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1 JOHDANTO

Kommunikointih&irioitd voidaan luokitella monin eri tavoin. Yhteinen tekiji erilaisis-
sa kielen ja kommunikoinnin hdiridissa on kuitenkin se, ettd niiden takaa 10ytyy ithmi-
sid, joilla on tarve olla vuorovaikutuksessa ympéardivian maailman kanssa. Jokaisella
on oikeus kommunikoida riippumatta siitd, mitd kommunikointikeinoa hén kéyttaa
(Pulli 1995, 3). Oikeudet on ilmaistu muun muassa kommunikoinnin perustuslaissa
(Communication Bill of Rights), jonka yhdysvaltalainen the National Joint Committee
for the Communication Needs of Persons with Severe Disabilities on julkaissut vuon-

na 1992 (Kommunikoinnin perustuslaki 2007).

Jos lapsi tai aikuinen ei pysty ilmaisemaan itseddn puheen avulla lainkaan tai riittivén
hyvin ja jos hén sitten saa kdytt6onsa tukevan tai korvaavan kommunikointikeinon,
hinen eldménlaatunsa ehké kohenee. Hén voi hallita omaa eliméénsi entisti parem-
min ja kunnioittaa itsedén. (von Tetzchner & Martinsen 2000, 15.) Puhevammaisen
toiminnallinen rajoite on kuitenkin usein myds yhteiskunnallisen ympariston asettama
(Pulli 1995, 9). Ympérdivd maailma ei ole toisin sanoen tottunut kohtaamaan eri ta-
voin kommunikoivia ihmisid — on ennakkoluuloja, pelkoja, kiirettd ja piittaamatto-
muutta. Toivon voivani vaikuttaa asenteisiin tulevan tyoni ja myos timén opinndyt-

teen kautta.

Sosionomikoulutuksen erityiskasvatuksen ja vammaistydn suuntaavien opintojen alus-
ta ldhtien minua ovat kiinnostaneet erityisesti kommunikoinnin héiriét sekd puhetta
tukeva ja korvaava kommunikaatio (Augmentative and alternative communication,
AACQ). Kiinnostus johti my0s tdhidn opinndytetyohon. Kommunikointiin liittyvi opin-
ndytetyon aihe 10ytyi syyskuussa 2006. Tapasin silloin Landau-Kleffner diagnoosin
saaneen 20-vuotiaan nuoren miehen tyoharjoitteluni yhteydessé, ja noin vuoden ajan
tein tiivistd yhteisty6td nuoren sekd hénen ldhipiirinsé ja puheterapeuttinsa Pirkko
Kajanin kanssa. Alusta ldhtien tavoitteena oli keskittyd nuoren kommunikoinnin haas-
teisiin ja saada vuorovaikutukseen helpotusta AAC-kommunikaatiota hyvéksi kéytta-
en. Opinndytetyon toimeksiantaja on tamperelainen OmaPolku ry, joka tekee tyota

erityistd tukea tarvitsevien nuorten hyvéksi. Asiakkaan nimi on muutettu tekstissa.

Keskeiseksi osaksi opinnéytetydtd nousi myos ajankohtaisen, Landau-Kleffner syn-

droomasta kertovan tiedon kokoaminen, koska kyseisesté harvinaisesta syndroomasta
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ei ole olemassa merkittdvésti suomenkielistd materiaalia. Osuuden perustana on ladke-
tieteellisid artikkeleita seké asiakastani hoitaneen lastenneurologian erikoisldékarin,
Elina Liukkosen haastattelu. Opinndytetyon tarkoitus on myds kuvata lukijoille yhden
Landau-Kleffner diagnoosin saaneen ihmisen elédméntarinaa. Landau-Kleffner syn-
drooman arkisesta puolesta kertovat osiot muodostuvat nuoren ldheisesti tuntevien

ithmisten haastatteluista.

2 LANDAU-KLEFFNER SYNDROOMA

Landau-Kleffner syndrooma (LKS) on lapsuusiéssa esiintyvi, harvinainen ja vaikea
epileptinen oireyhtyma4, jolle on tyypillistd jo opitun puheen ymmértdmisen ja tuotta-
misen hdvidminen. My6s kuulohahmottaminen vaikeutuu; alkuvaiheessa lapsi ei esi-
merkiksi saata reagoida ovikellon tai puhelimen déneen. Tété oiretta kutsutaan auditii-
viseksi agnosiaksi. Auditiivisen prosessoinnin ongelmat vaikeuttavat ja hidastavat
kielen uudelleen oppimista. Syndrooman perussyy on epdselva. (Liukkonen 2007.)
William Landau ja Frank Kleffner raportoivat oireyhtymaistd ensimméisen kerran

vuonna 1957 (Smith & Hoeppner 2003, 462).

2.1  Syndrooman tunnusmerkit

Landau-Kleffner oireyhtyma ilmenee yli kahden vuoden ikéisillé lapsilla. 5—7 vuotta
on tavallisin sairastumisen iké. (Galanopoulou, Vidaurre, McVicar, Ballaban-Gil,
Shinnar, Tuchman & Moshé 2002, 185.) Tdhén aikaan perheeseen syntyy usein lisda
lapsia, ja monilla Landau-Kleffner diagnoosi onkin mydhéstynyt sen vuoksi, ettd heil-
14 epéillaéan pikkusisaruksien syntymaésté johtuvaa regressiota eli taantumista aiemmal-

ta toimintatasolta (Liukkonen 2007).

