kokeneet

pukeutumisessa olevan mink&énlaista ongelmaa.

”...just se nako haittaa, et valilla on eri pari sukat jalassa...”Hl

” ...ongelmana on se ettd ma en koskaan nae ettd onko mun pdksyn lahkeissa
roskia onko sielld mitdan nain ja tammosta...”"

"Kaikki onnistuu joo, ei mua kay kukaan pukemassa.”HZ

Liikkuminen koettiin ndkévammaisella henkil6lla suurimmaksi ongelmaksi. Se
luonnistuu tutuissa paikoissa kaikilta haastateltavilta, mutta vieraissa paikoissa
haastateltavat kokivat tarvitsevansa apua etenkin ensimmaisellda kaynnilla.
Esimerkiksi virastoissa ja kaupassa kaynnit koettin ongelmana ja naihin

kaivattiinkin ndkevan apua.

”...jos on sellanen paikka, jossa on vuoronumeroita, ni sehan on ihan mahdoton,
ettd tietdd mikd numero on menossa. Saati kattoo mika lappu itelld, ettd mika
numero on itelld, jos ei oo ketdan nakevaa.”™

”... kaikkeist suurin niinku sokealla just tda, taa liikkumispuoli, et siin niinkun
tarvitaan aika paljonkin sita avustajaa.””3

”...ihan hyvin se kaupassa kayntikin kady et siella tietenkin tarvii sit saada myyja
mun kanssa kierrattdan sen kaupan et lapi.” Hz

"Valkosen kepin kanssa likun yksikseen ihan tas lahialueilla.”"
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Haastateltavien puheista nousi esiin avuntarve liikkuessa. Tamé&n vuoksi on
tarkedd, ettd nakovammaisella on mahdollisuus avustajaan. Lisaksi
nakbévammaiset arvostavat tuntemattomien ihmisten ystavallisyyttd ja halua

auttaa.

Apuvélineistd tarkein ja yleisin oli valkoinen keppi, jonka jokainen
haastateltavista omisti. Tiedonsaannin kannalta hyodyllisia apuvalineita olivat
esimerkiksi tietokone, jossa oli ndkévammaisten puheohjelma. Taman avulla he
kykenevat lukemaan sanomalehtia ja sahkopostia. Tiedonsaantiin kaytettiin
myoOs radiota. Liséksi ndkdévammaisten kirjaston Celian kirjojen kuuntelu on
suosittua. Heikkonakaoisilla oli myds erilaisia suurennusapuvalineita, esimerkiksi
kiikarilasit. Lisaksi kaikilla haastateltavilla oli my6s muita erilaisia apuvalineita.

” ...tietokoneessa mikropuhe, et pystyy lukee sahkopostit ja sanomalehdet tai se

lukee sazmomalehdet se kone... puhuva verensokerimittari se on tietenki
kans...”"

"Mul on telkkari mika on aika hyva ja kun tast laheltd katsoo ja mul on kiikarilasit
siin niin n&en, valilld jopa naen lukeakkin sielta...”
Nykytekniikka tarjoaa lukuisia mahdollisuuksia nakévammaiselle, jotta
arkielam& helpottuisi tiedonsaannin kannalta. Ystavien ja tuttujen kanssa

jutustelu tietokoneen valityksella on my6s helpompaa.

Kaikilla haastateltavilla oli henkilokohtainen tai vapaa-ajan avustaja.
Haastateltavat saavat apua myds muualtakin, kuten esimerkiksi sukulaisilta,
naapureilta, ystavilta, siivoojalta ja kotisairaanhoidolta. Yhdella haastateltavista

on ollut kokeilussa opaskoira ja toiselle sellainen on tulossa kokeiluun.

”...han auttaa, siivoo ja sitten kay kaupat ja sitten paivakahvit keittelee... sitten
han on mun mukana, kun maa tota lahden kaupungille ja kdyn kaupoissa sielld ja
sit ulkoilua...”™

”...mutta en ole koiraihminen, se ei onnistunut. Ma olin sen kanssa enempi
hukassa ku, tai siis eksyin useemmin kun ton valkosen skepan kans..."""

” ...ihmiset on hammastyttavan ystavallisia, valmiita auttamaan...”™

Analyysirungossa kay ilmi arkielamasséa toimimisen vaikeudet seka se, miten

tarked osa avunsaanti on ndkfvammaisen elamaa. Oma koti on
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nakbvammaiselle tuttu ymparistd ja tavaroiden omat paikat tuovat helpotusta

arkielamaan.

nakbévammaisen tunnistamattomuus ja kohtaamisen puutteet.

Rungossa tulee esille my6s yhtend arkielaman ongelmana

Haastatteluista saatiin koottua analyysinrunkoon seuraavanlaisia kasitteita siita,

millaisia kokemuksia nakdvammaisilla on arkielamassa toimimisesta (taulukko

1).

Taulukko 1. Nakdévammaisen kokemuksia arkielamaéasta.
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7.3 Nakoévammaisten saamat hyoddyt potilasjarjestétoiminnasta omien

kokemuksiensa mukaan

Kaikki opinnaytetyota varten haastatellut nakdvammaiset ovat Nakévammaisten
Keskusliitto ry:n alueyhdistyksen Varsinais-Suomen N&kdvammaiset ry:n
jasenia. Haastateltavat ovat kuuluneet jarjestoon 4-27 vuotta ja he olivat
kuulleet jarjestosta alun perin joko Na&kopoliklinikalta, silmalaakariltaan tai

kuntoutusohjaajaltaan.

"Ma olin, alussa olin kylla tosi vaikeuksissa siina, etta ei tienny yhtddn mistaan

mitaan... Et sanotaan niin, etta yhteiskunta tulee paljon vastaan naissa, varsinkin

nakdvammaisten asioissa, ettd no ni, kun vaan niin tietad, ettd mista hakee sita
nHL

apua.

