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LUKIJALLE

Talla hetkella maassamme on lahes 150 000 yli 85-vuotiasta henkilda. Vaestoen-
nusteiden mukaan 40 vuoden padasta heitd on lahes 400 000. Vanhusten maaran
kasvaessa myos nakévammaisuus lisdantyy. Vuonna 2016 uusien rekisterdityjen
nakdvammaisten keski-ika oli 84 vuotta. Ndakbvammaisia on Suomessa talla het-
kelld noin 55 000, joista ikaantyneita (yli 65-vuotiaita) on 45 000. Nakdvammais-
ten lisdksi on 173 000 nakdongelmaista henkil6d, joiden nakdkyky on WHO:n
maarittelemien nakdvammaisuuskriteerien rajoilla. Yhteensa nakévammaisia ja
nakéongelmaisia henkildita on Suomessa 228 000.

Viimeiset 15 vuotta olen toiminut diakoniatydntekijana nakdvammaisten paris-
sa Espoon seurakuntayhtymadssa. Olen kuunnellut monen vanhuksen eldamanko-
kemuksia naon heikentymisesta ja elaman vaikeutumisesta. Vuonna 2015 julkais-
tiin suomalainen itsemurhatutkimus. Sen mukaan yli 80-vuotiaiden nakdvam-
maisten naisten ryhmassa itsemurha oli poikkeuksellisen yleinen kuolinsyy. Ndin
on ollut viimeiset 30 vuotta. Nadin kiinnostuin tekemaan tutkimusta idkkaista na-
kdvammautuneista naisista. Mitda nakdvammautuneet itse kertovat elamastdan?

Tutkimukseni on laadullinen tutkimus. Aineisto kerattiin tekemalla yksilo- ja ryh-
madhaastatteluja. Tutkimus on alun perin tehty opinndytetyona Diakonia Ammat-
tikorkeakoulussa Helsingissa 2018. Olen sen jalkeen tarkentanut ja taydentanyt
tutkimustani.

Haluan esittda kiitokset Vantaan ja Tampereen seurakuntayhtymien nakévam-
maistydsta vastaaville diakoniatydntekijoille Terhi Suonsivulle ja Minna Agrenil-
le haastateltavien rekrytoinneista. Kiitos HUS:n Silmaklinikan kuntoutusyksikon
tyontekijoille Marika Kajanderille ja Hilkka Lindholmille kannustavasta tausta-
tuesta. Kiitos Nakévammaisten liiton tutkimusyksikdn paallikolle Matti Ojamol-
le tutkimuksen lukemisesta, asiantuntevista kommenteista ja inspiroivista kes-
kusteluista. Kiitdn Helsingin Diakonia Ammattikorkeakoulun lehtoreita opetuk-
sesta ja ohjauksesta, jotka mahdollistivat tutkimuksen tekemisen. Erityskiitokset
rakkaimmilleni, puolisolleni Nikolle ja tyttarelleni Liinalle, etta jaksoitte katsoa ja
kannustaa nojatuolissa tietokoneen ddressa istuvaa perheenaitia koko prosessin
ajan. Lopuksi kiitan Nakévammarekisterid, joka on kustantanut taman tutkimuk-
sen julkaisemisen.

Toivon, etta tutkimukseni edesauttaa lukijaa tunnistamaan ikdantyneiden nako-
vammaisten tarpeita ja etsimdan niihin vastauksia, jotta yhdenkaan nakévam-
mautuneen vanhuksen ei tarvitsisi masentua ja syrjaytyd. Nako voi menna, mut-
ta mitd kaikkea jaa jaljelle ja mita uutta elamassa voi vield vanhanakin 16ytya?

Espoossa 1.5.2019

Tarja Huttunen



TIVISTELMA

Tarja Huttunen
Nékd menee, mitd jéd? Yli 80-vuotiaiden ndkévammautuneiden naisten
kokemuksia eldmdd kuormittavista ja kannattelevista tekijoistd.

Taman tutkimuksen tarkoitus on kuvata niita tekijoita, jotka kuormittavat ja
kannattelevat yli 80-vuotiaiden naisten eldamda nakévammautumisen jalkeen.
Tavoitteena oli saada ikdaantyneiden nakévammaisten naisten dani kuuluville.
Tutkimuksen aineisto kerattiin tekemalla nelja yksilohaastattelua Vantaalla ja
yksi ryhmdhaastattelu Tampereella. Tutkimushenkil6ind olleet nakévammau-
tuneet naiset olivat syntyneet vuosien 1927 ja 1937 vdlisend aikana. Nako-vam-
maisuutta heilld oli kestanyt kolmesta vuodesta 25 vuoteen.

Tavoitteena oli nostaa esille ikdantyneiden nakdvammaisten naisten omia ko-
kemuksia. Haastattelut toteutettiin yhteistydssa Vantaan ja Tampereen seura-
kuntayhtymien ndkévammaistyon kanssa. Saatu aineisto analysoitiin aineisto-
lahtoisella sisallonanalyysilla. Yhteisty6tahoina edellisten lisaksi olivat Nako-
vammaisten liiton tutkimusyksikko, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopii-
rin Silmatautien kuntoutuspoliklinikka seka Kirkkohallituksen jumalanpalvelus
ja yhteiskunta -yksikk®o.

Tutkimuksessa nousi esiin seitsemadn eri elaman osa-aluetta, joiden vuoksi na-
kdvammautuneet kokivat elamansa kuormittuvan: naon heikkenemisesta joh-
tuvat arkielamaa haittaavat tekijat, muutoskriisi, vaikeudet avun ja tiedonsaan-
nissa, kokemus alempiarvoisuudesta, fyysisen toimintakyvyn heikkeneminen,
yksindisyys ja traumaattiset muistot. Elamaa kannatteleviksi tekijoiksi nousi-
vat kuusi osa-aluetta: jaljella olevan nddn antama tuki, sosiaaliselta ymparistol-
ta ja yhteiskunnalta saatu tuki, osallisuus, mielen hyvinvointi, liikkunta ja hen-

gellisyys.

Tutkimustulokset toivat esiin, etta ndakdvammaisen henkilén hyvan elamanlaa-
dun kannalta merkittaviksi tekijoiksi nousivat elamaa kannattelevien tekijoi-
den riittavan suuri maara, erityisesti lahiverkoston tuki ja nakdvammaisille tar-
koitetut tuet ja palvelut. Kuormittavien tekijoiden kohdalla yksindisyys ja trau-
maattiset muistot alensivat eniten tutkimushenkildiden elamanlaatua. Yhteis-
kunnan digitalisoituminen aiheutti kaikille tutkimushenkildille alempiarvoi-
suuden ja ulkopuolisuuden tunnetta.

Asiasanat: laadullinen tutkimus, sisallon analyysi, ndkdvammaisuus, ndkdvam-
mautuminen, ikddntyneet, toimintakyky, eldmanlaatu, depressio.



ABSTRACT

Tarja Huttunen
Eyesight goes, what is left? Over 80-year-olds with visually impaired women
experience life-burdening and bear-up factors.

The purpose of this study was to describe the factors that burdened and held
up the lives of women over 80 years of age after vision injury. The objective was
to make the female voice of the elderly visually impaired. The survey data were
gathered by conducting four individual interviews in Vantaa and one group in-
terview in Tampere. The visually impaired women who had been the subjects of
the study were born between 1927 and 1937. The vision disability they had en-
dured from three to 25 years.

The purpose of the study was to describe the factors that burden and justify the
lives of women over the age of 80 years after vision injury. The aim was to raise
the issues of older women with impaired vision. The interviews were conducted
in cooperation with the visually impaired work of the Vantaa and Tampere par-
ish groups. The material obtained was analysed by the data-driven content anal-
ysis. In addition to the Tampere and Vantaa parish groupings, the co-operation
groups were the research unit of the group of the visually impaired, the rehabil-
itation of ophthalmology in the hospital District of Helsinki and Uusimaa, and
the worship and society of the church government Unit.

The study revealed seven different areas of life, which led to the visually im-
paired women over the age of 80, who felt that their lives were being burdened
with the loss of everyday life due to impaired vision, change crisis, difficulties
in accessing information, experience of inferiority, impaired physical function,
loneliness and traumatic memories. Life-supporting factors rose to six areas:
support for the remaining vision, support from the social environment and soci-
ety, inclusion, mental wellbeing, physical activity and spirituality.

The results of the study showed that the factors which were significant for the
good quality of life of a visually impaired person increased to a sufficiently high
level of life-supporting elements, in particular the support of the local network,
the aid for the visually impaired, and amenities for them. In the case of burden-
ing factors, loneliness and traumatic memories fell the highest quality of life for
the subjects. The digitalisation of society caused the feeling of inferiority and
outsiders for all the subjects.

Keywords: qualitative research, content analysis, visual disabilities, impaired vi-
sion, ageing, ability to act, quality of life, depression.
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JOHDANTO

Nakévammaisuutta esiintyy eniten ikaantyneilla henkildilla niin Suomessa kuin
kaikissa korkean elintason maissa Lansi-Euroopassa ja Pohjois-Amerikassa. (Oja-
mo, 2017b, 22). Uusien rekisterdityjen nakdvammaisten keski-ikd oli vuonna
2016 84 vuotta. Naisten suhteellinen osuus nakdvammaisista kasvaa siirryttaes-
sa vanhempiin ikaluokkiin. 85 vuotta tayttaneiden ikaryhmassa nakévammais-
ten naisten lukumaara on yli kolminkertainen miesten lukumaaraan verrattuna
(Ojamo 2017b, 11, 22-23.)

Lily Nosratyn tutkimuksessa selvitettiin onnistuneen vanhenemisen (success-
ful aging) yleisyytta ja tekijoita, jotka ovat yhteydessa siihen. Tutkimus oli osa
Tampereen yliopistossa tehtya Tervaskannot 90+ -tutkimusta, jossa tutkimus-
henkil6t olivat 90-vuotiaita ja sitd vanhempia henkil6itd. Onnistuneessa vanhe-
nemisessa sekd idkkdat haastateltavat etta tutkijat korostivat fyysisen, psyykki-
sen ja sosiaalisen toimintakyvyn tarkeytta. Onnistuneen vanhenemisen tulisi ol-
la mahdollista samaan aikaan jonkinasteisten sairauksien ja toiminnanvajavuuk-
sien kanssa. Onnistuneen vanhenemisen tarkeimpina edellytyksind haastatelta-
vat pitivat itsendisyytta seka tasapainoista ja harmonista eldmaa. (Nosraty 2018,
86.) Kaikkien ikdantyneiden kohdalla tasapainoinen ja harmoninen vanhenemi-
nen ei kuitenkaan toteudu. Tutkimusten mukaan masennustilat ovat vanhuksil-
la yleisia. Masentuneisuuden taustalla on usein monia psykososiaalisia tekijoi-
ta, yksinaisyyttd, kipeita muistoja, kuolemanpelkoa ja muita sairauksia. (Huttu-
nen 2017.)

Kirkon ndakovammaistyontekijoiden verkostotapaamisessa kesallda 2015 kuulin
tutkimuspaallikkd Matti Ojamon esitelman nakévammaisten itsemurhatutki-
muksesta. Vuonna 2015 julkaistu suomalainen tutkimus nosti esiin 40-49 -vuo-
tiaiden sokeiden miesten ja 80-89 -vuotiaiden heikkondkoisten naisten teke-
mat itsemurhat. (Ojamo 2016b; Hakko, Meyer-Rochow, Ojamo, Uusitalo & Timo-
nen 2015.) Ndiden ikdaryhmien itsemurhien lukumaarat eivat olleet suuria, mut-
ta tieto siitd, etta tutkimuksessa nakdvammaisten henkildiden itsemurhat nou-
sivat esille verrattuna koko vdestossa tehtyihin itsemurhiin, oli hatkahdyttava.
Tutkimustulos yhdistyi mielessani tydssa Espoon seurakuntayhtymdssa tapaa-
mieni idkkdaiden ndkdvammaisten kertomiin kokemuksiin naén heikentymisesta
johtuneesta elaman vaikeutumisesta ja ahdistuksen lisadntymisestd. Nain syntyi
ajatus lahted tutkimaan ikdantyneiden nakévammaisten omia kokemuksia siita,
millaiset tekijat eldmassa kuormittivat heitd. Toisaalta halusin selvittda, millai-
sia ovat ne tekijat, jotka auttoivat ja kannattelivat ikdantyneita nakévammaisia.
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Tutkimukseni tarkoitus on kuvata niita tekijoita, jotka kuormittavat ja kannatte-
levat yli 80-vuotiaiden naisten eldmada nakévammautumisen jalkeen. Tavoittee-
na on saada ikdaantyneiden ndkévammaisten naisten aani kuuluville. Aineisto
kerattiin tekemalla nelja yksilohaastattelua Vantaalla ja yksi ryhmahaastattelu
Tampereella. Haastattelut toteutettiin yhteistyossa Vantaan ja Tampereen seu-
rakuntayhtymien nakévammaistyon kanssa. Yhteisty6tahoina ovat lisaksi olleet
Nakovammaisten liiton tutkimusyksikko, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoito-
piirin Silmatautien kuntoutuspoliklinikka seka Kirkkohallituksen jumalanpalve-
lus ja yhteiskunta -yksikko.

Tutkimukseni luvuissa 1-3 esitellaan teoreettista taustatietoa tutkimukselleni,

luvuissa 4-5 kerrotaan tutkimuksen lahtokohdat ja tutkimustulokset. Luvussa 6
on tutkimustulosten pohdintaa ja johtopaatokset.
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1 IKAANTYNEET SUOMESSA

Lahivuosikymmenina yli 65-vuotiaiden maara kasvaa voimakkaasti kaikissa lan-
simaissa, niin myods Suomessa. Tilastokeskuksen vdestdlaskelman mukaan 65
vuotta tdyttaneitd oli maassamme vuonna 2016 hieman yli miljoona eli 20,9
% vaestdostamme. VYuonna 2030 heita arvioidaan olevan jo noin 1,4 miljoonaa.
Yli 85-vuotiaiden lukumaara kasvaa erityisen nopeasti. Maassamme asuu talla
hetkellda 1ahes 150 000 yli 85-vuotiasta, joista naisia on noin 100 000 ja miehia
noin 50 000. Vuonna 2058, 40 vuoden paasta, yli 85-vuotiaiden maara on noin
390 000, joista naisia on noin 230 00 ja miehia noin 160 000. (Tilastokeskus 2017;
Tilastokeskus 2015).

Vaeston kasvuennusteet vuosien 2020-2060 valilla osoittavat sen, ettd voimak-
kaimmin Suomessa tulee kasvamaan hyvin idkkdiden vdestonosien maarat eli
79 -vuotiaat ja sitda vanhemmat (ks. kuvio 1).
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Kuvio 1. Véesté ikdryhmittdin, muutos 2020-2060 (Tilastokeskus, viestdennuste
2015).
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Elinian pidentymisen myo6ta eldkeikd muodostaa oman elamanvaiheen. Ta-
ma merkitsee yleensa kohentunutta hyvinvointia, aiempaa lukuisampia tervei-
ta elinvuosia ja tyduran paatyttya entistda pidempaan jatkuvaa mahdollisuutta
osallistua aktiivisesti yhteiskunnan toimintaan. (YLE, Suomi & Ala-Kokko 2018;
ETENE 2008,5.) Eldkeikdiset ovat heterogeeninen joukko, joka koostuu useis-
ta sukupolvista.

Elakeidn voidaan katsoa sisaltavan kolme eri elamanvaihetta tai "ikaa"
(Vaarama ym. 2014, 9.)
® "Kolmas ikd” = elakkeelle siirtymisen ja varsinaisen vanhuuden vali-
nen “go-go”-aika, joka perustuu lakisadteiseen, muuttuvaan alkamisai-
kaan ja jossa alarajana on eldkeika.
e "Neljas ika” = varsinainen vanhuus, jolloin asutaan kotona ja tarvitaan
siihen apua, katsotaan alkavan noin 80. ikdvuoden jalkeen: "slow-go”
-aika.
® "Viides ikd” = asutaan laitoksessa tai nykyaan 24/7 palveluasunnossa.
Toimintakyky maarittaa asumismuodon ja palvelutarpeen, usein tahan
liittyy muistisairaus ja 85+ ika: "no-go” -aika.

Kolmannessa ikdvaiheessa, jolloin siirrytaan elakkeelle, on useimmilla henki-
[6illa vielda kohtuullisen hyva terveys, joka mahdollistaa muun muassa aktiivi-
sen lilkkkumisen, harraste- ja kulttuuritoimintoihin osallistumisen sekda matkus-
telun. Tassa ikavaiheessa moni eldakkeelle jadnyt kantaa hoitovastuuta seka lap-
sen lapsistaan etta iakkaistda vanhemmistaan. Osa tahan ikaryhmaan kuuluvis-
ta on kayttanyt tyossa ollessa tietokonetta, sahkdpostia ja internettia, joten sen
kayttd jatkuu heilla elakkeelle jaamisen jalkeen. Vanhustyon Keskusliiton mu-
kaan senioreille tarkoitetut ATK-kurssit ovat suosittuja ja ikddntyneet ovat otta-
neet kdyttdonsa monia tietokonesovelluksista kuten esimerkiksi Skypen, jonka
valityksella he pitavat yhteytta laheisiinsa. (Yle-uutiset 2013, Vanhukset halua-
vat lisaa nettipalveluja).

Samaan aikaan internettia kdyttdvien tai opettelevien rinnalla Suomessa on
noin 300 000 ikaantynytta, jolla ei ole kdytdssaan tietokonetta ja 75-89-vuo-
tiaista vain joka viides on kayttanyt internettid. 40 000 vanhuksella ei ole mat-
kapuhelinta. Vanhustyon keskusliiton mukaan palveluntarjoajien vastuulle tu-
lisi kuulua vanhusten kouluttaminen kayttamaan sahkdisia palveluita. Laittei-
den valmistajien vastuulla tulisi olla laitteiden valmistaminen ja kayttotoimin-
tojen luominen ikdantyneille sopiviksi. Talla hetkellda monet laitteet ja palvelut
ovat monille ikdantyneille liilan vaikeakayttoisia. (Yle Uutiset 2013, Vain joka vii-
des vanhus kdyttaa nettia - palvelut jadavat saamatta).

Neljannen ian, varsinaisen vanhuuden, katsotaan alkavan noin 80. ikdavuoden
jalkeen. Tassa ikdavaiheessa suurin osa idkkadista henkildistda asuu omassa ko-
dissaan, mutta tarvitsee sinne vahitellen ulkopuolista apua. Tahan ikavaihee-
seen ajoittuu yleisin ndkdvammautumisen alkamisikd. Uusien rekisterdityjen
(molemmat sukupuolet) ndkdvammaisten keski-ika oli vuonna 2016 84 vuotta.
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Naisten suhteellinen osuus nakévammaisista kasvaa, kun siirrytaan vanhempiin
ikaluokkiin. Nakévammaisten naisten lukumaara 85 vuotta tayttaneiden ikaryh-
massa oli yli kolminkertainen miesten lukumaaraan verrattuna. (Ojamo 2017b,
11,22-23))

Viidennessa, yli 85 vuoden ikavaiheessa, asutaan palveluasunnossa tai hoivako-
dissa riippuen ikdadntyneen toimintakyvysta ja palveluntarpeesta. Tahan ikavai-
heeseen saattaa liittya muistisairautta. 85 vuotta tdyttaneista kuitenkin noin jo-
ka viides mies ja joka kymmenes nainen oli usein tai aina yksindinen. Yhdeksan
kymmenestd yksin asuvasta ei kokenut itsedan yksindiseksi, mutta yksin asu-
minen nelinkertaisti todennakdisyyden kokea yksindisyytta. Lisaksi tyytymatto-
myys omaan terveyteen ja paivittdista toimintaa haittaava kipu liittyivat usein
yksindisyyteen. (Vaarama 2014, 53.) Viidesosalle ikdihmisista kasautuu lisaksi
muita hyvinvoinnin puutteita kuten toimeentulon ja asumisen ongelmia, kipu-
ja ja yksindisyytta. Erityisesti 85 vuotta tayttaneet yksin asuvat miehet erottuvat
riskiryhmdna. (Vaarama, Karvonen, Kestild, Moisio & Muur 2014, 325.)
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2 NAKOVAMMAISUUS SUOMESSA

2.1 Nakévammaisuuden maarittely ja ndkévammaisten lukumaara

Vammaisuuden maadritteleminen riippuu kunkin yhteiskunnan arvomaailmas-
ta ja vaatimuksista, jotka yhteisd on jasenilleen asettanut. Maailman Terveysjar-
jestd (WHO) on laatinut vammojen, vajaatoimintojen ja haittojen kansainvaliset
luokitukset, joita Suomi on sitoutunut noudattamaan. Nakévammaisten kohdal-
la WHO:n luokitusten mukaan nakévammaisena pidetddan henkilda, jolla nako-
kyvyn alentuminen aiheuttaa jokapaivaisissa toiminnoissa huomattavaa haittaa.
Nakovammaisena ei pideta henkil6d, jonka nddn heikentymisesta johtuneet hai-
tat voidaan korjata silma- tai piilolaseilla. (Ojamo 2017b, 5-6.)

WHO:n nakévammaisuusluokittelussa kdytetadan ndadon asteesta visus-arvolla il-
maistavaa luokittelua. Naontarkkuus on sovittu arvo ja se kuvaa silman erotusky-
kya, eli sita kuinka pienia yksityiskohtia henkilon on mahdollista ndhda. Kun ih-
minen erottaa kaksi pistetta toisistaan yhden kulmaminuutin kulmassa, visus-ar-
vo on 1,0. Tama tarkoittaa sita, etta henkild nakee kaksi pistetta erillisina metrin
etaisyydelta pisteiden valimatkan ollessa 0,29 millimetria. Normaalina nadéntark-
kuutena pidetaan visus-arvoa, joka on 0,8 tai korkeampi. Keskimaardinen nor-
maali naontarkkuus on 1,0. Ajokorttivaatimus tayttyy, kun nadntarkkuus on sil-
malaseilla tai ilman silmalaseja, molemmat silmdt avoinna, mitattuna vahintaan
0,5. Jos visus-arvo laskee alle 0,3:n, kyseisella henkil6lla on nakévamma. Jos visus
on 0,05-0,3, henkildo on heikkondkodinen. Heikkonakoisiin luetaan WHO:n luoki-
tuksessa luokat heikkonakdinen ja vaikeasti heikkonakdinen. Kun visus laskee al-
le 0,05:n tai jos nakdkentdn halkaisija on alle 20 astetta, kyse on sokeudesta (ks.
kuvio 2). (Ojamo 2017b, 5-6, 13-16; Uusitalo & Ojamo 2017, 9; Piilolinssioptikko
2018, Naon tarkkuus ja visus-arvo.)

- > <€ >
EI-NAKOVAMMAISET NAKOVAMMAISET
Heikko-
niakoiset Sokeat
Hyvi —_—
nako
1.0 0.3 0.05 0

A————————++

Néontarkkuus (visus) taittovirhekorjauksella

Kuvio 2. Visus-arvot: Ei-ndkbvammaisten ja ndkévammaisten luokittelu. (Ojamo
2017b, 13).
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Suomessa nakovammaisten lukumaara on rekisterdity vuodesta 1983 lahtien.
Nakovammaisten liiton yllapitama nakdvammarekisteri on yksi Terveyden ja hy-
vinvoinnin laitoksen (THL) valtakunnallisista henkilorekistereista. Nakovamma-
rekisteritoimintaa sdatelevat ensisijaisesti laki ja asetus terveydenhuollon val-
takunnallisista henkilorekistereista seka henkilotietolaki. Silmatautien erikois-
laakarit ja sairaaloiden silmatautien yksikot ovat ilmoitusvelvollisia tietojen an-
tamisesta nakdvammarekisterille. Nakdvammaisten lukumaaran arviointia han-
kaloittaa nakévammaisuuteen liittyva vaikeus maaritella nakdvammaisuusilmi-
Ota tarkasti, koska eri henkil6illa on huomattavia yksilollisia eroja niin sanotus-
sa toiminnallisessa ndadssad. Naita paivittaisessa elamassa ilmenevia toiminnal-
lisen naon kayton ongelmia ovat muun muassa hamarasokeus ja haikaistymis-
haitta. Saman silmasairauden yhteydessa voi esiintyd useita toiminnallisen na-
on ongelmia. (Ojamo 2017b, 5-8; Keskuspuiston Ammattioppilaitos, asiantunti-
japalvelut, nakokyky.)