Yleensd lasten kielellinen kehitys on ollut aiemmin normaalia. Puheen kehityksen
viivettd on esiintynyt ennen oirehdintaa vain noin 13 prosentilla. (Galanopoulou ym.
2002, 185.) Hiirion mydtd puheenymmaérrys vaikeutuu, mikd yleensd ilmenee siten,
ettei lapsi reagoi kehotuksiin tai kieltoihin. My®&s kaiken muun auditiivisen materiaa-
lin ymmértdminen voi tuottaa vaikeuksia. Kun reagointi kaikkiin d4niin on poikkea-

vaa, yleensd my0s puheen tuottamisen ongelma on jo hyvin selvi. Jos lapsi ei saa kuu-



lokanavan kautta kehityksen kannalta olennaisia impulsseja, puheen tuottaminen jai

luonnollisesti jalkeen. (Liukkonen 2007.)

Tarked diagnoosin kriteeri on EEG:n eli aivosdhkokayrin poikkeavuus. Poikkeavuus
tarkoittaa sitd, ettd EEG-kéyréssd ndkyy normaalista poikkeavan sdhkoisen toiminnan
aiheuttamia muutoksia, niin sanottuja piikkejé tai piikkihidasaaltoja. (Liukkonen
2007.) Sdhkdinen hiirié havaitaan 1dhinni takaohimolohkon alueella yleensd molem-
missa aivopuoliskoissa (Smith & Hoeppner 2003, 465). Aivojen sdahkdinen hdirid saat-
taa ndkyi valveellakin, mutta unen aikaisessa EEG:ssé on aina poikkeavuutta. Juuri

tama hairio aiheuttaa potilaan aivoissa toiminnallisia hdirioitd. (Liukkonen 2007.)

Poikkeavuuden laatu voi olla hyvin vaihteleva; aivoissa on usein monin paikoin itse-
ndistd epileptistd purkaustoimintaa, mutta seurauksiltaan vakavinta on jatkuva unen
aikainen purkaustoiminta eli CSWS (the syndrome of Continuous Spike and Waves
during Slow-sleep), johon liittyy muun muassa lapsen taitojen taantuminen (Liukko-
nen 2007). ILAE (International League Against Epilepsy) ja WHO (World Health
Organization) luokittelevat LKS:n ja CSWS:n erillisiksi oireyhtymiksi, vaikka niilld
epileptisilld syndroomilla on paljon yhteisid ominaispiirteitd (Smith & Hoeppner

2003, 462).

Koska Landau-Kleffner oireyhtymaéén liittyy aina aivosdhkokdyrédn poikkeavuus, syn-
drooma luetaan epileptiseksi oireistoksi ja prosessiksi, vaikka kaikilla diagnosoiduilla
ihmisilld ei ole varsinaisia epilepsiakohtauksia. Epileptinen prosessi aiheuttaa kuiten-
kin taitojen taantumista ja kehityksen hidastumista, vaikka epilepsiakohtauksia olisi
véhin tai ei lainkaan. (Liukkonen 2007.) 70—80 prosentilla LKS-potilaista on vahin-
tadn yksi epilepsiakohtaus. Useimmiten heilld on diseen aikaan ilmenevid niin sanot-
tuja yleistyvid tajuttomuus-kouristuskohtauksia tai poissaolokohtauksia. (Ga-

lanopoulou ym. 2002, 185.)

Kielen kehittyminen on ihmisen kognitiivisen kehityksen, kuten tarkkaavaisuuden,
havaitsemisen, muistin ja ajattelemisen, perusedellytys. Jos aivojen sdhkoistd purkaus-
toimintaa ei saada hallintaan, myds kognitiiviset taidot voivat kielellisten taitojen
ohella véhitellen jadda jalkeen. Sdhkdinen hdirid nimittdin kuluttaa jatkuvasti kehityk-
sen eteenpdin viemiseen tarvittavaa kapasiteettia; aivojen tietyn alueen toimintakyky

ikdén kuin palaa loppuun eikd kehityksen palautuminen normaalille tasolle voi enéa



tapahtua, vaikka sdhkoinen hiirid poistuisikin. (Liukkonen 2007.) Kognitiivisia héiri-
0itd on suunnilleen kahdella kolmesta potilaasta. LKS:n yhteydessé esiintyy lisdksi
levottomuutta, kdytdshéirioité ja ajoittaista aggressiivisuutta. (Galanopoulou ym.

2002, 185.)

2.2 Hoito ja kuntoutus

Hoidon ja kuntoutuksen kannalta epileptisen prosessin hillitseminen on ensisijainen
asia. Hoidossa on kaksi linjaa: tavallinen epilepsialdikitys ja kortisonihoito. Yleensa
hoito aloitetaan tehokkaalla epilepsialddkitykselld. Jos potilaan tilanteessa ei tapahdu
selvad kohentumista parin kuukauden aikana, aloitetaan nopeasti suun kautta annetta-
va kortisonihoito. Annokset ovat hyvin suuria 1,5—-2 kuukautta. Annosta vihennetdin

véhitellen, mutta kortisonildékitys saattaa jatkua parikin vuotta. (Liukkonen 2007.)