"Mukavia ihmisia, siel on muuten hammastyttavan mukavia ihmisia.”"*

Osa haastatelluista  oli  aktivisemmin  mukana  Varsinais-Suomen
Nakovammaiset ry:n toiminnassa ja osa vahemman aktiivisesti, mutta kaikki
kokivat jarjestotoiminnasta olleen heille hyotya seka sen tuoneen apua ja tukea

elamaan ndkdévammaisena.

" No ei siita mitaan haittaa oo ollut koskaan...ei 0o ollut mitaan huonoja puolia.”™

"Eihan se semmonen ole, et sita tyrkytetaan, et sillain, et ois pakko olla jotenkin
siind toiminnassa mukana, jos ei halua.” He

"Ei 00 ainakaan eteen tullu tai sillai, ett3 siiti ois jotain harmia tai haittaa.” ™

”...ma oon kokoajan saavana osapuolena.”

Yksikddn haastatelluista ei keksinyt jarjestétoiminnasta mitddn negatiivista
sanottavaa tai haittapuolia. Kaikki mita jarjestolla on ollut heille tarjota, on vain
tuonut helpotusta elamaan. Jarjestélla on monenlaista toimintaa
nakovammaisille, joista yhdeksi hyddyllisimmaksi haastatellut kokivat

tietokoneopetuksen. Tama nousi esiin kaikkien haastateltavien kokemuksista.

»_..toi aluesihteeri tos tietokoneasiois auttaa.”

ma oon kaynyt sielld nyt tosiaan tietokonekurssin, ma oon oppinut kirjottaa
tietokonetta niinku nakévammanen Kkirjottaa ja ja tosiaan he ovat laittaneet naa
kaikki laitteen kuntoon ja et mul lievemmin sanoen he[{)poo tama eldminen sen
jalkeen, tietokoneen kanssa ja muutenkin tiedollisesti.”"
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”...kun ndkd meni niin ma luulin ettd ma en enaa ikina tartte tietokonetta, kun ma
en nde. Joo, ennen kun sit selvis, ettd tuota pystyy, on olemassa
nakévammasten ohjelmia. Ma lahdin sitten, menin kurssille. Ainut mikd mun tartti
tehda oli opetella kymmensormijarjestelma, et ma osaan kirjottaa, kun mé en nae
noita kirjaimia...se opetettiin sielld tuolla Varsinais-Suomen nakévammaisten
siella Mikro-kerhossa.”"*
Muita haastateltavien hyodyllisiksi kokemia potilasjarjeston toiminta- ja
harrastusmuotoja nakévammaisille olivat erilaiset retket, kuntoutukset,
kerhotoiminta, kurssit ja luennot.
"Sit tuota, sit on nama, ettd teatterissa kaynnit. Niin maa kayn muutenkin

teatterissa, mutta sit tda yhdistys, niin hankkii IipFPuja. Mitk& on halvempia sillai,
etta siella on sellanen naytds mihin sitte maakin.” !

”...retkia tehdaan ja ne vetelee mut mukaan vaikka oon allerkikko...jaksaa aina
pitdd huolen siitd et ma saan semmosia ruokia ja ma saan sitd ja tatad mita
tartten.”"**

”...kaytiin noissa nakbvammaisten, niin kuntoutuspaikoissa.”Hl

”...olen niinkun osallistunu esimerkiks niihin harrastustoimintoihin ja nyt on taa
tiedonhallintaprojekti et ma olen siin...kavin jo joulukuussa tan kannykka tan
opettelukurssi kun...ma hankin uuden puhelimen mis on taa puheohjelma.”"

”...meil on toi aaniposti tulee, just sieltd toimistolta ja siind on aina tulevia,

tapahtumat ja... Niin sielld on useesti joku esittelija, tai esittelija tai sitten joku

luennoitsija tai joku tallanen, niin sillon menen sinne.”™
Yksi haastateltavista toivoi potilasjarjeston toimintaan mukaan myos lisda
nuoria jasenia, koska hdnen mukaansa jasenet koostuvat paaosin vanhoista
ihmisista.

"Ainut on, ettd nuoria sais mukkaan sinne. Se alkaa oleen semmost tammaosta

meikanlaisen ikasta ukko kaartia ja akka kaartia. Niin ne rupee kuihtumaan...” H1
Potilasjarjestétoiminta on tarkedd vertaistukea nakdvammaisille ja osa
haastateltavista olikin saanut Varsinais-Suomen Nakdvammaiset ry:n kautta
uusia tuttavia ja ystavia. Tarkeaksi ndissé suhteissa koettiin muun muassa se,

ettd samassa tilanteessa olevat ihmiset ymmartavat helpommin toisiaan.

"Olen saanut uusii tuttaviakin siella.”™

"Kylla, kxllé, uusia tuttavia ainenkin ja kyl heitd voi melkein ystaviksikin
sanoo...” "
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”...meitd on niin monenlaisia, et toiset tarvii semmost vertaistukee, ehka
enempikd mina.” H

*Joo, ettda kyl sielt on tullu ja sit just tdmmdsia, et tietokoneella vaihetaan,
keskustellaan, lahetetddn séhkopostia ja sit tuota puhelimella, puhelimessa
keskustellaan. Koska se on niin ku jotenkin helpompi samanlaisten ihmisten
kanssa toimia, koska ne tajuaa tota.”"
Kaikki haastateltavat suosittelevat toisille nakdvammaisille ehdottomasti
jarjestotoimintaan mukaan lahtemista. Heidan mukaansa toiminnasta aukeaa
muun muassa paljon uusia asioita nakdvammaiselle. Toiminnasta hyo6tyy

monella tapaa, oppii uusia asioita, saa seuraa ja elamaniloa.

"Ehdottomasti, jos tota noin on ndkdvammanen niin kannattaa lahtee. Sielta
aukee niin paljon eri asioita.”™

"On siita varmasti hyotya.” ™2

"Joo kyl se on ihan, ihan, ihan hyva olla, kyl se, kayttaa niita, niitd mita
jarjestetaan nii hyvaksi.”"

