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analyysina ja vastauksista laadittin teemoittain nelja taulukkoa. Opinnaytetydn
tuloksena kasitys ndkdvamman elamanlaatua heikentavasta vaikutuksesta vahvistui,
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The aim of this thesis was to clarify the factors related to the quality of life of the
visually impaired people. The thesis was accomplished by interviewing six visually
impaired people from southern Lapland in Finland. Based on theory the
presupposition was that visual impairment lowers the quality of life and operational
capability in many different areas of life. As a research method the thesis uses
theme interview and it was implemented semi-structured and it included four
questions.

Visual impairment, quality of life and operational capability were the main theoretical
concepts in the thesis. The questions of the interview were themed to social category
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conducting research. The answers were analyzed thematically as material-oriented
analysis. Thesis includes four tables, one for each question. As a result of the thesis
the presupposition of the weaker quality of life as visually impaired person was
strengthened. But as a result too, the thesis found out that some positive factors are
possible to appear to the life of the visually impaired people. The results of the thesis
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1. Johdanto

Nakévammaisuus voi vaikuttaa ihmisen elamanlaatuun heikentavasti (Siira 2021,
34.) Talla teemahaastattelulla pyritdan kartoittamaan nakdvammaisten kokemuksia
elamanlaadusta ja sen muutoksista. Haastatteluissa kysymykset on jaettu
nakovammaisten kokemuksiin elamanlaadustaan sosiaalisesti, psyykkisesti ja
fyysisesti. Aihe kiinnostaa minua, silla teen tdéitd nakdvammaisten
kuntoutusohjaajana ja havaintojeni mukaan monet asiakkaani kokevat
elamanlaatunsa heikentyneen nakdévammaisuuden vuoksi. Talla opinnaytetyolla
haetaan vastauksia siihen, miten elamanlaatu on mahdollisesti heikentynyt tai onko
se joltain osin parantunut ndkdvamman myo6ta. Opinnaytetydn lopussa pohditaan
haastattelujen kautta esiin nousseita keinoja, joilla nakbvammaisten elamanlaatua
voisi parantaa ja miten kuntoutusohjaaja voisi olla tassa tukena. Haastatellut henkilot
kertovat kysymysten yhteydessa omia kokemuksiaan siita, miten elamanlaatuun on
voinut itse vaikuttaa positiivisesti tai milla asioilla ylipaataan on merkitysta

elamanlaadun kannalta.

Opinnaytetyon alussa kerrotaan lahteisiin pohjaten perustietoa
nakovammaisuudesta. Lahteista haetaan myos tukea kokemukselleni siita, etta
nakdévamma voi heikentaa yksilon elamanlaatua monella tavalla. Esimerkiksi Siira
(2021, 34) kertoo tutkimuksessaan nakdvamman heikentavan elamanlaatua, johon
oletukseen pohjaan myds oman haastattelututkimukseni. Lisaksi Siiran (2021, 35)
mukaan elamanlaatu on erityisesti ikdantyneilld sitd heikompaa, mita vaikeampi
nakdvamma on kyseessa. Siiran (2021, 35) tutkimus tukee kokemustani
nakovammaisten kokemasta yksinaisyydesta, joka myos osaltaan vaikuttaa

elamanlaatuun ja toimintakykyyn.

Nakovammaisuuden lisaksi teoriaosassa maaritellaan elamanlaadun ja
toimintakyvyn kasitteet seka niihin liittyen fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen
ulottuvuus. Haastattelut on teemoiteltu jo kysymyksia laadittaessa fyysiseen,
psyykkiseen ja sosiaaliseen elamanlaatuun ja kysymyksilla pyritdan saamaan
vastauksia naihin kaikkiin osa-alueisiin. Fyysinen elamanlaatu on jaettu viela

erikseen elintapoja ja varsinaista fyysista toimintakykya koskeviksi kysymyksiksi.



Sosiaaliseen elamanlaatuun liittyva kysymys koskee ihmissuhteita ja psyykkiseen

elamanlaatuun liittyva mielialaa.

Taustatietona kerattiin haastateltavista vain tulosten kannalta olennaiset asiat. Niita
olivat vastaajan ika, asumismuoto, kauanko henkild on ollut nakdvammainen seka
se, mitd vammaispalveluita henkildlle on myodnnetty. Asumismuodolla tarkoitetaan
seka varsinaista asuntoa etta sita, asuuko henkilo siella yksin. Siiran (2021, 35) ja
oman kokemukseni mukaan yksinasuvat nakdvammaiset kokevat helposti
yksinaisyytta, joten haastattelullani pyrin saamaan tietoa myos siihen liittyen. Myos
nakdévammaisten Airut-lehden (airutlehti.fi A) paakirjoituksessa kerrotaan erityisesti
ikaantyneiden nakdvammaisten karsivan helposti yksinaisyydesta, mutta nuoret ja
tyoikaiset ovat paaosin tyytyvaisia sosiaaliseen elamaansa. Opinnaytetydohon
haastatellut henkildét olivat paaosin tydikaisia, mika voi haastaa Airut-lehden

nakemysta.

Teoriaosan jalkeen opinnaytetydssa kerrotaan kaytettdvasta menetelmasta eli
laadullisesta tutkimuksesta ja teemahaastattelusta sekd aineiston keraamisesta.
Seuraavana osana opinnaytetydssa on tutkimukseni tavoitteiden esitteleminen seka
tutkimuksen toteuttaminen ja eettisyys. Ennen johtopaatdésten tekemista
analysoidaan haastattelemalla saadut vastaukset, joista on opinnaytetydssa myos
taulukot. Taulukoissa on merkattuna se, moniko haastateltavista vastasi taulukossa
esitetylla tavalla. Analyysiosan lopussa on yhteenveto saamistani tuloksista seka
viimeisena osana pohdinta, jossa kasittelen yleisesti nakdvammaisten
elamanlaatuun liittyvia haasteita ja kehitysmahdollisuuksia seka sita, miten aihetta

voisi tutkia jatkossa syvemmin.


http://airutlehti.fi

2. Nakovammaisuus

Nakovammainen henkild voi olla joko heikkonakdinen tai sokea. Henkiloa pidetaan
sokeana, jos han ei pysty likkumaan tuntemattomassa paikassa naoén turvin. Usein
nakdvammaisuus on ikaantymiseen liittyvien sairauksien seuraus, mutta
nakdvamma voi johtua my6s onnettomuudesta tai perinndllisesta sairaudesta. (nkl.fi
A). Nakévamma voi johtua alentuneesta naodntarkkuudesta tai kaventuneesta
nakokentasta (Summanen ym. 2002.) terveyskyla.fi -sivustolla kerrotaan, etta
naontarkkuuden ollessa parhaalla mahdollisella lasikorjauksella alle 0,3, pidetaan
henkiloa nakbvammaisena. Jos taas molempien silmien nakodkentta on yhteensa alle
20 astetta, tayttyvat sokeuden kriteerit, vaikka nadntarkkuus olisi normaali. Myos
Tolkkisen (2021, 7-8) tekstissa kerrotaan, ettd nadntarkkuuden tulee olla parhaalla
mahdollisella lasikorjauksella alle 0,3, jotta nakévammakriteeri tayttyy. Sokeana
pidetaan Tolkkisen (2021, 8) mukaan henkilda, jonka nadntarkkuus on lasikorjauksen

jalkeen alle 0.05.

Tolkkinen (2021, 7) tarkentaa nakdévammaisuuden maarittelyd siten, ettd sen
maarittely ylipaataan on sopimuksenvaraista eli on paatetty kriteerit
nakovammaisuudelle ja sille, missa kohtaa heikkonakodisyys on jo sokeutta.
Nakévammadiagnoosin voi saada vain silloin, jos ndkd ei ole silmalaseilla tai
piilolinsseilla korjattavissa. Suomessa noudatettavat nakdvammaisuuden luokittelun
kriteerit perustuvat Maailman Terveysjarijest6 WHO:n suosituksiin, jotka eivat

kuitenkaan ole maailmanlaajuisesti yleisessa kaytossa.

Siira (2021, 27) nostaa tutkimuksessaan esiin nakévammojen esiintyvyyden.
Maailmassa arvioidaan olevan noin 253 miljoonaa nakdvammaista henkil6a, joista
36 miljoonaa luokitellaan sokeiksi. Suomessa nakdévammaisia on Nakdvammaisten
liton (nakovammaistenliitto.fi) mukaan noin 55 000, joista n. 90% on yli 65-vuotiaita.
Yleisin syy nakdvammautumiselle Suomessa on silmanpohjan rappeuma ja muut
verkkokalvon sairaudet seka glaukooma. Siira (2021, 28) kertoo suomalaisten
nakdvammaisten keski-ian olevan 79-vuotta. Haastatteluni nakvammaisista 2 oli
65-vuotta tayttaneita, 4 tata nuorempia ja tyypillisin silmasairaus heilla oli

glaukooma, jota sairasti nelja kuudesta haastateltavasta.


http://nkl.fi
http://terveyskyla.fi

Nakdvammaisten keskusliiton palveluoppaassa (nkl.fi C) sanotaan nakdévamman
aiheuttavan huomattavaa haittaa nakdvammaisille ihmisille jokapaivaisissa
toiminnoissa. Vammautumisika, vamman kesto, psyykkinen sopeutumiskyky seka
uusien asioiden omaksumiskyky vaikuttavat siihen, miten henkild kokee vamman
haittaavan elamaansa. Lisaksi nakovamman aiheuttaman haitan kokemukseen
vaikuttaa ymparistdolosuhteet, elamantapa, arki sekd elamantilanne. Omassa
asuinkunnassani nakovammaiselle myonnetaan arkea helpottavia apuvalineita ja
vammaispalveluita siina vaiheessa, kun silmalaakari on maarittanyt nakbvamman
aiheuttamaksi invaliditeettiprosentiksi vahintaan 50. Apuvalineilld ja
vammaispalveluilla voidaan helpottaa nakdvammaisten arkea ja jokapaivaisista

toimista suoriutumista.