Muita maailmalla kdytettyja hoitovaihtoehtoja ovat epilepsiakirurgia ja suonen sisii-
sesti annettava immunoglobuliinihoito. Immunoglobuliinihoito perustuu kortisonihoi-
don tavoin epéilyyn siité, ettd Landau-Kleffner syndrooma johtuu autoimmuunireak-
tiosta tai tavallisen infektion laukaisemasta jilkitautireaktiosta — aivot ikdén kuin al-
kavat reagoida itseddn vastaan. Muita mahdollisia immunologisia sairauksia ovat
muun muassa MS-tauti ja reuma. Ndidenk&én sairauksien perussyntymekanismia ei

vield tunneta. (Liukkonen 2007.)

Epilepsiakirurgiaa hyddynnetiin tavallisimmin silloin, kun epilepsiapotilaalla on jat-
kuvia kohtauksia lddkehoidosta riippumatta ja kuvantamalla on 16ydetty aivoista poik-
keava paikka, jonka tiedetdén aiheuttavan epilepsian. Lapsipotilailla leikkausta harki-
taan joskus my®ds silloin, kun kohtauksia ei ole paljon, mutta lapsella on jatkuvaa ai-
vosdhkokayrissd ndkyvad purkausta ja / tai kognitiivisten taitojen taantumista. (Liuk-

konen 2007.)

Landau-Kleffner potilailla sihkodinen hiirié on paikannettu ldhelle kuuloaivokuorta

sekd kasvojen ja puheen motoriikan séételyalueita. N4itd alueita ei voida poistaa aihe-
uttamatta suuria lisdvaurioita. USA:ssa on kuitenkin kehitetty tekniikka, jossa aivojen
pintaa kisitelldan katkaisemalla aivojen kuorikerrosten vaakasuoria hermoratoja. Pin-

taviiltoja tehddén muutaman millimetrin vélein, ja késiteltdva alue saattaa olla useita



nelidsenttimetreji laaja. Eldinkokeissa on osoitettu, ettd aivojen sdhkdisti hiiridtoi-
mintaa vilittdvat hermoverkostot kulkevat aivojen pinnan suuntaisesti, kun taas erilai-
sia toimintoja, kuten liikkkumista, sddtelevit hermoradat menevit suoraan pinnalta ai-

vojen sisdosiin. (Liukkonen 2007.)

Jotta hoito olisi kokonaisvaltaista, alusta asti mietitddn myds, kuinka kommunikaatiota
voitaisiin tukea. Kuntoutuksen ideointi tulee olla yksilollistd, koska jokaisella Landau-
Kleffner potilaalla on erilaisia haasteita. AAC-kommunikaatiokeinon etsiminen aloite-
taan yleensd viittomilla seké kuvilla. Ndiden menetelmien kdyton motivoiminen on
tarkedd, koska kodin tutut vuorovaikutustilanteet sujuvat usein niin hyvin, ettd mene-
telmien ajatellaan olevan tarpeettomia. Lapsi ei kuitenkaan opi uutta ilman omaa kiel-

té ja késitteistod. (Liukkonen 2007.)

2.3  Ennuste

Epilepsiakohtauksia ei esiinny yleensa 15 ikdvuoden jédlkeen, mutta puheen ymmarti-
misen ja tuottamisen palautumisessa on suurta vaihtelua (Galanopoulou ym. 2002,
186). Osan taidot jaédvit ikédtasoaan varhaisemmalle tasolle, ja osa oppii kommunikoi-
maan mukautetusti omalla puheella. Suurimmalla osalla esiintyy siis eriasteisia kielel-
lisid ja oppimisen erityisvaikeuksia, vaikka epileptinen prosessi on saatu hallintaan.
Téydellinenkin toipuminen on joskus mahdollista. (Liukkonen 2007.) Kielellinen il-
maisu palautuu normaaliksi alle puolella LKS-ihmisistd. Ennuste saattaa riippua aivo-
jen sdhkdisen hdirion kestosta; mitd nopeammin aivojen sihkodinen hiirio saadaan
hallintaan, sitd parempi on usein myd6s ennuste. Lisdksi hdirion puhkeamisen ajankoh-
dalla ndyttéisi olevan vaikutusta. (Galanopoulou ym. 2002, 186.) Jos aivot ovat séh-
koisen héirion alkaessa kriittisessé kielen kehityksen vaiheessa, tarkeiden hermover-
kostojen muodostuminen vaarantuu ja oppiminen heikkenee. Varhaisella i4lla alkanut
oirehdinta aiheuttaa siis enemmaén haittaa kuin myéhemmin puhjennut LKS. (Liukko-

nen 2007.)

3 LANDAU-KLEFFNER SYNDROOMA JA MARKUS



Asiakas on aina nihtdva kokonaisvaltaisesti, joten ammattilaisen on otettava huomi-
oon hénen eldméntilanteensa ja kdsitysmaailmansa (Malm, Matero, Repo & Talvela
2004, 412). Ekologisen nikemyksen mukaan asiakkaan tilannetta on tarkasteltava
osana toimintaympéristoji; asiakkaan ymparilla on ekologisia kehid, joista sisin koos-
tuu esimerkiksi sukulaisista, ystavistd, koulusta, tyOpaikasta ja asiakkaan kanssa tii-
viissé yhteisty0ssé olevista ammattilaisista (Malm ym. 2004, 53). Kéytin opinniyte-
tyOprosessin aikana paljon aikaa Markuksen toimintaympéristdjen ja eldminkaaren
tarkastelemiseen. Seuraavissa kappaleissa Markuksen ldheiset ihmiset kertovat Lan-

dau-Kleffner syndrooman vaikutuksista Markuksen eldméén.