"Kyl ma suosittelen joo. Siit on paljon iloa ja hydtyd ja sanoisin, ettd jopa
nautintoakin, oon saanu olla hyvéassa seurassa ja juoda hyvaa kaffetta ja nain
. wH4

pain pois.
Analyysirunko kokoaa myds yhteen potilasjarjestétoiminnan nakévammaisille
haastateltaville tuomia hyotyja. Nakovammaiset saavat jarjestotoiminnasta
tukea arkielamaansa sekad tarkeaa vertaistukea toisilta toiminnassa mukana
olevilta ndkdvammaisilta. Jarjestdlta nakbvammaiset saavat myos erilaisia etuja
kayttoonsa arkielamaé helpottamaan seka elamaniloa. Tuloksista saatiin tehtya

seuraavanlaisia kasitteita (taulukko 2).

Taulukko 2. Nakdvammaisen kokemuksia potilasjarjestosta.
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7.4 Nakévammaisten kokemukset sairaanhoitajien kohtaamisesta

Haastateltavilta kysyttiin myds, millaisia kokemuksia heilla on sairaanhoitajien

kohtaamisesta terveydenhuollossa. Sairaanhoitajien kohtaaminen koettiin

paadasiallisesti positiivisena, mutta tasavertaisuudessa saattoi osittain olla myos

puutteita. Hyvan kohtaamisen koettiin olevan riippuvainen mygds siita, miten

asiakkaana itse kohtaa sairaanhoitajan.
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”...sellanen olo ettd sitd on vahan tallanen “sinulle raukalle pitdd véhéan selittdd
tatd asiaa” siis tAmmonen ylhaaltd alaspain katsova tunne, ei kaikilla tule mut
valilla tulee sellanen olo et ma puistelen vahan itteeni "huhhuh tulipa raskas

”

taakka niskaan, voisitko selittaa selkidmmin taman asian”.

"Ei mun mielestd sokkojen tarvii olla sillai, et anteeks et ma oon olemassa
(nauraa), vaan on niinku muutkin...” "2

. et se sopii sairaaloihin ja sairaanhoitajiin, et se vanha sanonta, ettd metsa
vastaa miten sinne huudetaan.”

”... kyl minusta ni kohtelu varmasti on hyvaa jos ite kohtelee samanlailla hoitajii.
Mut se tietysti poikkeus on siind, ettd jos on kovia kipuja ja muita niin rupee
ihmisella kiristyy hermot.” Hi

"Kylla, maa oon sita mieltd, ettd oma kaytds vaikuttaa siihen miten on niinkén, et

jos on, no meita on niin moneksi.” **
Ylla olevista vastauksista kay siis hyvin ilmi se, etta toisen kohtelu siten, miten
haluaisi itseddn kohdeltavan, patee myos sairaanhoitajan ja nakbvammaisen
potilaan valilla. Vastauksista paatellen eras haastateltavista koki hoitajan
kohtaamisen selkeasti alentavasti siten, ettd han koki sairaanhoitajan pitavan
itseaan parempana kuin mita potilas oli. Vastauksista voidaan paatella myos,
ettd oman kaytoksen koettiin vaikuttavan paljon siihen, miten sairaanhoitaja

kohtaa nakbvammaisen potilaan.

Sairaanhoitajat ottavat potilaan nakévamman huomioon hyvin vaihtelevasti.
Huomioon ottamiseen vaikuttaa suurimmaksi osaksi tietdméattémyys potilaan
nakbvammaisuudesta ja taman lisdksi myods yleinen tiedonpuute
nakévammaisuudesta. Myds hoitajien osaamattomuus suhtautua
nakdévammaiseen potilaaseen koettiin vaikuttavan siihen, miten sairaanhoitaja
kohtaa nakdvammaisen.

”...ma kysyn esimerkiks et mis on se ja se huone ettei sanota et tuolla, tuolla
pain, sehan ei sano mulle mitaan.”

”...tosi hienosti auttaa ja kadestakin ihan, ihan opastetaan sitten vaan kun se
ensimmainen kontakti on selvinnyt.” H3

”...sitd tietoa ei ilmeisesti ole tarpeeks hoitohenkildkunnalla. Et, et se ei ole
varmastikaan mitaan tahallista, vaan sita vaan, et ei osata suhtautua, et se
tietdmattomyys lisda sita, ettd sit varmaan tyontekijélle tulee semmonen mitd mé
teen, et ei osaa suhtautuu luontevasti nakdvammaseen.”
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Kohtaaminen ndkdvammaa koskevilla kaynneilla erosi huomattavasti niista
kaynneista, jotka eivat koskeneet nakdvammaa. Nakovammaa koskevilla
kaynneille sairaanhoitajien tiedot, taidot ja suhtautuminen koettiin paremmiksi
kuin  muilla kaynneillda. Kuitenkaan ei koettu, ettd sairaanhoitajien
ammattitaitoisuus muuallakaan olisi ollut huonoa, vaan tiedot ja kokemus olivat
vahaisia.

”...kaikki ihmiset on ollut aivan ihania ja todellakin paneutuvat aina asiaan ja nain
mut taalla muuallakin kyylla ne sitten ku ne tajuaa ovat ihan okei.”™

"No kyl se aika paljon poikkee kyl siel, siella ei niinkun joudu selittamaan sita. Tai
niinkun kertomaan siitd nakdvammasta tai, tai niinkun opastamaan miten niinkun
voi suhtautuu nakévammaseen.”"

