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Abstract

A person is visually impaired when their visual acuity with glasses is at best 0.3 or lower. A blind person’s
visual acuity with glasses is at best 0.05 or their field of view is less than 20 degrees. Worldwide there is 285
million people with visual impairments, of which 39 million are blind and 246 million are people with low
vision. In Finland, there is 55 000 people with visual impairments, of which 28 % have families.

The purpose of the thesis was to research customer experiences in health care of such people who are both
visually impaired and parents. The aim of the thesis was to help health care professionals to prepare for
meeting and helping people with visual impairments even more discreetly and diversily than before.

The thesis was conducted as a descriptive literary review. Social and health care data bases such as BASE,
CINAHL, Cochrane, Medic, ProQuest and PubMed were used in the information search, as well as Janet
Finna’s search for international articles and Google Scholar. The material consisted of seven studies. The
material was analyzed using inductive content analysis. In the results, three main points stood out: experi-
ences of the strain of health care services, lack of support and reverence and lack of control.

As a conclusion, it could be stated that the results are compatible with results from previous studies con-
cerning visual impairments and health care. There is a need for clarity and planning in communication be-
tween health care professionals and patients. Said clarity would improve patients’ experiences in health
care. In further studies, questionnaire surveys and interviews could be utilized to obtain information that is
more up to date and focused on Finland or other north Euro-pean countries.
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1 Johdanto

Maailman terveysjarjesté6 WHO:n maaritelman mukaan nadkdvammainen on henkild, jonka parem-
man silman nadntarkkuus on parhaalla lasikorjauksella alle 0.3. Sokeana taas pidetdaan henkil6a,
jonka paremman silman naontarkkuus parhaalla lasikorjauksella on 0.05 tai ndkokentan halkaisija
on alle 20 astetta. (Seppanen 2022, 688.) Yleisimpia nakdvammaisuuden aiheuttajia ovat silman-
pohjan ikdrappeuma, verkkokalvon perinnélliset rappeumat, ndkoratojen viat, glaukooma, dia-

beettinen retinopatia sekd synnynnaiset kehityshairiot. (Seppanen 2021, Esiintyvyys.)

WHO:n raportin mukaan maailmassa on 285 miljoonaa nakévammaista ihmista, joista 39 miljoo-
naa on sokeita ja 246 miljoonaa heikkondkdisia. Noin 65 % nakdvammaisista on ialtdan 65-vuoti-
aita tai vanhempia. Alle 15-vuotiaita nakévammaisia on noin 19 miljoonaa. (Visual impairment and
blindness 2014.) Suomessa nakdévammaisia on 55 000, joista 73 % heikkonakoisia ja 22 % sokeita.
Viidella prosentilla nakévammaisista nakdvamman astetta ei ole maaritelty. Nakdvammaisista 70
% on yli 65-vuotiaita ja 3 % alle 18-vuotiaita. Perheellisten ndkévammaisten osuus on 28 %. (Nako-

vammaisuus Suomessa 2021.) Vastaavia maailmanlaajuisia tilastoja ei ole koottu.

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittda, millaisia kokemuksia ndkévammaisilla henkildilla on asi-
akkuudesta vanhemmuuteen liittyvissa terveydenhuollon palveluissa. Tyon tavoitteena on auttaa
terveydenhuollon ammattilaisia valmistautumaan nakévammaisten henkildiden kohtaamiseen ja

heidan auttamiseensa entistd hienovaraisemmin ja monipuolisemmin.

2 Opinnaytetyon teoreettiset lahtokohdat

2.1 Nakovamma ja heikkondkoisyys

Nakévammaisena pidetadn henkil6a, jolla on ndkdkyvyn alenemisesta huomattavaa haittaa joka-
pdivaisissa toiminnoissaan. Vamman aiheuttamaan haittaan voivat vaikuttaa monet tekijat, kuten
esimerkiksi vammautumisika sekd ymparistoolosuhteiden ja yksilén oman toimintakyvyn vélinen

mahdollinen epasuhta. (Tolkkinen 2023, 7.)



Seka Rudanko (2011) etta Seppanen (2022) nojaavat ndkdvammaisuutta kasitellessdan WHO:n
madritelmaan. Sen mukaan heikkondkodisena pidetdaan henkiléa, jonka paremman silman nadéntark-
kuus on lasikorjauksen jalkeen 0,3 tai hdnen ndkokykynsa on hamarasokeuden, haikdistymisen, va-
rinddn puuttumisen, heikon kontrastien erotuskyvyn tai muun vastaavan syyn vuoksi heikentynyt
edelld mainittuja syita vastaavalla tavalla. Sokeana taas pidetadn henkil6a, jonka paremman sil-
man nadntarkkuus on lasikorjauksen jdlkeen alle 0,05 tai nakdkentan halkaisija on alle 20 astetta.

(Rudanko 2011, 486; Seppanen 2022, 688.)

Nakdvammojen vakavuutta ja niista aiheutuvaa haittoja voidaan luokitella eri tavoin. Seppanen
(mts.) mainitsee haitta-asteluokituksen, jossa nakbvammaisuutta arvioidaan haittaluokkana 1-18
ja haitta-asteena 0—90 %. Haitta-aste prosentteina on yhta kuin haittaluokka kerrottuna viidella,
esimerkiksi haittaluokka 10 on haitta-aste 50 %. (Seppdnen 2022, 688.) Rudanko (2011, 486—487)

taas esittelee WHO:n suosittelemaa viiden vaikeusasteluokan mallia.

Luokka Nimitys Naontarkkuus Toimintakyky
1 Lievasti heikkonakoi- | <0,3-0,1 Ldhes normaali toi-
nen minta ndon avulla

apuvilineita kaytta-

malla.

2 Heikkonakoinen <0,1-0,05 Naon kayttaminen eri-
koisapuvilineilla,

mutta ei normaalite-

holla.
3 Syvasti heikkonakai- < 0,05-0,02 Liikkuminen nadon
nen avulla hyvin vaikeaa;

tai nakokentan halkai- | muiden aistien apu

sija < 20°. tarpeen.




4 Lahes sokea <0,02 Toiminta tapahtuu
pddasiassa muiden
tai nakokentan halkai- | aistien avulla.

sija < 10°.

5 Sokea Ei valon tajua. Toiminta tapahtuu
pelkdstddn muiden

aistien avulla.

Taulukko 1. WHO:n viiden vaikeusasteluokan ndkdvammaluokitus.

Blindness and visual impairment -verkkosivustolta kay ilmi, etta maailmanlaajuisesti 2,2 miljardilla
ihmiselld on nakorajoitteita |ahi- tai kaukonddssa. Ainakin miljardissa nadista tapauksista olisi voitu
tai voitaisiin korjata. Yleisimpia nakdvammojen aiheuttajia ovat valontaittamiseen liittyvat ongel-
mat, kuten kaihi, diabeettinen retinopatia, silmanpainetauti seka silmanpohjan ikdrappeuma. Syyt
vaihtelevat alueittain sen mukaan, miten silmien terveyteen liittyvia palveluita on saatavilla ja mi-
ten hyvin vaestoa on koulutettu. Pieni- ja keskituloisilla alueilla hoitamattoman kaihin osuus on
suurempi, kun taas suurempituloisissa maissa silmanpainetauti ja ikdrappeuma ovat yleisempia.
Nakévammoista aiheutuu merkittavaa taloudellista kuormitusta. Maailmanlaajuiset kustannukset

ovat 411 miljardia vuodessa. (Blindness and visual impairment 2023.)

2.2 Nakovamman huomioon ottaminen terveydenhuollossa

Nakoévammaisten liitto on julkaissut Potilaana ndkévammainen -oppaan, joka on tarkoitettu autta-
maan ladkareitd lausuntojen kirjoittamisessa. Se sisaltda kuvauksia tukitoimista, joita nakévammai-
sen on mahdollista saada vammansa vakavuuden ja haitta-asteen mukaan. Jos potilas ei ndkévam-
mansa vuoksi pysty kdyttamaan julkista lilkkennetta tai han tarvitsee saattajan
kuljetuspalvelumatkoilla, on hdn oikeutettu kunnan sosiaalitoimen jarjestamaan vaikeavammais-
ten kuljetuspalveluun, joka sisdltda 18 vapaavalintaisen, yhdensuuntaisen matkan lisaksi valtta-

mattémat tyohon ja opiskeluun liittyvat matkat. (Potilaana ndkévammainen 2018, 4-5.)




Henkilokohtaista apua nakévammainen voi saada niin paivittaisiin toimiin kotona ja kodin ulko-
puolella kuin tyohon, opiskeluun ja harrastuksiinkin. Se on tarkoitettu niihin toimintoihin, joita vai-
keavammainen tekisi ilman vammaa tai sairautta itsenaisesti. Hoiva, hoito tai valvonta taas voi-
daan jarjestaa esimerkiksi kotipalvelun tai omaishoidon tuen kautta. Nakévammaisten apuvalineet
ovat padsaantoisesti osa ladkinnallistd kuntoutusta. Apuvalineitd myonnetaddn parantamaan ja ylla-
pitamaan kuntoutujan fyysista, psyykkista ja sosiaalista toimintakykya seka edistamaan ja tuke-
maan hanen eldmantilanteensa hallintaa ja hdnen itsenaista suoriutumistaan paivittdisissa toimin-

noissa. (Potilaana nakévammainen 2018, 7, 21-22.)

Reija Juopperi ja Taru Keskiniemi (2010) ovat laatineet opinndytetyénaan hoitohenkilokunnalle oh-
jelehtisen siita, miten ndkévammainen tulisi kohdata terveydenhuollossa. Oppaassa tuodaan esille
muiden aistien hyddyntdaminen. Henkilékunnan on tarkeaa esitelld itsensa ja esimerkiksi koskettaa
asiakasta kevyesti kasivarteen, jotta tama tietda, kenen kanssa keskustelee ja ettd juuri hanelle pu-
hutaan. Opaskoira ja mahdollinen avustaja on toki syyta ottaa huomioon, mutta ndkévammainen

itse on se, jota tilanteessa tulisi puhutella. (Juopperi & Keskiniemi 2010, liite 2, 5.)

Opastamisessa tulee kayttaa tasmallisia ilmauksia (esim. 'oikealle’, 'vasemmalle’) ja varmistaa,
ettei nakdvammainen térmaa kulkureitilld oleviin ihmisiin tai esineisiin. Potilasohjauksessa on huo-
mioitava suullisen ohjauksen johdonmukaisuus ja esimerkiksi annettava potilaan itse tunnustella
laitetta, jonka kdyttod opastetaan. Tilan, jossa ohjaus tapahtuu, on oltava mahdollisimman rauhal-

linen (ei taustamelua) seka riittavasti valaistu. (Juopperi & Keskiniemi 2010, liite 2, 6.)

Opinndytetyondan oppaan suuhygienisteille laatinut Tanja Lehmusahde (2011) puolestaan huo-
mauttaa hoitotilanteen poikkeavan jonkin verran tavallisesta, kun asiakkaana on ndkévammainen.
Hoitotilanne on hyva suunnitella etukateen, jolloin se on helpompi kaikille osapuolille. Hoidon
kulku ja se, mita tehdaan seuraavaksi, on hyva kertoa koko ajan tarkasti, mika lisda turvallisuuden

tunnetta. (Lehmusahde 2011, 16-17.)