Aidin muistikuvien mukaan Markus oli nelivuotiaaksi saakka terve, kasvava ja kehit-

tyvé lapsi; puheen tuottaminen oli normaalia ja alkoi aivan normaalissa i4ssé.

Ennen sairastumista Markus puhui ihan normaalisti, ja oli sellainen vil-
kas ja energinen poika, jolla oli tosi vilkas mielikuvitus. Joskus meit&
hymyilytti ja ihmetytti, kun han kuvaili jotain. Kun oltiin soutamassa me-
relld, niin Markus saattoi sanoa: ’&iti, katso tuo kivi on aivan kuin su-
kellusvene”. (Markuksen &iti 2007.)

Markus on nelilapsisen perheen toinen lapsi. Kun pikkusisko oli noin kymmenen kuu-
kauden ikédinen, Markus alkoi kéyda hiljaiseksi ja hajamieliseksi. Markus ei esimer-
kiksi vastannut hénelle esitettyihin kysymyksiin. Markuksen kuulossa ei tutkittaessa
16ytynyt vikaa. Neuvolassa ajateltiin, ettd Markus on taantunut ohimenevasti pik-

kusiskonsa syntymén vuoksi.

Mutta sitten véhitellen lauseet kavi lyhkaisiksi ja kaikki sanat alkoi ka-
dota tai k&antya toisinpdin, esimerkiksi valo-sana oli lavo. Samalla
Markus rapsytti silmidan lahes jatkuvasti. Me juostiin korvalaakarilla,
lastenladkarilla ja neuvolassa, ja ma kerroin aina kaikille, ettd Markus
rapsyttaa silmidankin niin kummallisesti, mistahan se johtuu. Kaikki sa-
noivat vaan, etté ihminen saattaa ihan tavan vuoksi rapsyttaa silmiaan.
Oli hirved olo, kun kukaan laakari ei ottanut oikein tosissaan. (Markuk-
sen &iti 2007.)

Perheneuvolasta kirjoitettiin viimein 1&hete foniatrian poliklinikalle, ja hoitavalla fo-
niatrilla oli sattumalta aiemmin ollut vastaavanlainen potilas. Hin sanoi perheelle en-
simmadistd kertaa sanan epilepsia ja sen, ettd Markuksella saattaa olla Landau-Kleffner
syndrooma. Hén kirjoitti lahetteen Tampereen yliopistollisen sairaalan (TAYYS) las-

tenneurologian osastolle.



Ennen sairaalaan kutsumista Markus sai epileptisen tajuttomuus-kouristuskohtauksen,
jolloin Markus vietiin suoraan neurologian poliklinikalle. Markuksella todettiin
CSWS tyyppinen EEG-muutos. Myo6s kummallinen silmien rapsyttely selvisi; Mar-
kuksella oli ollut epileptisid poissaolokohtauksia. Sairaalassa aloitettiin heti vahva
ladkitys aivojen sdhkoisen purkauksen estdmiseksi. Deprakine oli ensimmaéinen ko-
keiltava ladke. Aluksi ladkarit olivat toiveikkaita, koska 70-luvulla kahdella potilaalla
oli ollut vastaavanlaista oirehdintaa, ja Deprakine oli tuolloin auttanut. Markusta pe-
rinteinen epilepsialdikitys ei kuitenkaan auttanut. Myos tdysin uusia ladkkeiti kokeil-

tiin hyodytta.

Kohtauksia oli niin tihedsti ja niité purkauksia oli niin paljon, ettd Mar-
kus ei pystynyt lopulta kdvelem&an eika nielemaéan ja oli vaipat. Han oli
ihan semmoinen kannettava ja tuntui olevan ihan toisessa maailmassa.
(Markuksen aiti 2007.)

Viimeisend hoitokeinona TAY S:ssa kokeiltiin anestesiaa, jolloin Markus nukutettiin
noin viikon ajaksi. Nukutushoito ei ole endd kdytossda minkdinlaisessa epilepsiahoi-
dossa, koska on todettu, ettd siitd ei ole pysyvéa hyotya (Liukkonen 2007). Markuk-
senkaan tapauksessa nukutus ei auttanut, vaan Markus siirrettiin Helsingin seudun
yliopistolliseen keskussairaalaan (HYKS). Sielld niin sanotut bentsodiatsepiiniladk-
keet alkoivat tehota véhitellen, ja pahin tilanne epilepsian suhteen alkoi helpottaa.

Sairauden kanssa toimeen tuleminen ei kuitenkaan ollut mutkatonta.

La&kkeet auttoivat joksikin aikaa. Mutta laéke piti purkaa aina pois niin,
etté se poistui aivoista, ja sitten sen laékkeen pystyi taas ottamaan uu-
destaan kayttoéon. Ainoa ladke, joka auttoi oli Rivatril, mutta siind oli se
huono puoli, etta siitd meni teho aina aika ajoin. Ne valit, kun Rivatril
oli pois, mentiin kortisonihoidoilla. Kortisonihoidot oli kauhean raskai-
ta... (Markuksen &iti 2007.)