Nakovammarekisterin vuosikirjassa (Tolkkinen 2021, 12) kerrotaan
nakovammarekisterin toiminnasta, jota saadellaan muun muassa tietosuojalailla
(1050/18). Nakovammarekisteri on Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL)
alainen ja sen tekninen yllapitaja on Nakdvammaisten liitto. Terveydenhuollon
viranomaisilla ja laitoksilla on lakisaateinen velvollisuus antaa nakovammaisista
laissa maaritetyt tiedot rekisterille eli kaytanndssa ilmoittaa henkild
nakovammarekisteriin nakdvammadiagnoosin tekemisen jalkeen. Nakdvammaisen
henkilon ilmoittaa nakdvammarekisteriin paasaantoisesti silmatautien erikoislaakari.
Rekisteriin ilmoitetaan pysyvasti nakdvammaiset henkilét. (Tolkkinen, L. 2021,
12-13). Nakovammarekisterilla kerataan tilastotietoa nakdvammaisista ja Tolkkisen
(2021) kirjoittamaan vuosikirjaan on keratty tietoa esimerkiksi nakdvammaisten
sosiaalisesta asemasta, tyollistymisesta ja koulutuksesta, mitka kaikki liittyvat

nakovammaisten elamanlaatuun.


http://nkl.fi

3. Fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi seka elamanlaatu

Laaksonen & Suvivuo (2015, 8) kertovat fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen
hyvinvoinnin kuvaavan kokonaisvaltaisen terveyden tilaa. Tahan kokonaisuuteen
kuuluu seka yksilon ettd yhteison mahdollisuus toteuttaa toiveitaan, tyydyttaa
tarpeensa, muuttaa ymparistdaan ja oppia tulemaan toimeen sen kanssa.
Nakovammaisuus heikentdd monelta osin naita mahdollisuuksia, silla usein
nakdvamma vaikeuttaa lahes kaikkia arjen toimia. Nakévamma voi rajoittaa yksilon
itsenaisen liikkumisen mahdollisuutta, kodin ulkopuolista asiointia seka tiedonsaantia
televisiota katselemalla tai vaikkapa omaa postia lukemalla (Siira 2021, 28). Tallaiset

asiat vaikuttavat lahes vaistamatta henkilon hyvinvointiin.

Summasen ym. (2002) artikkeli tukee Siiran (2021, 28) vaitdskirjan havaintoja, silla
siind kerrotaan nakdvamman voivan vaikeuttaa liikkkumista, sosiaalisten suhteiden
luomista ja arkipaivan rutiineja. Lisaksi artikkelissa kerrotaan nakdvamman
vaikeuttavan terveellisten elamantapojen noudattamista. Nama kaikki ovat osa
Laaksosen & Suvivuon (2015, 8) kuvaamia psyykkisia, fyysisia tai sosiaalisia asioita,
jotka vaikuttavat yksilon hyvinvointiin ja toimintakykyyn. Nakovammaisilla haasteena
voi olla muun muassa katsekontaktin puute, mika heikentaa ihmissuhteita ja

mielialaa.

Myds terveyskirjasto.fi -sivustolla kerrotaan fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen
ulottuvuuden kuvaavan kokonaisvaltaista hyvinvoinnin tilaa. lhmisen kokemus
omasta fyysisesta ja sosiaalisesta ymparistosta vaikuttaa kokemukseen
hyvinvoinnista. Laaksonen & Suvivuo (2015, 9) lisdavat olennaisiksi asioiksi
fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin kokemukseen tunteen autonomiasta
ja riippumattomuudesta. Kokemukseni mukaan nakbvamma heikentaa merkittavasti
riippumattomuutta, silla nakdvammaiset tarvitsevat usein apua monissa paivittaisissa
asioissa. Toisaalta Laaksonen & Suvivuo (2015, 9) kertovat myods yksilon
ominaisuuksien ja asenteen vaikuttavan fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen
hyvinvoinnin kokemukseen. Tama nakyy myos omassa tutkimusryhmassani, silla

toiset parjaavat nakovammansa kanssa hyvin pitkalti yksin, kun taas toiset samalla


http://terveyskirjasto.fi
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tavalla nakbvammaiset eivat sopeudu tilanteeseen yhta hyvin ja tarvitsevat paljon

apua.

Vaaraman ym. (2014, 20) artikkelissa fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi
litetdan osaksi elamanlaatua. Lisaksi elamanlaatuun vaikuttaa yleinen koettu
elamanlaatu, terveys seka elinolot. Elamanlaatu on sosiaalisesti valikoiva asia, silla
parempiosaiset kokevat elamanlaatunsa paremmaksi kuin huonompiosaiset.
Artikkelissa (Vaarama ym. 2014, 20) suurimmiksi eldmalaatuun vaikuttaviksi
riskitekijoiksi listataan tyokyvyttomyys, tyottomyys seka tulokoyhyys erityisesti
tydikaisten kohdalla. Myds yksinaisyys kasaantuu usein tyottomille seka
yksinasuville vanhuksille. Edella mainitut tekijat heikentavat erityisesti Laaksosen &
Summasen (2015, 8) kuvaamaa psyykkistd ja sosiaalista hyvinvointia, silla
tyottdbmyys ja huonotuloisuus heikentavat vaistamattd mahdollisuuksia toteuttaa
toiveitaan ja tyydyttaa tarpeitaan. Tolkkinen (2021, 57) kertoo, etta tyoOikaisista
nakdvammaisista muuhun vaestdoon verrattuna 2,2 kertainen maara on tydelaman

ulkopuolella.

Sosiaali- ja terveysministerion tulevaisuuskatsauksessa (2014, 13) kerrotaan, etta
kansalaisten ollessa terveitd ja hyvinvoivia, parantaa se heidan toimintakykyaan,
vahentaa palvelujen tarvetta seka hillitsee sosiaalimenojen kasvua.
Tulvaisuuskatsauksessa linjataan, etta erityistoimet ovat tarpeen kaikkien
kansalaisten osallisuuden turvaamiseksi. Myds Vaaraman ym. (2014, 21) artikkeli
viittaa kyseiseen tulevaisuuskatsaukseen nostaen esiin terveen, toimintakykyisen ja
hyvin koulutetun vaestdon merkityksen Suomen taloudelle ja hyvinvoinnille. Tolkkisen
(2021, 53) mukaan nakévammaisista perusasteen ja keskiasteen tutkinnon on
suorittanut 1ahes sama suhteessa muuhun vaestoon. Korkea-asteen koulutuksessa
tapahtuu kuitenkin notkahdus nakdvammaisten jaadessa reilusti alle muun vaeston,
silla nakdvammaisista korkea-asteen tutkinnon on suorittanut 21%, kun muusta

vaestosta luku on 34%.
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4. Toimintakyky ja sen arviointi

Toimintakyky kuvaa henkildn fyysisia, psyykkisia ja sosiaalisia edellytyksia suoriutua
jokapaivaisista valttamattomista tai itselle mielekkaistd toiminnoista omassa
elinymparistossaan. Naitd toimintoja ovat esimerkiksi tyd, opiskelu, harrastukset,
itsesta huolehtiminen ja sosiaaliset suhteet. Ympariston myonteiset ja kielteiset
vaikutukset vaikuttavat merkittavasti yksildon toimintakykyyn. (thl.fi). Esimerkiksi
elinympariston esteettomyys edistaa toimintakykya, kun taas hankalakulkuinen
ymparisto heikentaa sita. Nakovammaisten on usein vaikea erottaa muun muassa

tasoeroja maastossa, mika vaikeuttaa itsenaista liikkumista kodin ulkopuolella.

Sainio & Salminen (2016, 206) kertovat toimintakykyisen henkilon olevan sellainen,
joka selviytyy arjestaan itsedan tyydyttavalla tavalla. Samassa teoksessa Autti-
Ramao, Mikkelsson, Lappalainen ja Leino (2016, 58-59) tuovat esiin toimintakyvyn
heikkenemisen vaikutukset, joita sairaudet ja vammat edesauttavat. Tarkeaa on
heidan mukaansa pyrkia muokkaamaan toimintaymparistoa sellaiseksi, etta henkild
pystyy mahdollisimman itsendisesti yllapitamaan omaa toimintakykyaan.
Nakovammaisten kohdalla tama voi tarkoittaa esimerkiksi asunnon valaistuksen
tehostamista, liikkumista tukevaa palvelua, henkilokohtaista apua tai erilaisia

apuvalineita.