Samansuuntaisiin tuloksiin on paadytty myos ulkomailla. Nakdvammaisten hoitokaytantoja paivys-
tysosastolle tutkineet Hamadah, Velagapudi, Navarro, Pirotte ja Obersteadt (2024) esittavat, etta
potilaan tarpeet on otettava huomioon ja kielenkdytdssa tulisi edetd vammaisuus edelld, mutta ei

kuitenkaan keskittya liikaa pelkkdan ndakdvammaan. Esittdytyminen ja hoidon kulun selostaminen



nahdaan tarkedksi, kuten myos rauhallisen paikan ja apuvalineiden saatavilla olon varmistaminen.

(Hamadah, Velagapudi, Navarro, Pirotte ja Obersteadt 2024, 352.)

Irlannin kansallisen ndkdvammaviraston, Vision Irelandin julkaisemassa oppaassa kerrotaan, etta
on tarkea kertoa ndkévammaiselle potilaalle, mikali samaan tilaan tulee tai sieltd poistuu muita
ihmisia. Puhedanta tulisi kayttaa samalla voimakkuudella kuin muulloinkin. My6s eleita ja ilmeitd
on suositeltavaa kayttaa, koska ne vaikuttavat danensavyn luonnollisuuteen. Toimintaymparistda
voidaan mukauttaa ndkdvammaisen tarpeisiin kdyttamalla kontrastivareja, isokokoista tai kasin-
kosketeltavaa tekstid seka pitamalla kulkuvaylat vapaina ylimaaraisista tavaroista. (Hospital care

for patients with visual impairment 2014, 9-10, 12, 17.)

2.3 Vanhemmuus ja perhe

Perhe on tyypillisesti hyvin kulttuurisidonnainen kasite. Suomalainen perhekasitys on suppeampi
kuin monissa muissa maissa, joissa perhe kdsitteena on merkitykseltaan laajempi. Tuolloin perhe
saatetaan ymmartaa useista sukulaisista ja yksiloistd koostuvaksi yksikoksi, tai perheeseen saattaa

kuulua useampia puolisoita. (Mikad on perhe? 2024, Vaestotilastojen keskeiset kasitteet n.d.)

Tilastokeskuksen perhetilastossa perheen muodostavat yhdessa asuvat avio- tai avoliitossa tai re-
kisterdidyssa parisuhteessa olevat henkil6t ja heidan lapsensa, isa tai diti lapsineen seka avio- tai
avopuolisot tai rekisterdidyssa parisuhteessa eldvat, joilla ei ole lapsia. Perheessa voi olla korkein-
taan kaksi perdkkaista sukupolvea, jolloin vanhemmat ja heidédn lapsensa muodostavat perheen.
Jos perheen kanssa asuu isovanhempi, tama ei maaritelman mukaan kuulu ydinperheeseen, vaan
muodostaa oman perheensa. Lapsiperheeksi kutsutaan perhettd, johon kuuluu vahintaan yksi alle

18-vuotias lapsi. (Vaestotilastojen keskeiset kasitteet n.d.)

Vanhempien ja lasten muodostamaa perhetta kutsutaan ydinperheeksi. Riitta Jallinoja (2014) ka-
sittelee Talcott Parsonsia ja taman luomaa ajatusta ydinperheesta universaalina, yleisena kasit-
teena. Heti aluksi Jallinoja huomauttaa, etta nykyaikaisessa perhetutkimuksessa painotetaan sitd,
ettei ydinperhe ole yleinen, vaan perheet ovat moninaisempia ja moninaistuvat edelleen. Ydinper-
heen rinnalle onkin tullut myds muita kdsitteita kuvaamaan perheiden monia muotoja. Uusperhe

on pariskunta, jonka kanssa asuu yksi tai useampi lapsi pariskunnan aiemmista liitoista. Lisdksi per-



heesséd voi asua parin yhteisia lapsia. Sateenkaariperheet ovat homo-, lesbo-, bi- tai transvanhem-
pien ja heidan lastensa perheitd. Sateenkaariperheissa voi myos olla enemman kuin kaksi vanhem-

paa. (Mika on perhe? 2024; Jallinoja 2014, 19.)

Perhetta ja sen kadsitettd voidaan kuitenkin tarkastella my&s monista muista nakdkulmista. Parsons
tarkasteli perhettd funktionalistisesti; perheelld on hoidettavanaan erilaisia tehtavia, jotka ratkai-
sevat, minkdlainen perhe on. Ndiden tehtdvien vahennyttya jaljelld on Parsonsin mukaan enda las-
ten sosialisaatio seka aikuisten persoonallisuuden vakauden takaaminen. (Jallinoja 2014, 21.)
Marjo Kuronen puolestaan esittaa artikkelissaan (2003), etta perheen on ajateltu perustuvan pari-
suhteen varaan ja juuri parisuhde on muuttanut muotoaan ja merkitystdan ihmisten elamassa.
Tata han perustelee Anthony Giddensin ndkemykselld, jonka mukaan parisuhde on muuttunut juri-
disten velvoitteiden ja yhteiskunnallisten traditioiden saantelemasta suhteesta vapaaehtoiseen
valintaan perustuvaksi suhteeksi, joka on jatkuvan arvioinnin kohteena ja kestada niin pitkaan, kun

se tyydyttdd molempien osapuolten tarpeita (Kuronen 2003, 104.)

Koska monesti lapset ovat olennainen osa perhettd ja sen rakennetta, on hyva tarkastella myos
heiddn nakokulmaansa perheen maarittelyyn. Aino Ritala-Koskinen (2003) mainitsee tutkimuk-
sensa pohjalta lasten olevan hyvin joustavia perheensd maarittelyn suhteen. Omaa perhettd maa-
riteltdessa tarkeinta lapselle oli, miten he tulevat rakastetuiksi, huolehdituiksi ja kunnioitetuiksi
omana itsendan. Kun nama asiat toteutuivat, lapsilla oli myonteinen suhde perheeseensd ja raken-
teeltaan hyvin monenlaiset perheet saattoivat olla lapselle normaaleja perheita. Toissijaista lap-
sille tuntuu olevan lopulta se, miten perhe on organisoitunut ja mika muodollisesti on heidan suh-
teensa eri ihmisiin. (Ritala-Koskinen 2003, 133.) Samansuuntaisiin johtopaatoksiin paatyvat Kimmo
Jokisen (2014) mukaan myos Jennifer Mason ja Becky Tipper. Lapset voivat pitda sukulaisinaan 13-
hisukulaisten lisaksi ystavia, lemmikkeja ja sellaisia aikuisia, jotka eivat tayta yleisesti kdytdssa ole-
via sukulaisuuden kriteereja. Lapset eivat veda tarkkaa rajaa genealogisten, “oikeiden” suvun ja-
senten ja muiden valill3, vaan rajat ovat neuvoteltavissa. Esimerkiksi sisarusten ja serkkujen
vdlinen raja on hailyva ja vanhempien ystavat saatetaan kokea sukulaisiksi, jos ystavyyssuhde on

alkanut jo vanhempien lapsuudessa. (Jokinen 2014, 179-180.)



2.4 Lapsiperheiden terveyspalvelut Suomessa

Kouvonen, Hakulinen ja Rautio toteavat tutkimuksessaan (2021) pohjoismaissa tarjottavan raskau-
denaikaisen ja lapsiperheiden tuen olevan kansainvalisesti verrattuna korkeatasoista. Talla tarkoi-
tetaan vahvaa infrastruktuuria seka universaaleja terveys- ja sosiaalipalveluja, jotka perustuvat ter-
veyden tasa-arvoon ja sosiaaliseen oikeudenmukaisuuteen. Raskaudenaikainen, vauvojen ja
pikkulasten terveydenhoito on maksutonta ja tarjolla kaikille perheille. Palvelujen hallintorakenne

ja sisallot tosin vaihtelevat maittain. (Kouvonen, Hakulinen & Rautio 2021, 60-62.)

Kaikille lapsiperheille tarkoitettuja julkisin verovaroin kustannettuja peruspalveluita ovat ditiys- ja
lastenneuvolapalvelut, lasten padivahoito ja kouluterveydenhuolto (Rissanen, Tiihonen, Paakkonen,
Hallikainen, Ryyndnen & Kinnunen 2011, 23). Suomessa sosiaali- ja terveysministerié ohjaa ja val-
voo aitiys- ja lastenneuvolapalveluja. Lisdksi terveyden ja hyvinvoinnin laitos kehittda, ohjeistaa ja

seuraa palveluja. (Kouvonen, Hakulinen & Rautio 2021, 62.)

Aitiys- ja lastenneuvolapalvelujen jarjestidmisestd vastaavat hyvinvointialueet. Jokaisella hyvinvoin-
tialueella laaditaan alueellinen neuvolasuunnitelma, joka on osa alueellista lasten ja nuorten hy-
vinvointisuunnitelmaa. Neuvolat tekevat yhteistyotd muun muassa varhaiskasvatuksesta, lasten-
suojelusta ja muusta sosiaalitoimesta vastaavien tahojen kanssa. (Neuvolat 2024.) Lapsiperheiden
hyvinvointiin ja terveyden edistamiseen tahdataan siis kunnissa monilla eri palveluilla, kuten tuo-
vat esille myos Antila ja Ikdheimonen (2021). Perheet ovat perustasolla palveluiden piirissa jo neu-
volasta alkaen ja palvelut seuraavat mukana lapsen eldaman ajan. Tarvittaessa palveluita tdydenne-
taan erikoissairaanhoidon palveluilla, jolloin muodostuu verkosto perheen asioiden

hoitamiseksi. (Antila & Ikdheimonen 2021.)

Neuvolatoimintaan sisaltyvat sikion raskaudenaikaisen seurannan ja lapsen kasvun, kehityksen ja
suun terveyden seurannan lisdksi tietyt vanhempien ja perheen terveyteen liittyvat palvelut. Naita
ovat raskaana olevan ja synnyttdneen naisen terveyden seuranta ja edistaminen, vanhemmuuden
ja perheen muun hyvinvoinnin tukeminen, lapsen kodin ja muun kasvu- ja kehitysympariston seka
perheen elintapojen terveellisyyden edistaminen seka lapsen ja perheen erityisen tuen ja tutki-
musten tarpeen varhainen tunnistaminen seka lapsen ja perheen tukeminen ja tutkimuksiin ja hoi-
toon ohjaaminen. (Neuvolat 2024.) Neuvoloissa tehdddan moniammatillista yhteistyota, silla ditiys-

ja lastenneuvolan maaraaikaistarkastuksissa perhe tapaa sdannollisesti terveydenhoitajan lisdksi
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neuvolalddkaria (Kouvonen, Hakulinen & Rautio 2021, 63). Lakisaateisissa laajoissa perheen ter-
veystarkastuksissa on ollut tavoitteena my®s parisuhteen ja sosiaalisen tuen vahvistaminen. Aitiys-
neuvolassa kdynnistynyttd perhelahtoista elintapaohjausta, imetysohjausta, vanhemmuuteen val-
mentautumista ja neuvontaa on mahdollista jatkaa lastenneuvolassa. (Hakulinen & Koponen 2023,
75.) Lapsen sairastuessa julkisia palveluita voidaan tarvittaessa taydentda vertaistuella, joskin sen
hyédyntamisessa ja siita tiedottamisessa on vield kehitettavaa. Osassa sairauksien hoitosuosituk-

sista vertaistuen piiriin ohjaaminen onkin jo mainittu. (Luksanen 2022, 8.)