Aivan tarkkoja tietoja ndkévammaisten lukumaarasta Suomessa ei ole saatavil-
la. Viimeisimpien THL:n tutkimusten (Terveys 2011) perusteella arvioidaan, et-
td 30 vuotta tayttdneitda nakdvammaisia on Suomessa hieman yli 50 000. Heis-
td sokeita arvioidaan olevan 8 400 ja heikkonakdisia (kaukonadn visus 0.25-0.1)
42 000. Kun nakévammaisten arvioitu kokonaismaara suhteutetaan koko vdes-
toon, arvioidaan ettd 1.6% 30 vuotta tdyttdneista suomalaisista on ndakévam-
maisia. Alle 18-vuotiaita on 1 000 - 1 500. Osalla nakévammaisista on niin sanot-
tu putkindko tai muita nakdkentan kaventumia, vaikka henkilén kaukonakoé on-
kin hyva. Kun nama henkil6t otetaan lukumaarassa huomioon, arvioidaan Suo-
messa olevan noin 55 000 ndakévammaista, joista nakdvammarekisterin ikdja-
kaumien perusteella jopa 45 000 on ikdadntyneitd (65 vuotta tayttaneitd) ja alle
10 000 tyoikaisia. (Ojamo 2017b, 15-16.)

Tutkimustulosten mukaan 65 vuotta tayttaneesta vaestosta heikkonakdisia on
4.3 % ja vaikeasti heikkondkodisia tai sokeita 2 %. Naiden lisaksi heikentyneen na-
On omaavia eli nakéongelmaisia henkiloita (kaukondaon visus 0.5-0.32) arvioi-
daan olevan 173 000. Vaestotasolla tama on hieman yli 6 % vdestdsta. Tata ryh-
maa ei luokitella nakévammaisiksi. Yhteensa nakévammaisia ja nakéongelmai-
sia on Suomessa 228 000. (Ojamo 2017b, 16.)

THL:n kerdaamien ja analysoimien Terveys 2000 ja 2001 aineistojen mukaan nayt-
taa silta, etta nakdvammaisten maara on Suomessa vahenemassa. Nakévamma-
rekisterin ikdjakaumien perusteella nakévammaisista noin 45 000 on ikaanty-
neita (65 vuotta tayttaneitd) ja alle 10 000 tyoikaisia. Alle 18-vuotiaita nakovam-
maisia on 1 000-1 500. Nakévammaisten madran kasvun suhteen elamme talla
hetkella todennakoisesti jonkinlaisessa suvantoaiheessa. Tama johtuu oletetta-
vasti siitd, ettd yleisimman nakévammaisuuden aiheuttajan, verkkokalvon rap-
peuman, hoidossa saavutettu edistys on vaikuttanut nakdvammaisuuden kas-
vun pysahtymiseen tai jopa laskuun. Suomessa on kuitenkin arvioitu, etta lahi-
vuosikymmenina ikddntyneen vdaestonosan kasvu (ks. liitteet 5 ja 6) tulee lisaa-
madn ndkbévammaisuutta.
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Nakovammaisten lukumadrassa sukupuolten valilla on havaittu suuria eroja. Li-
saksi nakdvammaisten miesten ja naisten ikdjakaumat poikkeavat selvasti toi-
sistaan (ks. kuvio 3). Tahan vaikuttaa koko vaeston tasolla havaittava naisten pi-
dempi elinajan odote ja sita kautta naisten suurempi maara ikaantyneista. Kai-
kista nakovammarekisteriin kirjatuista ndakévammaisista 60.5 % on naisia eli sel-
keda enemmistd. Nakévammarekisterissa miehet ovat enemmisténa nuoremmis-
sa ikaryhmissa aina 64-ikavuoteen asti. Nakdvammarekisterissa naisten keski-
ikda (mediaani) on 83 vuotta ja miesten keski-ikda (mediaani) on 70 vuotta. (Me-
diaani on paljon kaytetty keskiluku, joka ilmoittaa jakauman tyypillisen arvon.
Kyseessa on jakauman keskimmadinen havaintoarvo, kun havainnot on asetettu
suuruusjarjestykseen. Jos havaintoja on parillinen maara, on valittava kaksi kes-
kimmaista arvoa, joista otetaan keskiarvo. Tilastokeskus 2018. Mediaani.)

Uusien rekisterdityjen (molemmat sukupuolet) ndkévammaisten keski-ika oli
vuonna 2016 84 vuotta. Naisten suhteellinen osuus nakévammaisista kasvaa
siirryttaessa vanhempiin ikaluokkiin. 85 vuotta tayttaneiden ikaryhmassa na-
kdvammaisten naisten lukumaara oli yli kolminkertainen miesten lukumaaraan
verrattuna (ks. kuvio 3), (Ojamo 2017b, 11, 22-23.)

ikarphma

85 o Michet s
75-84 i Naiset -_
7 — .

55- 64 Miehia l Naisia
3%- 44 H
25 . 34 Keski-ika .. Keski-ikd
(mediaani) (mediaani)
15-24 70 vuotta .. 83 vuotta
0-14 II
5 4 3 2 1 1] 1 2 3 4 5
lukumasra ( tuhatta ) lukumasrd [ tuhatta )

Kuvio 3. Rekisterdityjen ndkévammaisten ikdryhmdt sukupuolten mukaan (Ojamo 2017b,
23).
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2.2 Ndakévammojen diagnoosit ja esiintymiset eri ikdryhmissa

Suomessa on edistytty merkittavasti keskeisten nakévammaisuutta aiheuttavi-
en sairauksien, kuten silmdnpohjan rappeuman (makuladegeneraatio) ja dia-
beettisen retinopatian hoidossa. Lisdksi tulehdukset ja tapaturmat ovat menet-
taneet merkitystdan sokeuden aiheuttajina. Varsinainen sokeus on vahentynyt
ja valtaosa nakdvammaisista on eriasteisesti heikkonakoisia. lkaantymisen myo-
ta yleistyvat sairaudet ovat tulleet johtaviksi nakdvammautumisen syiksi. (Uusi-
talo & Ojamo 2017, 9.) Yleisin ndkdvamman aiheuttaja Suomessa on silmanpoh-
jan rappeuma, jonka osuus kaikista diagnooseista on 41.4 %. Toisella sijalla on
verkkokalvon perinnéllisten rappeumien ryhma (9.8 %) ja kolmantena nakdra-
tojen viat (9.0 %), neljantena glaukooma (7.1 %), viidentena synnynnaiset kehi-
tyshairiot (4.8 %) ja kuudentena diabeettinen retinopatia (4.5 %). Nama kuusi eri
diagnoosiryhmaa kattavat 75 % kaikista diagnooseista. (Ojamo, 2017b, 29-33.)

Kun verrataan eri ikdryhmia toisiinsa ja katsotaan heikkondkaoisten ja sokeiden
osuutta eri ikdryhmissa, havaitaan heikkondakdisten osuuden lisdantyvan, mita
iakkaammista henkildista on kysymys. Uusien nakévammaisten ikaantyminen
nakyy uusien rekisterdityjen nakdvammaisten lukumaarassa (ks. kuvio 4). Erityi-
sesti nakdvammaisten naisten maaran kasvu vanhemmissa ikaryhmissa on huo-
mattavaa. Yli 85-vuotiaiden nakévammaisten naisten maarassa kasvu on ollut
kaikkein suurinta.

30
Keski-ika

L (mediaani)
84 vuotta

Makivammarekistenn swosililastol 2018 M=1803

Kuvio 4. Ikdryhmdvertailu, uudet rekisteréidyt ndkévammaiset (Ojamo 2016b.)
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Ndakovammojen diagnoosijakaumissa vdaeston ikdantyminen nakyy selvasti. Kun
tarkastellaan uusien (vuonna 2016) nakdvammarekisteriin ilmoitettujen henki-
l6iden diagnooseja, ikdantyneille tyypillisia diagnoosiryhmia on eniten. Silman-
pohjan rappeuma kasittaa kaikista uusista rekisteroidyistd diagnooseista 67%,
glaukooma 11% ja nakoratojen vikojen ryhma 39%. Naista silmanpohjan rappeu-
man ja glaukooman maarat ovat kasvamassa. Sen sijaan verkkokalvon perinnél-
lisissa rappeumissa, diabeettisessa retinopatiassa, ndakdratojen vioissa ja synny-
nisissa kehityshairidissa maarat ovat laskeneet. (Ojamo 2017b, 33.)
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3 IKAANTYNEIDEN ELAMAA KUORMITTAVAT JA
KANNATTELEVAT TEKIJAT

3.1 Kuormittuneisuuden ja kannattelevuuden kasitteet

Kuormittuneisuuden kasitteella tarkoitetaan tassa tutkimuksessa tekijoita, jotka
tutkimushenkilot kokevat kuormittavina ja elamdnlaatua heikentdvina tekijoi-
nd. Kuormitustekijat voivat olla luonteeltaan fyysisid, psyykkisid, sosiaalisia tai
ympadristotekijoihin liittyvia. Kuormitustekijoihin voi liittya kokemus oman sel-
viytymiskyvyn riittamattomyydesta, elaman merkityksettomyydesta tai syrjay-
tymisesta. (Luoma 2014; Vaarama ym. 2014.)

Kannattelevuuden kadsite tarkoittaa tdssa tutkimuksessa sellaisia tekijoita, jot-
ka parantavat tutkimushenkiléiden elamanlaatua. Kannattelevuustekijoista tut-
kimushenkilot kokevat saavansa hyvinvointia, iloa ja tukea eldamaansa. Kannat-
televuuden kasite liittyy myonteiseen kokemukseen henkilon elamanlaadusta.
Kannattelevuustekijat voivat olla luonteeltaan fyysisia, psyykkisia, sosiaalisia tai
ympadristotekijoihin liittyvia (ks. kuvio 5). (Luoma 2014).

3.2 Ikdantyneiden elamanlaatu

Vanheneminen on subjektiivinen kokemus ja jokainen henkilé vanhenee yksi-
I6llisesti ja luo vanhuudelle omaa merkitystaan (Siltala 2013, 7-9). Elinian pi-
dentyminen merkitsee yleensa kohentunutta hyvinvointia, lisddntyneita tervei-
ta elinvuosia ja mahdollisuutta entista pidempaan osallistua aktiivisesti yhteis-
kunnan toimintaan. (ETENE 2008, 5.)

WHO maaritelman mukaan elamanlaatuun kuuluu nelja ulottuvuutta: fyysinen
(fyysinen toimintakyky), sosiaalinen (sosiaaliset verkostot ja osallistuminen),
ympadristd (ympadriston soveltuvuus, tuki, mukaan lukien palvelut) sekd psyyk-
kinen hyvinvointi (ks. kuvio 5). Ihmisen eldmanlaadun kokonaisuus on laaja ja
moniulotteinen. Vaaraman mukaan eldméanlaadun fyysinen hyvinvointi sisaltda
terveyden, kunnon, liikuntakyvyn ja turvallisuuden. Materiaalisen hyvinvoin-
nin osa-alueita ovat tulot, asunto, omaisuus, ravinto, naapurusto, pysyvyys, tur-
vallisuus ja lilkenne. Sosiaalisen hyvinvoinnin koostuu henkilokohtaisista suh-
teista, perheestd, kotitalouteen kuuluvista henkildistd, sukulaisista, ystavista,
osallisuudesta yhteisdssa, aktiviteeteista seka henkildn saamasta hyvaksynnas-
td ja tuesta. Emotionaalisen hyvinvoinnin osatekijoita ovat tunteiden hallinta ja
tayttymys, mielenterveys/stressi, itsetunto, arvostus, seksuaalisuus ja henkisyys.
Elamanlaatuun kuuluu lisaksi tuottavan ja luovan hyvinvoinnin osa-alue, johon
sisaltyvat henkilon kompetenssi, riippumattomuus, valinta ja kontrolli, tuotta-
vuus, tyo, kotielamd, vapaa-aika ja koulutus. (Vaarama 2017, 4-5.)
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WHO: Elamanlaadun nelja
ulottuvuutta

Fyysinen
Fyysinen toimintakyky
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Ympaéristd

Ymparistin soveltuvuus ja tuki, ml. palvelut

Kuvio 5. Eldmdnlaatu (Luoma 2014, 4)

Nosratyn (2018) tutkimuksessa selvitettiin onnistuneen vanhenemisen (suc-
cessful aging) yleisyytta ja tekijoita, jotka ovat yhteydessa siihen. Lisaksi tutkit-
tiin, missa maarin onnistunut vanheneminen ennustaa pitkdaikaishoitoon siir-
tymista ja kuolleisuutta. Tutkimus oli osa Tampereen yliopistossa tehtyd Tervas-
kannot 90+ -tutkimusta, jossa tutkimushenkil6t olivat 90-vuotiaita ja sita van-
hempia henkil6itd. Onnistuneessa vanhenemisessa seka iakkaat haastateltavat
ettd tutkijat korostivat fyysisen, psykologisen ja sosiaalisen toimintakyvyn tar-
keytta. Elamantarinahaastatteluissa tuli esille, etta kivuttomuus oli haastatelta-
vien mielesta tarkedampda kuin sairauksien puuttuminen. Onnistuneen vanhe-
nemisen tarkeimpind edellytyksind haastateltavat pitivat itsendisyytta ja tasa-
painoista sekd harmonista eldamaa. Onnistuneen vanhenemisen haastateltavat
madrittelivat jatkumona, prosessina menneisyydesta nykyisyyteen. Hyvaa kuo-
lemaa pidettiin onnistuneen ja hyvan vanhenemisen osana. (Nosraty 2018, 86.)

Suomalaisten hyvinvointi 2014 -tutkimuksessa ikddantyneiden elamanlaadul-
le nimedamat merkitykselliset tekijat vaihtelivat ikdantyneiden eri ryhmien va-
lilla, mutta kaikille tarkeita asioita olivat mydnteinen eldmanasenne ja elamas-
ta nauttiminen. Kaikkein idkkaimpien henkildiden kohdalla tarkeimpia eldaman
laatua kohentavia tekijoita olivat perheelta ja ystavilta saatu tuki, lisaksi hyva
terveys jariittava avun saanti nostivat elamanlaatua merkittavasti. Tutkimukses-
sa korostuivat psyykkiseen hyvinvointiin liittyvien tekijéiden merkitys elaman-
laadulle. Koko vaest6on verrattuna ian myota psyykkinen elaménlaadun ulottu-
vuus jopa parani. (Vaarama, Karvonen, Kestild, Moisio & Muur 2014, 325; Luoma
2014, 9, 22.)
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Valtaosa idkkaista oli tyytyvaisia eldmaansa viela korkeassa idssa ja nautti hyvas-
ta psyykkisestd hyvinvoinnista. Suurella osalla kotona asuvista iakkaista elinolot
olivat hyvat, toimeentulo riittavaa, terveydentila hyva ja koettu elamanlaatu
korkea. Eldamanlaatu alkoi laskea 80 ikdavuoteen jdlkeen fyysisen terveyden, pai-
vittdisen toimintakyvyn ja psyykkisen hyvinvoinnin heikkenemisen myo6ta. Kiel-
teiset tuntemukset, kuten ahdistus ja masennus heikensivat elamanlaatua, ky-
ky nauttia eldmasta puolestaan paransi sitd. Viidesosalle ikdihmisista kasautui
lisaksi muita hyvinvoinnin puutteita kuten toimeentulon ja asumisen ongelmia,
kipuja ja yksindisyyttd. Suomalaisten hyvinvointi 2014 -tutkimuksessa lkaanty-
neiden henkiléiden riskiryhminad nousivat esiin 60-79 -vuotiaat henkilot, joilla
oli heikot fyysiset ja psyykkiset voimavarat, yli 80-vuotiaat leskinaiset seka eri-
tyisesti 85 vuotta tayttaneet yksin asuvat miehet. (Luoma 2014, 9; Vaarama ym.
2014, 325; Luoma 2014, 9, 22.)

3.3 Ikdantyneen elamanlaadun ja toimintakyvyn heikkeneminen

Ikadntyneiden elamanlaatuun yksi keskeisesti vaikuttava tekija on avunsaan-
nin riittavyys silloin, kun ikdantynyt sita tarvitsee. Suomalaisen hyvinvointi 2014
-tutkimuksen mukaan idkkaiden tarkeimpia auttajia ovat olleet omaiset ja muut
l[aheiset. Vuodesta 1998 kunnallinen kotiapu on jatkuvasti suhteellisesti vahen-
tynyt ja apu on kohdennettu paivittdin runsaasti apua tarvitseville. Taman vai-
kutuksesta omaisten ja ldheisten merkitys ikdantyneiden auttajina on kasva-
nut.Vuonna 2013 kaikkiaan 81 prosentille tutkimukseen osallistuneiden tarkein
auttaja oli muu kuin kunnallinen kotipalvelu tai kotihoito. Kahta viidesta auttoi
oma tai puolison lapsi, viidesosaa puoliso. Puolison antaman avun merkitys oli
yli kaksinkertaistunut vuodesta 2004 ja kyseinen muutos on tilastollisesti mer-
kitsevd. (Vaarama, Mukkila & Hannikainen-Ingman 2014, 51.)

Suomalainen hyvinvointi 2014 -tutkimustulosten mukaan ikdantyneiden henki-
[6iden saama riittava apu lisasi merkittavasti heidan elamanlaatuaan fyysisella
ulottuvuudella, joka tarkoittaa, ettd avunsaanti paransi ikdantyneiden tyytyvai-
syytta terveyteen ja lisdsi paivittdista selviytymista kotona. Noin viidesosa koki,
ettei saanut apua riittavasti. Elamanlaatua heikensivat heikko terveys ja toimin-
takyky, kipu ja yksindisyys, rahan puute seka lahipalvelujen saatavuuden ongel-
mat. (Vaarama, Mukkila & Hannikainen-Ingman 2014, 52.)

Suomalainen hyvinvointi 2014 -tutkimuksen tulosten mukaan avun riittavyys
lisasi ikdadntyneiden eldmanlaatua fyysiselld ulottuvuudella sekd paransi hei-
dan paivittaista selviytymistddn kotona ja lisasi heidan tyytyvaisyyttaan tervey-
teen. Noin viidesosa tutkittavista oli kokenut, ettei ollut saanut apua riittavasti.
Omaisten hoidon varassa olevilla oli Idhes kolminkertainen riski heikkoon ela-
madnlaatuun verrattuna henkil6ihin, jotka olivat saaneet apua ulkopuoliselta ta-
holta. Tulosta on vaikea tulkita muutoin kuin niin, ettd jotkut tarpeet yksinker-
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taisesti jdavat omaishoidossa tyydyttymatta. Ne liittyvat joko rahaan, puutteel-
lisiin asumisolosuhteisiin, asuinympariston vahaisiin vapaa-ajan viettomahdolli-
suuksiin, toimimattomiin liikkenneyhteyksiin tai heikkoihin terveyspalvelujen saa-
tavuuteen. (Vaarama, Mukkila & Hannikainen-Ingman 2014, 52.)

Suomalaisen tutkimuksen mukaan heikentynyt nakoékyky yleistyy vaeston ikaan-
tyessa. Sen vaikutukset ikdantyneiden elamanlaatuun ja psyykkiseen hyvinvoin-
tiin kasvavat ja aiheuttavat tuen ja hoidon tarpeen lisdantymista. Nakdongel-
maisten henkildiden elaman laatua heikensivat itsesta huolehtimisen, paivittais-
ten toimintojen seka lilkkkumisen vaikeudet. (Mikhailova, Uusitalo & Ojamo 2018)

Toimintakyvylla tarkoitetaan ihmisen kykya selviytya itsed tyydyttavalla ja turval-
lisella tavalla itselle merkityksellisista jokapdivdisen elaman toiminnoista omas-
sa elinympadristdssa. Se on keskeinen osa ihmisen hyvinvointia. Toiminnanvajaus
muodostuu, kun ihmisen toimintakyky ei riitd hanen itsensa ja ympariston aset-
tamiin vaatimuksiin. Etenkin alle 80-vuotiaiden toimintakyky on viime aikoina ke-
hittynyt suotuisasti, mutta vdestoryhmien valiset erot ovat suuret. Monet haa-
voittuvuustekijat kasaantuvat alimpiin sosioekonomisiin ryhmiin, joten tervey-
den ja sen taustatekijoiden sosioekonomisten erojen kaventamisella on suuri
merkitys koko vaestdn toimintakyvyn edistamisessa. (Konsensuslausuma — Kohti
parempaa vanhuutta 2012, 7.)

Ikaantyneen kokemat muutokset ja menetykset koskevat hanen fyysista ja psyyk-
kista minuuttaan. Laheisetihmiset sairastuvat ja kuolevat. Ikdihminen saattaa jou-
tua luopumaan tutusta kodistaan tai kotiseudustaan. Nama erilaiset luopumiset
altistavat yksinaisyyden ja depression kokemukselle. Muutokset vaativat psyyk-
kista tyota seka avautumista surulle, ja monet tarvitsevat siihen tukea. (Siltala
2013, 7-9.) lkdvuosien karttuessa sairastumisen ja vammautumisen riskit suure-
nevat, henkinen ja fyysinen toimintakyky heikkenee ja hoidon sekd hoivan tar-
ve lisdantyvat. lkaantyneissa ja heidan laheisissaan on herattanyt huolta ikaan-
tyneiden palveluiden ja hoidon jarjestaminen samaan aikaan, kun vanhusvaes-
ton seka absoluuttinen ettd suhteellinen maara ovat kasvussa. (ETENE 2008, 5.)

Palveluilla on tdrked rooli eldkeikdisten syrjdytymisen ehkdisemisessa ja lieven-
tamisessa sekda ikaantyneiden elamanlaadun tukemisessa. Vaarama kasittelee
tutkimuksessaan eldkeikdisten syrjdytymista. Syrjaytymisella kdsitetdaan osatto-
muutta hyvan eldaman edellytyksista ja kokemuksista. Kyse on syrjaytymisesta ai-
neellisesta hyvinvoinnista, mutta myds puutteellisista mahdollisuuksista osallis-
tua yhteiskunnan taloudellisiin, sosiaalisiin, poliittisiin ja kulttuurisiin toimintoi-
hin. Syrjdytymiseen liittyy voimattomuus vaikuttaa omaan tilanteeseen ja muut-
taa sita. Ikaantyneiden palvelujen kehittajien ja toimeenpanijoiden tulisi tuntea
idkkdiden elamadnlaadun, syrjdytymisen ja palveluiden valiset yhteydet. Syrjayty-
minen lisdaa palvelujen tarvetta ja riittdmaton apu vastaavasti luo syrjaytymista.
Ei puhuta vain syrjaytymisestd vaan myds syrjdyttamisesta. (Vaarama 2017, 6-9.)
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3.4 Ikdantyneiden yksindisyys

Yksindisyydelle annetut merkitykset ja sisdllot ovat hyvin moninaisia. Uotilan
tutkimuksessa todetaan, ettd eri tilanteissa ja eri ympadristdissa yksindisyyden
erilaiset merkitykset korostuvat eri tavoin. Yksindisyydelle annettujen merkitys-
ten ja sisaltdjen tavoittaminen ei nayta olevan mahdollista yksindisyyden kasit-
teen madrittelyn avulla vaan pikemminkin kokemuksen kuvailun kautta. Vaikka
ihminen olisi paljon yksin, han ei valttamatta koe sitd huonona. Yksindisyyden
kokeminen ei ole aina riippuvainen muista ihmisista. Uotilan mukaan julkiseen
ja melko yksipuoliseen yksindisyyskeskusteluun tulee nostaa myds yksindisyys
hyvana ja miellyttavana kokemuksena. (Uotila 2011, 73.)