Sosiaali- ja terveysministerion tulevaisuuskatsauksessa (2014, 13) sosiaalinen
syrjaytyminen todetaan toimintakykya heikentavaksi tekijaksi. Riskitekijoita
sosiaaliselle syrjaytymiselle ovat tyottomyys ja koyhyys, jotka mainitaan myods
hyvinvointia heikentaviksi tekijoiksi Vaaraman ym. (2014, 20) artikkelissa. Lisaksi
STM:n tulevaisuuskatsauksessa (2014, 13) toimintakyvyn ja elamalaadun
rikitekijoiksi liitetdan pitkaaikaissairauksiin liittyvat riskitekijat eli liikkumattomuus,
ravitsemus, alkoholi ja tupakointi. Haapala (2010, 20-23) kertoo, ettd nakovammaiset
kylla liikkuvat Suomessa lahes yhta paljon kuin muu vaestd, mutta liikunnan
intensiteetti on heikompaa ja hapenottokyky jaa paljon alhaisemmaksi kuin nakevilla
verrokeilla. Ravitsemuksen Haapala (2010, 25) toteaa nakdvammaisilla olevan
joiltain osin jopa terveellisempaa kuin muulla vaestolla, mutta voita ja rasvaa

nakdvammaiset kayttdvat muuta vaestéa enemman. Rasvainen ruokavalio on
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terveydellinen riski, joka taas voi vaikuttaa toimintakykyyn mahdollisten

elintapasairauksien kautta.

Erityisesti ikaantyneiden kohdalla nakdvamma heikentaa toimintakykya.
Nakdovammaisuus heikentda myods psykososiaalista hyvinvointia vahentamalla
sosiaalista kanssakaymista, altistamalla masennukselle ja ahdistukselle seka
yksinaisyydelle. Nakdvammaiset ovat usein riippuvaisia muiden ihmisten avusta, silla
paivittaisista toimista suoriutuminen on heillda muita hankalampaa. Nakovammaiset
tarvitsevat myos enemman yhteiskunnan kustantamia palveluita kuin muu vaesto.
Nakdvamma heikentda myos tasapainoa, mika heikentaa fyysista toimintakykya ja
itsenaista liikkkumista. Toimintakyvyn heikentyminen nakdévamman vuoksi nakyy
erityisesti vieraissa ymparistdissa, mutta kotioloissa itsendinen toimiminen on
helmpompaa. (Siira 2021, 29-30.)

Toimintakyvyn arvioinnin tulee vahvistaa asiakkaan omaa toimijuutta.
Asiakaslahtdisyyteen pohjaten arvioinnin tulee vahvistaa asiakkaan voimavaroja ja
kykya tehda valintoja. Lisaksi tarkoituksena on luoda asiakkaalle edellytyksia toimia
itse oman toimintakykynsa edistamiseksi. Arviointia tehdaan asiakkaan itsensa
lisdksi myds esimerkiksi erilaisia palveluita varten, silla laissa on saadetty ehtoja eri
palveluiden ja etuuksien saamiseksi. Arvioinnilla voidaan myds selvittdd asiakkaan
hoidon, kuntoutuksen tai palvelun tarvetta tai niiden vaikutuksia. (Sainio & Salminen
2016, 206-207.) Nakévammaisten kohdalla toimintakykya arvioidaan esimerkiksi
erilaisia vammaispalveluita varten, silla niiden edellytyksenda on tarkat kriteerit.
Omassa tyOssani teen vammaispalveluihin suosituksia palveluiden myontamista
varten, jolloin arvioin itse asiakkaan toimintakykya kaytannon esimerkeilla. Tama
toteutuu useimmiten kotikaynnilla yhteistydssa nakdvammaisen asiakkaan ja

mahdollisesti myos asiakkaalle 1aheisen henkilon tai avustajan Iasnaollessa.
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5. Haastattelu laadullisen tutkimuksen menetelmana

Opinnaytetyon tarkoitus on vastata kysymykseen, onko ndkdévamma vaikuttanut
nakdévammaisten elamanlaatuun heikentavasti ja jos on, niin miten. Jonkinlaisena
taustaoletuksena minulla on elamanlaadun heikkeneminen, mutta annan
mahdollisuuden myo6s toisenlaisille vastauksille. Kuitenkin esim. Summanen ym.
(2002) kertovat artikkelissaan nakbvammaisuuden lisdavan sairastavuutta, minka voi
jossain maarin olettaa vaikuttavan myds elamanlaatuun heikentavasti. Esimerkiksi
uusia ihmissuhteita on voinut kuitenkin syntya nakovammaisuuden myota ja silta
osin elamanlaatu on voinut parantua. Valitsin opinnaytetyon toteutusmenetelmaksi
haastattelun, koska siten saan kerattya vastauksia suoraa nakdvammaisilta
itseltdan. Toteutan haastattelun puolistrukturoidusti, siten, ettd kysymykset ovat
kaikille vastaajille samat, mutta vastaukset ovat asiakkaiden vapaasti
muodostettavissa (tuni.fi, A). Kaytdn menetelmana haastattelua myds siksi, etta

nakdvammaisten on helpointa vastata kysymyksiin suullisesti.

5.1. Laadullinen tutkimus

Tuomen & Sarajarven (2009, 17-18) mukaan laadullisella tutkimuksella on suhde
teoriaan ja onkin syyta pohtia, millaista teoriaa laadullisessa tutkimuksessa tarvitaan.
Laadullisessa tutkimuksessa teoria on yleensa tutkimuksen viitekehys eli
teoreettinen osuus, johon itse tutkimus pohjaa. Tutkimuksen kaikki osat, kuten
tutkimuksen metodit, etiikka ja luotettavuus, tarvitsevat teoriaa. Teoria ja viitekehys
muodostuvat eri kasitteista ja niiden valisistd suhteista. Tama laadullinen tutkimus
perustuu nakdovamman, elamanlaadun ja toimintakyvyn kasitteisiin seka niiden
valiseen suhteeseen. Laadullinen tutkimus itsessaankin on kasite, kuten myods

metodina kayttamani teemahaastattelu.

Tuomi & Sarajarvi (2009, 20-22) kertovat laadulliseen tutkimukseen liittyvasta
havaintojen teoriapitoisuudesta, johon kuuluu yksilon kasitys ilmiosta, tutkittavalle
ilmidlle annettavat merkitykset seka tutkimuksessa kaytettavat valineet. Tutkimuksen

tuloksia ei siten voi irrottaa havaintomenetelmasta tai sen kayttajasta. Kyseessa ei
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siis ole puhdas, objektiivinen tieto vaan tutkijan paattamaan tutkimusasetelmaan
littyva subjektiivinen tulkinta. Tasta syysta laadullisen tutkimuksen Iahtokohtana on
tarkeda kayttda teoriaa. Paasaantoisesti laadullinen tutkimus on empiirista, sen
analyysiin kuuluu empiirinen tapa tarkastella aineistoa ja argumentoida. Myds tama
teemahaastattelu on empiirinen tutkimus, silla se on juuri kuvatun kaltaista
haastattelijan tekemaa tulkintaa haastateltavien vastauksista teoriaan pohjaaviin

kasitteisiin, nakbvammaisuuteen ja elamanlaatuun, liittyen.

5.2. Teemahaastattelu

Teemahaastattelu on yksi yleisimpia laadullisen tutkimuksen
aineistonkeruumenetelmia. Sen edellytyksena on tutkijan ja tutkittavan yhteinen Kieli,
silld muutoin kommunikointi ei riittavalla tavalla onnistu. Teemahaastatteluun kuuluu
tutkijan tekema havainnointi, jota ei tulkitse kukaan muu kuin tutkija itse.
Haastattelussa on aina mukana vahintaan kaksi osapuolta, haastattelija ja
haastateltava eli informantti. Informantti vastaa haastattelijan esittamiin kysymyksiin,
mutta vastaukset perustuvat informantin omiin kasityksiin ja kokemuksiin, mitka eivat
valttamatta vastaa todellisuutta. (Kananen 2014, 71.) Omassa haastattelussani
vastaaja vastaa kysymyksiin itse ja omasta nakdkulmastaan ilman puolison tai muun
henkilon lasnaoloa, silla lasnaoleva henkild voi vaikuttaa vastausten sisaltoon.
Omalle tutkimukselleni on myoés olennaista juuri informanttien kertomat kokemukset

ja kasitykset, eika niiden tarvitsekaan perustua tutkittuun faktaan.

Haastattelut suuntautuvat usein menneeseen aikaan, kuten myos oma haastatteluni
(Kananen 2014, 71). Nakdvammaisuuteen liittyy kuitenkin usein se, etta se pahenee
pikkuhiljaa jonkin silmasairauden seurauksena (nkl.fi B), mista syystd mennytta
aikaa ei voi jattdaa huomiotta tekemissani haastatteluissa. Kuten Kananen (2014, 71)
kertoo, on haastattelu kahden tai useamman henkilén valinen
vuorovaikutustapahtuma, jossa haastateltava kertoo haastattelijalleen kokemuksiaan
tutkimuksen kohteena olevasta ilmiosta. Haastatteluun kuuluu luottamuksellinen
ilmapiiri, mikd omissa haastatteluissani ei ole ongelma, silla tunnen haastateltavat

entuudestaan.


http://nkl.fi
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Toteuttamani teemahaastattelu on ihmistieteellinen tutkimus. Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan (tenk.fi) mukaan ihmistieteellinen tutkimus on tiedon tuottamista
jarjestelmallisesti tutkimalla, ajattelemalla, tarkkailemalla ja kokeilemalla.
Ihmistieteellisen tutkimuksen tarkoituksena on lisatda ymmarrysta itsestamme ja
maailmasta, jossa elamme. Opinaytetydssani haastattelu keskittyy nakévammaisten
maailmaan, johon itse linkityn tyoni kautta. Olen tarkkaillut nakbvammaisten elamaa
heidan arkiymparistoissaan tyoni kautta nyt noin vuoden. Koen, ettei tietamysta
nakovamman tosiasiallisista vaikutuksista nakovammaisten elamanlaatuun ole
yhteiskunnassamme tarpeeksi tarjolla, joten tahdon haastattelullani tuoda

nakdvammaisten omaa aanta paremmin kuuluviin.