Korkeasta tasostaan huolimatta suomalaisetkaan lapsiperheiden terveyspalvelut eivat ole virheet-
tomia. Kouvosen ja muiden (2021) mukaan esimerkiksi riskitekijoiden varhainen tunnistaminen on
tarkead, mutta aina se ei toteudu systemaattisesti ja valideilla seulontamenetelmilla. Antilan ja
Ikdheimosen tutkimuksessa (2021) taas yhdeksi teemaksi palveluiden sujuvuuden suhteen nousi-
vat tiedonkulun ja kirjaamisen ongelmat. Ndama johtuvat tutkijoiden mukaan suurimmaksi osaksi

erilaisista potilastietojarjestelmista seka tietosuoja-asetuksista.

Myoskaan perustason ja erikoissairaanhoidon muodostama verkosto ei aina toimi asiakkaan nako-
kulmasta perheen hyvinvointia parhaalla mahdollisella tavalla edistden. Lapsiperhepalvelut saatta-
vat olla lilan hankalasti saatavilla, hajautuneena monelle eri toimijalle eivatkd ne valttamatta vas-
taa perheen tarvetta. Vanhemmat toivoisivatkin palveluilta joustavuutta ja yksil6llista raataldintia.
Palvelujen on koettu myds olevan lilan monen byrokraattisen paatdksen takana ja siksi on toivottu
enemman matalan kynnyksen palveluja, jotka olisi helppo tavoittaa. (Antila & Ikdheimonen 2021,

34.)

2.5 Lapsiperheiden terveyspalvelut ulkomailla

Lapsiperheille tarkoitetut terveyspalvelut kohtaavat monia haasteita maailmanlaajuisesti. Haas-
teet voivat liittya niin taloudellisiin, logistisiin, tiedon maardan ja laatuun liittyviin kuin perhemuo-
toonkin liittyviin syihin. Myos se, mitka tahot terveydenhuollon palveluita jarjestavat, vaihtelee

maasta ja maanosasta riippuen.

Useimmiten palveluja toteuttavat terveydenhuollon ammattilaiset, kuten gynekologit, yleislaaka-
rit, katilot tai sairaanhoitajat (Sedlecky, Rasevic & Bitzer 2020, 2). Palveluja tarjotaan hallinnollis-

ten tahojen kautta, mutta niita on voitu ulkoistaa myds esimerkiksi hyvantekevaisyysjarjestoille tai
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kaupallisille toimijoille. Haasteita aiheuttaa muun muassa se, ettei kaikissa maissa ole maaritelty
tarkkoja kehyksia tai suosituksia toiminnan organisoinnille. (Warters, Keilthy & Brenner 2017, 1.)
Myoskaan takeita siitd, ettd hoitoon osallistuvat ammattilaiset pysyisivdat samoina hoidontarpeen

ajan, ei aina ole (Pramono, Smith & Desborough 2022, 3).

Joissakin maissa, kuten Australiassa ja Uudessa-Seelannissa, lapsiperheiden terveyspalvelut toteu-
tuvat enemman yhteiso- ja kotiperustaisina (Fraser, Hutchinson & Appleton 2016, 204—-205). Esi-
merkiksi alkuperadisvaeston asuttamilla alueilla perusterveydenhuolto on yha enenevissa maarin
alkuperdisvaeston yhteison jarjestamaa ja tarjoamaa. Niissad pyritdan tarjoamaan perhekeskeisia
ratkaisuja lasten terveyden parantamiseksi. (McCalman, Heyeres, Campbell, Bainbridge, Chamber-

lain, Strobel & Ruben 2017, 2.)

Niin DeVoe, Tillotson ja Wallace (2009) kuin myos Haghparast-Bidgoli, Pulkki-Brannstrom, Lafort,
Beksinska, Rambally, Roy, Reza-Paul, Ombidi, Gichangi & Skordis-Worrall (2015) ovat kuvanneet
sitd, kuinka taloudellisia haasteita lapsiperheiden terveydenhuoltopalveluiden osalta aiheuttaa
laajalti se, kenen maksettavaksi palveluiden kustannukset jadvat. Terveysvakuutusten piirissa ole-
vien henkildiden on helpompi saada tarvitsemiaan palveluita, kun taas palveluista itse maksavat
jattavat helpommin niiden ulkopuolelle, jos pitda tehda valinta esimerkiksi hoidon ja ruoan hankki-
misen valilta. Myos maailmanlaajuisella talouskriisilla on ollut vaikutuksensa lapsiperheiden ter-
veydenhuoltopalveluiden heikentymiseen (Horridge, Dew, Chatelin, Seal, Merino Macias, Cioni,

Kachmar & Wilkes 2018, 329).

Logistiset syyt korostuvat erityisesti maaseutuymparistdssa. Valimatkat palveluja tarjoavien paik-
kojen ja kodin valilld ovat usein pitkid, mika tekee palvelujen saavutettavuudesta haasteellista niin
ajallisesti kuin rahallisestikin. Joskus my6s |ahimpien hoitopaikkojen resurssit saattavat olla puut-
teelliset. (Gerber Franciscatto 2018, 3—6; Shorey, Ng, Haugan & Law 2019, 338.) Nama seikat yh-
dessdjohtavat siihen, etta kipeimmin palvelujen tarpeessa olevilla on vahiten mahdollisuuksia

paasta niiden piiriin (Mash 2016, 1).

Tiedon madraan ja laatuun liittyvat syyt nivoutuvat paikoitellen yhteen. Ndihin saattaa myos liittya

kulttuurillisiin eroavaisuuksiin liittyvia syita. Syysta tai toisesta lapset eivat aina asu biologisten
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vanhempiensa kanssa, vaan esimerkiksi isovanhempiensa luona. Kyseessa ei valttamatta ole lap-
selle paras mahdollinen kasvuymparist®, vaan lapsi voi altistua erilaisille terveyshaitoille, jos ter-
veyspalveluiden pariin ei hakeuduta riittavissa maarin. Tama taas saattaa johtua siita, isovanhem-
mat eivat aina ole tietoisia lasten nykyisista hoitosuosituksista. Esimerkiksi Eteld-Afrikassa
terveyspalveluihin hakeutumista on vahentanyt huoltajien luottamus perinteisiin yrtteihin ja yrtti-

hoitoihin. (Joshi & Lebrun-Harris 2022 1-9; Khuthala, De Wet-Blllings & Odimegwu 2021, 5-6.)

3 Opinndytetyon tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa, millaisia kokemuksia terveydenhuollon asiakkaina on
sellaisilla henkil6ill3, jotka ovat sekd ndkévammaisia ettd vanhempia. Tyon tavoitteena on auttaa
terveydenhuollon ammattilaisia valmistautumaan nakévammaisten henkildiden kohtaamiseen ja

heidadn auttamiseensa entista hienovaraisemmin ja monipuolisemmin.

Tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten vanhemman nakévamma otetaan huomioon terveydenhuollossa?

2. Millaisia haasteita ndkdvammaiset vanhemmat kokevat terveydenhuollon asiakkaina ollessaan?

4 Opinnaytetyon toteutus

4.1 Kirjallisuuskatsaus

Vilkan (2023) mukaan kirjallisuuskatsaus voidaan maaritelld tutkimustavaksi, jolla tutkitaan tutki-
joiden alkuperaistutkimuksia. Sen avulla on tarkoitus tiivistaa alkuperdistutkimusten olemassa
oleva ja tieto sekd tehda keskeiset johtopaatokset ennalta asetettuun tutkimuskysymykseen poh-
jautuen. Narratiivisen kirjallisuuskatsauksen avulla pystytdadan antamaan laaja kuva kasiteltavasta
aiheesta tai kuvailemaan sen historiaa ja kehityskulkua seka tunnistamaan aihepiiriin liittyvaa lisa-
tutkimuksen tarvetta (Salminen, 2011, 7; Vilkka 2023, 21-22). Tyypillisesti katsaus tarkastelee jul-
kaistuja tieteellisid artikkeleja ja keskittyy erityisesti vertaisarvioitujen tutkimusten tarkasteluun

(Stolt, Axelin & Suhonen 2016, 9).
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Kirjallisuuskatsauksen tarkein tehtdva on kehittaa tieteenalan teoreettista ymmarrysta, kehittaa
teoriaa tai arvioida olemassa olevaa teoriaa. Sen avulla on mahdollista muodostaa kokonaiskuva
tietysta aihealueesta tai asiakokonaisuudesta. (Stolt, Axelin & Suhonen 2016, 7.) Kangasniemi, Ut-
riainen, Ahonen, Pietild, Jaaskeldinen ja Liikanen (2013) maarittelevat kuvailevan kirjallisuuskat-
sauksen vaiheiksi tutkimuskysymyksen muodostamisen, aineiston valitsemisen, kuvailun rakenta-
misen ja tuotetun tuloksen tarkastelemisen. He tuovat myds esille, ettd kuvaileva
kirjallisuuskatsaus on luonteeltaan aineistoldhtdistd ja ymmartamiseen tahtaavaa ilmion ku-

vausta. (Kangasniemi & muut 2013.)

Taman opinnaytetyon tutkimusmenetelmaksi on valikoitunut narratiivinen kirjallisuuskatsaus, joka
on osa laadullisen tutkimuksen tutkimusperinnetta. Valintaperusteina ovat olleet narratiivisen kir-
jallisuuskatsauksen muita katsaustyyppeja suurempi tiedonhakuun ja aineiston valintakriteereiden
maarittelyyn liittyva vapaus (Vilkka 2023, 22). Kuvailevat kirjallisuuskatsaukset ovat yleiskatsauksia

ilman tiukkoja ja tarkkoja sadantoja. Kaytetyt aineistot ovat yleensa laajoja. (Salminen 2011, 6.)

4.2 Aineiston keruu

Taman opinnaytetyon tutkimusmenetelmaksi valikoitui narratiivinen kirjallisuuskatsaus, joka on
osa laadullista tutkimusperinnettd. Valintaperusteiksi muodostuivat narratiivisen kirjallisuuskat-
sauksen muita katsaustyyppeja suurempi tiedonhakuun ja aineiston valintakriteereiden maaritte-
lyyn liittyva vapaus (Vilkka 2023, 22.) Kuvailevat kirjallisuuskatsaukset ovat yleiskatsauksia ilman

tiukkoja ja tarkkoja saantoja. Kaytetyt aineistot ovat yleensa laajoja. (Salminen 2011, 6.)

Opinnaytetyon tutkittava aineisto muodostettiin aikaisemman kirjallisuuden haulla. Hakuprosessi
on katsauksen luotettavuuden kannalta keskeisin vaihe, silla sen aikana tehdyt virheet saattavat
johtaa vaaristyneisiin johtopaatoksiin. Taman takia prosessia varten tarvitaan strategia. (Niela-
Vilén & Hamari 2016, 25.) Prosessin tavoitteena on muodostaa tarkoituksenmukaiset hakukriteerit
ja loytaa mielekas, mutta kattava aineisto, jolla on mahdollista vastata asetettuihin tutkimuskysy-
myksiin. Ensimmaisessa vaiheessa hakukriteerit rakentavat yleisen tason kehysta. (Vilkka 2023,
55.) Ennen varsinaista aineistohakua suoritettiin alustavia hakuja, joiden perusteella kartoitettiin
mahdollisen aineiston laajuutta ja tarkennettiin tutkimuskysymysta seka sitd, mista tietokannoista

lopulliset haut tehtaisiin.
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Kirjallisuuskatsauksessa tutkimuskysymysta hyodynnetadn monessa vaiheessa omien valintojen ja
ratkaisujen perustana. Systemaattisessa kirjallisuushaussa on tarkoitus tunnistaa ja 16ytaa kaikki
tutkimuskysymykseen vastaava materiaali. (Niela-Vilén & Hamari 2016, 25-28; Vilkka 2023, 43.)
Vilkan (mts.) mukaan tutkimuskysymys tulisi muotoilla siten, etta siita |0ytyy tutkittavan aiheen
keskeisid avainsanoja ja kasitteitd. Tama siksi, ettd hakutermit perustuvat sanoihin ja kasitteisiin,
joiden pitdisi ainakin osittain |6ytya myos tutkimuskysymyksista. Hakutermit ovat sanoja, joita kay-
tetdan tarvittavien tutkimusten loytamiseksi kirjallisuuskatsauksen aineistoksi. Hakustrategialla
puolestaan ryhmitelladn hakutermeja yhteen hakutoimintaa varten. (Vilkka 2023, 56.) Lehtio ja Jo-
hansson (2016) tuovat kuitenkin esille, etteivat oma tutkimusaihe tai tutkimuskysymykset usein
sovellu sellaisenaan hakulausekkeeksi, jolloin on mietittava, mitka kasitteet ovat valttamattomia

haun kannalta.

