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Nakod on ihmisen toimintakyvyn kannalta keskeinen aisti. Sen menettamisella
kokonaan tai osittain on merkittdvid seurauksia arjesta selviytymiseen seka
elamanlaatuun. Mittaamalla ndkdvammaisen elamanlaatua hyvalla mittarilla ha-
nen tilanteestaan saadaan kokonaisvaltaista tietoa esimerkiksi kuntoutuksen
vaikuttavuuden seuraamiseen.

Tutkimuksen tarkoituksena oli testata englannista suomen kielelle k&&nnetyn
LVQOL-mittarin kaytettavyytta ndkdvammaisten eldaméanlaadun mittaamisessa.
Tutkimuksen tavoitteena oli, ettéd tutkimuksessa tuotettua kuvailevaa tietoa
LVQOL-mittarin kaytettavyydesta voidaan hyddyntdd nakévammaisten elaman-
laatumittareiden kehittamisessa ja kaytdssa. Tavoitteena oli, ettd tuotettu tieto
auttaa ymmartamaan nakbvammaisen nakokulman mittareiden kehitystydssa ja
mittareiden kaytdssa.

Tutkimuksen aineisto koostui tutkijoiden kenttamuistiinpanoista puhelinhaastat-
teluista, asiantuntijoiden arvioista LVQOL-mittarista, LVQOL-mittarin tuloksista
nakévammaisten kuntoutuskurssin yhteydessa ja kaantajan arviosta LVQOL-
mittarin kddnnoksen yhtenevyydesta.

Tutkimusaineistosta kenttamuistiinpanot, asiantuntijoiden arviot ja kaantajan ar-
vio k&&nnoksen yhtenevaisyydesta analysoitiin sisallon analyysilla. Nakovam-
maisten LVQOL-mittarin tulokset kasiteltiin IBM SPSS Statistics 19 -ohjelmalla.

Tutkimuksessa osa LVQOL-mittarin kysymyksistd osoittautui epamaaraisiksi.
Tutkimustulosten mukaan LVQOL-mittari ei huomioi Suomen vuodenaikojen
vaihtelun tuomia muutoksia nakoétehtaviin. LVQOL-mittarin kysymykset osoittau-
tuivat kieleltddn ymmarrettaviksi ja kdannds yhtenevéaiseksi. Tutkimuksen mu-
kaan LVQOL-mittarin kysymykset eivat kata kaikkia ndkdvammaisen elaman-
laatuun nyky-Suomessa yleisesti vaikuttavia tekij6itd, mink& perusteella voidaan
kyseenalaistaa LVQOL-mittarin sopivuus elamanlaadun mittaamiseen. Tutki-
muksessa kuntoutuksen vaikuttavuutta ndkévammaisten elamanlaatuun ei voitu
kommentoida pieneksi jadneen tutkimusjoukon vuoksi.
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Sight is a key sense for a person’s functional ability. Total or partial loss of vi-
sion has significant consequences for coping with everyday activities and quali-
ty of life. Measuring the quality of life of the visually impairment with a good
guestionnaire provides comprehensive information, for example, of the impact
of rehabilitation on a person.

The purpose of the study was to test the usability of a LVQOL translated from
English into Finnish in measuring the quality of life of people with visual impair-
ment. The aim was to make use of the descriptive knowledge on the usability of
the LVQOL instrument generated by the study in the development and utilisa-
tion of quality of life instruments for the visually impaired. The knowledge pro-
duced was aimed to aid to understand the point of view of the visually impaired
in the development and utilisation of the LVQOL.

The material consisted of the field notes, expert assessment of the LVQOL, the
results of the LVQOL obtained from a rehabilitation course for the visually im-
paired, and the translator's evaluation of the accuracy of the LVQOL translation.
The field notes, expert assessments and translator's evaluation of the accuracy
of the translation were analysed using the method of content analysis. The re-
sults of the LVQOL were analysed using IBM SPSS Statistics 19.

The study showed that some of the questions in the LVQOL were vague. The
language of the questions in the LVQOL were shown to be understandable and
the translation accurate. In the study, the impact of rehabilitation on the quality
of life of the visually impaired could not be commented due to the small number
of subjects.

According to the results, the LVQOL does not take into account the changes in
vision tasks caused by the changing seasons in Finland. The questions of the
LVQOL were understandable, but the suitability of the LVQOL for measuring
quality of life may be questioned.

Keywords: visually impaired, quality of life, questionnaire, rehabilitation, impact
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1 JOHDANTO

Nakovammainen on henkild, jonka ndkdkyky on heikentynyt niin paljon, etta sii-
ta aiheutuu merkittavad haittaa hanen jokapaivaisessa elamassaan (Ojamo
2005, 29). Kasitteend ndkovammaisuus pitdé sisallaan heikkonakoiset ja soke-
at. Koska nakoaisti on ihmisen toimintakyvyn kannalta keskeinen aisti, sen me-
nettamisella kokonaan tai osittain on merkittavia seurauksia arjesta selviytymi-

seen seka elaméanlaatuun. (Pajunpda 1999, 45.)

Elamanlaadulle ei ole yksiselitteistd méaaritelméé. Se on enemman kuin psyyk-
kinen hyvinvointi ja riippuu ihmisen omasta kasityksesta hyvéasta elamasta ja
hyvinvoinnista. Elamanlaatu-kasite sisaltdd monia eri nakdkulmia ihmisen toi-
mintakyvysta, psykologisesta hyvinvoinnista, elamén tyydyttavyydestd, sosiaali-
sesta vuorovaikutuksesta ja yhteisollisyydesta kivun aistimiseen. (Bowling 1997,
6.)

Kuntoutuksen tarkoitus on parantaa tai sailyttdd nakdvammaisen ty6- ja toimin-
takykyd ja taata hanen mahdollisimman itsendinen selviytyminen elamassa
(Nakévammaisten palveluopas 2012, 20). Kuntoutuksessa saa monenlaista
apua ja tukea arkipaivassa selviytymisen lisdksi esimerkiksi ndkévammaisuu-
den hyvaksymiseen (Rudanko 2011, 499). Naiden asioiden paraneminen kun-
toutujan elaméassa nostaa hanen koettua elaméanlaatuaan. Kuntoutus kuuluu
terveydenhuollon lakisdateisiin palveluihin (Rudanko 2011, 489). Kuntoutuksen

vaikuttavuuden kehittdminen on siis julkisten varojen kayton kehittdmista.

Vaikuttavuudella tarkoitetaan sitd, kuinka tehokkaasti jokin toiminta saa aikaa
haluttua muutosta (Sintonen & Pekurinen 2006, 53). Hyvan mittarin avulla voi-
daan seurata kuntoutuksen vaikuttavuutta (Wolffsohn & Cochrane 2000, 793).
Mittarin kehittdminen on kallista ja aikaa vievaa. Siksi on huolellisesti testattava
olemassa olevia mittareita ja niiden soveltumista kayttdon ennen kuin lahdetaan
kehittamaan uutta. (Melender 2008, hakupaiva 20.2.2012.)



Pekkosen (2010, 70) mukaan elamanlaatu ja erityisesti terveyteen liittyva ela-
manlaatu on yleistynyt kuntoutuksen vaikuttavuuden mittarina. Aikaisemmin na-
kdvammaisten kuntoutuksen vaikuttavuutta on seurattu esimerkiksi testaamalla
heikkonéakdisten kykyad suoriutua tietyista tehtavistd, kuten setelien tunnistami-
sesta ja kellonajan selvittamisestd ennen ja jalkeen kuntoutuksen. Tallainen
menetelma on kuitenkin virhealtis, kallis ja aikaa vieva, eikéa se siksi sovi kliini-
seen kayttoon. (Wolffsohn & Cochrane 2000, 793-794.)

Elamanlaatumittarit voivat olla joko yleiseen tai sairausspesifiin kayttoon tarkoi-
tettuja. Talla hetkella kaytbéssa olevia nakdvammaisten eldmanlaatumittareita
ovat muun muassa Vision-Related General Introduction Quality of Life Core
Measure VCML1 (Ritvanen 2012, 21 Frost, Sparrow, Durant, Donovan, Peters &
Brookes 1998 mukaan) ja National Eye Institute Visual Functioning Question-
naire NEI VFQ (Ritvanen 2012, 21 Mangione 2001 mukaan) seka tassa tutki-
muksessa testattava Low Vision Quality-of-Life - Heikkonakoisten elamanlaa-
tumittari (LVQOL-mittari). LVQOL-mittari on kehitetty Australian Melbournen yli-
opistossa seka Iso-Britannian Astonin yliopistossa. LVQOL-mittarin kysymykset
on kehitetty aiempien nakoon erikoistuneiden mittareiden kysymysten pohjalta
kliiniseen kayttoon soveltuvaksi nakdévammaisten elaméanlaatumittariksi.
LVQOL-mittarissa on nelja osiota, jotka kasittelevat kaukonakoa liikkumista ja
valaistusta, sopeutumista, lukemista ja tarkkuutta vaativaa tytskentelya ja péai-
vittaistoimintoja. (Wolffsohn & Cochrane 2000, 793.)

Mittauksen luotettavuuteen ja laatuun vaikuttavat monet kulttuuriset ja kielelliset
tekijat (Vehkalahti 2008, 40). My6s nakoétehtavat ja ndkovaatimukset ovat kult-
tuuri- ja olosuhdesidonnaisia (Nakévammaisten palveluopas 2012, 3), minka ta-
kia on tarkeaa testata LVQOL-mittaria suomalaisissa olosuhteissa ja Suomen

kuntoutusjarjestelmassa.

Optometrian koulutusohjelman tavoitteena on kouluttaa yksityiseen ja julkiseen
terveydenhuoltoon nadnhuollon ja nadnkaytdn tarpeet tuntevia asiantuntijoita.
Optometristi toimii itsenaisend nakemisen ja naonhuollon asiantuntijana seka
alan asiantuntijana moniammatillisessa yhteistytssa. (Oulun seudun ammatti-

korkeakoulu 2012, hakupdaiva 29.8.2012.) Talla ty6elamalahtdisella opinnayte-
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tyollamme olemme mukana moniammatillisessa kehittamistydssa, jossa pitkan
aikavalin tavoitteena on loytaa tyokaluja nakévammaisten elamanlaadun mit-
taamiseen ja sita kautta nakévammaisten kuntoutuksen kehittamiseen. Opin-
naytetyd laajentaa omaa kasitystamme nadnhuollon asiantuntijuudesta ja aut-
taa ymmartamaan nakemisen merkityksen ihmisen kokonaisterveydentilaan ja

elaméanlaatuun.

Tutkimuksemme tarkoituksena on testata englannista suomen kielelle kaanne-
tyn LVQOL (Low Vision Quality-of-Life) - Heikkonakdisten elaménlaatumittarin
(LVQOL-mittari) kaytettavyyttd nakdévammaisten elamanlaadun mittaamisessa.
Tutkimuksen tavoitteena on, ettd tutkimuksessa tuotettua kuvailevaa tietoa
LVQOL-mittarin kaytettavyydesta voidaan hyédyntdd nakévammaisten elaman-
laatumittareiden kehittamisessa ja kaytdossa. Tavoitteena on, etta tuotettu tieto
auttaa ymmartdmaan nakévammaisen nakokulman mittareiden kehittdmisessa
ja kaytossa. Kiinnostuksemme nakdvammaisuutta kohtaan herasi vierailles-
samme Nakdévammaisten palvelu- ja toimintakeskus liriksessa opintomatkalla
kevaalla 2011. Ajatus LVQOL-mittarin testaamisesta tuli liriksen ndkdkeskuksen
henkilokunnalta, kun olimme heihin yhteydessa opinnaytetyoideoiden tiimoilta
syksylla 2011.



2 NAKOVAMMAISUUDEN MAARITTAMINEN, SYYT JA ESIIN-
TYVYYS

Vammaisuus maaritellaan yhteiskunnan arvomaailman ja yhteison jasenilleen
asettamien vaatimusten perusteella. Nakdvammaisuus on siten yhteiskunnan
vaatimusten ja yksilon suorituskyvyn valinen ristiriita. Eri kulttuureissa yhteis-
kunnan asettamat vaatimukset nakokyvylle ovat erilaisia, minka takia nako-
vammaisuus on Yyksilon suorituskyvyn ja yhteiskunnan vaatimusten valinen
epasuhta. Esimerkiksi erilaiset ndkemista edellyttdvat opasteet ja automaatit li-
saavat ndkdvammaisuutta, koska kaikki eivat pysty vastaanottamaan niiden vi-
suaalista tietoa. Vammaisuuden maarittelemisen vaikeutta lisaa se, ettd vam-
maisen henkilén vammastaan kokema haitta on aina yksiléllinen subjektiivinen
kokemus, jota on mahdoton taysin maaritella ulkopuolisena. (Nakdvammaisten
palveluopas 2012, 3; Ojamo 2010, 1-2.)

Yleisen maaritelmén mukaan (muun muassa Rudanko 2011, 486; Ojamo 2005,
29) nakdvammainen on henkild, jonka nakdkyky on heikentynyt niin paljon, etta
siité aiheutuu merkittavaa haittaa hanen jokapéaivaisessa elamassaan. Rudanko
(2011, 486) huomauttaa myds, ettd vamman aiheuttamaan haittaan vaikuttavat
muun muassa henkilon psyykkinen sopeutumiskyky ja uusien asioiden omak-
sumiskyky, vammautumisika, henkilon elaméantapa ja h&nen suorittamiensa teh-
tavien nakokyvylle asettamat vaatimukset. Jos nako voidaan korjata normaaliksi
silméalaseilla tai piilolaseilla, kyseessa ei ole ndkévamma. Jos henkilén toinen
silm& on sokea mutta toisen nakd on normaali, h&n ei ole ndkdvammainen (N&-

kbévammaisten palveluopas 2012, 4).

Nakovammaisuuden maarittely on edella mainittujen seikkojen takia sopimuk-
senvaraista. Ojamo (2010, 2) korostaa, etta nakokyky on enemmankin jatkumo,
jonka toisessa paassa on taydellinen sokeus ja toisessa taydellinen tarkka nako

kaikissa olosuhteissa (kuvio 1). Todellisuudessa mitdén luokkajakoja ei siis ole,



vaan on vain paatetty, milloin nakdvammaisuus alkaa ja milloin heikkonakoisyys

on jo sokeultta.

Kasitteend nakdvammaisuus pitaa sisallaan heikkonakoiset ja sokeat (kuvio 1).
Yleisesti ndkbvammaisuuden maarittelyn perustana esimerkiksi Suomen nako-
vammarekisterissd kaytetaan Maailman terveysjarjesto6 WHO:n (World Health
Organisation) suositusta nakévammojen luokittelusta. WHO:n suositus ei kui-
tenkaan ole viela kaytossa kaikissa maissa ja hakévammaisuuden maarittelys-

sé on vield eroja maailmanlaajuisesti (Ojamo 2010, 2).

——————— A —

EI-NAKOVAMMAISET NAKOVAMMAISET

Sokeat
Hyva >
nako
1.0 0.3 0.050

A—————————

Naontarkkuus (visus) taittovirhekorjauksella

KUVIO 1. Nakévammaiset ndontarkkuuden perusteella Ojamoa (2010, 1) mu-

kaillen

2.1 Nakeminen ja sen hairiot

Nakeminen on monivaiheinen tapahtuma, jossa jokainen vaihe on tarked. Nako-
jarjestelmaan kuuluvat silmat, nékdrata ja aivot. Nakotapahtumassa voidaan
erottaa ndkokohteesta silmaan tulevat valonsateet, valon taittuminen silmén

taittavissa véaliaineissa, fotokemiallinen rektio verkkokalvon aistinsoluissa, eli
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sauvoissa ja tapeissa, ja niista lahtevat sahkoiset impulssit, impulssien johtumi-
nen nakorataa pitkin aivoihin ja aivojen kuorikerroksen, etenkin takaraivolohkon

nakokeskuksen, toiminta. (Aarnisalo & Saari, 2010, 38.)

Néakeminen riippuu nakoétoimintojen laadusta ja pysyvyydesta. Nakemisessa on
useita eri osa-alueita, jotka voivat myos vaurioitua toisistaan riippumatta. N&ko-
kyvyn laatu voi siis vaihdella ndkemisolosuhteiden vaihtuessa riippuen siitd, mi-
k& ndkemisen osa-alue on vaurioitunut. Siksi esimerkiksi nakdvamman toimin-
nallisten haittojen arvioinnissa huomioidaan nadntarkkuuden liséksi nakokentét,
kontrastien erotuskyky, vérindko, silmien sopeutuminen valoon ja hamaraan,
silmien haikaistymisherkkyys, silmien valon tarve, silmalihasten toiminta, silmien
yhteisnako seka syvyysnako ja silmien mukautuminen eri etaisyyksille. (Ojamo
2010, 32))

Néakemisen osa-alueet ja nakbvammaisuus

Naontarkkuutta eli visusta pidetaan nakokyvyn mittana — perusyksikkbona. Se
iimoittaa yksityiskohtien ndkemisen tarkkuuden korkeilla kontrasteilla. Se ei siis
kuvaa nakemisen laatua luonnollisissa nakdolosuhteissa eika kerro henkilon
omaa kokemusta nadntarkkuudestaan. Nadntarkkuuteen vaikuttavat monet teki-
jat, esimerkiksi tutkittavan verkkokalvon anatomia, tutkittavan ik&, huomiokyky
ja kokemus seka tutkimustilanteen tuttuus, kohteen vari ja valoisuus (Korja
2008, 10-11, 21). Naontarkkuuden aleneminen vaikeuttaa arkipaivassa erityi-
sesti lukemista (Ojamo 2005, 33), mika voidaan laskea yhdeksi sosiaalista pe-
rusoikeuksista. Naontarkkuus on merkittavin tekija, jonka aleneman perusteella
henkil6 maaritelladn nakdvammaiseksi. Naontarkkuuden tarkempi méaaritelma

l6ytyy esimerkiksi Korjan (2008) teoksesta Silmalasien maaraaminen.

Néakokentta on kolmiulotteinen alue, jonka silma nakee kerrallaan yhteen pis-
teeseen fiksoidessa. Keskikentdksi sanotaan fiksaatiopisteen ymparilla, 30 as-
teen avaruuskulmassa olevaa aluetta. (Setéla, lhanamaki & Saari 2011, 365—
366.) Naontarkkuus on erilainen nakokentan eri osissa. Nakokentan keskeista,
hyvin pienta tarkan n&on aluetta kaytetdan valoisassa, korkeaa nadntarkkuutta

ja varien erottelukykya vaativissa nakotehtavissa, kuten esimerkiksi lukiessa.
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Talloin toiminnassa ovat verkkokalvon tappisolut. Verkkokalvon sauvasolut ovat
erittdin herkkia kaikenvariselle valolle ja ne pystyvat toimimaan myds hadmaras-
sa. Nakokentan aarialueella havainnoidaan hahmot ja liikkeet. Hamarassa na-
kokentan reuna-alueiden merkitys korostuu, silla sauvat ovat paaasiallinen ais-
tinsolu muualla kuin verkkokalvon tarkan naon alueella. Sauvat pystyvét aisti-
maan pienempiéa valoarsykkeita kuin tapit ja ovat siksi padosassa hamaranaos-
sa. (Korja 2008, 24.) Nakokentan aarialue on tarkea liikkkuessa, kaytannon as-
kareissa ja haméarassa valaistuksessa. Joissakin ndkdvammaisuutta aiheutta-
vissa sairauksissa esimerkiksi verkkokalvon aistinsolujen tuhoutuminen aiheut-
taa joko keskeisen nékodkenttapuutoksen tai nakokentan merkittavan kaventu-
misen. Sauvasolujen tuhoutuminen aiheuttaa nakokentan reuna-alueiden nako-
kenttdpuutokset ja tappisolujen tuhoutuminen keskeisen nakokenttapuutoksen.

Néakokentista kertoo lisdé esimerkiksi Henson (2000) kirjassaan Visual Fields.

Kontrasti on kahden pinnan tummuusero. Kontrastiherkkyys saadaan laskemal-
la kaanteisarvo kontrastikynnyksesta eli pienimmasta havaittavissa olevasta
kontrastista. Esimerkiksi haméarassa valaistuksessa yksityiskohdan ndkemiseen
tarvitaan suuri kontrasti, jolloin kontrastiherkkyys on alhaisimmillaan. (Korja
2008, 28; Aarnisalo & Saari 2011,46-47). Alentunut kontrastiherkkyys ei yksi-
naan ole nakdvammaisuutta, mutta se on usein yksi osatekija nakévammaisen
kokonaisnakoétilanteessa. Arkipaivan nakotehtavissa on harvoin ndkévammais-
ten kannalta ihanteellisia kontrasteja, jolloin puutokset kontrastiherkkyydessa
tulevat arkielamassa herkemmin esille korkeakontrastisiin testiolosuhteisiin ver-

rattuna.