5.3. Aineiston keraaminen

Aineiston keraamisen aloitin siita, ettd muotoilin itselleni kysymykset valmiiksi ja etsin
kuusi halukasta vastaajaa kysymyksiini. Kysymyksia haastattelussani on 4 ja ne
ovat: 1. Onko nakévamma vaikuttanut sosiaalisiin suhteisiisi ja jos on niin miten? 2.
Onko nakévamma vaikuttanut psyykkiseen elamanlaatuun, kuten mielialaan? 3.
Onko nakévamma vaikuttanut elintapoihin, kuten ruokailu- ja liikkuntatottumuksiin? 4.
Onko nakdévamma heikentanyt mahdollisuuksia toimia arjessa itsenaisesti? Esim.
Arkiaskareiden ja kodin ulkopuolella asioinnin osalta. Haastatteluun osallistuminen
perustuu aina vapaaehtoisuuteen enka haastattele esim. muistisairaita eettisista
syista. Haastattelen tutkimukseeni kuutta nakbvammaista henkilo. Teemahaastattelu
on hidas analysoida ja itse haastattelutilanteetkin voivat olla pitkia kuten myos

vastaukset, joten siita syysta rajaan vastaajien maaran kuuteen henkiléon.

Kananen (2014, 41-42) kertoo teoksessaan, ettd tutkimusongelman ratkaisua
etsitdan aineiston avulla. Tuomen & Sarajarven (2009, 73) teoksessa kerrotaan
haastatteluiden yleisesti ottaen tarkoittavan henkilokohtaisia haastatteluja, joissa
kysymykset esitetdan suullisesti ja vastaukset kirjataan ylés. Omassa
opinnaytetydssani aineistona toimivat haastateltavien antamat vapaat vastaukset,

joilla mielestani pystyin hyvin saamaan vastauksen kysymykseen, onko nakévamma
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heikentanyt elamanlaatua, ja jos on niin miten. Haastattelut toteutin suullisesti
kysymalla, mutta kirjallisia merkintdja en tehnyt haastattelujen aikana vaan aanitin
vastaukset. Tama mahdollisti paremman keskittymisen haastateltaviin, itse

tilanteisiin seka vastauksiin, ilmeisiin ja eleisiin.

Varsinaisten haastattelukysymysten lisaksi kerasin vastaajilta tietoa siitd, onko
vastaajalla henkildkohtainen avustaja ja onko sellaisen olemassaolo muuttanut
vastaajan kokemusta elamanlaadustaan. Usein nakdvammainen kerkeaa elaa
vammansa kanssa varsin pitkaan ennen kuin henkilokohtaisen avun
myodntamiskriteerit vammaispalvelulain (14.4.2023/675, 3§) nojalla tayttyvat.
Toisaalta aineston keruu puolistrukturoidusti mahdollisti sen, etta vastaajat kertoivat
avoimesti tilanteistaan, jolloin my6s muu arjessa saatava apu nousi esiin pelkan

ulkopuolisen henkilokohtaisen avustajan lisaksi.
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6. Opinnaytetyon tavoitteet ja toteutus

Haastattelut ovat kaytetyin tiedonkeruumenetelma laadullisissa tutkimuksissa
(Kananen 2014, 70). Oman opinnaytetyoni tiedonkeruussa haastattelu on mielestani
ainoa kelvollinen toteutusvaihtoehto, silla elamanlaatua ja toimintakykya
nakbvammaan liitettyna on vaikea mitata milldan mittareilla. Haastattelemalla
nakovammaisia saan tietoa suoraa kohderyhmaltani ja heista jokainen pystyy
suullisesti myds vastaamaan. Kirjallisten kyselyiden tai muiden vastaavien
tayttaminen ei nakdvammaisilta valttamatta onnistu. Teemahaastattelu sopii
opinnaytetyoni toteutusmenetelmaksi, koska opinnaytetyoni kohteena on ilmio eli
nakdvammaisten elamanlaatu seka ihminen ja hanen toimintansa (Kananen 2014,
72).

6.1. Opinnaytetyon tavoitteet

Laadullisen opinnaytetyoni tavoitteena on kerata tietoa siitd, miten nakdévamma
vaikuttaa ihmisten elamanlaatuun ja toimintakykyyn elaman eri osa-alueilla. Aion
tutkimuksellani saada vastauksia siihen, vaikuttaako yksin asuminen ja mahdollinen
henkilokohtaisen avustajan olemassaolo sosiaaliseen, psyykkiseen ja fyysiseen
eldamanlaatuun. Tarkoitukseni on saada vastauksista muodostettua jonkinlainen
kokonaiskuva siitd, miten edellda mainitut tekijat tai niiden puute vaikuttavat
nakdévammaisten elamanlaatuun sosiaalisesti, psyykkisesti ja fyysisesti. Kananen
(2014, 72) kertoo teoksessaan, ettd tama onkin teemahaastattelulle tyypillista:

rakennetaan kokonaiskuva haastattelemalla esiin saaduista yksityiskohdista.

Tuomi & Sarajarvi (2018, 41) kertovat teoksessaan fenomenologis-hermeneuttisesta
tutkimuksesta. Tallaisen tutkimuksen tavoitteena on tutkittavan ilmion
kasitteellistaminen eli kokemuksen merkityksen nakyvaksi tuominen.
Fenomenologis-hermeneuttinen tutkimus on tulkinnallinen tutkimus, silla silloin
keskitytaan tutkimaan yksittaisen ihmisen kokemusmaailmaa. Tama patee omaankin
tutkimukseeni, silla haastateltavani tulkitsevat itse omaa tilannettaan kysymysteni

kautta, minka jalkeen vastauksia analysoidessani mina tulkitsen vastauksia.
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Fenomenologis-hermeneuttisesta nakokulmasta tutkimukseni tarkoitus onkin tuoda
nakyvaksi sita ilmiota, etta nakdvamma tavalla tai toisella vaikuttaa henkilon
elamanlaatuun sekd nakdvammaisten omaa kokemusta siitd, miten vaikutukset

ilmenevat.

6.2. Opinnaytetyon eettisyys

Tutkimuksen eettisessa toteuttamisessa tarkeaa on hyvan tieteellisen kaytannon
noudattaminen. Kananen (2015, 125) listaa oppaassaan olennaisiksi hyvan
tieteellisen kaytannon periaatteiksi rehellisyyden, yleisen huolellisuuden seka
tarkkuuden. Aineistonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmien tulee olla eettisesti
kestavia ja tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia. Tutkimuksen toteuttamiseen
kuuluu myds avoimuus ja vastuullisuus erityisesti tutkimuksen tuloksia julkaistaessa.
Tarkead on myos kunnioittaa toisten tutkijoiden tekemaa tyota ja viitata niihin
asianmukaisesti. Tutkimuksen rahoituksen eettisyytta omassa opinnaytetyossani ei

tarvitse miettia, silla mitdan rahoitusta ei ole ja kaikki tyd tapahtuu omalla ajallani.

Tutkimuseettinen neuvottelukunta (tenk.fi) on kerannyt sivustolleen ihmistieteisiin
kuuluvia eettisia periaatteita. Ensisijaisen tarkeaa ihmistieteellistd tutkimusta
tehtdessa on kunnioittaa tutkittavien henkildiden ihmisarvoa ja
itsemaaraamisoikeutta. Omassa tutkimuksessani tama nakyy siten, etta
vastaaminen on aina vapaaehtoista enka haastattele esimerkiksi muistisairaita
henkiloita, jotka eivat valttamatta kykene enaa objektiivisesti arvioimaan omaa
kykyaan osallistua tutkimukseen. MyOs sananvapaus ja oikeus yksityisyyteen on
tarkedad huomioida haastattelua tehtdessa (tenk.fi) ja siitd syystd en toteuta
haastatteluja julkisella paikalla enka mielellddn muiden kuin haastateltavan ja

haastattelijan lasnaollessa.

Tutkimuseettisen neuvostokunnan (tenk.fi) mukaan on eettisten periaatteiden
mukaista tutustua ennen tutkimuksen toteuttamista tutkittavaan yhteisoon ja
kulttuuriin. Tarkeda on myds kertoa haastateltaville ymmarrettavalla ja

totuudenmukaisella tavalla tutkimuksen tavoitteet sekd osallistumiseen liittyvat
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mahdolliset riskit ja hyodyt. Tutkimukseen osallistuvan henkilon tulee aina tietaa
olevansa osa tutkimusta. Salassapitosdadoksia tulee tutkimusta tehtaessa
ehdottomasti noudattaa. Naitd periaatteita pystyn tutkimuksessani noudattamaan
helposti, silla tutkittava ryhmani on pieni ja kaikki osallistujat ovat aikuisia ja
kykenevia paattamaan omista asioistaan. Lisaksi henkilotiedot eivat ole
olennaisessa osassa haastatteluissani, joten niita en myodskaan keraa ja siten ne

pysyvat automaattisesti salassa.