Hakusanoja ideoitiin Lehtion ja Johanssonin (mts.) antaman mallin mukaan. Aihe kadnnettiin eng-
lanniksi ja saadun kdadannoksen pohjalta mietittiin, milla sanoilla aihetta [ahdetdaan hakemaan.
Apuna tdssa kaytettiin internetpohjaisia sanakirjoja sekd Wikipediaa. Ideoidut sanat taulukoitiin
siten, ettd samaa tarkoittavat sanat merkittiin allekkain samaan sarakkeeseen. (Lehtio & Johans-
son 2016, 38; kts. liite 1.) Alustavien hakujen jalkeen sanoja karsittiin tarpeen mukaan. Hakusanoja
ideoitaessa oli syyta ottaa huomioon kdaannettavien sanojen monitulkintaisuus, joka olisi saattanut
vaaristaa hakutuloksia ja tuottaa lukuisia irrelevantteja hakuosumia. Esimerkiksi sanalle ‘sokea’ in-
ternetpohjaiset sanakirjat tarjosivat yhdeksi kadanndsvaihtoehdoksi ‘indiscriminate’, joka tarkoittaa
kuvainnollisesti jollekin asialle ’sokeaa’ henkilda. "Vanhemmalle’ sanakirjat taas tarjosivat kaannok-
siksi ‘elder’, ‘senior’ ja ‘progenitor’. Kaksi ensimmaista voivat tarkoittaa ketd tahansa ikdvuosiltaan
vanhempaa henkil6a, kolmannella taas tarkoitetaan esivanhempaa tai esikuvaa. Kyseisilla sanoilla

ei siis viitata selvarajaisesti perhesuhteeseen, joten ne jatettiin pois hakusanoista.

Tassa opinndytetyossa kaksi selkeimmin isommiksi kokonaisuuksiksi hahmottuvaa kasitetta ovat
ndakévammainen vanhempi ja terveydenhuolto. Nama olisivat olleet eroteltavissa myos kolmeksi
eri kasitteeksi (ndkdvammaisuus, vanhemmuus, terveydenhuolto), mutta koska alustavien hakujen
perusteella ndkévammaisuuden ja vanhemmuuden erottaminen omiksi kasitteikseen tuottaa suu-

ria madria irrelevantteja hakutuloksia, ne paadyttiin yhdistamaan yhdeksi kasitteeksi.
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Haut tehtiin seka suomeksi ettd englanniksi. Tahan paadyttiin siksi, ettd alustavien hakujen perus-
teella aineistoa oli saatavilla runsaammin englanniksi kuin suomeksi. Suomenkielisind hakusanoina
kaytettiin sanoja ja sanayhdistelmia nakbvammainen vanhempi / sokea vanhempi ja terveyden-
huolto/sairaanhoito. Englanninkielisind hakusanoina kaytettiin visually impaired parent / blind par-

ent ja health care / health service / medical service / health guidance.

Niin Lehtio ja Johansson (mts.) kuin Vilkkakin (mts.) suosittelevat Boolen operaattoreiden kaytta-
mista hakulausekkeiden muodostamisessa. OR-operaattori yhdistda samankaltaisia, toisilleen vaih-
toehtoisia sanoja ja AND-operaattorilla yhdistetdaan eri hakukokonaisuudet toisiinsa. NOT-
operaattorin kdytossa molemmat kehottavat kdyttdmaan harkintaa. NOT-operaattori sulkee tulok-
sia pois, jolloin riskind on tarkeiden tutkimusten jadminen aineiston ulkopuolelle. Boolen logiikan
lisaksi on suositeltavaa kayttaa myos sulkeita, sanakatkaisua ja fraaseja. OR-operaattorilla yhdiste-
tyt sanat ympéaroidaan sulkeilla. Katkaisumerkkia kaytetdan, jotta monikkoja ja sanajohdannaisia ei
tarvitse hakea erikseen. Fraasit eli kaksisanaiset hakutermit laitetaan lainausmerkkien sisaan. (Leh-

tio & Johansson 2016, 38—40; Vilkka 2023, 58-59.)

Koska useimmat tassa opinndytetydssa kaytetyt hakusanat ovat sanaliittoja, ne laitettiin lainaus-
merkkeihin, jotta hakukone osaa késitella niitd yhtena kokonaisuutena. Jotta mukaan saatiin myds
mahdolliset sanojen monikkomuodot, kdytettiin katkaisumerkkid, esimerkiksi ”“sokea* vanhem*”
tai “health care service*”. Hakusanoista muodostettiin hakulausekkeet Boolen operaattoreilla
seuraavasti: suomeksi “ndkdvammai* vanhem*” OR ”sokea* vanhem*” AND terveydenhuol* OR
sairaanhoi* ja englanniksi ”visually impaired parent*” OR ”blind parent*” AND ”health care*” OR
"health service*” OR “medical service*” OR ”“health guidance*”. OR-operaattorilla yhdistetyista
hakusanoista jonkin piti esiintyd hakuosuman jossain osassa samoin kuin jonkun AND-

operaattorilla yhdistetyistd, mutta keskendan OR-operaattorilla erotetuista hakusanoista.

Kaiken tutkimuskysymykseen vastaavan materiaalin I6ytamiseen pyritaan tekemalla hakuja niin
sahkadisesti kuin manuaalisestikin (Niela-Vilén & Hamari 2016, 28). Opinnadytetyota tehtidessa oli
kuitenkin syyta ottaa huomioon kaytettavissa olevan ajan seka muiden resurssien rajallisuus, joten
haut rajattiin koskemaan vain sdhkoisesti saatavilla olevia materiaaleja. Tama rajaus tehtiin sa-

malla tiedostaen, ettd se saattoi vaikuttaa tutkimuksen luotettavuuteen.
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Perushakulausekkeen muodostamisen jalkeen valittiin kdytettavat tietokannat. Hoitotieteellista
tietoa on saatavilla useista tietokannoista, jotka ovat osittain paallekkadisia, mutta niilla on myds
yksilollisid painoalueita (Niela-Vilén & Hamari 2016, 26—27.) Vilkka (mts.) suositteleekin vahintaan
kahden tietokannan kayttamistd, jotta kattavuuteen liittyvat ongelmat vahenisivat. Lehtio ja Jo-
hansson (mts.) puolestaan suosittelevat terveysalan tietokantoja PubMed, CINAHL, Medic ja
Cochrane. Naiden lisdksi opinnaytetyossa kaytettiin myos ProQuestia ja Basea, joita on kaytetty
useissa muissa hoitoalan opinndytetdissa. Naiden lisdksi apuna kaytettiin Janet Finna -tietokannan

kansainvalisten artikkelien hakua sekd Google Scholar -hakua. (liite 2.)

Hakustrategian keskeinen osa on mukaanotto- ja poissulkukriteerien muodostaminen. Patevit ja
kattavat kriteerit helpottavat relevantin kirjallisuuden tunnistamista ja vahentavat virheellisen tai
puutteellisen katsauksen mahdollisuutta. (Niela-Vilén & Hamari 2016, 26.) Molemmat kriteerit
maaritellaan, eli kerrotaan, milla perusteella tutkittavat tutkimukset on valittu ja millad perusteella
tutkimuksia on suljettu pois. Tassa vaiheessa tutkimuskohteita karsitaan pitkalti tarkastelemalla
tutkimusten otsikoita ja tiivistelmid. (Vilkka 2023, 69.) Aineiston valintaa varten laadittiin siis si-
saanotto- ja poissulkukriteerit, joiden perusteella tietokannoista saatuja osumia alettiin haaru-
koida varsinaista aineistoa varten. Aineiston rajausta esimerkiksi julkaisuajankohdan perusteella ei

koettu tarpeelliseksi, jotta varmistuttiin tarpeeksi kattavan aineiston saamisesta.

Sisddnottokriteerit Poissulkukriteerit

Aineisto on luettavissa suomeksi tai englan- Aineisto on julkaistu jollain muulla kielella kuin
niksi suomeksi tai englanniksi

Koko teksti on saatavilla Koko teksti ei ole saatavilla

Aineisto on saatavilla JAMKin tarjoamissa tieto- [Aineisto ei ole saatavilla JAMKin tarjoamissa
kannoissa tai vapaasti verkossa tietokannoissa tai vapaasti verkossa

Aineisto kadsittelee ndkévammaisia vanhem-  [Aineisto ei kdsittele nakévammaisia vanhem-
pia pia

Aineisto kasittelee terveydenhuoltoa tai siind  [Aineisto ei kasittele terveydenhuoltoa tai siina
on hoitotieteellinen nakékulma ei ole hoitotieteellista nakdkulmaa

Kyseessa on tieteellinen artikkeli Kyseessa ei ole tieteellinen artikkeli

Taulukko 2. Aineiston sisddnotto- ja poissulkukriteerit.
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Loytyneiden artikkelien otsikoiden perusteella valittiin ne, jotka liittyivat opinnaytetyon tutkimus-
kysymyksiin. Otsikoiden perusteella valituista tutkimuksista luettiin tiivistelmat, joiden perusteella
valittiin tutkimukset, jotka luettiin kokonaan. Kokotekstien perusteella valittiin varsinainen ai-
neisto, joka koostuu seitsemasta englanninkielisesta alkuperaisartikkelista, joista jokaisesta nousi
esiin kokonaisuuksia, jotka vastasivat jompaankumpaan tai molempiin tutkimuskysymyksista. Lo-

pulliseen aineistoon ei valikoitunut yhtakaan suomenkielista artikkelia.

4.3 Aineiston analyysi

Aineiston analysoinnin tavaksi valikoitui laadullinen sisallénanalyysi, joka on usein kdytetty analyy-
sin muoto hoitotieteellisissa tutkimuksissa sekd hoitoalan opinnaytetoiden toteutuksissa. Sisal-
I6nanalyysilla pyritdadn jarjestamaan aineisto tiiviiseen ja selkeddan muotoon kadottamatta sen si-
saltamaa informaatiota (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108.) Siina pyritdan rakentamaan malleja, jotka
esittavat tutkittavaa ilmi6ta tiivistetyssa muodossa ja joiden avulla tutkittava ilmié voidaan kasit-
teellistaa (Kyngas & Vanhanen 1999). Seka Kyngas ja Vanhanen (mts.) etta Vuori (n.d.) tuovat esille
sisdlldnanalyysin sadntdjen puuttumisen. Se ei pohjaa millekdan metodologiselle ajattelulle eika
sen tekemiseksi ole yksityiskohtaisia séantoja. Ohjeita voidaan kuitenkin antaa analyysiprosessissa
etenemiseen. Sita voidaan tehda joko induktiivisesti aineistosta lahtien tai deduktiivisesti jostain

aiemmasta kasitejarjestelmasta. (Kyngas & Vanhanen 1999, 5.)