Uotilan tutkimuksessa tarkasteltiin idkkdaiden ihmisten yksindisyydelle annet-
tuja erilaisia selityksia, tulkintoja ja sisaltdja. Yksindisyyteen yhdistettiin monia
asioita ja yksindisyys sai monenlaisia merkityksia haastattelupuheessa, iakkai-
den ihmisten teksteissa ja lehtikirjoituksissa. Uotilan mukaan monissa aikaisem-
missa tutkimuksissa idkkdaiden ihmisten yksindisyytta selitettiin padosin vahai-
silla sosiaalisilla suhteilla, heikentyneelld terveydelld ja toimintakyvylla. Puut-
teelliset terveydenhuollon palvelut ja laajemmin yhteiskunnassa ilmeneva van-
husten arvostuksen vahdisyys on nostettu esille yksindisyytta aiheuttavana asi-
ana vain muutamassa tutkimuksessa. Uotilan tutkimuksen mukaan siita huo-
limatta, ettd yksindisyys on hyvin yksityinen ja subjektiivinen kokemus, siihen
ndyttavat vaikuttavan olennaisesti idkkaiden ihmisten yhteiskunnallinen asema,
heidan kohtelunsa ja arvostuksensa yhteiskunnassa seka palvelujen saatavuus.
Subjektiivinen yksindisyyden kokemus maaraytyy siis paljolti siita, millainen yh-
teiskunnallinen tilanne ja ilmapiiri on. Uotilan mukaan yhteiskunnan ja kulttuu-
risten asenteiden on havaittu vaikuttavan idkkdiden ihmisten elamanlaatuun.
lakkaiden ihmisten kokema arvostuksen tunne ja kunnioittava kohtelu paransi-
vat heidan elamanlaatuaan. (Uotila 2011, 68.)

Yksindisyyden kokeminen ei ollut niin yleista kuin usein kuvitellaan, eika se ol-
lut lisdantynyt vuodesta 2004. Tyypillisinta oli tuntea itsensa yksindiseksi vain
joskus. 85 vuotta tayttaneista kuitenkin noin joka viides mies ja joka kymmenes
nainen oli usein tai aina yksindinen. Yhdeksan kymmenesta yksin asuvasta ei ko-
kenut itseadn yksinaiseksi, mutta yksin asuminen nelinkertaisti todennakodisyy-
den kokea yksindisyytta. Lisaksi tyytymattdmyys omaan terveyteen ja paivittais-
ta toimintaa haittaava kipu liittyivat usein yksindisyyteen. (Vaarama, 2014, 53.)

Kangassalon ja Teeren yksindisyytta kasittelevdssa tutkimuksessa haastateltiin
kotona asuvia idkkaita henkiloita heidan kokemastaan yksindisyydesta. (Kangas-
salo & Teeri 2017.) Haastateltavat olivat yksin asuvia ja leskeytyneita henkil6ita,
joista useimmat olivat muuttaneet lahiaikoina uuteen asuinymparistoén. Haas-
tateltavien keski-ika oli 85 vuotta. Heidan sosiaaliset suhteensa olivat harven-
tuneet, terveys ja toimintakyky alentuneet, ja lahes kaikilla oli ollut elamanhis-
toriassa haavoittavia kokemuksia. Heidan kokemuksensa yksindisyydesta vaih-
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telivat jatkuvasta yksindisyydestd ajoittaiseen yksindisyyteen, joka ilmeni seka
emotionaalisena ettd sosiaalisena yksindisyytena. (Kangassalo & Teeri 2017.)

Osa haastateltavista korosti ihmisen omaa vastuuta elamastdan ja myos yksinai-
syydestadn. Suurin osa haastateltavista toivoi yksindisyyteen apua ulkopuoli-
selta taholta, esimerkiksi asuinyhteisolta, ystavilta tai tuttavilta. Tutkimustulos-
ten mukaan yksindisyyteen yhteydessa olevien tekijoiden kasautuminen aihe-
uttaa yksindisyyden kokemuksen. Yksindisyyden lievittamiseen tahtaavissa in-
terventioissa haasteeksi tulee ndiden ikdihmisten uudelleen aktivointi, elaman-
piirin laajentaminen osallistaviin toimintoihin seka sosiaalisiin suhteisiin. (Kan-
gassalo & Teeri 2017.)

3.5 lkdantyneiden depressio

Ihmisen perustarpeita on tulla ndahdyksi ja kuulluksi. Lisaksi kuuluminen johon-
kin yhteis60n, pienempaan tai laajempaan, on merkityksellistd useimmille ih-
misille, myo6s ikadntyneille. Elleivdat nama tarpeet padse riittavasti toteutumaan,
ikaantynyt henkild on alttiina alakulon kokemukselle ja depressiolle. (Siltala
2013, 7-9.) Depressio eli masennus on Suomessa merkittava kansanterveyson-
gelma. Noin 5 % suomalaisista karsii vuoden aikana masennustilasta. l1akkailla
henkildilla masennustilat ovat erittdin yleisid. Depression tunnistaminen ja hoi-
to on asetettu seka perusterveydenhuollon etta psykiatrisen erikoissairaanhoi-
don tydn painopistealueeksi. (Huttunen 2017.)

Ikaantyneiden henkiléiden masennustilat jaetaan kahteen ryhmdan sen mu-
kaan, onko henkildlla ollut masennusjaksoja ennen 60 vuoden ikaa vai onko
ensimmainen masennusjakso tullut vasta yli 60-vuotiaana. Masennustilat, jotka
esiintyvat ensimmaista kertaa yli 60 vuoden idssa, johtuvat usein muista saira-
uksista. Vanhemmalla idlla ensimmadista kertaa puhjenneeseen masennukseen
liittyy suuri itsemurhavaara. (Depressio. Kdypa hoito -suositus 2016; Huttunen
2017.) Ikadntyneen henkilon depressiota ei ole aina helppoa tunnistaa. Se voi il-
meta fyysisind oireina, kuten ruokahaluttomuutena, painonlaskuna, epamaarai-
send kipuiluna seka ruuansulatushairidina. Artyneisyys ja alkoholin liikakdyttd
voivat osaltaan peittda mielialan muutokseen liittyvia oireita. (Huttunen 2017;
Juva 2007,7; Vataja 2012.)

Mielenterveydellisiin ongelmiin liittyy hapeaa ja taman takia monikaan ei ha-
lua puhua mielialan muutoksista ja vaikeuksista laheisilleen tai terveydenhuol-
lon edustajille. (Suomen Mielenterveysseura 2018.) Moniin somaattisiin pitka-
aikaissairauksiin kuten sydan- ja verisuonisairauksiin, sydanleikkauksiin, muisti-
sairauksiin ja Parkinsonin tautiin liittyy kohonnut masennusriski. lkdihminen ei
valttamattd itse hahmota mielialan muutoksien liittyvan osaksi sairautta. Terve-
ydenhuollossa tulisi kiinnittad huomiota idkkaiden asiakkaiden mielen tukemi-
seen diagnosoinnin ja hoidon yhteydessa. (Juva 2007,7; Vataja 2012.)

25



Ikdadntyneiden masentuneisuuden taustalla ovat usein psykososiaaliset teki-
jat, yksindisyys, kipeat muistot, kuolemanpelko ja sairaudet. Erityisen raskaa-
na ikdantyneet kokevat ldheisten ihmissuhteiden menetykset. Oman lapsen tai
lapsenlapsen kuolemat koetaan usein raskaimpana menetyksena. Suru ja kaipa-
us voivat kestaa koko loppueldaman. Aikuisen lapsen menettaminen haavoittaa,
mutta joissain tapauksissa siihen voi liittyd myds helpotusta, jos esimerkiksi ai-
kuisen lapsen paihdeongelma, lapsen psyykkinen sairaus tai muu ristiriita ovat
luoneet idkkdaan vanhemman ja aikuisen lapsen suhteesta ristiriitaisen. Laheis-
ten kuolemat ja muut menetykset nostavat mieleen myds aikaisemmat eldman
varrella tapahtuneet menetykset. (Huttunen 2017; Siltala 2013, 84.)

lakkailla nakévammaisilla henkildilla on havaittu Yhdysvalloissa ja Isossa Bri-
tanniassa tehdyissa tutkimuksissa olevan huomattavasti yleisemmin masennus-
ta kuin ei-nakévammaisilla henkil6illa. Isossa-Britanniassa depressiota ilmeni
13,5%:lla ikdadntyneistd nakdvammaisista, kun vastaavasti niista ikdantyneista,
joilla ei ollut ndkdvammaa, ainoastaan 7,4% sairasti depressiota. Yhdysvaltalai-
sessa tutkimuksessa todettiin, ettd nakdvammaisten kuntoukseen osallistuneis-
ta henkilGista depressiota esiintyi noin 30%:lla nakdvammaisista. Samaan ai-
kaan niin Suomessa kuin Yhdysvalloissa ja Lansi-Euroopassa on kasvavana huo-
lena ikdaantyneiden henkildiden silmasairauksien, silmdnpohjan rappeuman,
glaukooman ja diabeettisen retinopatian, lisdantyminen. (Margrain ym. 2012,

1.)

Aiempien yhdysvaltalaisten tutkimusten pohjalta tiedetaan, etta nakévammai-
suus on riskitekijana depressioon sairastumiseen. Depressio yhdessa silmasai-
rauden kanssa voi lisata henkilon vaikeuksia elamassa ja aiheuttaa toimintaky-
vyn laskua. (Rees ym. 2013, 322.) Vakavimmillaan depressio yhdistyneena sil-
masairauteen voi lisdta henkilon itsetuhokdyttaytymista. Siksi nakdvammaisten
henkildiden depression tunnistamiseen ja hoitoon olisi kiinnitettdava erityista
huomiota. Britanniassa tehdyissa tutkimuksissa havaittiin, ettd nakdvammaisille
jarjestettavissa kuntoutuspalveluissa ei olla huomioitu riittavasti sita, etta nako-
vammaisilla henkil6illa esiintyy keskimdaraista enemman depressiota. Britanni-
assa osallistuu noin 155 000 ndkdvammaista joka vuosi kuntoutukseen ja arviol-
ta 1/3:lla heista on vakavia depression oireita. Tutkimustulosten mukaan nako-
vammaiset ovat riskialttiita depressioon sairastumiselle, jonka takia nakévam-
maisten kuntoutuksessa depression havaitsemiseen ja hoitoon on tarkeaa puut-
tua. (Margrainym. 2012, 7.)

Vanhemmalla idlla puhjenneeseen masennukseen liittyy huomattavan itsemur-
havaara. (Huttunen 2017). Tilastokeskuksen tietojen mukaan Suomessa kuoli
vuonna 2016 yhteensa 53 964 henkilda. Kuolinsyyna itsemurha oli 787 henkilol-
13, joista yli 65-vuotiaita oli 184 henkil6a. lakkdaiden ihmisten depression varhai-
nen tunnistaminen ja hoito tulisivat olla tarkealla sijalla ikddntyneiden elaman-
laadun parantamisessa ja itsemurhien ehkdisyssa. (Suomen Mielenterveysseu-
ra 2017; Tilastokeskus 2016, liitetaulukko 2a.)
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Nakovammaisten itsemurhia tutkittiin Suomessa rekisteritutkimuksella, jossa
analysoitiin 30 vuoden ajalta (1982-2011) nakdvammarekisteriin ilmoitettujen
kuolleiden henkildiden kuolinsyita (Ojamo 2016b, 2; Hakko ym. 2015.) Koko tut-
kimusaikana nakdvammaisten itsemurhakuolemia oli yhteensa 91, joista 69 (75,8
%) oli miesten tekemia ja 22 (24,2 %) naisten tekemia. Tutkimuksessa havaittiin,
etta sokeilla henkil6illa itsemurhat sijoittuvat 40-64-vuotiaisiin, kun taas heikko-
nakoisten itsemurhakuolemat sijoittuvat yli 65-vuotiaisiin. Nama luvut ovat yhte-
nevdisia nakdvammojen ikdryhmavertailun kanssa, silla sokeus on yleisinta tyo-
ikdisten ikdluokissa, kun taas heikkondkoisyys on yleisinta korkeissa ikaluokissa
(ks. kuvio 5.) (Ojamo 2016b, 5; Hakko ym. 2015.)

Koko Suomen tasolla miesten itsetuhokayttaytyminen on yleisempaa kuin nais-
ten ja sama ilmeni myods ndakdvammaisten itsemurhatutkimuksessa. Sokeil-
la 40-49-vuotiailla miehillad itsemurhakuolleisuus oli suurinta ja tama maara oli
tutkimuksen mukaan tilastollisesti merkittava. (Ojamo 2016b, 10,12; Hakko ym.
2015.) Tutkimuksessa nakdvammaisten naisten itsemurhakuolleisuus ei kokonai-
suutena tarkastellen noussut tilastollisesti merkittavan korkealle tasolle. Tutki-
muksessa kuitenkin havaittiin, etta naisten ikdaluokassa 80-89-vuotiailla itsemur-
hakuolleisuus oli korkealla tasolla (ks. kuvio 6). Nakovammaisten itsemurhatut-
kimuksen tulokset osoittavat, etta sokeiden 40-49-vuotiaiden miesten ja heikko-
ndkoisten 80-89-vuotiaiden naisten itsemurhavaara on erityisen suuri.

Tyoikaisten miesten ja idkkaiden naisten kohdalla on syyta pohtia, mita tekijoi-
ta voi olla ndiden ikdryhmien itsemurhien taustalla? Milla tavoin ndkévammais-
ten tyoikaisten miesten ja idkkdiden naisten itsemurhia voitaisiin ennaltaehkais-
ta? Miten erityissairaanhoidon nakdvammaisten kuntoutuspalvelut, Nakovam-
maisten Liiton ja kirkon diakoniatyon palvelut ulottuvat ndihin ryhmiin? Mies-
ten kohdalla on syyta selvittda, minkalaisia vaikeuksia heilld on selvita paivittai-
sistd toiminnoistaan, mita merkitysta on aiemmissa tutkimuksissa havaitulla so-
keiden miesten heikommalla elintasolla muihin miehiin verrattuna tai mita mer-
kitsee tyomarkkinoilta syrjaytyminen? Naisten kohdalla on syyta selvittaa, ovat-
ko he heikkondkoisd, kuinka kauan ndkévammautumisesta on kulunut aikaa, ela-
vatko he yksin, ovatko he hiljattain jadneet leskeksi, kdrsivatko he yksindisyydes-
td, minkalaiset sukulaisuus- ja ystavaverkostot heilld on, minkédlaiset kotihoidon
tai muut tuet heilla on, millainen on heidan mielialansa ja kokevatko he avutto-
muutta, toivottomuutta tai masennusta? (Ojamo 2016a, b, 7; Hakko ym. 2015.)
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Kuolinikéryhma

Hakdvammarekisten/Oyamo 2015

Kuvio 6. Ndkévammaisten itsemurhat kuoliniéin mukaan

3.6 lkddntyneen elamanlaadun vahvistuminen

Lampisen 8-vuotisessa seurantatutkimuksessa tutkittiin, miten fyysinen aktiivi-
suus, harrastustoiminnat ja liikkumiskyky ennustavat iakkaiden ihmisten psyyk-
kista hyvinvointia. Tutkimuksen tulokset tukivat aiempien tutkimusten tulok-
sia siind, etta fyysinen aktiivisuus ja psyykkinen hyvinvointi ovat yhteydessa toi-
siinsa. Tassa tutkimuksessa psyykkisen hyvinvoinnin paraneminen kehittyi kui-
tenkin epasuorasti eli liikkumiskyvyn ja harrastusaktiivisuuden kautta. Vahdinen
fyysinen aktiivisuus ja erityisesti liikkunnan vaheneminen seurantajakson aikana
ennustivat masentuneisuuden lisaantymista. Tutkimus osoitti, etta ikaantyneil-
le suunnatut liikuntainterventiot ovat tarpeellisia. Liikuntamahdollisuuksista tie-
dottaminen suoraan yksilGille sekad heidan kanssaan tydskenteleville tyontekijoil-
le on tarkedd. Kun ehkaisevat toimet kohdistetaan suoraan yksilGille, lilkkunnan
aloittamisen kynnys madaltuu niillakin, joilla ei ole motivaatiota liikkumiseen.
(Lampinen 2004, 72-73.)

Tajakan tutkimuksessa selvitettiin musiikin ja kuorolaulun vaikutusta ikaihmis-
ten hyvinvointiin. Tutkimus osoitti kuorolaulun lisadvan hyvinvointia fyysiselld,
psyykkiselld ja sosiaalisella osa-alueella. Tarkeimmaksi harrastamisen syyksi nou-
sivat esiin sosiaaliset suhteet. Kuoroyhteis6 mahdollistaa sosiaalisen paaoman
karttumisen. Kivuntuntemusten lieveneminen ja virkistynyt mieli olivat kuoro-
harjoitusten raportoituja vaikutuksia. Kuorolaululla koettiin olevan mydnteista
vaikutusta myds muistiin, fyysisen toimintakykyyn ja itsetunnon vahvistumiseen.
(Tajakka 2013, 4, 52-54.)
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Teinonen on tutkinut uskon ja uskonnollisuuden terveytta edistavia vaikutuk-
sia. Tutkimuksen perusteella uskonnollisiin tilaisuuksiin osallistuvat olivat mui-
ta tyytyvaisempia ystavyyssuhteisiinsa ja heilld oli useammin uskottu keskus-
telukumppani kuin muilla. Miehilla, joille uskonto oli tarked, oli muihin miehiin
verrattuna useammin ystava, jonka kanssa he saattoivat keskustella ongelmis-
taan. Uskonnollisuus oli yleista iakkaassa vaestdssa, naisilla kaksi kertaa ylei-
sempad kuin miehilld. Rukoileminen lisdaantyi jonkin verran ian myota. Uskon-
nollisiin tilaisuuksiin osallistuminen oli idkkailla yhteydessd muuhun sosiaali-
seen osallistumiseen ja vierailujen maaraan. Vaikka uskonnollisuus ei sindnsa
juuri edista terveyttd, se on tutkimuksen mukaan idakkailla ihmisilla kuitenkin
voimavara vastoinkdaymisista esimerkiksi sairauksista selviytymiseen. (Teinonen
2005.)

Hammarin ja Luoman ikdantyneiden toimintakykya kartoittaneissa tutkimuksis-
sa on havaittu, ettd toimintakykya voidaan lisata varhaisilla interventioilla ku-
ten ravitsemusneuvonnalla, liikunnan edistamiselld ja tapaturmien ehkaisylla.
Yhteiskunnan tekemat taloudelliset investoinnit ikdantyneiden terveyden ja toi-
mintakyvyn kehittamiseksi maksavat itsensa takaisin, silla ne lisdavat ikaanty-
neiden toimintakykya vuosilla eteenpdin ja lyhentavat pitkaaikaisen hoidon ja
palvelujen tarvetta (Hammar ja Luoma 2018,3.)

Jylhd ja Jolanki nostivat tutkimustensa pohjalta esiin sen, ettd yhteiskunnas-
samme tulisi hyvaksya perusajatus siita, etta ihminen tarvitsee eri tavoin apua
ja tukea elamansa eri vaiheissa: lapsena, nuorena ja vanhana. Jylha ja Jolanki pe-
raankuuluttavat paattajia kaynnistamaan keskustelun, miten apua ja tukea tar-
vitsevien ikadntyneiden hoito jarjestetadn. He tuovat esiin sen, ettd Suomelle
on suuri saavutus ja onni, kun ihmiset eldavat pidempadan ja toimintakykyisem-
pind kuin aikaisemmin. Jotta ikddantyneet voisivat nauttia pitkan elinian saavut-
tamisesta taysipainoisesti ja turvallisin mielin, tdman saavutuksen tulisi pitaa si-
sallaan lupaus siitd, etta elaman loppuvaiheessa jokainen henkil6 saa tarvitse-
mansa tuen ja avun. Sen turvin ikddntynyt voi elaa hyvaa elamaa loppuun asti.
(YLE, Suomi & Ala-Kokko 2018.)
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4 LAHTOKOHDAT JA TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimuksen tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tarkoitus oli kuvata niita tekijoita, jotka kuormittivat ja kannatteli-
vat yli 80-vuotiaiden nakdvammautuneiden naisten elamaa nakdvammautumi-
sen jalkeen. Tavoitteena oli tuoda ikdantyneiden ndkdvammautuneiden naisten
danet ja kokemukset kuuluville (Kylma & Juvakka 2007, 23).

Tutkimuskysymykset ovat:
1. Mitka tekijat kuormittavat yli 80-vuotiaiden nakdvammautuneiden
naisten elamaa?
2. Mitka tekijat kannattelevat yli 80-vuotiaita nakdvammautuneiden
naisten elamaa?

Tutkimuksen tuloksia voivat hyddyntaa ammattihenkilot, jotka tydssaan koh-
taavat ikadntyneita nakovammaisia, kuten Silmatautien erityissairaanhoidon,
Nakovammaisten liiton ja yhdistysten tydntekijat, kaupunkien ja kuntien vam-
mais-, vanhus- ja mielenterveyspalveluiden, Kirkkohallituksen ja seurakuntien
tyontekijat, vapaaehtoistyontekijat seka nakévammaiset itse ja heidan lahei-
sensa.

4.2 Laadullinen tutkimus

Tutkimuksen tarkoitus ohjaa valitsemaan tutkimusmetodin. (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2013, 137.) Tassa tutkimuksessa kdytetadn laadullista eli kvalitatiivista
tutkimusmetodia. Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2013, 161) mukaan laa-
dullinen tutkimus pyrkii kuvaamaan todellista eldmaa ja siihen liittyvia merki-
tyksia. Olennaista siind on haastateltavien kokemusten, ndkemysten, ajatusten
ja tietojen huomioiminen "oikeana” tietona. Ndin on mahdollista tuoda esiin sita
todellisuutta, jonka keskella tutkittavat itse eldavat. Laadullisen tutkimuksen ta-
voitteena on tutkimukseen osallistuneiden henkildiden nakékulmien ymmarta-
minen mahdollisimman laajasti ja monipuolisesti. Tutkimusaineiston kokoami-
nen luonnollisessa, todellisessa tilanteessa ja ympadristdssa on tarkeda. Aineisto
koottiin yksildhaastateltavien osalta heidan kodeissaan ja ryhmadhaastateltavi-
en osalta seurakunnan toimitilassa, joka oli haastateltaville entuudestaan tuttu
paikka. (Kallinen ym. 2015, 39; Kylma & Juvakka 2007, 16,23.)

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimusaineiston kokoa ei sadtele aineiston maa-
rd vaan sen laatu. Siina ei tavoitella yleistettavyytta samassa merkityksessa kuin
maadrallisen tutkimusmetodin mukaan tehdyssa tutkimuksessa. Tilastollisten
yleistyksien sijaan tavoitteena on selittaa tutkimuksen kohteena olevaa ilmi6-
ta niin, ettd se antaa mahdollisuuden ajatella uudella tavalla ja kenties kyseen-
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alaistaa vanhoja ajatusmalleja. Kun laadullisen tutkimuksen analyysi tehdaan
perusteellisesti, tdhdn tavoitteeseen voidaan paasta pienelldakin maaralla tutki-
musaineistoa. (Vilkka 2009, 126.)