6.3. Opinnaytetyon toteutus ja tutkimuskysymykset

Viisi haastattelua kuudesta toteutettiin vastaajien toiveesta heidan kodeissaan.
Yhden haastattelun tein Kemin nakdvammaisten toimitiloissa vastaajan pyynnosta.
Jokainen haastattelu oli sellainen, etteivat ulkopuoliset henkilét paasseet niita
kuulemaan. Eettisesti on oikein kertoa vastaajille hyvissa ajoin ennen
haastattelutilannetta mitd haastattelu koskee (Tuomi & Sarajarvi 2009, 73), minka
kerroinkin vastaajille haastatteluaikoja sopiessani. Tuomen & Sarajarven (2009, 73)
eettisen ohjeen mukaisesti vastaajille jai siten myOs aikaa pohtia elamanlaatuaan
valmiiksi ennen haastattelujen toteuttamista. Taustatiedot vastaajista kerasin
kirjallisena valmiille, tekemalleni lomakkeelle ennen varsinaista haastattelua. Aanitin
jokaisen haastattelun, johon kysyin jokaiselta vastaajalta luvan. Esitin kaikille
haastateltavilleni samat, ennalta maaritellyt kysymykset, joihin he saivat vapaasti

vastata, kuten puolistrukturoituun haastatteluun kuuluu. (fsd.tuni.fi.)

Litteroin haastattelut aanitteiden perusteella ensin lahes sanasta sanaan. Vain
tutkimuksen kannalta aivan epaolennaiset asiat jatin litteroimatta, mutta sellaisia
ilmeni hyvin vahan. Tein vastauksista teemoihin liittyen ensin nelja listaa
ruutupaperille. Kirjoitin vastaukset siis ylos, mutta jos sama vastaus oli jo annettu,
merkitsin vastauksen perdan, montako kertaa vastaus tuli esiin eli kuinka moni
kuudesta vastaajasta vastasi samalla tavalla. Tama sopii aineistolahtdiseen
analyysiin (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108), silla siten sain vastaukset pelkistettya ja
samalla myos ryhmiteltya. Ryhmittely oli helppoa, silla kayttamani teemat tulivat esiin

jo haastattelun kysymyksissa.
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Tuomi & Sarajarvi (2009, 72) kertovat, ettd on jarkevaa kysya asiaa henkilolta
itseltdan, jos haluaa tietdd mitd han ajattelee tai miksi han toimii kuten toimii.
Omassa haastattelussani tutkimuskysymykset hakevat vastausta seka
nakovammaisten ajatuksista ettd heidan kokemuksistaan, joihin ajatukset voivat toki
vaikuttaa. Haastattelijalla on mahdollisuus esittaa kysymys uudelleen, oikaista
vaarinkasityksia seka kayda keskustelua haastateltavien kanssa (Tuomi & Sarajarvi
2009, 73), mita itsekin tein haastatteluiden lomassa jonkin verran. Muutaman kerran
esitin tarkentavan kysymyksen asiakkaan vastauksen jalkeen, jotta todella sain
vastauksen kysymaani asiaan. Haastateltavissa oli suuri ero siltd osin, kuinka

laajasti he vastasivat kysymyksiin oma-aloitteisesti.

Haastatteluissa kayttamani kysymykset olivat seuraavat:

1. Onko nakévamma vaikuttanut ihmissuhteisiin? Jos on niin miten?

2. Onko nakévamma vaikuttanut psyykkiseen elamanlaatuun, kuten mielialaan?

3. Onko nakdvamma vaikuttanut elintapoihin, kuten ruokailu- ja liikkuntatottumuksiin?
4.0nko nakovamma heikentanyt mahdollisuuksia toimia arjessa itsenaisesti

esimerkiksi arkiaskareissa tai kodin ulkopuolella asioinnissa?
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7. Analysointi ja tulokset

Analysoin teemahaastatteluni aineistolahtodisesti temaattisena analyysina.
Viitekehyksena analyysissani on siis aineisto, jonka olen haastattelemalla kerannyt.
Analyysi lahti liikkeelle siitd, ettd tutustuin kerd@maani aineistoon ja tein siita
muistiinpanoja. Muistiinpanojen pohjalta kerasin tutkimuksen olennaiset asiat yhteen
ja pelkistin ne. Seuraavaksi jarjestin vastaukset valitsemieni teemojen mukaan
sosiaalista, psyykkista ja fyysistd elamanlaatua koskeviksi kasin Kirjoitettuna
ruutupaperille. Aineistoni sopii hyvin valitsemiini teemoihin, silla haastatteluni
kysymykset oli jo valmiiksi jaettu teemojen mukaan. Vastaukset olivat kuitenkin
moninaisia ja teemat limittyivat osittain yhteen, mika ei teemahaasttelussa haittaa.
Analyysini haaste olikin erottaa vastauksista se, mihin teemaan se vahvimmin liittyy.
Kuten Tuomi & Sarajarvi (2018, 142) ohjeistavat, analyysissa tulee ottaa huomioon
myos teemojen valiset suhteet. Esimerkiksi katsekontaktin puute koettiin seka
sosiaalisena ettd psyykkisena haittana, joten otin sen huomioon kummassakin

teemassa.

Tein jokaiseen neljaan teemaan liittyen taulukon, johon kerasin useimmin toistuneita
vastauksia haastatteluista. Taustatietona kerrottakoon, etta jokaiselle vastaajalle oli
vammaispalveluiden kautta myodnnetty taksikortti, joten vertailukohtaa
taksikortittomiin ei haastatteluiden kautta syntynyt. Kahdella vastaajalla kuudesta oli
henkilokohtainen avustaja ja yhdella puoliso toimi omaishoitajana. Kahdella
vastaajalla oli aiemmin ollut avustaja, mutta he olivat luopuneet avustajasta, kun

sopivaa ei ollut 16ytynyt useista yrityksista huolimatta.

Toimin analyysia tehdessani Tuomen & Sarajarven (2009, 109) ohjeiden mukaisesti.
Ensin kuuntelin ja aukikirjoitin vastaukset sana sanalta, jonka jalkeen luin
haastattelut muutamaan kertaan. Seuraavaksi etsin litteroinneista pelkistettyja
ilmauksia, jotka Kirjoitin itselleni ruutupaperille ylos. Tekemani pelkistykset olivat
toisaalta informaation tiivistamista, silla jatin pelkistyksesta ylimaaraiset taytesanat
pois, mutta myds informaation pilkkomista osiin, silla samassa lauseessa saattoi tulla
esiin useampi elamanlaatuun vaikuttava tekija. Merkitsin pelkistyksiin sen, moniko

vastaajista oli vastannut samalla tavalla ja useimmin esiintyneista vastauksista tein
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taulukot. Muodostin myds alaluokan toisilta henkildiltéd saadusta avusta ja niputin ne
takaisin ylaluokaksi riippumatta siita, kenelta apu oli peraisin, silla avun antajalla ei

sinallaan ole elamanlaadullista merkitysta vaan silla, etta apua ylipaataan saa.

7.1. Haastatteluun vastanneiden taustatiedot

Haastattelin opinnaytetyota varten kuutta henkiloa. Vastaajista viisi oli naisia ja yksi
mies. Viisi vastaajaa asui Kemissa ja yksi Keminmaassa. Yksi vastaajista oli ollut
sokea syntymastaan asti, nelja vastaajaa oli nakbvammautunut tydikaisena ja yksi
vasta eldkeiassa. Vastaajista nelja oli edelleen tyoikaisia ja kaksi elakeian ylittaneita.
TyOelamassa vastaajista oli kuitenkin vain yksi ja kolme muuta tyoikaista olivat
tydelaman ulkopuolella. Yksi tydelaman ulkopuolella olevista oli halukas
tyollistymaan, yksi koki ettei tyollistyminen ollut ajankohtaista nakdévamman ja
muiden sairauksien yhteisvaikutuksen vuoksi ja kolmas oli jo hyvin lahella

tavanomaista elakeikaa eika siten haaveillut tyollistymisesta.

Kaksi vastaajaa asui kerrostaloasunnossa yksin ilman henkilokohtaista avustajaa,
mutta heista molemmilla oli kokemusta henkilOkohtaisista avustajista. Yksi vastaaja
asui yksin omakotitalossa ja hanella kavi saanndllisesti henkilokohtainen avustaja.
Loput kolme vastaajaa asuivat omakotitaloissa yhdessa puolison kanssa. Jokaisella
vastaajalla oli kuljetuspalvelu eli ns. taksikortti ja kahdella vastaajalla oli
henkilokohtainen avustaja haastatteluhetkelld saanndllisesti apuna. Diagnooseja
vastaajilla oli monenlaisia, yleisimpana glaukooma ja kaihi. Jokainen vastaaja oli
saanut vammaispalveluista lakisaateiset (14.4.2023/675) palvelut (valaistusmuutos,

likkumista tukeva palvelu seka henkildkohtainen avustaja), jos niita oli haettu.