Vilkan (2023) mukaan sisdllonanalyysi koostuu kolmesta vaiheesta. Ne ovat valmistelu, organi-
sointi ja raportointi. Ensimmaisessa vaiheessa kdydaan lapi tunnistamis- ja seulomisvaiheet. Ai-
neiston jarjestamisvaiheessa selvitetdan, mika oli kunkin tutkimuskohteena olevan tutkimuksen
aihe, teoria ja menetelma, mika oli tutkimuksen tavoite seka jos tutkimus pyrki selittamaan asioita,
mika oli riippuva muuttuja. Tietojen yhdistelemistd voidaan helpottaa havainnollisella jasentelyll3,
kuten esimerkiksi taulukoilla. Toisessa vaiheessa tehddan induktiivinen analyysi eli edetdan aineis-
tosta loytyneista tutkimuskysymyksen kannalta olennaisista havainnoista tuloksiin ja paatelmiin.
(Vilkka 2023, 86—87.) Taulukointia kaytettiin myds opinndytetyon aineiston tarjoamien tietojen yh-
distamisessa. Sisddnotto- ja poissulkukriteerien mukaisesti opinndytetydn aineistoksi valikoitui
seitseman alkuperdistutkimusta. Tiedonhakuvaiheen jalkeen tietokannoista saatuja relevantteja

osumia oli kahdeksan, mutta koska yksi tutkimus nousi esiin kahdesta eri tietokannasta, toinen
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ndistd osumista jatettiin pois. Taulukoinnin avulla valittujen tutkimusten tiedot saatiin tuotua tii-
vistettyina lahemmas toisiaan, jolloin myds niiden yhtaldisyyksien ja erojen havaitseminen helpot-

tui. (kts. liite 3.)

Tuomi ja Sarajarvi (mts.) esittelevat Timo Laineen laatiman rungon, joka kuvaa tutkimuksen ana-
lyysin etenemista. Ensin paatetaan, mika aineistossa kiinnostaa. Sen jalkeen aineisto kdydaan lapi
ja merkitaan ne asiat, jotka sisaltyvat tuohon kiinnostukseen. Kaikki muu jatetaan tutkimuksesta
pois. Merkityt asiat keratdan yhteen ja erilleen muusta aineistosta. Seuraavaksi aineisto luokitel-
laan, teemoitellaan tai tyypitellddn. Lopuksi kirjoitetaan yhteenveto. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91—
92.) Tassa opinnaytetydssa edettiin induktiivisesti aineistosta lahtien. Valitut alkuperaistutkimuk-
set luettiin useaan kertaan huolellisesti. Lukemisen aikana tekstista nostettiin esiin analyysiyksi-
koita eli lauseita tai usean lauseen muodostamia kokonaisuuksia, jotka vastasivat tutkimuskysy-

myksiin. Nama merkittiin yliviivauksilla.

Yliviivatut kokonaisuudet otettiin erilleen muusta tekstista ja tallennettiin erilliseen tiedostoon
omaksi kokonaisuudekseen. Jotta nama yksikot olisivat viela jaljitettavissa alkuperaisiin tutkimuk-
siin, kunkin yksikon peraan lisattiin yksinkertainen koodi merkitsemaan sita tutkimusta, josta yk-

sikko oli otettu. Kaikkiaan alkuperaistutkimuksista poimittiin 76 analyysiyksikkoa.

Kaikki analyysiyksikot luettiin vield kertaalleen ja ne kdadnnettiin suomeksi huolellisesti, pyrkien sai-
lyttdmaan kunkin olennainen sisalto alkuperdisena. Viestin selkeyden ja kielellisen toimivuuden

lisaamiseksi suoraa sanasta sanaan -kdannosta ei voitu kuitenkaan toteuttaa.



| went to the drugstore, took a
test, and returned home, but
when | opened the package, |
did not know what to do. | had
to seek a pharmacy with fe-
male staff. | went back to the
drugstore the following day
and asked again. Then | ran it
by a friend, actually | wouldn’t
want her to learn first...

—
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Kavin apteekissa, ostin testin ja
palasin kotiin. Mutta kun avasin
paketin, en tiennyt, mita tehda.
Minun taytyi etsid apteekki, jossa
on naistyontekijoita. Palasin ap-
teekkiin seuraavana paivana ja ky-
syin uudestaan. Sitten naytin tes-
tid ystavalleni, mutta itse asiassa
en olisi halunnut hanen saavan
tietad ensimmaisena...

Kuvio 1. Esimerkki alkuperadistutkimuksista otetuista analyysiyksikdista ja niiden suomennoksista.

Kaantamisen jalkeen yksikoita pelkistettiin vield lisda. Useamman lauseen mittaiset yksikot pelkis-

tettiin yhteen tai kahteen lausekkeeseen, joilla yksikdiden ydinsanomat saatiin esiin. My0os tdssa

vaiheessa oli syyta olla tarkkana sen kanssa, etta yksikdiden sisdltama viesti ei muuttunut alkupe-

raisesta.



Yksi osallistuja kuvaili tarvetta
helpommin saavutettaville vali-
neille, kuten pulloille, ruiskuille
ja lampomittareille: “Tuttipul-
lot voitaisiin varustaa pistekir-
joituksella ja [ampomittarit voi-
sivat varoittaa ddanimerkeilla.”
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Vauvanhoitovalineiden tulisi

olla helpommin saavutettavia
ja varustettu kayttoa helpot-

tavilla mekanismeilla.

Kuvio 2. Esimerkki analyysiyksikdiden suomennoksista ja niiden tiivistelmista.

Pelkistetyt yksikot kerattiin taas omaksi tiedostokseen. Ne luettiin tarkasti lapi ja niiden valilta et-

sittiin yhtenevaisyyksid. Yhtenevaiset, samansisaltdiset ilmaukset yliviivattiin samalla varilla. Kun

tama vaihe oli suoritettu, kerattiin samalla varilld merkityt ilmaukset yhteen.

Samalla varilla merkittyjen ilmausten joukko pelkistettiin edelleen muutaman lausekkeen mit-

taiseksi. Nama tiivistelmat muodostivat aineiston alaluokat (kts. liite 4). Alaluokkia yhdistelemalla

muodostettiin lopulliset ylaluokat, joita muodostui yhteensa kolme.
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Terveydenhuoltopalveluiden kuormittavuus

B

Palveluiden ja vdlineiden saavutta- Epdluottamus hoitavia tahoja koh- Ndkdvammaisuuden ja terveyden-
mattomuus taan huollon yhteensovittamisen kuor-
mittavuus

Kuvio 3. Esimerkki yldluokan ja alaluokkien muodostumisesta.

5 Tulokset

Tutkimusaineiston perusteella nakévammaisten vanhempien kokemukset terveydenhuollon asiak-
kaina jaettiin kolmeen yldluokkaan: terveydenhuoltopalveluiden kuormittavuus, tuen ja arvostuk-
sen puute seka hallinnan puute. Seuraavissa alaluvuissa kuvataan tulokset yldaluokkien ja niiden si-

saltamien alaluokkien mukaisesti.

5.1 Terveydenhuoltopalveluiden kuormittavuus

Terveydenhuoltopalveluiden kuormittavuus jakautuu kolmeen alaluokkaan, jotka ovat palveluiden
ja valineiden saavuttamattomuus, ndkévammaisuuden ja terveydenhuollon yhteensovittamisen
kuormittavuus seka epaluottamus hoitavia tahoja kohtaan. Yhteista niille on se, ettd monet ter-
veydenhuollon piirissa kdytettavat valineet ja palvelut perustuvat ndakdaistin toimimisen varaan.
Kyseisen aistin puuttuminen tai vajavainen toiminta johtaa siihen, etta potilaan pakko muokata tai
sopeuttaa toimintaansa. Tdma ei useinkaan ole helppoa, mika taas kuormittaa ja uuvuttaa. Sen li-

saksi avun pyytdaminen koetaan usein hankalaksi.



22

Koska nakokykya ei ole, suuri osa oman terveyden hoitamiseen tarkoitetuista valineista tai palve-
luista on sellaisenaan nakdvammaisen ihmisen saavuttamattomissa. Tieto on hankalammin saata-
vissa ja hoitokdynteja saatetaan myos jattaa valiin. Sairaalaan tai muihin paikkoihin kulkemiseen
tarvitaan nakevan ihmisen apua, mika saattaa ndkévammaisen henkilon riippuvaiseksi muista ih-
misistd ja heidan aikatauluistaan. Tama itsendisyyden puute harmittaa. (Acar, Oskay & Kula 2024,

580-581; Ozdemir & Ugar 2022, 548; Topagoglu Oren & Ertem 2023, 425-426.)

Terveydenhoitoon liittyvat vélineet ja tilat ovat hankalasti saavutettavissa nakovammaiselle henki-
I6lle. Jos tukea niiden kanssa toimimiseen ei ole saatavilla, vaikuttaa se negatiivisesti kokemukseen
potilaana olemisesta. Sopeutuminen terveydenhoitotilanteisiin vaatii paljon henkisia resursseja,
koska ndkdvammaiset ovat joutuneet kehittamaan erinaisia varotoimenpiteita itsehoitotar-
peidensa tunnistamiseksi ja joutuvat painamaan tarkemmin mieleensa paikat, joissa ovat asioineet

terveydenhuollon parissa. (Acar, Oskay & Kula 2024, 582; Topagoglu Oren & Ertem 2023, 526.)

Potilaat kokevat usein epadluottamusta hoitavia tahoja kohtaan. Tama johtuu syrjinnan pelosta ja
epdoikeudenmukaisuuden kokemuksista. Vaikka apu olisi tarpeen, sen pyytaminen koetaan noy-
ryyttavand, minka takia sen haluttaisiin olevan kaikkien sita tarvitsevien saatavilla. Toisaalta taas
toimenpiteiden ja prosessien sujuminen mutkattomasti ovat vaikuttaneet positiivisesti terveyden-

huoltoon liittyviin kokemuksiin. (Frederick 2015, 1133; Gutman 2007.)

5.2 Tuen ja arvostuksen puute

Tuen ja arvostuksen puutteen alle nivoutuu kolme alaluokkaa; ammattilaisten ennakkoluulot ja
asenteet, ammattilaisilta saatavan tuen riittamattomyys seka vanhemmuuden kyseenalaistami-
nen ja vahattely. Niita yhdistavat terveydenhuollon ammattilaisten kdytos, joka koetaan tavalla tai
toisella puutteelliseksi. Se saattaa johtua tiedon seka tietynlaisen kokemuksen puutteesta, mika

heijastuu vaarinkasityksina ja ennakkoluuloina nakévammaisia ihmisia kohtaan.

Hoitohenkilokunnalla ei useinkaan ole tarpeeksi tietoa liittyen nimenomaan nakévammaisen ihmi-
sen hoitamiseen ja ohjaamiseen vanhemmuuteen liittyvissa asioissa. Tama johtaa hoitokaytantai-
hin, jotka perustuvat ennakkoluuloihin eivatka todelliseen tietoon. Nakdvammaisten henkildiden

taitoihin ei luoteta, vaan synnytyksen oletetaan automaattisesti olevan riskisynnytys eikd vanhem-
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paa uskalleta jattaa kahden lapsensa kanssa. Néakévammaisille ei tarjota samoja palveluja kuin na-
keville eika esimerkiksi rintaruokintaa ole suositeltu. Joskus suhtautuminen nakévammaiseen poti-
laaseen saattaa johtua henkilokunnan jasenen sukupuolesta. Ndkévammaisia ei tunnisteta yksi-
|6ind, vaan heiddn tietotaitonsa saatetaan ohittaa tilanteessa tyystin. Ammattilaisen luomat
paineet voivat johtaa itsetunto-ongelmiin. (Acar, Oskay & Kula 2024, 581; Frederick 2015, 1133,
1137; Topagoglu Oren & Ertem 2023, 431-433; Gutman 2007; Pontes Bezerra, Oliveira Nicolau,
Pontes Bezerra, Tavares Machado & Freitag Pagliuca 2020, 4; Shackleford 2004, 98-103.)

