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Opinniytetyon kuvaus:

Opinnidytetyd on tehty yhteistydssd Kemin tulkkikeskuksen kanssa. Opinnéytteelld ha-
lusimme kartoittaa sitd, miten paljon perheissd mietitdidn kommunikointihdirididen kans-
sa eldvien lasten aikuistumista ja itsendistymistd. Halusimme tietoa my0s siitd, onko
onnistuttu yhdistdméaén tuki osaksi sujuvaa arkea, seki siitd, miten hyvin puhevammais-
ten tulkkipalvelusta tiedetdén ja sitd osataan hakea.

Teoreettinen ja kisitteellinen esittely:

Opinndytetyon teoreettinen viitekehys on ekokulttuurinen teoria, ja sen pohjalta késitte-
len kommunikoinnin merkitystd sekd sen kuntoutusta. Keskeiseksi nousee perheen mer-
kitys lapsensa kommunikoinnin kehityksen kuntoutuksessa, sekd erilaiset kommuni-
koinnin apuvélineet.

Metodologinen esittely:

Opinnidytetyd on laadullinen tutkimus, jonka pohjana ovat teemahaastattelut perheille.
Tutkimukseni pohjautuu viiden perheen haastatteluun, ja niistd saatujen vastausten ana-
lysointiin. Saatujen tulosten kautta voidaan kehittdd tiedottamista ja parantaa palvelun
tarjontaa. Se palvelee myOs vammaisalaa muuten, herdttelemilld ammattilaisia huo-
maamaan, miten paljon tyotd perheet edelleen tekevit saadakseen heille lain mukaan
kuuluvat palvelut.

Keskeiset tutkimustulokset:

Perheiden haasteet kommunikoinnin héiridistd kérsivien lasten kuntoutuksessa ovat suu-
ria — joskus liiankin — ja lapsen itsendistymisen tukemiseen ei ole resursseja perheen
sisélld. Perheille oli tirkeda, ettd lapsi voi ilmaista itsedén ja saa itsensd ryhmasséd kuul-
luksi, mutta perheen esimerkki puhetta tukevien ja korvaavien menetelmien kaytostd
joka yhteydessd jdd resurssien puutteessa usein pois kotoa. Perheiden mahdollisuudet
saada tietoa palveluista, ja erityisesti oikeudesta tulkkipalveluun olivat rajalliset.

Johtopiaatokset:

Tiedottaminen perheiden oikeuksista erilaisiin palveluihin on unohtunut. Sosiaalitoimen
ja muiden palveluita tarjoavien tulisi lyddd viisaat pddnsd yhteen ja tehdd selked opas
siitd, mitd kaikkia palveluita puhevammaisen lapsen perheelld on mahdollista saada.
Perheille pitdisi saada selkdytimeen se tieto, ettd perheen esimerkki puhetta tukevien ja
korvaavien menetelmien kdytossd on monesti tdrkedmpad kuin koulussa tai tarhassa saa-
tu esimerkki. Perheet tarvitsevat apua nuorten aikuistumisen ja itsendistymisen tukemi-
seen.
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Thesis description:

My scholarly thesis has been made in co-ordination with Kemin tulkkikeskus. With
this thesis we wanted to find out how much families think about the growing up and
independence of their children with communication disabilities. We also wanted to get
information about if, in general, there has been success in connecting support with the
everyday life and also about how much families know about communication disabili-
ties and interpreters' work with them, and if they know how to seek it.

Theoretical summary:

The theoretical frame of reference in our thesis consists of eco-cultural theory and
based on that, I ponder the meaning of communication and its rehabilitation. The fam-
ily’s relevance in their children’s communication development rehabilitation as well
as different kind of instruments of communication becomes central factors.

Methodological summary:

My thesis is qualitative research, and it’s based on theme interviews with families.
The research is based on interviews with five families, and analyses of those answers.
We can develop briefing and improve services offered. It also serves the disability
sector by waking them up to see how much work families still do to get all those ser-
vices that lawfully belong to them.

Main results:

The challenges that families encounter when rehabilitating children with communica-
tion disabilities are enormous — sometimes too enormous — and there aren't resources
within the family to help children become independent. It was important to all the
families that their children are able to express themselves and are heard in groups, but
an example set by their families in using methods to support and replace speech are
often nonexistent due to lack of resources. Families had limited possibilities to obtain
information about services, and especially about the right to use an interpreting ser-
vice.

Conclusions:

Informing families of their rights to different services has been forgotten. Social ser-
vices and other instances that offer services should work together and create a clear
guide on which services the family of a child with speech disability is entitled to.
Families really need to understand that the family's example in using methods to sup-
port and replace speech is often more important than the example set by the school or
the kindergarten. Families do need help to support their youngsters growing up and
getting independent.

Key words: Eco-cultural theory, meaning of communication, interaction
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1 JOHDANTO

"Eldmd on kuin meri, vdililld suunnattoman synkkd ja myrskyisd, kuuluttaen kaikille
tuhoisien voimien ldsndolosta. Viliin taas utuinen ulappa kutsuu tutustumaan tuntemat-
tomaan arvoitukseen iloisena ja uteliaana. Satunnaiset tyynet merentuoksuiset hetket
voivat nopeasti sdrkyd. Pintaan heitetty kivi tekee levottomia renkaita, jotka tekeviit
uusia renkaita hiljaiseen tyyneyteen. Useimmiten meri on kuitenkin koko ajan liikkeessd
veneitten aallokossa. Mitd on meren pohjalla? Sen tuntee, jos pddsee sinne sukelta-
maan. Itse voin vain laiturilta tai veneestd tuijottaa syvyyteen ja arvailla sielld olevia
ihmeitd.”

Tuomas Alatalo: Olen ja saan sanoa (1999)

Y1l oleva Tuomas Alatalon teksti kuvaa opinndytettdni hyvin, ja kertoo mielestédni mo-
lempien, sekd puhevammaisen, ettd vastapuolen ajatuksia. Kielen olemassaolo on meille
jokaiselle niin itsestddn selvdd, arkipdivdistd, ettd harvoin edes pysdhdymme mietti-
méédn, mitd se meille merkitsee. Kieli liittdd meitd toisiimme ja saa meidét tuntemaan
yhteenkuuluvuutta. Kieli tarjoaa meille kaikille voimallisen vilineen, jonka avulla
voimme ymmartidd ja muuttaa maailmaa. Meidén on jokaisen varmasti vaikea kuvitella,
ettd itsellimme olisi asiaa, mutta muut ithmiset eivdt ymmaértdisi meitd. Ajatellaanpa
tilannetta etté, kysymys ei olisi vain siitd, ettemme pystyisi puhumaan, vaan meilla olisi
myds muita kehon toiminnallisia vaikeuksia, kuten esimerkiksi litkuntavamma, puheen
ymmaértaimisen vamma, pakkoliikkeitd, kehitysvamma tai muita ilmaisua hiiritsevid
tekijoitd. Mitd tekisit, jos sinulle olisi tapahtunut joku oikein ihana asia, etkd pystyisi
millddn keinoin — piirtdmaéll4, kirjoittamalla etkd puhumallakaan — kertomaan siitd muil-
le? Kukaanhan ei voi koskaan olla varma siitd, ettd sailyttdd puhekykynsid tai kykynsi
kommunikoida muiden kanssa tasa-arvoisesti lapi koko eldménsé esim. erilaisten onnet-

tomuuksien tai sairauksien jalkeenkin.

Ihminenhin muodostaa kidsityksensd ympardivéstd maailmasta aistiensa avulla ja monet
miellyttavat elamykset ja kokemukset syntyvét niiden kautta. Ndiden jakaminen yhdes-
sé ldheisten ihmisten kanssa on tirkedd meille kaikille. Itse saatamme usein pitdé aistien
vilittdmid kokemuksia meille itsestddn selvind, mutta monille kanssaihmisillemme maa-
ilma ei ndyttdydykéddn samoin. Kun eldmissdmme on tilanteita, jossa saamme aistield-

myksid ja kokemuksia jotka tuntuvat miellyttaviltd, niin halu ilmaista itsedén ja jakaa
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kokemuksia voi syntya juuri titd kautta. Ajatusten, tunteiden ja mielikuvien pukeminen
sanoiksi on helpottavaa ja tunteilla ladatuista asioista puhuminen véhentdd selvésti vili-

aikaisesti sisdistd painetta ja jannitysta.

Mika on eldméé, jota voimme hymyssd suin myohemmin muistella? Voimme varmasti
jokainen ajatella hyvddn ja mielekkddseen eldmédédn kuuluvan valinnanvapauden ja itse-
midrddmisoikeuden toteutumisen. Lisdksi sithen varmasti kuuluu mahdollisuus itsenéi-
seen eldmédn, tasavertaisuuteen kaikissa ihmissuhteissa sekd tdyteen osallistumiseen
yhteiskunnassa. Tami edellyttdd kohtuullisten eldmin perusedellytysten olemassaoloa,
ja ndihin kuuluu my6s kommunikoinnin mahdollisuus. Valtakunnallinen vammaisneu-
vosto haluaa korostaa, ettd tdysivaltaistumisen kautta jokaisella vammaisella ihmiselld
on samanlaiset mahdollisuudet kuin kenelld tahansa muullakin. Nami tasavertaiset
mahdollisuudet kuitenkin toteutuvat vain, jos vammaisten ihmisoikeudet tunnistetaan ja
tunnustetaan. Vammaisten tdysivaltaistuminen ja tasavertaisuus muiden kanssa edellyt-
tdd nykyisellddn ennen kaikkea yhteiskunnan ja ympériston muokkaamista mahdolli-
simman esteettomaksi. Tama tarkoittaa seki fyysisten, asenteellisten kuin kommunikaa-
tioon liittyvien esteiden poistamista. Kun nima esteet on poistettu, havidd niiden muka-
na vammaisuuden vaikutus olennaisena ithmistd méadrittelevéna tekijénd. (Valtakunnalli-

nen vammaisneuvosto)

Tama perusoikeuksiin luettava yhdenvertaisuus kuitenkin edellyttds, ettd myos heille,
jotka eivit pysty kommunikoimaan puheella tai tarvitsevat puheensa tueksi muita keino-
ja, luodaan mahdollisuudet itsensd sekd tahtonsa ilmaisemiseen. Perustuslaissa (PL
731/1999 17.§) médritidn, ettd viittomakielisten ja tulkitsemis- tai kddnnodsapua tarvit-
sevien oikeudet on turvattava lailla. Niinpd Vammaispalvelulaissa (VPL 380/1987 8.§)
velvoitetaan kunnat jarjestiméédn kyseessd olevia palveluita Suomessa vuodesta 1994
alkaen. ( Laurinkari, J & Saarinen, A. 2005; 3) Tavoite on valtiovallan suunnalta erittdin
hyvi, mutta tosiasia on, ettd kdytdnnot kunnissa ontuvat edelleen suuresti. Puhevam-
maisten tulkkipalvelupéitoksid on tehty vdhén, ja syyt voivat olla moninaiset, yhtena
suurimmista ovat kuitenkin edelleen ithmisten tietimattomyys omista oikeuksistaan, tai

koulutettujen tyontekijoiden puute.

Sananlaskun: “Kohtele toisia niin kuin haluaisit itsedsi kohdeltavan” ajatus rakentuu
perusolettamukselle, ettd kaikki ihmiset ovat tdysin samanlaisia ja ettd kaikilla on sa-
manlaiset tarpeet, odotukset ja mahdollisuudet. Se ei tietenkddn pidd paikkaansa.

Olemme ainutkertaisia yksilditd omine ajankohtaisine odotuksinemme, taitoinemme ja
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elaminkokemuksinemme. Emme voi ldhted rakentamaan vuorovaikutusta yksin sen
ajatuksen varaan, ettd kohtelisimme toisia juuri samoin kuin haluaisimme meitd kohdel-
tavan, koska olemme erilaisia. Kaikkein paras tae vuorovaikutukselle on selvittii toisen
osapuolen odotukset ja toivomukset ja kohdella héntd hinen omista l&ht6kohdistaan
kisin. Tamé on kuitenkin mahdollista vain, kun keskindiseen kommunikaatioon pysty-

tdén joko puhumalla tai muulla tavoin.

Mielenkiinto kyseiseen aiheeseen on ldhtdisin siitd, ettd olen vuosien varrella seurannut
ditidni ty0ossddn ja kiinnostunut siitd, miten paljon meilld onkaan mahdollisuuksia paran-
taa toisten eldmdd. Myohemmin, opiskeltuani lastenohjaajaksi, minua alkoivat kiinnos-
taa yhd enemmédn vammaispuolen asiat, osin siitdkin syystd, ettd opiskeluissani si-
vusimme aihetta. Kun saimme amk:ssa syksylld 2006 valinnaisiin puhetta tukevat ja
korvaavat menetelmét -kurssin, jolle osallistuin ja jossa tutustuin Kirsti Saloseen, oli
pddtos valmis. Aihekin tuli sitten sieltd, kun kyselin Kemin tulkkikeskuksesta, millaisel-
le tiedolle olisi tilausta. Vaikka Kemin tulkkikeskus onkin tulosta KOTA — hankkeesta,
niin opinndytteelld ei kuitenkaan ole itse projektiin suoraa yhteyttd, vaan se on tdysin

oma tutkimukseni.

Opinndytteeni on tutkimus siitd, miten hyvin perheet ovat perilld kommunikoinnin kun-
toutuksen mahdollisuuksista ja omista oikeuksistaan sen tiimoilta. Minua kiinnosti
myds se, kuinka paljon kommunikoinnin vaikeudet perheen sisdlld vaikuttavat perheen
toimintaan yhteisoné sekid se, minkd verran perheet ovat valmiita tydskentelemédn yh-
teisen kielen ja kommunikaatiokanavan 16ytymiseksi. Tarkeédksi osaksi tyotdni nousi
se, miten paljon perheiden sisdlld ajatellaan oman lapsen itsendistymistd ja kommuni-
kointia itsendisesti. Erdén pikkupojan kohtaaminen palautui mieleen lastenohjaajaopin-
tojen ajalta ja oli osaltaan vaikuttamassa aiheen valintaan, silld tuntui niin pahalta nih-
di, miten vahin kotona kiinnitettiin huomiota pojan kommunikointimahdollisuuksiin, ja
kielen kehittymiseen. Muutenkin vammaisten ihmisten asiat ovat olleet paljon puheen-
aiheena julkisuudessa kehitysvammalain ja vammaispalvelulain yhdistdmisen tiimoilta.
Tama muutos saattaisi tullessaan tuoda muutoksia kehitysvammaisten palveluihin ja
eritoten heiddn subjektiivisiin oikeuksiinsa. Tdnd pdivdnd sananvapaus ja oikeus oman
mielipiteen ilmaisuun ovat hyvin olennaisia asioita yksityiselle ithmiselle. Myds van-
hempien vastuu lapsensa kommunikoinnin kehityksen mahdollistamisesta on tiedostet-

tava ja tunnistettava.
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Kéytdn tyOssédni viitekehyksend ekokulttuurista teoriaa, josta kerron péépiirteissdén toi-
sessa luvussa. Tyoni etenee kolmannessa luvussa kommunikointiin ja vuorovaikutuk-
seen ja tdssd kappaleessa késittelen kommunikoinnin merkitysté, sekéd kuvaan niitd hii-
riditd, jotka voivat estdd ns. normaalin kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen. Neljin-
nen luvun otsikkona on kommunikaation kuntoutus, jossa avaan késitteitd kuntoutus ja
kommunikaatio. Tdssd myos kuvaan menetelmid, joiden avulla kommunikoinnin héiri-
Oistd kidrsivid voidaan auttaa ja tukea sekd luon lyhyen katsauksen teknisiin apuvélinei-
siin kommunikoinnin tukena. Viidennessd luvussa kerron tutkimuksen menetelmésta,
sekd omasta tutkimusprosessistani. Kuudenteen lukuun olen kerdnnyt tutkimukseni tu-
lokset osin teemoittain, ja osin haastatteluista nousseiden asioiden alle. Olen pyrkinyt
perustelemaan analysointiani teorialla ja muilla, aiemmin tehdyilld tutkimuksilla. Kah-
deksannessa luvussa olen pohtinut tutkimusta, sen tuloksia ja omaa ammattitaitoani seki
kehittymistdni tutkimuksen teossa, olen myos kuvannut tutkimuksen reliabiliteettia ja
eettisid nikokohtia. Lopussa ovat opinndytetyohon kayttiméni ldhteet sekd liitteind

haastattelun kéyttolupa, sekd teemahaastattelurunko.



” Eivdt mahdu kdtképaikkaansa

Ne sanomattomat sanat,

Jotka eivit kuulu esitykseen

Paperinohuella kuiskauksella

Aloitan repliikkini.

Haluaisin huutaa ne

koko katsomon vaikenemaan”

Pentti Murto: Peilimaassa (1995)



10
2 EKOKULTTUURINEN TEORIA

Ekokulttuurisen teorian taustalla vaikuttaa Urie Bronfenbrennerin ekologinen teoria. Se
korostaa erilaisten tapahtumien tutkimista niiden luonnollisissa tapahtumaympéristoissa.
Lapsen kasvu ja hidnen kasvuympdiristonsd ndhddén selkedsti toisiinsa vaikuttavina asi-
oina. Bronfenbrennerin teoria (1979; 1989) kisittelee kysymystd, miten lapsen ja ympé-
ristdn vuorovaikutusprosessi syntyy ja miten se toimii. (Hujala, E. 1998.; 11) Ekologi-
nen teoria korostaa sitd, ettd yksilon kdyttdytyminen on seurausta yksilon ja ympériston
vilisestd kaksisuuntaisesta vuorovaikutuksesta. [hminen itse on siis aktiivinen ja vaikut-
taa ympdristoon, mutta toisaalta ympéristd vaatii ithmistd mukautumaan sen ehtoihin.
Ihminen kehittyy vuorovaikutuksessa muiden ihmisten, yhteiskunnallisten jérjestelmien
sekd kulttuurin kanssa. Toissijaisesti taas laajempi sosiaalinen ja kulttuurinen ymparisto

vaikuttavat lapseen. (Huttunen E. 1988; 9-11 )

Bronfenbrenner jakaa teoriassaan vuorovaikutussuhteet neljdén tasoon, jotka kukin
osoittavat suhteiden merkityksen lapselle. Bronfenbrenner pitdd merkityksellisimpini
ihmissuhteina lapselle 1&hipiirin eli mikrosysteemi-tason ldheisid. Tahén tasoon kuulu-
vat ne henkil6t, jotka ovat vuorovaikutuksessa lapsen kanssa pdivittdin. Lapsen kehit-
tymiseen vaikuttavat Bronfenbrennerin mukaan myds muut vuorovaikutuksen tasot al-
kaen yhteiskunnallisesta vuorovaikutuksesta perheeseen. Huomionarvoista ekologisessa
teoriassa on se, ettd Bronfenbrennerin mukaan vaikuttamalla perheen arkeen ja ldhei-
simpiin ympdristdihin ja vuorovaikutussuhteisiin, voidaan tukea kaikkein merkitykselli-
simpid vuorovaikutussuhteita lapselle. Ndin voidaan tukea lapsen kehitysté ja kasvamis-

ta mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. (Méitta, P. 2001; 77-78.)

Ekologinen teoria muodostaa siis perustan ekokulttuuriselle teorialle. Bronfenbrennerin
teorian ongelma on se, ettd sen mukaan kaikki vuorovaikutussuhteet vaikuttavat kaik-
keen perheen ympiristossd. Tdma aiheuttaa tilanteen, jossa on hankalaa tieteellisesti
erottaa syitd ja seurauksia toisistaan, ja sen myotd ei pystytd tunnistamaan, mihin tulisi
ensisijaisesti puuttua, jotta lapsen kasvun edellytykset lisddntyisivit. Ekokulttuurinen
teoria onkin pyrkinyt vastaamaan Bronfenbrennerin ekologisen teorian asettamaan haas-
teeseen. Ekokulttuurisen teorian ldhtokohta on myds perhe, jonka arjessa ldheiset vuo-
rovaikutussuhteet ndkyvit perheen toiminnassa. Ekokulttuurisessa teoriassa perhe on
kuitenkin enemmén subjektina, joka muokkaa omaa eldméédnséd ja vaikuttaa ympéris-
toonsé. Perheen ei ajatella olevan vain passiivinen yksikkd, joka kulkee vuorovaikutus-

suhteiden armoilla. (Mééttd, P. 2001; 78-82.)
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Perhe voi vaikuttaa, ja muokata ymparistostd haluamansa. Jokainen perhe méiirittelee
itse omat arvonsa, toimintansa sekd kohtaamaansa vuorovaikutuksen. Perheen kulttuu-
rista muodostuvat péivittdiset toiminnot, joita perheen sisélld tapahtuu ja jotka ovat tér-
keimpiéd lapsen kehittymistd ohjaavia tekijoitd. Ekokulttuurisen nédkokulman mukaan
jokaisen lapsen, niin vammaisen kuin vammattomankin kehityksen kannalta on oleellis-
ta, missd méérin ja miten lapsi osallistuu perheensé arkipdivin toimintoihin. Tavoitteena
on péivittdisten rutiinien muodostaminen ja ylldpitdminen kulttuurin méarittimalla ta-
valla niin, ettd ne vastaavat perheenjdsenten tarpeita ja mahdollisuuksia. Paula Maitta
kuvaa kirjassaan ekokulttuurisen teorian kymmenen muutoksen aluetta, jotka on todettu
merkityksellisiksi kehityksessdén viivédstyneiden lasten perheissd. (Maattd, P. 2001; 78—
82.)