Variaisti eli varinakd on kyky erottaa eri vareja ja varisavyja. Verkkokalvon tap-
pisolut mahdollistavat varien erottamisen. Tappisoluja on kolmea eri tyyppia, si-
ni-, viher, ja punaherkkia tappisoluja. Tappisolut toimivat parhaiten kirkkaassa
valossa, joten vérien erotuskyky alenee ja lopulta katoaa hamarassa valon ais-
timisen siirtyessa sauvasolujen hoidettavaksi. (Immonen, Kivela & Saari 2011,
236.)

Varinadon hairiossa jokin kolmesta tappisolutyypista puuttuu tai on poikkeava,

mika aiheuttaa muutoksia kyseisten varien tai varisavyjen erottamisessa. Harvi-
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naisessa varisokeudessa kaikkien tappityyppien toiminnan puuttumisen takia
henkil6 ei kykene erottamaan vareja, vaan ndkee harmaan eri savyja mustasta
valkoiseen. Varinadn hairiét voivat olla synnynnaisia tai hankittuja. Synnynnai-
siin varinaon hairiéihin ei valttamatta liity heikkonakoisyyttd. Sen sijaan harvi-
naisen varisokeuden, eli hemeralopian, yhteydessa esiintyy usein naon heikke-
nemista kirkkaissa olosuhteissa, valonarkuutta ja heikkon&kdisyytta. Toisaalta
esimerkiksi verkkokalvon tai ndkbhermon sairaudet saattavat aiheuttaa hankit-

tuja varinadn hairioita. (Saari, Mantyjarvi, Summanen & Nummelin 2011, 72.)

Muut ndkemiseen vaikuttavat tekijat ja ndkévammaisuus

Néakemisessa on edella mainittujen tekijoiden liséksi myds muita osa-alueita,
joiden hankaluudet eivat itsessaan ole nakdvammaisuutta, mutta muiden na-
kemisen ongelmien yhteydessa ne voivat aiheuttaa suurta haittaa. Muuttuviin
valaistusolosuhteisiin sopeutuminen on ongelma erityisesti verkkokalvon saira-
uksissa, silla nakdaistinsolujen kemialliset reaktiot ja verkkokalvon hermostolli-
set kytkennét eivat toimi yhta nopeasti kuin terveessa silmassa. Nakévammai-
silla saattaa my0s olla tavallista suurempi valon tarve. Se lisaéantyy yleensa ian
my6td, mutta vaihtele huomattavasti eri silmasairauksissa ja myos yksilollisesti.
Sopivassa valaistuksessa kaikki ndkemisen osa-alueet, nadntarkkuus, nako-
kenttd, kontrastien erotuskyky, varindko ja silmalihasten hallinta, ovat parhaim-
millaan. (Ojamo 2005, 33-34.)

Myds kirkas valaistus saattaa tuottaa ndkdvammaiselle ongelmia, ja haikaisy
onkin monelle ndkdvammaiselle kiusallinen ja suuri ongelma. Haikaisyn syyna
ovat muun muassa nakojarjestelman alentunut kyky sopeutua eri valaistusolo-
suhteisiin, lisdantynyt sironta, poikkeava heijastuminen silméan sisalla ja vaike-
asti korjattavissa olevat taittovirheet. Erityisesti silmanpohjan sairauksissa, na-
kbhermon taudeissa, harmaakaihissa ja sarveiskalvon samentumissa esiintyy
voimakasta haikaisya. (Ojamo 2000, 32-34.)

Myos hairiot silmalihasten toiminnassa, silmien yhteisnadssa ja akkommodaati-
0ssa, eli silmien mukautumisessa eri etaisyyksille, voivat aiheuttaa lisdongelmia

nakemiseen. Akkommodaatio heikkenee normaalisti ian my6ta, mutta nako-
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vammaisena syntyneella se on yleensé heikko jo lapsuudessa. Silmat mukau-
tuvat huonosti varsinkin lahelle, minka takia nakévammaisen silmat vasyvat

helposti ja ndkoreaktiot hidastuvat. (Ojamo 2005, 34.)

2.2 Nakovammojen luokittelu ja haitan kuvaaminen

Maailmanlaajuisen nékdévammojen tilastoinnin helpottamiseksi Maailman ter-
veysjarjestdo WHO on tehnyt suosituksen ndkévammojen luokittelusta. WHO:n
mukaan ndkdévammat voidaan jakaa viiteen luokkaan paremman silméan korja-
tun naontarkkuuden seka nakokenttdpuutosten perusteella (Ojamo 2010, 2)
(taulukko 1). My6s Suomen nakévammarekisteri kayttaa kyseista luokitusta na-
kbvammaisuuden maarittelyssd. Kahteen ensimmaiseen luokkaan kuuluvat
henkilot ovat heikkonakoéisia, ja kolmeen muuhun luokkaan kuuluvista henkil6is-
ta kaytetaan nimitysta sokea. (Rudanko, 2011, 486.)

TAULUKKO 1. WHO:n suositus nadkdévammaisuuden luokittelusta (mukaillen
Ojamo 2010, 2)

Nakdévamman Naontarkkuus Nakdkentan
vaikeusasteluokka [. visus (v) halkaisija @
1 Heikkon&kdinen 0.3>v =20.1

2 Vaikeasti heikkonakoinen 0.1>v =20.05

3 Syvasti heikkonékdinen 0.05> v =20.02 < 20°

4 Lahes sokea 0.02>v =2-1/w 3 <10°

5 Taysin sokea v=0

Ensimmaiseen luokkaan kuuluvat lievasti heikkondkoiset henkilot, joiden pa-
remman silman naoéntarkkuus parhaalla lasikorjauksella on alle 0.3, mutta yli
0.01. Tahan ryhméaéan kuuluvilla Iahes normaali toiminta n&on avulla on mahdol-

lista erilaisten ndkemisen apuvalineiden avulla. (Ojamo 2010, 2.)
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Toisen luokan muodostavat vaikeasti heikkonakoiset, joiden naéntarkkuus lasi-
korjauksella on yli 0.05 mutta alle 0.1. TA&man ryhm&n henkilot pystyvat kaytta-
maan nakoaan erityisapuvalineiden avulla, mutta naénkaytén teho on heikenty-
nyt. (Ojamo, 2010, 2; Rudanko 2011, 286—-287.)

Kolmanteen luokkaan kuuluvat syvasti heikkonakdiset, joiden nadntarkkuus va-
hintdan 0.02 mutta kuitenkin alle 0.05 tai joiden ndkdkentédn halkaisija on enin-
taan kaksikymmenta astetta. Heilld on vaikeuksia liikkua nakénsa turvin ja lu-
keminen onnistuu yleensa vain esimerkiksi lukutelevision avulla. (Ojamo, 2010,
2; Rudanko 2011, 286-287.)

Neljannen luokan muodostavat lahes sokeat. Heidan nadntarkkuutensa on alle
0.02, mutta he havaitsevat vahintaan valon suunnan ja/tai heidan nakokentan
halkaisija on alle 10 astetta. Lahes sokeiden kaikki toiminta on padosin muiden
aistien varassa. (Ojamo, 2010, 2; Rudanko 2011, 286-287.)

Taysin sokeat henkilét kuuluvat viidenteen luokkaan. He eivat kykene aistimaan
valoa lainkaan, eik& naosta nain ollen ole mitd&n apua. Toiminta on taysin mui-
den aistien, kuten tunto- ja kuuloaistin varassa. (Ojamo, 2010, 2; Rudanko
2011, 286-287.)

Nakdvamman haitta-aste ja sen maarittaminen

WHO:n luokituksessa nakdvammaiset luokitellaan ja maaritellaan paremman
silman korjatun nddntarkkuuden ja mahdollisten nakdkenttapuutosten perusteel-
la. N&kemisen laatuun vaikuttavat kuitenkin n&ontarkkuuden ja nakokentéan li-
saksi monet muut tekijat, esimerkiksi henkilon kontrasti- ja varinédkd. Siksi nako-
vamman haitta-astetta laskettaessa otetaan huomioon alenemat ndkemisen eri
osa-alueilla WHO:n luokituksen lisdksi. (Rudanko 2011, 286.)

Nakdvamman haitta-aste on yksi keino kuvata ndkévammaisen néésta johtuvaa
toiminnanvajetta, eli ndkdvammasta aiheutunutta haittaa henkilon jokapaivai-
sessa elamassa. Naita haittaprosentteja tai niiden pohjalta saatuja haittaluokkia

hyodynnetddn esimerkiksi korvaus- ja tukipaatoksissa. Haittaprosentin tai hait-
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taluokan avulla pyritdéan kuvaamaan henkilon kokonaisvaltaista nakétilannetta.
(Rudanko 2011, 487-488.)

Nakovammaisuuden haitta-astemaarityksissa kaytetddn Sosiaali- ja terveysmi-
nisterion (STM) paatoksen numero 1012/1986 mukaista haitta-asteluokitusta ja
1.1.2010 alkaen STM:n asetuksen numero 1649 haitta-asteluokitusta. Koko-

naishaitta-aste lasketaan kayttamalla kaavaa

(A X B)

K=A+B— ,
+ 100

jossa K on kokonaishaitta prosentteina (%),
A ja B ovat naon heikkenemisen aiheuttamia, arvioituja tai mitattuja osahaittoja.
(Rudanko 2011, 487.)

Osahaittoja ovat naontarkkuuden alenemat, nakokenttapuutokset, heikkoudet
kontrastien erotuskyvyssa tai varinadssa. Myos silmien mahdollinen linssitto-
myys, korkea haikaistymisherkkyys tai hamarésokeus eli silmien huono sopeu-
tuminen valoon ja hamé&raan ovat osahaittoja. Liséksi silmien suuri valontarve,
hairiét silméalihasten toiminnassa, ongelmat silmien yhteisnadssa seka syvyys-
naossa ja silmien mukautumisessa eri etaisyyksille lasketaan osahaitoiksi.
(Ojamo 2005, 32.)

Haittaluokka ja sen maarittaminen

Nykyisin haitta-asteiden sijasta kaytetddn useammin haittaluokkia (0—20), jotka
saadaan jakamalla haittaprosentti viidella. Haittaluokka ei kuitenkaan kerro tay-
sin toiminnallista haittaa. Esimerkiksi haittaluokka voi olla sama henkil6illa, joilla
on joko keskeinen nakokenttapuutos, laaja-alainen nakokentan heikkous tai
putkimainen nékokenttd, mutta toiminnallinen haitta kyseisissa tapauksissa on
aivan erilainen. (Rudanko 2011, 487-488.) Luokat saadaan my6s suoraan hait-

ta-astekaavasta muuttamalla se muotoon
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AXB
K=A+B—( )

jolloin vastaukseksi (K) saadaan suoraan haittaluokka.

Osahaittoja A ja B kuvataan esimerkkitaulukoissa (taulukko 2) (taulukko 3).
Taulukot I6ytyvat liitteena Sosiaali- ja terveysministerion asetuksen tapaturma-
vakuutuslaissa tarkoitetusta haittaluokituksesta. Sielta l6ytyvat taulukot myo6s
muiden ndkemisen osahaittojen pisteytykselle. (Suomen Saaddskokoelma nu-
mero 1649, hakupéaiva 7.5.2012.)

TAULUKKO 2. Keskeinen naontarkkuus (mukaillen Suomen saaddskokoelma
numero 1649, hakupaiva 7.5.2012)

0,7 tai alle

parempi 0,6 0,5 0,4 0,3 0,2 0,1 0,1
0,7 tai
parempi 0 0 0 1 2 2 3 4
0,6 0 1 1 1 2 2 3 4
0,5 0 1 1 1 2 2 3 4
0,4 1 1 1 2 3 3 4 6
0,3 2 2 2 3 4 5 7 9
0,2 2 2 2 3 5 10 11 14
0,1 3 3 3 4 7 11 15 16
alle 0,1 4 4 4 6 9 14 16 18

Ylarivilla ja vasemmassa sarakkeessa ovat oikean ja vasemman silman nadntarkkuu-
det parhaalla lasikorjauksella.
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Taulukossa 3 vasemmassa sarakkeessa on nékokenttapuutoksen temporaalira-
ja asteina. Taulukosta kay ilmi vastaava haittaluokka yhden tai molempien sil-

mien vastaaville nakdkenttapuutoksille.

TAULUKKO 3. Nakokenttapuutos

Néakokenttapuutoksen yksi molemmat
temporaaliraja silma silmat
60 astetta 0 2

40 astetta 0 6

30 astetta 2 9

20 astetta 3 14

IN

alle 20 astetta 16

Kokonaishaitta ja toiminnanvajaus

Kokonaishaittaan voidaan ottaa mukaan myds henkilén toimintakykya alentavat
muut vammat tai toimintaa haittaavat tekijat, jolloin pyritddn muodostamaan ko-
konaiskuva henkilén toiminnanvajauksesta. Talloin haittaluokkaa laskettaessa
voidaan ottaa huomioon yhta elinjarjestelmaa kohden vain yksi haittaa kuvaava
haittaluokka. Esimerkiksi nakdkenttapuutoksesta ja nadntarkkuuden alenemas-
ta taytyy muodostaa yksi haittaluokka kuvaamaan ndkemisen ongelmia kuvaa-
vaa toiminnanvajetta. (Rudanko 2011, 519-520.)

Laskennallisten haittaluokkien lisdksi henkilon kokonaistilanteen kuvaamiseen
voidaan kayttaa viela yleisen toiminnanvajauksen taulukkoa, jossa jokaiselle
haittaluokista muodostetuille ryhmille on maaritelty viela sanallinen kuvaus toi-
minnanvajeen aiheuttamasta konkreettisesta haitasta. Taman perusteella yh-
teenlaskettua haittaluokkaa voidaan korottaa lasketusta. Vaikka nakovammai-
suuden kriteerit eivat siis viela tayttyisi, henkild voi toimintarajoitteidensa takia
paasta esimerkiksi kuntoutukseen. (Rudanko 2011, 519-520.)
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2.3 Yleisimmat nakbvammaisuuden syyt Suomessa

Viime vuosina nakévammarekisteriin tulleista uusista ilmoituksista ikaantyneita,
eli yli 65-vuotiaita, on yli 80 prosenttia, minka takia Suomen nakévammaisten
diagnoosijakaumaa (kuvio 2) hallitsevat ndkdvammaisuutta tyypillisesti ikaanty-
villa aiheuttavat diagnoosit. Ylivoimaisesti eniten ndkdvammaisuutta aiheuttava
sairaus on verkkokalvon keskiosan ikarappeuma eli makuladegeneraatio. (Oja-
mo 2010, 10, 16.) Vaikka nakévammaisuuden yleisin aiheuttaja on vahvasti
ikaan liittyvd, nakévammaisuus ei kuitenkaan ole normaalia iasta johtuvaa toi-
mintakyvyn heikkenemista. Sokeudessa on aina kyse vammaisuudesta, myos

ikdantyneilla. (Nakévammaisten palveluopas 2012, 4; Ojamo 2010, 15.)

glaukooma diabeettinen  synnynniiset
6% retinopatia  kehityshairigt Mdadrittamaton

nakoratojen viat

9% 6 % 5% heikkonakdisyys
3%
patologinen
verkkokalvon likitaitteisuus
perinnolliset 2%
rappeumat

10 % verkkokalvon
reika

2%
sarveiskalvon
viat

2%

ndkokentan
puutokset ym.
2%

uonikalvon viat
2%

verkkokalvon
verisuonitukos
1%
ikddntyneiden
makuladegeneraati kaikki muut
o diagnoosit
42 % 8%

KUVIO 2. Nakévamman diagnoosi, kaikki rekisterdidyt (Ojamo 2010, 16)
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Tyoikaisten (18-64 -vuotiaat) nakbvamman diagnoosijakauma on erilainen kuin
muissa ikaryhmissa. Suurin osa tydikaisten nakdvammoista aiheutuu erilaisista
verkkokalvojen perinnéllisista rappeumista (23%). Seuraavaksi eniten nakoé-
vammaisuutta aiheuttavat nékdratojen viat (19%), synnynnaiset kehityshairitt
(13%) ja diabeettinen retinopatia (10%). (Ojamo 2010, 20.) Seuraavaksi kasitte-

lemme lyhyesti tyGikaisten ndkdvamman yleisimmat diagnoosit.

Diabeettinen Madrittdmatén  Patologinen
retinopatia heikkonakdisyys likitaitteisuus
10% 3%

Synnynnaiset
kehityshairiot
12%

4% Suonikalvon viat
3%
Nadkokentan
kaventumat ja
muita hairioita
3%

Ndkoratojen viat
19%

Keskosen
erkkokalvosairaus

ROP

3%
Maarittamaton

sokeus
2%

Glaukooma

2%

Ikddntyneiden
mbkuladegeneraati

o
2%
Verkkokalvon o Silmévarve
perinnélliset Ka.'kk' muut  (nystagmus)
rappeumat diagnoosit 2%
23% 12%

KUVIO 3. Tydikaisten (18-64 —v.) ndkdvamman diagnoosit Ojamoa (2010, 20)
mukaillen
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Verkkokalvon perinnolliset rappeumat

Tahan eniten ndkdvammaisuutta tyoikaisilla aiheuttavaan diagnoosiryhmaan
kuuluvat muun muassa retinitis pigmentosa, Usherin syndrooma ja retinoskiisi
(Ojamo 2010, 14). Naille sairauksille on tyypillista hitaat, usein etenevat muu-
tokset verkkokalvon aistinsoluissa. Nakodkenttd usein hamartyy asteittain tai
alueittain, mika voi johtaa niin kutsutun putkinddn syntymiseen. (Sankila 2012,
hakupéaiva 30.4.2012.)

Klassinen retinitis pigmentosa alkaa sauvasolujen tuhoutumisesta johtuvalla
hamaranaon hairiolla. Myos tappisolut heikkenevat verkkokalvon reunaosilta
lahtien, mika aiheuttaa etenevia nakdkenttapuutoksia. Lopulta jaljelle voi jaada
vain muutaman asteen laajuinen nakokenttd, missa nadntarkkuus voi kuitenkin
sailyd hyvana. Syndroomisessa retinitis pigmentosassa verkkokalvorappeu-
maan liittyy myds muiden elinten vaurioita. Esimerkiksi Usherin syndroomassa
esiintyy retinitis pigmentosan kanssa samanaikaisesti kuulon alenema tai tasa-
painohairidita. (Sankila 2012, hakupéaiva 30.4.2012.)

Retinoskiisi on poikien heikkonakoisyytta aiheuttava, eteneva sairaus, joka pe-
riytyy X-kromosomaalisesti. Verkkokalvon syvan hermosaiekerroksen rappeu-
tuminen aiheuttaa verkkokalvon pintakerroksien osittaista irtautumista toisis-
taan, mika alentaa n&ontarkkuutta tai saattaa aiheuttaa muun muassa verkko-
kalvoirtauman. (Falck 2011, hakupéaiva 7.5.2012.)

Nakdoratojen viat

Néakdoratojen viat ovat ndkdhermon ja nékdratojen ei-synnynnaéisia vikoja. Nako
on aikaisemmin voinut olla normaali, mutta se on heikentynyt merkittdvasti na-
kbhermon tai ndkdratojen vian seurauksena. Nakdhermon ja nakoératojen ei-
synnynnaisia vikoja ovat muun muassa nakéhermon pé&an turvotus, nékoher-
mon tulehdus ja surkastuma, néakdéhermojen risteyksen viat seka aivojen n&ko-
keskuksen viat. (Ojamo 2010, 15.)
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Nakohermon tulehduksen yhteydesséa voidaan puhua joko papilliitista tai retro-
bulbaarineuriitista. Jos tulehdusprosessi sijaitsee ndkohermossa lahella nako-
hermon paata eli papillia ja nédkéhermon paa on turvonnut, on kyse papilliitista.
Retrobulbaarineuriitti on oireiltaan samanlainen, mutta tulehdusprosessin sijai-

tessa etaampana nakdhermossa papilla on normaali. (Setala ym. 2011, 273.)

Néakohermon tulehduksen yleisin syy on tulehdusreaktiosta johtuva hermoston
myeliinirakenteiden vaurio. Se liittyy usein MS-tautiin (multippeliskleroosi), silla
nakohermon tulehduksen ja MS-taudin syntymekanismi on samantyyppinen.
Myds lapsuusiassa sairastetut infektiot, kuten tuhkarokko, sikotauti tai vesirok-
ko, voivat altistaa nakohermon tulehdukselle. Myds p&éan alueen infektiot, kuten
silmakuopan tulehdus tai pitkittynyt poskiontelon tulehdus, voivat altistaa nako-
hermon tulehdukselle. (Seppanen 2012, hakupaiva 21.5.2012.)