”...kyl sitte kun vaan itte on aktiivinen, itse pitdd olla aktiivinen ja kysya La
opastaa et. Eteisitda muuten sita palvelua tule jollei oo itse aktiivinen ja rohkea.” 3
Nakovammaisuuteen paneutuminen koettiin tarkeana osana potilaan hoitoa.
Talldin sairaanhoitajan ja potilaan on helpompi kohdata toisensa. Tietoisuus oli
vastauksien perusteella tarkea osa hoitoa, jotta potilaan itse ei tarvitse selittda

omaa ndkdvammaansa ja sita, miten hanet tulee kohdata.

Analyysirungosta kay ilmi, ettd tasa-arvoisuus on osana hoitajan ja potilaan
valistd kommunikaatiota. Potilas saa hyvaa kohtelua, jos hén itse kohtelee
hoitajaa hyvin. Kohtelu ei aina valttamatta ole hyvaa vaan potilasta saatetaan
kohdella alempiarvoisena. Runkoon on koottuna haastatteluissa tulleita asioita
littyen myds nakévammaisuuden huomiointiin sairaalassa. Nakévammaisen
oma aktiivisuus koettiin vaikuttavan myo6s hoidon saantin ja ndkévammaan
suhtautumiseen. Haastatteluista saaduista tuloksista analyysirunkoon saatiin

muodostettua seuraavanlaisia kasitteita (taulukko 3).

Taulukko 3. Nakévammaisen kokemuksia sairaanhoitajien kohtaamisesta.
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7.5 Sairaanhoitajien tietous nakévammaisuudesta nakévammaisten

kokemuksien mukaan

Viimeisessa teemassa kaytin  lapi, onko sairaanhoitajien tietous
nakdvammaisuudesta riittAvad sekd miten heidan tietouttaan tulisi lisata.

Haastateltavien mielesta sairaanhoitajien tietous nakévammaisuudesta ei ole
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riittdvaa. Lisdksi saatiin my0s ehdotuksia kuinka sairaanhoitajien tietdmysta

nakdvammaisuudesta voitaisiin lisata.

Ensimmaiseksi olisi tarked& tunnistaa nakbvammainen ja sen jalkeen ohjata
hantd hanen tarpeidensa mukaan. Ohjauksessa tulisi kiinnittdd enemman

huomiota siihen, etté potilas ei nae.

"Moni ei yleensa, luulee et ma naan jotain, kun siis sillain, etta kun juttelee, niin
osaa niinko kohistaa katseen ja tallai, et se hdmaa monia ihmisia... Jos hoitaja
erehtyy luuleen, et m& ndain jonkun verran niin sehan on tietenkin eri asia,
normaalia. Siihen voi korjata sitten, ettd en ma naa mitaan.”"

”...hoitaja saattaa sillai just, ettd huomaamatta tai muistamatta sanoo, etta
esimerkiks tuolla on lavuaari, ettéd sial voi tota kdyda pesemassa ittensa tai
kasvot tai jotain. Mut se ei riita, et nayttaa sen, kun ei tieda yhtdéan et mihin pain
han nayttas.”""

"No ei ole kylla riittdva. ...kertoo enemman suullisesti siit tilanteesta, mitd, mita
on toimenpiteita ja sit tommoses niinku opastamista ohjata...”H3

” Ei 0o. Sais opettaa vahan lisaa.”™

Kaikkien haastateltavien mielesta sairaanhoitajien tietous nakbvammaisuudesta
ei ollut rittdvaa. Kehitettdvaa olisi etenkin nakévammaisen potilaan

ohjauksessa.

Sairaanhoitajan olisi tarkead myos tietdd kuinka nakévammaisuus voi vaikuttaa

potilaaseen ja miten he kokevat nakbvammansa.

” ...miten eri ihmiset reagoi sillon kun heilld on sellanen ja sellanen ndkévamma
ni se on mun mielesta ihan ulalla heilla.”"*

"Tietdmysta pitaisi parantaa siitd ettd miten kaikki ihmiset voivat kokea oman
nakdvammansa ja mitenkd totanoinniin hoitohenkildkunta voisi tukea oikean
asennoitumisen I('jyt'a'lmisessél.”H4
Aistivammaiset potilaat kokevat yksilollisesti ja olisi tarkeda, ettd he saisivat
tukea omien tarpeidensa mukaan myos hoitohenkilékunnalta. Sairaanhoitajien
olisi myds hyva tietdd millaisia eri nakdvammoja on olemassa. Nakdvammoja
on erilaisia, eriasteisia ja eri syista johtuen, jolloin ne voivat vaikuttaa eri tavalla

potilaaseen.
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Hoitotybn  koulutusohjelmassa  olisi olla enemman opetusta

kohdata

hyva

nakbvammaisuudesta. Koulussa voitaisiin  opettaa, miten

nakbvammainen sekad miten hanta tulisi ohjata. Opetuksessa olisi hyva olla
myo6s konkreettisuutta siten, etta sairaanhoitajaopiskelija tietéisi, milta tuntuu

olla nakdvammainen ja miten se vaikuttaa, kun ihminen ei nae.

”...et ihan tarttis ihan tallast perus tietoutta, luentoja pistéa koulunpenkille vahaks
aikaa ja selittaa naita asioita...”"*

”...on pantu silmat kii peittoon ja sitten pantu hoitaja ni tydskentelmaan siina
ilman et hdn ndkee ni saa sellasta tuntumaa miltd se saattaa tuntua ja milta
tuntuu ku tulee ihan uusi ihminen siihen ei k& yhtdan née tai tieda kuka hén

on...

Haastatteluista nousi esiin, etta hoitohenkilokunnan tietous

nakbvammaisuudesta ei ole riittavaa. Tietous, etenkin ohjauksessa, on
puutteellista. Ohjauksen tulisi olla konkreettisempaa seka suullista ohjausta
tulisi olla enemman. Erilaiset nakdvammat tulisi ottaa enemman huomioon
hoitotydssa. Analyysirungossa tulee esiin se, ettd ohjauksen laatua tulisi
parantaa ja  sairaanhoitajien  tiedonpuutteeseen  tulisi  puuttua jo
koulutusvaiheessa. Nain sairaanhoitajilla olisi paremmat evaat ja tietoa ottaa
nakévammainen potilas huomioon paremmin tydéssaan. Haastatteluista nousi

esille seuraavanlaisia kasitteita (taulukko 4).