Perheen toimeentulo ja taloudellinen perusta
Kasvatuksen, opetuksen ja terveydenhuollon palvelut
Kodin ja 1dhiympériston sopivuus ja turvallisuus
Kotitydt ja perheen tyonjako

Lastenhoidon jérjestdminen

Lapsen leikkimahdollisuudet ja kaverit

Aviolliset roolisuhteet

Sosiaalinen tuki

Isdn rooli

10. Vanhempien tiedonldhteet ja tavoitteet

XN B W=

Kuviol: Ekokulttuurisen ympériston piirteet (Gallimore, Weisner, Guthrie & Nihira
1993 mukaan Maitta, P. 2001; 82)

Se onko jokin ekokulttuurisen ympériston tekijé perheelle voimavara vai haittatekiji, on
aina arvioitava sen mukaan, millaisen merkityksen perhe itse sille antaa. Kuitenkaan
sellaisia ympaériston piirteitd kuin sosiaalinen tuki, sisarusten olemassaolo tai tarjolla
olevat kuntoutuspalvelut ei sellaisinaan voi pitdd positiivisina tai negatiivisina tietimaét-
td, miten perhe ne tulkitsee. Usein kdy niin, ettd ammatti-ihmiset antavat perheille suosi-
tuksia tavoitteenaan parantaa perheen arkea, mutta ndin toimiessaan saattavat tuottaa
perheelle lisdd stressid. Perheen eldmid ja vanhempien tapaa kasvattaa ja kuntouttaa
lastaan ei voi ymmartdéd tuntematta perhekulttuuria. Perheen kulttuurin ymmartdminen
ja sen kunnioittaminen mahdollistavat hyvdn vuorovaikutuksen my6s ammattilaisen ja

perheen vililla. (Méittd, P. 2001; 82—84)

Valitsin ekokulttuurisen teorian opinndytteeni viitekehykseksi, koska lapsen vuorovai-

kutuksen mahdollisuuksien toteutumista voidaan mielestini miettia tastd nikokulmasta.
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Puhetta korvaavaa tai tukevaa keinoa kéyttavin lapsen niakokulmasta on hyvin tirkeés,
ettd yhteys eri jarjestelmien — mikro, meso, ekso ja makro - vélilld toimii. Jarjestelmien
jasenilld tulee olla ymmaérrys lapsen kommunikointikeinoista ja puhetta korvaavasta
menetelmadstd. Kuitenkaan lapsen kommunikoinnin mahdollisuus ei saa olla riippuvai-
nen siitd, milld tavalla ympéardivd yhteiskunta on valmis siithen panostamaan ja sitd tu-
kemaan. Bronfenbrennerin ekologisessa teoriassa ympéristd vaatii perhettd sopeutu-
maan, vaikka perhe itse voi jonkin verran vaikuttaa, mutta samalla perheen ulkopuoliset
vuorovaikutussuhteet voivat vaikuttaa siithen, millaisen merkityksen perheen jdsenet
antavat lapsen mahdollisuudelle osallistua tasa-arvoisesti kommunikointiin. Perheen
antama merkitys lapsen kommunikointimahdollisuudelle tulee painottua perheen toi-
minnassa vahvasti ja perhe itse maérittelee sen, miten tirked timéa teema perheen sisilla
on ja tdimé ndkyy vahvemmin ekokulttuurisessa teoriassa, silld loppujen lopuksi lapsi
viettdd enemmaén aikaa vuorovaikutuksessa perheensé kanssa kuin mink&én muun Bron-
febrennerin teoriassa mainitun jdrjestelmén piiriin kuuluvan ammattiryhmin kanssa.
Lapsi tarvitsee ensisijaisesti vanhempiensa esimerkkid, ja tdhén ekokulttuurinen teoria
vastaa vahvasti. Kun vuorovaikutus perheen jasenten vélilld toimii, on lapsen helppo
lahted harjoittelemaan kommunikointia perheen ulkopuolisten kanssa. Ajatus siitd, ettid
ainakin jossain hdn saa asiansa esitettyd varmasti niin, ettd hidntd ymmarretddn, tukee

hidnen uskoaan kommunikointitaitojen kehittimiseen myos muiden kanssa.
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3 KOMMUNIKOINTI JA VUOROVAIKUTUS

3.1 Kommunikoinnin merkitys

Aina lapsuudesta ldhtien ja koko eldmén lédpi itsensd ilmaiseminen on tdrkedd. Tama
kyky liittyy tiiviisti yhteen ihmisen itsendisyyden, itsekunnioituksen ja omanarvon tun-
teen kanssa. Jos ihmiset eivit pysty ilmaisemaan itseddn tai heilld on siind suuria vaike-
uksia, heidén on vaikea saada itsensd “kuulluiksi” ja he menettdvét osan oman eldménsa
hallinnan mahdollisuuksista. On vaarana, etti he jadvat sosiaalisen yhteison ulkopuolel-
le ja vieraantuvat siitd. Heistd saattaa tuntua, etti muut aliarvioivat heitd, puhuvat heille
ikddn kuin ylhdéltd alaspdin sekd pyrkivdt pdédttimadn asioita heiddn puolestaan. Jos
heilld on avustajia, hyvin monesti kdy niin, ettd yhé edelleen puhutaan asiakkaiden ohit-
se. Tdma taas helposti vahvistaa heidin tunnettaan siitd, ettd he ovat muita arvottomam-
pia. Von Tetzchner & Martinsenin mukaan kaikkein vaikeimmin vammaisilla tdllaiset
negatiiviset kokemukset ja se, ettd kanssaihmiset eivit reagoi johdonmukaisesti ja sdin-
nollisesti heiddn aloitteisiinsa tai tarpeisiinsa, voivat johtaa opittuun passiivisuuteen ja
huomattavaan riippuvuuteen muista ihmisistd. Heille kommunikointikyvyn kehittymi-
nen merkitsee sité, ettd he pystyvét entistd paremmin ymmartdméén, mitd heiddn ympéa-
rilldén tapahtuu. He saavat myos mahdollisuuksia ilmaista itsedén ja alkavat toimia ai-

empaa aktiivisemmin. (Von Tetzchner & Martinsen 1999; 15)

Jos thmiselld on vaikeuksia toisten ihmisten kanssa kommunikoinnissa, seuraukset na-
kyvit kaikilla elaménalueilla ja kaiken ikdisend. Jos lapsella on suuria kommunikointi-
vaikeuksia, vanhemmista tuntuu usein, ettd heiddn kontaktinsa omaan lapseen ei ole
riittdvan hyva, tai ettd he eivit ymmairrd omaa lastaan. Kun lapsen reaktiot ovat vam-
maisuuden tai sairauden vuoksi poikkeavia, aikuisenkin toiminta saattaa muuttua sellai-
seksi, ettei se endd tuekaan lapsen kehittymistd parhaalla mahdollisella tavalla. He eivét
ymmérrd, mikd heidén lastaan kiinnostaa, ja he tuntevat itsensd neuvottomiksi mietties-
sddn, mitd heidén pitdisi tehdd. Talloin lapsella on vaarana jdada ilman niitd luonnollisia
oppimisen mahdollisuuksia, jotka normaalisti kuuluvat mihin tahansa sosiaaliseen ym-
paristoon. Suurin osa on sitd, mitd lapset kasvunsa my6td oppivat, vilittyy heille siten,
ettd aikuiset ja lapset reagoivat heihin, selittdvit ja kertovat heille asioita. Ndin lapset
oppivat kieltd, saavat tietoa yhteiskunnasta ja omaksuvat kulttuurinsa arvot ja normit.

Jos lapsella on kieli- ja kommunikointihdiriditd, tarjoutuu hénelle tillaisia oppimismah-
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dollisuuksia vihemmain kuin muille. Siksi vanhempi, joka terveen lapsensa kanssa ky-
kenee monipuoliseen vuorovaikutukseen, saattaa tarvita asiantuntevaa tukea pystydk-

seen solmimaan toimivan suhteen lapsensa kanssa. (Von Tetzchner & Martinsen 1999;

14-15, Overlund, J. 2002; 20)

Kielen ja kommunikoinnin tutkimuksessa ovat viime vuosikymmenind korostuneet sel-
laiset ndkemykset, joissa kommunikoivaa ihmistd ei tarkastella erillisend yksilona, taito-
jen kimppuna vaan ympdristonsd vuorovaikutusverkoston osatekijind. Emme aina ole
tietoisia vuorovaikutuksen osatekijoistd, koska se tuntuu niin arkeen kuuluvalta ja mo-
nesti itsestdén selvyydeltd. Silloin kun se ei toimi, voidaan tarkastella sen osatekijoitd ja
etsid ratkaisuja tilanteen auttamiseksi yhteistydssd vanhemman ja lapsen kanssa. Kun-
toutuksessa tima on siis tarkoittanut sité, ettd on yksilollisten kommunikoinnin esteiden
sijasta alettu tarkastella sitd, mitd voitaisiin tehdd, jotta vuorovaikutusparin tai laajem-
man yhteison kommunikointi tyydyttdisi osapuolten yksilollisid ja yhteisid tarpeita
mahdollisimman hyvin. ( Von Tetzchner & Martinsen. 1999; 10, Overlund, J. 2002; 20)
Usein ldhimmadiset kokevat lapsen vuorovaikutuksen kehityksen sitd vaikeammaksi,
mitd enemman tdmén kiyttdytyminen poikkeaa niistd toimintatavoista, jotka he ovat itse
oman kehityksensd myotd sisdistaneet. Suurimpia haasteita tarjoavatkin téssid suhteessa
vaikeimmin monivammaiset ihmiset, joiden kanssa viestiessddn keskustelukumppanin
tulee kyetd ottamaan huomioon samanaikaisesti monien eri hidirididen vaikutukset.

(Launonen, K. 2007; 94)

Pieni lapsi kommunikoi vanhempiensa kanssa muilla kuin kielellisilld keinoilla, kaytté-
en muun muassa kehoaan, eleitdédn, ilmeitdédn, osoittelua, d4dnen voimakkuutta ja into-
naatiota. Ei-kielellinen tai tunteisiin liittyvd kommunikaatio riittdvét ilmaisemaan, mista
lapsi pitdd tai ei pidd sekd mitd hdn haluaa tai ei halua. Lapsen kasvaessa isommaksi
téllainen affektiivinen kommunikaatio ja kehon kieli eivit endd riitd kommunikaatiotar-
peisiin. (Toivanen, L. 2002; 109-110) Johanna Overlund (2002; 22) kuvailee vanhem-
pien ja lapsen vilistd vuorovaikutusta Berg Brodenia (1991) mukaellen kohtaamiseksi
tunnetasolla. Tdlloin molemmat ovat ldsna toisilleen. Symbolinen taso taas sisdltdd mie-
likuvia, jotka vanhemmilla on lapsestaan ja pdinvastoin. Arkitilanteiden tasolla taas pu-
hutaan arjen tilanteista, yhteisistd kokemuksista, joita vanhemmat eldvét lapsen kanssa
lapi. Tarkedd ndissd on vanhempien kyky eldytya néihin tilanteisiin lapsen kannalta. On
my0s tirkedd muistaa, ettd sisarusten tulee myds pystyd toimimaan vuorovaikutuksessa

yhteison sen jdsenen kanssa, kenen “kuntouttavasta arkiymparistostd” on kyse. Tdhédn
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sisarukset tarvitsevat vanhempiensa antamaa mallia, jonka tuella he kykenevit muok-
kaamaan niin keskeistd ja emotionaalisesti herkkdd toimintaa kuin perheen sisdistd vuo-
rovaikutustaan. ( Launonen, K. 2007; 163) Erikokoisissa perheissid timé vaatii van-
hemmilta erilaisia voimavaroja, jotta yhden lapsen kommunikoinnin kuntouttaminen ei
jata alleen muiden sisarusten tarpeita ja arjen vuorovaikutusta heiddn kanssaan. Myon-
teisen vuorovaikutuksen mahdollisuuksia luovan ja kehittavin arkiympariston yllapita-
minen on vanhemmille haastavaa. Ajoittain se voi olla heille myds erittdin raskasta,
erityisesti vaikeavammaisten lasten kohdalla, kun heidédn taitonsa kehittyvét hyvin hi-
taasti, pysyvit vuodesta toiseen ennallaan, tai jopa taantuvat siitdkin huolimatta, ettd
lahi-ihmiset tekevédt kaikkensa noiden taitojen vahvistamiseksi. ( Launonen, K. 2007;

162)

Kuntoutuksen ammattilaisilta ja tutkijoilta on aivan viime vuosikymmeniin asti puuttu-
nut tarvittavaa tietoa siitd, kuinka vaikeimmin monivammaisten ithmisten vuorovaiku-
tustaitoja voisi tukea ja edistdd. Néihin pdiviin on painotettu ldheisyyttd ja turvallisuu-
den tunteen luomista sekd hyvdi perushoitoa. ( Launonen, K. 2007; 97-98 ) Meilld on
perinteisesti hoidettu lasta ja vanhempaa erikseen, ovat ongelmat johtuneet sitten van-
hemmasta tai lapsesta. Koska vuorovaikutuksessa on kysymys lapsen ja vanhemman
vilisestd yhteydestd, tarvitaan hoidollista otetta kuitenkin nimenomaan tdméan yhteis-
tyon edistdmiseksi. Tavoitteena tulee olla se, ettd saadaan vanhempi ja lapsi kommuni-

koimaan keskeniin, eikd ulkopuolisten ammatti-ihmisten kanssa.( Ohman, J. 2002; 20 )

3.2 Kieli- ja kommunikointihiiriot

Viestdssimme on siis merkittivd vihemmistd. He eivét pysty kommunikoimaan riitté-
vén hyvin puheen avulla. Kehityksellisten kieli- ja kommunikointihdiridisten alaryhmén
kooksi voidaan arvioida vahintddn 0,5 prosenttia viestOstd, joskin timéd arvio on luulta-
vasti liian pieni. Sitd mukaa kun olemme alkaneet kiinnittdd enemmain huomiota niihin
vaikeuksiin, ryhmai on jatkuvasti kasvanut. Tadhdn vihemmistoon kuuluvat saattavat olla
tdysin kykenemdttomid puhumaan, tai heiddn puheensa ei riitd tdyttdméddn kaikkia
kommunikoinnin tehtdvid. He saattavat tarvita jotakin muuta kommunikointikeinoa,
joka tdydentdd puhuttua keinoa, joka tdydentdd puhuttua kieltd tai korvaa sen kokonaan.
He ovat lapsia, nuoria ja aikuisia, ja he voivat olla liikuntavammaisia, kehitysvammaisia
tai autistisia. ( Von Tetzchner & Martinsen 1999; 13) Yksinddn mikéén kielenkehityk-

sen vaiheen héiriintyminen ei aiheuta kielellisen kehityksen erityisvaikeutta. Kielen ke-
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hityshéiriot koostuvat eri osatekijoistd (Kuvio 1: Kielen kehityksen erityisvaikeudet,

WHO ICD-10, 2006).

F80 Puheen ja kielen kehityshairio

e Kielen normaali omaksuminen on héiriintynyt varhaisissa kehitysvaiheissa.

e Hiirid ei johdu neurologisista poikkeavuuksista, puhemekanismin hédiridisté, aistivammoista, kehitys-

vammaisuudesta eikd ymparistotekijoista.

e Henkilon kielelliset kyvyt ovat heikentyneet.

F80.1 Puheen tuottamisen hairio

F80.2 Puheen ymmartamisen hairio

e 2-vuotiaalta puuttuu yksittdisia sanoja.
e 3-vuotiaalta puuttuu kahden sanan lauseita.
e Mydhemmin voi ilmeté rajoittunutta sanavaras-

ton kehitystd, vaikeutta 16yt4d sopivia sanoja,
sanojen korvaamista, ilmaisun liiallista lyhyytta tai

e Lapsi ymmairtdd puhetta heikommin, kuin dlyk-
kyysika edellyttiisi.

e Hairion merkkejd ovat reagoimattomuus tuttui-
hin nimiin, kyvyttdmyys tunnistaa véhintdén muu-
tamia yleisié esineité puolitoistavuotiaana ja 2-

kypsymaittomié lauserakenteita. . . . L
Py vuotiaalla kyvyttomyys seurata yksinkertaisia

e Lauseopillisia ja kieliopillisia virheitd esiintyy. ohjeita.

e Vanhemmalla idlld ilmenee kyvyttdmyys ym-
maértid kieliopillisia rakenteita ja kielen tarkempia
vivahteita.

e Hiirioon liittyy usein kielellisen ilmaisukyvyn
hairioita.

Kuvio 2: Kielen kehityksen erityisvaikeudet (WHO ICD-10, 2007.)

Kieli- ja kommunikointi hdiridistd kdrsivistd voidaan kdyttdd yleisilmaisua puhevam-
mainen, osoittamaan, ettd puheen tuottamisessa tai ymmaértdmisessd voi olla hyvin eri-
tasoisia vaikeuksia tai hiirioitd. Sirpa Hyokki on Pro gradu tyossddn (2007:) eritellyt
puhevammaiset viiteen luokkaan kolmen erilaisen tekijan kautta Anderssonin & Coc-
chiarellan (1990) mukaan. Namai tekijat ovat kuuluvuus (audiobility), ymmaértiminen
(intelligibility), ja toiminnallinen kyky (functional efficiency). Kuuluvuudella tarkoite-
taan Hyokin mukaan henkilon kykyé puhua riittdvélld danenvoimakkuuden tasolla, jotta
toisten kanssa kommunikointi onnistuisi puhumalla. Ymmarrettdvyydelld puolestaan

tarkoitetaan puheen foneettiset yksikot toisiinsa ja niiden ddntdmistd yhdessd. Toimin-
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nallisella kyvylla taas tarkoitetaan kykya puhua tasolla, joka on riittdvd puheen ymmaér-

tamiseksi.

Esimerkkeind niistd viidestd eri luokasta mainitsen Hydkin (2007; 5-7) kuvaamista luo-
kista kaksi, toisen ja viidennen. Toiseen luokkaan kuuluvat siis henkil6t, joiden dénen-
voimakkuus on riittdvd useissa arkipdivéisissd tilanteissa, mutta vaikeuksia kuitenkin
ilmenee kommunikointitilanteissa kuten esimerkiksi ravintolassa, junassa ja autossa jne.
Tédhdn luokkaan kuuluvat myds henkil6t, jotka pystyvit tuottamaan useimmat jokapii-
vidisessd puhekommunikoinnissa vaadittavista ddntdmistoiminnoista. Vieras henkild
pystyy ymmartdmédn heitd, vaikka he tekisivdt lukuisia virheitd ja joskus voi ilmetd
vaikeuksia my0s déntdmisessd. Tdhdn luokkaan kuuluvat myos henkildt, jotka pystyvit
jokapdiviisessd kommunikoinnissa selviytyméén suhteellisen hyvin, vain joskus puhe
voi olla katkonaista, epar0ivaa tai hidasta. Vastakohtana télle, viidenteen luokkaan kuu-
luvat henkil6t joiden ddnenvoimakkuus ei riitd mihinkddn kommunikointitilanteisiin,
henkil6t jotka eivét pysty tuottamaan yhté ainoaa dantdmistoimintoa, sekd henkil6t jotka
eivit pysty tdyttdmédn mitddn puhekommunikoinnin asettamia vaatimuksia pystydkseen

kommunikoimaan riittivén selkeésti ja nopeasti.

Marja Matero (2004) kuvaa ASHA:n (American Speech-language-Hearing Assosiation)
kielellisten héirididen luokitusta myos kolmeen eri luokkaan: puhehiiridihin, kielellisiin
héiridihin ja kuulon hédiridihin. Materon mukaan puhehdirioitd ovat dinen laatuun, kor-
keuteen, kuuluvuuteen, resonanssiin tai kestoon liittyvét héiriot, eli dénihéiriot. Puhe-
aanteiden tuottaminen poikkeavalla tavalla taas on artikulaatiohirid ja poikkeava puhe-
nopeus tai rytmi taas on puheen sujuvuuden hiirid. Kielelliset hdiriét médritelladn ky-
vyttdomyydeksi kommunikoida riittdvan tehokkaasti kielen vilityksell4, tai kiyttda kieltd
oppimisen tehokkaana vélineend. Tdma taas voi ilmetd puhutun tai kirjoitetun kielen
hdiri6iné tai muutoin poikkeavana kielen kehityksend. Kuulohdiriditd taas ovat auditii-
visen vastaanottamisen toiminnan tarkkuuden ja kuuloinformaation kisittelyn hiirit.

(Matero, M. 2004; 130)

Aina kommunikoinnin vaikeuden syyti ei pystytd toteamaan, vaan se saattaa jadda ha-
mirdn peittoon. Niin esimerkiksi silloin kun kyseessd on vaikeavammainen henkild,
jolloin syyn méiirittelemiseen kiytettidvid testejd on vaikea suorittaa hinelle. Tdmi on
vaikea tilanne sekd vanhemmille, ettd ammattilaisille, silld silloin kommunikoinnin tu-

keminen pitdéd pohjata kokeiluille ja erilaisille vaihtoehdoille ilman, etté tiedetddn, mika
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on varsinainen syy vaikeuksien taustalla. Vanhempien saattaa olla myos hankalaa saada
tarvitsemaansa apua, silli heiddn on huono perustella tarvitsemaansa apua lapsensa
kommunikoinnin tukemiseen kun heilld ei ole esittdd todettua diagnoosia ongelmien
taustalla. Tdma voi turhauttaa vanhempia ja luoda stressid sekd saada vanhemmat tun-
temaan itsensd voimattomiksi, kun heilld ei olekaan perheend voimavaroja ja mahdolli-
suuksia tukea lastaan. Ellei perhe saa riittdivadd tukea mistdén, voidaan perheen sisilla
nostaa kommunikointia tirkeimmaiksi selvidminen arkipéivésté, jolloin arki sujuu, mut-
ta lapselle ei perheend pystytd tarjoamaan mahdollisuuksia kommunikoinnin ja vuoro-
vaikutuksen kehittymiseen tai itsensd ilmaisuun muulla kuin arkisella tasolla. Talloin
vertaistuki ja visymaéttomyys lapsensa asioiden ajaminen voidaan palkita lopulta riitté-

villa tuella ja kuntoutuksella, joka tukee lapsen kommunikoinnin kehitysta.