HYKS:sséd mietittiin my0s leikkaushoidon vaihtoehtoa, mutta leikkaukseen ei uskal-
lettu ryhtya ilman perusteellista teknistd tietdimysté ja kokemusta. Teknisen osaamisen
lisadnnyttya leikkausta vield harkittiin, mutta paddyttiin siithen, etti Markukselle ei
endd olisi ollut suurta hydtyé toimenpiteestéd. Epilepsia kuitenkin pysyi suhteellisen
hyvin hallinnassa lddkkeiden avulla, ja puheen ymmartdmisen ja tuottamisen ongel-

miin leikkaus ei olisi luultavasti enédi siind vaiheessa auttanut.



Markuksen epilepsiakohtaukset eivét loppuneet syndrooman ennusteen mukaisesti
murrosidssd, vaan epilepsia on ollut suuri osa Markuksen eldmii suunnilleen taysi-
ikdisyyteen saakka. Nykyédan hénelld on edelleen l4ékitystd, mutta varsinaisia kohta-

uksia ei ole ollut muutamiin vuosiin.

Jos ajatellaan Landau-Kleffner lapsia kaiken kaikkiaan isona ryhména,
niin Markuksen kohdalla tdma epilepsian nakyvén osa eli kohtauksien ja
sen jatkuvan aivojen purkaustoiminnan tuomat toimintaongelmat on ol-
leet hirvedn paljon suuremmat kuin yleensa. Kenelldk&an meillé hoidos-
sa olleista potilaista ei ole ollut néin vaikeata epilepsiaa kuin Markuk-
sella on ollut. (Liukkonen 2007.)

4  TOIMIVA VUOROVAIKUTUS JA KOMMUNIKOINTI

Vuorovaikutus on viestin siirtdmistd yksiloltd toiselle (Granlund & Olsson 1994, 17).
Vuorovaikutuksen mahdollistavat seuraavat nelja elementtii: viestin 1dhettéja, viestin
vastaanottaja, molemminpuolinen aikomus kommunikoida seké yhteinen kommuni-
kointikeino (Kuder 1997, 6—7). Toimivan vuorovaikutuksen perustana on, ettd kaksi
ithmisté on viestintétilanteessa toisilleen l4snd, ja molemmat todella haluavat jakaa
kokemuksiaan ja ajatuksiaan toistensa kanssa. Toimivan vuorovaikutuksen syntymi-
sessd ja sen eteenpéin viemisessd molemmilla osapuolilla on térked, tasa-arvoinen
rooli; kumpi tahansa voi aloittaa vuorovaikutuksen ja lopettaa sen halutessaan. (Tietoa

vuorovaikutuksesta 2007.)

Vuorovaikutukseen liittyy myos kommunikaation késite, joka késittdé seké sanatto-
man etté sanallisen viestinnin (Kauppila 2005, 19). Kommunikointi on vastavuoroista
toimintaa, jossa molemmat osapuolet toimivat vuorotellen joko viestin ldhettdjina tai
vastaanottajina. Kommunikointi siséltdé seka tiedostettuja ettd tiedostamattomia vies-
tejd. Tiedostamattomia viestejd ovat usein sanattomat viestintékeinot, kuten ilmeet,
eleet, kehon asennot ja ihmisten vilinen fyysinen etiisyys. (Huuhtanen 2005, 12.)
Sanallinen kommunikointi eli puhuminen on ihmiselle tyypillisin kommunikoinnin

muoto (von Tetzchner & Martinsen 2000, 20).

Kommunikointi voidaan jakaa myos esikielelliseen, kielelliseen ja puhekommunikoin-
tiin. Esikielellisiin ilmaisuihin kuuluvat ihmisten luonnolliset reaktiot, toimintosarjat

ja signaalit, jotka perustuvat olemuskieleen eli eleisiimme ja ilmeisiimme. Kielellisis-
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sd ilmaisuissa kéytetddn symboleja; tietty esine, asia tai laajempi asiakokonaisuus il-
maistaan yhteisesti sovitulla tavalla. (Tietoa kommunikoinnista 2007.) Puhekommu-
nikointi vaatii onnistuakseen aivotoiminnan ja lihaksiston hienovaraista ja tarkkaa

yhteistyotd. Téstd syystd puhe on myds hyvin haavoittuvainen kommunikoinnin muo-

to. (Huuhtanen 2005, 13.)

5 AAC-KOMMUNIKAATIO

Puhetta tukeva ja korvaava kommunikointi (Augmentative and Alternative Com-
munication) merkitsee sitd, ettd puhutun kielen tdydennykseksi tai korvikkeeksi kéyte-
tddn muita kommunikoinnin muotoja (von Tetzchner & Martinsen 2000, 20). AAC
siséltda késitteend kéyttdjén, jolla on kommunikointiin liittyvid haasteita, vélineen eli
kiytetyn kommunikointikeinon sekd ympériston, johon kuuluvat niin ihmiset kuin
fyysinen ympéristokin ja jossa vuorovaikutus tapahtuu (Huuhtanen 2005, 14). Toisi-
naan kiinnitetéédn liikaa huomiota kommunikoinnin apuvélineeseen — varsinkin, jos
kyseessd on huipputekniikan apuviline — jolloin vaarana on, ettd varsinainen apuvali-

neen kaytto ja kdyton harjoitteleminen jaa véhaiseksi (Kuder 1997, 254).

Puhetta tukeva kommunikointi tarkoittaa sitd, ettd puheen rinnalla kiytetdan puhetta
tdydentdvid kommunikointimenetelmid. Puhetta korvaavaa kommunikointia kéytetdin
yleensa silloin, kun ihminen kommunikoi suorassa vuorovaikutustilanteessa muilla
keinoilla kuin puheella. Toisaalta korvaavan kommunikoinnin muotojen harjoittami-
sen tarkoituksena on myds edistéd ja tdydentdd puheilmaisua. (von Tetzchner & Mar-
tinsen 2000, 20.)