4.3 Teemahaastattelu aineistonkeruumenetelmana

Laadullisessa tutkimuksessa voidaan kayttaa useita aineistonkeruumenetelmia.
Taman tutkimuksen aineistonkeruumenetelmana oli teemahaastattelu eli puo-
listrukturoitu haastattelu (Hirsjarvi ym. 2013, 208-209; Hirsjarvi & Hurme 2000,
44-48.) Teemahaastattelussa aihepiirit eli teema-alueet ovat etukdateen suunni-
teltuja ja ne ovat kaikille tutkimukseen osallistuville samat, sen sijaan kysymys-
ten tarkka muoto ja jarjestys puuttuvat.

Teemahaastattelussa on olennaista, ettd yksityiskohtaisten kysymysten sijaan
haastattelu etenee tiettyjen keskeisten teemojen varassa. Tama tuo tutkittavi-
en aanet kuuluville. Teemahaastattelu on lahempana strukturoimatonta kuin
strukturoitua haastattelua. Siitd puuttuu strukturoidulle haastattelulle tyypilli-
nen haastattelulomake, jossa kysymyksilla on tarkat muodot ja jarjestys, mut-
ta se ei kuitenkaan ole taysin vapaa kuten syvdhaastattelu. Teemahaastattelulla
on tavoitteet, joiden avulla pyritddn saamaan mahdollisimman luotettavaa tie-
toa tutkittavasta aiheesta. Menetelma antaa mahdollisuuden pyytda haastatel-
tavalta lisda nakdkulmia johonkin hdanen kertomaansa ja tarpeen mukaan teh-
da lisakysymyksia. (Hirsjarvi ym. 2013, 208-209; Hirsjarvi & Hurme 2000, 47-48.)

Teemahaastattelun runko laadittiin siten, etta tutkimuskysymysten perusteel-
la luotiin nelja teema-aluetta, joiden pohjalta haastattelut toteutettiin. Jokai-
seen teemaan liittyen tehtiin joukko tarkentavia kysymyksid, joita kaytettiin
haastattelussa tarpeen mukaan (ks. liite 4). Kaikille haastateltaville kerrottiin
puhelimessa etukdteen tutkimuskysymykset ja teemat, joiden pohjalta haastat-
telu tullaan kdymaan. Haastattelun etu aineistonkeruumuotona on sen jousta-
vuus. Haastattelutilanteessa haastattelija voi tarvittaessa toistaa ja selventaa ky-
symyksid, oikaista vaarinkasityksia ja kdyda keskustelua haastateltavien kanssa.
Laadullinen tutkimusmenetelma mahdollistaa myo6s haastattelukertojen lisdaa-
misen, jos lisdaineistoa tarvittaisiin. (Hyvarinen, Nikander & Ruusuvuori 2017,
89; Hirsjarvi ym. 2013, 208; Kylma & Juvakka 2007, 78; Tuomi & Sarajarvi 2009,
73.)

Alkukartoitustietoina haastattelutilanteessa tutkimushenkil6ilta kysyttiin syn-
tymavuosi, ndkdvammaisuuden aiheuttaja ja timanhetkinen nakdtilanne.
Haastattelun teemat olivat:

1. Haastateltavan elaman yleistilanne.

2. Nakévammautumisen aiheuttamat kuormitus- ja stressitekijat. Avun
ja tuen tarve.
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3. Kannattelevuustekijat. Voiman ja tuen [ahteet elamassa. Selviytymis-
ja jaksamiskeinot vaikeimmissa elamantilanteissa.
4. Ajatukset ja toiveet tulevaisuudesta.

Haastattelupaikkakunniksi valikoituivat Tampere ja Vantaa sen perusteella, etta
ndilla paikkakunnilla tehdaan kirkon eritysdiakoniatyota nakévammaisten hen-
kiloiden parissa. Olin aiemmin ollut yhteistydssa kyseisten paikkakuntien nako-
vammaistyOsta vastaavien diakoniatyontekijoiden kanssa, mika edesauttoi yh-
teistydpyynndn esittamista juuri heille. Tampereen ja Vantaan diakoniatyonteki-
jat olivat kiinnostuneet tutkimuksestani ja lupautuivat etsimaan haastateltavia
tutkimukseeni. Kyseessa oleva tutkimus oli aihealueeltaan sensitiivinen, joten
valillamme jo olemassa oleva yhteistyokumppanuus loi yhteistybhdmme mo-
lemminpuolisen luottamuksellisen ilmapiirin.

Kerdsin tutkimusta varten aineiston tekemalla nelja yksilohaastattelua Vantaal-
la ja yhden ryhmaéahaastattelun Tampereella, johon osallistui kolme henkil6a. Yk-
sil6- ja ryhmadhaastattelujen valitseminen yhdessa aineistonkeruumenetelmik-
si perustui siihen, etta eri haastattelumuodot taydentavat toisiaan. Kotona ta-
pahtuvissa yksilohaastatteluissa haastateltavien on useimmiten helppo keskus-
tella ja kertoa vaikeistakin asioista. Tuttu ja turvallisen ymparisto auttavat pu-
humaan. Ryhmahaastattelun etuna puolestaan on, ettda ryhmatilanteessa haas-
tateltavien vdlinen vuorovaikutus ja toinen toistensa ajatusten kuunteleminen
tuo uusia nakdkulmia keskusteluun. (Kylma & Juvakka 2007, 78, 84-85.)

Ryhmahaastattelussa on aina mukana ryhmadynaamiset ilmi6t, joiden vaiku-
tuksesta haastateltavat voivat mahdollisesti toimia toisilleen rohkaisijoina ja
auttaa toisia ryhmalaisia kertomaan kokemuksistaan. Ryhmahaastattelut ovat
useimmiten positiivinen kokemus osallistujalle, kuitenkin joissain tapauksissa
ryhmadynaamiset ilmiot saattavat vaikuttaa esimerkiksi siten, etta ryhmalaisel-
le tulee pyrkimys olla samaa mielta kuin muut haastateltavat, jolloin oma mieli-
pide, ajatus tai kokemus jaavat ilmaisematta. Joskus taas ryhma herattaa janni-
tysta haastateltavassa, jolloin omat ajatukset ja kokemukset jaavat ilmaisemat-
ta. (Kylma & Juvakka 2007, 78, 84-85). Haastattelumuotoja yhdistamalla voi-
daan monipuolistaa aineiston keruuta ja saada mahdollisimman laaja aineisto.

Vierailin Tampereen seurakuntien nakdvammaisten tilaisuudessa, Myotatuuli-
toimipisteessd, 25.1.2018 puhumassa aiheesta Nakd menee, meneekd elama -
mika kuormittaa ja mikd kannattelee nakévammaista? Tapahtumassa oli paikal-
la parikymmenta eri-ikdista nakdvammaista naista ja miesta. Kerroin tilaisuudes-
sa valmisteilla olevasta tutkimuksesta, jota varten etsin Tampereelta yli 80-vuo-
tiaita nakdvammautuneita naisia osallistumaan ryhmassa tapahtuvaan haastat-
teluun. Tilaisuudessa kdyty keskustelu toimi samalla erdanlaisena teemahaas-
tattelurungon esitestauksena, jonka avulla pystyin tarkastelemaan teema-alu-
eiden soveltuvuutta tutkimukseeni. Kirjasin keskustelun aikana esiin nousseet
asiat flappitaululle. Paatteeksi luin tekemani koosteen ja osallistujat saivat kom-
mentoida esiin nousseita asioita. Keskustelu oli avointa ja vilkasta. Tilaisuuden
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pohjalta ei noussut tarvetta tehda muutoksia aiemmin suunniteltuihin teema-
alueisiin.

Ennen haastattelujen aloittamista anoin tutkimusluvat Tampereen ja Vantaan
seurakuntayhtymilta. Suoritin yksilo- ja ryhmahaastatteluja kutakin yhden ker-
ran. Tampereen seurakuntayhtyman nakdvammaistyodsta vastaava diakoni oli
kanssani haastattelemassa ryhmaa. Saamani haastatteluaineisto vaikutti riitta-
valta ja kyllin monipuoliselta. Litteroidessani viimeisia haastatteluja havaitsin,
ettd haastatteluaineistoissa alkoi joiltain osin toistua samoja teemoja ja tulkitsin
sen merkiksi siitd, ettd tietyiltd osin alettiin lahestya aineiston kylldisyytta eli sa-
turaatiota. Kvalitatiivisen aineiston keruussa kaytetadn kasitetta saturaatio, kyl-
[dantyminen, viittaamaan siihen, etta aineisto on riittavaa silloin, kun samat asi-
at alkavat kertautua haastatteluissa. Talloin voidaan ajatella, etta on saatu sellai-
nen maarad aineistoa, joka tuo merkittavan tutkimustuloksen. (Hirsjarvi ym. 2013,
182.)

4.4 Tutkimushenkilot

Tutkimukseen osallistui yhteensa seitseman haastateltavaa. Kriteerit, jotka haas-
tateltaville asetettiin, olivat yli 80-vuoden ika, sukupuolena nainen, nakévam-
mautuminen (ei syntymdsokeus) ja halu osallistua haastatteluun. Haastattelu-
tilanteen alkukartoitustietoina osallistujilta kysyttiin nakévammaisuuden aihe-
uttajaa ja tamanhetkinen nakoétilanne. Haastateltavat olivat ikdjakaumaltaan
81-91-vuotiaita. He olivat syntyneet vuosien 1927 ja 1937 valisena aikana ja na-
kdvammautuneet vuosien 1993-2015 valisend aikana eli nakévammaisuutta oli
kestanyt haastateltavilla 3-25 vuotta.

Haastattelut toteutettiin yhteistyona Tampereen ja Vantaan seurakuntayhtymien
nakdévammaistydsta vastaavien diakoniakoniatydntekijoéiden kanssa. He mietti-
vat mahdollisia haastateltavia, ottivat heihin yhteytta, kertoivat tutkimuksestani
ja kysyivat henkildiden halukkuutta osallistua haastatteluun. Jos kysytty henkil
oli halukas haastateltavaksi, tyontekija pyysi haastateltavalta luvan antaa minulle
hdanen puhelinnumeronsa, jotta voin ottaa haastateltavaan yhteyttd, kertoa tar-
kemmin haastattelusta ja sopia haastatteluajan. Tampereella toteutettavaa ryh-
mahaastattelua varten sovimme Tampereen tyontekijan kanssa kaksi vaihtoeh-
toista haastatteluaikaa, joita han tarjosi haastatteluryhmaan tuleville ja joista sit-
ten valitsimme haastateltaville sopivimman ajan. Tampereen ryhmahaastatte-
lu toteutettiin Tampereen seurakuntien Myd6tatuuli-toimipisteessa ja Tampereen
seurakuntien nakévammaistyostda vastaava diakoni osallistui ryhmahaastatte-
luun toisena haastattelijana.

Kaikki haastateltavat olivat eriasteisesti heikkondkdisia henkil6ita, joilla oli nako-
kyvyssaan sdilynyt jonkin asteinen hahmotusndkd. He kuuluivat silmatautien eri-
tyissairaanhoidon (Tays, Hus) piiriin ja olivat saaneet sielld hoitoa. Yhdella haas-
tateltavista hoidot jatkuivat edelleen. Kaikki haastateltavat olivat myds erityis-
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sairaanhoidossa silmatautien kuntoutuspoliklinikoiden potilaita, joiden kautta
he olivat muun muassa saaneet nadn kdyton optisia apuvalineita. Silmasairauk-
sien syind ja ndkdvammaisuuden aiheuttajina haastateltavilla olivat kostea ja/
tai kuiva silmanpohjan rappeuma (4 henkil6lld), glaukooma (1), kasvannainen
(1) ja tyvisolusyopa (1).

Tutkimuksessa ndkévammaisilta ei keratty silmalaakarien tekemia nakbvamman
haittaluokka- tai haitta-asteluokituksia, vaan haastateltavia pyydettiin omin sa-
noin kertomaan nakotilanteistaan. Ennen haastatteluja soitin kaikille tutkimus-
henkildille ja kerroin heille henkilokohtaisesti tutkimuksen tarkoituksesta ja ta-
voitteista seka kysyin vielda uudestaan heidan halukkuuttaan osallistua haastat-
teluun. Kerroin haastattelun luottamuksellisuudesta, haastattelun kulusta, aa-
nittamisestd, litteroinnista (tekstimuotoon kirjoittamisesta) sekda haastattelu-
materiaalin hadvittamisesta tutkimuksen valmistumisen jalkeen. Kerroin my®ds,
ettd kaikilta haastateltavilta pyydetdaan ennen haastattelua kirjallinen suostu-
mus haastatteluun (ks. liite 3). Jos haastateltavalla oli jotain kysyttdvaa, se oli
my6s mahdollista puhelinkeskustelun aikana. Kaikki ilmaisivat halukkuutensa
osallistua haastatteluun. Tamperelaisten haastateltavien kanssa varmistimme
ryhmahaastattelun ajankohdan ja paikan. Samoin vantaalaisten yksilohaasta-
teltavien kanssa sovimme ajankohdat, milloin menen heita tapaamaan heidan
koteihinsa, ja sain heiddn osoitteensa.

Yksil6haastateltavia sain tavoitteena olleen maaran eli nelja. Ryhmahaastatte-
luun tavoitteenani oli saada kolmesta viiteen osallistujaa ja sain kolme. Ryh-
madhaastattelun jalkeen totesin, etta osallistujamaara oli kuitenkin riittava, silla
sain ryhmahaastattelusta runsaasti aineistoa. Laadullisessa tutkimuksessa olen-
naisinta on tutkimusaineiston laatu, ei sen maara (Vilkka 2009, 127). Ryhma-
haastatteluun oli vaikeampaa saada haastateltavia kuin olin arvioinut. Etuka-
teen vieraillessani Tampereen nakévammaisten ryhmassa puhumassa tutkimuk-
seni aiheesta, keskustelu oli aktiivista ja se antoi olettaa, etta ryhmahaastatte-
luun olisi tulossa osallistujia. Kukaan paikalla olleista yli 80-vuotiaista nakévam-
mautuneista naisista ei heti ilmoittautunut mukaan haastatteluryhmaan, mut-
ta ei senkdan jalkeen ilmoittautumisajan (kaksi viikkoa) kuluessa ilmoittautumi-
sia kuulunut. Tampereen ndkdvammaistyosta vastaava diakoniatydntekija arveli
yhtena syyna tahan olleen sen, etta han oli suhteellisen uusi tyontekija eika sen
takia ollut monellekaan nakévammaiselle tuttu. Tyontekijan tuttuus olisi mah-
dollisesti rohkaissut ihmisia lahtemaan mukaan haastatteluun.

Ryhmahaastatteluun osallistujia ei ilmoittautumisille varatun ajan kuluessa tul-
lut yhtdan. Taman jalkeen Tampereen tyontekija otti itse puhelimitse yhteyt-
ta nakévammaisten tilaisuuksissa kayviin yli 80-vuotiaisiin nakévammautunei-
siin naisiin, joiden han oletti olevan kiinnostuneita tulemaan mukaan haastat-
teluun, ja kysyi, olisivatko he kiinnostuneita tulemaan mukaan ryhméahaastatte-
luun. Tyontekijan henkilokohtaisen yhteydenottoon suhtauduttiin positiivises-
ti. Tampereelle muodostui kolmen hengen haastatteluryhma. Yksi ryhmaan il-
moittautuneista oli ollut paikalla tilaisuudessa, jossa olin vieraillut puhumassa.
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Ryhmahaastatteluun [dhtemista saattoi monella vaikeuttaa sekin, etta ryhma-
keskustelu vieraiden henkildiden kanssa henkilokohtaisista asioista voi olla vie-
rasta. Haastatteluryhman kokoonpano oli etukdteen haastateltaville tuntema-
ton. Haastatteluryhmaan ldhteminen vaatii rohkeutta ja tietynlaista riskinottoa,
silla ryhmahaastattelussa on aina [dsna myos ryhmadynaamiset ilmiot, joita ei
voi etukateen ennakoida. (Kylma & Juvakka 2007, 78, 84-85.)

Ellei haastatteluryhmaa olisi syntynyt, vaihtoehtoinen suunnitelmamme oli et-
sia Tampereelta tutkimushenkil6itd, jotka olisivat kiinnostuneita yksilohaastat-
teluun osallistumisesta heidan kodeissaan. Olin tyytyvdinen kolmen hengen
haastatteluryhman syntymisesta ja ryhmadhaastattelun toteutumisesta. Ryhma-
haastattelun anti aineiston hankintamuotona osoittautui monipuoliseksi ja run-
saaksi. Haastatteluryhman aikana saattoi havaita osanottajien ryhmaytymista ja
luottamuksen syntymista toisiaan kohtaan. Ryhman pieni koko helpotti ryhma-
l[disten keskindista vuorovaikutusta ja auttoi keskustelussa. Haastateltavat ker-
toivat haastattelun jalkeen, ja yksi jo sen aikana, ettd tuntui hyvalta kuulla tois-
ten kokemuksista, jotka olivat samankaltaisia kuin itselld oli. Ryhmahaastatte-
lutilanne naytti tarjonneen vertaistukea osallistujille. Ryhmalaisilta saadun pa-
lautteen perusteella haastattelu oli koettu myodnteisena ja ajatuksia herattava-
na.

Yksilohaastateltavien rekrytointi Vantaalla sujui vaivattomasti. Kotona toteutet-
tu yksilohaastattelu oli todenndkdisesti idkkaille nakdvammaisille helpompaa,
kuin etta heidan olisi pitanyt lahted pois kotoaan haastatteluja varten. Vantaan
seurakuntien pitkdaikaisen diakoniatydntekijan tuttuus haastateltaville ja kau-
an jatkunut yhteisty6 oletettavasti edesauttoivat haastateltavien rekrytoinneis-
sa. Myos se, ettd mina haastattelijana menin jokaista tutkimushenkil6a tapaa-
maan heidan koteihinsa, koettiin hyvana.

4.5 Aineistolahtdinen sisdllonanalyysi

Taman tutkimuksen analysointimenetelmana kaytettiin aineistolahtoista, in-
duktiivista, sisdllonanalyysid. Aineistoldhtdisessa sisallonanalyysissa konkreet-
tisista haastatteluista saadusta aineistosta siirrytaan kuvaamaan aineistoa kasit-
teellisesti. Haastatteluaineiston kerdamisen ja tekstimuotoon kirjoittamisen jal-
keen aineisto taytyy analysoida, jotta tutkimuksen tulokset saadaan nakyviin.
Lahtokohtana on aineisto ja lopputuloksena kuvaus kohteena olevasta ilmios-
ta. Tulosten kuvauksessa esitetddan kategorioita, kasitekarttoja ja -jarjestelmia,
joissa tulevat esille tutkittavan ilmion kasitteet, niiden hierarkiat ja mahdolliset
suhteet toisiinsa. (Kylma & Juvakka, 2007, 8,29, 112; Tuomi & Sarajarvi 2009, 91.)

Sisallénanalyysi on perusanalyysimenetelmd, jota kaytetaan kaikissa laadulli-
sen tutkimuksen perinteissa. Useimmat laadullisen tutkimuksen erilaiset ana-
lyysimenetelmat perustuvat tavalla tai toisella sisallénanalyysiin silloin, kun silla
tarkoitetaan kirjoitettujen, kuultujen tai ndhtyjen sisaltéjen analyysia. Sisallon-
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analyysi liitetadn usein erityisesti kommunikaatioprosessien tutkimiseen. (Elo &
Kyngds 2007, 107-115; Kyngas 1995, 4-5.)

Tutkimuksessani haastattelut aanitettiin ja sen jalkeen litteroitiin sanatarkasti
eli muutettiin tekstimuotoon tutkimusaineiston analysoimista varten. Haastat-
telujen kestot olivat 1-2 h. Neljaan yksilohaastatteluun ja yhteen ryhmahaastat-
teluun kului aikaa yhteensa 7 h 6 min. Litteroiminen on hyvin aikaa vievaa ja
siksi paadyin kdyttamaan osassa danitteiden aukikirjoittamista ulkopuolisia, sa-
lassapitosdadadosten alaisia litteroijia. Litteroimistyonsa jalkeen he sitoutuivat ha-
vittdamaan kayttamiensa haastattelujen materiaalit. Pisimman haastattelun lit-
teroin itse. Aineistomateriaalit siirrettiin danitelaitteesta omalle tietokoneelle-
ni ja USB-muistitikulleni. Ne ovat vain omassa kaytdssani tutkimuksen valmis-
tumiseen saakka, jonka jalkeen haastattelujen danite- ja tekstimateriaalit havi-
tettiin. Tutkimushenkildiden henkilokohtaisia tai tunnistettavia tietoja ei tutki-
mustuloksissa esiteta. Tutkimushenkil6ille oli kerrottu etukateen danitettyjen ja
kirjoitettujen aineistojen kasittely. Tekstimuotoon muutettua haastatteluaineis-
toa muodostui yhteensa 154 sivua, kun kirjasinkoko oli 12, fontti Arial, rivivali 1
ja marginaalit 2 cm.

Haastattelujen jalkeen kuuntelin kaikki haastatteludaanitteet kertaalleen lapi en-
nen kuin aloitin niiden lukemisen. Sen jdlkeen luin koko aineiston Iapi useam-
man kerran. Tutustumisen pohjalta aineistosta luotiin yleiskuva, joka mahdollis-
ti aineiston yksityiskohtaisemman analyysin. Tassa vaiheessa maariteltiin ana-
lyysiyksikko. Tavallisimmin kaytetty analyysiyksikkd on sana, sanayhdistelma,
lause, lausuma tai ajatuskokonaisuus. (Kylma & Juvakka 2007, 110-126; Kyngas
1995, 3-11; Tuomi & Sarajarvi 2009, 95-100.) Tassa tydssa analyysiyksikoksi va-
littiin ajatuskokonaisuus.

Aineistolahtoisessa sisallonanalyysissa aineistoa tutkitaan mahdollisimman
avoimin kysymyksin tarkoituksena selvittda, mita aineisto kertoo tutkittavasta
ilmidsta. Tutkimuksen tarkoituksessa ja tutkimuskysymyksissa on maaritelty se,
mista tdssa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita. Ne ohjaavat aineiston analyy-
sid, joiden avulla aineistosta pyrittiin tunnistamaan tutkittavaa ilmiéta kuvaavia
tekstin osia. Yksityiskohtaisessa analyysissa on kolme vaihetta, jotka ovat pel-
kistaminen, ryhmittely ja abstrahointi. Analyysiyksikoksi on valittu ajatuskoko-
naisuus (ks. taulukko 6). Jokaiselle haastateltavalle merkittiin auki kirjoitettuun
aineistoon oma symbolin: H1, H2, H3 jne. (ks. liitteet 1 ja 2). Esitin aineistolle
tutkimustehtavanmukaiset kysymykset, mitka tekijat kuormittavat ja mitka te-
kijat kannattelevat yli 80-vuotiaita nakdvammautuneita naisia? Tarkensin kysy-
myksidni haastatteluissa kayttamillani teemoilla. Vastaukset naihin kysymyksiin
olivat tutkimuksen tarkoituksen ja tehtavan kannalta oleellisia alkuperaisia il-
mauksia. Merkitsin nama alkuperaisilmaukset erivarisin korostuksin aineistoon:
kuormittavat tekijat, kannattelevat tekijat ja ajatukset tulevaisuudesta. Kirjasin
myds ndista teemoista ydinasiat tekstien marginaaleihin.
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Tulosten raportointivaiheessa alkuperaisilmaisuja eli alkuperdisesta haastatte-
luaineistosta otettuja suoria lainauksia kdytin esimerkkeind, joilla oikeutin teke-
mani analyyttiset paatelmat. Valitsemani alkuperaisilmaisut olivat merkitykselli-
sid ilmaisuja, jotka toimivat pohjana aineiston seuraavalle vaiheelle eli pelkista-
miselle. Pelkistamisesta kaytetadan myos ilmaisua tiivistaminen. Tassa vaiheessa
alkuperaiset, merkitykselliset ilmaisut pelkistettiin/tiivistettiin silla tavoin, etta
niiden olennainen sisalto sailyi. (Kylma & Juvakka 2007, 116-117).