19

4 KOMMUNIKAATION KUNTOUTUS

4.1 Kuntoutuksen merkitys

Kaisite "kuntoutus" tarkoittaa prosessia, jonka avulla vammaisille pyritdén tekeméén
mahdolliseksi saavuttaa ja ylldpitdd mahdollisimman hyvé fyysisen, aistimuksellisen,
alyllisen, mielenterveydellisen ja/tai sosiaalisen toiminnan taso, jolloin he voivat muut-
taa eldméénsa itsendisempddn suuntaan. Kuntoutus voi siséltdd toimenpiteitd toiminto-
jen mahdollistamiseksi ja/tai palauttamiseksi tai sen avulla voidaan korvata jonkun toi-
minnon menetys tai puuttuminen tai toiminnallinen rajoitus. Kuntoutusprosessi ei sisalld
alkuvaiheen lddketieteellistd hoitoa, vaan suuren joukon toimenpiteitd ja toimintaa pe-
rus- ja yleiskuntoutuksesta aina tavoitteelliseen toimintaan, esim. ammatillinen kuntou-

tus. (Valtakunnallinen vammaisneuvosto)

Kasitettd kuntoutus kdytetddn ainakin kolmessa eri rinnakkaisessa merkityksessd. Usein
kuntoutus ymmaérretdéinkin erilaisten toimenpiteiden muodostamaksi kokonaisuudeksi,
jolla tdhdétédn tiettyihin tavoitteisiin. Kuntoutus voidaan myds mééritelld prosessiksi,
joka etenee kohti ennalta asetettuja tavoitteita ja siitd voidaan puhua yhteiskunnallisena
toimintajdrjestelmind. Kuntoutuksen tyypilliset tavoitteet — parempi selviytyminen ar-
kieldméssd, jaksaminen tydssd tai osallisuus yhteison toimintaan — kuvaavat ihmisen
toimintaa ja osallisuutta fyysisessd ja sosiaalisessa ymparistossdén. Kuntoutujan néko-
kulmasta tavoitteisiin liittyy oman eldméntilanteen paremman hallinnan, vaikutusmah-
dollisuuksien, ndkdkulma ja ndmai tavoitteet voivat toteutua myds silloin, kun esimer-
kiksi sairauden oireita tai vamman aiheuttamia toiminnallisia rajoitteita ei pystytd pois-

tamaan. (Jarvikoski, A & Harkdpaa, K. 2004; 17)

Suurin osa niistd lapsista, nuorista ja aikuisista, jotka tarvitsevat puhetta tukevaa ja kor-
vaavaa kommunikointia, tarvitsee my0s muuta kuntoutusta, sitd enemmén mitd laaja-
alaisempia vaikeudet ovat. Ensisijaisena tavoitteena voidaan niahdé se, ettd eri kuntou-
tusmuodot yhdessa takaavat kullekkin yksilolle mahdollisimman hyvin eldménlaadun.
Eri kuntoutusmuotojen ja muiden jérjestelyjen avulla pyritién tarjoamaan sellaisia ela-
ménlaatuun liittyvié asioita, joita useimmat ihmiset pitivit itsestddn selvind. Niitd ovat
esimerkiksi oma koti, ty0 tai ainakin mielekds toiminta, mielekés vapaa-aika ja mahdol-
lisuus nauttia toisten ihmisten seurasta, erityisesti perheenjdsenet mutta myods ystdvit

ovat tirkeitd. Tavoitteena on my0s se, ettd ithmiset saisivat kokea hallitsevansa omaa
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elaméénsa ja voivansa tehda siihen liittyvid valintoja ja etti he voisivat kunnioittaa itse-

aan. ( Von Tetzchner & Martinsen. 1999; 109 )

Puhetta tukevaa ja korvaavaa kommunikointia tarvitsevilla ihmisilld on vaarana, etti he
jaavit ilman kaikkia niitd eldméanlaatuun liittyvid asioita. Jotta ndma tavoitteet voisivat
toteutua edes jossain méérin, tarvitaan riittivdd kokonaiskuntoutusta. Eldménlaadun
paras tae on se, ettd toimintaa tarkastellaan kokonaisuutena. Jos kielen ja kommuni-
koinnin kuntoutus ei ota huomioon ihmisen eldméntilannetta kokonaisuutena, eikd pyri
myds sen parantamisen kokonaisuutena, kuntoutus ei vastaa hinen tarpeitaan. Kommu-
nikoinnin ja kielen harjoittelun tulee liittyd kiintedsti kokonaiskuntoutukseen, eli se tu-
lee sovittaa yhteen muiden kuntoutusjérjestelyjen kanssa ja se tulee liittda arjen toimin-
tojen yhteyteen kiintedsti. Tima koskee erityisesti omatoimisuus- ja tydtaitojen opetusta
seké sellaisten taitojen opetusta, jotka vahvistavat sosiaalisen vuorovaikutuksen mah-
dollisuuksia. Opetuksen siséltd valitaan arvioimalla kokonaisvaltaisesti, mistd kullekkin

yksildlle on eniten hydtyd. (Von Tetzchner & Martinsen. 1999;109-110 )

Kommunikointihdiridisen ihmisen kuntoutuksessa on aina huomioitava kommunikoin-
nin kolme perustekijdd: kommunikoinnin sisdltd, muoto ja kdyttd. Kommunikointitaito-
jen kehitys perustuu ndiden kolmen tekijdn yhteisvaikutukseen. Niinpd yhden alueen
vaikeudet vaikuttavat aina toisiin alueisiin, ja toisaalta yhden alueen vahvuus ja kehitys
tukevat toisten alueiden kehitystd. Kommunikointi- tai kielihdirion taustalla olevia vau-
rioita ei valttdméttd pystytd tunnistamaan, joten kuntoutuksen tarpeet ja menetelmit
madritellddn usein oireiden perusteella. Tallaisissa tapauksissa puhehéiriddiagnoosi
saattaa joskus tarkentua tai muuttua kuntoutuksen myo6ti, mika voi antaa aiheen kuntou-
tussuunnitelman tarkistamiseen. Alkutilanteessa pyritddn kuitenkin arvioimaan mahdol-
lisimman tarkasti kaikki tunnistettavissa olevat syyt. Vaikka kommunikointihdirion
taustalla oleva vaurio voidaan tunnistaa, sitd ei useinkaan pystytd korjaamaan, mutta sen

aitheuttamaa haittaa voidaan kuitenkin usein lieventda kuntoutuksella. ( Papunet, 2007 )

Puhetta tukevien ja korvaavien viestintdkeinojen opettelu ja kdyttdon ottaminen vaativat
lapsen l&hi-ihmisiltd paljon ylimdirdistd vaivaa. Heiddn arkeansa kuormittavat usein
monet muutkin sellaiset seikat, joita tavanomaisesti kehittyvien lasten arjessa ei ole,
joten ammattilaisten tiytyy kyetd perustelemaan jokainen lisdkuormitus hyvin perheen

sisdlld. On kuitenkin selvai, ettd paras kuntoutusympaéristd on arjen vuorovaikutusym-



21
paristo. Parhaimmillaan se rakentuu sosiaalisten kontaktien varaan niin, ettei siitd erote-
ta erillisid “kuntoutustoimia” vaan yhteistd péivittiistd iloa ja haasteita arjessa. (Launo-
nen, Kaisa. 2007; 158) On helppoa ajatella vanhempana torjuvansa puhetta tukevia kei-
noja, jos lapsen kuitenkin oletetaan suurella todenndkoisyydelld oppivan mydhemmin
puhumaan ainakin jollain tavalla. Silloin maalaisjirjelld ajatellen ei ehkd ole mielekdsté
lahted ndkemddn véliaikaiseksi jddavan keinon opettelun vaivaa. Samoin, jos lapsen
kanssa tullaan toimeen ja arki sujuu, vanhempien on helppo kysyé, miksi 1dhdettdisiin
sitd vaikeuttamaan kuvien mukana kuljettamisella? Papunetin mukaan kommunikoinnin
kuntoutuksen yleisié tavoitteita voivat olla hdirididen ennaltachkdiseminen, kehityksen
tukeminen ja vahvistaminen, hdirididen korjaaminen, olemassa olevien taitojen yllapi-
tdminen tai ennakoitavissa olevan taantumisen hidastaminen. Kuntoutuksen tavoitteet,
sithen osallistuvat tahot ja kunkin osallistujan tehtdvd mairitellddn yksilollisessd kun-
toutussuunnitelmassa. Kuntoutussuunnitelmassa kerrotaan myds missd ja miten
usein kuntoutusta annetaan, mitd se siséltdd ja mikd on kuntoutusjakson kesto. (Papunet,

2007)

Kuntoutusjirjestelmd on monimutkainen ja kuntoutuksen piirissd tehdddn asiakastyota
monin eri perustein. Nayttdd todennakodiseltd, ettd kuntoutuspalveluiden saamiseen vai-
kuttavat tallakin hetkelld kuntoutukseen hakeutuvan tiedot saatavilla olevista palveluista
ja kyky perustella omaa asiaansa. Henkild, joka osaa perustella toiveensa hyvin, voi
saada palveluja paremmin kuin toinen, jolla ei ole siihen riittdvid tietoja. Toisinaan
myo6s lyhyen aikavilin taloudelliset tavoitteet asettuvat kuntoutuksen perusarvojen to-
teutumista vastaan. Esimerkiksi asiakastyon aikapaineet voivat johtaa siihen, ettd asiak-
kaan mielipidettd ei enndtetd kuunnella, vaikka sen huomioon ottamisen merkitysti
muuten korostetaan. Kuntoutuksessa asiakkaan aseman ja vaikutusmahdollisuuksien
korostaminen on viime aikoina muodostunut arvoihanteeksi. Siitd huolimatta, yhé tana-
kin péivdnd, asiakkaan eldmii koskevia paitoksid tekevét usein ammattilaiset, joskus
jopa kysymaittid asiakkaan mielipidettd asiasta. Asiakkaan kédytettdvissd olevan tiedon
vahdisyys ja riittdvdn tuen puuttuminen rajoittavat hianen vaikutusmahdollisuuksiaan

myo6s kommunikoinnin kuntoutuksessa. (Jarvikoski, A & Harkédpad, K. 2004; 29-31)

”Kuntoutuksen ja sen vaikuttavuuden arvioinnin eettinen haasteellisuus korostuu erityi-
sesti silloin, kun kuntoutusta annetaan - tai ollaan antamatta - ihmisille, jotka eivit itse
pysty osallistumaan tarpeidensa ja tavoitteidensa madrittelyyn, joista ei koskaan tule

veronmaksajia ja joiden kuntoutuksen pddtavoitteena on yksilollisen eldménlaadun pa-
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rantaminen. Taloudellisen hyotyajattelun mukaan ndihin ihmisiin ei valttdimatta kannat-
taisi ollenkaan sijoittaa kuntoutusvaroja, koska kuntoutus ei koskaan "maksa itsedin
takaisin". Naméd ihmiset saattavat kuntoutuksen seurauksena tulla yhteiskunnalle jopa
kalliimmiksi kuin ilman kuntoutusta. Uusien taitojen myotd he pystyvit osallistumaan
ehkd aiempaa monipuolisempiin toimintoihin, joihin he tarvitsevat yhti paljon tai jopa
enemmaén tukea kuin aiempaan, rajallisemmista toiminnoista muodostuneeseen elé-
miénsi. “, korostaa Professori Kaisa Launonen Tikonen- lehdessd (2003) Vaikuttavuus-
teema kommunikoinnin kuntoutuksessa on viimeksi kuluneiden kymmenen vuoden ai-
kana noussut toistuvasti esiin myds puhetta tukevan ja korvaavan kommunikoinnin kun-
toutuksen piirissd. Kuntoutustoimien ensisijaisena "kohteena" voidaan pitdd esimerkiksi
puhehdiridistd ihmisté, timin ldheisid kommunikointikumppaneita tai fyysistd ympéris-
tod, laajasti mairitellen jopa yhteiskuntaa ja sen sosiaalipoliittista padtoksentekokoneis-
toa. Kuntoutuksen tuloksia ja saavutuksia arvioitacssa on luonnollisesti valttimatonta,
ettd tiedostetaan, mihin néistéd tekijoistd on pyritty vaikuttamaan ja millaisia muutoksia
on pyritty saamaan aikaan sekd se, miten tdmai kaikki on vaikuttanut kuntoutuksen koh-

teen eldmédnlaatuun tai mahdollisuuksiin kommunikaation parantumisen kautta.

4.1 Puhetta tukevat ja korvaavat menetelmiit

Puhetta korvaavaa kommunikointia kiytetdan silloin, kun ihminen kommunikoi suoras-
sa vuorovaikutustilanteessa muulla keinoin kuin puheella. Puhetta tukeva kommunikoin-
ti tarkoittaa puhetta tdydentévid tai tukevaa kommunikointia. Sana tukeva korostaa siti,
ettd korvaavan kommunikoinnin muotojen harjoittelemisella on kaksi tarkoitusta: toi-
saalta edistdd ja tdydentdd puheilmaisua ja toisaalta taata kommunikoinnin muoto sellai-
selle ihmiselle, joka ei myohemmin alakaan puhua. ( Von Tetzchner & Martinsen 1999;
20) Puhetta tukevat ja korvaavat menetelmit (AAC) ovat aika uusi asia, ja Anna-Liisa
Salmisen (2001; 18-19) mukaan ensimmaéinen tutkimus niistd tehtiin Euroopassa 1996
Norjalaisen von Tetzhnerin ja Tanskalaisen Jensenin toimesta. He toivat ilmi sen, etti
vaikka AAC kehittyi nopeasti, niin maiden viélisid eroja oli selkeésti havaittavissa. En-
simmdinen kirja AAC:std julkaistiin Suomessa 1999 suomennoksena Norjalaisten von
Tetzhnerin ja Martinsenin kirjasta. Kommunikaatio ja teknologiakeskus Tikoteekki pe-
rustettiin 1995 parantamaan tietoisuutta AAC:std ja tarjoamaan palveluita ja koulutusta

kentille.



23
Von Tetzchnerin ja Martinsenin (1999; 80—82 ) mukaan puhetta tukevaa ja korvaavaa
kommunikointia tarvitsevat ihmiset voidaan jakaa kolmeen toiminnalliseen padryhmain
sen mukaan, mitd roolia kommunikointi heiddn vuorovaikutuksessaan edustaa. /lmaisu-
kieliryhmddn kuuluvat voivat ymmartdd puhetta hyvin mutta eivit pysty sité itse tuot-
tamaan ymmarrettdvésti. Kuntoutuksen tavoitteena onkin 10ytdd ilmaisukieliryhméédn
kuuluville pysyvéa ilmaisukeino. Tukikieliryhmd jakaantuu kahteen alaryhméain. Kehi-
tyksellisessd ryhmdssd puhetta tukevan ja korvaavan kommunikoinnin kéyttd tdhtdd
ensisijaisesti puheen kehittymiseen. Puhetta tukevan ja korvaavan kommunikoinnin
keskeisin tehtdva on siis vahvistaa puheen ymmaértdmisté ja ilmaisevaa kayttod. Tamén
alaryhmédn kuntoutus téhtda siihen, ettd puheen ja sitd korvaavan kielen muodon yhteys

tulee selvéksi ja ettd puheen puuttumiseen liittyvit sosiaaliset ongelmat ratkeaisivat.

Tukikieliryhmén toiseen alaryhméén, tilanteiseen ryhmdidn, kuuluu ihmisié, jotka osaa-
vat puhua, mutta joilla on vaikeuksia saada itseddn ymmarretyksi. Tdmén ryhmén kun-
toutuksessa pitdisi opettaa lasta havainnoimaan, milloin hidnen olisi syytd kéyttdd pu-
heelleen lisdtukea, ja miten hén voi tarkkailla keskustelukumppanin ymmaértdmista.
Korvaavan kielen ryhmd koostuu ihmisisté, joille puhetta korvaavasta kommunikoinnis-
ta tulee se menetelmad, jota he kiyttivit koko eldminsa ajan. Yleensd myos heidin kes-
kustelukumppaniensa tiytyy kdyttdd korvaavaa menetelmdd kommunikoidessaan heidin
kanssaan. Kuntoutuksessa keskitytddn vahvistamaan ymmairtdmistd ja/tai ilmaisua. Sen
paitavoitteena on luoda lapselle sellaiset olot, joissa hidn voi oppia ymmértimadn ja
kayttdmadn puhetta korvaavaa kommunikointia ilman, ettd se liittyy valttiméttd puhut-

tuun kieleen. ( Von Tetzchner & Martinsen 1999; 82—83 )

Puhetta tukeva ja korvaavaa kommunikointijirjestelmaé tarvitsevat ihmiset ovat keske-
ndin hyvin erilaisia. Monet lapset alkavat puhua, ja korvaavan jirjestelmén tarve jaa
viahitellen pois. Nami lapset sopeutuvat vaihtelevassa maiarin myos yhteiskuntaan, ja
heistd tulee tavallisia sosiaalisen yhteison jdsenid. Osa ihmisistd taas tarvitsee puhetta
tukevaan ja korvaavaa kommunikointijdrjestelmdd koko eldménsi ajan ja heidén kielel-
linen ymmartamiskykynsé sekd motoriset valmiutensa maarittelevét pitkalti sen, millai-
seksi heididn eldmédnsd muodostuu ja missd méérin he voivat saavuttaa erilaisia aisoita,
joiden katsotaan kuuluvan tavallisesti elimédnlaatuun. Voidaan erottaa kaksi pdaryhmaa.
Toinen, johon kuuluvat ymmartivat taydellisesti, mitd muut sanovat ja miti heidén ym-
parillddn tapahtuu, ja he pystyvét jakamaan vallitsevan kulttuurin arvot ja normit. Heilla

puhetta tukevan ja korvaavan jirjestelmén tarve johtuu motorisista vaurioista, jotka es-
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tavit heitd puhumasta. Lisdksi heilld on usein sellaisia motorisia hdiridité, jotka estivit
my0®s muita toimintoja ja tekevét heiddt riippuvaisiksi teknisistd apuvélineistd ja muista
thmisistd. Toinen pddryhmd muodostuu ihmisistd, jotka eivédt opi puhumaan eivitki
hyody perinteisistd puheterapian keinoista. Useimmilla tdhdn pddryhméddn kuuluvilla
kielellinen hiirid on laajemman toimintahdirion osa, ja siihen liittyy myods muiden alyl-

listen ja sosiaalisten taitojen poikkeavuutta. (Von Tetzchner & Martinsen. 1999;14)

Puhetta tukevat ja korvaavat menetelmit, joista kdytetddn my0s nimitystd AAC-
menetelmit, voidaan jakaa viittoma- ja elekommunikaatioon perustuviin, seki kuva- ja
symbolijérjestelmiin. (Toivanen, L. 2002; 110) Kommunikointitaitoja voidaan tukea
esimerkiksi visuaalisin ja visuomotorisin keinoin. Merkityssisdltéjen vakiinnuttamisessa
kdytetdin muunmuassa mustavalkoisia “pictoja” eli piktogrammikuvia tai piirrettyja
sig-symboleja. Blisskieltd kdytetddn puhetta korvaavana tai kommunikoinnin kehitysté
tukevana menetelména erityisesti lapsilla, joilla on vaikeita motorisia puheongelmia tai
dysfasia. Monet lapset hyotyviat myos viittomien kédytostd kielen omaksumisen varhais-
vaiheessa, vaikka heiddn kuulonsa olisikin normaali. Kielen omaksumista tukevaa tai
puhetta korvaavia menetelmii tulee kiyttda jarjestelméllisesti erilaisissa kommunikoin-

titilanteissa. (Korpilahti, P. 2002; 54)

Kommunikoinnin apuviélineilld tarkoitetaan puhumisen, kirjoittamisen ja lukemisen
apuvélineitd. Vilineet voidaan jakaa perinteisiin ja tekniikkaa hyddyntéviin. Perinteisid
/manuaalisia vélineitd ovat esimerkiksi kommunikointitaulut ja -kansiot. Kuulevat ihmi-
set, joilla on vaikeita kehityksellisid puheen tai kielen hairioita, kayttavét yleisesti viit-
tomia sekd graafisia ja kosketeltavia merkkejd. Niinpd yhd useammat perheet ja tyonte-
kijat ovat tekemisissd sellaisten lasten, nuorten ja aikuisten kanssa, jotka kiyttavét ndita
kommunikoinnin muotoja. He tarvitsevat tietoa erilaisista korvaavista kommunikointi-
jarjestelmistd ja siitd, miten niitd kdytetddn kuntoutuksessa ja péivittiisissa keskusteluis-
sa. (Von Tetzchner & Martinsen 1999; 9) Puhetta korvaavat kommunikointimenetelmét
luokitellaan manuaalisiin, graafisiin ja kosketeltaviin merkkeihin (von Tetzchner &
Martinsen 1999, 20-21). Manuaalisiin merkkeihin kuuluvat kuurojen viittomakielten
viittomat sekd muut késilld tehtdvét merkit ja viittomat kuten viitottu suomi. Graafisten
merkkien luokka sisdltdd kaikki graafisesti muodostetut merkit (bliss-symbolit, PCS-
kuvat, pictogrammit ym.) Kosketeltavissa merkeissd on kdytetty materiaalina puuta tai

muovia. Niiden muoto ja pintamateriaali voivat vaihdella. Kuvia ja valokuvia kéytetdén
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usein ensimmadisend graafisen kommunikoinnin muotona(von Tetzchner & Martinsen

1999, 35-36).

Kuvien ymmairtdminen on tirked kognitiivinen taito, joka kehittyy yleensd hitaasti ja
jonka omaksuminen voi olla vaikeaa. Jotta ihminen voi kdyttdd kuvia kommunikoides-
saan, on tdrkedd, ettd hin ymmartdd, mitd kuvien oletetaan esittivén. Ratkaisevaa on
myds auttaako kuvien visuaalinen sisdltd ihmistd kdyttdméddn niitd kommunikoivasti.
Puhetta tukeva ja korvaava kommunikointi voidaan myos luokitella avusteiseen ja ei-
avusteiseen kommunikointiin Jako kuvaa sitd, miten kommunikoija tuottaa ilmaisussaan
tarvitsemansa merkit. Kommunikoidessaan avusteisesti yksilo tarvitsee jonkun apuviéli-
neen tehdékseen kielellisen valinnan. Osoitustaulut, puhelaitteet, tietokoneet ja muut
kommunikoinnin apuvilineet ovat esimerkkejd laitteista, joita avusteisessa kommuni-
koinnissa kaytetddn. Ei-avusteisessa kommunikoinnissa kommunikoiva ihminen tuottaa
kielelliset ilmaukset kdyttien omaa kehoaan apuna esimerkiksi viittomalla tai morset-
tamalla. Jakoa avusteiseen ja ei-avusteiseen kommunikointiin on kritisoitu siité, ettd se
el onnistu tavoittamaan eroja erityyppisten AAC-menetelmien moninaisuudessa ja laa-

juudessa. (Von Tetzchner & Martinsen 1999, 21).

Puhetta tukevan ja korvaavan kommunikoinnin kadyttoon liittyvad erityistietoa tarvitse-
vat my0s ammattilasten liséksi lukuisat muut ihmiset, jotka omaisina, ystdvina tai tyon-
sd kautta ovat ldheisesti tekemisisséd vaikeasti kommunikointihdiridisten ihmisten kans-
sa. Sitd mukaa kun heitd on alettu integroida ns. normaalipalveluiden piiriin, yha use-
ammalla esimerkiksi tavallisten pdivdkotien ja koulujen tydntekijoilld on mahdolli-
suus/tilaisuus kommunikoida korvaavia keinoja kéyttdvien lasten kanssa. He voivat
toiminnallaan joko edistdd toimivasti lasten kommunikointitaitoja, tai vahvistaa opittua
passiivisuutta ja riippuvuutta. Kommunikointikumppanien asenteiden ja taitojen merki-
tys korostuu kautta linjan. Kyse on kuitenkin taidoista, jonka jokainen ihminen voi op-
pia. (Von Tetzchner & Martinsen. 1999; 11) Suomessa puhetta tukevan ja korvaavan
kommunikoinnin kéytto ja alan koulutustarve ovat lisddntyneet erityisesti vuonna 1994
voimaan tulleen vammaispalvelulain mukaisen tulkkipalvelujen jirjestimisvelvoitteen
myo6td. Toisaalta kdyton ja koulutustarpeen kasvu liittyy selvdsti myOs viime vuosi-
kymmenind vahvistuneeseen kuntoutuspoliittiseen periaatteeseen. Sen mukaan erityisid
kuntoutuspalveluita ja muita tukitoimia tarvitsevat, vaikeimmin vammaiset ihmiset pyri-
tddn integroimaan muiden kansalaisten joukkoon mahdollisimman tasavertaisina. (Von

Tetzchner & Martinsen. 1999; 10)
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4.2 Teknisesti vaativat apuvilineratkaisut kommunikoinnin tukena

Tietotekniikkaa hyddyntidvét esimerkiksi kommunikointilaitteet ja tietokoneavusteiset
vilineet. Kommunikointilaitteet ovat yleensd mukana kuljetettavia apuvélineitd. Lait-
teesta/ kommunikointimenetelmaistd riippuen kommunikointi perustuu joko kirjoittami-
seen, graafisiin merkkeihin tai symboleihin. Viestit voivat tulostua joko synteettisend tai
digitoituna puheena tai kirjoitetussa tai graafisessa muodossa paperille tai ndytolle. Osaa
kommunikointilaitteista voidaan kayttdd ulkoisilla ohjaimilla. ( Autio, L & Ylinen, A.
2004; 17) Erityisten lisdlaitteiden avulla yhd useampi vammainen kykenee ohjaamaan
sekd kayttdimadn tietokonetta. Néitd ohjaamiseen kehitettyjé lisélaitteita ovat esimerkik-
si erikoisndppdimistd, painikkeet ja ohjaussauvat. On my0s kehitetty silmanliikkeiden
tutkimuksen myo6té erityisid silménliikkeilld ohjattavia apuvilinejirjestelmid. ( Hyokki,

S.2007; 1)