7.2. Nakovamman vaikutus sosiaalisiin suhteisiin

Kuudesta vastaajasta nelja koki ihmissuhteiden heikentyneen nakdvammaisuuden
myota silla tavalla, etta aiemmat inmissuhteet tai osa niista oli jaanyt kokonaan. Yhta

moni oli kokenut negatiivista asennetta nakeviltd ihmisilta tyypillisesti siten, etta
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nakevat lakkasivat pyytamasta mukaan, kun ajattelivat ettei nakbvammainen voi
enaa tehda samoja asioita kuin ennen nakbvammaa. Yksi haastattelun vastaajista oli
syntymasokea, mutta myos han koki ennakkoluuloista asennetta nakevilta ja kahden
muun kanssa han vastasi uusien ihmissuhteiden solmimisen olevan vaikeaa. Kaksi
vastaajaa nosti esiin katsekontaktin puuttumisen merkityksen ihmissuhteisiin. Kaksi
vastaajaa tiedosti mydés oman toiminnan merkityksen ja kertoi, ettd uusia

ihmissuhteita oli kylla 16ytynyt, mutta se oli vaatinut itselta hyvin aktiivista otetta.

Nelja vastaajaa koki, ettei nakevat ottaneet enaa mukaan toimintaan, kuten ennen
nakovammautumista. Yksi vastaajista oli kuitenkin enemmankin sita mielta, etta
hanen oletettiin kykenevan toimimaan ihan kuten ennenkin, vaikka nakovamman
myo6ta yksin lahteminen oli huomattavasti vaikeampaa kuin ennen. Yksi vastaajista
taas koki, ettd nakevat yrittavat auttaa liikaa myods sellaisissa asioissa, mista
nakovammainen suorituisi itsenaisesti, mika taas ei tue toimintakyvyn yllapitamista.
Pystyyvyden tunne lisad myos motivaatiota oman toimintakykynsa yllapitamiseen
(Harkapaa ym. 2016, 77), joten toisen puolesta tekeminen ei useinkaan ole pitkalla
tahtaimella hyvaksi. Yksi vastaajista oli kokenut paljon ohittamista eli sita, etta
ihmiset puhuivat hanen puolisolleen, vaikka han itse oli vieressa ja taysin kykeneva
osallistumaan keskusteluun. Tahan voi tulkita syyksi katsekontaktin puutteen, toisten
ihmisten asenteen ja tietdmattdmyyden, mutta toisaalta vastaajan nakemyksen

mukaan my0s oman toiminta voi mahdollistaa ohittamisen.

Sosiaaliset tekijit, taulukko 1

Vanhat ihmissuhteet jaadneet

Néakevien ennakkoluuloinen asenne

Vaikea solmia uusia ihmissuhteia

Katsekontaktin puute

Oma aktiivisuus keskeistd
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Sosiaalista elamanlaatua oli toisaalta pystynyt nakdvammaisuuden myota myos
kehittamaan. Kolme kuudesta vastaajasta oli I0ytanyt uusia ihnmissuhteita vertaistuen
piirista eli Lapin Nakbvammaiset Ry:n toiminnan kautta. Yksi vastaaja koki avustajan
heikentavan ihmisten halukkuutta tulla puhumaan, silld avustaja voidaan kokea
vieraana tai ihmiset kokevat, ettei kehtaa tulla hairitsemaan kun henkilé on avustajan
kanssa liikkeella. Perhe ja laheiset olivat suuressa roolissa jokaisen vastaajan
elamassa ja siten my0os sosiaalisissa suhteissa, mika osin kavi ilmi ns. rivien valista,
kun vastaajat kertoivat tekevansa asioita isan, aidin, sisarusten, lasten ja
lastenlastenkin kanssa. Uusien ystavyyssuhteiden muodostaminen koettiin
hankalaksi, mutta se liittyi ainakin yhden vastaajan mielestd enemman ikaan kuin

nakodvammaan.

7.3. Nakovamman psyykkiset vaikutukset

Psyykkisista tekijoista vastaajat nostivat olennaisimpana esiin masentuneisuuden ja
mielialan laskun. Ainoastaan yksi vastaaja ei kertonut masentuneisuudesta tai
mielialan laskusta vastauksessaan, mutta han oli pystynyt jatkamaan ty6ssaan
nakovammasta huolimatta. Kolme vastaajaa koki juuri tyoelamasta poisjaannin
olleen psyykkisesti hankalinta hyvaksya. Yksi vastaaja oli jaanyt elakkeelle
nakbvamman ja masennuksen yhteisvaikutuksen vuoksi. Vastaajista kolme koki
tekemisen hidastumisen olevan arsyttavaa. Nakevana asiat oli tottunut tekemaan
nopeasti ja nadn heikennyttya sama ei enaa onnistunutkaan. Yksi vastaajista kertoi
myOs valmistautuneensa nadn menetykseen niin paljon kuin mahdollista

jarjestelemalla asioita sita ajatellen, ettei kohta enaa nae.
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Psyykkiset asiat, taulukko 2

Aiheuttanut masennusta

Laskenut mielialaa

Tybeldmasta pois jddminen oli henkisesti raskasta
Tekemisen hitaus arsyttaa

Katsekontaktin puute
0 1 2 2 3

Psyykkisesti elamanlaatua parantaviksi asioiksi haastattelussa kerrottiin asioista
puhuminen ja vertaistoimintaan Iahteminen. Myos pelkka aika oli osaltaan auttanut,
kun nakévammaan oli sopeutunut. Nain vastasi kolme viidesta aikuisialla
nakdvammautuneesta vastaajasta. Yksi vastaaja nosti helpottavana asiana esiin
rutiinit eli asioiden tekemisen aina samalla tavalla. Han kertoi esimerkiksi kayvansa
lahes aina yhdessa ja samassa, tutussa kaupassa, koska sielta han [0ytaa
etsimansa. Lisaksi yksi vastaajista koki henkilokohtaisen avustajan olemassaolon
tarkeaksi psyykkiselle elamanlaadulle, silla han oli tyytyvainen avustajaansa ja
tykkasi jutella avustajan kanssa kaikista maailman asioista. Talla vastaajalla ei ollut
lahiomaisia tai sukulaisia lahella eika juuri mydskaan ystavia. Muissakin
vastauksissa henkildkohtainen avustaja oli koettu hyddylliseksi, mutta vain silloin jos
kemiat kohtasivat. Joskus avustajan kanssa yhteisty0 ei onnistunut ollenkaan ja
kaksi vastaajaa oli luopunut henkildkohtaisesta avustajasta kokonaan, silla eivat

olleet I6ytaneet sellaista, jonka kanssa toiminta olisi ollut sujuvaa ja luontevaa.

7.4. Nakovamman vaikutus elintapoihin ja arkeen

Ennakko-oletukseni nakovamman vaikutuksesta elintapoihin negatiivisesti piti vain
osittain paikkaansa, mika kavi ilmi myos Haapalan (2010) Pro Gradu-tutkielmasta.
Viisi kuudesta vastaajasta kertoi, etta liikkkui enemman jos oli joku, jonka kanssa
likkua eli henkilokohtainen avustaja, puoliso tai muu henkild, joka ohjasi esim.

kadulla. Kolme kuudesta kertoi likkuneensa enemman ennen nakovammautumista.



26

Syntymastaan asti sokea vastaaja kertoi, ettei muutenkaan ole mitenkaan
liikunnallinen henkild, mutta avustajan kanssa asiointi hoitui helpommin kavellen,
jolloin tuli edes hyoétyliikuntaa. Vain kaksi vastaajaa kuudesta sanoi suoraa, etta
pitaisi liikkua enemman. Kaksi vastaajista harrasti edelleen samoja liikuntalajeja kuin
aiemminkin tai oli vaihtanut toiseen, mutta nakévammalla ei ollut vaihtamisen kanssa
yhteytta. Kaksi vastaajaa kertoi kavelyn vaikeutuneen nakbvamman myota, mika on
taysin ymmarrettavaa. Kaksi vastaajaa mainitsi myos kaatuilleensa nakévamman

takia, mista oli seurannut pelko kavelemista kohtaan.

Nelja vastaajaa kuudesta ei kokenut ruokavalionsa muuttuneen nakdvamman
vuoksi. Yksi vastaaja kertoi syovansa maarallisesti vahemman nyt, kun ei nahnyt
syomiaan ruokia. Tama ei vastaajan kohdalla ollut positiivinen asia, silla han oli
muutenkin varsin hoikka. Airut- lehden (airutlehti.fi) artikkelissa kerrotaan
nakdvammaisten naisten olevan useammin alipainoisia ja vajaaravitsemuksesta
karvisia kuin nakevien naisten ja nakdvammaisten miesten taas olevan keskivertoa
ylipainoisempia. Tama piti haastateltavieni kohdalla jossain maarin paikkaansa,

mutta otannan pienuuden vuoksi asiaa ei voi haastattelun perusteella yleistaa.