Seuraavassa analyysin vaiheessa, ryhmittelyssa, kokosin pelkistetyt ilmaisut eril-
liseen asiakirjaan. Sen jalkeen aloin vertailla pelkistettyja ilmauksia sisallollises-
ti toisiinsa ja etsia niista yhtaldisyyksia ja erilaisuuksia. Ryhmittelin sisallollisesti
samanlaiset ilmaisut samaan alakategoriaan kuuluvaksi, jolle annoin mahdolli-
simman hyvin sen sisaltda kuvaavan nimen. Kategorian nimen tuli kattaa kaikki
sen alle tulleet pelkistetyt ilmaisut. Ryhmittelyssa oli useampi vaihe. Ensin muo-
dostettiin alakategoriat, jonka jalkeen niille muodostettiin ylakategoriat. Ylaka-
tegorioiden nimien tuli kattaa sen alle tulevien alakategorioiden nimet. Kylma &
Juvakan mukaan (2017, 116-119) tutkimusaineisto ja tutkimuksen tekijan oma
tulkinta ohjaavat pelkistettyjen ilmaisujen yhdistamista kategorioiksi. Kategori-
oiden muodostaminen on Tuomi & Sarajarven (2009, 92,101) mukaan analysoin-
nin kriittisin vaihe. (Kyngas 1999, 3-11)

Kolmannessa sisdllon analyysin vaiheessa aineisto abstrahoitiin. Edellisissa vai-
heissa tehdyissa aineiston pelkistamis- ja ryhmittelyvaiheissa oli jo mukana ai-
neiston abstrahointia ja tama vaihe asettuu limittain edellisten vaiheiden kans-
sa. Ryhmittelyn paatteeksi muodostin yldakategorioista yhdistettyja kategorioi-
ta. Edellisten vaiheiden jalkeen kirjoitin yhteenvedon. Sisdlldnanalyysin kuuluu
myo6s luotettavuuden arviointia ja sitd koskeva teksti on tutkimuksen luvussa
6.3. (Kyngds 1999, 3-11; Tuomi & Sarajarvi 2009, 92-94.) Kategorioiden luominen
(ks. kuvio 7) oli aikaa vievaa ja vaativaa, mutta mielenkiintoista.
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En mina teita tun-
tis missaa... mutta
kylla maa naen,
etta ihmisia on
ympérilla, hahmot.
(H1)

Hahmojen tun-
nistaminen

Ku ei taho naha
perunaa kuoria
enaa eika tuo ruu-
anlaittokaa enas
suju (H5)

Ruoka-ainei-
den nakemisen
vaikeus

Ostosten te-
kemisen ja
ruuan val-
mistamisen
vaikeudet

Kaupassa sitten ei
meinaa léytaa
niita tavaroita (H4)

Kaupassa ta-
varoiden Ioyta-
misen vaikeu-
det

Alkuperainen il- Pelkistetty il- Alakategoria | Yldkatego- | Yhdis-
maus haastatte- maus ria tetty ka-
lussa tegoria
Taytyy niin tark- Portaissa litk- Liikkkumisen | Nakévam- | Kuormit-
kana olla, kun as- | kumisen vai- vaikeudet man ai- | tavat te-
tuupi portaihi (H5) | keus heuttamat | kijat
Toi on hankala Liikenneva- vaikeudet
tuolla, kun ma oon | loissa liikkumi- arjessa sel-
liikennevaloissa. sen vaikeus viytymi-
En uskalla |1ahtea, sessa
kun en saa sel-
vaa, onko vihrea
vai punanen. Ma
ootan, jos tulee
muita ihmisia (H4)
Mul on kavelysau- | Katutydt vai-
vat, kun maa ka- keuttavat na-
dulla menen. lkui- | kdvammaisen
nen tamperelai- liikkumista
nen suurin piirtein
muistaa missa rot-
valli reuna on.
Mutta kun ne niita-
kin siirtelee (H2)
Felottaa menna FPelko menna
uusiin paikkoihin | yksin uusiin
(H 4) paikkoihin
Mina olisi tar- Kavelykaverin
vinnu, ihan ni ku puute
sanotaan, kavely-
kaveria (H 6)
Kadulla en tunne Kadulla vai- Ihmisten
vastaantulijoita keus tunnistaa | tunnistami-
(H2) vastaantulijoita | seen liittyvat
vaikeudet

Kuvio 7. Esimerkki kategorioiden muodostumisesta.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Elamaa kuormittavat tekijat yli 80-vuotiaiden ndkévammautuneiden
naisten kuvaamina

Haastateltavat yli 80-vuotiaat nakdvammaiset naiset kertoivat kokemuksiaan
heita kuormittavista ja kannattelevista tekijoista. Nama tekijat muodostivat tut-
kimuksen yhdistavat kategoriat, jotka jaoteltiin edelleen yldkategorioiden pe-
rusteella eri osa-alueeseen (ks. liitteet 1 ja 2, kuviot 8 ja 9). Elam&a kuormittavat
tekijat jakautuivat ylakategorioiden mukaisesti seitsemaan osa-alueeseen (ks.
liite 1, kuvio 8).

Muut sairaudet

Kuulo-
nikGvammaisuus
muiden sairauksien
lisina

Kuuloesteellinen
ympansto

Kuvio 8. Eldmdd kuormittavat tekijct yli 80-vuotiaiden naisten kuvaamina.

Ystivien
kuolemien
aiheuttama
vksindisvys

Etaantyminen
atkuisesta lapsesta
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5.1.1 Nakovamman aiheuttamat vaikeudet arjessa selviytymisessa

Ndakovammautuminen oli aiheuttanut haastateltaville vaikeuksia arkielamassa
selviytymisessd, jotka ilmenivadt itsendisen liikkumisen, toisten ihmisten tunnis-
tamisen, pankkiasioiden hoitamisten, ostosten tekemisen ja ruuan valmistami-
sen vaikeuksina (ks. liite 1, kuvio 8). Kaikki haastateltavat olivat nakdvammautu-
misen seurauksena menettaneet tarkan ndkemisen kyvyn, mutta jonkin asteista
hahmotusnakda oli kaikilla jaljelld, ja osalle haastateltavia se mahdollisti ulkona
liikkumisen tuttuja reitteja pitkin. Liikkumisen vaikeuksia ilmeni erityisesti por-
taissa kulkemisessa ja liikennevalo-ohjattujen risteyksien ylittamisessa. Liikku-
misen tueksi olisi kaivattu toista henkiloa. Naon heikkeneminen teki pankkiasi-
oiden hoitamisen verkkopankissa tai pankkiautomaatilla mahdottomaksi. Ruo-
kaostosten tekeminen kaupassa ja ruuan valmistaminen kotona oli hankaloitu-
nut.

Téytyy niin tarkkana olla, kun astuupi portaihi.

Toi on hankala tuolla, kun md oon liikennevaloissa. En uskalla Idhted, kun
en saa selvdd, onko vihred vai punanen. Md ootan, jos tulee muita ihmisid.

Mind olisi tarvinnu, ihan ni, ku sanotaan, kévelykaveria.
Kaupassa sitten ei meinaa I6ytdd niitd tavaroita, eikd kotona.
Ku ei taho ndhd perunaa kuoria endd eikd tuo ruuanlaittokaa endd suju.

Mind kdyn pankissa Himeenkadulla sieltd mdé haen rahan. Minulla ei oo
mitddn pankkikortteja, kun en mdd niitd nde kéyttdd.

Tassa tutkimuksessa tuli esiin samansuuntainen tulos nakévammautumisen ai-
heuttamasta elamanlaadun heikentymisesta kuin mita kuin Mikhailova, Uusita-
lo & Ojamo (2018) saivat tutkimuksessaan, jossa havaittiin ikddntyneiden henki-
[6iden heikentyneen nakokyvyn vaikutukset elamanlaadun laskuun. Heikenty-
nyt nakokyky alensi elaméanlaatua ja omatoimisuutta. Naon heikentyminen vai-
kutti ikaantyneiden elamanlaatuun ja psyykkiseen hyvinvointiin aiheuttaen tu-
en ja hoidon tarpeen lisaantymisen. Tutkimuksen mukaan nakévammautunei-
den liikkumisen vaikeudet olivat lisdantyneet ja nakévammautuneiden henki-
[6iden psyykkisen stressin taso oli korkea. Psyykkista stressia kokivat enemman
heikkonakdiset kuin sokeat henkil6t. (Mikhailova, Uusitalo & Ojamon 2018.)

5.1.2 Muutoskriisi
Naon heikkeneminen ja nakévammautuminen oli aiheuttanut kaikille haasta-
teltaville muutoskriisin. Haastateltavien erilaiset silmasairaudet aiheuttivat na-

kokyvyn heikkenemista eri tavoin ja eri nopeudella. Nakévammautumisen ai-
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heuttama psyykkinen kriisi, huoli tulevaisuudesta, riippuvuuden lisdantyminen
toisista ihmisista sekd oman itsendisyyden vaheneminen koettiin mielta kuor-
mittavina tekijoind. Haastateltavat kokivat raskaana kyvyttomyyden hoitaa itse
omia asioitaan. Silmdsairauden akillinen ilmeneminen oli herattanyt paniikkia ja
ahdistusta. Silmasairauden hidas eteneminen puolestaan oli herattanyt pelkoa
ja huolta tulevaisuudesta. Moni haastateltavista koki piinaavana sen, etta ei voi-
nut tietad, kuinka paljon oma nakdkyky vield heikkenee, jaakoé nakokykya jaljel-
le vai onko edessa nakdkyvyn taydellinen menettaminen ja sokeus.

Se tuli, niin kun sanotaan, nurkan takaa, kun pommi...ja mulle tuli vdhén
niin niin kun paniikki.

Md pelekddn aina, ettd jos md menetdn ndkoni niin miten md sitten pdir-
jddn.

Silménpohjan rappeuma on siind vaiheessa, et odotat hdmdryyttd, pa-
himmassa tapauksessa pimeyttd.

Haastateltavat kuvasivat kdytannon eldman muuttuneen hankalammaksi, kos-
ka ndon heikentyminen aiheutti jatkuvaa tavaroiden katoamista ja se taas aihe-
utti mielialan laskua.

Kun ei nde, niin on tavarat hukassa, niin kylld se vaikuttaa

Mulle on kaikkein vaikeinta, ku md haluaisin itse hoitaa asiani ja nuppi pe-
laa, mutta kun ei nde.

Mind en kylld véihdssd kummassa ota toiste apua taikka en mee pyytd-
mdd...jos pakko, ni sitte.

5.1.3 Tiedon ja avunsaannin vaikeudet

Nakdvammautumisen seurauksena tamadn tutkimuksen haastateltavat olivat
menettaneet tarkan ndakemisen kyvyn, josta seurasi lukemisen vaikeudet. Leh-
det, kirjat, TV:n tekstitykset, kannykat ja pankkiautomaattien ruudut olivat muo-
dostuneet haastateltaville vaikeakayttdisiksi ja jopa mahdottomiksi. Osa haas-
tateltavista ei hyotynyt apuvalineista esimerkiksi kannykan tekstin lukemisessa.
Puheohjattavia kannykoita ei ollut kenelldakdan haastateltavista. Lukemisestei-
syys vaikeutti tiedonsaantia ja heikensi haastateltavien kykya itse hoitaa omia
asioitaan. Avun ja tuen hakemisessa nakdvammaisille tarkoitetuista palveluis-
ta haastateltavilla oli ollut vaikeuksia. Palveluista tiedonsaaminen oli siirtynyt
internettiin samalla kun henkil6kohtainen asiointipalvelu oli vahentynyt. Eri-
laisten tukien hakemisessa asiointia oli vaikeuttanut tyontekijoiden vaihtuvuus.

Tuntuu, ettd olis tarvittu tietoja jostakin asioista.
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Niin henkil6kohtane apu (hakemus) ...se on vasta vaihtuna se sosiaali-
tydntekijd ja niin asioita ei mene nopeesti

Moni kertoi karsivansa siita, etta lukemisesta oli taytynyt luopua, samoin mie-
leisten TV-sarjojen katselemisesta. Tekstin lukemisen vaihtaminen kuuntelemi-
seen, esimerkiksi danikirjojen kuunteluun, ei ollut kaikkien kohdalla onnistunut.
Apuvalineiden avulla lukeminen koettiin hankalana. Erdas haastateltavista kuva-
si asiaa:

Telkkaria en ndd. Suurennuslasilla nédn lukea sanan kerrallaan.

Taman tutkimuksen tulos nakbvammautuneiden ikdihmisten tiedon- ja avun-
saamisen vaikeutumisesta on samansuuntainen kuin mita Vanhustyon Keskus-
liiton tekemassa selvityksessa on saatu. Sen mukaan Suomessa on noin 300 000
ikaantynyttd, jolla ei ole kdytdssaan tietokonetta ja 75-89-vuotiaista vain joka
viides on kayttanyt internettia. 40 000 vanhuksella ei ole matkapuhelinta. (Yle
Uutiset 2013, Vain joka viides vanhus kayttaa nettia - palvelut jadvat saamatta).

5.1.4 Kokemus alempiarvoisuudesta

Liikunta- ja nakévammaisena kulkeminen kaduilla ja kauppakeskuksissa oli
koettu aika ajoin vaikeaksi. Vastaantulijat eivat piitanneet valkoisesta kepista ei-
vatka rollaattorista.

Mind kuljen rollaattorilla, ni ne sanovat, et ei tarttis kulkee nii levedsti.

Noitten valkosien keppieni kanssa menen, niin ne tulee pdin. Kerta kaikki-
aan mdd saatan sanoo, et hyvéinen aika, ook sdidki sokee, kun sdd kdvelet
pdin?

Moni haastateltava oli kokenut jaaneensa sivuun nykyisesta tietoteknisesta ela-
manmenosta. Asioiden hoitaminen oli siirtynyt ldhes kokonaan internettiin ja
henkilokohtainen sekda puhelimessa tapahtuva palvelu olivat vahentyneet tai
loppuneet kokonaan. Digiaikaan siirtyminen oli tapahtunut padasiassa sen jal-
keen, kun haastateltavat olivat jdaneet pois tydelamasta eivatka he olleet ehti-
neet tydssa ollessaan paasta siihen mukaan. Moni haastateltavista ei ollut kos-
kaan kayttdnyt tietokonetta ja nakdvammautuminen oli tehnyt tietokoneen
kaytosta heille entistd vaikeampaa, useimmille mahdotonta.

Kokemus tietoyhteiskunnan ulkopuolelle jaamisesta oli monille haastateltavis-
ta raskas ja syrjayttava kokemus. Se aiheutti alempiarvoisuuden tunteen. Ennen
nakdvammautumista suurin osa haastateltavista oli hoitanut itse muun muas-
sa pankkiasiansa.
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Me ihmiset jakaudutaan kylmdsti kahteen leiriin, me vanhenevat ja sitten
ndd nuoret, ne eldd tdssd tietokonemaailmassa.

5.1.5 Fyysisen toimintakyvyn heikkeneminen

Silmdsairauksien lisdaksi haastateltavilla henkil6illa oli myds muita sairauksia ja
vammoja, jotka heikensivat heidan fyysista toimintakykyaan ja elamanlaatuaan.

Syddmessd vajaatoiminta ja sitten on se angina pectoris, jos md oon alas-
pdin ja ndin kdsijddn, niin se on oksennus ja kova rintakipu nousee.

Kdret menny aivotukoksen jidlkeen semmosiks, ettei pysy haarukka ja vei-
hti kéiressd.

Osalle nakévamma oli tullut kaikkein viimeisimpana sairautena, kuin taakkana
monien muiden sairauksien paadlle. Nakdvamman lisaksi muutamalla haastatel-
tavalla oli myo6s kuulovamma. Kuulon ja ndadn heikkeneminen koettiin erityisen
raskaana, koska ne vaikeuttivat kanssakdaymista toisten kanssa. Rakennukset,
joista puuttui kuulovammaisille tarkoitetut induktiosilmukat, koettiin huonoina
ja ulkopuolisuuden tunnetta aiheuttavina.

Nyt sitten oli diabetes, vield insuliini, sitte rupes kuuloki heikkenee ...nd-

ké ja kuulo.

Kirkko kaikuu, mie en kuule, mitd papit sanovat.

5.1.6 Yksinadisyys

Yksi haastateltavista eli miehensa kanssa, muut haastateltavat olivat leskia tai
eronneita ja asuivat yksin. Leskeksi jadminen oli jollain haastateltavista tapah-
tunut vuosia tai vuosikymmenia sitten, jolloin leskend eldamiseen oli ehditty so-
peutua. Yhdella haastateltavista leskeksi jaamisesta oli kulunut vain muutama
vuosi ja asia oli vield hyvin kipea. Leskeksi jaamisen teki haastateltaville vai-
keammaksi, jos ndkeva puoliso oli ollut paaasiallinen apu haastateltavalle na-
on heikennyttya. Yksi haastateltavista kuvasi yksindisyyttaan ikavéimisen tun-
teena, joka kohdistui hdnen aikuista lastaan kohtaan, joka oli etdantynyt hdnes-
ta. Tama painoi haastateltavan mieltd. Etaantymisen taustalla olivat haastatelta-
van ex-puolison ja lasten isan paihdeongelma ja ristiriitainen perhe-eldma vuo-
sikymmenia sitten, kun perheen lapset olivat pienia.

Mind pdrjdsin aika hyvin siihen saakka, kun oli puoliso.
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Suurta yksindisyyden tunnetta aiheutti vanhojen ystavien kuolemat:
Miulla ei oo ystdvid, koska miun ystévdt on kaikki kuolleet.

lkévdin sitd miun tyttdo... se suuttu minnuu, on se jotenkin Idhentynnd,
mut se haukku miut pataluhaks.

Taman tutkimuksen tuloksissa haastateltavien yksindisyyden ja arvottomuuden
kokemuksissa ilmeni jonkinasteista samankaltaisuutta Uotilan (2011) yksinai-
syystutkimuksien kanssa, joissa yksindisyys nayttaytyi hyvin yksityisena ja sub-
jektiivisena kokemuksena. Uotilan tutkimuksessa siihen ndyttivat vaikuttavan
olennaisesti iakkdiden ihmisten yhteiskunnallinen asema, heidan kohtelunsa ja
arvostuksensa yhteiskunnassa seka palvelujen saatavuus. Subjektiivinen yksi-
ndisyyden kokemus maaraytyy siis paljolti siita, millainen yhteiskunnallinen ti-
lanne ja ilmapiiri on. Uotilan mukaan yhteiskunnan ja kulttuuristen asenteiden
on havaittu vaikuttavan idkkdiden ihmisten eldaméanlaatuun. ldkkdiden ihmisten
kokema arvostuksen tunne ja kunnioittava kohtelu paransivat heidan elaman-
laatuaan. (Uotila 2011, 68.) Kokemus alempiarvoisuudesta tuli omassa tutki-
muksessani esiin erityisesti ulkopuolelle jaamisen tunteena tietoyhteiskunnas-
ta. Tama ulkopuolisuuden ja huonommuuden kokemus lisda oletettavasti yksi-
ndisyyden tunnetta.

5.1.7 Traumaattiset muistot

Haastateltavilta kysyttiin, mitka olivat olleet vaikeimpia aikoja heidan elamas-
sdan ja kuinka he olivat niista selviytyneet. Vaikeat elaméanvaiheet voivat jaada
kuormittamaan eldmda mielen tasolla, vaikka eldma sujuisikin ulkonaisesti hy-
vin. Haastateltavilta kysyttiin, mita he ajattelivat ndiden asioiden merkitykses-
ta talla hetkelld. Haastateltavat kertoivat elamansa raskaista ja traumaattisista
tapahtumista, jotka olivat sdilyneet kipeind muistoina heidan mielessaan ja vai-
kuttivat edelleenkin heidan elamassaan.

Kaikki haastateltavat olivat kokeneet sota-ajan ollessaan lapsia. Vanhin haasta-
teltavista oli 1939 talvisodan alkaessa ollut 12- ja nuorin 2-vuotias. Haastatel-
tavat olivat syntyneet vuosien 1927 ja 1937 valilla. Nuorimmilla haastateltavis-
ta ei ollut henkil6kohtaisia muistikuvia sodasta, koska he olivat sodan syttyessa
vain muutaman vuoden ikdisid. Osaa haastateltavien perheita sota oli kosketta-
nut erittdin rajusti ja heilld oli muistoja sodan kauheuksista. Sodan jalkeen erdaan
tutkimushenkilon perheessa sodan raskaista muistoista vaiettiin kokonaan, me-
netykset olivat lilan raskaita puhuttaviksi: rintamalla oli kuollut yksi perheen po-
jista. Osalla tutkimushenkil6ista sodan aiheuttamat traumaattiset muistot nou-
sivat haastattelussa esiin useita kertoja. Yksi haastateltavista oli kokenut paik-
kakunnallaan raskaita pommituksia, joista oli jadnyt painajaismaisia muistoja.

44



Meilld ei puhuttu niistd mistdd ikdvistd asioista.

Pommisuojaan mentiin monta kertaa ja silloin kerran tuli kova pommitus,
kaikkien talojen ikkunat meni sdpdileiks.

Sodan lisaksi sairaudet aiheuttivat perheissa kuolemaa. Yksi haastateltavista oli
jaanyt nuorena perheen aitina leskeksi ja yksinhuoltajaksi lapsilleen. Elamassa
sinnittely oli auttanut eteenpdin, mutta suremiselle ei ollut jaanyt tilaa.

Siit on 65 vuotta, kun mies kuoli. Ei ollu pdivddi, et olis enndttdnny itked, oli
tdysi tyd, ettd jakso, olin tehtaalla kolmivuorotydssd.

Tutkimuksessa nousi esiin traumaattisten muistojen kuormittava vaikutus tut-
kimushenkildille. Elaman raskaat ja traumaattisista tapahtumat olivat sdily-
neet kipeina muistoina heidan mielissaan. Muistot liittyivat seka lapsuuteen et-
ta aikuisikdan. Saman suuntaisia tutkimustuloksia nostaa esiin Suokas-Cunlif-
fe (2015). Han toteaa, ettd Suomessa sota-ajat koskettivat kaikkia suomalaisia
(ennen vuotta 1945 syntyneitd). Sodan aiheuttamat traumat voivat elda mieles-
sd, tunteissa ja unissa koko elaman ajan. Ikaantyneen henkilon elaman varrel-
la varhaislapsuudessa, nuoruudessa tai aikuisuudessa koetut traumaattiset ela-
man vaiheet ja tapahtumat saattavat aktivoitua vanhuudessa. Traumatisoitumi-
sen riski kasvaa, jos trauma on ollut pitkdkestoinen ja toisen, erityisesti [dheisen
henkilon aiheuttama. (Suokas-Cunliffe 2015, 185-186.)