Kommunikointilaite hankitaan henkil6lle, jolla on edellytyksid kayttda laitetta kommu-
nikointinsa tdydentdmiseen tai korvaamiseen ja jonka osallistumis- ja vuorovaikutus-
mahdollisuuksia laite lisdd. Toimivan kommunikointilaitteen valinta edellyttdd asiak-
kaan laaja-alaista kommunikoinnin arviota ja laitteen kokeilujaksoa. On huomioitava
mm. kielelliset, kognitiiviset, motoriset ja vuorovaikutustaidot, puhevammaisen ja la-
hiympériston tarpeet, toiveet, motivaatio ja edellytykset apuvilineen kaytolle sekd en-
nuste mahdollisen sairauden suhteen. Térkedd on, etti puhevammaisen lisdksi myds
ldhi-ihmiset sitoutuvat kommunikointilaitteen kdyttoon ja ylldpitoon. Kommunikointi-
laitteiden tarpeen arviointi, sovitus ja valinta edellyttdvat laaja-alaista yhteistyotd, johon
puhevammaisen ja ldhi-ihmisten sekd apuvilineisiin perehtyneen puheterapeutin liséksi
osallistuvat tarpeen mukaan muu kuntoutus-, opetus- ja /tai hoitohenkilokunta. ( Autio,

L & Ylinen, A. 2004; 18)

Puhelaitteella kommunikoinnilta ei voi odottaa samaa ilmaisemisen vapautta ja viesti-
médrdd kuin puhumiselta, kirjoittamiselta tai viittomiselta. Siksi onkin tarkedd, etté lait-
teen kéyttdjd voi tarvittaessa ilmaista "ei 10ydy tdstd" tai "jotain muuta". Keskustelu-
kumppani saattaa joskus odottaa, ettd puhelaite auttaa saamaan selville puhevammaisen
henkilon pdivittdisid tunteita ja tarpeita. Tosiasia kuitenkin on, ettd puhelaitteeseen ei
voida etukiteen tallentaa ihmisen arkipéivin toiveita edes yhden tunnin ajalta. Laitteen

avulla puhevammainen ihminen ei my0skdidn voi ilmaista toiveita ja ajatuksiaan siten,
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kuin ne hdnen mielessidin ovat, silld puhelaitteen viestissd kuuluu aina nauhoittajan "sé-

vy". (Papunet)

Tietokone lisdlaitteineen ja /tai ohjelmistoineen voi tehdd mahdolliseksi kommunikoin-
nin, lukemisen, kirjoittamisen ja tiedon hankinnan puhevammaiselle tai monivammai-
selle henkildlle, jolle se muuten ei ole mahdollista eikd muita keinoja ole 10ytynyt. Ti-
lanteesta riippuen usein tarvitaan yksilollisesti sovitettuja ja /tai muokattuja vaihtoehto-
ohjaimia, tietokoneen kayttdd helpottavia apuohjelmia sekd kommunikointiohjelmia.
Useimmiten tietokoneavusteinen kommunikointi edellyttdd mukana kuljetettavaa kan-
nettavaa tietokonetta. Tietokone voidaan hankkia ld4kinnillisen kuntoutuksen apuvili-
neend silloin, kun henkil6 ei vamman tai sairauden vuoksi pysty kommunikoimaan joko
puheella tai kirjoittamalla. Ala-asteikdinen koululainen voi saada tietokoneen, jos hén ei
pysty motorisen vamman vuoksi kirjoittamaan muilla vélineilld ja lapsen kognitiiviset
valmiudet ovat riittdvit kirjoittamiseen. Tietokoneohjelmat, erikoishiiret ja oheislaitteet
voidaan hankkia apuvilineend silloin, kun henkil6 ei pysty vammansa vuoksi kaytté-

maén tarvitsemaansa tietokonetta ilman niitd. ( Autio, L & Ylinen, A. 2004; 18)

Puhe- ja/tai litkuntavammaisille tietokoneavusteiset menetelmait tarjoavat tdnd paivina
kommunikoinnin ja toiminnan mahdollisuuksia, joista vield kymmenkunta vuotta sitten
1ahinna voitiin esittdd varovaisia toiveita. Tekniikan kehittyessd yhé kasvavalla vauhdil-
la vaatimukset ja tarpeetkin kasvavat. Yhteiskunta teknistyy ja sen tukeutuessa eti-
kommunikointiin se asettaa vaatimuksia, mutta toinen puoli ovat sen mukanaan tuomat
mahdollisuudet. Tavoitteena on tarjota yhd vaikeammin vammaisille mahdollisuus itse-
ndiseen ja monipuolisempaan sekd kommunikointiin, ettd yleensi tietokoneen kdyttoon

toimintansa vélineend. (Tikoteekki)

Kaikilla (vaikeasti) puhe- ja liikuntavammaisilla idstd ja sairaudesta riippumatta pitdisi
olla yhtdldinen oikeus teknisiin kommunikoinnin apuvélineisiin puheen ja/tai kirjoitta-
misen tukemiseksi/korvaamiseksi. Riittdvin ajoissa aloitettu kommunikoinnin turvaa-
minen on ensiarvoisen tirkedd. Useille tietokone saattaa tarjota ainoan keinon toimin-
taan, leikkiin sekd jatkossa kommunikointiin, kirjoittamiseen ettd opiskeluun. Kun tie-
tokoneen kéyttd ja ohjaimet tulevat tutuiksi, myds mahdollisen sdhkopydrituolin kdyton
harjoittelu sujuu helpommin. On tirkeéé ettd asiakkaalle on valveutunut ympéristo, jotta

edelld mainitutu oikeudet toteutuvat. (Tikoteekki)
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S TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimusmenetelmé

Tutkimus on kvalitatiivinen, eli laadullinen tutkimus. Laadullisessa tutkimuksessa tut-
kimussuunnitelma eldd tutkimuksen mukana, jolloin saavutetaan ilmididen prosessi-
luonne. Laadullisessa tutkimuksessa keskitytddn pieniin médriin tapauksia ja analysoi-
daan niitd mahdollisimman perusteellisesti. Oleellista ei siis ole méddrd vaan laatu. Sen
vuoksi tapauksiakin otetaan mukaan juuri niin monta kuin tiedon saamiseen vaaditaan.
Kasitteellistdmisen kattavuus on keskeistd, eli tutkittavien asioiden sijoittaminen laa-
jempaan yhteyteen. Oleelliseksi nousee siis tutkijan kyky rakentaa tutkimukselle vahvat

teoreettiset perustat. ( Eskola, J & Suoranta, J. 1998)

Laadullinen tutkimus on yleisesti tapaustutkimusta, jonka olennainen piirre on ar-
vosidonnaisuus. Télld tarkoitetaan sitd, ettd tunnustetaan tutkijan mukanaolo 100 %:sti,
eli han on mukana tutkimuksessa koko persoonallaan. Tdll6in my0ds hidnen arvomaail-
mansa on yhteydessd niihin nikemyksiin, jotka hdn muodostaa tutkittavasta ilmidsta.
Tutkija ja tutkittava ovat vuorovaikutuksessa keskenddn, mikd on luonnollisesti olen-
nainen seikka tutkimusaineistoa koottaessa. Télloin onkin tutkijalle tirkedd tiedostaa
kaikki 1dht6kohtaolettamuksensa ja olettamuksensa ja myds tuomaan ne julki tutkimusta

raportoitaessa. ( Syrjéld, L & Ahonen, S & Syrjéldinen, E & Saari, S. 1995; 14-15)

Opinnidytteeni tutkimuksen menetelmiksi valikoitui monien vaiheiden jidlkeen teema-
haastattelu. Teemahaastattelu on lomake- ja avoimen haastattelun vilimuoto, puolistruk-
turoitu menetelmd, jossa haastattelun aihepiirit (teemat) ovat kaikille haastateltaville
samat. Eskolan & Suorannan (1998) mukaan puolistrukturoidussa haastattelussa kysy-
mykset ovat kaikille samat, mutta vastauksia ei ole sidottu vastausvaihtoehtoihin, vaan
haastateltavat voivat vastata omin sanoin. Teemahaastattelu sopii hyvin mielestidni me-
netelméksi kun kyseessd on laadullinen tutkimus, ja tutkimuskysymyksid useita. Haas-
tattelu on aina kontaktitilanne, jolla on tarkoitus ja pddmadird, tissd tapauksessa pyrki-
mys kerité tietoa perheiden kokemuksista kommunikoinnin kuntoutuksen osalta. Haas-
tattelu on my0s vuorovaikutustilanne, jossa toisen eleet ja olemus voivat vaikuttaa tilan-
teeseen ja haastattelijan tulkintaan. Sen vuoksi tilanteessa toimintamallin ja roolijaon on

oltava selvi haastattelijalle itselleen. Teemahaastattelu myos antaa mahdollisuuden ko-
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rostaa haastateltavien elimysmaailmaa ja heiddn mééritelmiddn tilanteista. Koska haas-
tattelu etenee tiettyjen teemojen varassa, ilman yksityiskohtaisia kysymyksid, se vapaut-

taa haastattelijan tuomaan haasteltavan ddnen kuuluviin.

Mielestini on aina muistettava, ettd kysymysten tulee olla soveliaita tilanteeseen ndhden
ja kielen tulee olla ymmarrettdvédéd haastattelussa lasnd oleville. Ei siis teoriaa ja huoma-
sin itse, ettd mitd enemmain tilanteessa touhuaa tekniikan kanssa ja papereiden kanssa,
sitd vihemmaén on itse haastattelutilanteessa mukana. Materiaalia tuli paljon, ja osassa
haastatteluista koin selkedsti, ettd vanhempien oli vaikeaa hahmottaa, mitd kysyin vaik-
ka koetin puhua koko ajan normaalia arkikieltd. Kaikki késitteet “kddnsin” puhekielelle
ja muutenkin koetin haastattelussa puhua mahdollisimman selkedsti ja monisanaisesti.
Tuntui, ettd osan haastateltavista oli kovin vaikea hahmottaa kokonaisuutta, jossa he

lapsensa kanssa olivat saaneet / saavat palveluita.

Osittain oli tiedossa, ettd tutkimuksessa voi tulla esille arkoja ja vaikeita asioita, ja mie-
lestdni niitd voi olla vaikea kirjoittaa sanoiksi. Sen vuoksi puhuminen niistd voi olla
helpompaa kuin kyselylomakkeeseen vastaaminen. En kielld, ettei haastattelulla olisi
my06s huonoja puolia, ja yksi niistd on erityisen hyvin esille tullut haastateltavien taipu-
mus antaa haastattelussa sosiaalisesti suotavia vastauksia. Oli haastavaa kyetd erotta-
maan ne kaiken asian seasta, ja pyrkid késittelemédén erillddn aiheesta. Jari Metsdmuu-
ronen lainaa Hirsjdrven ja Hurmeen tekstid kirjassaan (2008), kuvaten eri syitd sille,
miksi haastattelu on valittu tekniikaksi tutkimuksen aineistoa kerdttdessd. Yksi tér-
keimmisté syistd haastattelun valintaan on se, ettd kadon halutaan jadgvin mahdollisim-
man pieneksi. He my0s korostavat, ettd jos tutkimuksessa tutkitaan intiimejd ja emotio-
naalisia asioita, tai halutaan kuvaavia esimerkkejd tai jos tutkitaan aluetta, josta ei ole
objektiivisia testejd, olisi hyva valita haastattelu. (Metsdmuuronen, J.2008; 39) Itse va-
litsin haastattelun kyselylomakkeen sijaan sen edullisuuden, sekd sen vuoksi, ettd nédin
padsin ldhemmads ihmisid ja heiddn tapaansa hahmottaa maailmaa. Erityisesti omaan
tutkimukseeni haastattelu sopi hyvin, koska kyseessé on vihin kartoitettu, osittain tun-

tematon alue.

Laadullisen aineiston analysoinnissa on ongelmallista, jos tutkijalla on tutkittavasta asi-
asta etukdteen hyvin voimakas ennakkoluulo. Tdll6in on hyvin vaikeaa saada milldén
aineistolla tutkijan paétd kddntymidn, mikéli hin pitdd itsepintaisesi kiinni olettamuk-

sestaan. (Metsdmuuronen, J. 2008; 47) Ennen tutkimuksen tekoon ryhtymistédni mietin
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pitkddn, millaisia ennakko-olettamuksia minulla mahdollisesti aiheen tiimoilta on.
Huomasin, ettd aiemmat kokemukseni vaikuttivat késityksiini siitd, miten paljon per-
heissd tehdddn tyotd lapsen kommunikaation tueksi. Sain tehdd paljon ajatustydtd koet-
taessani nollata olettamukset ja estddkseni niitd vaikuttamasta tutkimukseni. Koen kui-
tenkin onnistuneeni siind hyvin, ja kisitelleeni aineistoa neutraalisti. Analyysimenetel-
mand voin sanoa olleen teemoittelu, silld teema kerrallaan koin aineiston analysoinnin
aika helpoksi. Teemoittelun avulla 16ysin tiettyjé piirteitd tai ajatusmalleja, jotka olivat
yhteisid useammalle haastateltavalle. Jonkin verran analyysissa olen kdyttinyt myos
laskemista, silld ilmaisut ’suurin osa” tai usea” kuvaavat yleistd kdsitysta tietystd maa-
rasti haastateltavia. Haastateltavista pystyi myds jollain tasolla 10ytdméaédn dariryhmat, ja

niiden vertailua olen kdyttinyt hyvékseni raportoidessani tuloksia.

Tutkija tekee koko tutkimusprosessin ajan valintoja, ja hdnen valinnoistaan sen alussa
riippuu, miten aineistoa lopulta kasitellddn ja tulkitaan. Joissain tapauksissa on mahdol-
lista, ettd tutkimusongelmat ohjaavat menetelmien ja analyysin valintaa. Kerdtyn aineis-
ton analyysi, tulkinta ja johtopddtosten teko ovat kuitenkin tutkimuksen ydinasia. Ai-
neistoa voidaan analysoida monin eri tavoin. Helpointa on sanoa péaperiaate, eli vali-
taan sellainen analyysitapa, joka parhaiten tuo vastauksen ongelmaan tai tutkimuskysy-
mykseen. (Hirsjarvi ym. 2001; 207-210) Olen analysoinut materiaalia teemoittain, ja
vertailemalla perheiden vastauksia toisiinsa. Ensin mietin, ettd olisin tehnyt kaavioita,
mutta loppujen lopuksi tulin sithen tulokseen, ettei se kannata. Perheitd on viisi, joten
vastauksissa nikyy kuitenkin perhekulttuurien erot ja titen ekokulttuurinen teoria pétee.
Perheilld jokaisella oli omat arvostuksensa ja tdrkedt teemansa perheen toiminnassa ja

ne olivat "luettavissa” vastauksista.

Tutkimus ei kuitenkaan luonnollisesti ole valmis siind vaiheessa kun tulokset on analy-
soitu, vaan niitd olisi tdrkeda tulkita ja selittdd lukijalle. Tulkinnalla tarkoitetaan analyy-
sin tulosten pohtimista ja niistd johtopditdsten tekoa. Tulkinta on my0s selkedsti aineis-
ton analyysissa esille nousseiden merkitysten selkiyttamisti ja niiden pohdintaa. ( Hirs-
jarvi ym. 2001; 211-212 ) Tassd kohtaa voin sanoa olleeni haasteen edessi. Miten saisin
tulokseni esitettyd selkedsti ja milld tavalla sen oleellisen esille. Koin vaikeudeksi ryh-
mitelld haastattelumateriaalia teemojen alle, ja yhdessd vélissd tuntui, ettd samat asiat
toistuvat useaan kertaan tekstin edetessd. Tulosten tulkinnan ja johtopditdsten suhteen
minulla oli runsaasti ideoita ja ajatuksia, niiden saaminen sanoiksi olikin sitten haaste.

Aloitin raportoinnin selkeésti kdyttden teemoittelua. Kavin haastattelu haastattelulta
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lavitse litterointeja, ja kirjasin ylos olennaiset asiat. Tét4 tehdessd nousi esiin kysymyk-
sid, joita pyrin kirjoittamaan sivuun aina kun mahdollista. Lopulta kirjoittaessani haas-
tatteluiden raportointia yhdistin kysymykset ja haastatteluiden tulokset yhteen. Téssd

vaiheessa teoria alkoi vahvasti puhua.

5.2 Tutkimusprosessi

Tutkimusta tehtdessd lopullinen aihe syntyy useiden mietintd-, neuvottelu- ja harkinta-
vaiheiden jdlkeen Vaikka monissa oppaissa mainitaan, ettei aihetta voi heti alkuunsa
médritelld tarkasti, ja aihe muuttuu tai muotoutuu koko ajan tutkimuksen edetessd, on
jostain aina kuitenkin ldhdettdva eteenpdin. (Hirjarvi, S & Remes, P & Sajavaara, P.
2001; 56) Itse aloitin opinndytetyon tekemisen hyvissd ajoin, ja olin varmasti ensim-
maéisten joukossa kyselemissd aihetta, jo syksylld 2006. Olin yhteydessd puhevammais-
ten tulkkiin, Kirsti Saloseen sdhkdpostitse, ja sainkin héneltd aiheen. Aloitin aiheen tut-
kimisen, kun sain tulkkikeskuksesta lainaksi kirjallisuutta, ja olin aktiivisesti internetis-

sdkin tutkimassa aihepiirid.

Opinndytteen laajuus ja muoto olivat haméran peitossa alusta pitiden, enkd tuntunut saa-
van asiaan selkoa edes tutkimustoiminnan kurssilla. Koin tunnit kovin monimutkaisiksi,
ja turhauttaviksi, kun niin paljon jdi ymmaértdmattd. Nyt vasta, muiden opinndytteitd
lukiessani olen saanut hahmotettua jollain lailla tyon muotoa. Mietin tavoitteita ja suun-
taa moneen kertaan, tutkiako vanhempien vai asiantuntijoiden ndkokulmasta ja lopulta
asiakkaan ddnen kuuluviin saaminen nousi ykkosasiaksi. Aluksi tuntui kauhean vaikeal-
ta 10ytdd rajoja tyolle, ja niinpéd sainkin monia kehotuksia aiheen rajaamiseen. Ohjaa-
miskerrat vain saivat paéni entistd enemmén sekaisin, enkd tuntunut saavan oikein mis-

tddn kiinni. Lisdksi ohessa pyorivit muut kurssit ja niiden tehtdvien maéra ahdisti.

Opinndytetyon tavoitteeksi muotoutui tiedon kerddminen vanhempien kokemuksista
kommunikaation tuen toteutumisesta ja tutkia miten se toimii osana perheiden arkea.
Puhuttaessa arjesta, tarkoitan normaalieldméd, tyotd, koulua, harrasteita yms. Halusin
myds kartoittaa sitd, miten paljon perheissd mietitddn tulevaa lapsen/nuoren itsendisty-
mistd kommunikaation nédkokulmasta. Mikd sen merkitys on perheille ja saavutetaanko
ndillad toimilla riittdvid tuloksia perheiden kannalta? Teoreettisena kehyksend tutkimuk-

sessani on Bronfenbrennerin ekologiseen teoriaan pohjaava ekokulttuurinen teoria.
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Tutkimuksen tavoitteen ja tarkoituksen pohjalta olen nostanut tutkimuskysymyksiksi:
1. Miten perhe on kokenut kommunikoinnin tuen toimivuuden kokonaisuutena?
2. Miten paljon perheissd mietitdén erilaisen kommunikoijan kasvamista itsendi-
seksi kommunikoijaksi ja milld keinoin sitd pyritddan tukemaan?

3. Tuki osana arkea — toimiiko?

Kéytdnnon asiat ovat “tokkineet” kohdallani suurestikin. Ne ovat olleet asioita, joihin
minun on ollut kovin hankala vaikuttaa. Ensinnékin alkuperiiset ohjaajat, joista toinen
oli ihan liian kiireinen ja toinen osa-aikaeldkkeelld seki juuri silld hetkelld sairaslomal-
la.. Toiselta saamani palaute oli kovin negatiivista, eikd mitenkddn kannustavaa ja toi-
saalta, kommentit muuttuivat joka kerta. En oikein tiennyt mitd minun olisi lopulta piti-
nyt tehdé ja mihin pdityd. Toiselta en saanut ainuttakaan kommenttia koko vuoden ai-
kana, tai edes yhtd ainoaa vastausta sdhkdposteihini. Koin, etten saanut oikein rakenta-
via kommentteja heiltd, ja niinpa jollain lailla ”leijuin” epétietoisuudessa. Toinen osal-
taan vaikuttanut asia on sitten tulkkikeskuksen puhevammaisten tulkkien kiireinen aika-
taulu, jolloin yhteisty6td oli melkoisen mahdoton tehdd muutoin kuin séhkdpostitse tai
puhelimen vilitykselld. Ja kolmantena, ja varmasti suurimpana vaikeutena on ollut lo-
pulta ohjaajien vaihtuminen — vaikkakin vaikuttanut pelkéstddn positiivisesti uusien
ohjaajien myo6td — kesken opinndyteyOprosessin, juuri kun olisi pitdnyt olla pdd sauhu-
ten kirjoittamassa tyotd. Se ikddn kuin katkaisi sen, mitd oli jo tehty, ja nyt tuntui, ettd
kaikki piti aloittaa puhtaalta poydaltd. Toisaalta, asiat ikdan kuin loksahtivat kohdalleen

siind vaitheessa.

Alun perin suunnitelmissani oli tehdd kysely lomake-muotoisesti perheille, joiden ta-
voittamista suunnittelin puheterapeuttien kautta. Sainkin sen hyvin mielesténi valmiiksi
ja yritin saada kommenttia siitd ensimmaéisiltd ohjaajilta, joita en saanut kiinni. Lopputu-
los oli, ettd laitoin sen meneméédn puheterapeuteille kiireessd, haluten saada tydténi
eteenpdin, eikd yksikddn heistd lopulta saanut papereita eteenpidin kesélomien takia.
Olisin tietenkin voinut yrittdd uudelleen, mutta asiaa mietittydni péatin sen lopulta
unohtaa, silld yhtidkkid ymmarsin, etten tulisi saamaan kovin kattavia vastauksia paperi-
kyselyyn. Hylkédsin lopulta ajatuksen l1&hinné sen kalleuden vuoksi, koska postituskulut
olisivat nousseet liian suuriksi. Olin jo kdéntynyt vahvasti haastattelun kannalle, kunnes
joulun alla 16ysin mol.fi:n sivuilta ilmoituksen sijaisuudesta pian avattavasta kehitys-
vammaisten palvelukodista. Hain paikkaa ja haastattelujen kautta sain sijaisuuden kol-

meksi kuukaudeksi Siikajoelta.
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Tydpaikassani tutustuin ensin kaikessa rauhassa asukkaisiin ja heidén l&heisiinsd, ja
siind minulle kypsyi idea hyddyntdd tyoni. Keskustelin vastaavan ohjaajan kanssa ja
sopivan ajan kuluttua olin yhteydessd perheisiin vastaavan ohjaajan suostumuksella.
Haastatteluuni sain kolme perhettd Siikajoelta sekd kaksi muiden kontaktien kautta Ke-
minmaasta. Haastateltavien perheiden edustajina olivat haastattelutilanteessa poikkeuk-
setta didit, erindisten syiden vuoksi. Perheet valikoituivat monilla tavoin; taustansa, 13-
heisen ién tai kommunikointivaikeuden mukaan, silld pyrkimyksenéni oli saada mah-
dollisimman monipuolinen otos. Suoritettuani haastattelut 27.2.—-17.3.2008 vélisend
aikana, olen sen jdlkeen litteroinut ne kirjalliseen muotoon, ja vertaillut sekd niitd mie-

lessdni moneen otteeseen.