Nakohermon tulehduksessa nadntarkkuus alenee ja varien, erityisesti punaisen
varin erottaminen heikkenee. Tautiin voi littyd myos kipua silman takaosassa
erityisesti ruumiillisen rasituksen yhteydessa. Yleensa nakohermon tulehdus pa-
ranee itsestdan 3—6 kuukauden kuluessa, mutta tulehduksella on taipumus uu-
sia samassa tai toisessa silmassa. (Seppanen 2010, hakupaiva 21.5.2012.)
Nakohermon tulehdus jattaa yleensa jalkeensa néakéhermon paan temporaalista
kalpeutta sek&a verkkokalvon hermosyykerroksen ohentumista. Suurimmalla
osalla naontarkkuus palautuu tulehdusta edeltéaneelle tasolle, mutta osalle sai-

rastuneista se jaa pysyvasti alentuneeksi. (Setéala ym. 2011, 274.)

Nakohermon surkastuminen voi johtua mista tahansa nakéhermotaudista. Sur-
kastuminen voi olla seurausta n&kohermoon kohdistuvasta traumasta, B-
vitamiinin puutostilasta tai erilaisista verenkiertohdairidista. Myos toksiset ja me-
taboliset syyt, kuten jotkut ladkkeet tai metanoli, voivat johtaa nakéhermon sur-
kastumiseen. Nakdéhermon surkastumisen seurauksena nakd heikkenee pysy-
vasti, varinako hairiintyy ja henkilolle ilmaantuu nékokenttapuutoksia. (Setala
ym. 2011, 275-277.)
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Synnynnadiset kehityshairiot

Taman ryhman muodostavat monenlaiset synnynnaisistd epamuodostumista ja
kehityshairidista johtuvat ndkévammadiagnoosit. Naita ovat muun muassa syn-
nynnéainen harmaakaihi eli vastasyntyneen néaontarkkuutta alentava mykion sa-
mentuma seké silman etuosan, takaosan ja nakdratojen synnynndiset kehitys-
hairiét. (Ojamo 2010, 15.)

Diabeettinen retinopatia

Diabeettista retinopatiaa on kahta eri tyyppia; proliferatiivista ja ei-
proliferatiivista. Valtaosa tytikaisten diabeettisen retinopatian aiheuttamasta
nakdvammasta on proliferatiivista muotoa. Se on useimmiten nuoruusialla alka-
neen, yleensa insuliininoitoisen diabeteksen aiheuttama verkkokalvon vaurio,
johon liittyy uudissuonten muodostumista. Uudissuonet aiheuttavat silmansisai-
sen sidekudoksen kehittymista seka silmansisaisia verenvuotoja, mitka voivat
johtaa verkkokalvon irtaumaan ja nadn menettamisen. Aikuisian diabetesta sai-
rastavilla taas esiintyy tavallisimmin retinopatian ei-proliferatiivista muotoa, jo-
hon ei liity uudissuonten muodostumista. (Ojamo 2010, 14.) Ei-proliferatiiviseen
retinopatiaan liittyy kuitenkin verkkokalvomuutoksia, esimerkiksi verisuonten
vaurioitumisen aiheuttamaa verkkokalvon turvotusta ja pienia verenvuotoja
(Summanen & Saari 2011, 401).

Jos verkkokalvomuutokset ilmenevét verkkokalvon keskikuopan alueella, ky-
seessé on diabeettinen makulopatia Se voi kehittya missé tahansa diabeteksen
vaiheessa, mutta on kuitenkin yleisin aikuisian diabetesta sairastavien naké-
vammaisuuden syy. Koska verkkokalvomuutokset ovat verkkokalvon tarkan
naon alueella, henkilon ndontarkkuus alenee pysyvasti. Lievakin makulopatia
voi heikentaa varien erotuskykya sek& henkilon kontrastindkéa. (Summanen &
Saari 2011, 402.)
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2.4 Nakovammaisten maara ja sijoittuminen tydelaméassa

Maailman terveysjarjest6 WHO arvioi, ettd koko maailmassa on noin 285 mil-
joonaa nakévammaista. Naista noin 39 miljoonaa on sokeita ja loput eri tavoin
heikkonakdisia. Nakovammaisten osuus vaestostd sekd nakdvammaisuuden
syyt vaihtelevat maapallolla alueittain. Koko maailman ndkdévammaisista kehi-
tysmaissa asuu noin 90 prosenttia. (WHO 2012, hakupaiva 22.5.2012.) Esimer-
kiksi kaihi, joka lansimaissa hoidetaan useimmiten nopealla leikkauksella, on
kehitysmaissa suurin ndkdvammaisuuden syy (Dickinson 1998, 19). Koyhissa
maissa myos korjaamattomasta taittovirheesta johtuva alentunut nadntarkkuus,
joka ei WHO:n yleisen nakévammaisuuden maaritelman mukaan edes ole na-
kbvammaisuuden syy, aiheuttaa kaytdnnodssa heikkonakoisyytta, kun lasikorja-
usta ei ole saatavilla (WHO 2012, hakupaiva 22.5.2012).

Nakdvammaisten maarastd Suomessa ei ole vielak&aéan tarkkaa tietoa. Lahiaiko-
jen tutkimustietojen, kansainvélisten vertailutietojen ja muiden arvioiden perus-
teella ndkévammaisia oletetaan olevan Suomessa ainakin 80 000, eli noin 1,5
prosenttia koko vaestosta. (Ojamo 2010, 3.) Naistd noin 70 000 on ikaantyneita,
10 000 tyoikaisia ja alle 18-vuotiaita on 1000-1500. Arviot perustuvat nako-
vammarekisteriin tulevien ilmoitusten ikdjakaumaan. (Nakévammaisten palve-
luopas 2012, 4.)

Nakdovammarekisteri

Nakovammarekisterin tehtdva on yllapitda nakbvammojen levinneisyyden, epi-
demiologian, ennaltaehkaisyn ja hoidon, laakinnallisen kuntoutuksen seka eri-
tyispalvelujen kayton ja tarpeen selvittdmisen kannalta tarpeelliset tiedot. Ter-
veyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) nakévammarekisteria yllapitdd Nako-

vammaisten Keskusliitto ry.

Silmalaakarit ja terveydenhuollon viranomaiset ja laitokset ovat velvollisia ilmoit-
tamaan rekisteriin jokaisen hoitoon tulleen henkilon, joka tayttdd nadkdvammai-

suuden kriteerit. (N&kdvammaisten keskusliitto ry, hakupéiva 27.4.2012.) Nako-
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vammarekisterin tiedot ja tilastot ovat maksutta kaikkien kaytettavissa esimer-
kiksi internetissa Nakévammaisten keskusliiton internet-sivuilla. Nakovammais-
ten keskusliitto ja Terveyden ja hyvinvoinnin laitos julkaisevat myds vuosikirjoja

nakovammarekisterin tiedoista.

Nakdévammaiset tydoelamassa

Ojamo (2005) on selvittdnyt ndkdvammaisten maaréad ja sijoittumista tyodela-
massa nakovammarekisterin ja Vaesto- ja asuntolaskennan tietojen pohjalta
Rekisteroityjen nakdvammaisten sosiaalinen asema —tutkimuksessaan (tauluk-
ko 4). Tutkimuksessa kay ilmi, ettda vuonna 2000 tyo6ikaisista nakdvammaisista
taystydllisia oli 21,8 prosenttia. Lisaksi 22,1 prosenttia oli osittain tydelamassa,
joten 43,9 prosenttia tyoikaisista nakdévammaisista on jollain tavalla mukana
tydelamassa. Koko vaestdssa ei ole eritelty taystyollisten ja osittain tydllisten
maaraa, joten nakovammaisten tyollistymistd koko vaeston tyollisyyteen on
hankala verrata luotettavasti. Koko vaestosta tyollisia on yhteensé 66,9 prosent-
tia. (Ojamo 2005, 81.)

Nakovammaisia on tyottdmin& 1,7 prosenttia, kun koko vaeston vastaava luku
on 7,3 prosenttia. Nakdvammaiset hakeutuvat tai paéasevét vain harvoin tyotto-
miksi tyonhakijoiksi, silla heita ollaan hyvin helposti ohjaamassa pois tybela-
masta tydelakeratkaisujen turvin. Nakévammaisten tyottbmien maara on nou-
semassa hitaasti kohti koko vaeston tasoa, silla vuonna 1988 tydttomia nako-
vammaisia oli 0,3 prosenttia, mutta vuonna 1995 luku oli 1,8 prosenttia. Elake-
laisten ja muiden osuus nakévammaisista on noussut vaeston ik&dantymisen
seurauksena koko tarkastelujakson ajan. Vuonna 1988 elékelaisia tai muita oli
42 prosenttia nakdvammaisista, kun vuonna 2000 heitd on 51,1 prosenttia.
(Ojamo 2005, 81.)

Opiskelijoiden osuus kaikista nakdvammaisista on pysynyt lahes samana vuo-

desta 1988 lahtien. Silloin luku oli 3,9 prosenttia, vuonna 1995 heita oli 3,9 pro-

senttia. Vuonna 2000 opiskelijoita oli 3,4 prosenttia kaikista nakdvammaisista.
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TAULUKKO 4. Tyoikaisten péaaasiallisen toiminnan vertailu vaestdlaskennan

luokittelun mukaan. Rekisterdidyt ndkévammaiset ja koko vaesto

Rekisteroidyt nakévammaiset Koko vaesto
1988 1995 2000 1998 1995 2000
% % % % % %

Taystyollinen 23,1 17,8 21,8
Osittain ty6llinen 30,7 26,0 22,1 . . .
Tydlliset yht. 53,8 43,8 43,9 70,2 56,5 66,9
Ty6ton 0,3 1,8 1,7 3,9 14,0 7,3
Opiskelija 3,9 3,9 3,4 9,2 13,3 9,2
Elakelainen/muu 42,0 50,5 51,1 16,7 16,3 16,6
yhteensa 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Nakov. [km. 1812 3267 3667
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3 NAKOVAMMAISEN ELAMANLAATU JA KUNTOUTUS

Naon menettdminen osittain tai kokonaan on ihmiselle valtava muutos entiseen.
Koska nakdoaisti on ihmisen toimintakyvyn kannalta keskeinen aisti, sen menet-
tamisellda kokonaan tai osittain on merkittavia seurauksia arjesta selviytymiseen
ja elaménlaatuun. (Pajunpaa 1999, 45.) Vamman aiheuttamaan haittaan vaikut-
tavat muun muassa henkilon psyykkinen sopeutumiskyky, uusien asioiden
omaksumiskyky, vammautumisikda, vamman kesto, henkilon elamantapa ja ha-
nen suorittamiensa tehtavien nakokyvylle asettamat vaatimukset (Rudanko
2011, 486).

Vammaan sopeutuminen on erilaista ndkdvammaisena syntyneilla henkil6illa
kuin my6hemmalla ialla vammautuneilla. Nakdvammaisena syntyneella nako-
vamma on osa fyysista olemusta, normaalitila, silla han ei tieda muusta tavasta
aistia ymparistddan. Aluksi lapsen ndkdvammaisuus onkin l&hinna perheen krii-
si. Mybhemmalla ialla vammautuneella taas on kuva itsesta fyysisesti terveena,
ja nakbvamma horjuttaa tata kasitysta itsesta. Nakévammaisuuteen sopeutu-
mista saattaa lisaksi vaikeuttaa joihinkin sairauksiin liittyvd naon vaihtelevuus.

(Asiakkaana nakdvammainen 1990, 34.)

3.1 Nakoévammautuminen psyykkisena kriisina

Nakovammautuessaan ihmisen kuva itsesté ja omista mahdollisuuksista joutuu
myllerrykseen ja ne joudutaan muodostamaan uudelleen. Moni nakdvammainen
ei esimerkiksi halua kayttaa valkoista keppia julkisesti, ennen kuin on hyvaksy-
nyt ndkdvammansa. Nadn menetyksen myo6ta useita arkipaivan toimintoja ei voi
tehda enda entisella tavalla ja on opeteltava uusia tapoja selviytya tehtéavista.
Naihin konkreettisiin muutoksiin sopeutuminen aiheuttaa n&kdvammaiselle
psyykkista rasitusta eli stressia. Itsendinen aikuinen saattaa yhtakkia olla hyvin
riippuvainen avusta monessa asiassa ja yksityisyys, autonomia, ihmisarvo ja it-

setunto ovat koetuksella. (Asiakkaana nakdvammainen 1990, 33-34.)
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Naon menettdminen aiheuttaa fyysisten muutosten lisdksi myos psyykkisen krii-
sin (Asiakkaana nakdvammainen 1990, 33). Sana kriisi tulee kreikankielen sa-
nasta krisis ja merkitsee varsinaisesti ratkaisevaa kaannettd, akillistd muutosta
tai kohtalokasta hairiota (Cullberg 1991, 12). Cullberg (1991, 12—-17) méaarittelee
psyykkisen kriisin myos tilanteeksi, jossa ihmisen aikaisemmat kokemukset ja
opitut reaktiotavat eivat riita kyseisen tilanteen ymmartamiseen ja sen psyykki-

seen hallitsemiseen.

Vaiheittainen sopeutumisprosessi

Psykologiassa kriisit jaotellaan kehityskriiseiksi ja traumaattisiksi kriiseiksi. En-
simmainen ndista on normaaliin elamankulkuun liittyva tapahtuma, esimerkiksi
lapsen syntyma tai eldkkeelle siirtyminen. Traumaattinen kriisi, esimerkiksi naon
menetys, on akillinen tai odottamaton ulkoinen koettelemus, joka uhkaa ihmisen
fyysista olemassaoloa, sosiaalista identiteettid, turvallisuutta tai hdnen mahdol-
lisuuksiaan kokea eldménsa tyydyttavaksi. Cullbergin kriisiteorian mukaan
traumaattisen kriisin kulku on jaettu neljaén vaiheeseen. (Cullberg 1991, 17.)

Traumaattisen kriisin ensimmainen vaihe on shokkivaihe, jossa ihminen torjuu
todellisuuden ja pyrkii kieltimaan tapahtuneen kaikin keinoin (Cullberg 1991,
142,143; Roti & lhanus 1997, 66). Han suhtautuu koko elam&énsa ja omaan
ruumiiseensa hyvin vammakeskeisesti. Myds ymparistd niin kotona kuin erilai-
sissa kuntoutuspisteissa kiinnittdd huomionsa vammaan. (Asiakkaana nako-

vammainen 1990, 35.)

Reaktiovaiheessa ihminen alkaa vahitellen uskoa tapahtunutta todeksi. Han
tuntee voimakkaita ja vaikeasti hallittavia tunteita ja pyrkii l16ytamé&an jonkin
syyn, syyllisen tai merkityksen tapahtuneelle. (Roti & lhanus 1997, 67.) Nako-
vammaisen voi kuitenkin edelleen olla vaikea kohdata tapahtunutta ja hanella
voi olla epamaarainen toive nddn palautumisesta normaaliksi (Asiakkaana na-

kévammainen 1990, 35).
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Korjaamisvaiheessa ihminen hyvaksyy jo tapahtuneen ja alkaa asettaa elaman-
arvoja uudenlaiseen jarjestykseen (Roti & lhanus 1997,67; Cullberg 1991,151).
Nakovammainen tarvitsee talldin rehellista palautetta omista kyvyistdan, mah-
dollisuuksistaan ja rajoistaan, jotta han pystyy muodostamaan uudelleen suh-
teensa omaan minaan, ymparistoonsa ja sosiaalisiin suhteisiin. Tassa vaihees-
sa nakdovammainen kykenee jo ottamaan vastaan tietoa esimerkiksi erilaisista
apuvalineista ja kuntoutusmahdollisuuksista. (Asiakkaana nakdvammainen
1990, 35.)

Uudelleen suuntautumisen vaihe kestéa koko ihmisen loppuelaman. Sita leimaa
muuttuminen ja itseluottamuksen palautuminen. (Cullberg 1991, 153.) Ihminen
hyvaksyy nakbvammansa seka kokee sen osaksi omaa elamaansa. Han tiedos-
taa nakbvamman pysyvyyden, mutta kykenee nakemaan tulevaisuuden valoi-
sana ndkdvammasta huolimatta. (Asiakkaana ndkbévammainen 1990, 35.)

Jotta vammautuneella olisi realistiset laht6kohdat sopeutumiselle, naénmene-
tyksen aiheuttaneesta sairaudesta tulisi kertoa ymmarrettavasti selkokielella
niin, etta potilas ymmartaa tilanteensa. Sairaudesta tai sen tilasta ja ennusteista
tulisi antaa mahdollisimman rehellinen ja realistinen kuvaus potilaalle. Tilanteen
kaunisteleminen tai puutteellinen selvittdminen potilaalle itselleen saa aikaan
vain turhia pelkoja ja vaarinkasityksia ja voi hidastaa sopeutumista ja uudelleen
suuntautumista. (Brown 2007, 109-110.)

3.2 Nakovammaisten kuntoutus

"Nakdvammaisten aikuisten kuntoutuksessa etsitaan ratkaisuja nakdvamman
aiheuttamiin ongelmiin. Nakdvammaista kuntoutujaa ohjataan ja kannustetaan
kayttamaan muita aisteja liikkuessaan, arkiaskareissaan sekad lukiessaan ja
muistiinpanoja tehdessaan. Lisdksi selvitetaan tydhan ja toimeentuloon liittyvia
kysymyksia seka tuetaan nakbvammaista ja hanen omaisiaan.” (Nakévammais-
ten keskusliitto 2012, hakupaiva 27.4.2012.)
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Kuntoutus kuuluu terveydenhuollon lakisaateisiin palveluihin (Rudanko 2011,
489). Kuntoutuksen tarkoitus on parantaa tai sailyttdd ndkévammaisen ty6- ja
toimintakykyéa ja taata hanen mahdollisimman itsendinen selviytyminen elamas-
sa (Nakovammaisten palveluopas 2012, 20). Kuntoutustarpeen ja mahdolli-
suuksien selvittely voi lahtea tytterveyshuollosta, terveydenhuollosta tai Kan-
sanelékelaitoksen (Kela) aloitteesta, mutta myds naon heikentymisen kokevan
henkilon kannattaa itse olla aloitteellinen (Kela 2011, hakupaiva 27.1.2012).
Suomen laissa velvoitetaan terveydenhuollon tydntekijoitd ohjaamaan nakoky-
vyn heikentymisen takia toimintarajoitteiset ja nakdvammaiset henkil6t kuntou-
tuspalveluiden piiriin (Rudanko 2011, 489). Suomen kuntoutusjarjestelman ha-
janaisuuden vuoksi selkeda kuntoutuksen vastuutahoa ei ole aina helppo maa-
rittda (Terveysportti 2012, hakupaiva 2.5.2012).

Nakovammaisten kuntoutuksessa moniammatillinen tyéryhma laatii yhteistyos-
sa kuntoutujan tai hdnen omaistensa kanssa nakévammaiselle kuntoutussuun-
nitelman. Tydryhmaan kuuluvat silmétautien erikoislaakarin lisaksi, optikko, so-
siaalityontekija, kuntoutusohjaaja, likkumistaidon ohjaaja ja nadnkaytonohjaaja.
Kuntoutussuunnitelmaan kirjataan kuntoutuksen tavoitteet, niiden konkreettiset
toteuttamistavat ja myds sairauden aiheuttama laéaketieteellinen ja toiminnalli-
nen haitta. (Rudanko 2011, 489, 492-493.)

Laakinnallinen kuntoutus

Nakovammaisten kuntoutus jakautuu ladkinnalliseen ja ammatilliseen kuntou-
tukseen. Laadkinnallinen kuntoutus toteutetaan erikoissairaanhoidon tai perus-
terveydenhuollon omana toimintana tai ostopalveluina (Terveysportti 2012, ha-
kupéiva 2.5.2012). Siihen sisaltyy fyysista, psyykkista ja sosiaalista toimintaky-
kya parantavaa tai yllapitdvaa kuntoutusta, mutta myos sopeutumisvalmennusta
ja tarpeen mukaan erityistaitojen, kuten pistekirjoitustaidon opetusta. Laakinnal-
liseen kuntoutukseen sisaltyy myos kuntoutusohjausta, nddnkuntoutusta, apu-
valinepalveluita, liikkumistaidon ja paivittaistoimintojen ohjausta, atk-ohjausta,

sosiaaliturvan tarkistuksia ja kodin muutostdéita. (Rudanko 2011, 489.)
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Laakinnallista kuntoutusta jarjestetdédn kuntoutuslaitoksissa tai avoterapiana
(Kela 2011, hakupaiva 27.4.2012). Yliopisto- ja keskussairaaloiden silméatau-
tiyksikot jarjestavat ladkinnallistd kuntoutusta sairaanhoitopiirinsd ndkévammai-
sille. Nakdvammaisten keskusliitto ry:n kuntoutustoiminta puolestaan taydentaa
sairaaloiden kuntoutuspalveluita muun muassa peruskuntoutumisen kursseja
seka teema- ja erityiskursseja. Julkinen terveydenhuolto vastaa laékinnallisesta
peruskuntoutuksesta, mutta kuntouttajana voi olla myds esimerkiksi Kela, kunti-
en sosiaalihuolto, tydelakelaitokset tai vakuutusyhtiot. (Paatero, Lehmijoki, Ki-
vekas & Stahl 2011, hakupaiva 2.5.2012.)