Ruokailu ja liikunta, taulukko 3

Liikkuminen helpompaa avustajan/laheisen tms. Kanssa
Ruokailutottumuksiin ei ole vaikuttanut

Ennen ndkdvammaa lilkuin enemman

Allergiat lisdna vaikeuttavat entisestdén ruokailua

Kavely vaikeutunut

Kuudesta vastaajasta kolme karsi erindisistd allergioista. Tama heikensi
ruokailutottumuksia varsinkin kodin ulkopuolella syodessa, kun koskaan ei voinut olla
varma ruuan sisallosta, koska sitd ei nde. Toisaalta allergiat olivat kotioloissa
kannustaneet entista terveellisempaan ravintoon ja lisdnneet paneutumista

ravitsemuksellisiin asioihin. Allergiat vaikeuttivat myds kaupassa kayntia, silla
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nakdvammaisen on hyvin hankala I0ytaa laktoosittomia ja gluteenittomia tuotteita

saatikka esim. kananmunattomia, josta ei ole kunnollista merkintaa pakkauksissa.

ltsendisen arjen olennaisin tekija oli viiden vastaajan mukaan toisten ihmisten apu
(taulukko 4). Silla ei ollut vastausten perusteella merkitysta, oliko apu puolison, muun
laheisen tai henkilokohtaisen avustajan kautta tullutta, silla kaikki apu koettiin
toimintakykya ja elamanlaatua parantavaksi asiaksi. Esimerkiksi tarkempi
siivoaminen oli asia, josta haastateltavien mielesta oli vaikea selvita yksin. Avun
merkitys oli tarkeda myds asioitaessa kodin ulkopuolella (lite 10). Vain yksi vastaaja
kuudesta kertoi kdyvansa kaupassa taysin yksinkin, mutta hankin kavi vain tutussa

kaupassa ja taksin kyyditsemana (liite 3).

Itsendinen arki, taulukko 4

Tippuneiden tavaroiden |6ytdminen vaikeaa
Toiminta hitaampaa kuin ndkevana
Aina asioidessa ei saa palvelua esim. Kaupassa

Puoliso, avustaja muu laheinen auttaa paljon eika ilman oikein parjaisi

Sainion & Salmisen (2016, 206) mukaan toimintakykyinen henkild pystyy
suoriutumaan paivittaisista toimistaan itseaan tyydyttavalla tavalla, mika ei taysin
toteudu haastattelemieni henkildiden kertoman mukaan nakbvammaisilla henkilailla.
Erityisesti toimimisen hitaus (taulukko 4) nakeviin verrattuna oli vastausten
perusteella toimintakykya heikentava tekija samoin kuin asioiden lI6ytamisen vaikeus
(taulukko 4). Viisi vastaajaa kuudesta koki olevansa jossain maarin riippuvaisia
ulkopuolisesta avusta (taulukko 4), mika toisaalta on taysin ymmarrettavaa varsinkin

silloin, jos henkild ei nde enaa mitaan.
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8. Tulosten yhteenveto ja pohdinta

Haastatteluista kavi ilmi, ettd Laaksosen & Suvivuon (2015, 9) raportissa kerrotut
autonomisuuden ja riippumattomuuden ulottuvuudet hyvinvoinnin ja elamanlaadun
kannalta eivat helposti toteudu nakévammaisilla henkildilla. Kaikki vastaajat kertoivat
tarvitsevansa apua ainakin joissain tavallisissa toiminnoissa, useimmiten kodin
ulkopuolella asioinnissa, siivouksessa seka ruuan laitossa. Asioiden hoitaminen
tietokoneella on vastausten perusteella nakbvammaisille vaikeaa ja siihen tarvitsee
usein ulkopuolisen apua, mika mielestani ei tue henkilon autonomiaa ja toisaalta voi
olla myos ahdistavaa luovuttaa esimerkiksi pankkitunnuksensa toisen henkilon
kayttoon, jotta paasee verkkopankkiin tai vaikkapa omakantaan tarkistamaan omat
terveystietonsa. Vain yksi vastaajista kertoi hoitavansa tallaiset asiat itse tietokoneen

puheohjauksen turvin.

Haastattelemilleni henkildille oli myonnetty vammaispalveluista lakisaateiset palvelut
ja tukitoimet (14.4.2023/675), jos niita oli haettu. Jokaisella haastatellulla henkildlla
oli liikkumista tukeva palvelu eli taksikortti, mikd mahdollisti kulkemisen kodin
ulkopuolella. Osa vastaajista kertoi kuitenkin kayttavansa taksia hyvin harvoin, silla
puoliso tai muu laheinen toimi usein kuljettajana. Tahan vaikutti haastatteluiden
perusteella myds syksylla 2023 voimaan astunut taksiuudistus (lapha.fi), jolloin
vammaisilta evattiin oikeus soittaa tutulle taksinkuljettajalle. Nyt nakévammaiset
(kuten muutkin vammaiset) joutuvat soittamaan matkapalvelukeskukseen vahintaan
1,5 tuntia ennen taksin tarvetta, jolloin matkapalvelukeskus lahettaa paikalle taksin.
Yksi haastateltava kertoi tasta seuranneen ongelmia esimerkiksi siten, etta taksi on
tullut toisesta kunnasta eika ole osannut reittid. Taksinkuljettaja oli kysynyt
asiakkaalta, mihin pitda kaantya, johon asiakas oli todennut etta "enpa tieda kun en
nae”. Tallaiset tilanteet heikentavat nakdévammaisten henkildiden autonomiaa
(Laaksonen & Suvivuo 2015, 9) vaikeuttamalla kodin ulkopuolella asiointia

entisestaan.
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8.1. Tulosten yhteenveto

Tuloksena saamistani vastauksista voin todeta, etta yksin asuminen onnistuu myos
nakdévammaisilta. Talldin henkildt kuitenkin tarvitsevat apua arjessaan, kuten yksi
vastaajista kertoi kdayvansa kaupassa aitinsd kanssa ja toinen asioilla isansa tai
siskonsa kanssa. Yhdella yksin asuvalla vastaajalla oli henkilokohtainen avustaja
viikoittain apunaan, mika mahdollisti siivoamisen ja asioilla kaynnin yhdessa
avustajan kanssa. Tama vastaaja koki vastaajista eniten yksinaisyytta, silla hanella
ei ollut 1aheisia eika juuri ystaviakaan asuinpaikkakunnallaan. Vastaajista kolme asui
puolison kanssa, mikd oli elamanlaatua parantava tekija. Usein puolisot myos
toimivat kuljettajana ja apuna asioilla ja kodin askareissa riippumatta siita, oliko
puoliso virallisesti omaishoitaja vai ei. Minulle tuli jossain maarin yllatyksena se,
kuinka paljon nakovammaiset tosiasiallisesti saavat ja tarvitsevat apua ja kuinka

paljon lahiomaiset heita arjessa auttavat.

Kokonaisuutena kaikkia vastaajat mydnsivat nakévamman heikentavan
elamanlaatua. Yksi vastaajista oli sitd mielta, ettd se nakdvammainen, joka vaittaa
ettei nakdvamma ole heikentanyt elamanlaatua, valehtelee. Merkittavimmin
nakbvamma oli vaikuttanut heikentavasti mielialaan, ihmissuhteisiin seka itsenaiseen
arjessa toimimiseen. Uusia sosiaalisia kontakteja ja ystavyyssuhteitakin vastaajat
olivat saaneet vertaistoiminnan piirista, jota Meri-Lapissa tarjoaa Lapin
nakovammaiset Ry seka sen alaosasto Kemin nakdvammaiset. Vastaajista viisi oli
aktiivisesti mukana vertaistoiminnassa ja yksi vastaaja satunnaisesti. Satunnaisesti
vertaistoimintaan osallistuva henkild oli kuitenkin aktiivinen osallistuja Veitsiluodon

elakelaisten toiminnassa, jossa kay myos muita nakbvammaisia henkiloita.

Vaaraman ym. (2014, 30) artikkelissa elamanlaatua merkittavimmin heikentavia
tekijoita olivat tyottomyys ja tulokoyhyys, kuten myos yhden hengen taloudessa
asuminen. Jokaisella tydikaisena nakdvammautuneella vastaajalla tydelamasta
poisjaanti oli ollut aluksi elamanlaatua todella pahasti heikentava asia, mutta ajan
saatossa siihen oli sopeutunut. Haastatteluista kavi ilmi myds se, ettd yksin
asuminen heikensi erityisesti sosiaalista ja psyykkistd hyvinvointia, silla eniten

yksinadisyydesta puhuivat yksinasuvat vastaajat. Tyoelamassa jatkanut vastaaja koki



30

vahiten elamanlaadun heikentymista kaikilla haastattelukysymysten osa-aluilla, mika
tukee ajatusta siita, etta tyottomyys heikentaa elamanlaatua. Tuloihin liittyvista
ongelmista puhui Iahinna vain syntymastaan asti sokea vastaaja, joka olisi halunnut
reissata, mutta tyottdomyys teki siitd taloudellisesti mahdotonta. Tamakin on
elamanlaatua heikentava tekija varsinkin psyykkisesti, kun ihminen ei voi toteuttaa
toiveitaan ja tyydyttda tarpeitaan, kuten hyvaan elamanlaatuun Laaksosen &

Suvivuon n (2015, 8) mukaan kuuluu.