Haastatteluista kolme on tehty kehitysvammaisten palvelukodin tiloissa, ja kaksi per-
heiden kotona. Yhdessd haastattelussa oli paikalla myds kehitysvammainen perheenja-
sen. Haastattelut kestivdt keskimdédrin 40 minuuttia — 1,5 tuntia. Jokaiselta perheeltéd
olen pyytényt kirjallisen luvan nauhoitukseen ja haastattelun kdyttoon opinndytetydssi-
ni. Olen kiyttinyt haastattelumateriaalia kisitellessdni perheistd keksittyja sukunimié,
jotta perheiden oikeus nimettomyyteen sdilyisi. Kéyttdméani nimet ovat: Virtanen, Arja-

la, Terdld, Rovala ja Tammela.

- Virtasen perheen tytdr on idltdén 39-vuotias, ja perheessd on lisdksi kaksi poi-
kaa. Vaikeaa Lennox-Gastaut’n oireyhtyméa sairastava kehitysvammainen tytér
asuu palvelukodissa.

- Arjalan perheesséd on kolme lasta, josta perheen 20 vuotta tiyttivd poika opiske-
lee ja asuu viikot tdlla hetkelld toisella paikkakunnalla. Hanelld on vaikea dysfa-
sia.

- Terdldn perheessd on &iti ja hdnen 21 vuotta tdyttdvd poikansa, joka on aiemmin
opiskellut toisella paikkakunnalla viikot ja asuu télld hetkelld palvelukodissa.
Pojalla on Down-syndrooma.

- Rovalan perheeseen kuuluu télld hetkelld idkds &iti, sekd kehitysvammaisten
palvelutalossa asuvat veljekset, joista toinen on asunut melkein koko ikénsi ke-
hitysvammaisten laitoksessa ja toinen hyvin pitkdan perheen isén kuolemankin
jalkeen kotona. Vanhempi pojista on 45-vuotias keskiasteisesti kehitysvammai-

nen, puhumaton, hénelld on vaikea keliakia sekd atooppinen iho. Pari vuotta
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nuoremmalla pojista on kehitysvamma, epilepsia, vaikea astma sekd atooppinen
iho. Télld hetkelld molemmat pojat asuvat kehitysvammaisten palvelukodissa.
Tammelan perheessd on kolme lasta ja perheen 18 vuotta tiyttdva tyttd kulkee

kotoa toisella paikkakunnalla koulussa. Tyt6lla on Down-syndrooma.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Sanomattoman sanoittaminen — perheiden taustoja

Olen jaotellut haastattelun kolmeen teemaan, joiden tuloksia nyt késittelen seuraavassa.
Haastattelut olen tehnyt Siikajoella ja Keminmaassa. Olen nauhoittanut haastattelut per-
heiden luvalla ja litteroinnin jélkeen tuhonnut nauhoituksen. Metsdmuuronen (2008)
korostaa, ettd ennen kuin varsinaista aineiston analysointia voidaan tehdi, on aineisto
saatettava sellaiseen muotoon, ettd analysoiminen on yleensd mahdollista. Yleisesti ot-
taen, muistiinpanot ja haastattelut litteroidaan eli kirjoitetaan puhtaaksi. On Metsdmuu-
rosen mukaan (2008; 48) mahdollista tehdd myos ns. valikoituja litterointeja, eli vali-
koidaan litteroitaviksi tutkimuksen raportoinnin kannalta oleelliset osat haastatteluista
tai muistiinpanoista. Joidenkin haastateltujen kohdalla sainkin tehdd valikoitua litteroin-
tia, silld jutut siirtyivdt helposti aiheen ulkopuolelle. Kaiken kaikkiaan haastattelumate-

riaalia minulla oli litteroinnin jalkeen 32 sivua.

Ensimmaisend kartoitin haastatteluissa hieman taustoja, sekd lapsen kommunikointihdi-
rion taustoja. Haastateltujen perheiden lapsilla on hyvin erilaisia ongelmia kommuni-
kaatiossa; monimuotoisen Lennox - epilepsian aiheuttama kehitysvammaisuus sekd pu-
heen episelvyys, vaikea dysfasia, Down-syndrooma ja keskivaikea kehitysvamma mo-
nine lisddiagnooseineen. Perheiden eri tavalla kommunikoivat lapset olivat syntyneet
vuosien 1963-1990 vilisend aikana, eli ovat idltddn 18-45 -vuotiaita. Palvelu- ja kun-
toutussuunnitelmien kohdalla perheiltd tuli hieman erilaisia vastauksia. Osa perheisti
sanoi, ettd se paivitetddn vuosittain, ja yhden perheen kommentti oli, ettd eivét olleet

kokeneet tarpeelliseksi sitd laisinkaan yhdesséd vaiheessa.

“Pojan ollessa yld-aste idssd, emme ole tehneet palvelusuunnitelmaa, koska en pitdnyt
sitd tarpeellisena, eikd kunta sitd sitten “tyrkyttinyt”. Ainoa palvelu mitd poika sai, oli
puheopetus kerran viikossa ja koulu. Kaikki suunnitelmat oli tehty aikanaan ja pojan
kehitys ei vaatinut mitddn uutta juttua, silld hdn on kaikin puolin muuten terve ja taval-

’

linen.’

Yleisesti kuitenkin kdvi ilmi, ettd kyseisid suunnitelmia pidettiin hyvind, silld ne takasi-

vat saatavat palvelut ja jokaiselle sellainen oli tehty jossain vaiheessa. Perheilld oli hy-
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vin tietoa eri suunnitelmista, joita heidén lapsellaan on, seké niiden antamista oikeuksis-
ta. He osasivat my0s odottaa selkeésti uusia paivityksid. Tarvittaessa haastatellut per-
heet saavat enemmén apua joko Kolpeneelta, tai Tahkokankaalta, riippuen siitd, milld

alueella asuivat.

Kuntoutussuunnitelmat oli tehty kaikille, mutta huomattavaa mielestini oli, ettd muuta-
milla niistd oli todella pitka aika. Osalla oli ollut aikanaan terapioita, mutta niiden loput-
tua ei ollut kartoitettu sitd tuen tarvetta, minkd terapian loppuminen jéttaa.
HOJKS/HOPS oli tehty kaikille, jotka kouluja olivat kdyneet. Ainoastaan Rovalan per-
heessd on vanhin poika ollut niin vaikeasti vammainen, ettei tuohon aikaan ole ollut
tarjolla koulua hénelle, vaan hian on ollut pienesti ldhtien laitoksessa. Muissa perheissd
kommunikoinnin vaikeuksista kdrsineet ovat kdyneet joko apukoulua, EHA — luokkia
tai integroituna normaaliin ryhméén omalla etenemissuunnitelmallaan. Arjalan, Teri-
lin sekd Tammelan perheessd lapset ovat opiskelleet peruskoulun jélkeen muilla kuin
kotipaikkakunnillaan. Kahdessa perheessd lapset opiskelevat parhaillaankin LUOVIN

linjoilla.

"Kouluja...se on kdyny kaheksan luokkaa. Se oli kymmenen vuojen , ku meni kouluun, se oli
tuota tavallaan niinku apukoulu. Tai se opettaja otti, se ei ollu vield pakollinen se koulu. Niin
otti tuota siihen ku silld oli niitd...niitd niitd, oppilaita...miksi oppilaiksi niitd sanot-
tiin...tukioppilaita. Niin se niien rinnalla kdytti. Ettd se tuota...ja sittehdn se ku tytto oli loppu-

aikaa koulusa, niin sittehdn se tuli ettd se oli niinku kaikille kehitysvammasille, ettdi se kaheksan

>

vuotta. Se oli kaheksantoista tytto sillon kevvddlld tdytti ku se loppu koulu.’
"Kunnan talouspddllikkoé kertoi, miten pojan koulutoimi tullaan jdirjestimdcdn. Eli Kol-
pene oli suositellut 11 vuotista oppisuunnitelman tekoa, joka piti sisdllddn 2 vuotta esi-
opetusta pdivdkodissa ja sitten 9 vuotta erityisopetusta koulussa. Kunta pystyi jdirjes-
tddn opetukset oman kunnan koulussa, kun aluksi ndytti, ettd Ilihikoulu tulisi olemaan
kauempana, mutta kunnasta l6ytyi erityisopetuksen tarvitsevia niin monta, ettd palkka-
sivat oman opettajan omaan kuntaan. Saimme pysyvin omahoitajan, joka seurasi poi-

kaa koko ala-asteen ajan eli hdn siirtyi tarhasta pojan mukana kouluun.”

Ammattihenkil6itd perheiden tuntui olevan kauhean hankala hahmottaa, varsinkin idk-
kddmpien vanhempien. Virtasen perheen &iti ei osannut nimetd kuin muutaman, ja ne-

kin painottuivat suurimmaksi osaksi tdimdn hetkiseen tyttdren asuinpaikkaan. Rovalan
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sekd Terdlidn perheiden didit luettelivat muutaman, ja totesivat sitten, etti tdlla hetkella
el oikeastaan ole ketddn. Ainoastaan Arjalan ja Tammelan perheiden didit osasivat
tarkemmin luetella niitd ammattihenkiloitd, keiden kanssa he ovat olleet tekemisissa
lapsensa asioita hoidettaessa. Jotenkin jdi sellainen tuntu, ettd he ovat perheistd eniten
olleet itse paittdvéssd asemassa lapsensa suhteen. Muissa perheissi oli jonkin verran
”virran” mukana menoa, ja tavallaan omasta péétintdvallasta luopumista, kun sopimi-
nen ja suunnittelu on jitetty ammattihenkildille. Osaksi se on varmasti positiivinenkin
asia perheiden kannalta, ettei tarvitse murehti tukien hausta ja lomakkeiden tdyttdmises-
td, mutta itsestdni ainakin tuntuu, etti silloin jdisi oman lapsensa eldmaistd jollain lailla
sivuraiteelle. Ei tietdisi mitd tehdddn ja mitd rahallista tukea lapsi saa, tai missd hén on

mukana. Olisi vanhempi, mutta kokisiko silloin itsedén todella didiksi tai isdksi?

Keskustellessani perheiden kanssa, minulle tuli vahvasti tunne, ettd vanhemmat olivat
odottaneet pitkddn, ettd paidsisivét niistd puhumaan. Perheille lapsen kommunikoinnin
hiiri6 / vaikeus oli asia, jonka kanssa oli opittu pakon edesséd eldmiin, ja kysymys siité,
olisiko lapsen kommunikaation mahdollisuutta pitdnyt parantaa jossain vaiheessa, jéi
monessa keskustelussa roikkumaan ilmaan, joskin muutamia ajatuksia oli perheissd ol-
lut. Viidestd perheestd kolme sanoi, ettd he olivat saaneet heti alkujaan puheterapeutilta
tyrméyksen, kun heille oli suoraan muutaman kdyntikerran jalkeen ilmoitettu, ettei lapsi
tule oppimaan puhumaan. Kysyesséni, uskoivatko he, ettd olisi hyviksi, jos nyt jo tiysi-
ikdisten lasten kommunikointia kartoitettaisiin ja pyrittdisiin jollain lailla tukemaan sekd
16ytdimdan keino siihen, he kaikki vastasivat kylld. Puhuttaessa sitten niistd keinoista,
mitd ne voisivat olla, eivit perheet osanneet hahmottaa mahdollisuuksia ja aloin miettii
miten paljon he lopulta tiesivit erilaisista kommunikaatiota tukevista ja korvaavista me-
netelmistd. Keskustelujen pohjalta jdi sellainen kisitys, etteivét kovin paljoa, ainakaan
iakkdaammat vanhemmat. Oli kuin olisin yrittdnyt 10ytdd sanoja, joita ei ollut koskaan
lausuttu ddneen, tai 10ytdd sellaisia toiveita, joiden piiloon painaminen oli aina palvellut
perheiden toimintaa kaikkein parhaiten. Nyt kuitenkin tdméan kaiken sanoittaminen nou-

si vahvasti ndiden keskusteluiden pohjalta minun tehtavékseni.

6.2 Erilaisen kommunikoijan kehittyminen ja tukipalveluiden saatavuus

Perheissé oli monilla tavoilla mietitty lapsen tulevaisuutta, ja sitd ettd puhe ja kommu-
nikointi kehittyisivit, mutta vastauksista kédvi aika selvésti ilmi, etti useinkaan van-

hemmat eivit olleet ajatelleet lapsensa itsendistyvdn. Nuoren itsendistymiseen mielle-
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tddn yleisesti omaan kotiin muuttaminen, sekd omien asioiden hoitaminen, ellei muuten
niin ohjaajan tuella. Monissa perheissd oli jidnyt huomaaamatta, ettd jonain pdivina
lapsen pitéisi pystyd kommunikoimaan muiden kanssa vuorovaikutuksessa, ilman van-
hempien apua. Keskeiseksi on monissa perheissd jddnyt lapsuudesta tuttu huoli: saako
lapsi asiansa esille, ymmarretdéinko hinta? Lapsen itsendistyminen ja ilman vanhempia
selviytyminen tai kotoa muuttaminen ei ole ollut mietinnén alla kuin kahdessa perheessa
lasten ollessa nuoruusidssd. Kommunikoinnin vaikeuksista kérsivien nuorten perheissi
on samat huolenaiheet kuin muidenkin samanikdisten lasten vanhemmilla. Heidén huo-
lensa mééara tai laatu eivat mydskadn ndyttiisi poikkeavan tai olevan yhteydessi nuoren
kielihdirion luonteeseen tai heidin yleiseen kykytasoonsa. Tdméa Prattin (2006) tutkimus
kertoo siitd, ettd lapsen tullessa nuoruusikddn vanhemmat ovat jo hyviksyneet vaikeu-
det, ja kielihdirioon liittyvit huolet ja vaikeudet lasketaan perheissd osaksi arkielamaa.

(Lehto, Pia & Paavilainen, Paula & Laakso, Marjatta & Aro, Tuija. 2007; 403—404)

Muutamissa perheissé oli selkeésti panostettu perheen sisdlld enemmén lapsen kommu-
nikaation tukemiseen ja kehittimiseen. On kiytetty piktogrammi-kuvia seki viittomia,
joiden avulla lapsi on péddssyt mukaan perheen kommunikaatioon. Arjalan perheessi
koko perhe oli opetellut viittomat, jotta heiddn kommunikointinsa perheenjdsenen kans-
sa olisi sujuvaa. Oli kuitenkin perheitd, joissa sellaisia ei ole kéytetty, tai edes mietitty
mahdollisuutta saada kommunikaatiota ja lapsen vuorovaikutusta parannettua jollain

muulla keinolla kuin puheella.

" Kylld, kylld me ollaan yritetty ja koitettu opettaa...tai puhua sen kans, mutta ei se...ei
sitd tuu sitd...noin ku se on vdisyny, niin silloin silld on se huonompi puhe. Mutta nuin ku
se on oikeen virkku ja pirtidmpi niin silloin tullee ne sanatki ihan selvemmin, ettd se
vasymys ja tietenki tuo epilepsia tekkee sen, ettd tuota ko silld on niin monimuotonen

2

Se...

Arjalan perheessd on tehty paljon koko perheend pojan kielen kuntouttamiseksi, ja oli
pyritty siihen, ettd poika selvidisi mahdollisimman itsendisesti. Perheelle oli my®0s itses-
tdén selvyys, ettd poika muuttaisi pois kotoa, kunhan aika olisi sopiva, opiskelupaikka

16ytyisi tai poika saisi opintojen jilkeen toité.

"Mdd ilimotin pojalle heti ku se ldhti Ouluun Luoville opiskelemaan, ettd tiijd se, ku

ldhet opiskelemaan, niin muutat pois kotua. Tdysikdsend, sitte sun pittdd tulla toimeen
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itekses. Ne onki nauranu Kolpeneella, ko ollaan kdyty, niin sitd ettd kylldipd onki harvi-
nainen diti, ko usuttaa poikaa pois kotua, ko ylleensd halutaan pittdd kotona niin pit-
kddn ko mahollista. Niin ko ei uskota, ettd selvidd. Me on pyritty siihen, ettd poika se-
leviddi itekki. Tietenki ollaan taustalla tukena, mutta et tekee ite pdcdtoksid ja sitte vastaa
niistd.”

Aikuistumisen haasteet: identiteetin kehittyminen, itsendistyminen ja sithen liittyvd
omien asioiden hoitaminen voivat olla kielellisten vaikeuksien vuoksi kommunikoinnin
vaikeuksista kérsivélle nuorelle haasteellisempia kehitystehtdvid kuin ikdtovereille. On
mahdollista, ettd hdnelld on tavanomaista enemmain vaikeuksia ihmissuhteiden luomi-
sessa, ajankdyton suunnittelussa, vuorokausirytmin 16ytymisessd, tai vaikkapa rahan-
kaytossd. Tdma saattaa vaikeuttaa itsendistd eldmadi ja arjen hallintaa, ja siksi nuori tar-
vitseekin runsaasti aikuistuessaan vanhempiensa ja muun verkoston tukea. (Lehto, P &
Paavilainen, P & Laakso, M & Aro, T. 2007; 393) Olikin mielenkiintoista todeta haas-
tatteluista selkedsti vilittyvan sen mielikuvan, ettd perheiden oli kovin vaikeaa paistda
kommunikoinnin vaikeuksista kdrsivdd nuorta irti. Nuoren itsendistymiseen vaikuttaa
aina my0s se, miten nuori pystyy hyviaksymaan vaikeutensa osaksi itsedén. Jos nuorella
on vaikeuksia hyvéksyéd itseddn sellaisena kuin hidn on, se saattaa vaikeuttaa kodista
irtaantumista. Kuten kenelle tahansa nuorelle, my6s kommunikoinnin vaikeuksista kér-

sivélle onnistumisen ja itsendistymisen riemun tunteminen ovat térkeité askelia.

Yhdessikéédn haastattelussa ei kdynyt ilmi, ettd vanhemmat olisivat kokeneet saaneensa
lilan vdhdn opastusta erilaisten kommunikointimenetelmien kiytdssd, joten voidaan
olettaa, ettd ohjausta on ollut. Perheen kanssa keskustelu kommunikoinnin kuntoutusta
suunniteltaessa on arvaamattoman tarkedd, ennakkoluulot joita perheelld voi olla, on
hyvé keskustella ja kdyda ldpi. Lapsen uudenlaisilla kommunikointivilineilld on vaiku-
tusta koko perheeseen, silld roolit, tehtdvét ja vastuualueet perheessd voivat muuttua tai
laajentua. Kommunikoinnin héiridstékin kdrsiva lapsi on vanhemmilleen aina ensisijai-
sesti lapsi, joka tarvitsee hoivaa muiden pienten lasten tavoin. Kommunikoinnin hiirion
ja taustadiagnoosin vaikeusaste voivat lisdtd erityisyyttd, ja se tulee esille lapsen kasva-
essa. Erilaiset teemat ja niiden painottaminen perheen arkea jérjestettiessd muokkaavat

perheen eldmai. (Tauriainen, L..1992; 74)

Kehitysvammaliiton Tikoteekki toteuttaa vuosien 2005-2008 aikana yhteistyohankkeen

Honkalammen kuntayhtymén, Pirkanmaan sosiaalipalvelujen kuntayhtymain ja Kehitys-
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vammatuki 57 ry:n kanssa. Osallisuuteen vuorovaikutusaloitteilla — hankkeen (OIVA)
tarkoituksena on edistdd vaikeimmin kehitysvammaisten aikuisten vuorovaikutusta ja
kommunikointia arjessa ldhihenkildiden kanssa. OIVA-hankkeessa kéytetyn tyoskente-
lymallin taustalla on kiintymyssuhdeteoriaan perustuva ndkemys sensitiivisen kumppa-
nin merkityksestd. Hankkeessa on pohdittu, mitkd kommunikointitavat edistdvit vuo-
rovaikutuksen toimivuutta ja tekevit siitd tasa-arvoista. Lisdksi on mietitty, miten onnis-
tuneita vuorovaikutustapoja olisi mahdollista siirtdd muihinkin arjen vuorovaikutustilan-
teisiin. Tédmin hankkeen valossa olikin mielenkiintoista Ter#lin perheen kohdalla se,
ettd jotenkin didilla oli késitys, ettei kotona tarvitse huomioida kommunikoinnin tukena
koulussa tai tarhassa kdytettyjd tapoja. Syyksi diti sanoi, ettd asian kanssa on eletty siitd
asti, kun lapsi syntyi ja kotona lapsen kommunikointia ymmarretidén. Lapselle oli kui-
tenkin nidin syntynyt kisitys, ettd ne kuuluvat vain kouluun, ja didin yrittdessd kdyttda
viittomia kotona, poikaa vain nauratti asia. Esille nousi my0s se, ettd perheessi ei ollut
muita pojan ja didin lisdksi, joten diti koki, ettei hdnelld ole ketdédn, kenen kanssa kes-

kustella lapsensa itsendistymisesté.

“Koulussa oli viittomat kdytossd, tukiviittomat, ei siis oikea viittomakieli vaan tukiviit-
tomat. Sitte oli tuota kuvat, pictot. Ja sitte ihan semmosia ite tehtyjd kuvia, joita tehtiin
sitten niinkuin Muhoksellakin tekivdt sitten ihan sopivia aiheisiin, minusta ne oli kylld
hyvid. Kotona tdd ei sillain tuu esille, kun kotona kylld ymmdrretddn, ku on tottunu pie-
nestd asti. Ja viittomiaki me kylld, vaikka poika aina nauro, jos mdd koitin viittoa sille.
Sen mielestd viittomat kuulu vaan kouluun. Varmaan mdd annoin tdinne (palvelukotiin)
ne pari kansiota kuvia, mitd kulkeutu Muhokselta silloin, luulisin koska en kotoota loy-
tdany niitd mistddn. Poika on kuitenki, on tosi kdrsivdllinen, ettd jos toiset ei ymmdrrd

’

mitd tarkottaa, niin saattaa toistaa sen vaikka kaksymmentd kertaa.’

Vanhemmat ovat asiantuntijoita havainnoimaan puhetta tukevia ja korvaavia kommuni-
kointikeinoja kdyttdvien lastensa kommunikointia. Lisdksi vanhemmat osaavat tulkita
lastensa kommunikatiivisen aikomuksen suhteellisen epdméaérdisestikin kéiytoksesta.
Usein toisten ihmisten voikin olla mahdotonta kommunikoida AAC-menetelmid kaytté-
vien lasten kanssa elleivdt vanhemmat toimi. Vanhempien panoksen onkin katsottu li-
sddvin todenndkoisyyttd, ettd lapsi voisi kiyttdd menestyksekkédsti puhetta tukevia ja
korvaavia kommunikointimenetelmid. Vanhemmat ovat kuitenkin usein toisaalta sitd
mieltd, ettd he ymmartavit lastaan ilman puhetta tukevia ja korvaavia kommunikointi-

menetelmid, eivitkd siten kdyté niitd kotona. Kuitenkin ellei AAC-menetelmid harjoitel-
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la kotona, lapsen oppimismahdollisuudet vdhenevit, koska kommunikointia opitaan

kommunikoimalla. ( Vendelin, H. 2006; 16 )

Yksi ongelmista oli selkedsti vanhempien tyytyminen parjddmiseen ja selviytymiseen
lapsensa kanssa. Jdinkin miettimiin, miten nostaa jollain lailla vanhempien tavoitteita
lastensa suhteen niin, ettd pyrkimys olisi itsendiseen kommunikointiin ja aikuistumiseen
sekd omatoimiseen selvidmiseen? Miten vanhemmat sitten saataisiin innostumaan par-
haiten uusista mahdollisuuksista lapsensa kommunikoinnissa? Tdméa kysymys jii pyo-
rimddn mieleeni tutkimuksen haastatteluiden teon jilkeen. Uusien kommunikaatiokei-
nojen yleistyminen perheen arkeen riippuu kuitenkin erittdin paljon perheen vanhem-
mista, silld mitd nuoremmasta on kysymys, sitd suurempi osa hdnen kommunikoinnis-

taan tapahtuu kotona.