Tutkimuksessa nousi esiin raskaiden perhemuistojen aiheuttama kuormitta-
vuus. Muistot vaikeasta ja vadkivaltaisesta avioliitosta seka puolison uskotto-
muudesta painoivat mieltd. Entisen puolison ja lasten isan alkoholiongelmat oli-
vat tehneet perheen eldmasta repivan. Perhe-elaman ristiriitoihin ei oltu saatu
apua lasten ollessa pienia ja ne heijastuivat nykypdivaan asti ja ilmenivat muun
muassa niin, etta osa perheen aikuisista lapsista oli etaantynyt haastateltavasta.
Vaikeat muistot painoivat mielta ja aiheuttivat syyllisyytta. Lasten etdantyminen
taas aiheutti yksinaisyyden tunnetta.

Pitkd ja kivinen se meidn avioliitto, mies oli uskoton ja kiivasluontoinen.

lkévdin sitd miun tyttdo... se suuttu minnuu, on se jotenkin Idhentynnd,
mut se haukku miut pataluhaks.

Osa ikdaantyneista saattaa kantaa elamadssdan ylisukupolvisia taakkasiirtymia.
Ylisukupolvisuudella tarkoitetaan tietoisia ja tiedostamattomia sukupolvelta
toiselle siirtyvia sisdisia kokemuksia. Suremaan suostuminen ja sen kohtaami-
nen, mitd itselle on tapahtunut, voi vahentaa taakkasiirtymien jatkumista eteen-
pdin seuraaville sukupolville. Naihin prosesseihin ikdantynyt tarvitsee usein ul-
kopuolista tukea. Lapitydstamisen kautta ikdadntynyt voi paasta kokemaan van-
huudessaan elaman uudenlaista arvoa ja kiitollisuutta. (Tuhkasaari 2013, 18-19.)
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5.2 Elamaa kannattelevat tekijat yli 80-vuotiaiden nakévammautuneiden
naisten kuvaamina.

Kuormittavat ja kannattelevat tekijat muodostivat tutkimuksen yhdistavat ka-
tegoriat, jotka edelleen jaoteltiin ylakategorioiden perusteella eri osa-alueisiin
(ks. liitteet 1 ja 2, kuviot 8 ja 9). Kannattelevat tekijat jakautuivat yldkategorioi-
den mukaisesti kuuteen osa-alueeseen (ks. liite 1, kuvio 9) Elamaa kannattelevat
tekijat yli 80-vuotiaiden ndkévammautuneiden naisten kuvaamina.

Jiljelli olevan néidn
antama tuki

Hahmoniko
Viriniko

Valontaju

Sosiaaliselta
ympiristolti ja
yhteiskunnalta
saatu tuki

Laheisiltd saatu tuki

Ammattilaisilta
saatu tuki

Osallisuus

Vertaistuki ja oma
aktiivisuus voima-
varana

Seurakunnan leirien
tarjoama tuki

Seurakunnat ja
Nékdvammaisyhdis-
tykset

Mielen hyvinvointi

Nikdvammautumisen
lapikdavminen

Miclialan kohottajat

Oman itsendisyvden
sailyttdmisen tarkeys

Liikunta

Kaveleminen kunnon
vlldpitdjénd- ja ko-
hottajana

Ryhmiliikunta kun-
non ja mielialan ko-
hottajana

Hengellinen tuki

Usko luo turvalli-
suutta

Usko merkitykselli-
nen voimavara lap-
suudesta ldhtien

Rukous voimava-
rana

Kuvio 9. Eldmdd kannattelevat tekijdit yli 80-vuotiaiden naisten kuvaamina.
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5.2.1 Jaljellad olevan ndaén antama tuki

Naon menettaminen oli ollut kaikille haastateltaville raskas kokemus, mutta ku-
kaan haastateltavista ei ollut sokeutunut taysin, vaan kaikilla oli ndén jaanteita
jonkin verran jaljelld. Haastateltavat kokivat, ettda naon jaanteista oli heille mer-
kittavaa apua. Monelle haastateltavista hahmojen nakeminen mahdollisti yk-
sin kavelemisen ulkona tuttuja reitteja pitkin. Moni haastateltava ilmaisi tyyty-
vaisyyttdan siihen, etta he kykenivat nakemaan toisista ihmisista hahmot, vaik-
ka eivat pystyneetkdan erottamaan esimerkiksi kasvonpiirteitd. Varinaon ja va-
lontajun sdilyminen koettiin elamaa suuresti helpottavina asioina. Varien nake-
minen mahdollisti kauneuden kokemista esimerkiksi luonnossa liikkuessa.

No kylld md nédn, mutta en tarkkaan. Se tarkka ndké on menny, ettd hd-
mdrdssd...hahmo.

Kylld mind vdrit néd iha hyvin tdlld silmdllé ja tdllédkin nddn tuota noin niin
kun valot paneepi, niin ndkeepi valot.

5.2.2 Sosiaaliselta ymparistolta ja yhteiskunnalta saatu tuki

Sosiaaliselta ymparistolta ja yhteiskunnalta saatu tuki jakautui laheisiltd, am-
mattilaisilta ja vapaaehtoistyontekijoilta saatuun tukeen seka yhteiskunnalta
saatuihin nakévammaisten tukipalveluihin ja apuvalineisiin. Haastateltavat oli-
vat kokeneet laheisiltaan, lapsilta, lapsenlapsilta ja kummilapsilta, saadun tuen
kaikkein merkittavimpana tukena nakdvammautumisensa jalkeen. Laheiset aut-
toivat ndkoa vaativissa toimissa kuten laskujen maksussa. Omaisten vierailut li-
sasivat haastateltavien turvallisuuden tunnetta.

Seurakunnan vapaaehtoisystava koettiin laheisena ja hanen kanssaan ulkoiltiin
sekad osallistuttiin erilaisiin tapahtumiin esimerkiksi seurakunnan leireille.
Yhteiskunnan tuet, joita haastateltavat olivat ndkévammansa perusteella saa-
neet, olivat muun muassa apuvalineita ja erilaisia vaikeavammaisille tarkoitet-
tuja tukimuotoja, kuten kuljetuspalvelut. Haastateltavat kokivat nama yhteis-
kunnalta saamansa tuet tarkedna heidan arjessa selviytymisessdan ja osana hei-
dan hyvinvointinsa tukemista. Muutama haastateltavista sai kaupungin palk-
kaaman henkilokohtaisen avustajan antamaa apua itselleen muutamia kertoja
viikossa. Tama koettiin tarkedna ja elamaa helpottavana asiana.

Kaikki haastateltavat olivat erityissairaanhoidon piirissa silmaklinikoilla ja kun-
toutuspoliklinikoilla. Vammaisetuusasioissa haastateltavat olivat olleet yhtey-
dessa kaupunkiensa vammaispalvelujen sosiaalityontekijoihin. Haastateltavat
osallistuivat seurakunnan nakévammaisille jarjestettyihin tilaisuuksiin lukuun
ottamatta yhta vaikeasti liikkuntavammaista haastateltavaa, jonka luona seura-
kunnan tyontekijat kavivat kotikdaynneilla. Ammattihenkil6kunnalta saamaan-
sa tukeen ja palveluun useimmat haastateltavista olivat melko tyytyvaisia. Laa-
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kareiden, hoitajien, sosiaalityontekijoiden, kotiavun ja seurakunnan tyontekijoi-
den suhtautumistavat merkitsivat haastateltaville paljon. Kun haastateltava oli
kohdannut mydnteisesti suhtautuvan tyontekijan, joka oli aidosti kiinnostunut
hdnen sairautensa tai asioidensa hoitamisesta, se antoi paljon voimia. Mydntei-
nen tapaaminen ammattihenkilon kanssa kannusti haastateltavia ja lisasi hei-
dan omatoimisuuttaan asioiden hoidossa.

Oikein semmonen miellyttévd (tyontekijd)...pitdsk6hdn minun nyt tilata
aika sille.

Ite soitin sille sosiaalityontekijdlle niin tdmd sano, et olipa kiva, ettd soitit.
Kylldhdn mun tyttd, hdnhd hoitaa kaikki mun juoksevat asiat.
Tyttdren poika, niin se kdypi pankissa ja apteekissa.

Mun pdd on suhteellisen selkee, ettd mdd osaan hakea ndkévammasten
kaikki avut, mitd vdhdnkédn mahdollista.

On mulla se taksikortti. Enhdn mind muuten pddisis liikkumaan.

Mindpd ndytdn, milld telkkaria katon. Tdmmdset (erikoislasit), ku pistéd
pddhdn, niin ndillé nékee.

5.2.3 Osallisuus

Haastateltavat olivat kukin omin tavoin osallisia erilaisiin yhteis6ihin: oma per-
he ja suku olivat Idahimpana. Myo6s seurakunta ja nakdvammaisyhdistys olivat
haastatelluille tarkeita osallisuuden ja yhteiséllisyyden paikkoja. Yhteyden sai-
lyttdmisessa sukulaisiin ja ystaviin haastateltavilla auttoi oma aktiivisuus. Osa
haastateltavista osallistui aktiivisesti erityisesti nakdvammaisille suunnattuihin
toimintoihin. Osallistumisen koettiin lisddvdn tietojen saamista ndkdvammais-
ten palveluista ja auttavan palveluiden hakemisessa.

Moni haastateltavista oli osallistunut seurakunnan nakévammaisille jarjesta-
miin ryhmiin ja leireille. He kertoivat, etta omien kokemusten jakaminen ryh-
madssa tai nakdvammaisten leirilla oli tuonut helpotusta oloon. Niissa oli mah-
dollisuus saada virkistysta, vertaistukea seka tutustua uusiin ihmisiin. Erds haas-
tateltava koki helpottavana osallistumisen tutkimukseni ryhmahaastatteluun,
koska oli saanut ensimmaista kertaa olla vertaisryhmdssa ja kuulla toisten ja-
kamia kokemuksia ndon heikentymisesta seka kertoa omista kokemuksistaan.
Kylld mind haluan ihmisiin yhteyttd pittdd ja haluan, ettd kavereita on.
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Yritdn olla mukana joka puolella.

Tdmd on aivan ihmeellistd, kun saadaan kuulla toistenkin tuskaa ja eld-
mdn vaikeuksia.

Se leiri (seurakunnan), tdmd oli jo kolmas kerta. Ja kesdleirille meinaan il-
moittautua. Sinne on mukava mennd.

Tutkimuksen kanssa samansuuntaisia tuloksia on aiemmin noussut esiin Teino-
sen (2005) tutkimuksessa, jossa ilmeni osallisuuden ja uskonnollisuuden kyt-
keytyminen tosiinsa. Teinosen tutkimuksessa havaittiin, etta uskonnollisuus oli
yleistd idkkaassa vaestossd, naisilla kaksi kertaa yleisempaa kuin miehilla. Us-
konnollisiin tilaisuuksiin osallistuminen oli iakkailla yhteydessa muuhun sosiaa-
liseen osallistumiseen ja vierailujen maaraan. (Teinonen 2005.)

5.2.4 Mielen hyvinvointi

Mielen hyvinvoinnin tekijoiksi nousivat kolme osa-aluetta: nakévammautumi-
sen lapikdyminen, mielialaa kohottavat ja yllapitivat tekijat seka itsendisyyden
ja omatoimisuuden sdilyttaminen. Yhden haastateltavan sopeutumista nako-
vammautumiseen helpotti tieto siitd, ettd hanen omalla didillaan oli ollut sa-
ma silmdsairaus, joka oli periytynyt hanelle. Kysymys tulevaisuudesta ja siita sel-
viytymisesta mietitytti monia haastateltavia. Néakbvammautumisen lapikaymis-
ta oli muutamalla haastateltavista auttanut vertailu itsedan vield vaikeammas-
sa tilanteessa oleviin henkildihin ja he olivat kiitollisia omista jaljellad olevista
kyvyistaan. Nakévammautumisen lapikayminen oli myds herattanyt rohkeuden
puolustaa itseaan.

Mielialan kohottajat olivat asioita, jotka toivat helpotuksen tunnetta ja hyvaa
mieltd haastateltavien elamaan. Arkisten asioiden tekeminen kohotti monella
mielialaa. Erilaisten menetysten ja raskaiden asioiden sureminen toivat helpo-
tuksen tunnetta ja nostivat mielialaa. Laheisten ja rakkaiden ihmisten muistele-
minen kohotti mielialaa, huolimatta siita, ettd nama olivat jo kuolleet. Lapsuus-
kodin valittava ilmapiiri kannatteli vanhuudessakin. Samoin leskeksi jaamisen
jalkeen hyvan avioliiton muisteleminen loi valoisaa mielta.

Kolmantena mielen hyvinvoinnin osatekija oli oman itsendisyyden ja omatoimi-
suuden sailyttaminen. Omatoimisuuden sdilyttdminen niin pitkadn kuin mah-
dollistaa koettiin tarkeana. Halu itsendisyyteen ilmeni muun muassa kotitdiden
tekemisessa. Kaikki haastateltavat olivat syntyneet sota-aikana ja haastatteluis-
sa nousi esiin se, etta haastateltavat arvelivat, etta sota-ajan vaikutusta oli hei-
dan vahva halu selviytya itsendisesti. He olivat tottuneet tyon tekemiseen ja vai-
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van ndakemiseen. Sota-aikana lapsetkin kantoivat vastuuta ja hoitivat erilaisia
tehtavia kukin kykyjensa ja ikansa mukaisesti.

Kaikkiaan, nii mdd saatan sanoa, et hyvénen aika, ook, sddki sokee, kun
sdd kdvelet pdin. Sit mdd oon ottanu, niin hdijyn asenteen.

No mind oon ajatellu, ettd en mind voi sille (ndkévammautuminen) mitdd,
ettd se menee ja rukoillu, ettd pysys tdmd ndko niin kauan, kun mind tddil-
ld taivallan...tdlld mind pdrjéisin kylld.

Mut md sopeudun, kun mun diti oli samanlaisesti sairas.

Min oon semmone, ettd itkee tihhaaatan ja rupean sitten touhuammaa ja
ajattelemaan hyvid asioita...ja huumorihan se on.

Meilld on ollu nii hyvd (koti). Me on sanottu aina siskoksien kanssa, ettd
meil ei koskaa huudettu ja niin paljo oli meitd mukuloita.

Mulla oli hyvd mies ja me oltii pikkusta vaille 60 vuotta avioliitossa.

Kaikki mind oon ikkunat ja kaikki pessy itse. Mind sano, ettd en ota ketdidn
sotkemaan kotiani...ite teen niin kauan, kun pystyn.

Mut eiks oo hieno asia, kun vield jotenki selviytyy itse.

5.2.5 Liikunta

laltdan haastateltavat olivat 81-91-vuotiaita. Suurin osa heista hoiti aktiivises-
ti kuntoaan ja piti pdivittdista lilkkuntaa itselleen tarkedna fyysisen ja henkisen
kunnon yllapitajana. Nakévammautuminen oli kaikilla haastateltavilla vaikeut-
tanut litkuntaharrastuksiin osallistumista, mutta haastateltavat olivat luoneet
nakdvammaisina itselleen soveltuvia liikuntatapoja. Kaveleminen oli merkitta-
vin litkuntamuoto kaikille haastateltaville, mutta naon heikkeneminen oli vai-
keuttanut yksin tehtavia kavelylenkkeja. Ratkaisuksi tahan ongelmaan osa haas-
tateltavista oli paatynyt tekemaan kavelylenkkeja aina samalla tutulla reitilla.
Hahmondon sdilyminen oli tehnyt taman mahdolliseksi.

Osalla haastateltavista, jotka eivat pystyneet enaa yksin liikkkumaan, oli seura-
kunnan vapaaehtoisystdva, jonka kanssa he ulkoilivat sdanndllisesti. Yhta haas-
tateltavaa lukuun ottamatta, jonka terveydentila oli lilan heikko, kaikki haas-
tateltavat harrastivat sadnnollisesti kavelemista. Osalle haastateltavia ryhmalii-
kunta oli mieleisin liikuntamuoto ja yksi haastateltavista oli hakeutunut erityi-
sesti nakévammaisille suunnattuun lilkkuntaryhmaan, jonka koki itselleen hyva-
na.
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Véihintddn kerran viikossa jumpassa.
Kdveleminen pitdd ylld kuntoa.
Md kéivelen ne rappusetki ylds ja alas elikkd hoidan omaa fysiikkaani.

Ku tulin lenkiltd, kdvelin vield viidentee kerroksee... neljdnnessd piti huila-
ta véhdn aikaa. Jos neljdn seindn sisdlle jdd, niin ei siitd tule mitdad.

Taman tutkimuksen kanssa samansuuntaisia tuloksia on aiemmin 16ytynyt Lam-
pisen 8-vuotisessa seurantatutkimuksessa, jossa tutkittiin, miten fyysinen ak-
tiivisuus, harrastustoiminnat ja liikkumiskyky ennustavat iakkdiden ihmisten
psyykkista hyvinvointia. Fyysinen aktiivisuus ja psyykkinen hyvinvointi ovat
vahvasti yhteydessa toisiinsa. (Lampinen 2004, 72-73.)

5.2.6 Hengellinen tuki

Hengellinen tuki jakautui kolmeen osa-alueeseen: usko turvallisuuden tuojana,
usko merkityksellisyyden antajana ja rukous voimavarana. Monelle haastatelta-
vista rukous oli elaman tarked, luonnollinen osa ja voimavara ja he kertoivat saa-
neensa voimaa uskosta ja rukouksesta. Ndita kuvailtiin ikaan kuin hiljaisena, si-
saisend hengityksena. Osallisuuden ja yhteyden kokemus seka hengellisyydes-
ta virkistyminen olivat osalle haastateltavista toteutuneet seurakunnan nako-
vammaisten leireilla. Monella haastateltavista oli laheinen, persoonallinen suh-
de uskon kohteeseen, Jeesukseen. Usko merkityksellisyyden antajana liittyi sii-
hen, ettd lapsuudesta ldahtien usko on ollut tarked ja merkityksellinen osa ela-
maa. Kokemus siitd, ettd kaikki saavat avun ylhaalta, toi lohdutusta.

Tuolta ylhddltd annetaan ne voimat, ettd ku se on uskon juttu mulla pie-
nestd lédhtien.

En olis selvinny, ellei olis Jeesusta tossa vierelld.
Rukous on auttanu.

Ja kuitenki me on kaikki ylhddltd saatu sithen varmasti apua, ettd ollaan
jaksettu tdhdn pdivddn eldad.

Tassa tutkimuksessa nousi hengellisyys esiin haastateltavien voimavarana. Sa-
mansuuntaisia tutkimustuloksia on Teinosella (2015), jonka tutkimuksen mu-
kaan rukoileminen lisdantyi jonkin verran ian myota. Vaikka uskonnollisuus ei
sindnsa juuri edista terveyttd, se on tutkimuksen mukaan iakkailla ihmisilla kui-
tenkin voimavara vastoinkdymisista esimerkiksi sairauksista selviytymiseen.
(Teinonen 2005.)

51



6. POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelua

Taman tutkimuksen taustalla oli vuonna 2015 tehty suomalainen itsemurhatut-
kimus. Sen mukaan yli 80-vuotiaiden ndkévammaisten naisten ryhmassa itse-
murha oli poikkeuksellisen yleinen kuolinsyy. Ndin on ollut viimeiset 30 vuotta.
Taman pohjalta syntyi kiinnostukseni I[dhted tekemaan tutkimusta idkkaista na-
kdvammautuneista naisista. Laadullisella tutkimuksella nostin esiin yli 80-vuo-
tiaiden naisten kokemuksia elamastaan naon heikentymisen jalkeen. Tutkimuk-
sessa kartoitettiin elamaa kuormittavia ja kannattelevia tekijoita seka niiden
merkitysta haastateltavien elamadssa. Tarkastelemaani ilmiota on aiemmin tut-
kittu varsin vahan.

Teemahaastattelu soveltui tutkimukseni aineistonkeruumenetelmaksi hyvin.
lakkaille nakdvammaisille kyselylomakkeisiin (paperisiin tai sahkagisiin) vastaa-
minen olisi ollut vaikeaa tai jopa mahdotonta. Yksil6- ja ryhmahaastattelujen
yhdistelma aineistonkeruumenetelmina taydensivat toisiaan. Yksilohaastattelu-
jen kahdenkeskisyys rohkaisi haastateltavia puhumaan enemman myds henki-
[6historiaan liittyvistda elamdnvaiheista. Ryhmahaastattelussa syntynyt keskus-
telu toi esiin useita nakdkulmia kdsiteltavasta asiasta ja monipuolisti tutkimus-
aineistoa. Yksilo- ja ryhmahaastatteluihin osallistuminen oli haastateltavien an-
tamien palautteiden perusteella heille positiivinen ja vertaistuellinen kokemus.

Tutkimuksessani nousi esiin seitseman eldaman osa-aluetta, joiden vuoksi nako-
vammautuneet yli 80-vuotiaat naiset kokivat eldmansad kuormittuvan: 1) naon
heikkenemisesta johtuvat arkieldamaa haittaavat tekijat, 2) muutoskriisi, 3) tie-
don ja avun saannin vaikeudet, 4) kokemus alempiarvoisuudesta, 5) fyysisen toi-
mintakyvyn heikkeneminen, 6) yksindisyys ja 7) traumaattiset muistot. Elamaa
kannattelevia tekijoita nousi esiin kuusi: 1) jaljella olevan naén antama tuki, 2)
sosiaaliselta ymparistolta ja yhteiskunnalta saatu tuki, 3) osallisuus, 4) mielen
hyvinvointi, 5) lilkkunta ja 6) hengellinen tuki.

Kaikille haastatelluille nakévammautuminen oli aiheuttanut vaikeuksia liikkua
ulkona yksin. Ulkona liikkumisen halu ja kavelykaverin puute nousivat tutki-
muksessa esille. Tdssa on suuri tarve vapaaehtoistydn toimijoille. Osalla haasta-
teltavista oli henkil6kohtainen avustaja, mutta hanen kanssaan ei jaanyt aikaa
ulkoilla. Avustajan tyotunnit kuluivat avun antamiseen kotitdissa seka asiointi-
apuun kodin ulkopuolella.

Tiedonvalityksen muuttuminen padosin sahkoiseksi aiheutti tutkimushenkil6il-
le syrjaytymiskokemuksen. Haastateltavat olivat tottuneet hoitamaan esimer-
kiksi omat pankkiasiansa pankkikonttorissa, joiden verkosto ja palvelut ovat
heikentyneet rajusti. He eivat kyenneet kayttamaan pankin digitaalisia palvelui-
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ta, ja siksi kokivat itsensa yhteiskunnan ulkopuolelle jaaneiksi ja alempiarvoisik-
si. Ndkdvammautumisen myota he kokivat joutuneensa riippuvaisiksi toisten ih-
misten avusta asioidensa hoidossa. Tutkimushenkil6t kokivat yhteiskunnan piit-
taamattomuutena sen, ettd palvelujarjestelmia ja teknisia laitteita kehitettdessa
ei oltu huomioitu vanhuksia eikda nakdvammaisia.