Puhetta tukevat ja korvaavat kommunikointikeinot jaotellaan olemuskieleen, viitto-
miin, blisskieleen seki esineiden, kuvien ja graafisten merkkien kaytto6n kommuni-
koinnissa (Kommunikointikeinot 2007). Olemuskieleksi voidaan kutsua niité esikie-
lellisid viestintdkeinoja, joihin kuuluvat esimerkiksi ilmeet, eleet, ddnensévyt, osoitta-
minen, toiminta sekd kehon asennot (Olemuskieli 2007). Jollakin henkil61la jokin
edelld mainituista keinoista viestid saattaa olla padasiallinen kommunikointikeino,
toisella taas laajemman kokonaisuuden osa (Opas kommunikoinnin mahdollisuuksiin

2003).
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Tukiviittomisella tarkoitetaan viittomakielen viittomamerkkien kayttod siten, ettd niil-
14 tuetaan samanaikaista puhumista tai puheen tapailua. Viittomakieleen liittyvat
sddnnot ja rakenteelliset seikat jitetddn pois. Lauseen avainasemassa olevat viittomat

esiintyvit lausejarjestyksessd puhekielen mukaisina. (Huuhtanen 2005, 26.)

Kuvia ja graafisia merkkejd ovat esimerkiksi PCS-kuvat (Picture Communication
Symbols). Ne ovat yksinkertaisia dériviivapiirroksia, ja niiden yli- tai alapuolelle on
kirjoitettu niiden merkitysvastine. Suurimpana etuna tissé graafisessa merkkijarjes-
telméssd on merkkien suuri méaré. (von Tetzchner & Martinsen 2000, 31.) My®ds piir-
roksia ja valokuvia kdytetdin yleisesti graafisen kommunikoinnin muotona (von

Tetzchner & Martinsen 2000, 35).

AAC-kommunikaatiota voidaan jakaa avusteiseen ja ei-avusteiseen seké toisesta riip-
puvaan ja itsendiseen kommunikointiin. Jako avusteiseen ja ei-avusteiseen kommuni-
kointiin kuvaa sitd, miten kommunikoija tuottaa ilmaisussaan kayttdménsd merkit.
Avusteisessa kommunikoinnissa merkit valitaan fyysisesti erillddn kdyttdjastd. Tahdn
ryhméaén kuuluvat esimerkiksi tietokoneet ja muut kommunikoinnin apuvélineet. Ei-
avusteisessa kommunikoinnissa merkit tuotetaan itse esimerkiksi viittoen. Toisen
avusta riippuvan ja itsendisen kommunikoinnin vélinen jako liittyy siihen, miten
kommunikoinnin muotoa kiytetdédn ja miké on keskustelukumppanin osuus. Toisen
avusta riippuva kommunikointi tarkoittaa sité, ettd kommunikoija on sen varassa, mi-
ten toinen ihminen kokoaa yhteen ja tulkitsee viestin. Itsendinen kommunikoija taas

muotoilee viestin kokonaan itse. (von Tetzchner & Martinsen 2000, 21-22.)

6 MARKUKSEN KOMMUNIKOINTI

Lapsuudesta ldhtien ja ldpi koko eldméin ajan itsensé ilmaiseminen on tirkedd. TAma
kyky liittyy tiiviisti yhteen ihmisen itsendisyyden, itsekunnioituksen ja omanarvon
tunteen kanssa. Se, ettd ihminen voi piti4 itsedén itsendisend, muiden kanssa tasa-
arvoisena yksilona, liittyy kiintedsti sithen, ettd han pystyy kertomaan, mitd hénelld
itsellddn on mielessdén. Jos ihminen ei pysty ilmaisemaan itsedén tai ilmaisussa on
suuria vaikeuksia, on vaarana sosiaalisen yhteison ulkopuolelle jadminen ja vieraan-

tuminen. (von Tetzchner & Martinsen 2000, 15.)
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Sairastumisen jalkeen Markuksellahan ei ollut ollenkaan sanoja, se oli
vain sellaista aéntelyd. Kun ulkoiltiin ja kuljettiin yhden koulun ohi, sii-
n& oli aidassa reikd, ja mé& aina toistin, ett& tuo aitakin on rikki. Sitten se
ensimmainen sana sairastumisen jalkeen tuli yhtend paivand, kun siita
ohi mentiin. Se oli sana ”’rikki”’. Silla sanalla on vahan symboliarvoa-
kin; Markuskin oli jotenkin rikkoutunut. Hieman my6hemmin tuli yksit-
taisia sanoja, joita Markus alkoi toistamaan. Kommunikointi ei ollut
enaa pelkkaa aantelya, vaan sinne tuli sanoja joukkoon. (Markuksen 4iti
2007.)

Markus sai Landau-Kleffner diagnoosin ollessaan 5-vuotias. Puheterapia ja tukiviit-
tomien kotiopetus alkoivat heti diagnoosin saamisen jélkeen, ja alkuvaiheessa Mar-
kuksen puhe léhti kehittymdén silloisen puheterapeutin lausuntojen mukaan hyvin;
hin matki sanoja ja dénid, ja omalaatuista kommunikaatioyritysti tapahtui myos elein,
viittomamerkein seka piirtden. Keskittyminen oli kuitenkin todella vaikeaa. Tassé
vaiheessa epileptisid kohtauksia oli usein, ja pitkit sairaalajaksot aiheuttivat taukoja
terapiaan. Liséksi kohtausten jilkeen oli havaittavissa selkedd puheen ymmaértdmisen

ja tuottamisen taantumista.