Ammatillinen kuntoutus

Ammatillisen kuntoutuksen tarkoituksena on auttaa kuntoutujaa saamaan tai
sailyttamaan itselleen soveltuva tyd. Ammatillisella kuntoutuksella pyritddn pa-
rantamaan tai sailyttamaan tyo- ja ansiokykyd. Kuntoutus voi sisaltdd muun
muassa kuntoutustarvetta selvittavia tutkimuksia, koulutus- ja tyokokeiluja, ty6-
kykya yllapitdvad valmennusta ja ammatillista tdydennys- ja uudelleenkoulutus-
ta. (Kela 2011, hakupaiva 27.4.2012.)

Kela, tydvoimahallinto ja tybelakelaitokset ovat padasiallisessa vastuussa am-
matillisesta kuntoutuksesta Suomessa, mutta tyokyvyttomyyden syysta riippuen
kuntoutuksesta voivat huolehtia myds tapaturma- ja liikkennevakuutusyhtiot.
(Nakdévammaisten palveluopas 2012, 21, 23-24; Paatero 2012, hakupéaiva
2.5.2012.) Valtaosan nakévammaisten ammatillisesta kuntoutuksesta tuottaa
Nakoévammaisten keskusliitto (Rudanko 2011, 490).

Apuvalineet

Paasaantoisesti nakbvammaisten apuvalineet ovat osa ladkinnallista kuntoutus-
ta. Niiden tarkoitus on edistaa ja yllapitdd kuntoutujan fyysista, psyykkisté ja so-
siaalista toimintakykya. Lisaksi niilla pyritddn parantamaan kuntoutujan oman
elamantilanteen hallintaa ja itsendistd suoriutumista paivittaisissa toiminnoissa.

(Potilaana ndkdévammainen 2011, 16.)

31



Optisten apuvélineiden paaperiaate on suurentaa verkkokalvolle muodostuvaa
kuvaa, jolloin riittavan tarkka ndkeminen on mahdollista huonollakin erotuskyvyl-
l& (Rudanko 2011, 491). Optisia apuvalineitd ovat muun muassa erityislukulasit,
suurennuslasit, suodatinlasit ja kiikarilasit. Nakdvammaisilla on myds ei-optisia
apuvalineitd, kuten lukutelineitd, haikaisysuojia, lamppuja ja kaihtimia, jotka ovat
vahintaan yhta tarkeitd nakbévammaisen arkipéivassa kuin optiset apuvalineet.

(Suomen tybnakoseura, hakupéaiva 28.8.2012.)

Nykydan myos tietokonepohjaiset apuvélineet ovat nakdvammaisille suureksi
avuksi ja esimerkiksi kannykkaan ja tietokoneeseen voi saada puhesyntetisaat-
toriohjelman. Dokumentteja voidaan myds skannata ja sitten kuunnella pu-
hesyntetisaattorilla. Nakdvammaisten apuvalineitd ovat my6és muun muassa
suurennusohjelma, ruudunlukuohjelma ja pistekirjoitusnayttd. Apuvalineet aut-
tavat nakbvammaista toimimaan muiden aistien turvin tilanteissa, joissa infor-
maatio saadaan tavallisesti nakdaistin kautta. (Nakévammaisten palveluopas
2012, 27.) Apuvalineista loytyy lisatietoa muun muassa Nakévammaisten kes-

kusliiton apuvalinemyymala Aviriksen internetsivuilta (www.aviris.fi).

3.3 Kuntoutuksen vaikuttavuus, sen arviointi ja kehittaminen

Kuntoutuksen vaikuttavuuden maaritelmaan voidaan soveltaa yleista maaritel-
maa, jossa vaikuttavuudella tarkoitetaan toiminnan ansioksi luettavaa nettomuu-
tosta sen perimmaisessa tavoitteessa (Sintonen & Pekurinen 2006, 53). Tavoit-
teet voivat olla joko yksilo- tai yhteistason tavoitteita. Yksil6tasolla tavoite voi
olla esimerkiksi vajaakuntoisuuden kanssa selviaminen, yhteisttasolla puoles-
taan tyovoiman maaran lisddminen. Taloudelliselta kannalta kuntoutukseen
kaytetaan resursseja, jotka toisaalta olisi voitu kayttaa muihinkin tarkoituksiin.
Toisaalta taas kuntoutuksesta seuraa paljon hyodyllisia vaikutuksia tyokyvytto-
myyden estamisen tai tyokyvyn sailyttdmisen seurauksena. Vaikuttavuudessa
on siis kyse myds taloudellisten resurssien kaytbn ja niista saatavan hyédyn
suhteesta. (Rissanen & Aalto 2002, 3.)
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Pekkonen (2010, 69-73) nostaa esiin perusteita kuntoutuksen vaikuttavuuden
arviointiin artikkelissaan “Terveyteen liittyva elamanlaatu laitoskuntoutuksen
vaikuttavuuden arvioinnissa”. Hanen mukaansa kuntoutustoiminta on merkitt&-
vaa kansantaloudellista toimintaa, silla se koskettaa suurta joukkoa suomalai-
sia. Viimeisimman valtioneuvoston selonteon mukaan vuonna 2000 kuntoutuk-
seen kaytettiin yhteensa 1,2 miljardia euroa, minka takia siihen kohdistuu myds
paljon odotuksia ja paineita kustannusvaikuttavuuden ja vaikuttavuuden paran-
tamisen osalta. Naiden vaikutusten arvioinnilla olisi yksilén, tydelaman ja yh-

teiskunnan kannalta suuri merkitys. (Pekkonen 2010, 70.)

Vilkkumaa (2008, 151) kasittelee artikkelissaan "Kuntoutus vaikuttavuuden peli-
kentalla” kuntoutuksen vaikuttavuutta, vaikuttavuuden mittaamista ja arviointia
ja sen nykytilannetta ja tulevaisuutta. Vilkkumaa viittaa Kelan kuntoutuksenpal-
veluntuottajille vuonna 2008 pitamaan tyokokoukseen, jossa Kelan kuntoutus-
ryhman edustajat sitoutuivat kehittdméaan kuntoutuksen vaikuttavuutta ja tulok-
sellisuutta. Kelan kuntoutustoiminnan kehittdmisohjelmassa 2015 Iluvataan
muun muassa kehittdd mittareita ja menetelmia kuntoutuksen vaikuttavuuden
arviointiin (Vilkkumaa 2008, 151).

Kela seuraa kustantamansa kuntoutuksen vaikuttavuutta. 1.1.2011 voimaan tul-
leiden Kelan avo- ja laitosmuotoisen kuntoutuksen toimintaa ohjaavien standar-
dien mukaan kuntoutuksen tavoitteita, saavutettua elamanlaatua ja toiminta- ja
tyokykya tulee arvioida. Téalla hetkella Kelan jarjestamassa kuntoutuksessa ta-
voitteiden seuraamiseen suositellaan kaytettadvan GAS-menetelmaa (Goal At-
tainment Scaling), jossa maaritellaan kuntoutuksen tavoitteet ja arvioidaan nii-
den toteutuminen yhdessa kuntoutujan, palveluntuottajan ja muiden yhteistyo-
tahojen, kuten hoitavan tahon kanssa. Tavoitteet ovat konkreettisia kuntoutus-
jaksokohtaisia tavoitteita, joiden toteutumista arvioidaan kuntoutuksen péaatty-
essé. (Kansanelakelaitos 2012, hakupéaiva 2.5.2012.) GAS-menetelmalla mitat-
tuja kuntoutuksen saavutettuja tavoitteita ei voida kuitenkaan vertailla objektiivi-
sesti kesken&an, silla menetelma perustuu osittain kuntoutujan itse maarittele-
miin kuntoutuksen tavoitteisiin eika siis kuvaa kuntoutuksen vaikuttavuutta sa-

malla tavalla eri kuntoutujien osalta.
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Kuntoutuksen kriittinen arviointi tarkoittaa tieteellisiin menetelmiin perustuvaa
toiminnan kuvausta ja arviointia seka toiminnan vaikuttavuudesta, tuloksellisuu-
desta, hyoddyista ja tehokkuudesta tehtavia johtopaattksia. Kuntoutuksen mo-
nimuotoisuuden, monitieteellisyyden, moniammatillisuuden ja arviointimenetel-
mien puutteiden takia kuntoutuksen vaikuttavuuden luotettava arviointi on osoit-
tautunut hankalaksi. Toisaalta ammatillisten, eettisten ja taloudellisten syiden

takia sen arviointi on kuitenkin tarkeda. (Pekkonen 2010, 69-73.)

3.4 Elamanlaatu kuntoutuksen vaikuttavuuden mittarina

Terveyteen liittyva elaménlaatu kasitteena on henkildon terveydentilaa laajempi
ja kasittdd myos sosiaalisen hyvinvoinnin. Elaménlaadulle ei ole yksiselitteista
maaritelmaa, vaan se sisaltdd monia eri ndkokulmia ihmisen toimintakyvysta,
psykologisesta hyvinvoinnista, elaman tyydyttavyydestd, sosiaalisesta vuoro-

vaikutuksesta ja yhteisollisyydesta kivun aistimiseen. (Bowling 1997, 6.)

Elamanlaatu on enemman kuin psyykkinen hyvinvointi; se riippuu my6s ihmisen
omasta kasityksesta hyvasta elamasta ja hyvinvoinnista, hanen yleisesta ela-
manasenteestaan ja itsetunnostaan (Bowling 1997, 6). My6s Maailman terveys-
jarjest6 WHO on ottanut elaménlaadun maaritelméassaan huomioon yksilon
omat tavoitteet suhteessa yksiloa ympardivaan kulttuuriin ja sen arvomaailmas-
ta riippuvan kasityksen omasta itsesta (WHOQOL 1997, hakupéaiva 26.4.2012).

Elamanlaatu ja erityisesti terveyteen liittyvad elaménlaatu on yleistynyt kuntou-
tuksen vaikuttavuuden mittarina (Pekkonen 2010,70). Eldmé&nlaatua voidaan
mitata subjektiivisilla, koettuun terveydentilaan perustuvilla mittareilla tai objek-
tiivisiin mittauksiin perustuvilla, yleisilla tai tautikohtaisilla mittareilla (Pajunpaa
1999, 43). Mittaamista varten on kehitetty erilaisia numeerisia mitta-asteikoita

tekijoista, jotka muodostavat elamanlaatu-kasitteen (Bowling 1997, 38).

Kuntoutuksen vaikuttavuutta elaméanlaatuun on kuitenkin haastavaa mitata, silla
kuntoutuksen vaikutukset eivat valttamaéatta ole konkreettisia tai selkeasti mitat-
tavia (Wolffsohn & Cochrane 2000, 793—-794.) Kuntoutuksessa saa esimerkiksi
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monenlaista apua ja tukea arkipdivassa selviytymiseen seka nakdvammaisuu-
den hyvaksymiseen (Rudanko 2011, 499). Naiden asioiden paraneminen kun-
toutujan elamassa nostaa oletettavasti hanen koettua elamanlaatuaan. Sellai-
sen kyselylomakkeen rakentaminen, jolla kyseiset vaikutukset saadaan esille,

on pitkallisen tyon tulos. (Suhonen 2008, hakupaiva 27.2.2012.)

Kuntoutuksen arvioiminen ja sen vaikuttavuuden mittaaminen on siis haastavaa
mutta tarkedaa. Kuntoutuksen vaikuttavuuden kyseenalaistaminen onkin lisaan-
tynyt. Vaikuttavuutta halutaan mitata nopeasti, selkeasti ja yksinkertaisesti, mut-
ta kriittinen keskustelu vaikuttavuuden mittaamisen menetelmista on ollut va-
haista. Vaikka erilaiset arviointimenetelmat auttavat kehittdmaan toimintoja, liian
yksipuolisten tai muuten huonojen mittareiden kayttd voi aiheuttaa vaaria johto-
paatoksia ja johtaa harhaan. (Anttonen 2008, 5.) Hyvan mittarin kehittdminen on
myds kallista ja aikaa vievaa verrattuna valmiiden mittareiden hy6dyntamiseen.
Naiden seikkojen takia on huolellisesti testattava olemassa olevia mittareita ja
niiden soveltumista kaytt6oén ennen kuin lahdetaan kehittamaan uutta (Melender
2008, hakupaiva 20.2.2012.)

Maailmalla on kaytossa erilaisia heikkonakoisten tai nakbvammaisten koettua
elamanlaatua tai arjessa selviytymista mittaavia mittareita (Wolffsohn & Coch-
rane 2000, 794). Tallaisia nakdvammaisten elamanlaatumittareita ovat muun
muassa Vision-Related General Introduction Quality of Life Core Measure
VCML1 (Frost, Sparrow, Durant, Donovan, Peters & Brookes 1998) ja National
Eye Institute Visual Functioning Questionnaire NEI VFQ (Mangione 2001). N&-
ma mittarit seka tassa tutkimuksessa testattava LVQOL-mittari sisaltavat paivit-
taistoimintoihin, sosiaaliseen toimintaan ja heikentyneell& nadlla selviytymiseen

liittyvia kysymyksia.

Mittarin kaytettavyys

Kaytettavyydesta 16ytyy paljon kirjallisuutta ja tutkimustietoa etenkin kayttoliitty-
mien, ja sovellusten ndkdkulmasta, mutta samoja periaatteita voidaan soveltaa
myo6s strukturoidun kyselylomakkeen muodossa olevan mittarin arvioimiseen.

Maaritelmat sisaltavat yleensa vuorovaikutuksen nakokulman. Kaytettavyytta
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arvioitaessa taytyy siis tietaa, kenen tai minka ryhman kayttoon tuote on tarkoi-
tettu. Kielen tulisi olla normaalia arkikielta, jos mittarin kayttjilta tai haastatelta-

vilta ei odoteta tai edellyteta erikoissanaston ymmartamista. (Kuutti 2003, 52.)

Mittarin kaytettavyyttd arvioitaessa otetaan huomioon kayttajan tavoitteet, ta-
voitteiden tehokas saavuttaminen ja toimintaympéaristd, johon mittari on tarkoi-
tettu. Esimerkiksi Kliiniseen kayttéon soveltuvan mittarin tulisi olla nopea kayt-
taa, jotta koulutettujen asiantuntijoiden tytaikaa ei kuluisi kohtuuttomasti mitta-
rin kayttamiseen. (Kuutti 2003, 52.)

Mittarissa tulisi valttaa epamaaraisia kysymyksia. Esimerkiksi sanat 'yleensa’ tai
'usein’ ovat monimerkityksisida. Ongelmia voi tuoda myos se, etteivat kysymyk-
set paljasta, mistéa roolista tai tilanteesta vastaajan tulisi vastata kysymyksiin,
vaan kysymykset esitetdan yleisella tasolla. Kysymykset eivat myodskaan saisi
olla kovin pitkid, silla lyhyet kysymykset ovat helpompia ymmartaa kyselyn teko-
tavasta riippumatta. Turhat taytesanat ja asiasisdltoa selittavat, arvottavat tai
vastaamista ohjailevat sanat, kuten adjektiivit ja kuvailevat substantiivit, kannat-
taa poistaa kysymyksista. Yhdessa kysymyksessa ei mydskaan saisi kysya
montaa asiaa, eivatka kysytyt asiat saisi olla eritasoisia. Kysymysten maara ja
jarjestys tulisi myos tarkoin harkita ja turhat kysymykset karsia pois. (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2010, 202-203; Vilkka 2005, 87-88.)

Mittarin kysymyksia tulisi arvioida kriittisesti myos vastausvaihtoehtojen osalta.
Pitaisi arvioida, ovatko vastausvaihtoehdot tarpeeksi kattavia vastaajille. Mittaria
kaytettdessa kannattaa myds miettia, ovatko vastaajat ymmartaneet kysymyk-
set samalla tavalla ja onko heilla ollut tarpeeksi tietoa kysytysta aiheesta. Struk-
turoidussa kyselyssa olisi hyva tarjota myos ’ei mielipidettd’-vaihtoehto. (Vilkka
2007, 72.)

Tutkimuksellisen mittaamisen perusvaatimus on, ettd mittaamisen taytyy olla
validia eli kohdepéatevaa. Mittarin validoinnissa pyritaan selvittdma&an kuinka hy-
vin mittari kattaa tutkimuskohteen. Mittaamisen taytyy liséksi olla pysyvaa eli
mittarin on mitattava tutkimuskohdetta aina samalla tavalla. Taytyy myos selvit-

taa, miten pysyvia ja toistettavia mittaustulokset ovat. Lisdksi on selvitettava,
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kuinka herkka mittari on havaitsemaan todelliset muutokset mittauskohteessa ja
kuinka herkasti se nayttdd satunnaisista tekijoistad johtuvia vaikutuksia. (Saari-
koski 2009, hakupaiva 27.8.2012). Jotta mittari voidaan ottaa kayttoon, sen so-
veltumista kayttoon on ensin testattava huolellisesti (Melender 2008, hakupaiva

20.2.2012).
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4 TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoituksena on testata englannista suomen kielelle kaannetyn
LVQOL-mittarin kaytettavyyttd ndkdvammaisten elaméanlaadun mittaamisessa.
Tutkimuksen tavoitteena on, ettd tutkimuksessa tuotettua kuvailevaa tietoa
LVQOL-mittarin kaytettavyydesta voidaan hyddyntaa nakdvammaisten elamén-
laatumittareiden kehittdmisessa ja kaytossa. Tavoitteena on, etta tuotettu tieto
auttaa ymmartamaan nakbévammaisen nakokulman mittareiden kehitystyossa ja

mittareiden kaytdssa.

Tutkimustehtaviksi muodostuivat seuraavat kysymykset:

1. Millainen on LVQOL-mittarin kaytettavyys nakévammaisten elamanlaadun
mittaamisessa?
1.1 Millainen on LVQOL-mittarin kaytettavyys suomenkielisten tyo-
ikaisten ndkdvammaisten kuntoutuksen vaikuttavuuden arvioinnis-
sa kenttamuistiinpanojen perusteella?
1.2 Millainen on LVQOL-mittarin kaytettavyys asiantuntijoiden arvi-

oiden perusteella?
2. Millaisia muutoksia LVQOL-mittarin tuloksissa ilmenee ennen ja noin kuu-
kausi kuntoutuskurssin jalkeen nadkévammaisilla peruskuntoutuksen arviointi-

jakson osallistujilla?

3. Millainen on LVQOL-mittarin suomennoksen yhtenevaisyys alkuperaisen

englanninkielisen LVQOL-mittarin kanssa?
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5 TUTKIMUKSEN SUORITTAMINEN

Tutkimuksessa oli tutkimusasetelmana monivaiheinen aineiston keruu- ja ana-
lysointiprosessi, joka tuotti kuvailevaa tietoa suomenkielisen LVQOL-mittarin
kaytosta ndkdvammaisten elamanlaadun mittaamisessa kuntoutuksen vaikutta-
vuuden arvioinnin yhteydessa. Tutkimus oli luonteeltaan kokonaisvaltaista tie-
donhankintaa tutkittavasta aiheesta. Tutkimusasetelma oli kokeellinen asetelma
(Hirsjarvi ym. 2010, 134), joka sisalsi eri vaihteita, kuten puhelinhaastattelut na-
kovammaisille kuntoutuskurssilaisille LVQOL-mittarilla, tutkijoiden kenttamuis-
tiinpanot puhelinhaastatteluista, asiantuntijoiden arviot LVQOL-mittarista ja

LVQOL-mittarin k&&nnodksen arviointia takaisinkdannds-menetelmalla (kuvio 4).