Nakovammautumisen ja siita johtuvien vaikeuksien lisaksi haastateltavien ela-
maa kuormittivat myods muut tekijat kuten erilaiset fyysiset sairaudet, yksinai-
syys ja traumaattiset muistot. Jos kuormittavassa elamantilanteessa lahiverkos-
ton ja yhteiskunnan tarjoama tuki eivat ole riittavia, idkkaalla nakovammautu-
neella on riski masentua ja syrjaytya. Traumaattiset, lapikdaymattomat muistot ja
yksindisyys kuormittivat merkittavasti osaa tutkimushenkildista. Jos nadiden te-
kijoiden taakka on suuri ja se yhdistyy ndakbvammautumisen mukanaan tuomiin
kuormitustekijoihin, henkil6lla on vaara masentua ja syrjaytyd. Omassa kodis-
sa tai palvelu- ja hoivakodissa asuvien nakévammaisten vanhuksien omaisten
ja tyontekijoiden on tarkeaa rohkaista nakévammautunutta kertomaan ajatuk-
sistaan, kokemuksistaan ja tunteistaan. Nakévammautuneen vanhuksen myo-
tdeldava kuunteleminen rohkaisee hanta puhumaan. Tama puolestaan voi aut-
taa seka nakdvammaista itseaan etta hanen lahelld olevia tiedostamaan van-
huksen avun ja tuen tarpeen lisddntyminen ja jarjestamaan hanelle tarvittavaa
apua ja tukea.

Tutkimukseen osallistuneilla nakévammautuneilla henkildilla oli elamasaan
runsaasti kannattelevia tekijoita. Elamaa kannattelevista tekijoista esiin nousi-
vat sosiaaliselta ymparistolta ja yhteiskunnalta saadut tuet. Laheiset ihmissuh-
teet, erityisesti lasten ja lastenlasten tuki koettiin tarkedna samoin vapaaehtoi-
systavan tuki. Yhteiskunnan tarjoamista vammaispalveluista haastateltavat pi-
tivat tarkeimpana kuljetuspalvelun, joka mahdollisti heille kodin ulkopuolella
liikkumisen taksilla. Mielen hyvinvointi auttoi selviytymaan nakévammautumi-
sen mukanaan tuomista uusista elaman haasteista. Tata hyvinvointia edistivat
nakdvammautumisen ldpikdayminen, kunkin haastateltavan yksildlliset mielialaa
kohottavat ja yllapitivat tekijat seka itsendisyyden ja omatoimisuuden sailytta-
minen. Pdivittdinen tai viikoittainen liikunta koettiin eldmanlaatua yllapitavana
tekijand. Osallistuminen seurakunnan ja ndkévammaisyhdistysten toimintaan
koettiin merkittavana niin tiedon saamisen kuin sosiaalisten yhteyksien ja hen-
gellisen annin takia.

Tutkimuksessa hengellisen tuen merkitysta kuvattiin voimavaralahtoisesti.
Osalla tutkittavista usko oli ollut tarkea lapsuudesta lahtien. Kaikki saavat avun
ylhaalta -ajatus oli tutkimushenkil6ille yhteinen. Hengellisyyden esiin tulemi-
nen saattoi johtua tutkimusasetelmasta. Haastateltavat tiesivat, etta tyosken-
telen seurakunnassa. Lisaksi haastateltavat tulivat mukaan tutkimukseeni Tam-
pereen ja Vantaan seurakuntien nakdvammaistyon toiminnan kautta. Toisaalta
moni tutkimushenkiloista ilmaisi sen, ettd oli vasta hiljattain, nakbvammautu-
misen myotd, tullut mukaan seurakunnan toiminnan piiriin. Usko vaikutti ole-
van tutkimushenkil6ille tuttu lapsuudesta asti ja sen merkitys oli vahvistunut
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vanhuudessa. Tutkimusasetelma luultavasti mahdollisti hengellisyydesta puhu-
misen, koska se koetaan hyvin araksi ja henkil6kohtaiseksi aiheeksi.

Yksi tutkimukseeni osallistuneista oli nakéongelmainen, juuri ndakdvammai-
suuskriteerin tdyttymisen rajalla oleva henkild. Naita henkildita on Suomessa
173 000. Nakévammaisten maara on 55 000. Yhteensa nakévammaisia ja nako-
ongelmaisia on Suomessa 228 000. (Ojamo 2017b, 15-16.) Pelko silmasairauden
etenemisesta ja ndon heikkenemisesta on kuormittavaa. Diagnostisoitu, ete-
neva silmasairaus aiheuttaa psyykkisen kuormituksen lisdksi vaikeuksia arjen
toiminnoissa. Nakdongelmaiset henkilot ovat kuitenkin ldhes kaikkien yhteis-
kunnan tarjoamien nakévammaispalvelujen ulkopuolella. Tahan ryhmaan tulisi
suunnata palveluja, jotta syrjaytymiskehitys, yksindistyminen ja masennus voi-
taisiin ennaltaehkaista.

Tutkimukseni mukaan masentuminen ja syrjdytyminen eivat ole suoraviivaista
seurausta nakdvammautumisesta. Niille altistaa ndkdvammautuneen henkilon
elamadssa olevien kannattelevien tekijoiden riittamattomyys suhteessa kuormit-
taviin tekijoihin. Kuormittavia tekijoita voi olla paljonkin, mutta niista selvitaan,
jos vastapainona on riittavan paljon kannattelevia tekijoita. Mikali kuormitta-
viin tekijoihin (esim. silmdsairaus) ei pystyta vaikuttamaan, tukitoimet tulee kes-
kittda kannattelevien tekijoiden vahvistamiseen.

6.2 Tutkimuksen eettisyys

Aiheeni sensitiivisyys on lahtdkohtana tutkimuseettiselle pohdinnalleni. Sen-
sitiivisilla aiheilla tarkoitetaan tutkimusaiheita, jotka ovat henkildkohtaisia ja
mahdollisesti arkaluonteisia tai vaikeita tutkittavalle Taman takia eettisiin na-
kokohtiin on kiinnitettava erityista huomiota tutkimuksen eri vaiheissa: ennen
haastattelua, sen aikana ja sen jalkeen. (Kallinen, Pirskanen & Rautio 2015, 15-
16.) Aiheeni valinta, ikdantyneiden nakévammautuneiden naisten kokemukset,
on eettisesti perusteltua, koska aiheesta on tehty vahan laadullisia tutkimuksia.
Tutkimukseni antaa danen ndille ihmisille.

Haastatteluihin [ahdin tiedostaen, etta kasiteltavat aiheet ovat eri henkildille eri
tavalla sensitiivisia. Toiselle haastattelututkimukseen osallistuvalle omista ko-
kemuksista kertominen voi olla luontevampaa ja helpompaa kuin toiselle. Jo-
ku haastateltava voi kokea puhumisen jopa helpottavaksi kokemukseksi, kun
taas jollekin toiselle henkildlle puhuminen voi olla liian yksityistd, jopa ahdista-
vaa. Usein tutkimuksen aihepiirin itselleen liian arkaluonteiseksi kokeva henki-
[6 ei lahde haastateltavaksi ja tekee talla tavoin oman rajauksensa ja suojelee it-
sedan. Sensitiivisen tutkimusaiheen darella oltaessa edellytetdan haastattelijal-
ta erityisen kunnioittavaa ja myotaelavaa suhtautumista haastateltavia kohtaan.
(Kallinen ym. 2015, 16, 142; Kuula 2006, 136; Hyvarinen ym. 2017, 287-294.)
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Tutkimukseni haastateltavat koottiin askel askeleelta, jotta haastattelun toteu-
tuminen tapahtuu yhteisymmarryksessa kaikkien tahojen kanssa. Anoin ja sain
tutkimusluvat Vantaan ja Tampereen seurakuntayhtymien johtajilta. Taman jal-
keen prosessi eteni Tampereella ja Vantaalla eri tavoin. Tampereella vierailin
seurakunnan nakévammaisten ryhmassa etukdteen kertomassa tutkimukse-
ni aiheesta. Samalla kerroin heille mahdollisuudesta osallistua ryhmadhaastat-
teluun. Tampereen seurakuntayhtyman nakdvammaistydsta vastaava diakoni
kokosi haastatteluryhman henkildista, jotka tayttivat tutkimuskriteerit ja olivat
kiinnostuneita osallistumaan haastatteluun. Nain henkil saattoi minua kohtaa-
matta kieltdytyd haastattelusta. Taman jalkeen otin itse yhteytta tutkimushen-
kiloihin puhelimitse ja kerroin haastateltaville tutkimuksestani ja haastattelun
luottamuksellisuudesta, vapaaehtoisuudesta osallistumiseen seka mahdollisuu-
desta haastattelun keskeyttamiseen. Kerroin ryhmahaastatteluun ilmoittautu-
neille, ettda Tampereen nakdévammaistydsta vastaava diakoni on ldsna ryhma-
haastattelussa. Tama toi tilanteeseen turvallisuutta.

Vantaan ndakdvammaistyOsta vastaava diakoniatydntekija valitsi potentiaalisia
haastateltavia tutkimushaastatteluun, otti heihin yhteytta ja kertoi tutkimuk-
sestani seka tiedusteli heidan kiinnostustaan osallistua haastatteluun. Jos hen-
kilo oli halukas osallistumaan haastatteluun, diakoniatydntekija pyysi haastatel-
tavalta luvan antaa hanen puhelinnumeronsa ja osoitteensa minulle, jotta voin
soittaa hanelle. Soitin jokaiselle yksil6haastatteluun lupautuneelle ja kerroin
heille samat seikat kuin haastatteluryhmaan tuleville henkiléille ja annoin heil-
le mahdollisuuden kysymysten esittdamiseen seka sovin heidan kanssaan haas-
tatteluajat. Puhelinkeskusteluissa haastateltavat kertoivat elamantilanteistaan
ja saimme luotua kontaktin toisiimme. Yhteydenotot tapahtuivat puhelimitse,
koska haastateltavat olivat nakdvammaisia ja heille saattoi olla vaikeaa, ellei
mahdotonta, lukea kirjallista materiaalia.

Haastattelututkimuksessa tutkimushenkiloilta kerattiin seuraavat tiedot: Nimi,
osoite (vain yksil6haastateltavilta, koska haastattelut tapahtuvat heidan kodeis-
saan), puhelinnumero, syntymadaika (henkildtunnuksen loppuosaa ei kysyta).
Haastattelussa tutkittavat kertoivat itse silmasairaudestaan ja siihen liittyvista
asioista. Ennen haastattelun alkua informoin haastateltavia vield kertaalleen
tutkimuksen tarkoituksesta, tavoitteista ja haastattelun vapaaehtoisuudesta se-
ka siitd, etta haastattelun voi keskeyttaa koska tahansa. Kaikilta haastateltavilta
pyydettiin kirjallinen suostumus haastattelun tekemiseen. Tutkimuksen tulok-
sissa ei esitetty haastateltavien henkil6kohtaisia tai tunnistettavia tietoja. Haas-
tateltavien itsemaaraamisoikeudesta, tieto- ja yksityisyyden suojasta huolehdit-
tiin koko prosessin ajan, ja haastattelujen litteroija oli sitoutunut salassapito-
saadoksiin. Haastattelujen ja litteroimisten jalkeen danitetty ja kirjoitettu mate-
riaali olivat ainoastaan omassa kadytdssani ja tutkimuksen valmistuttua materi-
aalit tuhottiin. Haastateltaville kerrottiin etukdteen haastatteluaineiston kaytto
ja kasittely. Haastattelun jokaisessa vaiheessa noudatettiin arvostavaa, avointa
ja rehellistad suhtautumista haastateltavia kohtaan ja aineiston kasittelyssa huo-
lellisuutta. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009, 8-12; Kuula 2006, 64,81.)
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6.3 Tutkimuksen luotettavuus

Kaikessa tieteellisessa tutkimuksessa on tavoitteena saada aikaan mahdollisim-
man luotettavaa tietoa tutkittavasta ilmiosta. Tutkimuksen luotettavuuden ar-
viointi on ensiarvoisen tarkeaa tutkimustoiminnan, tieteellisen tiedon ja tutki-
mustulosten hydodyntamisen kannalta. Laadullisissa tutkimuksissa luotettavuu-
den ydinasioita ovat henkildiden, paikkojen ja tapahtumien tarkat kuvaukset.
Validiteetti merkitsee laadullisessa tutkimuksessa taman kuvauksen ja siihen lii-
tettyjen selitysten seka tulkintojen yhteensopivuutta. Kun arvioidaan laadulli-
sen tutkimuksen luotettavuutta, silloin kysytdan, sopiiko selitys kuvaukseen eli
onko selitys luotettava. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta nostaa tutkijan
yksityiskohtainen selostus tutkimuksen toteuttamisesta. Tarkkuus koskee kaik-
kia tutkimuksen vaiheita. (Hirsjarvi ym. 2013, 231-232.)

Laadullisessa tutkimuksessa validiteettia kuvataan myos sanalla "totuus” (engl.
truth). Laadullista tutkimusta lukiessa joskus voi herata epailys tutkimuksen
luotettavuudesta juuri siind, kun tutkija kertoo kaiken "totuutena” eika kerro mi-
taan vastakkaisia epailyksiaan ja ajatuksiaan. (Silverman 2008, 210.) Taman ta-
kia tutkijan kyky refleksiivisyyteen on yksi tarkeimpia laadullisen tutkimuksen
luotettavuuskriteereista (engl. trustworthiness). Refleksiivisyyden rinnalla mui-
ta laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteereitd ovat uskottavuus, vahvistet-
tavuus ja siirrettavyys. (Kylma & Juvakka 2007, 127-128.)

Tehdessani tutkimusta kiinnitin prosessin eri vaiheissa huomiota luotettavuus-
kysymyksiin. Tutkimushaastateltavien hankinnassa huomioitiin, ettd haastatel-
tavista osa oli yksildhaastateltavia ja osa ryhmahaastateltavia. Oletuksena oli,
ettd ryhmadssa kdytava keskustelu antaa hieman erilaisia nakdkulmia haastat-
teluun. Ryhma voi auttaa toisia ryhman jasenia puhumaan ja kertomaan omis-
ta kokemuksistaan, mutta toisaalta ryhman vaikutus voi olla myds estava, jol-
loin joku ryhman jasenista ei uskalla tuoda ilmi omaa, toisten ryhmalaisten ko-
kemuksista eridvaa nakokantaansa. Ryhmakeskustelun ilmapiirin avoimuuteen
vaikutti oletettavasti se, ettd Tampereella toisena haastattelijana mukana oli
Tampereen ndakdvammaistyon diakoni, joka oli haastateltaville entuudestaan
tuttu. Se loi ryhmaan tuttuuden tunnetta ja rohkaisi puhumaan. Han oli etsinyt
ryhmaan haastateltavat ja keskustellut etukdteen heidan kanssaan haastattelun
teemoista. Yksi haastateltavista oli ollut paikalla, kun olin vieraillut ndakévam-
maisten ryhmassa Tampereella esittelemadssa tutkimussuunnitelmaani ja kerto-
massa tarpeestani saada haastateltavia.

Yksilohaastateltavat sain Vantaan seurakuntayhtyman nakdvammaistyontekijan
kautta.Vantaan haastateltavista kaksi oli minulle entuudestaan tuttuja, silla olin
tavannut heidat Vantaan ja Espoon seurakuntien jarjestamissa yhteisissa tapah-
tumissa. Pohdin, onko tama seikka estamassa heiddn mukaan ottamista yksilo-
haastatteluun. Paadyin ottamaan heiddt mukaan, koska toistemme tunteminen
ei ollut haastateltaville itselleen este ilmoittautua mukaan haastatteluun enka
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Espoon seurakuntien ndakdvammaistydntekijana ollut henkil6kohtaisessa asia-
kassuhteessa heihin. Haastateltavien tuleminen eri kaupungeista loi tutkimus-
aineistoon ulottuvuutta muun muassa keskusteltaessa kaupungin vammaispal-
veluista ja seurakuntien sekd ndkdvammaisyhdistysten tarjoamista palveluista.

Ryhmahaastattelun ja yksilohaastattelujen yhdistelma aineistonkeruumenetel-
mina tukivat toisiaan. Ryhmahaastattelussa keskustelun kuluessa haastateltavil-
le nousi mieleen uusia aihealueita, joista he keskustelivat keskendaan. Ryhmalai-
set jakoivat samalla toisilleen tietoa nakévammaisille tarkoitetuista palveluista.
Haastatteluaineisto osoittautui riittdvan suureksi ja kyllin monipuoliseksi, silla
viimeisten haastateltavien kohdalla havaitsin, etta vastauksissa alkoi toistua sa-
moja teemoja. Nain taman merkiksi siitd, etta aineiston keruussa lahestyttiin sa-
turaatio- eli kyllaantymispistetta eika lisahaastattelujen tekemiselle esiintynyt
tarvetta. Aiheeseeni liittyvia tutkimuksia |6ytyi Suomesta vain muutamia ja kan-
sainvdlisestikin aihetta oli tutkittu melko vahan. Tutkimusaiheen harvinaisuus
lisdd osaltaan tutkimuksen merkittavyytta.

Nakovammaisuuteen liittyvat kysymykset ja aihepiirit olivat tietyiltd osin mi-
nulle entuudestaan tuttuja, koska toimin diakoniatydntekijana nakévammais-
ten parissa. Taman tekijan vaikutus edellytti reflektointia koko prosessin ajan.
Tunnistin haastateltavien kertomuksissa tuttuutta, joka vastasi niitd kokemuk-
sia, joita olin ty0ssdni saanut. Etukdteisoletukset voivat olla vaarana haastatte-
luja tehdessa niin, etta haastattelijana kuulen ja valitsen aineistosta ennakko-
oletuksieni mukaisia vastauksia. Toisaalta oman perustyoni pohjalta minulla oli
halu ymmartaa ongelmakenttaa paremmin ja laajentaa kasitystani siita. Kyselin
itseltani tyostdessani haastatteluaineistoa kirjalliseen muotoon, onko haastatel-
tavilla aidosti ollut tilaa kertoa ja kuvailla omia kokemuksiaan. Haastateltavien
esiin tuomat yksittdiset kokemukset eivdt sindnsa yllattaneet, mutta kokemus-
ten keskindinen samankaltaisuus, laajuus ja kompleksisuus olivat minulle uutta.
Nadin tulokset syvensivat kasitystani aiheesta.

Teoriaosassa esittelemani tutkimukset olivat samansuuntaisia omien tutkimus-
tulosteni kanssa. Nakévammautuneella kuormittavien tekijoiden maara ja laa-
ja-alaisuus koskettivat haastateltavien eldman useita osa-alueita. Tama kohot-
taa nakbvammautuneen stressitasoa ja riskid sairastua masennukseen. Vertai-
lukohtina olivat Yhdysvalloissa, Britanniassa ja Suomessa tehdyt tutkimukset,
jotka kasittelivat nakévammautuneiden henkildiden depressiota ja elamanlaa-
tua. Tutkimusten mukaan vdeston ikdaantyessa heikentynyt nakokyky yleistyy ja
sen vaikutukset eldamanlaatuun seka hoidon ja tuen tarve lisdantyvat. (Rees ym.
2013, 322; Margrain ym. 2012, 7; Mikhailova, Uusitalo & Ojamo 2018.) Tutkimuk-
sessani nousi esiin haastateltavien elamaa kannattelevien tekijoiden suuri maa-
rd. Sosiaaliset suhteet, erityisesti [aheisten tuki oli kaikkein merkittavin tekija.
Tamansuuntaisia tutkimustuloksia on aiemmin saatu muun muassa Vaaraman,
Mukkilan ja Hannikainen-Ingmanin tutkimuksessa (2014, 51).
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6.4 Johtopaatokset

1.

Masentuminen ja syrjaytyminen eivdt ole suoraviivaista seurausta nako-
vammautumisesta. Niille altistaa ndkévammautuneen henkilén elamadssa
olevien kannattelevien tekijoiden riittamattéomyys suhteessa kuormittaviin
tekijoihin. Kuormittavia tekijoita voi olla paljonkin, mutta niista selvitaan,
jos vastapainona on riittavan paljon kannattelevia tekijoita. Mikali kuormit-
taviin tekijoihin (esim. silmadsairaus) ei pystyta vaikuttamaan, tukitoimet tu-
lee keskittda kannattelevien tekijoiden vahvistamiseen.

. Ikdantyneiden nakévammaisten henkildiden, heiddn ldheistensa ja heita

kohtaavien tyontekijoiden on tdrkeaa havahtua tiedostamaan nakévam-
mautumiseen liittyvat masentumis- ja syrjaytymisriskit.

. Ikdantyneiden ndakévammaisten merkittdvimmat tuen ldhteet olivat sosi-

aaliselta ymparistoltd ja yhteiskunnalta saadut tuet. Sosiaalisista suhteis-
ta esiin nousi lasten ja lastenlasten antama tuki. Osallistuminen seurakun-
nan ja nakévammaisyhdistysten toimintaan koettiin merkittavana seka tie-
don saamisen, sosiaalisten suhteiden ettd hengellisen annin takia. Vapaa-
ehtoisystava koettiin henkisena tukena ja apuna liikkuessa kodin ulkopuo-
lella. Kuljetuspalvelun mahdollistama taksin kdytto oli myods merkittavaa.

. Kaikille haastatelluille nakdvammautuminen oli aiheuttanut vaikeuksia liik-

kua ulkona yksin. Ulkona liikkumisen halu ja kdvelykaverin puute nousivat
tutkimuksessa esille. Tassa on suuri tarve vapaaehtoistyon toimijoille.

. Tutkimuksen pohjalta nousee tarve kehittaa ikaantyneille nakdvammautu-

neille suunnattu kyselylomake, jonka avulla ndkévammaisten parissa toi-
mivat tyontekijat voivat kartoittaa elamaa kuormittavat ja kannattelevat
tekijat. Kyselyn avulla on mahdollista I6ytaa henkil6t, joilla on riski masen-
tua ja syrjaytya.

. Kirkkohallituksen tulee perustaa asiantuntijatyoryhma, joka kasittelee na-

koongelmaisten ja ndakdvammaisten kysymyksid. Tyoryhma kehittda seu-
rakuntien palveluita yhteistydssa julkisen terveydenhuollon ja kolmannen
sektorin kanssa.

. Jatkotutkimusaihe: Laadullinen tutkimus tyoikaisten nakévammautunei-

den ja sokeiden henkildiden elamaa kuormittavista ja kannattelevista teki-
joista. Erityishuomio on kiinnitettdva 40-49-vuotiaisiin ndkdvammautunei-
siin miehiin, koska naiden itsemurhariski on koholla samalla tavoin kuin ta-
man tutkimuksen kohderyhmassa.
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LITE 1

Ndkévammautumiseen liittyvat elamaa kuormittavat tekijat yli 80-vuotiai-
den ndkévammautuneiden naisten kuvaamina.