Merkittavimmat haasteet vastaajien toimintakyvyssa liittyivat arjen perustoimintoihin,
joista myods Siira (2021, 28) kertoo. Haasteita oli vastausten perusteella erityisesti
ruuan valmistuksessa, siivoamisessa ja kodin ulkopuolella asioinnissa kuten
kaupassa kaynnissa. Vastaajista vain kaksi kertoi valmistavansa ruuat taysin
itsendisesti ilman apua ja loput tekivat ruuat yhdessa jonkun toisen henkildon
avustuksella. Jokainen vastaaja tarvitsi apua kodin ulkopuolella asioinnissa
vahintaan kuljetuksen osalta. Viisi vastaajaa kertoi kayvansa kaupassa aina toisen
ihmisen kanssa yhdessa ja kuudeskin vastaaja useimmiten, vaikka joskus kavi
yksinkin. Elamanlaatua heikentdvana asiana vastaajista osa koki myds tekemisen
suunnittelun, silla ennen nakovammautumista spontaani toiminta oli ollut
mahdollista, mutta nakdvammautumisen jalkeen ei. Yksi vastaaja nosti esimerkkina
se, etta ennen oli pystynyt hyppaamaan junaan ja menemaan yksin lastensa luokse

eri puolille Suomea, mutta nyt nadn mentya kokonaan se ei onnistunut.

8.2. Pohdinta

Haastattelun paallimmainen tarkoitus oli saada tietoa nakdvamman vaikutuksista
elamanlaatuun. Olennaista minulle itselleni tyoni kannalta oli myds saada vinkkeja
siihen, mita voisi tehda, jotta nakdvammaisten elamanlaatua ja toimintakykya saisi
parannettua. Haastatteluni vastasi tarkoitustaan hyvin kummaltakin osin. Toisaalta jo
ennen haastattelujen tekemista tiesin nakbvamman elamanlaatua ja toimintakykya
heikentavasta vaikutuksesta, mutta yksilolliset kokemukset avasivat aihetta minulle
lisda. Lisaksi sain kuulla myo0s positiivisia asioita, joita ei olisi haastateltavien

elamaan tullut ilman nakbvammaa.
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Opinnaytetyon haastatteluja tehdessani kasitykseni nakévammaisten keskivertoa
heikommasta elamanlaadusta vahvistui. Ainoastaan yksi kuudesta
haastattelemastani henkilosta ei kokenut elamanlaatunsa juuri heikentyneen ja han
oli pystynyt jatkamaan elamaansa varsin samaan tapaan kuin ennen
nakovammadiagnoosia. Kaikki viisi muuta kertoivat nakovamman vaikuttavan
elamanlaatuun negatiivisesti, mutta ajan saatossa nakbvamman tuomiin haasteisiin
oli padosin sopeuduttu ja elamanlaatu kehittynyt parempaan suuntaan kuin mita se
oli heti nakbvammadiagnoosin saamisen jalkeen. Yksi haastattelemistani henkiloista
oli ollut sokea syntymastaan saakka ja myds han koki nakbvamman heikentavan

elamanlaatuaan, vaikka kokemusta elamasta ilman nakbvammaa ei ollut.

Vastauksista kavi ilmi, etta tydelamassa jatkaminen oli pitanyt elamanlaatua ylla.
Kolme vastaajaa oli joutunut luopumaan tyoelamasta nakdvamman vuoksi, mika sai
minut miettimaan sita, eiko tosiaan olisi ollut keinoja uudelleen kouluttaa tai muuten
etsia tyodtehtavia, joita olisi viela pystynyt tekemaan. Toisaalta yhdella haastatellulla
elakoitymisesta oli jo pitkasti aikaa ja sen jalkeen apuvalineet ovat kehittyneet ja
mahdollisesti myos asenneilmapiiri muuttunut paremmaksi, joten tydelamassa
jatkaminen voisi nykyisin onnistua paremmin. Syntymastaan sokea vastaaja kaipasi
tydelamaan seka taloudellisista etta sosiaalisista syista. TyOllistyminen taysin
sokeana on hanen kokemuksensa mukaan kuitenkin erittédin vaikeaa. Omassa
tyossani kuntoutusohjaajana pyrin jatkossa panostamaan siihen, etta tydiassa
nakdvammautuneet henkildt pystyisivat jatkamaan tyoelamassa ja syntymastaan
nakovammaiset saisivat itselleen sellaisen koulutuksen, jolla tyollistyminen on
mahdollista. Tietotekniikan kehittyessa uskon, etta nakovammaisten tyollistyminen
voi tulevaisuudessa olla helpompaa, kunhan tyonantajat vain uskaltavat palkata

nakdvammaisia.

Sain haastattelun vastauksista tukea sille, ettd olen paassyt tyodssani
nakdvammaisten kuntoutusohjaajana asian ytimeen eli ohjannut ihmisia elamassa
oikeaan suuntaan elamanlaadun yllapitamiseksi ja parantamiseksi. Olen tehnyt
aktiivista yhteisty6ta Lapin ja Keminseudun Nakdvammaisten kanssa seka vetanyt

itse vapaamuotoista vertaisryhmaa nakovammaisille seka Kemissa etta Torniossa.
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Ryhmat ovat alkaneet vasta tana vuonna, mutta osallistujia on ollut jo hyvin.
Ryhmien tarkoitus on olla matalan kynnyksen kohtaamismahdollisuus, jonne voin
pyytda myos uusia nakbvammaisia mukaan, jotta vertaistukea olisi mahdollisimman
nopeasti diagnoosin jalkeen saatavissa. Kuten yksi haastatelluista henkilGista totesi
vertaistoimintaan mukaanlahdosta: "Se oli heti ekasta kerrasta, jos olis jatkuva
paineen tunne rinnassa niin se niinkd valu siella pois”. Sosiaali- ja terveysministerion
tulevaisuuskatsaus (2014, 13) nostaa esiin ennaltaehkaisevien palveluiden
merkityksen, joten siihen liittyen matalan kynnyksen vertaistoiminta tukee myods

yhteiskunnallisia tavoitteita eettisesti ja kustannustehokkaasti.

Jain haastattelujen pohjalta pohtimaan sita, miksi vammaisilta henkil6ilta evataan
mahdollisuus spontaaniin toimintaan heikentamalla kuljetuspalveluja. Ei mielestani
ole reilua, ettd vammaiset henkilot joutuvat suunnittelemaan kaikki menonsa
varsinaisesta asioinnista ystavien luona kylailyyn etukateen. Vammaton henkilo voi
soittaa kaverille ja menna kaymaan, mutta vammaisen henkilon tulee tietaa
vahintdan 1,5 tuntia etukateen ja mieluiten jo edellisena paivana, milloin tarvitsee
taksikuljetuksen. Omassa tyodssani olen pyrkinyt auttamaan nakovammaisia
saamaan vammaispalveluista ns. tuttu taksi- oikeuden, joka mahdollistaa taksin
soittamisen heti silloin, kun tarvetta kyydille ilmenee. Sosiaali- ja tevreysministerion
tulevaisuuskatsauksessa (2014, 13) kerrotaan sosiaalisen syrjaytymisen olevan
toimintakykya ja elamanlaatua heikentava tekija. Liikkumisen tarpeeton
vaikeuttaminen ei tue nakbvammaisten sosiaalista elamaa vaan pain vastoin lisaa
riskia sosiaaliselle syrjaytymiselle. Lisdksi kuljetuspalvelun vaikeakayttdisyys lisaa
sita, ettd nakovammaisten laheiset joutuvat toimimaan kuljettajina, mika taas

kuormittaa laheisia.

8.3. Nakovammaisten elamanlaadun jatkotutkimus

Tulevaisuutta ajatellen voisin tutkia samaa aihetta enemman, kun pohjatieto
nakovamman vaikutuksista on jo valmiina. Jatkotutkimuksessa voisin haastatella
samoja henkildita uudelleen, jolloin voisin pohtia myds sita, onko tilanne muuttunut

ensimmaisen haastattelun jalkeen. Toisaalta otantani oli tassa opinnaytetyossa
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varsin pieni, joten ylemman korkeakoulututkinnon opinnaytetydhdn haastateltavien
maaraa tulisi todennakoisesti kasvattaa. Nakovamman vaikutusta elamanlaatuun
voisi selvittdd myds laajemmin tekemalld aiheesta kyselyn, jolloin vastausten
analysointi olisi helpompaa kuin haastattelussa. Kyselyyn vastaaminen ei kuitenkaan
olisi nakdvammaisille helppoa, joten se pitaisi suunnitella siten, etta siihenkin voisi

vastata suullisesti.

Koska kaikki kayttamani teorialahteet viittaavat siihen, ettd nakovammaisten
elamanlaatu ja toimintakyky ovat muuta vaestdoa heikompaa, voisi nakbvammaisten
hyvinvoinnin tukemiseksi luoda ylemman korkeakoulututkinnon opinnaytetyota
varten hyvinvointiprojektin. Osallistuin syksyn 2023 aikana Visus-hankkeen
jarjestamaan, nakovammaisille suunnattuun hyvinvointiryhmaan kymmenen viikon
ajan, mutta tdma ryhma veti osallistujiksi osin sellaisia henkil6ita, joiden ruokailu- ja
lilkuntatottumukset olivat muutenkin hyvat. Omassa tydssani kohtaan
nakovammaisia monenlaisista lahtokohdista, joten pystyisin sita kautta I0ytamaan
sellaisia henkil6ita, joiden ruokailu- ja liikuntatottumukset ovat pielessa tai
elamanlaatu muuten heikkoa esimerkiksi sosiaalisten kontaktien puutteen vuoksi.
Projekti voisi olla yksildohjauspainotteista, jolloin keskittyisin henkildiden fyysisen
elamalaadun ja toimintakyvyn parantamiseen heidan omissa luontaisissa
ymparistoissaan, jolloin toiminta voisi olla vaikuttavampaa kuin erillisissa toimitiloissa

jarjestetyt luennonomaiset tilaisuudet.
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