Laakarit ja muu hoitohenkilékunta kokevat monesti potilaan nakdvammaisuuden ongelmalliseksi
ominaisuudeksi. Siksi vastaanottojen ja muiden hoitokontaktien painopiste saattaa vaihtua varsi-
naisesta hoidettavasta asiasta ndkévammaan. Tdma puolestaan johtaa siihen, ettei potilasta saa
tarpeeksi tietoa tarvitsemastaan asiasta. (Acar, Oskay & Kula 2024, 581; Topagoglu Oren & Ertem
2023, 425, 432; Shackleford 2004, 98.)

Hoitavan tahon ja potilaan valisessa tiedonkulussa on siis puutteita. Tama johtaa siihen, ettei na-
kovammainen henkil6 saa riittavasti tietoa tavalla, jonka han pystyisi ottamaan vastaan. Ammatti-
laiset kommunikoivat lilan vahan, vaaralla tavalla tai vaarista aiheista. Heillad ei tunnut olevan riitta-
vasti aikaa potilaalle, jolle tulee tunne siita, ettd on kiire. Potilaalle ei esittdydytéd tai anneta
tarpeeksi tietoa hoitokdynnin kulusta. Toimintaympariston tai toimenpiteen kulun jaaminen vie-
raaksi aiheuttaa pelkoja ja ulkopuolisuuden tunnetta verrattuna nakeviin ihmisiin. (Acar, Oskay &
Kula 2024, 581-582; Topagoglu Oren & Ertem 2023, 431-432; Gutman 2007; Pontes Bezerra, Oli-

veira Nicolau, Pontes Bezerra, Tavares Machado, & Freitag Pagliuca 2020, 4-5.)

Potilas ei saa riittavasti tukea joko hoitohenkilokunnalta tai omien Idheistensa kautta. Tama johtuu
muun muassa siita, ettda annetut neuvot koetaan painostavina tai omaa tukihenkil6a ei paasteta
mukaan synnytykseen. Potilaan my0s oletetaan osaavan kaiken itse, jolloin riittdvaa opastusta ei
anneta, mika johtaa turvattomuuden ja yksindisyyden kokemuksiin. Tata lisda myds se, jos potilas
ei pysty liikkumaan synnytyksen aikana, koska sairaala on ymparistona vieras eika tukihenkil6a ole
saatavilla. (Acar, Oskay & Kula 2024, 581; Frederick 2015, 1137; Topagoglu Oren & Ertem 2023,
433; Pontes Bezerra, Oliveira Nicolau, Pontes Bezerra, Tavares Machado, & Freitag Pagliuca 2020,

5.)
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Nakévammaisen henkilon vanhemmuutta saatetaan myos vahatelld ja heidan katsoa olevan kyke-
nemattomia hoitamaan vanhemman tehtavia itsendisesti. Nakdvammaiset didit haluaisivat tulla
tunnustetuiksi pystyvina ja tasavertaisina vanhempina. He kuitenkin joutuvat todistelemaan pate-
vyyttddn vammattomia ihmisia enemman. Vanhemmuuden kyseenalaistaminen ja muut, ndyryyt-
tavat hoitokokemukset voivat aiheuttaa pitkdkestoisia pelkotiloja ja traumoja, mitka heijastuvat
negatiivisesti myos lastenhoidon sujumiseen seka itsevarmuuteen vanhempana. Jos taas ammatti-
laisilta saadaan riittdvasti tukea ja potilaan itsendisyytta kunnioitetaan ja hanta osallistetaan hoito-
prosessiinsa, voivat kokemukset terveydenhuollosta olla useammin myonteisia. (Frederick 2015,
1134-1135; Gutman 2007; Pontes Bezerra, Oliveira Nicolau, Pontes Bezerra, Tavares Machado &

Freitag Pagliuca 2020, 5.)

5.3 Hallinnan puute

Hallinnan puute -yldluokka koostuu alaluokista riippuvuus muista ihmisista ja yksityisyyden
puute. Ndkoaistin ollessa tavalla tai toisella puutteellinen, on monessa tilanteessa tarve nakevan
henkilon tarjoamalle avulle. Terveydenhuoltotilanteissa saattaa paikalla olla potilaan kannalta yli-

maaraisia henkiloita, joiden lasndolo koetaan epamieluisaksi, vaikka se ei olisi silmin havaittavissa.

Nakovammaiset ihmiset ovat riippuvaisia ndkevista ldheisistadn myos siind mielessa, etta he usein
tarvitsevat kyydin sairaalaan tai muuhun vastaavaan kohteeseen. Jos puoliso on my6s ndakévam-
mainen, voi kyydin saaminen olla vieldkin haastavampaa. Vertaistuella on kuitenkin suuri merkitys;
tieto siitd, miten muut samassa asemassa olevat tai samanlaisia asioita kokeneet ihmiset ovat toi-
mineet vastaavissa tilanteissa, on auttanut ndkovammaisia henkil6itd kehittdmain omaa toimin-
taansa ja toimijuuttaan myds terveydenhuoltoon liittyvien asioiden suhteen. (Topagoglu Oren &

Ertem 2023, 426, 430.)

Potilaskdynneilla ja toimenpiteissa potilaan yksityisyyden suoja on melkein olematon. Potilas tun-
tee olonsa epamukavaksi, jos tuntemattomilla ihmisilla on mahdollisuus saada tietoon hanen asioi-

taan, joita hidn ei haluaisi ulkopuolisten tietoon saattaa. (Topagoglu Oren & Ertem 2023, 432.)
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6 Pohdinta

Opinnaytetyon tarkoitus oli selvittda, millaisia kokemuksia terveydenhuollon asiakkaina on sellai-
silla henkil6illa, jotka ovat sekd nakévammaisia ettd vanhempia. Tavoitteena oli tuottaa terveyden-
huollon ammattihenkilGille tietoa, jonka avulla he pystyvat valmistautumaan nakévammaisten

henkildiden kohtaamiseen ja auttamiseen entistd monipuolisemmin ja hienovaraisemmin.

Aihe muodostui kiinnostuksesta aistivammoja ja niitd omaavia potilaita kohtaan. Suomessa nako-
vammaisia henkil6itd on 55 000. Koska ndistd nakévammaisista 70 % on yli 65-vuotiaita ja vaesto
tulee ikadantymaan enenevissa maarin, on syyta olettaa, etta myds nakévammojen ja nakévam-
maisten maara tulee lisddntymaan tulevaisuudessa. Opinndytetyon kohteena olevat nakévammai-
set ovat tata nuorempia, perheenperustamis- ja lapsiperheidssa. Perheellisten nakévammaisten
osuus suomalaisista ndkévammaisista on 28 %. Ndkévammaisen henkilon, joka tarvitsee hienova-
raista ja asiallista opastusta ja ohjausta, voi kohdata tydskenneltdessa ldhes milla tahansa hoito-

tyon osa-alueella.

Opinnaytetyon tulokset ovat hyvin yhtenevaiset muiden, ndkdvammaisuutta terveydenhuollossa
kasittelevien tutkimusten kanssa. Seka Juopperi ja Keskiniemi (2010) ettd Hamadah ja muut (2024)
kasittelivat tyossaan kosketusaistin ja kuuloaistin hyddyntdamistd ndkévammaisten potilaiden oh-
jaamisessa. My0s kaytettavaan kieleen on syyta kiinnittdaa huomiota; ilmausten tulee olla mahdol-
lisimman tasmallisia ja johdonmukaisia, jotta potilas tietda, mita tapahtuu ja miksi. Selkedmman
kommunikoinnin tarve tuli ilmi my&s opinndytetyon tuloksissa ylaluokassa tuen ja arvostuksen
puute’. Hoitohenkilokunnalla ei useinkaan ole tarpeeksi tietoa ndkévammaisen henkilon hoitami-
sesta ja ohjaamisesta. Hoitavan tahon ja potilaan valisessa tiedonkulussa on puutteita, mika johtaa

siihen, ettei potilas saa riittavasti tietoa tavalla, jolla hdn pystyisi sen vastaanottamaan.

Lehmusahde (2011) nosti esiin hoitotilanteiden suunnittelun etukateen, mika helpottaisi tilannetta
kummallekin osapuolelle ja lisdisi potilaan turvallisuuden tunnetta. Tama taas liittyy niin tervey-
denhuoltopalveluiden kuormittavuuteen kuin tuen ja arvostuksen puutteeseenkin. Kun hoitotilan-
teen kulku on suunniteltu etukateen, voidaan vahentaa potilaiden tuntemaa epaluottamusta ja

lisdta terveydenhuoltoon liittyvia positiivisia kokemuksia. Kun sekd hoitohenkilékunnan edustaja
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ettd potilas tietavat, mita tulee tapahtumaan ja etta potilaan yksilolliset tarpeet otetaan huomi-
oon, voidaan hoitokdynnin painopiste pitda paremmin itse hoidettavassa asiassa kuin nakévam-

massa.

6.1 Opinndytetyon luotettavuus ja eettisyys

Opinndytetyon toteuttamisessa on noudatettu hyvan tieteellisen kdytannon periaatteita. Ne pe-
rustuvat tutkimuseettisen neuvottelukunnan yhteistyossa suomalaisen tiedeyhteison kanssa laati-
maan tutkimuseettiseen ohjeeseen hyvasta tieteellisesta kdaytannosta (HTK) ja sen loukkausepaily-
jen kasittelysta (Hyva tieteellinen kdytantd 2023). Hyva tieteellinen kdytanto koostuu
menettelytavoista, joilla huolehditaan hyvan tieteellisen kdytannon toteutumisesta tieteellisen toi-
minnan koko elinkaaren ajan. Sen perusperiaatteita ovat luotettavuus, rehellisyys, arvostus ja vas-

tuunkanto (Hyva tieteellinen kdytanto ja sen loukkausepailyjen kasitteleminen Suomessa 2023).

Hyvan tieteellisen kdytannén mukaisesti sovellettiin tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia ja
eettisesti kestavia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia. Tieteellisen tiedon luontee-
seen kuuluvaa avoimuutta ja vastuullista tiedeviestintaa toteutettiin noudattamalla tarkkuutta
koko opinndytetyOprosessin ajan ja pyrkimalla selkeyteen, johdonmukaisuuteen ja rehellisyyteen
raportointivaiheessa. Muiden tutkijoiden ty6 ja saavutukset otettiin huomioon kunnioittamalla
heidan tekemaansa tyota viittaamalla heidan julkaisuihinsa asianmukaisella tavalla. Taten heidan

saavutuksilleen on annettu niille kuuluva arvo. (Hyva tieteellinen kaytanto 2023.)