N\
[ LVQOL-mittarin testaaminen
| | | <
( ~) (- N
Tutkimustehtava Tutkimustehtava Tutkimustehtava
1 2 3
\. J \.
\ p I
4 N/ '
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mittarista helinhaas- linhaastattelui- Takaisinkaannos
tatteluista na |
T \U \§ e )
Alkuperéisen ja
takaisinkaanne-
tyn mittarin ver-
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\ | J
Sisallon- Sisallon- 4 .
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KUVIO 4. Tutkimuksen tiedonkeruu ja tulosten analysointivaihe
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"Mittarin testaus tarkoittaa tiedon etsimista sen toimintakyvysta, luotettavuudes-
ta ja erilaisista ominaisuuksista” (Suhonen 2008, hakupaiva 23.2.2012). Tutki-
muksessa testattavan LVQOL-mittarin sisédinen validiteetti oli varmistettu mitta-
rin kehittdmisvaiheessa (Wolffsohn & Cochrane 2000, 793). Koska tavoitteena
oli saada tietoa naista osa-alueista mahdollisimman monipuolisesti, kaytimme
tutkimuksessamme useita eri tutkimusmenetelmia. Kun tutkittavaa aihetta |a-
hestytaan usealla eri menetelmalla ja suoritetaan sisdista ja ulkoista arviointia,
parannetaan tulosten uskottavuutta ja luotettavuutta. Kaytimme tutkimukses-
samme triangulaatiota, jossa kahta tai useampaa menetelm&d kaytetddn mit-
taamaan yhta tutkimuskohdetta. (Anttila 2007, 143.)

Kerasimme tietoa LVQOL-mittarista laadullisin menetelmin kirjoittamalla n&ko-
vammaisten kuntoutuskurssilaisten LVQOL-mittausten puhelinhaastatteluista
yksityiskohtaiset kenttamuistiinpanot, pyytamalla asiantuntijoilta kirjalliset arvioit
LVQOL-mittarista ja teettamalla takaisinkdannoksen ja kaanndsten arvion auk-
torisoiduilla kaantajilla. Tutkimuksessa tiedonkeruumenetelméand kaytettavat
kenttamuistiinpanot sovellettiin etnografisesta tutkimusmenetelmasta. Etnogra-
fia on laadullinen tutkimusmenetelma, jossa tutkija muuttaa havaintonsa tutkit-
tavasta asiasta kirjalliseen muotoon. (Vuorinen 2005, 63 Anderson 1992, 152—
182 mukaan.) Tassa tutkimuksessa emme kuitenkaan itse osallistuneet tutki-
musjoukon toimintaan, joten tutkimus ei ollut puhtaasti etnografinen (vrt. Anttila
2006, 344-347). LVQOL-mittarin arviointiin sovellettavassa asiantuntijamene-
telmassd haastateltavat valitaan erityisesti tutkittavaa ilmiota silmalla pitaen
(Anttila 2006, 198-199). Tutkimuksessa asiantuntijoiksi haluttiin valita henkil6i-
ta, joilla on asiantuntijuutta heikkondkdisyydesta tai mittareista oman elaman,
tyon tai koulutuksen puolesta. Takaisinkaannds-menetelmé&, jossa kertaalleen
kadannetty mittari kd&dnnetddn takaisin alkuperaiselle kielelle, ja vertaillaan néi-
den kahden siséltdjen yhtenevaisyytta, on yksi keino varmistaa mittarin kaan-
noksen ekvivalenssi (Suhonen 2008, hakupéaiva 24.2.2012).

Kvantitatiivista tietoa tutkimuksessa saatiin LVQOL-mittarin numeerisessa muo-
dossa olevista vastauksista, silla mittarin kysymyksiin vastataan viisiportaisen

Likertin arviointiasteikon avulla. Nama vastaukset syotettiin IBM SPSS Statistics
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19 —ohjelmaan analysointia varten. Ohjelman avulla arvioimme, mitd muutoksia
mittarin tuloksissa nakyi ennen ja jalkeen kuntoutusjakson tehdyissad puhelin-

haastatteluissa.

Kuvaus tutkittavasta ilmidstéa muodostettiin laadullisen aineiston osalta induktii-
visesti siséllon analyysilla seké tarkastelemalla LVQOL-mittarin tuloksia mé&éaral-
lisesti. Pyrkimyksenéd oli saada uutta tietoa kyseisen mittarin suomenkielisen
version kaytosta Suomessa heikkonakoisten kuntoutuksen vaikuttavuuden arvi-
oinnissa tiivistetyssa ja yleistettavdssd muodossa (Kyngas & Vanhanen 1999,
3-12).

5.1 Tutkittavien valinta

Tutkimuksessa kaytettiin harkinnanvaraista otantaa, jossa tutkittaviksi valitaan
tarkoituksella henkilgita, joilla on erikoistietoa tutkittavasta aiheesta. Tutkimus-
joukko koostui Na&kdvammaisten palvelu- ja toimintakeskus liriksen vuoden
2012 kevaan peruskuntoutuksen arviointijakson osallistujista, asiantuntijaraadis-
ta ja kahdesta kaantgjasta. Kuntoutuskurssien osallistujat olivat tyoikaisia (18—
64-vuotiaita) suomenkielisid heikkonakdisi, ja he osallistuivat liriksen kuntou-
tuskurssille ensimmaista kertaa. Kahden viikon kursseja oli kevaan aikana yh-

teensa nelja, joista jokaiselle osallistui kuudesta kahdeksaan kuntoutujaa.

Asiantuntijamenetelman periaatteen mukaisesti mittarin arvioijiksi valittiin henki-
l6ita, jotka ovat eri nakokulmista heikkonakoéisyyden asiantuntijoita. Kolmesta
arvioijasta yksi oli Nakdvammaisten keskusliiton paikallisyhdistyksen puheen-
johtaja, joka on itsekin ollut heikkonakoéinen lahes koko ikansda. Oman heik-
koné&kdisyystaustansa seka jarjestétoiminnan lisdksi han on tutkijakoulutuksen-
sa vuoksi asiantuntija myds mittarin arvioinnissa. Toinen arvioija oli silmatautien
erikoislaakari, joka tyoskentelee yliopistollisen keskussairaalan ndkdkeskukses-
sa heikkonakoisten parissa. Kolmas arvioija oli Nakdvammaisten keskusliiton
aluesihteeri, joka on heikkonakoisten arkipaivaan ja kuntoutukseen liittyvien

kaytannon asioiden asiantuntija.
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Mittarin takaisinkaannoksen tekijaksi ja mittarin alkuperaisen seké takaisin-
kd&nnetyn version vertailijaksi valittin kaksi auktorisoitua kaantajaa. Kaantajat
olivat itsenaisia ja heilla oli aikaisempaa kokemusta terveydenhuollon mittarei-

den kaannostoista.

Yhteistydsopimukset oppilaitoksemme ja Nakdévammaisten palvelu- ja toiminta-
keskuksessa toimivan yhteyshenkilon kanssa tehtiin ennen tutkimuksen aloit-
tamista. Ennen jokaisen kurssin alkua liriksen henkilokunta lahetti kurssilaisille
kirjeen (liite 3), jossa oli kurssin kaytannon ohjeiden liséksi lyhyt esittely tutki-
muksesta. Mikali kuntoutuja halusi osallistua tutkimukseen, hanta pyydettiin pa-
lauttamaan kirjeen mukana tullut erillinen suostumuslomake (liite 4) allekirjoitet-
tuna. liriksen henkilokunta varmisti viela puhelimitse jokaiselta kurssilaiselta, et-
td& nama olivat saaneet kirjeesta selvaa ja etta kaikki tutkimukseen osallistuvat
olivat muistaneet palauttaa suostumuslomakkeet. liris kokosi palautetut suos-
tumuslomakkeet ja toimitti ne meille ennen kunkin kurssin alkua. Naistd lomak-

keista saatiin esitietoina haastateltavien nimet, syntymaajat ja puhelinnumerot.

Jokaiselta kevaan neljaltd nakévammaisten peruskuntoutuksen arviointijaksolta
tutkimukseemme osallistui kahdesta neljaan kurssilaista, joten yhteensa vastaa-
jia oli tutkimuksessa 12. Tutkimusjoukosta viisi vastaajaa oli 50—60 —vuotiaita,
nelja vastaajaa oli 60—64 —vuotiaita, kaksi vastaajaa oli 20-30 —vuotiaita ja yksi
vastaaja oli 30—40 -vuotias. Yhden vastauksia ei voitu ottaa huomioon tulosten
kasittelyssa, silla vastaaja ei ymmartanyt LVQOL-mittarin kysymyksia heikon
suomen kielen taidon takia. Lopulta tutkimukseen saatiin siis mukaan 11 vas-
taajaa, mik& on kvantitatiiviselle aineistolle todella pieni maara. Tutkimuksessa
ei kuitenkaan ole tarkoituksena yleistaé tutkimustuloksia tai tehda johtopaatok-
sid kvantitatiivisen osion perusteella vaan testata LVQOL-mittaria mahdollisim-
man monipuolisesti. LVQOL-mittarista kerattiin tutkimuksessa tietoa paaosin
kvalitatiivisesti, joten vastaajien pieni maara ei murenna tutkimuksen luotetta-

vuutta.
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5.2 Tutkimusaineiston keruu

Tutkimusaineisto keréattiin tammi—toukokuun 2012 aikana. LVQOL-mittarin teki-
jat kertovat raportissaan, ettd elaméanlaatua voidaan mitata nakévammaisilla
luotettavasti kahden kuukauden sisalla ilman, ettd silmasairauden eteneminen
vaikuttaa elamanlaatuun sita alentavasti. Liian lyhyella valilla vastaajat muista-
vat vastauksensa, mika vaaristdd mittarin tuloksia. (Wolffsohn, Cochrane &
Watt 2000, 1035.) Siksi jokaiselle tutkimukseen osallistuvalle kuntoutujalle soi-
tettiin viikkoa ennen kurssin alkua sek&a noin nelja viikkoa kurssin paattymisen
jalkeen. Nakotilanteen huononeminen voisi siis pidemmalla aikavalilla kumota
kuntoutuksen elamanlaatua parantavat vaikutukset. Kysely toteutettiin puheli-
men kaiutintoiminnolla, jotta molemmat tutkijat pystyivat kirjaamaan tulokset
ylds. Puhelinhaastatteluissa haastatteluolosuhteet pyrittiin yhtenaistamaan sa-
mankaltaisiksi. Tilassa ei saanut kaikua, siella ei saanut olla taustahalya ja

haastattelija oli aina sama.

Puhelinhaastattelussa kuntoutujalle esitettiin LVQOL-mittarin 25 kysymysté vas-
tausvaihtoehtoineen. Lisaksi haastatteluissa kiinnitettiin huomiota haastateltavi-
en reaktioihin kysymyksittain; muun muassa vastausaikaan, tarkentaviin kysy-
myksiin ja vaarinymmarryksiin. Myds miettimistauot, haastateltavien tarkentavat
kysymykset ja puhelimitse valittyvat tunteet, joita kysymykset heréttivat haasta-
teltavissa, kirjattiin ylés. Puhelinhaastattelun ja kenttdmuistiinpanojen tekemi-
seen saatiin harjoitusta esitestaamalla suomenkielinen LVQOL-mittari yhdella

tyoikaisella heikkonékdisella henkildlla.

Asiantuntijoille esiteltiin lyhyesti LVQOL-mittari ja tutkimuksen tarkoitus. Asian-
tuntijoille annettiin LVQOL-mittarin suomenkielinen versio ja lyhyt ohjeistus va-
paamuotoisen arvion tekemisesta. Kaksi asiantuntijaa palautti arvionsa sahko-
postitse muutaman paivan kuluttua, mutta kolmas jatti arvion palauttamatta.
Poisjadnyt asiantuntija oli Nakovammaisten keskusliiton aluesihteeri, joka oli
aloittanut tehtdvassaan vasta vahan aikaa sitten. Kokemuksen puutteen takia
han ei osannut kommentoida LVQOL-mittaria omasta mielestaan riittavan asi-

antuntevasti ja jatti siksi arvion palauttamatta.
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LVQOL-mittarin suomenkielinen versio (lite 2) saatiin liriksesta joulukuun 2011
lopulla. Ké&dnnoksen olivat tehneet liriksen kolme tyontekijaa: Nakévammaisten
keskusliitossa kaantajana toimiva filosofian kandidaatti, kehitystydryhman koor-
dinaattorina toimiva neurologi ja ylempaa ammattikorkeakoulututkintoa tekeva
sosionomi. Jokainen heista kolmesta teki kaannodksen itsendisesti, jonka jalkeen

he vertailivat niiden yhtenevaisyytta.

liriksestd saadusta LVQOL-mittarin suomennetusta versiosta teetettiin auktori-
soidulla kadantajalla takaisinkaannos huhtikuussa 2012. Toiselta auktorisoidulta
kaantajalta pyydettiin arvio alkuperéaisen englanninkielisen LVQOL-mittarin (liite
1) ja suomennoksesta takaisinkaannetyn mittarin sisaltdjen yhtenevaisyydesta
toukokuussa 2012.

5.3 Tutkimusaineiston analysointi

Maarallisessa tutkimusmenetelmassa tieto saadaan numeroina, jotka kuvaavat
tutkittavia asioita ja niiden ominaisuuksia. Tutkija esittda tutkimustulokset nume-
roina ja tulkitsee sek&d selittdd olennaisen numerotiedon sanallisesti. (Vilkka
2007, 14.) LVQOL-mittarista (lite 2) saatava tutkittava aineisto saadaan numee-
risessa muodossa, silla 25 strukturoituun kysymykseen vastataan viisiportaisen
Likertin asteikon avulla. Arviointiasteikolla pienin numero (yksi) vastaa suuria
ongelmia kysytyssa tehtdvassa vastaajan naodsta johtuen. Suurin numero (viisi)
puolestaan tarkoittaa, ettei vastaajalla ole lainkaan ongelmia kysytyssa tehta-
vassa. Lisaksi joka kysymyksessd on kaksi lisavaihtoehtoa tilanteelle, jossa
vastaaja ei pysty tekemé&an lainkaan kysyttya tehtavaa. Yksi vaihtoehto sille,
ettei vastaaja voi nakonsa takia tehda kysyttya tehtavaa (x), ja toinen vaihtoehto
sille, etta vastaaja ei jostakin muusta syysta voi tehda kysyttya tehtavaa lain-
kaan (n/a). Mittarin kokonaispistemaaraa laskettaessa vaihtoehto x korvataan
luvulla nolla ja vaihtoehto n/a (not applicable) korvataan vastaajan koko mittarin
keskiarvolla. (Wolffsohn ym. 2000, 1036.)

LVQOL-mittarin kaikkien kysymysten vastauksista saadut arvot lasketaan yh-

teen. Saatu summamuuttuja kuvaa vastaajan elamanlaatua. Korkeinta elaman-
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laatua kuvaava arvo on siten LVQOL-mittarissa 125 ja heikointa elaméanlaatua
kuvaava arvo nolla; mita korkeampi arvo mittarin yhteenlasketuista muuttujista
saadaan, sitéd parempi on vastaajan elaménlaatu. Puhelinhaastatteluissa taytet-
tyjen LVQOL-mittareiden muuttujat syotettin IBM SPSS Statistics 19 —
ohjelmaan. Ohjelman avulla muuttujat laskettiin yhteen, josta saatiin tutkittavien
elamanlaatua kuvaavat arvot ennen ja jalkeen kuntoutuksen. Taman jalkeen
naitd elaménlaatua kuvaavia arvoja ja niissa tapahtuneita mittauskertojen vali-
sid muutoksia vertailtiin ohjelman avulla. Vastauksista laskettiin suurin ja pienin
elamanlaatua kuvaava arvo tutkimusjoukossa, koko joukon eldménlaatua ku-
vaava keskiarvo seké keskimaarainen poikkeama ennen ja jalkeen kuntoutuk-
sen. Lisdksi ohjelman avulla selvitettiin, kuinka paljon vastaukset poikkesivat

keskiarvosta enimmillaéan ja keskimaéarin ennen ja jalkeen kuntoutuksen.

Sisalléonanalyysilla analysoitava aineisto voi olla muutakin kuin sanallista (Anttila
2006, 292). Anttilan mukaan luokiteltava aineisto voi olla jokseenkin mita tahan-
sa tutkittavaan ilmioon liittyvaa. Tutkimuksessa kirjalliset kenttamuistiinpanot
puhelinhaastatteluista, kaantajan arvio takaisinkaannoksen yhtenevaisyydesta
alkuperaiseen seka asiantuntijoiden arviot mittarista analysoitiin induktiivisella
siséllénanalyysilla. Analysoitavat aineistot kasitelladn sisallonanalyysilla tutki-

musongelmittain.

Sisallonanalyysissa luokiteltavasta aineistosta poimitaan tutkimustehtavien
kannalta merkitykselliset ilmaukset (Anttila 2006, 292—-293). Aineistoista pelkis-
tetdan pois asiat, jotka eivat liity tutkimustehtdvaan. Sen jalkeen pelkistetyista
aineistoista ryhmitellaan asiat, jotka nayttavat tulkinnan perusteella kuuluvan
yhteen ja muodostuneet ryhmét nimetdan. Samansisaltoisista ryhmistd muo-
dostetaan sitten yldkategorioita, jotka nimetaan. Tata kategorioiden muodosta-
mista jatketaan niin kauan, kun se on siséllon kannalta mielekasta. (Kuvio 5.)
(Kylma & Juvakka 2007, 117-119.) Anttila muistuttaa, etta luokittelun tulee olla
objektiivista ja systemaattista toimintaa, eiké siksi tavoitteita voi muuttaa kesken
luokittelun tai jattd& tavoitteiden vastaista aineistoa luokittelun ulkopuolelle.
Luokittelu lopetettiin, kun sita ei ollut enéa jarkeva jatkaa ilman sisallén suppe-

nemista. Alla olevassa kuviossa 5 on esimerkki tutkimusaineiston kasittelysta
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induktiivisella sisallon analyysilla. Kuviossa vasemmalla on otteita alkuperaises-
ta aineistosta. Keskella on esimerkkeja alkuperéisen aineiston ryhmittelysta

luokkiin ja kuviossa oikealla samansiséltdiset luokat on yhdistetty ylaluokaksi.

Ma en kasittany mita —
sanoit, lue se koko-
naan uudestaan.

Toistopyynto

Tarkottaako se liikken-

nevaloja vaiilman? | larkentava kysymys

Kysymys ei ole

Ajattele itte. Pane va- yksiselitteinen

lot pois ja mene kave-

leen. Vaarinymmarrys
Kylla ma& ny leikata
voin mutta en ma lan-
kaa saa neulan sil- 5| Saman kysymyksen
maan esimerkit eriarvoisia

KUVIO 5. Esimerkki tutkimusaineiston kasittelysta induktiivisella sisallonanalyy-

silla

Anttila korostaa (2006, 293), etta luokittelutyypit nousevat aineistosta. Tutkija ei
siis pakota aineistoa lokeroihin. Anttila muistuttaa, ettd myos rivien valista voi
loytaa keskeisen luokiteltavan tekijan. Tama vahvistaa tutkimuksessa tehtavien
kenttdmuistiinpanojen tarkeytta, silla haastatteluaineisto otetaan huomioon laa-

jemmin kuin pelkkéana sanallisena viestintana.

Tutkimustehtavat tarkentuivat analyysin aikana, mikd on mahdollista laadullisel-
le tutkimukselle (Kylm& & Juvakka 2007, 113). Alun perin tutkimustehtava 1.1
oli jaettu kahdeksi eri alatutkimustehtavaksi, joista toinen haki vastausta
LVQOL-mittarin kaytettavyyteen heikkondkdisten arvioimana ja toinen haastat-
telijoiden kenttamuistiinpanojen pohjalta. Tutkimusaineistoa analysoitaessa

haastateltavien omia arvioita oli hankala pitaa erillisend kenttamuistiinpanoista.

46



Taman vuoksi haastateltavien omat arviot lomakkeesta paadyttiin yhdistamaan

kenttamuistiinpanoihin.

a7



6 TUTKIMUSTULOKSET

Esitamme tutkimustulokset aineistoittain. Tutkimustulosten lomassa esitamme
sisennettyné ja kursivoituna autenttisia lainauksia kenttamuistiinpanoista eli pu-
helinhaastatteluissa ilmenneista vastaajien kommenteista seka taulukot kaanta-
jan esille nostamista LVQOL-mittarin kaanndksen eroavaisuuksista. Varsinaiset
LVQOL-mittarin mittaustuloksen nékdvammaisten eldménlaadusta esitamme

taulukoituna.

6.1 LVQOL-mittarin kaytettavyys

Puhelinhaastattelujen yhteydessa tehdyt kenttamuistiinpanot ja asiantuntijoiden
arviot mittarista eivat olleet yhdistettavissa. Tulokset kasitellaan erillisina aineis-

toina alaongelmittain.

LVQOL-mittarin kaytettavyys kenttdmuistiinpanojen perusteella

Puhelinhaastatteluissa nousi esiin useita LVQOL-mittarin kaytettavyydesta ker-
tovia seikkoja. Vastaajat pyysivat haastattelijaa toistamaan kysymyksen uudel-

leen (esimerkki 1), mika kertoo kysymyksen ymmartamisvaikeuksista.

(1)

Méa en kasittany mita sanoit. Lue se kokonaan uudestaan.