Sanoissa oli adnnevaihtumia; myrkky on ’kyrmy”” eli tamén tyyppisia
sanoja. Sitten, kun sitd oppi kuuntelemaan, sielté sai aina jotakin irti, ja
me paastiin keskustelussa ikaan kuin eteenpéin. (Kajan 2007.)

Néin Markuksen nykyinen puheterapeutti Pirkko Kajan kuvaa Markuksen puhetyylia.
Hén aloitti tydskentelyn Markuksen kanssa kuusi vuotta puheterapian alkamisen jél-

keen.

Ensin lahdettiin ympériston aénista liikkeelle, ja sitten kuunneltiin sano-
ja ja sitten samantapaisia sanoja. Ympariston aéanet ja sanaerottelut me-
ni, mutta sitten heti, kun mentiin sinne samantapasten sanojen puolelle,
niin alkoi ollakin jo vahan vaikeampaa. Siina selvasti nakyi, ettd Mar-
kuksen oli kauhean vaikeaa erottaa, ettéd sanonko ma nyt tukka vai sukka
vai kukka vai Jukka. (Kajan 2007.)

Auditiivisten harjoitusten tarkoituksena oli nimenomaan pureutua auditiiviseen ag-
nosiaan eli kuulohahmottamisen haasteisiin. Markuksella on hyvé visuaalinen hahmo-

tuskyky, joten kuvia kiytettiin harjoitusten tukena.

Koko ajan on ollut visuaaliset menetelméat mukana, eli silloin, kun ollaan
esimerkiksi tehty kuunteluharjoituksia, niihin on aina liittyneet kuvat.
Jos kuvat otettiin pois, Markus ei hahmottanut oikeastaan mitaan. (Ka-
jan 2007.)
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My0s piirtiminen on ollut Markukselle vahvuus ja tirked arjen apuviline. Markuksen
kéyttdimaa piirtdmistyylid voisi luonnehtia niin sanotuksi pikapiirtdmiseksi (Quick
Drawing Communication System). Menetelmé toimii varsinkin niiden puhevammais-
ten asiakkaiden kanssa, joilla on hyvé visuaalinen hahmotuskyky. Nopea piirroskuva-
kommunikointi on hyvi keino tilanteeseen, jossa keskustelukumppanilla ei ole muita
vilineitd ilmaista asiaansa. (Nopea piirroskuvakommunikointi 2007.) Tarvitaan vain

paperi, kyné ja vuorovaikutustilanne.

Seuraava esimerkki kertoo erddstéd vaikeasta tilanteesta, joka selvitettiin paperia ja
kynéa hyviaksi kiyttden. Toisaalta esimerkistd nikyy, kuinka vaikea puheen ymmar-
tdmisen ongelma Markuksella on. Kyse on Markuksen ja hénen peruskoulunsa vara-

rehtorin kesken kéydystd kuvakeskustelusta Markuksen ollessa 9-vuotias.

Markus tuo kouluun hienon sveitsildisen linkkuveitsen. Han on selvasti
kovin ylped siité ja esittelee sen eri ominaisuuksia. Paheksun hieman
veistd ja varoitan terdvasta terastd. Markus esittéaa (piirtda kuvan) pita-
vansa veista aina suljettuna. Laitamme veitsen yhdessa Markuksen rep-
puun.

Valitunnilla veitsi ilmestyy kuitenkin yllattden pihalle. Pihalla ollut opet-
taja ottaa veitsen hanelta pois, selittdd (puhuen) sen olevan vaarallinen
ja laittaa veitsen avustajan taskuun. Markus on suunniltaan. Han ly6 ja
potkii opettajaa, joka ei saa poikaan tolkkua. Tullessani pihalle Markus
syoksyy luokseni silmét leimuten ja lahtee opettajan luo antamaan ha-
nelle selkdéan tdman ’varastettua’ hanen veitsensa. ’Paa poikki’ viittoo
Markus. Raahaamme opettajan kanssa raivoavan pojan sisélle, ja jaan
selvittdamaan asiaa. Piirran kuvan, jossa vedan hapannaaman paalle
rastin ja osoitan Markusta. Markus parahtaa itkuun, ja alamme piirtaa.

MARKUS VASTAA T OPEN " 4R okl VA
nLisi Rufood
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Alla on kuva opettajasta. Raivokas rasti syddmen paalle ja opettaja hau-
taan. Ei saa varastaa, silla siita joutuu vankilaan kasiraudoissa.

Paa poikki, viittoo Markus. Opettaja hautaan ja kukkia kummulle. Opet-
tajan sielu lentaa lokkina.