Taulukko 4. Nakdvammaisen kokemuksia sairaanhoitajien tietoudesta.
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8 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

8.1 Opinnaytetytn eettisyys

Tutkimuksen keskeisia eettisid ongelmia ovat vapaaehtoisuus, anonyymius ja
tasa-arvoisuus. Haastateltavien tulisi ymmartaa, ettd tutkimukseen
osallistuminen on vapaaehtoista ja heilla on oikeus kieltaytya siitd. (Kankkunen
& Vehvilainen-Julkunen 2009, 181-182.) Koska haastateltavat paattavat itse
haluavatko osallistua tutkimukseen, tutkijan on tarkeaa kertoa minka takia juuri
heiddan kokemuksiansa halutaan tutkia (Perttula & Latomaa 2009, 137).
Osallistujilla on  mahdollisuus keskeyttaa tutkimus, kieltaytya tietojensa
antamisesta tai he voivat esittdd kysymyksid haastattelun aikana.
Haastateltavien henkildiden anonymiteettia tulee suojella, mikd tulee tydssa
ottaa huomioon. Lisaksi tulisi huomioida tasa-arvoisuus ja siten kunnioittaa
haastateltavia ja heiddn mahdollisia rajoitteitaan. (Kankkunen & Vehvilainen-
Julkunen 2009, 181-182.)

Haastateltaville kerrottiin tutkimuksesta ja siihen osallistumisesta suullisesti ja
annettiin viela samat tiedot Kkirjallisena. Osallistujille kerrottiin tutkimukseen
osallistumisen vapaaehtoisuudesta, sen keskeyttamisoikeudesta,
mahdollisuudesta esittdd kysymyksia sekad anonymiteettisuojasta. Kaikki
haastateltavat antoivat suullisen suostumuksen tutkimukseen seké haastattelun
nauhoittamiseen tai allekirjoittivat info-/suostumuslomakkeen (Liite 2). Kaikki
haastattelut toteutettin haastateltavien omasta toiveesta heiddn kodeissaan.
Haastattelutilanteissa olivat lasna vain haastateltava ja haastattelijat. Tilanteen
selkiyttamiseksi katsottiin hyvaksi, ettéa vain yksi opinnaytetyontekija haastatteli
ja toiset esittivat tarpeen mukaan lisdkysymyksia haastateltavalle. Tydssa
kaytetyissa suorissa lainauksissa ei esiinny henkildiden nimid, eivatka
haastateltavat ole niista tunnistettavissa. Haastatteluilla saadut nauhoitteet ja
litteroidut haastattelutekstit olivat vain opinnaytetyontekijoiden kaytdossa.

Nauhoitteet ja tekstit havitettiin tyon valmistuttua.
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Tutkimusta tehdessa tekijoiden tulee valttaa plagiointia eli toisten ja omienkin
tekstien luvatonta lainaamista. Tyon tuloksia ei saa kehittdé tyhjasta eli sellaisia
tuloksia ei voi julkaista, joita ei ole kaytetylla tutkimusmenetelmalla saatu.
Tutkimustuloksia ei saa yleistdda  perusteettomasti.  Raportoinnissa
tutkimusmenetelmat taytyy esitella tarkasti, eiké lukijaa saa johtaa harhaan
tuloksia muuntelemalla. Tutkimuksen mahdolliset puutteet tulee myos esittaa
seka kaikki tutkimukseen osallistuneet tutkijat mainita julkaisussa. (Hirsjarvi ym.
2007, 26-27.)

8.2 Opinnaytetyon luotettavuus

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa validiteettiongelmia voivat aiheuttaa vajavuudet
aineiston keraamisessd, tutkimusaineiston epéedustavuus seka se, etta
tutkimusaineistosta ei |0ydeta vastauksia tutkimuskysymyksiin.
Reliabiliteettiongelmia taas voivat aiheuttaa koodausvirheet aineiston
analyysivaiheessa, koodauksen epayhdenmukaisuus sekd& tulkintojen

virheellisyys. (Paunonen & Vehvildainen-Julkunen 1997, 215.)

Kvalitatiivinen tutkimus ei tavoittele yleistettavyyttd ja sen aineisto tuleekin
kerata sieltd missa ilmio, jota tutkitaan, esiintyy. Hoitotieteelliseen tutkimukseen
on yleensa helppo loytaa ihmisi&, joilla on kokemuksia jostain asiasta jota
halutaan tutkia. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa kuvataan tutkittavaa ilmi6ta
kaikessa moninaisuudessaan. On tarkeaa, etta tutkittavat pystyvat ilmaisemaan
itsed&n hyvin ja haluavat itse ottaa osaa tutkimukseen. (Paunonen &
Vehvildinen-Julkunen 1997, 216.) Opinnaytetyon otanta oli pieni, eika
haastatteluista saatuja tuloksia voida sen vuoksi laajasti yleistaa. Laadullisessa
tutkimuksessa tuloksiksi halutaan tutkittavien kokemuksia ja nakévammaisilta
saatua kokemustietoa voidaan hyoddyntda hoitotyon kehittamiseksi. Kaikki
haastateltavat saatiin tutkimukseen Nakovammaisten Keskusliitto ry:n
aluesihteerin kautta. Osallistujat olivat kaikki olleet nakévammaisia yli viisi
vuotta, joten heilla koettiin olevan tarpeeksi kokemusta nakdévammaisena

elamisesta. Tutkimukseen osallistuminen oli taysin vapaaehtoista ja
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osallistumisen keskeyttamisoikeudesta seka haastattelujen nauhoittamisesta
kerrottiin haastateltaville ennen haastattelujen aloittamista.