Tutkimuksessa huomattiin, ettd osa LVQOL-mittarin kysymyksista olisi pitanyt
maaritella tarkemmin. Esimerkiksi kysyttaessa kotitaloustodissé koetuista ongel-
mista osa heikkonakaoisista otti vastatessaan huomioon muiden avun (esimerkki
2) ja osa taas ajatteli vain itsenaista selviytymista. Esimerkit kolme, nelja ja viisi
kuvaavat tilanteita, joissa vastaajat esittivat tarkentavia kysymyksia tehtavasta,
pohtivat &dneen kysytyn tehtdvan tilannetta tai halusivat lisatietoa kysyttyyn teh-

tavaan liittyen.
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(@)

No se helpottaa paljon, kun tytt6 auttaa.

(3)

Tarkottaako se liikennevaloja vai ilman?
(4)

On eroa, onko tuttu alue vai ei.
(5)

Kaupan pakkauksista on vaikea saada selvaa, kun niissa on vareja.

Jos on mustaa valkoisella, niin ei ole lainkaan ongelmia.

Joidenkin LVQOL-mittarin kysymysten kohdalla ilmeni jopa vaarinymmarryksia.
Kuten esimerkistd kuusi ilmenee, moni vastaajista mietti television tekstityksen
erottamista, vaikka kysymys kasitteli television kuvan tajuamista. Moni vastaaja
oudoksui myds LVQOL-mittarin kysymystéd, joka pyrki kartoittamaan hama-
ranadn ongelmia. He ajattelivat 'nakemisessa yolla sisatiloissa’ tarkoittavan tay-

sin pimeité olosuhteita (esimerkki 7).

(6)

O6b... kylld mé sen kuvan tajuan ja nden mutta tekstin kans on on-

gelmia. Mitdhén ma nyt siihen sanoisin. ..

(7)

Ajattele itte. Pane valot pois ja mene kaveleen.

Kysymysten esimerkit toisaalta selvensivat kysyttya tehtavaad, mutta toisaalta
rajasivat kysymystéa suppeammaksi. Kohteen syvyyden ja etéisyyden arvioinnin

ongelmista kysyttdessa esimerkkina oli lasiin tarttuminen. Kysymyksen esimer-
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kin takia tehtava miellettiin usein vaikeaksi enemmankin kirkkaan lasin huonon

kontrastin kuin puutteellisen syvyysnaon vuoksi (esimerkki 8).

(8)
Jos on kirkkaan varinen lasi, niin ei onnistu ottaa sitd, mutta jos on

varillinen, niin onnistuu paremmin.

Joidenkin kysymysten esimerkit olivat lisdksi keskenaan eriarvoisia. Eras vas-
taaja kommentoi pientyokalujen kayttoon liittyvan kysymyksen kahta esimerkkia
sanomalla, ettd han pystyy leikkaamaan mutta ei pujottamaan lankaa neulan
silmaan. Nain ollen hanen oli hankala vastata kysymykseen yhdella arviointias-

teikon numerolla.

Arviointiasteikon hahmottamisessa ja sen kayttamisessa oli joitakin vaikeuksia.
Moni vastaaja vastasi kysyttyyn tehtavaan mieluummin sanallisesti kuin yhdella
numerolla (esimerkki 9). Usein vastaaja paatyi selittamaan pitkastikin omia on-
gelmiaan kysytyssé tehtavassa ja oletti haastattelijan valitsevan selitykseen so-
pivan vastausvaihtoehdon arviointiasteikolta. Moni vastaaja kaytti vastatessaan
mieluummin arviointiasteikon sanallisia vastineita kuin pelkkia numeroita (esi-
merkki 10). Esimerkki 11 kuvaa tilannetta, jossa vastaajien oli vaikea vastata
LVQOL-mittarin kysymykseen yhdella numerolla.

(9)

Kylla min& joskus oon murheellinenkin.

(10)
No on paljon ongelmia.
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(11)
Jos on tuttu alue niin kolme, mutta alue, jota en tunne, niin yksi.

Niin mik&h&n se nyt olis...

Valilla vastaajat muistivat asteikon vaarin pain (esimerkki 12). Koska kysymyk-
set oli kirjoitettu muotoon "Kuinka suuria ongelmia sinulla on...”, vastaajat miel-
sivat valilla arviointiasteikon numeron kuvaavan ongelmien maaraa. Talldin
esimerkiksi numero viisi tarkoittaisi suuria ongelmia kysytyssa tehtavassa. Arvi-
ointiasteikolla numero Vviisi tarkoitti kuitenkin "ei lainkaan ongelmia” ja numero
yksi "suuria ongelmia”, jotta mittarin yhteispistemaaraa laskettaessa korkea pis-
temaara vastaisi parempaa elamanlaatua kuin matala pistemaara. Etenkin
haastattelun aluksi haastattelijan taytyi toistaa asteikon sanalliset vastineet ja
varmistaa, etta vastaaja muistaa arviointiasteikon vastausten merkitykset oikein
(esimerkki 13).

(12)

Oliko se ykkdseen etta parempaan?

(13)
Nelja (haastattelija: "Eli véhdn ongelmia?”) ei ku niinku anteeks,

ajattelin vaarinpdin... Kaksi, melko paljon ongelmia.

Mittarin kysymysten asettelun ja arviointiasteikon johdonmukaisuus naytti hel-
pottavan vastaamista kyselyn edetessa. Myts sekaannukset asteikon hahmot-
tamisvaikeuksissa vahenivat. Lisaksi haastattelun kokonaiskesto oli lahes poik-

keuksetta lyhyempi jalkimmaisella haastattelukerralla.

Mittarin kysymykset herattivat voimakkaita tunteita joissakin vastaajissa (esi-
merkki 14 ja 15). Tutkijan oli ajoittain vaikea sailyttdd kvantitatiivisen tutkimuk-
sen vaatima etaisyys tutkittavaan (esimerkki 16). Jos haastattelija yritti pysya
etdisena vastaajan tunnereaktioiden aikana, haastattelun tunnelma muuttui hel-

posti kireaksi. Toisaalta, jos haastattelija osoitti empatiaa vastaajaa kohtaan,
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haastattelun kesto venyi vastaajan kertoessa yhd enemman omasta tilantees-
taan. Liséksi toiset vastaajista jattaytyivat itse etddmmaksi ja keskittyivat vain
vastaamaan LVQOL-mittarin kysymyksiin. Taméa nopeutti haastatteluun kulunut-

ta aikaa ja vahensi tutkijan vaikutusta haastateltavan vastauksiin.

(14)

Tunnen oloni turhakkeeksi tassa maailmassa. Ma koen sen niin.
(15)

Olen! Ottaa niin hiivatisti paahan, kun ei pysty!
(16)

Ku térmailee kaupassa ihmisiin, niin ne kattoo, etta mita tuo térmai-
lee, kun se ndkdvamma ei nay paallepain. Kerrankin en nahny nel-
javuotiasta ja astuin sen jaloille, kun ei ne tarhaik&iset ymmarra,

ettei naa.

Vaikka osasta vastauksista kavi ilmi, ettei vastaaja kyennyt tekemaan kysyttya
tehtavad enaa lainkaan (esimerkki 17), han valitsi kuitenkin arviointiasteikon
vaihtoehdon yksi (suuria ongelmia) kuin lisavaihtoehdon “ei pysty tekemaan ky-
syttya tehtavaa lainkaan”. Erityisesti mittarin "Lukeminen ja tarkkuutta vaativa
tydskentely” -osiossa kysymykset etenevat helpommasta nékotehtavasta vaike-
ampaan. Lukemisen ongelmia koskevat kysymykset kasittelevat ensin sanoma-
lehtiotsikoiden kokoista tekstid ja etenevat kohti pienempaa tekstikokoa. Jos
haastateltava ei pystynyt lainkaan lukemaan edes isoja otsikoita, han turhautui
kun seuraavat kolme kysymystéa kasittelivat ongelmia esimerkiksi kirjojen, tuo-

teselosteiden ja postin lukemisessa (liite 2).
(a7)

En oikeastaan tee mitaan, koska en pysty lukemaan enaa ollen-

kaan. Paljon ongelmia.
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Hammennysta herétti myos kaksi perakkaista lahes samaa asiaa koskevaa ky-
symysta. Eroa askelmien ja reunakivetysten tai epatasaisen paallysteen ja ka-

tukivetysten aiheutuvien liikkumisongelmien valilla ei mielletty kovin suureksi.

Joidenkin kysymyksien kohdalla ilmeni, etta mittari ei ole kehitetty Suomen il-
mastoa vastaavissa olosuhteissa. Kysymyksissa ei ole otettu huomioon nain
voimakkaita vuodenaikojen vaihteluita. Esimerkiksi kontrastit ja haikaisyongel-
ma on erilainen kesalla kuin talvella lumisissa olosuhteissa, mika tuli esille mo-
nissa vastauksissa (esimerkki 18). Myos talvikelien liukkaus tuo ylimaaraisen
haasteen heikkonakoisen ulkona liikkkumiseen, mitd likkumista koskevat kysy-

mykset eivat ota huomioon.

(18)
Suuri auringon haikaisy lumelta vie kokonaan nadn. Tunnen sen

(ongelman) todella suureksi.

LVQOL-mittarin k&ytettavyys asiantuntija-arvioiden perusteella

Asiantuntijat pitivat LVQOL-mittarin suomenkielisen version kieliasua hyvana ja
ymmarrettavana. Kysymysten maaraa (25 kpl) pidettiin rutiininomaiseen kliini-
seen kayttéon lilan suurena ja aikaa vievana. Arvioiden mielesta kysymyksissa
oli turhaa toistoa. Esimerkiksi kysymykset "Kuinka suuria ongelmia sinulla on
katukylttien ndkemisessa?” ja "Kuinka suuria ongelmia sinulla on television néa-
kemisessa (kuvan tajuaminen)?” tai kysymykset "Kuinka suuria ongelmia sinulla
on askelmien tai reunakivetysten nakemisessa?” ja "Kuinka suuria ongelmia si-
nulla on ulkona liikkumisessa nakemisesta johtuen (esim. epatasaisella paallys-
teella/katukivetyksella)?” kysyivat toisen asiantuntijan mielesta turhan saman-
kaltaisia asioita. Muotoilun osalta molemmat asiantuntijat pitivat A4-kokoista
LVQOL-mittaria liian tyoladna heikkonakoisten nadnvaraiseen tayttbon myos

siina tapauksessa, ettd vastaajalla olisi kaytéssaan lukemisen apuvalineita.
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Arvioijien mielestd mittarin kysymyksista jaa puuttumaan Suomen olosuhteissa
olennaisia seikkoja. Esimerkiksi liukkautta ja pimeytta koskevia kysymyksia ei
mittarissa ole, vaikka nama ovat arvioijien mielesta merkittavampia haasteita
Suomen olosuhteissa kuin reunakivetykset tai epatasainen paallyste. Toinen
arvioija jai kaipaamaan myos nykypéaivan arkeen oleellisena osana kuuluvaan

tietokoneen tai kannykan kayttoon liittyvia kysymyksia.

Arvioijat nostavat kyselysta esiin joitakin tarkennusta vaativia kysymyksia. YKksi
arvioija kaipaa tarkennusta myos kysymysosioiden ohjetekstiin "Jos sinulla on
kaytossasi lukemisen apuvalineité tai lasit, seuraaviin kysymyksiin vastatessasi
voit ajatella kayttavasi niitd.” Arvioija huomauttaa, ettd lukemisen apuvalineita
on hyvin erilaisia, eika kysely tismenna, otetaanko huomioon esimerkiksi skan-

neri ja puhesyntetisaattori tai 4anikirjat, jolloin "lukeminen” voi olla helppoa.

Toinen arvioija nostaa esiin myds Likertin asteikon haastavuuden tiettyjen ky-
symysten kohdalla. Esimerkiksi murheellisuuden tai turhautuneisuuden kuvaa-
minen Likertin asteikolla on hanen mukaansa vaikeaa yhdella numerolla, silla

murheellisuuden aste saattaa vaihdella ajoittain tai joissakin tilanteissa.

Arvioija Kiinnittda huomiota siihen, etta LVQOL-mittarin kysymykset kasittelevat
asioita, jotka kuuluvat asianmukaiseen hoitoon ja apuvalinepalveluun. Hanen
mukaansa testitulos paranee, kun lahtétilanne kartoitetaan ennen minkaanlaisia
tutkimuksia, diagnoosista kertomista, lasimaaritysta tai apuvalineiden antamista
ja kysely toistetaan sitten kun apu on annettu. Han kyseenalaistaa sen, kertoo-
ko parantunut mittaustulos sitten, parantuneesta elaméanlaadusta vai asianmu-

kaisesti toteutuneesta hoidosta.

Samalla tavalla kyselystda saatavaa elamanlaadun arvosanaa kyseenalaistaa
myos toinen arvioija. Hanen mielestaan kysymykset kattavat erinomaisesti kes-
keiset vaikeudet, jota heikkon&kdisyys aiheuttaa. H&n huomauttaa kuitenkin, et-
ta kyselyn ulkopuolelle jaa monia eldménlaatuun vaikuttavia tekijoita, kuten
opiskelu, tydelamda, harrastukset tai apuvélineiden saatavuus. Hanen mieles-
taan kyselyn nakoékulma nakévammaisuuteen on hyvin medikalistinen, jolloin

vammaisuus nahdaan yksilén ongelmana ja vammainen on pelkastaan toimin-
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nan kohde. Esimerkiksi kysymys "Kuinka hyvin nakdétilanteesi ja sen syyt on
selvitetty sinulle” ei ota huomioon nakdvammaista itsendisena ja aktiivisena
toimijana vaan passiivisena toiminnan kohteena. Toisen arvioijan mielesta testi
voisikin olla nimeltdéan ennemmin heikkonakodisen toimintakysely kuin elamén-
laatumittari. Han pitad mittaria elamanlaadun maarittamiseen lilan kapea-
alaisena ja nakee ongelmana myos vertailumahdollisuuden puuttumisen tervei-

siin ja erilaisista syista sairaisiin henkil6ihin.

6.2 Muutokset LVQOL-mittarin tuloksissa ennen kuntoutusta ja sen jal-

keen tehdyissa mittauksissa

TAULUKKO 5. Nakdévammaisten elamanlaatu ennen ja jalkeen peruskuntoutuk-

sen arviointijakson

Vaihtelu-
valin pi- Keski- Keski-
N tuus Minimi  Maksimi arvo hajonta

Elamanlaatu kuntou-
tuksen jalkeen 11 67 26 93 64.3 22.4
Elamanlaatu ennen
kuntoutusta 11 58 29 87 63.6 21.7
Elamanlaadun muutos 11 63 -26 37 0.6 16.0

LVQOL-mittarin tuloksena saadut nakévammaisten elamanlaatua kuvaavat ar-
vot vaihtelivat suuresti (taulukko 5), silla ennen kurssia elaménlaatua kuvaavan
vaihteluvalin pituus oli 58 yksikk6a ja kurssin jalkeen 67 yksikkda. Kaikkien kun-
toutujien elamanlaatua kuvaava keskiarvo ennen kurssia oli 63,6 yksikkoa,
kurssin jalkeen se oli 64,3 yksikkda. Keskiméaarainen elamanlaatu siis parani
hieman kuntoutuskurssin jalkeen. Mittaustulosten keskihajonta oli suurta ennen
ja jalkeen kuntoutuskurssin tehdyissa mittauksissa. Suuren keskihajonnan
vuoksi pieni nousu vastaajien keskimaaraisessa elaménlaadussa ei ole luotet-

tava mittaustulos.
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Kyselyn tuloksia tarkastellessa kaikkien haastateltavien alhaisin elaméanlaatua
kuvaava arvo ennen kuntoutusta oli 29 yksikkdd. Kuntoutuksen jalkeen vastaa-
va arvo oli 26 yksikkda. Korkein elamanlaatua kuvaava arvo oli ennen kuntou-
tusta 87 yksikkoa, kun taas kuntoutuksen jalkeen vastaava arvo oli 93 yksikkoa.

Mittaustuloksissa oli siis suurta hajontaa.

Elaméanlaatu muuttui enimmillaédn 37 yksikkda positiiviseen suuntaan. Huo-
noimmillaan LVQOL-mittarin vastauksista muodostettavan elaménlaatua ku-
vaava summa aleni 26 yksikolla. Tutkimuksessa nakdvammaisten elamanlaatua
kuvaavien arvojen muutoksissa kuntoutuskurssin jalkeen oli paljon hajontaa.
Nain pienesta tutkimusjoukosta (11 vastaajaa) ei viela nahda selvaa trendia
elamanlaadun muutoksessa kuntoutuskurssin jalkeen verrattuna ennen kuntou-

tuskurssia tehtyihin mittauksiin. (Taulukko 5.)

6.3 LVQOL-mittarin kaannoksen yhtenevaisyys alkuperdisen LVQOL-

mittarin kanssa

Kaannoksen yhtenevaisyyden arvioinnissa kaantaja kiinnitti huomiota joihinkin
eroavaisuuksiin suomenkielisestéa versiosta takaisin englannin kielelle kdanne-
tyn sekad alkuperéisen englanninkielisen version valilla. Kéantaja nosti arvios-
saan esille muutamia takaisinkaannoksessa olevia tarkennuksia ja lisayksia al-

kuperaiseen englanninkieliseen versioon verrattuna. (Taulukko 6.)

TAULUKKO 6. Lisaykset ja tarkennukset alkuperdisen englanninkielisen
LVQOL-mittarin ja takaisinkaannetyn version valilla

Alkuperainen mittari Takaisink&annetty mittari

Uneven pavements Uneven surface/pavement

Eye condition Eyesight status and the reasons for it
Reading labels Reading labels and product descriptions
Using tools Using small tools
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Kaantaja nosti esille muutaman kadanndsten valilla olevan merkityseron (tauluk-
ko 7). Kaantajan arvion mukaan nama merkityserot eivat kuitenkaan ole mittarin

yhtenevaisyyden kannalta olennaisia.

TAULUKKO 7. Merkityserot alkuperdisen ja takaisinkaannetyn LVQOL-mittarin

valilla

Alkuperainen mittari Takaisinkdannetty mittari
Medicine bottles Drug packaging

Letters and mails Mail

Cheques or cards Addresses, signatures

Kaantaja nosti viela esiin muutaman termin, jota ei itse kayttaisi heikkonakois-
ten elaméaan liittyvissd kysymyksissa. Takaisinkdannoksessa haikaistymisesta
puhuttaessa kaytetaan termia adaptation, jolla on silmatautien osalla erityismer-
kitys silméan aistinsolujen sopeutumisessa valoon. Kaantaja pitdd myos ilmaisu-
ja getting blinded ja seeing family and friends kyseenalaisina termeind heik-
konékdisten elaméanlaatukyselysséa. Lisaksi takaisinkaannoksessa oli kaytetty
kaksi kertaa avustajaa tarkoittavaa termia aide kohdissa, joissa puhuttiin apuva-
lineista (aid). Kaantgja oletti kuitenkin, ettd tdméa ero oli painovirhe ja etta suo-
menkielisessad versiossa puhuttiin  kuitenkin apuvdlineistd eikd avustajista.
Kaantaja totesi arvionsa yhteenvedossa, etta takaisinkaannoksessa ei ilmennyt

merkittavia eroja tai puutteita suhteessa alkuperaiseen mittariin (esimerkki 19):
(19)

Mielestani alkuperdinen mittari ja takaisinkddnnds vastaavat sisal-

I6ltA&n riittavan hyvin toisiaan.
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6.4 Tulosten yhteenveto

Tutkimuksessa osa LVQOL-mittarin kysymyksista osoittautui epamaaraisiksi.
Tutkimustulosten mukaan LVQOL-mittari ei huomioi Suomen vuodenaikojen
vaihtelun tuomia muutoksia ndkotehtaviin. LVQOL-mittarin kysymykset osoittau-
tuivat kieleltaan ymmarrettaviksi ja kd&dnnos yhtenevaiseksi. Osa vastaajista ko-
ki Likertin asteikolla vastaamisen vaikeaksi ja asteikon hahmottamisessa ilmeni
tutkimuksessa joitakin ongelmia. Asteikon ja kysymysten muotoilun johdonmu-
kaisuus toisaalta nopeutti kysymyksiin vastaamista mittauksen edetessa. Tut-
kimuksen perusteella LVQOL-mittarin kysymykset eivéat kata kaikkia nédkdvam-
maisen elamanlaatuun nyky-Suomessa yleisesti vaikuttavia tekijoitd. Tutkimuk-
sen tuloksena voidaan kyseenalaistaa LVQOL-mittarin sopivuus elamanlaadun
mittaamiseen. Tutkimuksessa kuntoutuksen vaikuttavuutta nakévammaisten

elamanlaatuun ei voitu kommentoida pieneksi jddneen tutkimusjoukon vuoksi.
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7 POHDINTA

Tutkimuksen tarkoituksena oli testata englannista suomen kielelle kdannettyn
LVQOL-mittarin kaytettavyytta nakdvammaisten eldaméanlaadun mittaamisessa.
Tutkimuksen tavoitteena oli, ettéd tutkimuksessa tuotettua kuvailevaa tietoa
LVQOL-mittarin kaytettavyydesta voidaan hyédyntdd nakdvammaisten elaman-
laatumittareiden kehittdmisessa ja kaytdssa. Tavoitteena oli, ettd tuotettu tieto
auttaa ymmartamaan nakbvammaisen nakokulman mittareiden kehitystydssa ja
mittareiden kaytdssa. Kerasimme tietoa usealla eri menetelmalla ja saimme tu-
lokseksi kaytanndllista kuvailevaa tietoa mittarin kaytettavyydesta nakévam-

maisten elamanlaadun mittaamisessa.