Taysin vieraan kommunikointitavan kdyttoonotto voi aiheuttaa stressid ja turhaumia,
varsinkin jos perheessd on muitakin haasteita. Ekokulttuurinen ldhestymistavan mu-
kaan perheen perustarve on piivittdisen eldmdn sujuminen ja sithen suunnataan voima-
varoja, aikaa ja intressejd. Vasta kun se on perheen kulttuurisesta viitekehyksesti katso-
en kunnossa, perheelld on voimavaroja, aikaa ja intressejd myos muuhun. Tdma heijas-
tui myos haastatteluista, ellei sanoin, niin pinnan alta. Kun arjen rutiinien ja ensisijaisina
pidettyjen teemojen vilille syntyy ristiriitaa, omat voimat ja ympérdivin yhteiskunnan
voimat asetetaan uudelleen tarkastelun kohteiksi. Joko niistd 10ytyy ratkaisu, tai nykyis-
ten teemojen tdrkeysjdrjestystd joudutaan muuttamaan. Ratkaisu syntyy ensisijaisesti

perheen oman prosessoinnin tuloksena (Tauriainen, L.1992; 73-74)

6.3 ”Sisilli jotaki, koska ei voi puhua...”

Rovalan perheessd oli koko eldmad mennyt sekaisin kehitysvammaisen lapsen mydta,
talld hetkelld idkkddn didin oli hankala hahmottaa kysymyksid, ja asiat hyppelivit lai-
dasta toiseen. Pojan kommunikoinnin kehittyminen ei ollut padllimmaéisend ollu oikeas-
taan missddn vaiheessa mielessé, vaan se ettd kaikki on hyvin, ja pojalla hyvé olla. Per-
heessd toinen poika on ollut pienestd ldhtien Tahkokankaalla, ja toinen poika kotona
vanhempien kanssa. Tahkokangas oli ollut perheen henkireiké, kun kotona asuneen po-

jan astma ja allergiat olivat vaatineet aikaa ja hankaloittivat perheen arkea.

” Yksin ollessaan se laulaa sillonko se on hyvdlld tuulella, ja sitte taas karjuu ko ei...ne

2

karjumiset tdytyy olla ettd sisdlld on tuskaa. Sisdlld jotaki, koska ei voi puhua.
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Puhevammaisen — olipa syy sitten mikd tahansa — kommunikoinnin sujuvuus ja toimi-
vuus edellyttdd aina ldhi-ihmisten tukea ja sitoutumista. Papunetin Tikonen -lehdessd
(1/2004) korostetaan sitd, miten yhteison kisitys vuorovaikutuksesta, sen jasenten tiedot
ja taidot sekd niiden keinojen kdyttiminen, joita puhevammainen ihminen ymmaértéa,
luovat mahdollisuuden tasa-arvoiseen viestintddn. Usein kysytdén, ettd mihin kommu-
nikoinnin kuntoutuksella sitten vaikutetaan ja miksi yksilon kommunikaatiota kuntoute-
taan. Perheiltd saatu vastaus on usein se yksinkertaisin ja merkittavin — jotta yksilo pys-
tyisi viestimddn ympdaristonsd kanssa ja ilmaisemaan tunteensa. Haastatteluissa tuli
kaikissa ilmi, ettd perheiden suurin toive oli, ettd lapsi pystyisi — tavalla tai toisella —
ilmaisemaan itseddn. Vanhemmat tuntuivat kérsivén lapsen mielialan ilmaisuista, jos ne
olivat selvittdiméattomid, kuten huutamista, itsensd vahingoittamista tms., joita eivit am-

mattilaisetkaan osanneet selittia.

Kysyttdessd viittomista tai kuvista Rovalan perheen iiti ei tiennyt, olisiko Tahkokan-
kaalla yritetty selvittdd pojan kommunikointimahdollisuuksia, ja epdili, ettei endd olisi
mahdollisuuksia edes oppia tukiviittomia tai muutakaan. Perheelle ei ainakaan didin
mukaan ollut kerrottu, jos pojan kanssa oli yritetty jotain viittomia kdyttdd tai niitd ha-
nelle opettaa. Tahkokankaalla 14dkérikin oli sanonut perheelle, ettd hekédédn eivit olleet
padsseet sen jdljille, ettd mikd lopullinen diagnoosi ja syy ovat. Perheen didin mukaan

poika ymmartia puhetta niin halutessaan.

" Et se ymmdrtdd kaiken ja tullee heti ko mind sanon, vaikka ovelta, ettid ompa hyvvdd
kahvia, ettd tuuppa ditin kans kahville, niin heti lihtee. Heti. Siis tajuaa, mutta ettd en
tiijd sitte mikd, ettd missd tuolla lohkoissa se on. Mmm. Mutta tietysti se olis hyvd ettd

’

jos se rupiais, ettd se viittois, se vois ruveta kommunikoimaan, mistdpd sen tietdd.’

Kun ihmiset esimerkiksi eivit kykene kommunikoimaan puheen avulla, kuntoutuksen
tarve on epdilemittd kiistaton — mutta siitd voidaan olla my0s erimieltd -, kysymys kuu-
luukin, onko puhumattomia ihmisié tarkoitettu ”puhumaan? "Paras kuntoutus" saattaa
olla yksittdistapauksissa hyvin erilaista - samoin kuin toimivin kommunikointikeinokin
on eri ihmisilld erilainen. Haastattelemistani perheistd Rovalan perheen poika oli tdysin
puhumaton, ja mielestdni ditikin kaipasi selkeésti keinoa vuorovaikutukseen poikansa

kanssa. Nyt kommunikointi tapahtui pojalla itsed hakkaamalla, tai huutamalla, ja siitd
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pois pddseminen vaatisi runsaasti aikaa uudessa palvelukodissa tyontekijoiltd, jotta 10y-
dettdisiin hédnelle sopiva keino ilmaista itseddn. Niiden resurssien l0ytdminen tyon ar-

jessa voi joinakin pdivind tuntua mahdottomalta.

Tammelan perheessi oli saatu puhevammaisten tulkin palveluja vuoden verran, ja van-
hemmille oli hieman selvempiné heidén lapsensa kommunikointikyvyt, sekd mahdolli-
suudet. Vanhemmat olivat saaneet hyvin opastusta lapsensa kommunikoinnin tukemi-
seen, ja 4iti osasi hyvin kertoa kuvakansion kdytostd, sekd siitd, mitd se vaatii heiltd
perheeni. Perheessé kaikki osaavat jonkun verran tukiviittomia, mutta kansiota tyttdren
kanssa kéyttdd pddasiassa diti. Sisarukset kommunikoivat sen, mitd pystyvit puheella ja

eleilla.

“"Meilldki on ollu vasta vuojen kdytosd se kansio ja sitte taas toisaalta kotona tullee
vahdn kdytettyd, koska me ymmdrretddn tyttod, mut ettd koulussahan on mukana se
kansio ja sitd pitds kdyttdd, mutta ettd oon kuullu vihdn, ettd sielldki on vield opettelusa
se, ettei sitd niin useasti kdytetd. Joo, ja on ollu sitte ko kaupasa on kdyty, niinon ollu
sitte ndilld kuvilla ko nehdn on ndilld pcs-kuvilla...nii on ollu niinké kauppalappua niil-
ld kuvilla ja hdn on sitte toimittanu asioita ja ettd yhesd on, mutta ettd ei niinku yksin.

Tddltd on matkaa, ei voi yksin panna menemddn.”

Yleisestikin perheissd didit olivat toimineet ainakin jonkin verran lastensa tulkkeina
sisarusten vélilld, ja joskus jopa isén ja lapsen vélilld. Jiin miettimddn sitd, milld tavalla
sisarussuhteiden hoitaminen on sujunut, kun toisen kommunikointi ei ole sujuvaa. Milla
valmiuksilla sisarukset pystyvit tukemaan vuorovaikutusta omista 1dhtokohdistaan ka-
sin, ja miten paljon sisarussuhteesta saa lapsi, joka ei pysty ns. normaaliin kommunikaa-
tioon sisarustensa kanssa? Jdin miettimddn myos lasten asemaa vanhempien silmissa,
ainakin jokaisen perheen kertomana kaikki perheen lapset ovat olleet erityisid, mutta oli
havaittavissa, ettd osassa perheité arki oli sujunut sen mukaan, mité erilailla kommuni-
koivan lapsen arjen sujuminen edellytti. Miten paljon enemmén perhe olisi voinut kes-
kittyd nauttimaan toistensa seurasta, kun yksi lapsi ei olisi vaatinut niin paljon voimava-

roja? Ja milld lailla yhden lapsen erityisyys perheissd vaikuttaa sisarusten suhteisiin?

Kaksi perheisti ei ollut koskaan kuullutkaan kommunikoinnin kuntoutusmahdollisuuk-
sista, tukiviittomien opetuksesta, tai kuvakommunikaation mahdollisuuksista. Heilla ei

ollut tietoa siitd, ettd heiddn lapsellaan olisi oikeus puhevammaisten tulkin palveluihin
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sosiaalitoimen kustantamana. Perheisti siis kolmessa — Arjala, Terild ja Tammela -
oli ollut kuvat kdytossd, tukiviittomia samoin. Niistd kolmesta perheestd kahdessa —
Arjala ja Tammela - kuvia oli kdytetty kotonakin. Kuitenkin vain yksi néisti perheistad
oli hakenut lapsensa kommunikointiin apua puhevammaisten tulkkipalvelusta. Tiedon

tastd mahdollisuudesta perheen iiti oli saanut oman tyonsa kautta.

7 Se oli semmonen kuntout...miten se oli joku semmonen...puhevammaisten sellanen
kurssi oli kansalaisopistolla, missd mdd Kirsti Saloseen tutustuin, ja hédneltd sitten kyse-
lin tdtd, ku ei ollu muuten tietoa, ettd siitd on pari vuotta suurinpiirtein aikaa, puolitois-
ta. Ja sielld sitten sain tietdd, ettd tammdnen on mahdollista. Osittain on ollu, ettd pu-
heterapia ja tdmmdnenhdn on tietenki tullu kuntoutussuunnitelman mukana, mutta ei ne
rovaniemelldkddn meille tdstd kertoneet, et me on sitte kdyty sielld puheterapeutilla
vaan hakemassa lausunto, ettd tytté sai tamdn tulkkipalvelun, mut...sieltd se tuli ku mul-
la oli hoijosaki se lapsi, jolle piti niitd viittomia, niin mdd sitte menin. Mulle tuli ihan

1

niinku AHAA, ettd oisko meijdnki tytélld sitte mahollista saaha.’

Arjalan perheenkin &iti tiesi mahdollisuudesta tulkkipalveluun, mutta on itse toiminut
poikansa tulkkina, ja nyt pojan ollessa opiskelemassa toisella paikkakunnalla, koulu
hoitaa tulkkaamisen. Muissa perheissé tdtd tietoa ei ollut saatu, osattu hakea tai van-
hemmat eivit haastatteluissa missdén vaiheessa maininneet asiasta. Vanhemmat olivat
tyytyneet siihen, ettd kun kotona tullaan toimeen ja jollain lailla asiat saadaan selvitet-
tyd, niin se riittdd. Aidit sanoivat, etteivit lapset panneet pahakseen, elleiviit saaneet
asiaansa menemiin perille vanhemmille. Aitien mukaan lapset jaksoivat selittii asian
vaikka kymmeneen kertaan, eikd asia aina silloinkaan selvinnyt. Arjalan perheessi ti-
lannetta oli pojan onneksi muuttanut perheen toiseen ld4niin muutto, jolloin tutkimus- ja
kuntoutusjaksot sekéd lausunnot oli saatu eri paikasta. Myohemmin kun olivat kdyneet
edellisessd paikassa nuorimman tyttdren asian vuoksi, niin samat ladkarit olivat olleet
than ihmeissdén teilaamansa lapsen edistymisestd. Téssd perheessd tietoa on saatu dys-
fasia ja afasia liiton lehden kautta, ja poika onkin ollut muutamilla leireilld, sekd koko
perhe sopeutumisvalmennusleirilld. Kolmelle néistd perheistd oli annettu puheterapeutin
tai ladkdrin toimesta samantien tyrmadva lausunto jo pienend, ettei lapsi tule koskaan
oppimaan puhetta kunnolla. Kaksi perheistd on sopeutunut tdhén tietoon, eikd ole 14dh-

tenytkddn etsimdin muita mahdollisuuksia lapsensa kommunikoinnin tukemiseen.
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Tietoa perheet kokivat saaneensa yleisesti hyvin lapsensa kehitysvammasta, tai muusta
diagnoosista. Puhuttaessa kommunikoinnin kuntoutusmahdollisuuksista, saadut tiedot
olivat vihdisempid. Oikeastaan perheistd pelkistdin Arjalan ja Tammelan perhe mai-
nitsivat saaneensa tietoa mahdollisuuksista laajemminkin, ja Tammelan perheessd pu-
hevammaisten tulkin palvelut olivat kdytossd. Muilla perheilld oli kdytdssddn talla het-
kelld hyvin véhaisesti tuki- tai kuntoutuspalveluja. Terapiat olivat jokaisella loppuneet
viimeistddn kun lapsi oli tayttinyt 16- vuotta, silli KELA:n kustantamat terapiat loppu-
vat padosin tuossa idssd. KELA katsoo, ettei asiakas niistd tuossa vaiheessa voi endd
hyotyéd. Perheistd monet olivat tosin asiasta eri mielté, silld parissakin perheessi lapsi
olisi vanhempien mielestd edelleen hydtynyt esimerkiksi puheterapiasta. Myos musiik-

ki- sekd litkuntaterapiaa kaivattiin perheissi lapsen kommunikaation tueksi.

Maija Virpiranta-Salo on tutkimuksessaan Vanhemmuus pinenen vammaisen lapsen
perheessd (Jyviskylan Yliopisto; erityispedagogiikan laitos, 1992) késittellyt perheiden
voimavaroja, niiden 10ytdmistd ja kerryttdmistd arjessa. Tédssd tutkimuksessa koettiin
ihmissuhteet, niin perheen sisdiset kuin perheen ulkopuolisetkin, merkityksellisiksi
voimavarojen ldhteeksi. Tutkimuksessa mukana olleet vanhemmat nékivit lapsen use-
ammin kiinteyttineen parisuhdettaan, kuin vammattomien lasten vanhemmat. Tutki-
muksessa oli haastateltu vanhempia, joilla on erityistd tukea tarvitseva lapsi tai nuori.
Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kaipasivat toisten perheiden, joissa oli vammai-
nen lapsi, tukea ja heihin toivottiin lisdd kontaktimahdollisuuksia. Tutkimuksen mukaan
vanhemmat kokivat saaneensa riittavésti ladketieteellistd tietoa, mutta vammaisen lap-
sen kanssa eldmisestd toivottiin lisdd tietoa ja erityisesti kirjallisena. Tdméd tutkimus
vahvistaa sitd ndkokulmaa, ettd perheet saavat yleensd hyvin ladketieteellistd tietoa,
mutta jokapdivdiseen arkeen liittyvdin selviytymiseen lapsen kanssa saadut tiedot ovat
viahaisid. Haastatteluissa tuli esille, ettd perheilld ei oikeastaan ole tuttuja perheiti, joissa
olisi samojen ongelmien kanssa painivia vanhempia. Rovalan perheessi &iti on muka-
na kehitysvammaisten yhdistystoiminnassa, joten sitd kautta tuttuja on, mutta perheend
he olisivat kaivanneet tukea monelta eri taholta jo pelkéstdén sen vuoksi ettd toisesta

lapsesta on jouduttu ’luopumaan”.
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6.4 Kommunikoinnin tukipalveluiden toimiminen

Virtasen perheessd ammatti-ihmisten tekemén tyon hyotyd perheen arkeen tarkasteltiin
kotiin saatavan hengéhdystauon kautta, silloin kun tytdr oli pdivdtoiminnoissa ja siis
poissa kotoa. Perheen vanhemmat ovat olleet pitkdén kotona, ja eldmi on pyorinyt tyttéd-
ren ympérillad. Koska tyttdren kuntoutus on ollut pddasiassa laédketieteellisti ja jumppaa,
niin diti el osannut mieltdd, milld tavalla ammatti-ihmisten avusta olisi ollut heilld koto-
na arjessa apua. Puhuttiin siitd, ettd pdivitoiminnoissa kulkeminen on harjaannuttanut

perheen tyttdren puhetta ainakin jollain tavalla.

" Kylld joo, ja sitten niitd uusia sanoja tullee...semmosia niinku, mitd ei oo kotona kdy-
tetty...niin semmosia sanoja tullee, tullee...vaan nyt ei tuu yhtddin mieleen mikd ois
semmoset sanat mitd se tuota...mutta nuin ko se on pdivdtoiminnasa on ollu ja tulleen

kotia, se saattaa erilaisilla sanoilla kertua asian ko mitd kotona ylleensd. ”

Kuntoutuksen kohdentuminen arkeen on ollut aika selvéa, silld perheen tyttirelld ei ole
ollu terapioita, puheterapiaa muutaman kerran ja niiden parin kerran jdlkeen oli annettu
lausunto, ettd tytér ei koskaan opi puhumaan kunnolla. Tdtd kommunikoinnin tilannetta
ei ole kartoitettu sen jélkeen, ja puheterapeutilla on kdyty, kun tytdr oli pieni. Perheen
aiti epdili kommunikoinnin apuvilineistd puhuttaessa, olisiko niistd hyotyd — osaisiko
heidén tyttdrensd kiyttdd sellaisia -, mutta oli yhtd mielti siité, ettd se olisi helppoa hei-
dén tyttarensd kohdalla yhdistdd hdnen mielipuuhaansa, eli kuvien leikkaamiseen. Tieto-
jen perheen diti sanoi mielestddn vilittyneen hyvin kotiin ja muille toimijoille, koska

pédasiassa tyttdren omahoitajat ovat hoitaneet tukien hakemisen ynnd muun.

Arjalan perheessd ammattihenkildiden tyostd saatu apu kulminoitui aika tiukasti pojan
omahoitaja-henkilokohtaiseen avustajaan. Hén oli ohjaaja, tuki ja turva koulussa, seki
kaynyt ldpi puheterapeutin antamia harjoitteita perheen pojan kanssa. Yleisesti perheen
diti koki tietojen vélittyneen hyvin eri toimijoiden vélilld ja yhteistyopalavereja oli pi-
detty vuosittain. Pojan siirtyessd kouluun oli yhteisty6henkildiden méérd pienentynyt ja
sen jilkeen tapaamiset olivat puolen vuoden vilein. Nyt pojan ollessa tdysi-ikdinen, &iti
korosti sitd, ettei heiltd vanhempina endi joka asiaa kysytd, vaan ammattilaiset tyosken-
televit nyt pojan kanssa hénen asioissaan. Kuitenkin perheen 4iti koki, ettd perheelle on
aina annettu mahdollisuus olla mukana suunnitelmien teossa ja pojan aikataulujen suun-

nittelussa.
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Terilidn perheessd diti sanoi, ettei kotona huomaa sitd, miten ammattilaisten tyo olisi
auttanut kodin arjessa toimimista pojan kanssa. Hin koki koulu ja kotiasiat niin eri ai-
healueiksi, ja sanoi, ettd kotiasiat ovat aina hoituneet ilman kuvia. Eri toimintojen, kuten
puheterapeutin ja koulun vililld hin koki tietojen vilittyneen hyvin, sekd joustaneen
perheen arkirutiinien suhteen. Puheterapeutti oli esimerkiksi mennyt sinne missd per-
heen poika oli — kotiin tai mummulaan -, ja sama puheterapeutti oli jatkanut sitten kou-
lussa. Puheterapeutti oli pitinyt tarkkaa kirjaa siitd, mitd milloinkin oli kayty lédpi, ja
milld tavalla. Perheen &iti sanoi, ettei tilld hetkelld tied4, olisiko jostain terapiasta hyo-
tyd pojalle vai ei, ja korosti sité, ettd poika kylld varmasti pitéisi niistd ja vithtyisi. Han

korosti pojan olevan hyvin mielelldin mukana kaikessa uudessa.

Rovalan perheessd ammatti-ihmisten tarjoama apu oli suurimmaksi osaksi sitd, ettd
perhe péési oppimaan millainen heiddn poikansa oli. Sen jilkeen kun poika muutti Tah-
kokankaan palvelukeskukseen, perheen éiti kertoi pojan kdyneen kotona vain hoitajien
matkassa. Perhe oli erikseen pyytényt ettd pojan saisi hoitoon Ouluun, joka on kuitenkin
lahelld ja on helpompi ldhted katsomaan. Perheen &iti sanoi, ettei poikien isd ollut kos-
kaan pystynyt hyviksyméédn pojan hoitoon laittamista. Vierailut olivat aina olleet per-
heen didin mukaan karsimystad hdnen miehelleen, joka ei luonteeltaan ollut sellainen etté
olisi puhunut tuollaisista asioista, vaan piti ne siséllddn. Kuntoutuspalveluista ja muuten
tiedon vilityksestd tdmén perheen &iti sanoi, ettei ollut saanut kotiin mitéén tietoa, vaan
ammatti-ihmiset olivat vain tehneet tyotdan. Kerran vuodessa oli tullut suunnitelma ko-
tiin, mutta muuten ei mitddn. Kaydessddn poikaa katsomassa hén oli sitten kysellyt siel-
13 hoitajilta kuulumisia ja ettd miten pojalla on mennyt. Nyt kun poika oli muuttanut
kotikuntaan rakennettuun palvelutaloon, sanoo iiti tietojen Tahkokankaalta vélittyneen

hienosti.

”No kylld ihan hyvin meni ko me istuttiin siind ja juteltiin. Joo, niin niin tuota niin ké se
kysy ettd miten sind luulet ettd tullee pdrjddmdcdn / toimeen, mdd sannoin ettd ei 0o mit-
tddn hdttdd ettd, ja me pddstddn tdanne sillon ko tarvitaan hoitoon tai OYK:siin. Jos
Jjotaki ilimenee, ei siind se kummenpaa ko te just sanoitte ettd ei tartte oottaa sitd puhet-
takkaan. Seki ois ihana ylldtys. Samalla lailla ko se kaksvuotiaana lihti kdveleen. Ko
mulle sanottiin, ettei tuu koskaan kdveleen. Joo. Ettd yhteiskunta huolehtii sitte kaikesta.

’

Joo, mmm.’
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Tammelan perheen Aitikddn ei osannut eritelld puheterapian tai pysioterapian hydtyja
kotiarjessa, koska niistd oli kaksi vuotta. Tulkkipalvelu, jota perheen tytdr nyt saa, on

tietenkin talla hetkelld suurin apu.

”On juteltu, ettd jos tytolld on jotaki kdyntid, niin tulkki voi ldhtd, mutta ei tddltd niinku
vksin voi laittaa vield tyttod ldhtemddn mihinkddn. Ei me olla sillain, sitte on vdlilld
tietenki kdyny niinki, ettd...ettd sind pdivind ku me oltais tarvittu, niin sitd tulkkia ei oo
saanu. Ja sitten taas on tulkki on ite esittdny, ettd hdn tulee sind ja sind pdivind koulul-
le, Mutta ettd ihan muutaman kerran on ollu sillain, ettd sitten ku olis ollu semmonen

>

ettd olis tarvinnu, niin ei oo saanu.’