Haastatteluilla saadun aineiston laatu kertoo sen luotettavuudesta. Kun
halutaan saada laadukasta haastatteluaineistoa, panostetaan
haastattelurungon tekemiseen ja suunnitellaan valmiiksi, miten eri teemoja
voidaan haastattelutilanteessa taydentaa lisakysymyksill&.
Haastattelutilanteissa tulee huolehtia, ettd haastattelurunko on mukana ja
nauhoitusvalineistd toimii. Haastateltaessa pidetdén kirjaa esimerkiksi siita,
millaisia huomioita haastateltavasta henkilosta on tehty tai mitka
haastattelukysymykset ovat olleet vastaajalle hankalia. Kirjanpito helpottaa
nauhoitetun aineiston tulkintaa myohemmin ja parantaa saadun aineiston
laatua. Lisaksi nauhoitetun aineiston litterointi on hyva tehd& nopealla
aikataululla haastattelujen jalkeen ja litteroinnissa tulee noudattaa samoja
saantdja koko aineiston kohdalla. Aineiston luokittelun tulee olla myo6s
perusteltua. (Hirsjarvi & Hurme 2011, 184 -185.) Haastatteluissa kaytetty
teemahaastattelurunko (Liite 3) perustuu teemoihin, jotka olivat samalla
tutkimuksen tutkimusongelmia. Haastatteluilla keratty aineisto oli jaon ansiosta
helposti jaettavissa tutkimusongelmien mukaisesti myds analyysivaiheessa.
Haastattelutilanteissa pidettiin kirjaa tilanteesta, johon voitiin aina tarvittaessa
palata aineistoa litteroitaessa ja analysoidessa. Luotettavuuden parantamiseksi
kaikki nauhoitetut haastattelut litteroitiin huolellisesti sanasta sanaan kahden

viikon kuluessa haastatteluista.

Laadullisen tutkimuksen tuloksia raportoitaessa suorien lainauksien kaytto
litteroidusta  haastattelumateriaalista lisdd tutkimuksen luotettavuutta.
Tutkimuksen tulokset tulee esittdd niin, ettd niistd selvidd tutkimuksen
rajoitukset, vahvuudet sekd aineiston analyysin teko. Tulosten ja aineiston
suhde kuvataan seké liitteiden ja taulukoiden avulla analyysin kuvaaminen
onnistuu litteroidusta tekstista lahtien. Lukijalle on hyva ymmartadd analyysin
luokittelun logiikka eli miten tuloksiin on péaéasty. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2009, 160-162.) Litteroidusta haastattelumateriaalista etsittiin

vastauksia tutkimusongelmiin ja suoria lainauksia haastateltavien puheista
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laitettiin analyysirunkoon (Liite 4). Suorien lainausten sisdltd pelkistettiin,
pelkistetyistad ilmauksista vedettiin johtop&éattksia ja katsottiin vastaavatko ne
johonkin tutkimusongelmista. Tulokset on raportoitu tyossa
tutkimusongelmittain, jotta ne olisivat selked lukuisia ja jokaiseen osa-

alueeseen on liitetty siihen kuuluva analyysirungon osa.

Tutkimuksessa kaytetyn lahdekirjallisuuden valinnassa pyrittiin siihen, etta se
olisi mahdollisimman ajankohtaista. Tavoitteena oli, etta l&hteet olisivat 2000-
luvulla kirjoitettuja. Poikkeuksen tahan tekivat kuitenkin vanhemmat lahteet,
joiden antaman tiedon katsottiin pysyneen muuttumattomana, esimerkkiné tasta

Roper ym. (1992) kirjoittama Hoitotyon perusteet -kirja.
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9 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Opinnaytetydssa tarkasteltin ndk6vammaisten kokemuksia arkielamasta ja
sairaanhoitajien  kohtaamisesta. @ Metodina  kaytettin  puolistrukturoitua
teemahaastattelua. Haastateltavia oli nelja, joista kaksi oli naisia ja kaksi
miehig, ialtddn he olivat 45-80 -vuotiaita. Haastateltavat olivat olleet
nakovammaisia yli viisi vuotta, silti kukaan heista ei ollut ollut syntymastaan
saakka nakdévammainen. Haastatteluista ei tullut esille suuria eroja
haastateltavien kokemuksista eri teemoista, vaikka nédkdvammojen asteet
vaihtelivat. Nakovammaisista kaksi oli luokiteltu sokeiksi ja kaksi
heikkonékdisiksi. Haastattelut tapahtuivat haastateltavien kotona heidan
toiveestaan, joten heilla oli itselleen tuttu ja turvallinen ymparistd. Haastattelut
sujuivat kaiken kaikkiaan rauhallisesti ja myods haastateltavat osallistuivat
avoimesti haastatteluun. Haastatteluista saatujen vastausten pituudet
vaihtelivat, toiset haastateltavista olivat puheliaita, kun taas toisilla oli lyhyempia

ja ytimekkéampia vastauksia.

Ensimmaisend tutkimusongelmana opinnaytetydssa oli nakdvammaisen
kokemuksia arkielaméassa toimimisesta. Haastateltavat parjasivat
paasaantoisesti kaikki itsendisesti kotonaan, koska ympaéristd oli tuttu.
Tavaroiden sijainnilla oli nakdvammaisille suuri merkitys, silla silloin he tiesivat
missd tavarat ovat eika niiden loytdmiseksi tarvittu nakoaistia. Kaikki
haastateltavat saivat jonkinlaista ulkopuolista apua. Naitd olivat muun muassa
kotisairaanhoito, siivousapu, henkilokohtainen tai vapaa-ajan avustaja. Myds
[&hipiirin tuttavat ja sukulaiset olivat nakévammaisten tukena arkielamassa.
Heilla kaikilla oli kaytdssaan erilaisia apuvalineita, joista yleisin oli valkoinen
keppi. Lilkkkuminen vieraassa ymparistdssa nousi haastateltavien keskuudessa

esille suurimpana hankaluutena.