7.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Tulosten tarkastelussa huomasimme, kuinka haastavaa elaménlaadun pateva
mittaaminen yhtenaisesti on. Mietimme, onko ylipaatddn mahdollista mitata
elamanlaatua lyhyella ja nopealla mittarilla. Elamanlaatu merkitsee eri asioita eri
ihmisille elamén eri vaiheissa, joten on mahdotonta verrata vastaajien tuloksia
taysin tasapuolisesti. Puhelinhaastatteluissa léahes jokainen vastaaja halusi ker-
toa nakbvammautumisestaan ja tamanhetkisesta nakotilanteestaan, minka takia
saimme paljon tietoa kuinkin vastaajan nakotilanteesta seké senhetkisen nakoti-
lanteen vaikutuksesta vastaajan arkipaivaan ja psyykeen. Koska LVQOL-mittari
on standardoitu elaménlaatumittari, emme voineet milldan tavalla huomioida
naitd vastaajien kertomuksia mittaustuloksena saatavassa elaméanlaadun ar-

vosSsa.

Mittarin tuloksia tulkitessamme pohdimme, kuinka paljon LVQOL-mittarin tulok-
siin vaikutti se, missa kriisiteorian vaiheessa vastaajat olivat nakbvammansa
hyvaksymisesséa. Yksi vastaajista kertoi, ettd oli ndkdvammautunut vasta alle
puoli vuotta sitten. Han koki kuitenkin, etta oli tottunut jo elam&an melko hyvin

nakévammansa kanssa. Toinen vastaaja, joka oli nakévammautunut my6s noin
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puoli vuotta sitten, kuulosti edelleen hyvin jarkyttyneelta. Han itki paljon ja ker-
toi, kuinka traumaattisia kokemuksia hanella oli sairaala-ajasta, jonka paatteeksi
nakévamma todettiin. Kolmas vastaaja kertoi suoraan, ettei halua myontaa itsel-
leen olevansa ndkévammainen. Han oli lahtenyt kurssille tyttarensa pakottama-
na. Naista reaktioista voimme paéatellad, etteivat kaikki vastaajat olleet viela kasi-

telleet nakdvammaistumisen aiheuttamaa kriisia.

Vaikka vastaajien psyykkinen sopeutumisprosessi nakdvammaan oli eri vai-
heissa, LVQOL-mittarin testauksen tarkoituksena ei kuitenkaan ollut saada kai-
kin puolin taysin yhtendista joukkoa tulosten patevaan vertailuun. LVQOL-
mittarin kayttdtarkoituksena on, ettd sen avulla saataisiin objektiivista tietoa
kunkin nakévammaisen kokemasta elamanlaadusta pitkalla aikavalilla. Taman
takia ei ole olennaista, missé sopeutumisprosessin vaiheessa nakévammainen
on suhteessa toisiin ndkdvammaisiin vastaajiin. Tarkoitus on siis jatkossa verra-
ta kunkin nakbvammaisen omia elamanlaatumittauksia omiin aikaisempiin ela-
manlaatumittarin tuloksiin ja tehda naiden tuloksien pohjalta mahdollisia paa-

toksia esimerkiksi kuntoutuksen jarjestamisesta ja sen onnistumisesta.

Yksi merkittéava syy sille, etteivat LVQOL-mittarin kysymykset nayta tutkimuk-
semme mukaan kattavan kaikkia ndkdvammaisen elaméanlaatuun nykypaivana
yleisesti kuuluvia asioita on se, etta LVQOL-mittari on kehitetty aikaisempien
elamanlaatumittareiden kysymysten pohjalta. Tietotekniikan nopea kehitys on
tuonut paljon uutta paitsi normaalisti ndkevan myds nakévammaisen ihmisen
elamaan. Nakdvammaisille on kehitetty paljon uusia tietokonepohjaisia apuvali-
neita helpottamaan arjesta selviytymista. Toisaalta yleistyneet kosketusnaytot
esimerkiksi kédnnykoissa ja kodinkoneissa tuovat uusia haasteita nhakbvammai-
sille arjesta selviytymiseen. Td&ma kuvaa hyvin asiantuntijan nostamaa nako-

kulmaa yhteiskunnan aiheuttamasta ndkévammaisuudesta.

Mittarin kaytettavyytta arvioitaessa otetaan huomioon kayttajan tavoitteet, ta-
voitteiden tehokas saavuttaminen ja toimintaympéaristd, johon mittari on tarkoi-
tettu. Esimerkiksi kliiniseen kayttoon soveltuvan mittarin tulisi olla nopea kayt-
taa, jotta koulutettujen asiantuntijoiden ty6aikaa ei kuluisi kohtuuttomasti mitta-

rin kayttamiseen. (Kuutti 2003, 52.) LVQOL-mittarin kehittjat kertovat raportis-
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saan, ettd mittari on kehitetty nakoon erikoistuneeksi elamanlaatumittariksi klii-
niseen kayttoon — tyodkaluksi heikkon&kdisten kuntoutussuunnitelmien toteutu-
misen seuraamiseen ja kuntoutuksen arviointiin (Wolffsohn & Cochrane 2000,
793). Naiden tutkimustulosten perusteella LVQOL-mittari on Kkliiniseen kaytté6n
lian hidas ja siksi kallis puhelinhaastatteluna taytettavaksi. Asiantuntijat arvioi-
vat tutkimuksessa, ettd heikkonakoisten on hyvin tydlastd tayttaa LVQOL-
mittaria itsendisesti edes apuvélineiden avulla tavallisessa tulostuskoossa,
vaikka talla tavalla taas saastettaisiin haastattelijoiden resursseja. Tutkimukses-
sa asiantuntijat pitivat mittarin kysymysten maaraa liian isona kliiniseen kayt-

toon.

Hirsjarvi, Remes & Sajavaaran (2010, 202—-203) mukaan hyvassa mittarissa tu-
lisi valttad epamaaraisia kysymyksia. Vastaajan tulisi myos tietd&, mistéa roolista
tai tilanteesta hanen tulisi kysymyksiin vastata. Tutkimuksessa haastateltavilla
oli valilla vaikeuksia miettia, mista roolista heidan haluttiin vastaavan kysymyk-
seen. Esimerkiksi ulkona liikkumista koskevissa kysymyksissd monelle vastaa-
jalle jai epaselvaksi, haluttinko heidan ajattelevan tuttua vai vierasta ymparis-
téa. Tutkimustuloksena osa LVQOL-mittarin kysymyksista tulisi muotoilla tas-
mallisemmin. Kysymysten tasmallisellda muotoilulla voitaisiin parantaa mittarin
validiutta (Ks. Alkula, Péntinen & Yldstalo 2002, 88—94).

Mittarin kielen tulisi olla normaalia arkikielta, jos mittarin kayttajilta tai haastatel-
tavilta ei edellytetd erikoissanaston ymmartamista. (Kuutti 2003, 52.) LVQOL-
mittarin kysymyksissa on usein esimerkki kysytysta tehtavasta, mika auttoi vas-
taajia ymmartdmaan kysytyt tehtavat. Tutkimuksen tulosten perusteella LVQOL-
mittarin kysymysten esimerkit helpottavat kysymykseen vastaamista, mutta jot-
kin mittarin esimerkeista tulisi miettia uudelleen. Hirsjarven ym. (2010, 202-203)
mukaan kysymykset eivat saisi myoskaan olla kovin pitki&, yhdella kysymyksel-
|& ei saisi kysya montaa asiaa eivatkéd ne saisi olla eriarvoisia. LVQOL-mittarin
kysymykset olivat lyhyitda, mutta joissakin kysytyissa tehtavissa esimerkkeja oli
likaa ja ne olivat eriarvoisia. Esimerkiksi kysyttaessa pientydkalujen kaytosta
vastaajat kokivat langan pujottamisen neulan silmaan huomattavasti vaikeam-
maksi kuin leikkaamisen. Kaikki LVQOL-mittarin kysymykset eivat siis olleet yk-
siselitteisia.
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Kysymysten maaré ja jarjestys tulisi myods tarkoin harkita ja turhat kysymykset
karsia pois. (Hirsjarvi ym. 2010, 202—-203; Vilkka 2005, 87—88.) Tutkimuksessa
osa haastateltavista turhautui kysyttyjen nakétehtavien vaikeusasteen kasvaes-
sa, vaikka vastaaja kertoi, ettei selviytynyt helpoimmastakaan nakoétehtavasta.
LVQOL-mittarin kysymysten jarjestysta pitaisi siis miettia uudelleen. Toisaalta
heikkonékdisyyden syyt ovat niin moninaisia, etta esimerkiksi "putkindkdisen”,
jolla keskeinen naontarkkuus voi olla hyva, on helpompi hahmottaa pienta kuin
isoa tekstid, joka ei mahdu nakokenttddn. Siksi haastattelija ei voi jattda kysy-
matta pienen tekstin lukemisen ongelmista vaikka vastaaja ei pysty erottamaan

isoakaan tekstia.

Pekkosen (2010) "Terveyteen liittyva elamanlaatu laitoskuntoutuksen vaikutta-
vuuden arvioinnissa” -tutkimuksessa arvioitin muun muassa RAND-36-mittarin
ominaisuuksia ja kayttokelpoisuutta kuntoutuksen vaikuttavuuden arvioinnissa.
Tutkimus toteutettiin ennen kuntoutusta ja sen jalkeen tehtavilla mittauksilla, eri-
laisten kuntoutusten yhteydessad. Tutkimuksessa RAND-36-mittarin muutos-
herkkyytta pystyttiin arvioimaan suuren osallistujajoukon vuoksi, mutta verrokki-
ryhman puutteen takia tutkimus ei pysty ottamaan kantaa siihen, johtuvatko

elamanlaadun muutokset nimenomaan kyseisista kuntoutuksista.

LVQOL-mittarilla mitattaessa heikkonakoisten elamanlaatu naytti keskimaarin
parantuvan hieman kuntoutuskurssin jalkeen. Tutkimuksessa vastaajien joukko
oli kuitenkin hyvin pieni ja mittaustulosten keskihajonta niin suurta, ettd nailla
mittauksilla ei voida osoittaa kuntoutuksen vaikuttavuutta elaménlaatuun. Vaik-
ka tutkimukseen olisi saatu mukaan jokaisen kurssin kaikki osallistujat, tutki-

musjoukon koko olisi jaanyt lilan pieneksi tulosten luotettavaan tulkintaan.

Jotta tutkimuksella olisi voitu luotettavasti arvioida LVQOL-mittarin kykya nayt-
tdd kuntoutuksen vaikuttavuus eldmanlaatuun, tutkimusasetelman olisi pitanyt
olla erilainen. Esimerkiksi tekemalla samat mittaukset kontrolliryhmalle ja ver-
taamalla naitd mittaustuloksia kuntoutuskurssilaisten mittaustuloksiin olisi voitu
arvioida nimenomaan kuntoutuskurssin vaikutuksia heikkondkdisten elamanlaa-

tuun. Vaikka Pekkosenkaan (2010) tutkimuksessa ei ollut kontrolliryhmaa, siina
62



voitiin kuitenkin tutkittavien suuren maaran ansiosta osoittaa RAND-36-mittarin
muutosherkkyys. Tutkimuksessa LVQOL-mittarilla tutkittavien maara jai niin
pieneksi, ettd mittaustuloksista ei ollut mahdollista tehda paatelmia mittarin ky-

vysta nayttaa muutoksia heikkonakoisten elaménlaadussa.

Elaménlaatu ja erityisesti terveyteen liittyvd elamanlaatu on yleistynyt kuntou-
tuksen vaikuttavuuden mittarina (Pekkonen 2010, 70). Terveyteen liittyva ela-
manlaatu on kuitenkin kasitteena hyvin laaja ja vaikeasti maariteltava, silla se
on henkilon terveydentilaa laajempi kasite. Se sisaltdéd myds subjektiivisen na-
kokulman; elaméanlaatu merkitsee eri ihmisille eri asioita. Se riippuu ihmisen
omasta kasityksesta hyvasta elamasta ja hyvinvoinnista, hanen yleisesta ela-
manasenteestaan ja itsetunnostaan. (Bowling 1997, 6.) Tassa tutkimuksessa
asiantuntijat kyseenalaistivat LVQOL-mittarin relevanttiuden elamanlaatumitta-
riksi. Yhden asiantuntijan mukaan kysymykset mittaavat asianmukaisen hoidon
toteutumista. Toisen asiantuntijan mielesta mittarin kysymysten ulkopuolelle jaa
monia laadukkaaseen elaméén yleisesti kuuluvia aihealueita, kuten opiskelu ja
tyoelama. Tutkimustuloksena voidaan todeta, ettei LVQOL-mittari ole elaman-
laatumittariksi tarpeeksi kattava.

Vilkan (2007, 77) mukaan mittarin kysymykset eivéat saa loukata tai syrjia vas-
taajaa. Tutkimuksessa asiantuntija arvosteli LVQOL-mittarin medikalistista
asennetta heikkonakdisyyteen. Nakdkulman mukaan heikkonakoisyys n&dhd&én
yksilon eikd yhteison ongelmana, jolloin heikkondkdinen on vain toiminnan koh-
de.

Takaisinkd&dnndsmenetelmd, jossa kertaalleen kdannetty mittari kaannetaan ta-
kaisin alkuperaiselle kielelle ja vertaillaan naiden kahden sisaltdjen yhtenevai-
syyttd, on yksi keino varmistaa mittarin kdannoksen ekvivalenssi (Suhonen
2008, hakupéaiva 24.2.2012). Tutkimuksessa kaytettiin kdannoksen ekvivalens-
sin varmistamiseksi takaisinkdanndésmenetelmaa. Kaantgjan arvioon pohjautu-
vana tutkimustuloksena voidaan todeta, etta LVQOL-mittarin alkuperainen eng-
lanninkielinen ja suomennoksesta takaisink&&nnetty versio ovat riittavan yh-
tenevaisia. Tutkimuksen perusteella voidaan sulkea pois kdannoksesté johtuvat

virheet ja puutteet LVQOL-mittarissa.
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Tutkimuksen tulosten perusteella ei voida arvioida mittarin kykya ilmentaa heik-
koné&kdisten kuntoutuksen vaikuttavuutta. Tutkimusjoukon pienuuden vuoksi ei
voida mydskaan luotettavasti arvioida mittarin herkkyytta nayttaa kuntoutuksen
tuomia muutoksia kuntoutujan elamanlaadussa. Elamanlaatukasitteen laajuu-
den ja monimerkityksellisyyden vuoksi emme voi mydskaan todeta, mittaako
mittari nimenomaan elamanlaadun parantumista. Tutkimuksessa saatiin paljon
kaytannonlaheista tietoa LVQOL-mittarin kaytosta puhelinhaastatteluissa. Tut-
kimuksessa saatiin paljon laadullista tietoa muun muassa heikkonékdisten arki-
paivan haasteista ja niissé selviytymisesta. Lisaksi saimme paljon tietoa, jota

emme voineet hyddyntaa tutkimustehtaviemme muotoilun vuoksi.

Tutkimuksen eettisyys

Eettisesti hyvassa tutkimuksessa noudatetaan hyvaa tieteellistd kaytantéa (ks.
Vilkka 2007, 90-92; Hirsjarvi ym. 2010, 25). Hyvan tieteellisen kaytdanndén mu-
kaisesti kuntoutujat saivat itse paattaa tutkimukseen osallistumisesta. Maaritte-
limme tutkimuksen tavoitteet ja kerroimme niista vastaajille saatekirjeessa seka
puhelinhaastatteluiden alussa, joten vastaajat tiesivat, mihin olivat osallistumas-
sa ja miten tutkimus toteutetaan. Kerroimme haastateltaville puhelun alussa, et-
ta heilla on mahdollisuus keskeyttdd tutkimus missa tahansa vaiheessa. Ker-
tasimme ennen haastattelua, mihin tutkimukseen vastaaja oli osallistumassa ja
mihin tietoja kaytetaan. Kerroimme myods, ettd teemme haastattelun puhelimen
kaiutintoiminnolla ja ettd meita on kaksi henkil6a kirjaamassa tuloksia ylos.
Teimme haastattelut suljetussa tilassa, jotta ulkopuoliset eivat paase kuule-
maan haastateltavien vastauksia. Aineiston keruussa pyrimme toimimaan mah-
dollisimman samalla tavalla jokaisen vastaajan kohdalla. Tutkimuksemme ta-
voitteet palvelevat myos tutkittaviemme etuja, joten tutkimuksen tarkoitukset ja

tavoitteet eivat ole ristiridassa vastaajien etujen kanssa.

Kyselylomakkeen esitietoina kysyimme vastaajan nimeda ja syntymaaikaa. Ni-
men kysymalla varmistimme, etta kysymyksiin vastasi sama henkild, joka oli
suostunut osallistumaan tutkimukseen. Sailytimme saamiamme suostumuslo-

makkeita ja niiden sisaltamia tutkittavien yhteystietoja luottamuksellisesti. Tu-
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hosimme kaikki tunnistetiedot ja raportoimme tutkimuksen vaiheista avoimesti ja
rehellisesti. Kasittelimme tulokset nimettomina. Nailla menetelmilla minimoimme

keradmiemme tietojen vaarinkayton ja tutkittavien tunnistettavuuden.

Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida luotettavuuskriteereilla,
joita ovat uskottavuus, vahvistettavuus, reflektiivisyys ja siirrettavyys (Kylméa &
Juvakka 2007, 127-129). Tutkimuksemme uskottavuutta parantaa siind kaytetty
tutkija- ja menetelmatriangulaatio. Kun tutkijoita on kaksi ja tietoa kerataan tut-
kittavasta aiheesta usealla eri menetelmalla, valtytaan tutkimusaiheen liian yk-
sipuoliselta tarkastelulta ja tulosten tulkinnalta (Hirsjarvi ym. 2010, 233). Tarkka
raportointi tutkimuksemme eri vaiheista parantaa luotettavuutta, silla tutkimus-
prosessin kirjaaminen tekee tutkimusprosessista vahvistettavan. Olemme pa-
rantaneet tutkimuksemme refleksiivisyytta tiedostamalla omat lahtokohtamme
tutkimuksen tekemisessa ja vaikutuksemme tutkimusaineistoon. Antamalla riit-
tavasti tietoa tutkittavista ja tutkimusymparistosta lukijalla on mahdollisuus arvi-
oida tulosten siirrettavyytta. (Kylma & Juvakka 2007, 127-129.)

Tutkimuksemme luotettavuutta parantaa myos se, etta puhelinhaastatteluissa
taytimme molemmat itsenaisesti LVQOL-mittaria ja omia kenttdmuistiinpanoja
haastatteluiden kulusta samalla, kun toinen meista esitti kyselylomakkeessa
olevat kysymykset kuntoutujalle. Pystyimme talla tavalla minimoimaan riskeja,
ettd toinen meista kuuli tai ymmarsi vastauksen vaarin. Lisdksi haastattelun te-
kija oli kaikissa haastatteluissa sama, joten haastattelijan vaikutus vastauksiin
oli kaikissa kyselyissd mahdollisimman samanlainen. Pyrimme parhaamme mu-
kaan myds vakiinnuttamaan tutkimusolosuhteet siten, ettd soitimme kuntoutuijil-
le aina samasta puhelimesta ja taytimme kyselyn mahdollisimman hairiottomas-
sa tilassa. Tutkimusaineiston keruun osalta luotettavuutta heikentaa se, ettei
meilla ollut kaytdossa yhta paikkaa, jossa haastatteluolosuhteet olisivat olleet

taysin samanlaiset kaikille.

Tutkimuksen maaréllisen osuuden luotettavuutta heikentdd tutkittavien pieni

maara, mutta tutkimuksen laadulliselle osalle tutkittavien mé&éara on tarpeeksi
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suuri. Molempien tutkimusaineistojen luotettavuutta parantaa tutkimustulosten
kriittinen arviointi ja varovaisuus johtopaatoksien vetamisessa tulosten tarkaste-

luvaiheessa.