Tuomi ja Sarajarvi (2009) tuovat esille, ettei laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin ole
olemassa yksiselitteisia ohjeita, vaan siihen liittyvista kysymyksista loytyy erilaisia kasityksia. Tutki-
musta arvioidaan kokonaisuutena, eli sen eri osa-alueiden pitaa olla tasapainoisessa suhteessa toi-
siinsa. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 134, 140.) Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara (2009) kasittelevat tutki-
muksen arviointia validiuden eli patevyyden kasitteen kautta. Silla tarkoitetaan mittarin tai
tutkimusmenetelman kykya mitata juuri sitd, mita sen on tarkoituskin mitata. Mittarit ja menetel-
mat eivat aina vastaa sita todellisuutta, jota tutkija kuvittelee mittaavansa. (Hirsjarvi & muut 2009,
231.) Seka Vilkka (2023) ettd Kankkunen ja Vehvildinen-Julkunen (2013) erottelevat erikseen viela
sisdisen validiteetin ja ulkoisen validiteetin. Jalkimmaiset tarkoittavat sisdiselld validiteetilla sita,
ettd tulokset johtuvat vain asetelmasta eivatka muista sekoittavista tekijoista. Ulkoinen validiteetti

taas viittaa tulosten yleistettavyyteen. Vilkka puolestaan luonnehtii tutkimuksen olevan sisdisesti
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pateva, kun siina ei ole virheita. Ulkoisen patevyyden osalta han tulee samanlaiseen johtopaatok-
seen kuin Hirsjarvi ja muut; ulkoisesti pateva tutkimus kykenee tuottamaan tuloksia juuri siita,
mita on ldhdetty tutkimaan. (Vilkka 2023, 104; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 195—-
196.)

Opinnaytetyon ulkoiseen validiteettiin vaikuttanee jonkin verran se, ettd mukaan ei valikoitunut
yhtakdaan Suomessa tehtya tutkimusta. Tutkimuksia on toteutettu Yhdysvalloissa, Kanadassa, Bra-
siliassa, Israelissa ja Turkissa, joiden terveydenhuoltojarjestelmat ja kulttuurit poikkeavat suoma-
laisesta jonkin verran. Siksi yleistettavyytta parantaisi se, ettd mukana olisi materiaalia my&s Poh-
jois-Euroopasta. Tuorein artikkeleista on julkaistu vuonna 2024 ja vanhin 2007. Tutkimusten
ikdhaarukka ei kuitenkaan ole ongelmallinen, silld vaikka vanhimmissa esiin nostetuissa ongelmissa
lienee tapahtunut muutosta parempaan suuntaan ajan myotd, ovat aineistoa tiivistamalla ja yhdis-
telemalla muodostetut alaluokat ja yldluokat sellaisia, ettd niiden osoittamat epakohdat vaatine-

vat tyostamista vield pitkan aikaa ja ovat hyva alusta myos jatkotutkimusideoille.

Vilkka (mts.) sekd Hirsjarvi ja muut (mts.) paneutuvat myos tutkimuksen toteuttamisen ja siita ra-
portoimisen laadukkuuteen. Laadullisesti heikkojen tutkimusten tai puutteellisilla sisallyttamisen
kriteereilla valittujen tutkimusten sisallyttaminen aineistoon voi vaaristaa tuloksia, joten aineiston
valintakriteerien seka alkuperdistutkimusten arvo ja merkityksellisyys suhteessa asetettuun tutki-
muskysymykseen ovat keskeisessa asemassa kirjallisuuskatsauksen arvioinnissa. Tutkijan tarkka
selostus tutkimuksen toteuttamisesta kohentaa laadullisen tutkimuksen luotettavuutta. Tarkkuus
koskee kaikkia tutkimuksen vaiheita. Aineiston tuottamisen olosuhteet on kerrottava selvasti ja
totuudenmukaisesti. Kirjallisuuskatsauksen on pystyttava toistettavasti osoittamaan, miten merki-
tykselliset tutkimuskohteet tunnistettiin, mitka ovat analysoitavat tutkimuskohteet, miten ne seu-
lottiin sekd miten jasennellysti, kattavasti ja lapinakyvasti prosessin aikana on tydskennelty. (Vilkka

2023, 104-105; Hirsjarvi & muut 2009, 232.)

Opinnaytetyossa tutkimuksen laadukkuutta on pyritty toteuttamaan laatimalla tarkkaan mietityt
sisadnottokriteerit ja sisallyttamalld aineistoon vain tutkimukset, jotka tayttavat nama kriteerit.
Kirjallisuuskatsauksen luotettavuuden lisdamiseksi aineistoon valittiin vain tieteellisia tutkimusar-
tikkeleita, eika esimerkiksi sanoma- tai aikakauslehtiartikkeleja. Yksi luotettavuuden kannalta haas-

teellinen seikka on se, etta kaikki valitut alkuperaistutkimukset on julkaistu englanninkielisina ja
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aineiston kokonaisvaltaiseksi hyodyntamiseksi siitd poimitut ilmaukset on pitdanyt kdantaa suo-
meksi. Kdantamisessa on kuitenkin pyritty huolellisuuteen ja tasmallisyyteen, jotta alkuperdinen

sanoma ei muuttuisi tai vaaristyisi.

Tutkijan on luettava, arvioitava ja selostettava ldahteiksi valitsemaansa aiempaa tutkimustietoa
kriittisesti, suhteuttaen ldhteita toisiinsa sekd omiin tavoitteisiinsa. Lahteita valittaessa, referoita-
essa ja tulkittaessa on oltava huolellinen, rehellinen ja puolueeton ja siksi osoitettava lukijalle ha-
vaitut ndkemyserot, ristiriitaisuudet ja puutteet. (Hirsjarvi & muut 2009, 260.) Rehellisyys ja kriitti-
syys ovat toteutuneet tassa opinnaytetyossa sikali, etta tuloksissa on tuotu selkeasti esiin
ndakovammaisten ihmisten terveydenhuoltoon liittyvien kokemusten olevan enimmakseen negatii-
visia. Negatiivisiin kokemuksiin liittyvia syitd on myos pyritty selvittdamaan. Positiivista ei tuloksista
ole vakisin yritetty kaivaa esiin. Toki positiivisille kokemuksillekin on annettu tilaa silloin, kun niita

on esiintynyt.

Kankkunen ja Vehvildinen-Julkunen (mts.) huomauttavat vield yhdesta vield yhdesta haasteesta
laadulliseen tutkimukseen liittyen. Sita tekeva tyoskentelee yleensa yksin, jolloin tutkija saattaa
tulla ”sokeaksi” omalle tutkimukselleen. Tama voi johtaa niin sanottuun holistiseen harhaluuloon
tai virhepaatelmaan. Talla tarkoitetaan sitd, ettd tutkimusprosessin kuluessa tutkija on yha vakuut-
tuneempi johtopaatostensa oikeellisuudesta ja ettd hanen muodostamansa malli kuvaa todelli-
suutta, vaikkei niin valttdmatta ole. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 197.) Tama on tie-
dostettu myos tata opinnadytetyota tehtdessa. Vaikka sen tekemisessa olisi ollut ehka tilaa
toisellekin tutkijalle, se on paadytty toteuttamaan yhden tutkijan toimesta, koska tutkimuksen to-
teuttamiseen kaytettavissa ollut aika ja muut resurssit ovat olleet rajallisia eivdtka siten ole olleet
helposti jaettavissa useammalle henkildlle. Mikali johtopaatdkset ja muodostetut mallit sisdltavat

virheita, on tutkimus seuraavien tutkijoiden hyoédynnettavissa ja muokattavissa. (kts. luku 6.2)

6.2 Jatkotutkimusaiheet

Opinndytety0 tarjoaa laajan alustan mahdollisille jatkotutkimusaiheille. Koska taman tutkimuksen
aineistoon ei valikoitunut suomalaista tai pohjoiseurooppalaista materiaalia, olisi varmasti hedel-
mallista paneutua myos niihin. Myos ndma, ldhimmat maantieteelliset alueet kattava tutkimus voi-

taisiin toteuttaa esimerkiksi kysely -tai haastattelututkimuksena, jolloin saataisiin kokoon myds
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tuoreempaa ja ajantasaista tietoa. Saatuja tuloksia voitaisiin esimerkiksi peilata tdman opinnayte-

tyon tuloksiin; ovatko tulokset samansuuntaisia ja jos eivat, niin miksi ja mikda on muuttunut.

Edelld mainittua tutkimusta on toki muistettava huolehtia eettisyyden toteutumisesta hakemalla
asianmukaiset tutkimusluvat. Ja koska oltaisiin suoraan yhteydessa nakévammaisiin henkil6ihin ja
heidan ldhipiiriinsa, olisi my0ds tarkoituksenmukaista olla yhteydessa Nakovammaisten liittoon ja
mahdollisesti muihin vammaisjarjestdihin. Taman opinndytetydn puitteissa hyddynnettiin kylla Na-
kdvammaisten liiton internetsivuja, mutta jarjestoon ei varsinaisesti otettu yhteytt3, silla kyseessa

on kuitenkin kirjalliseen tutkimusmateriaaliin pohjautuva tyo.

Kysely- tai haastattelututkimuksella voitaisiin paasta kasittelemaan ehka syvemmin aihetta, joka
alun alkaen oli taman opinndytetyon taustalla, eli nakévammaisten vanhempien kokemuksia ter-
veydenhuollon asiakkaina sellaisissa tilanteissa, joissa henkild on vanhemman roolissa ja varsinai-

sena asiakkaana on nakévammaisen henkilon lapsi.

Yksi jatkotutkimusaiheena mielenkiintoinen nakékulma olisi my®s tutkia sita, miten hyvin hoito-
henkilokunta on tietoinen heille laaditusta ohjeesta (Juopperi & Keskiniemi 2010) ja miten hyvin
sen sisaltamia ohjeita on noudatettu niiden 14 vuoden aikana, mika julkaisusta on nyt kulunut. Ta-
han voitaisiin myos lisata tutkimusaihe, joka toisi aiheen vield ldhemmas taman opinnaytetyon na-
kdkulmaa. Olisi mielenkiintoista selvittdaa, miten hyvin ohjeistuksia noudatetaan nimenomaan per-
heisiin ja lisdantymisterveyteen liittyvissa terveydenhoitopalveluissa. Tata voitaisiin tutkia niin
ammattilaisten kuin nakévammaisten potilaidenkin osalta. Talldin saataisiin selville, millaisia tar-
peita kyseisilla potilailla on ja onko tarpeen tehda viela enemman naille tietyille erityisaloille koh-

distettua ohjeistusta.
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silmasairaus huoltaja terveyskeskus
nakorajoitteinen lapsiperhe terveysasema
ndkorajoite alaikdinen vuodeosasto

huoltajuus avohoito

Qiti poliklinikka

isd terveysneuvonta

holhooja terveysvalistus

neuvola

ditiysneuvola

lastenneuvola

perheneuvola

tukipalvelut
Samaa tarkoittavat sanat englanniksi
visually impaired parent health care
visually impaired person parenthood health services

vision impaired

parentage

medical services




visual impairment parenting nursing

blind family medical treatment
blind person immediate family hospital

eye trauma guardian clinic

eye damage caretaker health care institution
ocular trauma custodian medical institution
ocular damage care-giver infirmary
ophtalmopathy carer health center

eye disease family with children health care center

eye disorder underage health centre

visually challenged juvenile community health center
minor health clinic

underage person

medical center

child

municipal clinic

custody

health station

guardianship

ward

mother inpatient ward
motherhood outpatient care

father non-institutional care
dad outpatient-treatment
fatherhood community-based care
paternal polyclinic

maternal policlinic

outpatient clinic

outpatient department

health information

health consultancy




health education

health training

health guidance

health advice

health counselling

children’s polyclinic

pediatric polyclinic

child health center

counselling bureau

guidance centre

maternity clinic

prenatal clinic

antenatal clinic

child health clinic

family counselling centre




Liite 2. Tiedonhakutaulukko

Tietokanta

Hakulauseke

Osumat

Otsikon perus-
teella valitut

Tiivistelmdn
perusteella
valitut

Kokotekstin
lukemisen pe-
rusteella vali-
tut

BASE

“nakévammai*
vanhem*” OR
“sokea* van-
hem*” AND ter-
veydenhuol* OR
sairaanhoi*

25 889

0

BASE

"visually im-
paired parent*”
OR ”blind par-
ent*” AND
"health care*”
OR ”healt ser-
vice*” OR "med-
ical service*” OR|
"health guid-
ance™”