Toisena tutkimusongelmana oli nakdvammaisten kokemukset
potilasjarjestotoiminnasta. Kaikki haastateltavat kokivat potilasjarjestdtoiminnan
olevan hyodyksi seka avuksi, eika siita koettu olevan mitddn haittaa. Kaikki
haastateltavat olivat jollain tavoin mukana potilasjarjestétoiminnassa, toiset

aktivisemmin  kuin toiset. He olivat kuuluneet Varsinais-Suomen
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Nakovammaiset ry:hyn vaihdellen 4-27 vuoteen. Potilasjarjestd on jarjestanyt
erilaisia kursseja, joista tarkeimmaksi haastateltaville nousi ATK-opetus. Tasta
on ollut paljon hyodtya kotona, esimerkiksi tiedonsaannin suhteen tietokoneen
valityksella. Osa haastateltavista oli myds saanut uusia tuttavia toiminnan

kautta, ndma tuttavat ovat tarkeita vertaistuen kannalta.

Kolmantena tutkimusongelmana oli nakdévammaisen kokemuksia
sairaanhoitajien kohtaamisesta. Paaosin haastateltavat kokivat sairaanhoitajien
kohtaamisen positiivisena, mutta puutteitakin oli. Haastateltavien mielesta
sairaanhoitajien kohtaamiseen vaikutti paljon myds se, miten he potilaana
kohtelivat sairaanhoitajia. Puutteet sairaanhoitajien tietoudessa
nakbévammaisuudesta vaikuttivat haastateltavien mielestd sairaanhoitajan
tapaan siitd, miten he kohtaavat nakdvammaiset potilaat. Sairaanhoitajien
kohtaamisesta esille nousseet kokemukset kuitenkin poikkesivat nakbvammaa
koskevilla kaynneilld, silla he omasivat paremmat tiedot ja taidot
nakdvammaisuuteen liittyen. Useimmat haastateltavat kokivat sairaanhoitajien
kohdanneen heidat tasavertaisina, mutta kuitenkin yhden haastateltavan
mukaan tasavertaisuus ei aina toteudu. Haastateltavan mukaan tdma kavi ilmi

hoitajan puhetyylista.

Neljantena tutkimusongelmana oli sairaanhoitajien tietous
nakévammaisuudesta ndkdvammaisten kokemusten mukaan. Myds edellisessa
tutkimusongelmassa nousi esille sairaanhoitajien tietous nakdvammaisuudesta,
joka vaikutti kohtaamiseen. Sairaanhoitajien tiedonpuute ndkdévammaisuudesta
tuli ilmi haastatteluista suurena epakohtana. Sairaanhoitajien tietamattomyys
kadvi ilmi ohjauksen ja kohtaamisen puutteina sek& nakdvammaisen
tunnistamisen vaikeutena. Haastatteluissa tuli esille se, ettd haastateltavien
mielestd sairaanhoitajien tietoutta nakévammaisuudesta ja nakévammaisen

kohtaamisesta tulisi lisata.

Analyysia tehdessa Kkaytettin analyysirunkoa apuna. Analyysirunkoa
tarkisteltaessa nousi esiin arkielaman ongelmiin liittyen nakdvammaisen
tunnistamisen ja kohtaamisen puutteet. Runkoon on koottuna haastatteluissa

tulleita asioita liittyen my®ds n&kdvammaisuuden huomiointiin sairaalassa.
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Nakbévammaisen saama kohtelu ei aina valttamatta ole hyvaa, vaan heitd
saatetaan kohdella jopa alempiarvoisempina. N&kdvammaisen saamaan
hoitoon ja nakévammaan suhtautumiseen koettiin vaikuttavan potilaan oma
aktiivisuus. Ohjaus on tarkeaa myos nakdévammaiselle potilaalle, mutta sen
tulisi olla nédkdvammaiselle suunnattua ohjausta. Nain ollen sairaanhoitajien
tietoisuutta ja nakbvammaiselle potilaalle suunnattua ohjausta tulisi parantaa.
Potilasjarjeston nakévammaisten arkeen tuoma toiminta, vertaistuki, edut ja

elamanilo nousevat analyysirungosta esille positiivisena asiana.

Opinnaytetyotd voidaan hyddyntaa usealla eri tavalla. Toivottavaa olisi, etta
mahdollisimman moni tytssékayva sairaanhoitaja ja sairaanhoitajaopiskelija
lukisi tdman opinnaytetyon, jotta heilla olisi paremmat valmiudet kohdata
tydssaan nakdvammainen asiakas. Tasta opinnaytetydsta he saavat tietoa siita,
mitd haasteita nakdvammainen kohtaa arkielamassaan ja sairaanhoitajien
kohtaamisessa. Talldin sairaanhoitajat osaavat ottaa nama asiat huomioon
tydssaan. Kuten tassa opinnadytetydssa jo aiemmin mainittiin, tulevaisuudessa
vaestbn ikaantyminen lisda myo6s ndkdvammaisten maaraa. Tata
opinnaytetydta voitaisiin  kayttdd hoitotydn koulutuksen kehittamisessa.
Koulutukseen voisi lisatd enemman opetusta nakdvammaisuudesta ja heidan
kohtaamisestaan. Tama mabhdollistaisi sen, ettd valmistuvilla sairaanhoitajilla
olisi jo pohjatietoa ndkdvammaisuudesta ja heidan ohjaamisestaan. Myo0s
Varsinais-Suomen Nakévammaiset ry voi hyodtya tasta opinnaytetyosta. Tyon
avulla he voivat kehittdd toimintaansa ja saavat ajankohtaista palautetta

jaseniltaan.