Yhteistyon tulkkikeskuksen kanssa perheen &iti sanoo olevan aika paljolti puhelinpoh-
jaista, eli hdn on yhteydessé ja sieltd soitetaan. Perheen tyttiren kalenteriin tulkki mer-
kitsee ne péivét jolloin hin menee koululle. Ja ne kerrat &iti kokee térkeiksi koulullek-
kin, silld tulkki opettaa perheen tyttiren kansion kéytt6a silloin myds koululla. Perheen
tyttirelle kdynnit ovat tdrkeitd, jotta kansion kdytostd tulisi sujuvaa, ja poytdén saanut
kuvat helpottavat, kun ei tarvitse katsoa pienid kuvia kovin kauas. Tietojen perheen iiti
koki viélittyneen kaikkien toimijoiden osalta hyvin, sen puitteissa, mitd ilman lupaa voi-
vat vilittdd. Han sanoo aina antaneensa kuntoutussuunnitelmat kaikille, keiden on kat-

sonut sitd tarvitsevan.

6.5 Tuki osana arkea — toimiiko?

Yhdessékéadn haastattelussa ei kdynyt ilmi, ettd vanhemmat olisivat kokeneet saaneensa
liian vdhin opastusta erilaisten kommunikointimenetelmien kdytdssd, joten voidaan
olettaa, ettd ohjausta on ollut niilld joilla kuvia tai muita menetelmid on kéytossi. Per-
heen kanssa keskustelu kommunikoinnin kuntoutusta suunniteltaessa on arvaamattoman
tarkedd, ennakkoluulot joita perheelld voi olla, on hyva keskustella ja kdyda lépi. Lap-
sen uudenlaisilla kommunikointivélineilld on vaikutusta koko perheeseen, silld roolit,
tehtdvit ja vastuualueet perheessid voivat muuttua tai laajentua. Kommunikoinnin héi-
riostékin kérsiva lapsi on vanhemmilleen aina ensisijaisesti lapsi, joka tarvitsee hoivaa
muiden pienten lasten tavoin. Kommunikoinnin hédirion ja taustadiagnoosin vaikeusaste

voivat lisétd erityisyyttd, ja se tulee esille lapsen kasvaessa. Erilaiset teemat ja niiden
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painottaminen perheen arkea jérjestettdessd muokkaavat perheen eldmii ekokulttuuri-

sesta ndkokulmasta kdsin katsottuna.. (Tauriainen, L.1992; 74)

Kun lapsen kehityksessé tai kommunikoinnissa on jotain poikkeavaa, joutuu perhe usein
muuttamaan arkirutiinejaan seké paivittiisid toimintatapojaan. Kodin eldméi mukaute-
taan lapsen asettamien vaatimusten mukaisesti. Ekokulttuurisen teorian mukaan van-
hemmat voivat olla tdssd mukauttamisprosessissa itse vaikuttamassa sithen, mité yhteis-
kunnan taloudelliset ja sosiaaliset reunachdot heille merkitsevét, mité rutiineja he muut-
tavat ja mihin suuntaan. Péivittiisten rutiinien muutoksia ohjaa viimekédessa perhekult-
tuuri, joka tarkoittaa niiden kasitysten ja uskomusten eli perheteemojen kokonaisuutta,
joka viimekéddessd sddtelee, mihin arkieldmén muutoksiin perhe on valmis ja halukas

tukeakseen lapsen kehitystd. (Maatta, P. 2001; 81-82)

Olikin mielenkiintoista huomata, ettd puhuttaessa kommunikoinnin héiridistd ja sen
vaikutuksesta perheen arkeen tai sisarussuhteisiin, jokaisessa perheessd oltiin samaa
mieltd sen suhteen, ettei se ole vaikuttaut perheen arkeen millddn tavalla, silld asian
kanssa on eletty alusta asti, ja sopeuduttu sithen. Sisarussuhteita kuvattiin monisanai-
sesti, ja monilla tavoin. Téssd kohtaa mietin, oliko vastauksissa jonkin verran sosiaalista
hyviksyntdd hakevia vastauksia, koska tuntuu mahdottomalta ajatella, ettei erilainen
kommunikoija sisarussarjassa vaikuttaisi mitenkdén. Sisarukset ovat yleensd keskeises-
sd asemassa lapsen kehityksessd. Kansantarinoissa ja raamatunkertomuksissakin heilla
on merkityksellinen asema, ja tuntui todella kummalliselta, ettei kukaan haastelluista
kokenut erilaisen kommunikoijan perheen sisilld vaikuttaneen milldédn tavalla sisarusten
véliseen toimintaan. Journal of Child Psychology & Psychiatry — lehdessi (2007; 167—
175 ) julkaistu tutkimus osoittaa, etti sisarussuhteet ovat lapselle suojaava tekiji silloin
kun perheessd on ongelmia, joiksi mielestini kommunikaation vaikeudet perheen kes-
kuudessa voidaan laskea. Sisarusten hyvit suhteet ovat kuitenkin riippumattomia van-

hempien ja lasten vilisistd suhteista.

Vilistd voi tietenkin tulla hetkid, ettei jotain lapsen selittdmdd asiaa ymmaérrd, mutta
sitten sitd yritetddn porukalla selvittdd. Jossain vaiheessa lapsuutta se on saattanut vai-

kuttaa jopa lapsen kdyttdytymiseen itsed vahingoittavasti, kuten Arjalan perheessa.

” Meilld oli hurja hoitorumba takana eli hoitopaikat vaihtuivat tuhkatiheddn, kun olin
iltatoissd, niin siihen aikaan ei meinannut saada millddn lapsille iltahoitopaikkaa, joten

ajattelimme, ettd poika kdrsii siitd, ettd jatkuvasti tddit ja hoitopaikat vaihtuvat, eikd
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pddse kunnolla tutustumaan kehenkddn. Idn karttuessa poika kavi kdrttyisemmdksi, kun
emme ymmdrtdineet hdntd ja hdn ei ymmdrtdnyt meitd. Rajuimmat mielen ilmaisut oli-
vat, ettd hdn hakkasi pddtddn lattiaan, jotta saisi meiltd “‘ymmdrrystd”. Hdn kiskoi mei-
td kddestd ja sormella néytti, mitd hdan haluaa ja jos joku juttu ei ollut mieluinen, niin
sitten itkettiin ja mind sitten mietin, ettd mikdhdn nyt on pielessd ja esittelin eri vaihto-
ehtoja, jotta pddstdisiin yhteisymmdrrykseen. Sitten lopulta ensimmdisen testin yhtey-
dessd lddkdri mietiskeli ddneen, ettd vaikuttaa hieman autistiselta lapselta ja se oli aika

shokki, kun itse ajatteli, ettd poika on vain “ujo”.

Kuvat koettiin heilld hyvin tarpeellisina, ja perheen diti oli kidynyt useita viittomakie-
lenkursseja sen lisdksi, mité heilld oli kotona opetettu. Perheen isi ja toinen poika olivat
tyytyneet vain muutamien perusviittomien opetteluun ja niyttaneet sitten muuten kédes-
td pitden mita tarkoittivat. Kun perheelld liikuttiin kodin ulkopuolella, kertoo &iti selitté-
neensd aina ensiksi, ettd poika puhuu huonosti, mutta ymmartaa kylld selkedd puhetta.
Perhe oli kokenut, ettd ndin véltyttiin ikdviltd ihmettelyiltd. Perheen toiveisiin on aina
vastattu, ja terapiat on saatu sinne missd poika on pdivénsa viettdnyt. Kunnasta oli tar-
jottu jopa viikonloppuvapaita, mutta perhe oli kokenut, etteivit he tarvitse niitd. Muiden
lasten kotona olo yhden ollessa hoidossa olisi herdttdnyt perheen sisdlld vanhempien
mielestd vain turhia kysymyksié. Télla hetkelld pojalla on apuvilineené tietokone, jolla
laksyjen teko onnistuu sujuvasti. Arjessa perheen diti on huomannut, ettd nyt kun pojal-
la alkaa olla lapsuus takana, hin syrjdytyy yhteiskunnasta. Perheen didistd tuntuu, etti
poika on luopunut kavereiden etsimisestd, kun tuntuu, etti nuoruuden kaverit hipedvat
hiinen tuntemistaan. Aidin mukaan vaikuttaa silti, ettd murrosikiiset terveet pitivit hei-

dén poikaansa kehitysvammaisena, vaikkei poika itse mielld asiaa ollenkaan niin.

Perhe oli ajatellut, ettd pojan saadessa ajokortin, tilanne helpottuisi, mutta kun kaverit
puuttuvat, ei ole minne lihted autolla. Aiti on huomannut, ettii poika on ikdin kuin “vi-
lilnputoaja”, silld kerhoja ja vapaa-ajan aktiviteetteja on jérjestetty kylld kehitysvam-
maisille ja terveille, mutta heidén poikansa tuntuu jddvan ndiden kahden ryhmén véliin.
Perheen iiti sanoi, ettéd yleisesti nuorella taytyy olla hyvin vahva itsetunto, ettd selviytyy
tdimédn pidivin yhteiskunnassa kaikista haasteista, joita eteen tulee terveend. Verraten
sithen, ettd jos on jotain vaikeutta kommunikoinnissa. Perheen iti ei pidd hyviné sitid
suuntausta, ettd monet nuoret eivét peruskoulun jdlkeen opiskele lainkaan ja heiddn seu-

raava paikkansa on tyokeskuksissa, usein vihemmistona ikdnsé puolesta.
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Virtasen perheessd suurimmaksi ongelmaksi oli muodostunut tyttdren halu jaada aina
kotiin. Perheeelld on paljon ystdviperheitd ja he kdyvét usein toistensa luona, mutta
tytdr ei ole ldhtenyt mukaan muuta kuin sydénystévien luo. Epilepsian takia hédnti ei voi
jattad yksinkddn kotiin, joten perheen arki on mennyt sen mukaan. Tytér ei ole halunnut
lahted kauppaan tai muualle perheen mukana, ja vanhemmat ovat arvelleet ettd syyni on
epilepsiakohtauksen pelko. Mielesséni jdin miettimddn, onko se lopulta suurin syy, vai
onko osaltaan kommunikoinnin vaikeus kohdattaessa uusia ithmisid ollut syynd kylddn

ldhtemisen vastustamiseen.

"Ei ldhe. Pienempdndhdn se kylld ldhti ja semmosena pienend ja tuota jokkaiselle sano
pdivdd. Mutta nyt isompana aikasena, niin ei se ldhe, ei mihinkddn kyllddnkddn ldhe.
Ettd meidn niinku syddnystdvien tyko misd me palio kdyddn, viikottain, kakski kerta
viikosa kdydcdn, niin sinne se Virpi ldihtee. Se on Virpin kummitdti. Mutta ei mihinkddn
muuhun. Niin no se pelekdid kohtausta. Nii se ylleensd tddldki katokku ne johonki on
lihésd retkelle tai johonki niin se sannoo ettd ei halua...ensinnd haluaa ettd joo meen,
Jja sitte ko lihto tullee niin ei. Ettd me on aateltu sitd, ettd se pelekdd kohtausta. Ko se

’

on ylleensd tuommoen ouvompi tilanne, nii varmasti tullee kohtaus.’

Perheen diti ei osannut nimetéd sellaista kommunikaation tukea, joka olisi tarpeellinen
heidén tyttirelleen. Luulen ettei hdn osannut tehdé sitd puhtaasti siksi, koska ei tunne
mahdollisuuksia. Perheen sisdlld hian ei kokenut minkddn muuttuneen vuosien aikana,
eikd hin kokenut sisarussuhteiden kanssa olleen vaikeuksia. Veljet olivat aina didin
mukaan ottaneet tyttiren mukaan puuhiinsa, ja nytkin, kun asuivat omissa kodeissaan,
soittelivat ja pitivit sisareensa yhteyttd. Aidin mukaan ainoastaan vilimatka ja se, ettei
ole kuullut tyton puhetta pitkddn aikaan saavat aikaan sen, ettd hén on usein tulkkina
sisarusten vélilld. Perhe toivoi, ettd nyt kun tytir on muuttanut uuteen palvelutaloon,
niin ohjaajien huomioivan heidén tyttirensd mukana olon. Ettei kédvisi niin, ettd hin jiisi

pois jostakin mukavasta pelkédstdan kohtauksen pelossa.

Terildn perheessd diti korosti sitd, ettei poikaa haitannut, eikd hdn hermostunut siité,
ettei hdn aina saanut kertomaansa perille. Hin sanoi pojan alistuneen tilanteeseen, ja
kertoi selvidmittd jadneen asian liittyneen yleensd johonkin erityiseen, piirrettyyn tms.

mitd poika oli katsonut.
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” Ylleensd se liitty johonki piirrettyyn tai semmoseen mitd poika oli kattonu, joka oli,
ettd mdd en kerta kaikkiaan saanu selville ettd mitd se tarkotti. Ku esimerkiks selitti
vhtd Rollid, mulla meni vuosi ennen ko mdd kdsitin, ettd se yks sana tarkotti mikroaal-

touunia. Ei se poika siittd sitte pahhaa tykdnny, vaikkei aina ymmdrretty.”

Perheen diti ei osannut nimetd mitiddn, mikd helpottaisi arkea, koska painotti kovasti
sitd, ettd kotona ei ollut koskaan ollut vaikeuksia selvitd. Pojan ollessa koulussa ja Mu-
hoksella, oli kédytetty runsaasti piktogrammikuvia, niitd oli ollut kuulemma véhén joka
paikassa. Poikansa hén sanoo olevan hidas tutustumaan muihin, ja toivoi ohjaajilta pien-
td silmdilyd sen suhteen miten poika on muiden mukana. Perheen diti sanoi poikansa
harvemmin hakeutuvan seuraan, mutta viihtyvdn kuitenkin erilaisissa tapahtumissa,
kuten diskossa ja jadkiekko-otteluissa. Hankaluutena diti nimesi sen, ettd kommunikoin-
tivaikeutensa vuoksi pojan kanssa oli nyt hdnen asuessa palvelutalossa, hankala puhua.
Se tapahtuu viikolla puhelimitse, ja poika kylld kuuntelee, mutta hokee vain ™ Joo, joo,
joo...”. Tuli tunne, ettd jollain tasolla diti koki yhteytensd poikaan heikentyneen sen

myoOtd, ettei joka péivi nie.

Rovalan perheessd vanhemman pojan kommunikointivaikeus ja kohtalaisen suuri hoi-
dettavuus olivat vaikuttaneet perheen arkeen suuresti sen myoti, ettd oli paddytty lait-
tamaan lapsi Tahkokankaalle hoitoon. Toisen pojan yhteys veljeenséd luonnollisesti jol-
lain tasolla katkesi, ja isdn suhde lapsiinsa kérsi kolauksen, kun ajatellaan tuota aikaa.
Perheen diti on ollut kotona nuoremman pojan kanssa ja perheen didin kertoman mu-
kaan hdnen miehensé ei ollut osannut puhua asioista, vaan oli kerdnnyt sisélleen kaiken.
Perheelld olisi selkedsti ollut erityistarve ammattiapuun, keskustelun puitteissa ja sithen
ettd olisi osattu késitelld jollain tasolla omasta lapsesta “luopuminen”. Vanhemman
pojan kuntoutus, mitd on ollut, on hoidettu Tahkokankaalla, ja toisen pojan sitten koto-
na. Idkés diti kaipasi neuvoja ja tukea autistisen pojan kanssa toivoen, ettd kunta olisi
valmis palkkaamaan jonkun autismityohon. Isompia toiveita perheen diti ei esittdnyt,

tarkeintd hénelle on, ettd pojalla on hyvi olla.

“No eipd mittddn erikoisempaa, ettd ko tuota ettd ko silld on ndin hyvd olla tddlld, niin
kylld se siitd hiljalleen oppii jotaki ehkd. Mutta en mdd usko siithen puhekykkyyn kuiten-
kaan. Mutta ettd jotenki...kommunikoimaan. Mmm. Niin tuota ... Niin et jotaki tdmmo-
sid, ettd se vois siirrelld jotaki sehdn kehittds jo kden taitua. Liikettd. Ettd ois semmosia,

jokka panis yhteen ja... se vois olla. Joo. Ettdi tarraahan se kiinni, eipd silti, ei. Mut sii-
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nd on, ykskaks vaan tullee tdammdsid vinkeitd. Joo... et saa olla varuillaan. Joo kuhan
nyt pdivd kerrallaan mennddn ja terveend pysytddn tdssd, niin ettd jos se rupias kattoon
kuvia taikka... eihdn sitd tiijd. Mut sillon ko se on hermostunu, sillon ei auta palio mik-
kddn. Joo, ettd ihana asia ndinki ettd on rauhassa, ko ajatellaan just se ettd ko se sielld

aina huusi ja voi hirvid paikka se oli ihan hirvidd”.

Tammelan perheessid sisarukset ovat sen verran vanhempia tytostd, ettd tdlld hetkelld
puheen hankaluus ei ndy heidin kauttaan, kun eivit asu endé kotona. Perheen diti ty0s-
kentelee lastenhoitajana, ja hoidossa on lapsia, joille pitdd kéyttdd viittomia tai kuvia.
Tyttdren kanssa pitdd myos kayttdd viittomia sekd tukikansiota, jonka tulkkipalvelun
tulkki on tehnyt. Aidin mielesti viittomat ovat tytdlle suurempana apuna, kuin kuvat
tdlla hetkelld, koska kansio on ollut vasta niin vdhin aikaa kdytossd. Viittomat ovat &i-
din mukaan helpommat, kun kidet ovat kuitenkin koko ajan mukana. Toki hdn ymmér-
tdd senkin, ettd sitten sellaisten, jotka viittomia eivét osaa, ainoana tukena heidén tytta-
rensd kanssa keskusteltaessa ovat kuvat. Aikanaan perheelle on ollut viittomaopetusta,
mutta perheessé oli tehty se ratkaisu, ettd opetus oli ollut paivalla.

"M otin ne pdivdlld ja md olin niinko itekseni tdssd, mutta kylld mulla mieski sitte niitd
on oppinu siind. Ja tytto varsinki, on vanhin. Mut se ettd me niinku ymmdrretddn Tarjan
puheesta niin hyvin, ettd sit niitdkddn ei paljon tarvi, mutta sitte jos on joku vaikempi
asia niin sitte se pittdd viittua. Sit ymmdrtdd paremmin sen. Ja juuri sen takia tammoi-
nen asioiminenkin ja se puheen ymmdrtdminen ettd jos hdn ei ymmdrrd mitd hdneltd
kysytddn, niin aivan vaikka kuinka monta kansiota olis niin ei sitd voi ndyttdd vastausta.
Et siihen ei kuvat eikd viittomat auta, jos ei ymmdrrd. Et se pitdd sitten konkreettisesti
se asia esittdd mitd, miten tdytyy joku asia tehdd ja ndyttdd ja sitten hdn sen niinku ym-
mdrtdd.”

Tukipalveluiden toimimista, ja niiden kohdentumista perheen arkeen 4iti hieman kritisoi
tulkkipalveluiden osalta. Hin myontéd, ettd suurimpana syynd ongelmiin on puhevam-
maisten tulkin suuri tydalue, ja kymmenet tarvitsijat. Perheen didin mukaan on ongel-
mallista, kun tulkin tarve pitdisi tietdd todella aikaisin. Hénen mielestdédn olisi todella
tarpeellista saada alueelle useampi puhevammaisten tulkki, kun koko Pohjois-Suomessa

on hdanen mukaansa kaksi tulkkia, joista toinen pohjoisempana koko ajan.
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"Et nytki on tulossa sellanen niinké yon yli oleva retki kesdkuussa, niin siihenkddn ei
sitte nyt oo sitten mahollista saaha. Se olis ollu semmonen niinké seurakunnan kerho ja
retki, ja se olis ollu kiva, ku olis ollu mukana. Tietentenki sielld on avustajat, ettd mdd
en tarkotakkaan, ettd hdn on avustajana, vaan just tin tulkkipalvelun takia, mut siihen
ei nyt sitte pddse, ettd...Hdn kuitenkin mennee sinne retkelle, on ollu viime vuonnaki
ettd...(naurahtaa) mutta tietenkihdn se sitten kommunikointiinhan se vaikuttaa, ettd ku
toinen on mukana, niin sitten saapi ddnensd kuuluviin paremmin. Ihan niinku koulussa-
kin on, ettd sit kuulin sillon ihan alussa ettd hdn on aika hilijaa sielld , ettd nyt sitteku
sielld on niind pdivind kuitenki joku seuraamassa, ettd hddki saa ddnensd kuuluviin

’

sitten.’

Aiti arveli tulkkipalvelun olevan vield niin uutta tyttirelleen, ettei ole vield niin péssyt
tutuiksi palvelun kanssa, ettd joku istuu tiettyind pdivind koulussa vieressd. Perhettd
tukevaksi seikaksi hdn sanoikin kansion kdyton koulussa, ettei se jdisi vain reppuun.
Kayttamélla oppii, kuten tieddmme, ja hinenkin mukaansa heidin tyttirelleen olisi hy-
vin tirkedd saada harjoitusta kansion kdytdssd, jotta voisi keskustella asioista samanar-
voisesti toisten kanssa. Perheessd nostettiin palveluita jirjestettdessd ykkosasiaksi, ettd
perheiden saatavilla olisi jonkinlainen yhteenveto oikeuksista ja mahdollisuuksista, joita
perheen olisi mahdollista saada. Nyt heiddn mukaansa kaikki tieto ja palvelut on itse
metsdstettdva eri ldhteistd, eikd sitd jaksa kun arjessa on paljon muutakin ylimaardista
erilaisen kommunikoijan myo6td. Turhautumisia tapahtuu, mutta vanhemmat tuntuvat
olevan sitkeiti ja sisukkaita lapsiensa puolestapuhujia ja toimijoita. Vanhemmat kokivat
tulevansa kuulluiksi ja huomioiduiksi yhteisty0ssd ammatti-ihmisten kanssa, heidin

asiantuntijuutensa otetaan huomioon.

Vanhemmat toimivat lapsensa huoltajina, tulkkeina, hoitajina, asianajajina, terapeuttei-
na, lddkireind jne., jotta perheen tarvitsemat palvelut saataisiin toteutumaan perheen
tarpeita palvelevalla tavalla. Monessa suhteessa voidaan siis sanoa, ettd yhteiskunta vaa-
tii vanhempia ottamaan lapsensa asioita hoidettaessa niin monta roolia, ettd vakisin jon-
kun tiedon voi olettaa jadvidn saamatta. On erittiin toivottavaa, ettd haastatteluissa esiin
noussut tietdiméttomyys perheiden oikeudesta puhevammaisten tulkin palveluihin jdisi
tulevien vuosien saatossa unholaan. Perheiden olisi erittdin tdrkedd mahdollistaa kom-
munikaation vaikeuksien kanssa péivittdin painiville lapsilleen riittdvit kommunikaati-
on ja vuorovaikutuksen mahdollisuudet. Téll4 hetkelld tekemieni haastatteluiden perus-

teella vaatii vanhemmilta suurta aktiivisuutta selvittdd oikeuksiaan perheend, jossa on
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erilainen kommunikoija. Usein kuitenkin juuri tdllaisissa perheissd vanhempien voima-
varat ovat rajallisia ja tieto vaikeasti saatavilla. Perheille tulisi tarjota aktiivisesti tietoa
palveluista ja mahdollisuuksista tukiperheisiin tai muuhun sosiaaliseen tukeen. Nyt per-
heilld ei oikeastaan ollut vertaistukea tai he eivét sitd osanneet kaivata /etsid. Yhdessa
haastattelussa esille tullut ehdotus oppaasta, jossa olisi lueteltu kaikki mahdolliset tuet
ja palvelut, oli erittdin hyvé ja kannatettava. Oppaassa tulisi olla selkedsti esilld, mihin
kaikkeen perheelld on mahdollisuus ja milld perusteilla, sekd mistd kyseistd tukea tai

palvelua voi hakea.