Teimme tutkimuksemme haastattelut puhelimitse, jolloin tutkijan ja tutkittavan
etaisyys sailyi paremmin kuin kasvotusten tehtavassa haastattelussa. Taméa va-
hensi tutkijan vaikutusta vastauksiin ja paransi nain tutkimuksemme maarallisen
osan luotettavuutta. Yleensd maarallisessa tutkimuksessa vastaajia tulisi olla
paljon, jotta otos edustaisi mahdollisimman hyvin perusjoukon keskimé&araista
mielipidettd, asennetta tai kokemusta. (Ks. Vilkka 2007, 16—-17.) Tutkimukses-
samme haastateltavien maara oli kuitenkin niin pieni, etta taydellista tutkijan ja
tutkittavan valista etaisyytta oli mahdoton saavuttaa. Koska tutkimuksessamme
oli kyse l&hinna esitestauksesta, emme pyrkineet saamaan laajasti yleistettavaa
tietoa tutkimuksen maarallisesta osasta. Kerasimme tietoa lomakkeesta myos
laadullisilla tutkimusmenetelmilla, joten voimme tutkimuksen luotettavuuden

kannalta hyvaksya vastaajien pienehkdn lukumaaran.

7.2 Tutkimusprosessin onnistuminen ja jatkotutkimusaiheet

Onnistuimme mielestiamme vastaamaan tutkimusongelmiimme. Tutkimuksem-
me tavoitteen mukaisesti tutkimuksesta saatiin kaytannonléheista tietoa

LVQOL-mittarin k&ytdsta nakdvammaisten elamanlaadun mittaamisesta.

Taman tutkimuksen myota opimme paljon maaréllisen ja laadullisen tutkimuk-
sen menetelmista. Kumpikaan meista ei ollut aikaisemmin tehnyt tieteellista tut-
kimusta. Ensimmaiseksi tutkimukseksi abstrakteja asioita kartoittavan mittarin
testaaminen oli hyvin haastava. Mita enemman opimme mittareiden tieteellises-
ta kehittdmisesta ja testaamisesta, sitd selvemmin huomasimme omien resurs-
siemme rajallisuuden. Taman vuoksi jouduimme tekem&an kompromisseja tut-
kimusmenetelmissa tieteellisesti ihanteellisten mittarin testausmenetelmien kus-
tannuksella. Tutkimuksen loppuvaiheessa huomasimme, ettd tutkimus painottui
luultua enemman mittarin ominaisuuksien arviointiin kuin itse heikkonakoisyy-

teen. Teoriaosuuden painotusta olisi siis voitu miettia uudelleen. Ymmarramme
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nyt paremmin myos teoriaosuuden luonteen. Olisimme voineet esitella paljon

enemman aikaisempia tutkimuksia viitekehyksen aiheista.

Vastaavanlaista opinnaytetyota ei ole aikaisemmin tehty yksikdssdmme, joten
emme voineet ottaa mallia tutkimusasetelman rakentamiseen ammattikorkea-
koulun opinnaytetydn laajuiseen mittarin testaustyohon. Tutkimussuunnitelmaa
tehdessa meilla ei ollut riittavasti tietoa mittarin tieteellisista testaustavoista, ja
niiden selvitessd meilla ei ollut enda mahdollisuutta muuttaa omia tutkimusme-
netelmi@mme niihin paremmin sopiviksi. Jouduimme myos valitsemaan tutki-
musmenetelmat ja aloittamaan tutkimusaineiston keruun hyvin pikaisella aika-
taululla. Tutkimuksen edetessd huomasimmekin monia seikkoja, jotka meidan

olisi kannattanut tehda toisin.

Tutkimuksemme tilaaja oli ulkopuolinen taho. Tutkimuksen edetessa huo-
masimme, kuinka tarkasti tutkijan tulee ottaa selvaa, mita tilaaja haluaa tutki-
muksella tietdd. Meidan olisi pitanyt selvittdd nykyista tarkemmin, minkélaista
tietoa tilaaja halusi mittarista ja sen kaytosta. Naiden tietojen pohjalta olisimme
voineet paremmin tutkimuksen alkuvaiheessa punnita sen tavoitetta suhteessa

omiin resursseihimme.

Huomasimme jo teoriataustaa kirjoittaessa, kuinka laajoja kasitteita tutkimuson-
gelmissamme olevat elamanlaatu ja kaytettavyys ovat. Etenkin tutkimustulosten
analysointivaiheessa korostui, kuinka tarkkaan kasitteet olisi pitdnyt rajata. Ka-
sitteiden selkealla maarittelylla ja rajauksella olisimme voineet paremmin arvioi-

da sita, vastasivatko tutkimustulokset tutkimustehtaviin.

Opinnaytetyon tekeminen yhteistyona tydelamasta tulevan tilaajan kanssa moti-
voi meita paneutumaan tutkimuksen tekemiseen. Halusimme toteuttaa tutki-
muksen mahdollisimman kattavasti, mika toisaalta nakyi aiheen rajaamisen
hankaluutena ja tydmaaran kasvamisena. Tydelamaldhtdisen opinnaytetyon te-
keminen harjoitti meité yhteistyon tekemiseen. Tutkimuksen tekeminen Nako-
vammaisten palvelu- ja toimintakeskus lirikselle opetti meille myds moniamma-

tillista ajattelua. Oivalsimme, kuinka monen eri ammattiryhman edustajien kans-
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sa voimme paatya tyoskentelem&aan tulevassa ammatissamme naodnhuollon

tehtavissa.

Tulevan optometristin ammatin kannalta hyodyllisintd oli paéasta tutustumaan
nakbévammaisuuteen monesta eri ndkdkulmasta. Teoriapohjan kautta syven-
simme tietAmystamme esimerkiksi nakdvammaisuutta aiheuttavista sairauksista
ja nakbvammojen yleisyydesta, nakbvammautumiseen liittyvasta psyykkisesta
sopeutumisprosessista ja nakdvammaisten kuntoutuksesta. Eniten tutkimuksen
tekeminen auttoi ajattelemaan ndkdvammaisuutta heikkonakdisen ndkokulmas-
ta, silla arkipaivan ongelmia kasittelevat kysymykset konkretisoivat nakdvam-
maisen kokemat arkipaivan haasteet. Haastattelujen myotd ymmarsimme, kuin-
ka paljon ndkévammaisuus on myods yhteison ongelma. Yhteis6 toimii normaa-
listi ndkevan enemmistbn ehdoilla ja aiheuttaa samalla epasuorasti nakbvam-

maisuutta asettamalla korkeita vaatimuksia nakokyvylle.

Opinnaytety6 on laajentanut omaa kasitystamme nadnhuollon asiantuntijuudes-
ta ja auttanut ymmartamaan nakemisen merkityksen ihmisen kokonaistervey-
dentilaan ja elamanlaatuun. Naénhuollon asiantuntijoiden tulisikin jatkossa en-
tistd enemman tehda yhteistyétd muiden terveydenhuollon asiantuntijoiden
kanssa. Siten asiakkaat voidaan ottaa huomioon ihmisina ja heidan tilanteensa
kokonaisuutena. N&in ei tehda paatoksia ja ratkaisuja vain oman ammatin eri-
koisosaamisen pohjalta vaan voidaan asettaa asiakkaan terveydenhoitoa kos-

kevat ratkaisut tarkeysjarjestykseen.

Tutkimuksen aihetta voisi jatkossa tutkia lisdd. LVQOL-mittaria voisi testata
isommalla tutkimusjoukolla, jossa nakdvammaisia vastaajia olisi huomattavasti
enemman. Mittaukset voisi tehda myos alkutiedoiltaan yhtenevaiselle joukolle
normaalisti n&kevid henkildita ja verrata niiden tuloksia heikkonakoisten tulok-

siin.

LVQOL-mittari ei nayta kattavan kaikkia nykypaivan ndkdvammaisen arkipéivan
osa-alueita, silla se on kehitetty vanhojen mittareiden pohjalta. Ehkapéa mittarin
rakentaminen pitdisikin aloittaa tutkimalla, mitd elamé&nlaatu merkitsee nako-

vammaiselle ja normaalisti nékeville.
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Haluamme kiittad Nakovammaisten palvelu- ja toimintakeskus lirista kiinnosta-
van tutkimusaiheen ideoinnista seka kannustuksesta ja yhteistydsta koko tutki-
musprojektin ajan. KiitAimme myds Oulun seudun ammattikorkeakoulun opetta-
jia, jotka ovat auttaneet ja ohjanneet meita tutkimuksessamme. Erityisesti halu-
amme Kiittda tutkimukseemme osallistuneita nakévammaisia, asiantuntijoita ja

kaantgjia, jotka mahdollistivat tutkimuksemme toteutumisen.
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LITE 1

THE LOW VISION QUALITY-OF-LIFE QUESTIONNAIRE (LVQOL)

Distance Vision, Mobility and Lighting GRADING
How much of a problem do you have: None Moderate Great
With your vision in general 5 4 3 2 1 X n/a
With your eyes getting tired (e.g only being abletodo atask | 5 4 3 2 X n/a
for a short period of time)
With your vision at night inside the house 5 4 3 2 1 X n/a
Getting the right amount of light to be able to see 5 4 3 2 1 X n/a
With glare (e.g dazzled by car lights or the sun) 5 4 3 2 1 X n/a
Seeing street signs 5 4 3 2 1 X n/a
Seeing the television (appreciating the pictures) 5 4 3 2 1 X n/a
Seeing moving objects (e.g. cars on the road) 5 4 3 2 1 X n/a
With judging the depth or distance of items (e.g. reaching 5 4 3 2 1 X n/a
for a glass)
Seeing steps or curbs 4 3 2 1 X n/a
Getting around outdoors (e.g. on uneven pavements) | 5 4 3 2 1 n/a
because of your vision
Crossing a road with traffic because of your vision 5 4 3 2 1 X n/a
Adjustment
Because of your vision, are you: No Moderately  Greatly
Unhappy at your situation in life 5 4 3 2 1 X n/a
Frustrated at not being able to do certain tasks 5 4 3 2 1 X n/a
Restricted in visiting friends or family 5 4 3 2 1 X n/a
Well Poorly Not explained
| How well has your eye condition been explained to you 5 4 3 2 1 X
Reading and Fine Work
With your reading aids / glasses, if used, how
much of a problem do you have: None Moderate Great
Reading large print (e.g. newspaper headlines) 5 4 3 2 1 X n/a
Reading newspaper text and books 5 4 3 2 1 X n/a
Reading labels (e.g. on medicine bottles) 5 4 3 2 1 X n/a
Reading your letters and mail 5 4 3 2 1 X n/a
Having problems using tools (e.g. threading a needle or| 5 4 8 2 1 X n/a
cutting)
Activities of Daily Living
With your reading aids / glasses, if used, how
much of a problem do you have: None Moderate Great
Finding out the time for yourself 5 4 3 2 1 X n/a
Writing (e.g. cheques or cards) 5 4 3 2 1 X n/a
Reading your own hand writing 5 4 3 2 1 X n/a
With your every day activities (e.g. house-hold chores) 5 4 3 2 1 X n/a




ELAMANLAATUKYSELY HEIKKONAKOISILLE (LVQOL)

( Suomenkielinen versio Ticklen R., Ritvanen P., Lahtinen L./ 30.11.2011)

Nimi:

Kaukonako, liikkuminen ja valaistus

Syntymaaika:

LIITE 2

Pvm:

Arviointiasteikko

Kuinka suuria ongelmia sinulla on: Ei lainkaan Kohtalaisia  Suuria
Nakemisessa yleisesti 5 4 3 2 1 [x [n/a
Silmien vasymisessa (esim. pystyt tekemaan jotain tehtavaa |5 4 3 2 1 |x |na
vain lyhyen aikaa kerrallaan)
Nakemisessa yolla sisétiloissa 5 4 3 2 1 |x |na
Saada sopiva maara valoa ndhdaksesi 5 4 3 2 1 |x |n/a
Haikaisyn suhteen (esim. auton valojen tai auringon 5 4 3 2 1 |x |na
aiheuttama haikaisy)
Katukylttien ndkemisessa (5 4 3 2 1 |[x |[n/a
Television ndkemisessa (kuvan tajuaminen) 5 4 3 2 1 [x [n/a
Liikkuvien kohteiden ndkemisessa (esim. tielld kulkevat autot) | 5 4 3 2 1 [x [n/a
Kohteen syvyyden tai etéisyyden arvioinnissa (esim. lasiin 5 4 3 2 1 |x |na
tarttuminen)
Askelmien tai reunakivetysten nakemisessa 5 4 3 2 1 |x |na
Ulkona liikkumisessa nakemisesta johtuen (esim. 5Y 4 3 2 1 |[x |[nfa
epatasaisella paallysteelld/katukiveykselld)
Liikenndidyn kadun ylittdmisessa nakdsi takia 5 4 3 2 1 |[x |n/a
Sopeutuminen
Ei lainkaan Kohtalaisesti Suuresti
Oletko néakdsi takia murheellinen eldamantilanteessasi 5 4 3 2 1 |[x [n/a
Oletko né&kdsi takia turhautunut, koska et pysty tekemaan 5 4 3 2 1 |x |na
tiettyja tehtavia
Rajoittaako ndkdsi ystavien tai perheenjasenten tapaamista 5 4 3 2 1 |[x |n/a
Hyvin Huonosti Ei lainkaan
| Kuinka hyvin nikétilanteesi ja sen syyt on selvitetty sinulle |5 4 3 2 1 | x |

Lukeminen ja tarkkuutta vaativa tyoskentely

Jos sinulla on kaytossasi lukemisen apuvalineita tai lasit, seuraaviin kysymyksiin vastatessasi

voit ajatella kayttavasi niitd. Miten paljon ongelmia sinulla on:

Ei lainkaan Kohtalaisesti Paljon
Ison tekstin lukemisessa (esim. sanomalehtiotsikot) 5 4 3 2 1 [x |[nfa
Sanomalehtien ja kirjojen lukemisessa 5 4 3 2 1 [x |na
Etikettien ja tuoteselosteiden lukemisessa (esim. 5 4 3 2 1 | x |na
|&akepakkaukset)
Postisi lukemisessa 5 4 3 2 1 |[x |[n/a
Pientydkalujen kaytossa (esim. langan pujottamisessa neulan | 5 4 3 2 1 |x |na
silmaan tai leikkaamisessa)
Paivittdistoiminnot
Jos sinulla on kéytéssasi lukemisen apuvalineita tai lasit, seuraaviin kysymyksiin vastatessasi
voit ajatella kayttavasi niitd. Miten paljon ongelmia sinulla on

Ei lainkaan Kohtalaisesti Paljon
Kellonajan selvittdmisessa itsenaisesti 5 4 3 2 1|x |na
Kirjoittamisessa (esim. osoitteet, allekirjoitukset) 5 4 3 2 1|x |na
Oman kasinkirjoitetun tekstisi lukemisessa 5 4 3 2 1|x |n/a
Paivittaisissa toimissasi (esim. kotitaloustyot) 5 4 3 2 1|x |na




LIITE 3

Hyva kuntoutuja

Hyva kuntoutuskaytanto edellyttaa luotettavien ja testattujen
mittareiden kayttamista. Vaikka kuntoutuksessa kaytetaan
laajasti yleisia kuntoutujan elaménlaatua arvioivia kyselylo-
makkeita, ndkOvammaisen tai ndkoéongelmaisen henkilon
erityistilanteen huomioivia elamanlaatumittareita ei toistai-
seksi ole juurikaan kaytetty.

Nakoévammaisten Keskusliiton aikuisten kuntoutusyksikossa
kehitamme kuntoutustoimintaamme ja tdhan tarvitsemme
nyt myos Sinun apuasi. Tavoitteena on l6ytaa sellainen ky-
selylomakkeeseen pohjautuva mittari, joka auttaa meité yh-
dessa nakbévammaisen kuntoutujan kanssa arvioimaan kun-
toutujan elamanlaatua ja toimintakykya. Tata tietoa keraa-
malla voimme mahdollisesti saada tietoa myds kuntoutuk-
sen vaikuttavuudesta

Olet osallistumassa Peruskuntoutuksen Arviointijaksolle, jol-
la kokeilemme kahta erilaista kyselylomakemuotoista ela-
manlaadun mittaria. Toivomme, etta voisit ystavallisesti
osallistua molempien kyselylomakkeiden tayttamiseen
haastattelussa. Samat kyselylomakkeet taytetadn toistami-
seen puhelinhaastatteluna noin 4 viikon kuluttua kurssin
paattymisesta.

Haastattelut ja kyselyaineistojen analysointi tehddan am-
mattikorkeakoulujen opinnaytetdina.

Ylempaa ammattikorkeakoulututkintoa (Hyvinvointi ja toi-
mintakyky, Kuntoutus) suorittava optometristi Susanna Ha-
kala Metropolian ammattikorkeakoulusta Helsingista, selvit-
tad WHOQOL-BREF elaméanlaatumittarin soveltuvuutta na-
kovammaisen kuntoutujan elamanlaadun ja toimintakyvyn
arvioimiseen. WHOQOL-BREF on Maailman terveysjarjes-
ton kehittaméa elamanlaatumittari, joka sisaltaa 26 kysymys-
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ta. Vastaukset annetaan viisiportaisen arviointiasteikon
avulla. Kysely tehddan kuntoutusjakson aikana Nakévam-
maisten Keskusliitossa. Lisaksi opiskelija toivoo voivansa
tehda kyselyn jalkeen muutaman lisakysymyksen kyselylo-
makkeen sisaltoon liittyen saadakseen kuntoutujan nako-
kulman kyselysta arvioitaessa elamanlaatua ja toimintaky-
kya.

Ammattikorkeakoulututkintoa suorittavat optometristiopiske-
lijat Satu Tilus ja Minna Hautamaki Oulun seudun ammatti-
korkeakoulusta tekevat heikkonakaisille kehitetyn LVQOL —
elamanlaatukyselyn kurssin osallistujille. Kysymykset kasit-
televat heikkonékoisyyden vaikutusta arkipaivan toimintoi-
hin. Kysely on lyhyehkd ja sisaltda valmiit vastausvaihtoeh-
dot.

Opiskelijat ottavat Sinuun luvallasi yhteyttd ennen kurssin
alkua ja tayttavat kyselylomakkeen puhelinhaastatteluna.

Kaikkia saatuja tietoja kasitelladn luottamuksellisesti. Tar-
peen mukaan tietoja taydennetdadn muista lahteista. Tulok-
set ilmoitetaan aina tunnistamattomassa muodossa. Saatu-
ja tietoja ei kayteta kuntoutukseen liittyen.

Kyselylomakkeiden tayttdminen on vapaaehtoista, mutta
toivoisimme Sinun osallistuvan niihin ja auttavan meita ke-
hittdmistydssamme. Ohessa liitteend suostumusliomake,
jonka voit palauttaa oheisessa kuoressa, josta postimaksu
on jo maksettu.

Yhteistyostasi kiittaen

XOXXXXXXX XXXXXX
Kuntoutusjohtaja

80



LITE 4

KIRJALLINEN SUOSTUMUS NAKOVAMMAISTEN KES-
KUSLITON KEHITTAMISHANKKEESEEN LIITTYVAAN
TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Suostun vapaaehtoisesti osallistumaan kahden elamanlaa-
tua arvioivankyselylomakkeen (LVQOL ja WHOQOL-BREF)
tayttamiseen puhelinhaastattelussa/haastattelussa. Minulle
on selvitetty, ettd haastattelussa saatuja tietoja kasitellaan
luottamuksellisina.

Voin keskeyttda osallistumiseni missa vaiheessa tahansa.

Annan suostumukseni tutkimuksen tekemiseen ja yhteystie-
tojeni luovuttamiseen tutkimuksen tekijéille. Kyselylomake-
tietojani voi sailyttda koko tutkimus- ja kehittamishankkeen
ajan. Hankkeen paatyttya taytetyt kyselylomakkeet tuho-
taan.

Aika ja paikka Allekirjoitus ja
nimen selvennys

Puhelinnumeroni, johon haastattelijat voivat soit-
taa:

Opinnaytetyon tekijoiden yhteystiedot :

Oulun seudun ammattikorkeakoulu:

Minna Hautamaki xxxxxx@students.oamk.fi puh. XXXXXXXXXX

Satu Tilus xxxxxx@students.oamk.fi puh. XXXXXXXXXX
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Ohjaava opettaja:
XXXXX XXXXXXXX XXXXXX@0amK.fi. puh. XXXXXXXXXXXX

Metropolia:

XXXXXXX XXXXXX XXXXxX@hotmail.com puh. XXXXXXXXXXXX

Ohjaava opettaja:
XXXXX XXXXXXXXX, XXXXxX@metropolia.fi puh. XXXXXXXXXX
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