Opinnaytetydbn aihe on tarked, mutta sitd pitaisi tutkia enemman.
Jatkotutkimusten kannalta voisi olla hyodyllista ottaa laajempi otos ja
haastatella useampia nékdvammaisia, jolloin tuloksien yleistettavyys olisi
parempi. Myds nuorempien nakévammaisten  kokemukset olisivat
mielenkiintoinen tutkimuskohde. Seuraavissa tutkimuksissa voisi myds ottaa
mukaan jonkun toisen Nakévammaisten Keskusliitto ry:n alueyhdistyksen,
jolloin saataisiin muiltakin alueilta ajankohtaista tietoa. Tall6in saataisiin tietoa

jota voitaisiin vertailla kesken&an esimerkiksi siitad, miten muualla toimitaan.
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Nakovammaisuuden tutkiminen on tarkeaa, koska ajankohtaista tietoa voitaisiin
hyodyntad esimerkiksi hoitotydn koulutuksessa. Tutkittua tietoa voitaisiin
hyodyntad myds esimerkiksi ndkdévammaisten sopeutumisvalmennuksissa.
Liséksi kentélla oleville sairaanhoitajille voitaisiin jarjestaa lisdkoulutuksia
nakbévammaisuudesta, jotta he osaisivat kohdata nakévammaisen ja tukea

paremmin heidan sopeutumistaan vammaansa ja selviytymista arkielamassa.
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Info-/suostumusliomake

Olemme Turun ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijoita. Teemme
opinnaytety6ta nakévammaisen henkilon kokemuksista arjesta seka
sairaanhoitajien kohtaamisesta. Opinnaytetyd on osana Ihmisen hyvaksi —
hanketta, joka toteutuu potilasjarjestbjen ja terveydenhuollonkoulutuksen
yhteistyona. Tarkoituksenamme on selvittdd miten sairaanhoitajien tietoutta
tulisi lisata nakdévammaisuudesta. Teemme yhteistyotd Varsinais-Suomen

Nakovammaiset ry:n kanssa.

Tutkimusmenetelména kaytamme haastattelua, jonka tulemme nauhoittamaan.

Haastattelun pohjalta teemme opinnaytetydmme.

Taman lomakkeen avulla pyyddamme teilta suullista suostumusta haastatteluun
osallistumiseen ja sen nauhoittamiseen. Haastatteluun osallistuminen on taysin
vapaaehtoista ja tutkimukseen osallistumisen voi keskeyttaa tutkimuksen missa
tahansa vaiheessa. Tutkimuksen aikana haastateltavalle taataan anonymiteetti
eli henkildtietoja ei paljasteta. Henkilotietoja ei myoskdaan luovuteta
ulkopuolisille tahoille. Haastattelusta saatu materiaali tullaan havittamaan tyén

valmistumisen jalkeen.

Opinnaytetydn ohjaajana toimii Tiina Nurmela, yliopettaja, TtT Sahkoposti:
tiina.nurmela@turkuamk.fi, puh. 044-9075476.

Allekirjoitus Nimen selvennys
Aika ja paikka
Marja Paivarinta Saana Saarela
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Minttu Takala

Tarvittaessa voitte ottaa meihin yhteytta sahkopostitse:
marja.mikkola@students.turkuamk_fi, saana.saarela@students.turkuamk.fi,

minttu.a.takala@students.turkuamk.fi
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Teemahaastattelurunko
Ika:

Sukupuoli: Mies
Nainen
Onko ndk6vammanne: synnynnainen
myohemmin tullut
Kertoisitteko minkalainen nakévamma teilla on?

Kokemuksia arkielamasta

1. Minkalainen on teidan normaali arkipaivanne?
- Asuminen
- Tyopaikka / opiskelu
- Peseytyminen
- Pukeutuminen
- Kaupassa kaynti
- Ruoanlaitto
- Asiointi virastoissa
- Harrastukset
2. Minkaélaisia ongelmia kohtaatte arkielamassa?
3. Minkalaisia apuvalineita teilla on kaytdossanne?
4. Saatteko ulkopuolista apua tukemaan arkielamééanne?
- Henkil6kohtainen avustaja

- Opaskoira
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- Muuta apua

Kokemuksia potilasjarjeststa

5. Kuinka kauan olette kuuluneet Varsinais-Suomen

nakbévammaisjarjestoon?
6. Mita kautta tutustuitte jarjeston toimintaan?
7. Mitd hyotya jarjestotoiminnasta on ollut teille?
8. Onko jarjestdtoiminnasta ollut haittaa teille?
9. Oletteko saaneet uusia tuttavia/ystavia potilasjarjeston kautta?
10. Suosittelisitteko muille jarjestétoimintaan mukaan lahtemista?

Kokemuksia sairaanhoitajien kohtaamisesta

11. Millaisia kokemuksia teilla on sairaanhoitajien kohtaamisesta?
- Hyvia kokemuksia
- Huonoja kokemuksia

12.Huomioivatko sairaanhoitajat tarpeeksi nakbvammaanne?

13.Poikkeaako kokemuksenne sairaanhoitajien kohtaamisesta muilla kuin

nakdvammaanne koskevilla kaynneilla?

14.0Ottavatko  sairaanhoitajat ndkdvammanne huomioon erilaisissa

toimenpiteissa?

- Esim. kerrotaanko teille aina ensin mitd tehddan vai tehdaanko

toimenpide kertomatta ensin sen eri vaiheita?
- Ohjaus, potilasohjeet

15.Kohtaavatko sairaanhoitajat teidat tasavertaisesti itseensd ja muihin

potilaisiin nahden?
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Sairaanhoitajien tietous nakdvammaisuudesta nakdvammaisten kokemuksien

mukaan

16.0nko sairaanhoitajien tietdmys n&kovammaisuudesta mielestanne

riittavaa?
17.Tulisiko sairaanhoitajien tietamysta nakdvammaisuudesta lisata?
Kylla
Ei

18.Jos vastasitte Kylla, niin miten sairaanhoitajien tietamysta tulisi lisata

nakdvammaisuudesta?
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