CINAHL Ulti-
mate

“nakévammai*
vanhem*” OR
“sokea* van-
hem*” AND ter-
veydenhuol* OR
sairaanhoi*

CINAHL Ulti-
mate

( ”visually im-
paired parent*”
OR ”blind par-
ent*” ) AND (
"health care*”
OR ”health ser-
vice*” OR "med-
ical service*” OR|
"health guid-
ance*” )

160

82

50




Cochrane

nakdvammainen
vanhempi in Ti-
tle Abstract Key-
word OR sokea
vanhempi in Ti-
tle Abstract Key-
word AND ter-
veydenhuolto in
Title Abstract
Keyword OR
sairaanhoito in
Title Abstract
Keyword

Cochrane

"visually im-
paired parent”
in Title Abstract
Keyword OR
"blind parent”
in Title Abstract
Keyword AND
"health care” in
Title Abstract
Keyword OR
"health service”
in Title Abstract
Keyword OR
“medical ser-
vice” in Title Ab-
stract Keyword

399

Google Scholar

"visually im-
paired parent*”
OR ”blind par-
ent*” AND
"health care*”
OR ”health ser-
vice*” OR "med-
ical service*” OR|
"health guid-
ance™”

108

23




Janet Finna
kansainvalisten
artikkelien
haku

"visually im-
paired parent"
AND Kaikki osu-
mat:"blind par-
ent"

Medic

"visually im-
paired parent"
"visually im-
paired parents"
"visually im-
paired parent-
ing" "blind par-
ent" "blind
parents" "blind
parenting" AND
"health care"
"health care sys-
tem" "health
service" "health
services"
"health service

nn

system" "medi-
cal service"
"medical ser-
vices" "health
guidance"
"health guid-

ance system"

ProQuest

"nakévammai*
vanhem*" OR
"sokea* van-
hem*" AND ter-
veydenhuol* OR
sairaanhoi*

ProQuest

("visually im-
paired parent”
OR ”blind par-
ent”) AND

("health care”

43




OR ”health ser-
vice” OR "medi-
cal service” OR
"health guid-
ance”)

PubMed

"nakévammai*
vanhem*" OR
"sokea* van-
hem*" AND ter-
veydenhuol* OR
sairaanhoi*

2105

PubMed

"visually im-
paired parent*"
OR "blind par-
ent*" AND
"health care*"
OR "healt ser-
vice*" OR "med-
ical service*" OR
"health guid-
ance*"

91815

57

26




Liite 3. Analysoidut tutkimukset

Tutkimuksen tekijat,
nimi, julkaisuvuosi ja
julkaisu

Tutkimuksen tarkoitus

Aineisto

Keskeisimmat tulokset

Acar, Z., Oskay, U &
Kula, G. 2024. Chal-
lenges faced by moth-
ers with visual impair-
ment from the
lbreconception period
through the postpar-
tum period. ) Mid-
wifery Womens
Health. 14.2.2024.

Tunnistaa haasteet,
joita nakdvammaiset
didit kohtaavat aina he-
delmoittymista edeltd-
vastd ajasta synnytyk-
sen jalkeiseen aikaan
asti.

- 17 turkkilaista aitia,
jotka kuuluvat nako-
vammaisten jarjes-
toon

- Osallistujat puhuvat
turkkia, ovat olleet na-
kévammaisia synty-
masta tai synnytyk-
sestd lahtien ja heilld
on alle 2-vuotiaita lap-
sia

- Aineisto keratty tee-
mahaastatteluilla,
jotka sisaltaneet myds
6 avointa kysymysta

Neljén aiheen (aika ennen
raskaaksi tuloa, raskaus, syn-
nytys, synnytyksen jalkeinen
aika) joukosta tunnistettiin
yksitoista teemaa. Naita ovat
mm. sosiaalinen paine las-
ten hankkimiseen, kayttokel-
vottomat raskaustestit, tyy-
tymattomyys
synnytyshenkilokuntaan
sekd tayttymattomat odo-
tukset.

Frederick, A. 2015.
Between stigma and
mother-blame: blind
mothers’ experiences
in USA hospital post-
natal care. Sociology
of Health & Iliness.
\Vol. 37, no. 8. 1127-
1141.

Tarkastella syrjintaa,
jota sokeat didit ovat
kohdanneet terveyden-
ja sosiaalihuollon hen-
kilokunnan taholta
USA:ssa.

- 26 sokeaa aitia

- Aineisto keratty seka
vksildhaastatteluin
ettd ryhmakeskuste-
luin

- 14 osallistujaa yksil6-
haastatteluissa ja 15
osallistujaa kolmessa
ryhmakeskustelussa

- Osallistujat ilmaisivat
suurta epdluottamusta 1aa-
ketieteen ammattilaisia koh-
taan, mika johtui koetusta
syrjinndsta

- Toisten sokeiden aitien
muodostama verkosto on
paras lahde saada tietoa
vaihtoehtoisista lastenhoito-
tekniikoista

- Kohtaamiset niin tunte-
mattomien, tuttavien ja per-
heenjasentenkin kanssa voi-
vat muodostua
nakdévammaisen vanhem-
muutta leimaaviksi
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Gutman, C. 2007. The
challenges and re-
wards of parenthood:
Experiences of disa-
bled parents in Israel.
Disability Studies
Quarterly. Volume
27, issue 4.

Tarkastella nakévam-
maisten ihmisten van-
hemmuuteen liittyvia
kokemuksia.

- 70 israelilaista nako-
vammaista vanhem-
paa

-Syvahaastattelut to-
teutettiin puhelimitse

Isoina teemoina nousivat
esiin kokemukset kuljetuk-
sen suhteen, muiden ihmis-
ten asenteet, vanhemmuu-
den haasteelliset osa-alueet,
vanhemmuuden hyvat puo-
let ndkdvammaisena seka
julkisten palvelujen muutok-
set.

Pontes Bezerra, C,,
Oliveira Nicolau, A.,
Pontes Bezerra, G.,
Tavares Machado, M.
& Freitag Pagliuca, L.
2020. Access to
health services by
blind mothers: from
coping to learning.
Acta Paulista de
Enferm 33.

Kerata tietoa siita, mil-
laisia ovat ndakovam-
maisten aitien koke-
mukset
perusterveydenhuollon
palvelujen saatavuu-
desta Fortalezan kau-
pungissa.

- 20 Fortalezan kau-
pungissa asuvaa nako-
vammaista aitia, joilla
on 0—10-vuotiaita lap-
sia

- Aineisto keratty syva-
haastatteluilla

- Raskaana olevat ndkdvam-
maiset ohjataan usein suo-
raan erikoissairaanhoidon
puolelle

- Raskaudenaikaiset palvelut
rajoittuvat yleensa rutiinin-
omaisiin fyysisiin tarkastuk-
siin

- Synnyttdjille ei useinkaan
sallita tukihenkil6d mukaan

- Lasten terveyspalveluissa
ammattilaisilla ei useinkaan
ole aikaa tai mielenkiintoa
tehda perusteellisempia ar-
vioita, joita vanhemmat kui-
tenkin kaipaisivat

Shackleford, S. 2004.
Blind mothers’ per-
ceptions of their in-
teractions and par-
enting experiences
with their sighted in-

fants and toddlers.

Tarkastella sokeiden &i-
tien nakemyksia siit3,
millaisia vaikutuksia na-
kévammalla vuorovai-
kutukseen heidan las-

tensa kanssa.

- 7 ensikertalaista aitia,
jotka ovat ensisijaisia
huoltajia 0—3-vuotiaille
lapsille

- Osallistujat yli 18-
vuotiaita, joilla erias-
teisia nédkdvammoja

Nelja teemaa: sisdiset van-
hemmuuden kokemuksiin

vaikuttavat tekijat, ulkoiset
vanhemmuuden kokemuk-
siin vaikuttavat tekijat, tuki

sekd vuorovaikutus.
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Dissertation. Univer-

sity of Texas at Austin

Topagoglu Oren, E. &
Ertem, G. 2023. Expe-
riences of women
with visual and ortho-
pedic disabilities in
obstetrics and gyne-
cology units: a phe-
menological study. In-
ternational childbirth
education and educa-
tors congress. 27—
30.10. 2022

Ymmartaa nakévam-
maisten seka tuki- ja lii-
kuntaelinsairauksista
karsivien naisten koke-
muksia ja tunteita,
jotka liittyvat synnytyk-
seen seka gynekologi-
siin terveydenhuollon
palveluihin.

- 10 nakévammaista ja
12 tuki- ja liikuntaelin-
sairasta osallistujaa

- Osallistujat rekiste-
roityneita fyysisesti
vammaisten jarjesto-
jen jasenia

- Aineisto keratty syva-
haastatteluilla, joissa
kdytetty teemakysy-
myksid

Teemoina esiin nousivat
haasteet ja ongelmat seka
terveydenhuollon ammatti-
laisten asenteet

Ozdemir, H. & Ucar,
A. 2022. Determining
the genital hygiene
behaviours of visually
impaired women.
British Journal of Vis-
ual Impairment. Vol-
ume 41, Issue 3. 542—
558.

Selvittaa nakoévam-
maisten naisten intiimi-
hygieniaan liittyvia
kayttaytymismalleja.

- 90 turkkilaista naista,
jotka kuuluvat Ankara
Alti Nokta Korler -jar-
jestoon

- Osallistujat ovat na-
kdvammaisia ja yli 18-
vuotiaita

- Aineisto keratty kak-
sivaiheisella lomak-
keella, joka sisdltaa 36
kysymysta

Nakovammaiset naiset jatta-
vat kaymatta gynekologisissa
useimmiten tarkastuksissa
kuljetusvaikeuksien, itse toi-
menpiteeseen liittyvien han-
kaluuksien tai saattajan
puuttumisen takia.
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Liite 4. Alaluokkien ja yldaluokan muodostaminen pelkistetyista
analyysiyksikoista

Tuen ja arvostuksen puute

& S

Ammattilaisten ennakkoluu- Ammattilaisilta saatavan Vanhemmuuden kyseen-

lot ja asenteet tuen riittimattomyys alaistaminen ja vahittely

Hoitohenkilokunta reagoi
sokean naisen aitiyteen
negatiivisesti, epailevien
kysymysten ja erityisten
saantojen muodossa.
Muiden ihmisten ja odo-
tusten luomat paineet
stressaavat ditia.
Ndkévamman  oletettiin
automaattisesti olevan
riski synnytyksen kannalta.

AN

Synnytykseen liittyva in-
formaatio jai vajavaiseksi.

Laakari ei kertonut, mita
ladketta maarasi poti-
laalle.

Henkilokunta ei esittdaydy
eika anna riittavasti tietoa
hoitokdynnin kulusta.

Lapsen menettaminen na-
kévamman vuoksi pelot-
taa.

Uhatuksi tulemisen tun-
teet ovat vaikuttaneet ne-
gatiivisesti lastenhoidon
sujumiseen.

Keskustelu siitd, pystyisiko
aiti huolehtimaan vauvas-
taan, kaytiin ahdistavalla
tavalla.

AN