Haastatteluiden perusteella perheilld on jokaisella omat teemansa, joita arvostetaan, ja
joiden mukaan perheen arki kulkee. Ekokulttuurisen nikdkulman mukaisesti perhe vii-
me kédessd itse midrittelee, minkd merkityksen se haluaa antaa niille erityistarpeille
joita erilainen kommunikoija tuo perheen sisille. Monissa perheissi oli huomattavissa
halu kohdella kaikkia perheen lapsia samanarvoisesti, keskittymaétté litkaa yhteen. Sisa-
russuhteita oli pyritty tukemaan vanhempien taholta toimimalla sisarusten vililld tulk-
keina, erityisesti sen jidlkeen kun sisaruksista osa ei asunut enéé kotona. Kuitenkin jdin
miettimién, ettd tietynlainen sisarusten vilinen “salaisuuksien” mahdollisuus, taso, jolla
toinen ymmartid katseellakin, voi olla mahdoton sisarussuhteissa, joissa toinen osapuoli
karsii kommunikoinnin héiridistd. Sen vuoksi vaaditaankin ddrimmdistad herkkyyttd tél-
laisessa sisarussuhteessa toiselta osapuolelta, jotta my0s erilaista kommunikointia kayt-
tdvd pystyy ilmaisemaan itsedéin haluamallaan tavalla ja saa sisarussuhteesta samanlai-
sen tuen kehittymiselleen kuin puheella kommunikoivat sisaruksensa. Vanhempien esi-
merkki sisaruksille erilaisten kommunikointia tukevien ja korvaavien menetelmien kay-

tostd on erityisen tarkeda.

Vanhempien “ndkokyvyn” olisi myds tirkedd ylittdd erityisyyden rajat ja heididn tulisi
kyetd nikeméidn kehitysvammainen tai vaikeasti puhevammainen lapsensa itsendisend
aikuisena thmisend. Silloin my6s vanhempien olisi helpompi sisdistdd ajatus siité, ettd
heiddn lapsensa, joka ennen niin kipeisti tarvitsi heiddn apuaan kommunikoidessaan
muiden kanssa, voisi jonain pdivané asua itsendisesti omassa kodissaan. Tdméan vuoksi
on erittiin tarkedd, ettd puhetta tukevaa tai korvaavaa kommunikointikeinoa kiytetdan
kaikissa arjen vuorovaikutustilanteissa. N&in lapsi oppii kommunikoimaan tasa-
arvoisesti muiden kanssa, ja saa samat mahdollisuudet ilmaista itsedén ja tunteitaan kuin
muutkin nuoret. Lapsen itsendistyessd, kun hén ei endéd olekaan perheenséd avusta riip-

puvainen — tai ei halua olla -, ja muuttaa asumaan joko itsendisesti, tuetusti tai autetusti,
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voi vanhempia kohdata totaalinen tyhjyys. Télldin jo entuudestaan valmiiksi tyOstetty
ajatus itsendistyvistd lapsesta, joka pystyy huolimatta vaikeuksista puheen tai kielen
kanssa, tuomaan omia ajatuksiaan julki, toimimaan vuorovaikutuksessa muiden kanssa
ja menestymdin eldméssid, helpottaa sekd antaa mahdollisuuden olla valmiina tarpeen

niin vaatiessa pehmentdmaissd hyppyéa “’lapsuuden lankulta aikuisuuden mereen”.
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8 POHDINTA

“Tellu: Tieddtko miksi tuo iso musta kuoriainen ei liitku? Koska se
on kuningatar kuoriainen. Katsos, se vain istuu kun muut
kuoriaiset tekevdt kaiken tyon.

Jaska Jokunen: Ei se ole kuoriainen. Sehdn on papu

Tellu: Voi pojat! Olet oikeassa Jaska Jokunen. Ihmettelen vain sitd,

’

miksi se papu halusi tulla kuningattareksi.’

(Metsdmuuronen, J. 2008; 47)

Opinndytteeni aiheen sain Kemin tulkkikeskuksen puhevammaisten tulkilta, Kirsti Salo-
selta, kysyesséni hineltd sdhkopostitse, millaiselle tiedolle hdn kokisi olevan tarvetta.
Aihe ei liity suoraan KOTA — hankkeeseen, jonka tulos tulkkikeskus on, eiki sité siis
ole tehty hankkeeseen. Kolpeneen palvelukeskuksen kuntayhtymi (Lapin l4&nin 22
kuntaa; vuodesta 2006 21 kuntaa) sai sosiaalialan kehittimishankkeen mukaisen valti-
onavustuksen ajanjaksolle 1.6.2005 — 31.12.2006 tavoitteenaan vakiinnuttaa puhevam-
maisten kommunikaatiopalvelujen keskus ja ottaa kdyttoon mahdollisimman kattavasti
etiatulkkaukseen vaadittavaa teknologiaa. Hankkeen pédtuloksina saatiin aikaan Kom-
munikaatiokeskus-toiminnan sisddnajo ja vakiinnuttaminen pysyvéksi toiminnaksi riit-
tavélld miehitykselld. Projektin loputtua jéi toimintaan KOTA- ja LAAVU — keskukset
(Rovaniemi ja Kemi), joissa tyOskentelee 2 puhevammaisten tulkkia, 2 viittomakielen-
tulkkia, osa-aikainen viittomakielen ohjaaja sekd tekninen tukihenkild, kuntoutussuun-
nittelija ja konsultoiva puheterapeutti. Kommunikaatioon liittyvdn koulutus- ja konsul-
taatiotoiminnan jérjestiminen sekd alueelliset /seutukuntakohtaiset yhdyshenkildiden
tyokokoukset ovat juurtuneet pysyvéksi toimintatavaksi yhteistyon turvaamiseksi. Jar-
jestdjen osuus kohderyhmien tiedottamisessa ja palvelujen vaatimisessa on tarked. (Hal-
tia, Maila. 2008) Jarjestdjen tyon tirkeys korostuu silld, ettd tietoa on kovin niukalti

edelleen saatavilla.

Opinndytteen nimi kuvaa tutkimuksen tulosta hyvin, silld ylldttivin monessa haastatte-
lussa vanhemmat sanoivat juuri noin. Opinndytteeni kuvaa kommunikoinnin kuntoutuk-
sen kenttdd ja sitd, miten paljon perheissd mietitd&in oman lapsen itsendistymisté silloin,

kun lapsen kommunikoinnin hiiriét vaikeuttavat hénen vuorovaikutustaan muiden
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kanssa. Tyon edetessd jouduin tdydentimédn materiaalia erilaisen kommunikoijan it-
sendistymisen osalta. Halusin kuvata sitd, mitd perheissd on tehty ja milléd tavalla kési-
telty kyseistd asiaa. Koin myds tarkedksi kuvata sitd, miten perheissd kommunikoinnin
hiiriot vaikuttavat perheen sisdisiin suhteisiin, seké sitd, milld tavalla vanhemmat koki-

vat erilaisen kommunikoijan vaikuttaneen sisarusten keskinéisiin suhteisiin.

Opin opinndytetyOprosessin aikana omista rajoistani paljon. Huomasin, miten vaikeaa
oli muiden opintojen ohessa keskittyéd tekemédn yhté isoa tyoté, joka olisi vaatinut kai-
ken keskittymisen. Elamésséni tapahtuneiden muutosten myo6tid opin my0s sen, ettd ih-
missuhteiden merkitys on itselleni ddrettdémédn suuri. Koin opinnédytteen varsinaisen kir-
joittamisen aikaan suuria asioita eldméissdni, ja niiden rinnalla opinndytteen valmiiksi
saaminen tuntui kovin pieneltd asialta. Huomasin myds ajattelevani suhteellisen usein
kirjoittamisen lomassa, miten tulisin itse toimeen, ellei minulla olisi mahdollisuutta
kommunikoida l&heisteni kanssa puheella tai kirjoittamalla. Ajatuskin tuntui mahdotto-
malta, ja se vahvisti haluani entisestdédn tuoda esille perheiden haasteet kommunikoinnin

hiirididen kanssa.

Tyon tekeminen yksin oli oikeastaan ainoa vaihtoehto, silli vammaistyohon ja kuntou-
tukseen meitd suuntautui kolme opiskelijaa ja kun kaksi muuta tekivit tyonsd yhdesséa,
niin yksin tekeminen oli se vaihtoehto joka jii jéljelle. Mietin yhdessé vaiheessa sitékin,
ettd olisin voinut tehdi tyon toisessa suuntaavassa opiskelleen kanssa, mutta sitten taas
olin kuullut 1dhimmalti ystdvaltdni niin paljon palautetta yhdessd tekemisen huonoista
puolista, ettd jonkun kanssa yhdessé tekeminen ei tuntunut edes vaihtoehdolta, varsinkin
kun en kokenut olevani valmis joustamaan aiheen kanssa. Yksin tekemisessd on paljon
hyvid, mutta myo6s huonoja puolia. Itse huomasin, ettd vaikka aihe oli hyvin mieleinen,
kaipasin kaveria, jonka kanssa keskustella asioista. Eteenpiin asioita olisi varmasti vie-
nyt my0s se, ettd toinen olisi ollut “potkimassa” vauhtia tekemiseen, nyt oli liian help-

poa jéttaytya kotiin odottamaan, ettd joku toinen tulisi ja tekisi sen puolestani.

Aikataulua minun on ollut tyén aikana todella vaikeaa tehdd. Muutenkin koen, etti olen
opiskelijana enemmain tilanteessa tekijé, eli kun péélle painaa “deadline”, niin silloin
kirjoittamiseni on parhaimmillaan. Olisin hyvin mielelléni tehnyt tyon tarkasti aikatau-
lutettuna, mutta muiden opiskeluiden ohella ja muiden tehtdvien ollessa padllimmaiseni
mielessd, se ei onnistunut. En missédén vaiheessa tehnyt lopullista tarkkaa suunnitelmaa,
misséd vaiheessa tyd on valmis, vaikka varmasti olisi ollut hyvé se pdittdd. Monen vuo-

den opiskelu on kuitenkin varmasti osaltaan vaikuttanut, silld kun syksylld 2007 opiske-
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lu lukujirjestysten mukaan “helpottui”, kun ei ollut tunteja, niin huomasin tekevéni
kaikkea muuta kuin opinnédytety6td. Oli lilan helppoa unohtaa koulu ja opiskelu, vaikka

kannustimena olikin typaikan saamisen toivo.

Kun lopulta sain itseeni puhtia ryhtya kirjoittamaan tyon loppuun — kun olin viimein
saanut haastattelut valmiiksi tyon ohessa -, niin loppu onkin sujunut jouhevasti. Materi-
aalia on ollut hyvin saatavilla, ja olinkin yll4ttynyt miten paljon uusia kirjoja aiheen
tiimoilta on tehty. Tutkimuksen ja haastatteluiden ollessa ensimmadisid minulle, virheiltd
el varmasti voi valttyd. Mietin moneen kertaan, olisiko haastatteluissa pitdnyt olla sel-
vemmat kysymykset ja tiukempi sen suhteen, ettd aiheessa pysytddn. Nyt kuitenkin tuli
ilmi monia asioita, jotka mielestini eivét vélttdmattd olisi tulleet puheeksi muuten.
Haastattelu tilanteena on jannittdvé, vaikkakin voin sanoa olleeni rento ja rauhallinen
kaikissa muissa paitsi yhdessd haastattelussa, josta en tuntunut saavan irti paljon. Toisen
ithmisen olemus ja se tunne, minki tilanteesta saa, vaikuttavat yllattdvan paljon siihen,

millé tavalla itse tilanteessa on aktiivinen.

Otos téissd tutkimuksessa ei ole kovin laaja, mutta ylittdd kuitenkin l&dnien rajat. Ikédja-
kauma kommunikoinnin hiiridistd kérsivien lasten suhteen on hyvé, ja sindnsi toimiva,
kun mietitdén lapsen itsendistymistd kotoa ja hdnen mahdollisuuksiaan sithen. Useam-
malla haastattelulla aineisto olisi ollut valtava ja hankala késitelld ilman taulukoita sekd
numeraalisia vertailuja. Sen vuoksi koin viisi perhettd sopivaksi. Heidin l0ytdmisensa
tuotti padnvaivaa. Aivan alussa tarkoitukseni oli, ettd tyosté olisi tullut mahdollisimman
kattavan maantieteellisestikkin, mutta en osannut pdéttdd, mitd kautta saisin haasteltavat
perheet helpoiten. Lopulta oli erittdin positiivinen asia, ettd olin tdissd alkuvuodesta
2008, silld sen kautta sain kolme haastatelluista perheistd. Kaksi muuta perhettd sain
Keminmaasta, toisen perheen puhevammaisten tulkin, Kirsti Salosen kautta ja yhden
toisen kdden tietona. Perheet suhtautuivat haastatteluun erittdin positiivisesti, ja 1dhtivit

mukaan erittdin mielelldén.

Pyrin haastatteluissa saamaan mahdollisimman selkedt vastaukset, ja mielestdni tee-
moittelu auttoi asiaa. Haastattelutilanne eteni usein omalla painollaan, ja palautin haas-
tateltavan aiheeseen yleensd melko pian, mikéli keskustelu eteni kovin pahasti sivurai-
teille. Sain haastatteluista 32 sivua litteroitua materiaalia, ja sen késittely oli hyvin haas-
tavaa materiaalinhankinnan ohella. Alkuun laittamani Jaska Jokusen pétkéd kuvaa hyvin
sitd, miten helposti kdy, kun tutkijalla on ennakko-odotuksia tutkimustulosten suhteen

Koen kuitenkin ettd omat ennakkotietoni eivit vaikuttaneet haastattelutilanteissa, vaikka



60
tulokset ovatkin hyvin paljon odotetunlaisia. Tulokset vahvistavat sitd kisitystd, ettd
vaikka yleisesti ammatti-ihmisten parissa kommunikoinnin hiiridistd ja niiden vaiku-
tuksista perheen arkeen tiedetddn, samoin kuin perheiden mahdollisuuksista saada pal-
veluita lapsen kommunikoinnin tukemiseen, niin tdma tieto ei vélity perheille tarpeeksi

hyvin.

Tiedostan hyvin oman tydni puutteet, ja toivon, ettd resurssini olisivat riittdneet parem-
min aineiston analysointiin. Koin kuitenkin, etten voi omalta osaltani ldhted puuttumaan
perheiden sisdiseen toimintaan, johon tarkempi analysointi olisi johtanut. Olen oppinut
tyOsté paljon, silld jatkossa olisi mielesténi erittdin tdrkedd kehittda juuri esille nousseen
kaltainen opas vanhemmille, jossa olisi kaikki mahdolliset palvelut ja tukitoimet, joita
perheille voidaan tarjota. Olipa perheessé sitten kehitysvammainen tai dysfasiasta kérsi-
va nuori, niin perheen resurssit ja voimavarat palveluiden suhteen ovat rajalliset, eikd
yhteiskuntamme tapa siirtdd asiakkaita palveluita haettacssa ammattilaiselta toiselle
palvele perheiden tarpeita. Tuloksista on myds huomattavissa perheiden tyytyminen
sithen, ettd perheen sisilld selvitddn, eikd joko ole ollut voimavaroja tai mahdollisuuksia

lahted edistimddn nuoren selviytymistd perheen ulkopuolella.

Kommunikoinnin vaikeuksista kérsivien nuorten itsendistyminen oli asia, jota kaikissa
haastatelluista perheistd ei ollut mietitty. Perheissé kylld kannettiin kovasti huolta siité,
ettd heidin lapsensa saisi aikuisenakin oman asiansa ja tunteensa kuuluviin, mutta mo-
nikaan ei ollut ajatellut lapsen itsendistd asumista niissé puitteissa kuin se hénelld olisi
mahdollista. Mielenkiintoista oli myds, ettd osassa niistd perheistd joissa kuvat olivat
olleet jossain vaiheessa kdytossd, vanhemmat kokivat, ettd niiden kdyttdminen kotona
on hankalaa ja yleisesti, etteivit he niitd tarvitsekaan lapsensa kanssa toimiessaan. He
korostivat sitd, ettd lapsen kanssa on toimittu syntymaésta asti, niin hinti on opittu ym-

martamaan.

Silti oli mielenkiintoista, ettd samat vanhemmat kuitenkin kertoivat, ettd on tilanteita,
joissa he eivdt ymmairrd, mitd lapsi yrittdd selittdd. Usein ndissé tilanteissa lapsen asia
myds jai selvittdméttd, kunnes aikojen paistd jossain muussa tilanteessa kévi ilmi mita
lapsi oli yrittdnyt selittdd. Samoin keskusteluissa kédvi selkedsti ilmi, ettd jotkut van-
ettd heiddn lapsensa kanssa tyOskentelisi uusia tyontekijoitd jotka eivét tunne heidin
lapsensa kommunikointitapoja tai puhetta. ldkkddmpien vanhempien mahdollisuudet

saada tietoa kommunikoinnin tukimahdollisuuksista ovat heikommat kuin nuoremmilla
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jo eldminpiirin kapenemisen myotid. Samoin internetin my6td nuorempien sukupolvien
on helpompi saada tietoa kisiinsd kuin idkkdampien, joilla usein ei ole mahdollisuutta

tietokoneen kayttoon.

Olen pyrkinyt tyossdni merkitseméédn kaikki kdyttdméni ldhteet asianmukaisesti ja to-
teuttamaan ajatusta “Tehdystd tyostd tyon tekijdlle kuuluva kiitos”, eli pitiméén tekijan
esilld. Materiaalin hankinnassa olen noudattanut kasityksidni luotettavista ldhteistd, eli
padasiassa kirjoja, mutta myds internetistd 10ytyvit materiaalit opinndytteind tai lisensi-
aatint0ind sekd viitoskirjoina ovat olleet tirked osa materiaaleja. Wikipediaa en ole
kayttanyt, silld en koe sitd ldhteeksi, johon voisin luottaa. Olen kdyttdnyt paljon tydssini
eri jarjestdjen internetsivujen kautta saamaani tietoa, seké ajatuksia jotka nousivat mie-

leeni puhevammaisten tulkin, Kirsti Salosen kanssa kdydyistd keskusteluista.

Ekokulttuurisen viitekehyksen myd6té tydlleni nousi haaste saada se linkitettya haastatte-
luiden tuloksiin. Koen kuitenkin onnistuneeni suhteellisen hyvin, silld kaikissa perheissi
korostui perheend selvidminen ja perheen, tai lapsen tarpeiden mukainen eteenpdin me-
no eldmissé. Kaikissa perheissd oli rivien vélistd luettavissa ne teemat joiden pohjalta
perhe-eldméaa pyoritettiin. Olen analysoinut materiaalin teemoittelemalla, kdytin samoja
teemoja kuin haastattelussa, ja materiaali olikin helppo kdyda niiden kautta lavitse. Pa-
peri kerrallaan kuvasin perheiden ajatuksia paperille, ja kokosin sen raportiksi. Omia

johtopaitoksidni perheiden vastauksista tai ihmettelyitdni olen kirjannut raporttiinkin.

Lopultakin tyon ollessa valmiina, koen, ettd kaikille ajatuksille, joita aiheesta nousee,
teki oikeastaan hyvdd muhia ne kolme kuukautta jotka olin tdissd. Nyt katsellessani ri-
vejd, tunnen kuinka se puhuu ja haluaa vaikuttaa tulevaisuudessa perheiden mahdolli-
suuksiin. Tyotd olisi mahdollista jatkaa monella eri tutkimuksella. Niistd tdrkeimpéana
voisi nostaa esiin nuorten puhevammaisten itsendistymisen tukemisen, puhevammaisten
tulkkipalvelusta tiedottamisen, tukiperhetoiminnan kehittdmisen puhevammaisten lasten
perheille sekd puhevammaisten tulkkikoulutuksen julkisuuteen nostamisen. Nama kaik-
ki edistdisivédt perheiden asiaa ja mahdollisuuksia toimia aikuistuvien lastensa tukena

kohti itsenaista elamaa.
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LIITTEET

Haastattelun kayttolupa

Péiviys

Hei,

Olen Heidi Ahola, ja teen opinnidytetyotd kommunikoinnin vaikeuksista, sekd sen vai-
kutuksista perheen arkeen. Haastattelu on teemaluonteinen, jossa kdydédén l4pi 1dheisen-

ne tilannetta tdhédn paivdén asti ja sen vaikutuksia perheenne arkeen.

Kaikki mitd haastattelussa puhumme, késitellddn luottamuksellisesti, eikd opinniyte-
tydssini tule missdin vaiheessa ilmi, keitd on haastateltu. A#nitin haastattelut, ja kun

olen kirjoittanut nauhat auki, tuhoan danitykset.

Allekirjoituksellanne annatte suostumuksenne kiyttdd haastattelumateriaalia opinniyte-

tyOssani.

Heidi Ahola, sosionomi opiskelija p.040—-7507053

Haastatteluun osallistuja

Haastatteluun osallistuja



67

Teemahaastattelurunko

1.

Millainen kommunikointivaikeus laheiselldnne on? 1ka?

2. Onko léheisellenne tehty ao. suunnitelmia ja miten ne toteutuvat?

A) Kuntoutussuunnitelma
B) Palvelusuunnitelma
C) Hoitosuunnitelma

D) Muu suunnitelma? (HOJKS; HOPS... etc. Ndmé avataan tarvittaessa )

3. Keitd ammattihenkilditd 1dheisenne asioissa tydskentelee kanssanne? Mité pal-

veluita kaytatte?

I TEEMA

Erilaisen kommunikoijan kehittyminen ja tukipalveluiden saatavuus

Miten paljon perheessd mietitddn erilaisen kommunikoijan kehittymistd itsenéi-
seksi kommunikoijaksi ja milla keinoin sitd pyritddn tukemaan?
Oletteko saaneet riittidvisti tietoa ja ohjausta erilaisista kommunikaation kuntou-

tusmahdollisuuksista? Misti tai keneltd?

II TEEMA

Kommunikoinnin tukipalveluiden toimiminen

Milla tavalla koette ammattihenkildiden tyon auttaneen perhettinne?
Mitd mieltd olette kuntoutuspalveluiden toiminnasta/sujuvuudesta? Toimiiko
ammattilaisten yhteisty0 kitkatta, vélittyvatkd tarvittavat tiedot ammattilaiselta

toiselle sopimusten mukaan?

III TEEMA

Tuki osana arkea — toimiiko?

Millaisia erityistarpeita lapsenne kommunikointivaikeus tuo perheenne arkeen?
Miten kuntoutus kohdentuu perheenne arkeen? Onko kyetty ottamaan huomioon
perheenne toiveet ja arkieldmén sujuvuus kuntoutusta suunniteltaessa ja jarjes-
tettdessa?

Mika olisi sellainen asia, joka tukisi perhettdnne entistd paremmin arjessa selviy-
tymisessi?

Onko asioita, joita haluaisitte huomioitavan paremmin jirjestettiessd palveluita?