Alkuperdinen il- | Pelkistetty il- | Alakategoria | Ylakatego- | Yhdis-
maus haastatte- | maus ria tetty ka-
lussa tegoria
Taytyy niin tark- Portaissa liilk- | Lilkkumisen Nakovam- | Kuormit-
kana olla, kun as- | kumisen vai- vaikeudet man ai- tavat te-
tuupi portaihi (H5) | keus heuttamat | kijat
Toi on hankala Liikenneva- wa-lk“mm!t
- - . arjessa sel-
tuolla, kun ma con | loissa liikkumi- viytymi-
likennevaloissa. sen vaikeus Se883
En uskalla l1ahtea,
kun en saa selvaa,
onko vihred vai pu-
nanen. Ma ootan,
jos tulee muita ih-
misid (H4)
Mul on kévelysau- | Katutyét vai-
vat, kun maa ka- keuttavat na-
dulla menen. lkui- | kévammaisen
nen tamperelainen | likkumista
suurin piirtein
muistaa missa rot-
valli reuna on.
Mutta kun ne niita-
kin siirtelee (H2)
Pelottaa menna Pelko menna
uusiin paikkoihin yksin uusiin
(H4) paikkoihin
Mina olisi tarvinnu, | Kavelykaverin
ihan ni ku sano- puute
taan, kavelykave-
ria (H 6)
Kadulla en tunne Kadulla vai- Ihmisten tun-
vastaantulijoita keus tunnistaa | nistamisten
(H2) vastaantulijoita | vaikeudet
En min& teitd tuntis | Hahmojen tun-
missaa... mutta nistaminen
kylld maa naen,
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etta inmisia on ym-

parilla, hahmot.
(H1)
Mind kayn pan- | Pankkikortin Pankkiasioi-
kissa Hameenka- | kayttdmisen den hoitami-
dulla sieltd maa | vaikeudet sen vaikeudet
haen rahan. Mi-
nulla ei oo mitaan
pankkikortteja, kun
en maa nitd nae
kayttaa (H3).
Ku ei taho naha Rucka-ainei- Ostosten te-
perunaa kuoria den nakemi- kemisten ja
enaad eika tuo ruu- | sen vaikeus ruuan valmis-
anlaittokaa enda tamisen vai-
suju (H5) keudst
Kaupassa sitten ei | Kaupassa ta-
meinaa loytaa niita | varoiden loyta-
tavaroita (H4) misen vaikeu-

det
Se tuli, niin kun sa- | Akillisen nakd- | Nakdvam- Muutos-
notaan, nurkan ta- | vammautumi- | mautumisen | kriisi
kaa kun pommi...ja | sen aiheut- aiheuttama
mulle tuli vahan tama paniikki | psyykkinen
niin niin kun pa- kriisi
niikki. (H3)
Tottakai se tuli Silmasairau-
sitte (murhe)...kun | den parantu-
tiesi, ettd se ei pa- | mattomuus
rane enaa (H5) masentaa
Silmanpohjan rap- | Pelko naén
peuma on siing heikkenami-
vaiheessa, et odo- | sesta ja sokeu-
tat hamaryytta, pa- | tumisesta
himmassa tapauk-
sessa pimeytta
(H2)
Kun ei nde, niin on | Nakdvam-
tavarat hukassa, masta johtuva
niin kylla se vaikut- | tavaroiden ka-
taa (H4) toaminen ai-

heuttaa mie-

lialan laskua
Ma pelekaan aina, | Huoli selviyty- | Huoli tulevai-
ettd jos ma mene- | misesta tule- suudests

tan nakoni niin mi-
ten ma sitten par-
jaén (H4)

vaisuudessa
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Sanotaan, kun en-

Nakdtilanteen

nen vanhaan, ettd | epamaaraisyys

passi sano, etta aiheuttaa

paiva kerrallaan, huolta tulevai-

kun paata leika- suudesta

taan — taa on niin

epamaaraista (H4)

Mind en kylld va- | Apua pyyde- Riippuvuuden

hassa kummassa | taan, vainjos | lisadntyminen

ota toiste apua on pakko ja itsenaisyy-

taikka en mee pyy- den heikke-

tamaa...jos pakko, neminen

ni sitte (H1)

Mulle on kaikkein | Vaikeus kes-

vaikeinta, kuma | taa kyvytto-

haluaisin itse hoi- | myytta hoitaa

taa asiani ja nuppi | itse omia asioi-

pelaa, mutta kun ei | taan

nae (H3)

Joskus tuntuu, etta | Tarve saada li- | Tiedon puute | Tiedon- ja
olis tarvittu. . tietoja | saa tietoa palveluista avunsaami-
jostakin asioista sen vaikeu-
{H4) det

Niin  henkildkoh- | Sosiaalitydnte- | Palveluiden

tane apu (hake- | kijdiden vaihtu- | hakemisen

mus) ...se on vasta | minen hidas- vaikeudet

vaihtuna se sosiaa- | taa asioiden

litybntekija ja niin | kasittelya

asioita ei mene no-

peesti

Suurennuslasilla Suurennusla- Lukemisen

naan lukea sana silla lukemisen | vaikeus

kerrallaan (HE) hitaus

Telkkaria en nas Tvn katselun | Tv:n katselun

(HB) vaikeus vaikeus

Moitten valkosien | Vastaantulijat | Vastaantuli- | Kokemus
keppieni kanssa kadulla eivat joiden piittaa- | alempiar-
menen, niin ne tu- | vaista valkoi- mattomuus voisuu-
lee péin, Kerta sen kepin likunta- ja desta
kaikkiaan maa kanssa kulke- | nakovammai-

saatan sanoo, et vaa nakdvam- | sista

hyvénen aika, ook
s838ki sokee, kun
saa kavelet pain?
(H2)

maista
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Mina kuljen rol- Kavelen rol-
laattorilla, ni ne sa- | laattoria apuna
novat, et ei tarttis | kayttaen, jol-
kulkee nii leveasti | loin vastaantu-
(H2) lijoiden ihmis-
ten tylyt sanat
satuttavat
Me ihmiset jakau- | Tietokonemaa- | Vanhojen ja
dutaan kylmasti iima jakaa van- | nuorten maa-
kahteen leiriin, me | hat ja nuoret iimoiden eriy-
vanhenevat ja sit- | jakaantuvat tyminen
ten nda nuoret, ne | kahteen eri lei-
elaa tassa tietoko- | riin
nemaailmassa
(H3)
Sydamessa vajaa- | Sydansairauk- | Muut sairau-
toiminta ja sitten sien aiheutta- | det
on se angina pec- | vat vaikeudet
toris, jos ma oon
alasp&in ja nain
k&sijdan, niin se on
oksennus ja kova
rintakipu nousee
(H7)
Karet menny aivo- | Aivoinfarktin
tukoksen jalkeen | jalkeinen ateri-
semmosiks, ettei oimisen vai-
pysy haarukka ja keutuminen
veihti kdressa (H2)
Kylla maa yksin Nakdvamman
kuljen, mut tuota ja asento-
mul on vaan kdve- | huimauksen
lysauvat, ku mul aiheuttama ka-
on myés asento- velemisen vai-
huimaus, joka hait- | keus
taa liikkumista (H2)
Nyt sitten oli diabe- | Nakévammau- | Kuulo- nakd-
tes, vield insuliini, | tumisen jal- vammaisuus
sitte rupes kuuloki | keen diabetek- | muiden sai-
heikkenee ...nakd | seen sairastu- | rauksien li-
ja kuulo (HZ2) minen ja kuu- | s&na
lovammautu-
minen

Sehan ois tarkes,
ku nakisi... naks on
kaikista tarkei ja
kuuloha on kans
(H4)

Nadn ja kuulon
yhtaaikaisen
heikkenemisen
aiheuttamat
vaikeudet

Fyysisen
toimintaky-
vyn heikke-
neminen
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Kirkko kaikuu, mie | Kirkkotilojen Kuuloesteelli-
en kuule, mita pa- | huono dénen- |[nen  ympa-
pit sanovat(H6) toisto vaikeut- | ristd
taa kuulemista
Mina parjasin aika | Leskeksi jaa- | Leskeksijaa- | Yksinai-
hyvin siihen minen vaikeutti | minen Puoli- | syys
saakka, kun oli selviytymista son
puoliso (H1)
Miulla ei oo ysta- | Vanhojen ysta- | Ystavien kuo-
vid, koska miun ys- | vien kuolemat | lemien ai-
tavat on kaikki aiheuttavat yk- | heuttama yk-
kuolleet (H6) sindisyytta sindisyys
Ikavéin sitéa miun Ikavoin tytar- Etaantyminen
‘?‘.“’“--- se suu_ttu t?n_".!mf‘a on aikuisesta
minnuu, on se jo- ristiriitojemme
tenkin lahentynna, | takia etdanty- | lapsesta
mut se haukku mi- | nyt minusta
nut pataluhaks
(H6)
Pommisuojaan Sodan ajan Traumaattiset | Traumaatti-
mentiin monta ker- | pommituksista | muistot sota- | set muistot
taa ja silloin kerran | mieleen jaivat | ajalta
tuli kova pommi- raskaat muis-
tus, kaikkien talo- | tot talojen ikku-
jen ikkunat meni noiden rikkou-
sapaleiks (H1) tumisesta
Siit on 65 vuotta, Raskas tyé ja | Surutydn es-
kun mies kuoli. Ei | jaksamisen tyminen
ollu paivaa, et olis | sinnittely tu-
ennattanny itkea, kehduttivat su-
oli taysi tyd, etta remisen
jakso, olin tehtaalla
kolmivuorotydssé
(H2)
Pitka ja kivinen se | Mieheni oli kii- | Vaikean avio-
meian avioliitto, vasluonteinen | liiton jalkeen

mies oli uskoton ja
kiivasluontoinen
(H6)

ja uskoton ja
se on jattanyt
mieleen ras-
kaat muistot
avioliitosta

jattamat ras-
kaat muistot
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Ikavdin sita miun
tyttdo. .. se suuttu
minnuu, on SEjO-
tenkin lahentynna,
mut se haukku mi-
nut pataluhaks
(H6)

Ik&vdin tytar-
tani, joka on
ristiriimjemme
takia etaanty-
nyt minusta

Ristiriidat ai-
kuisten lasten
kanssa
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LIITE 2

Ndakovammaisuuteen liittyvat elamaa kannattelevat tekijat yli 80-vuotiaiden

nakévammautuneiden naisten kuvaamina.

Alkuperdinen il- | Pelkistetty il- | Alakategoria | Yldkate- | Yhdistetty

maus maus goria kategoria

Kylld mind vérit Varindkd ja va- | Hahmo- ja Jaljella Kannatte-

naa iha hyvin lontaju sailyneet | varindko seka | olevan levat tekijat

talla silmalla ja valontaju nasn an-

tallakin naan tama tuki

tuota noin niin

kun valot pa-

neepi, niin na-

keepi valot (HS)

No kylla ma Tyytyvaisyys

naan, mutta en hahmo- ja v&-

tarkkaan. Se rin&én sailymi-

tarkka nakd on seen.

menny, ettd ha-

marassa... hahmo

(H4)

Kyllahan mun Tytar auttaa Laheisilta Sosiaali-

tyttd. Hanha hoi- | kdytanndn asi- | saatu tuki selta ym-

taa kaikki mun oissa. péris-

jucksevat asiat. tolta ja

(H3). yhteis-
kunnalta

Tyttaren poika, Tyttaren poika saatu

niin se kaypi pan- | hoitaa pankki- ja tuki

kissa ja aptee- apteekkiasiat.

kissa (H7)

Ite soitin sille so- | Miellyttava koh- | Ammattilai-

siaalityontekijalle | taaminen tyon- | silta saatu

niin tamé& sano, et | tekijan kanssa tuki

olipa kiva, etta kannustaa

soitit (H7)

QOikein semmo- Miellyttavan

nen miellyttava tyntekijan koh-

(tydntekijd) ...pi- | taaminen vah-

taskdhan minun | vistaa oma-aloit-

nyt tilata aika sille | teisuutta

(H4)

Joskus, kun omai- | Seurakunnan Vapaaehtois-

set ei oo mua | vapaaehtoisys- | tyontekijaita

saanu puheli- | tava on tarkea saatu tuki

meen, niin ne on
soittanu vapaaeh-
toisystavalle, etta

tukihenkils ja
luottoystava
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missd se on..ja
vapaaehtoisella
on siskon nume-
rot (H5)

Mun p&a on suh-
teellisen selkee,
etta maa osaan
hakea nakdvam-
masten kaikki
avut, mita vahan-
kaan mahdollista
(H2)

Nakdvammai-
sille kuuluvien
tukien hakemi-
nen tarkeaa

On mulla se tak-

Kuljetuspalvelu

sikortti. Enhan mahdollistaa
min& muuten liikkumisen
paasis likkumaan

(HS)

Minapa naytan, Nadn kayton
milla telkkaria ka- | apuvalineet
ton. Tammaoset mahdollistavat
(erikoislasit), ku TV:n katselun

pistaa paahan,
niin nailla nakee

(HS)
Minulla on se na- | Henkilokohtai-
kévammasten sen avustajan

kautta henkild-
kohtanen avus-
taja (H2)

tuki

Nakdvammai-
sille kuuluvat
tuet ja apuva-
lineet

Yritan olla mu-
kana joka puo-
lella (H2)

Aktiivinen osal-
listuminen aut-
taa avun ja tuen
hakemisessa

Kylld mina haluan
ihmisiin yhteytta
pittda ja haluan,
etta kavereita on
(H3)

Oma aktiivisuus
yhteydenpi-
dossa ystaviin
auttaa ystavyys-
suhteiden yll&pi-
dossa

Tama on aivan
inmeellistd, kun
saadaan kuulla
toistenki tuskaa
ja elaman vai-
keuksia (H1)

Omien raskai-
den asiociden ja-
kaminen ja tois-
ten kokemusten
kuuleminen tuo
helpotusta

Vertaistuki ja
oma aktiivi-
suus voima-
varana

Osalli-
suus
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Se leiri (seura- Seurakunnan
kunnan), tama oli | nakdvammais-
jo kolmas kerta. | ten leirit voi-

Ja keséleirille mauttavat
meinaan ilmoit-

tautua. Sinne on

mukava menna.

(H4)

Nyt m& en oo Seurakunnan ja
pystyny tan vuo- | Nakdvammais-
ren aikana taalla | yhdistyksen tar-
Myétatuulessa- joaman tuen tar-
kaan kaymaan, keys

mutta se on nor-
maalisti kerran
vilkossa. Kahren
vilkon valein siel
Aleksin tuvalla
(H2)

Seurakunnan
ja Nakovam-

maisyhdistyk-
sen tarjoama
tuki

Enhan mina su-
rulline ole, ku niit
on monta sem-
mosta etta ne ei
naa eika ne kuule
eivatka paase
likkumaa (HS)

Kiitollisuus jal-
jella olevista ky-
vyista

Mut méa sopeu-
dun, kun mun &iti
oli samanlaisesti

Sopeutumiseen
auttaa tieto
oman vanhem-

sairas (H2) man samanlai-
sesta silmésai-
raudesta
(Tulevaisuu- Tulevaisuus aja-
desta) No mina tuksella paiva
vain silla lailla kerrallaan

ajattelen, ettd
péaiva kerrallaan
(H7)

Mo mina oon aja-
tellu, ettd en mina
voi sille (nako-
vammautuminen)
mitds, etta se
menee ja rukaillu,
etta pysys tama
nakd niin kauan,
kun mina taalla
taivallan...talla
mina parjaisin
kylla (H5)

Suostuminen
nakdvammautu-
miseen ja ru-
kous luovat toi-
voa

Makgvam-
mautumisen
lapikayminen

Mielen

hyvin-
vointi
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Kerta kaikkiaan,
nii maa saatan
sanoa, et hyva-
nen aika, ook,
sdaaki sokee, kun
saa kavelet pain.
Sit maa oon ot-
tanu, niin haijyn
asenteen (H2)

Itsenséa puolus-
tamisesta voi-
mia

On niitd monen-
laisia (raskaita)

ajatuksia, mutta
sitten aina piris-
taa joku mukava

Raskaiden asi-
oiden tunnista-
minen ja tun-
nustaminen luo-
vat mieleen tilaa

asia (H 4) hyville asioille
Min oon sem- Itku tuo helpo-
mone, ettd itkee | tuksen tunteen.
tihhaaatan ja ru- | Arkisten asioi-

pean sitten tou-
huammaa ja ajat-
telemaan hyvia
asioita...ja huu-

maorihan se on
(H7)

den tekeminen,
elaman hyvien
asioiden ajatte-
leminen ja huu-
mori auttavat.

Meilld on ollu nii

Muisto lapsuus-

hyva (koti). Me kodin valitta-

on sanottu aina vasta ilmapii-
siskoksien ristd kannattelee
kanssa, ettd meil | vanhuudessakin
ei koskaa huu-

dettu ja niin paljo

oli meita muku-

loita (HS)

Mulla ali hyva Muisto hyvésta

mies ja me oltii
pikkusta vaille 60
vuotta avicliitossa
(H8)

puolisosta antaa
voimia

Mielialan ko-
hottajat

Mut eiks oo hieno | llo omista sel-
asia, kun vield jo- | viytymiskyvyista
tenki selviytyy

itse (H3)

Kaikki mina con
ikkunat ja kaikki
pessy itse. Mina
sano, etta en ota
ketaan sotke-
maan kotiani...ite
teen niin kauan,
kun pystyn (H5)

Halu itsenaisyy-
teen kotitdiden
tekemisessa

Oman itse-
naisyyden ja
omatoimisuu-
den sailytta-
minen
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Ku tulin lenkilta, Kaveleminen pi- | Kaveleminen | Liikunta

kavelin viela vii- | taa ylla kuntoa. | ja ryhmalii-

dentee kerrok- Sisalle j@dminen | kuntaan osal-

see_.. neljan- on pahasta. listuminen

nessa piti huilata kunnon yllapi-

vahan aikaa. Jos tajana- ja ko-

neljan seinan si- hottajana

salle jaa, niin ai

siita tule mitaa

(H5)

Ma& kavelen ne Portaissa kave-

rappusetki ylos ja | leminen hoitaa

alas elikka hoi- fysiikkaa.

dan omaa fysiik-

kaani (H3)

Vahintaan kerran | Jumpparyhma

jumpassa vii- vahintaan ker-

kossa (H2) ran viilkossa

En olis selvinny, | Usko auttaa jak- | Usko turvalli- | Hengelli-

ellei olis Jeesusta | samaan ja luo suuden tuo- | nen tuki

tossa vierella turvallisuutta jana

(H8B)

Tuolta ylhaalta Lapsuudesta Usko merki-

annetaan ne voi- | l&htien usko on | tyksellisyyden

mat, etta ku se ollut tarkea antajana

on uskon juttu

mulla pienesta

|&htien (H7)

Rukous on aut- Rukous on aut- | Rukous  voi-

tanu (H5) tanut vaikeuk- mavarana
sissa

Ja kuitenki me on | Kaikki saavat

kaikki ylhaalta avun ylhaalta

saatu silhen var-

masti apua, ettd

cllaan jaksettu ta-

han péivaan elaa

(H1)
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LITE 3

Suostumus haastatteluun osallistumisesta

Diakonia-ammattikorkeakoulu
Sosiaali- ja terveysalan koulutusohjelma
Sairaanhoitaja (YAMK)

PL 12, 00511 Helsinki

Olen Tarja Huttunen ja teen sairaanhoitajan ylemman ammattikorkeakoulun
opinnaytetyota Diakonia-ammattikorkeakoulussa Helsingissa. Haastattelen
opinndytetydtani varten nakdbvammautuneita yli 80-vuotiaita naisia heidan ko-
kemuksistaan nakdvammautumisesta ja sen mukanaan tuomista kuormitusteki-
joista seka voimavaroista, jotka ovat tukeneet heitd. Haastatteluun osallistumi-
nen on taysin vapaaehtoista. Haastattelut adanitetaan ja litteroidaan. Haastatte-
lumateriaali muutetaan anonyymiin muotoon ja esitetdan siten, etta haastatel-
tavien henkil6llisyys ja tunnistettavuus sdilyvat salassa.

SUOSTUMUS

Alla olevalla suostumuksella annan Tarja Huttuselle luvan haastatteluun ja ai-
neiston kdyttdon hdanen opinndytetydssaan. Olen tietoinen, ettd osallistumiseni
on taysin vapaaehtoista. Antamiani tietoja ei kayteta tutkimuksessa tunnistetta-
valla tavalla. Keratyt aineistot sailytetadn asianmukaisesti salassapitosaadokset
huomioiden ja opinndytetyon valmistuttua ne havitetaan.

Paikka Aika / 2018

Allekirjoitus

Nimen selvennys

Haastattelija: Tarja Huttunen, p. xxx xxxxxxx, x.y@student.diak.fi

Lomakkeita on tehty kaksi kappaletta, toinen jaa haastateltavalle, toinen haas-
tattelijalle.

Opinndytetydn ohjaajat: Diakonia ammattikorkeakoulun lehtorit NN&YY
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LIITE 4

Teemahaastattelun kysymykset

1. Haastateltavan yleistilanne.

1.1. Mika on vointinne tandan?

1.2. Asutteko yksin vai jonkun kanssa?

1.3. Milloin haastateltava on ndkévammautunut ja mikd on tdman hetkinen na
kotilanteenne?

1.4. Miten nakbvammautuminen on vaikuttanut paivittdaiseen elamaanne?

1.5. Kuinka naette liikkua kotona, enta kodin ulkopuolella?

1.6. Miten saatte tietoa ymparilla olevista asioista? Kaytattekd lukemisen apu
valineta? Kuunteletteko aanilehtia tai kirjoja? Kuunteletteko radiota tai kat
sotteko/kuunteletteko TV:ta?

2. Nakévamman aiheuttamat kuormitus- ja stressitekijat. Avun ja tuen tarve.

2.1. Mihin kaikkeen nakévammautuminen on vaikuttanut elamadssanne ja mil
Ia tavoin?

2.2. Miten nakdvammautumisenne on vaikuttanut perheenjaseniinne, sukulai
siinne ja ystavyyssuhteisiinne?

2.3. Miten nakévammaisuus on vaikuttanut tunne-elamaanne?

2.4. Miten nakdvammautuminen on vaikuttanut ajatuksiinne siita, mika on tar
keda elamassa?

2.5. Mika nakévammautumisessa on ollut raskainta?

2.6. Mitd apua ja tukea saatte?

2.7.Millaista apua tai tukea tarvitsisitte, mutta ette ole saaneet?

3. Kannattelevuustekijat. Voiman, tuen ja hyvan mielen lahteet elamadssa:

3.1. Mitka ovat olleet vaikeimpia aikoja elamassanne?

3.2. Kuinka olette niista selviytynyt?

3.3. Mita ajattelette niiden merkityksesta nyt?

3.4. Mika on auttanut jaksamaan vaikeimmissa tilanteissa?

3.5. Mitka ajat ovat olleet antoisimpia aikoja elamdssanne?

3.6. Mista saatte tukea, voimaa ja hyvaa mielta elamaanne talla hetkella?

3.7. Ovatko tuen, voiman ja hyvan mielen lahteet muuttuneet nadn heikennyt
tya?

3.8. Mita pidatte nyt tarkeimpana elamassanne?

4. Ajatukset ja toiveet tulevaisuudesta:

4.1. Mita tukea ja apua tarvitsette talla hetkella?
4.2. Saatteko riittavasti tukea ja apua?

4.3. Kuinka turvalliseksi tunnette sisdisen olonne?
4.4, Milla mielella katsotte tulevaisuuteen?

75



LITE 5

Vdestoennusteet 2020 ja 2060

Waestd ian ja sukupuclen mukaan 2060 [Vaestdennuste 2013]
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Mihin kaikkeen ikaantyneen elamadssa vaikuttaa se, kun
silmasairaus heikentaa naon? Tarja Huttusen tutkimus
tarttuu vahan tutkittuun aiheeseen, joka vanhusvaes-
ton lisadntyessa tulee entista tarkeammaksi.

Tutkimus kertoo niista ajatuksista, kokemuksista ja tun-
teista, joita nakdvammautuneelle vanhukselle syntyy
naon heikentyessa. Aineisto on keratty tekemalla ryh-
ma- ja yksildhaastatteluja.

Tutkimus osoittaa, etta nakdvammautuneiden vanhus-
ten tuen tarpeet jadvat liilan vahalle huomiolle. Tama
synnyttaa arvottomuuden ja ulkopuolisuuden tunnet-
ta. Naon heikentyminen johtaa vakavimmillaan van-
huksen masentumiseen ja syrjaytymiseen.

Tutkimus kertoo myds voimavaroista ja selviytymiskei-
noista. Minkalaiset tukea antavat ja kannattelevat teki-
jat ennaltaehkaisevat masentumista ja syrjaytymista?

Tarja Huttunen toimii diakoniatyéntekijéind ndkdvam-
maistydssd Espoon seurakuntayhtymdissd. Sairaanhoita-
jan ylemmdn ammattikorkeakoulututkinnon lisciksi hd-
nelld on psykoterapeutin ja tyénohjaajan pdtevyydet.