Haen opettajan sisélle ja selitdn Markuksen luulevan opettajan ottaneen
veitsen itselleen. Veitsi palautetaan hénelle ja vaaditaan sen laittamista
takaisin reppuun. Opettaja piirtad Markukselle hyytavan kuvan pojasta,
joka kaatuu puukon terdan ulkona juostessaan. Kokeilemme vield, kuin-
ka teréva ter& on. Markus rauhoittuu, mutta uhmailee vield opettajalle.
Vaadin hanelta sovintoa. Naytan hanelle opettajan olevan minun kave-
rini; kattelemme ja seisomme kasikynkkaa. Markus katsoo pitkin nenan-
vartta, mutta kai on pakko; opettaja ja Markus vaihtavat miehekkaat
kattelyt. Han kuitenkin tarraa opettajaa hihasta ja alkaa taas piirtaa.
Syntyy vetoava loppu koko suurelle katastrofille! Myéhemmin luokassa
sydan pitaa kuitenkin nitoa, ettei opettaja saisi viimeista sanaa.
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Markuksen piirrokset syntyvat nopeasti. Niill& on kuin puheen rytmi ja

ilme aina sen mukaan, kuinka kasi lentda viivaa tehden. Han jopa ryos-
taa paperin, kun yritén vastata hanelle piirtaméalla. (Markuksen perus-

koulun vararehtori 2006.)

Markus toi kokemansa vaikeudet usein mukanaan myds puheterapiaan. Varsinaista

terapiaa ei voitu aloittaa ennen kuin pdivén ikévit tapahtumat oli selvitetty.

Itse asiassa ndma vaikeimmat hetket, kun hén on ollut huonolla tuulella,
kiukkunen tai harmissaan jostain, ei ole saanut jotain tai ei ole paassyt
jonnekin, ne on ollut meilla kommunikatiivisesti kaikista parhaita tilan-
teita. Han on ollut niin vihanen, ettd han on keinolla mill& hyvansa pyr-
kinyt sen mulle selittdm&an. Ja siin& on nakynyt myds sen kommunikaa-
tion monipuolisuus, etta sitten kun ei pysty sanomaan, niin keksii kylla
kaikenlaisia muita keinoja tilalle. - - Ei paasty tekem&an sitd, mitd ma
olin ehk& kunnianhimoisesti suunnitellut, mutta tehtiin ehk& jotain pal-
jon tarkeampaa. (Kajan 2007.)

Markuksella on ollut kdytossdédn laaja kirjo kommunikoinnin apuvélineitd. Ensimmai-
send yritettiin koota PCS-kuvia, joita Markus olisi voinut kdyttdd esimerkiksi ostoksil-
la. Néiden kuvien kaytto jai Markuksella kuitenkin kovin véhiiseksi; hén ei suostunut
kuljettamaan kuvakansiota mukanaan. Ainoastaan PCS-kuvin koottu paivéjérjestys oli
pidempéén aktiivisemmassa kéytossd. Sittemmin my0s kalenteri on jadnyt kokonaan

pois kéytostd, koska Markus kokee, ettd PCS-kuvat ovat lapsellisia.

Markus haluaa olla sen nakéinen kuin kaikki muut saman ikéiset pojat.
Jos sa vetdiset kaupungilla esiin jonkun kuvakansion, se ei sovi hanen
imagoonsa. (Kajan 2007.)

Liséksi Markuksella on ollut kokeilussa Cheap talk -laite, johon &énitettiin sanoja tai
lyhyitd lauseita viestid vastaavien kuvien alle sekd Babar-laite, koodinlukija, johon
pystyi myds nauhoittamaan sanoja. Babar toimi vain koulussa tiukan ohjauksen alla,

kotona se muuttui 1dhinné leikkikaluksi.
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Kaikki ndméa apuvalineet on ollu Markukselle sellaisia leikkikaluja ja
naputeltavia laitteita. Ei han oikeastaan ole niista innostunut. (Kajan

2007.)

Pari vuotta sitten Markukselle suositeltiin Grid-nimistd kommunikaatio-ohjelmaa ja
kannettavaa tietokonetta. Tikoteekista annettu kannettava jéi kdyttoon Markukselle,

mutta Grid-ohjelma ei ollut toimiva apuvéline.

Markus on taitava monissa asioissa, mutta ndissa ohjelmissa pita asiat
rakentaa jotenkin niin monimutkaisesti, etté se ei oikein sovi... Kun vai-
keita tilanteita tulee, on aika turhauttavaa lahted hakemaan kannettavaa
ja sielta sitten sita osiota, jossa kerrotaan, miltd musta nyt tuntuu, kun
kiukku on jo paalla. Markuksen kommunikaatiokeinon pitaisi olla jolla-
kin tavalla ’tassa ja nyt”’, mahdollisimman nopeasti. - - Hanell& on siel-
14 tietokoneella omia juttuja, omia valokuvia ja muita kuvia netista haet-
tuna. Han pystyy niiden avulla kavereilleen véhan kertomaan, mista han
tykkad, mité han haluaisi ehka tehda ja mihin haluaisi mennd. (Kajan
2007.)

Myo0s kdnnykka on ollut Markukselle tirked kommunikoinnin apuvéline. Markus
kéyttad aktiivisesti kinnykan kamera-, videokamera- ja nauhoitustoimintoja. Aluksi
ongelmana oli kinnykén vahdinen muistikapasiteetti, mutta ongelma ratkesi yksinker-

taisesti kannykkéa vaihtamalla.

Kéannykall&a voi kaupungilla kulkiessaankin esimerkiksi nayttaa valmiita
viesteja, ottaa kuvia tai nayttaa kuvaa... Paras esimerkki on se, kun le-
vya mentiin hakemaan kaupasta, ja aiti ei tiennyt, mik& on levyn nimi.
Markus pisti puhelimesta nauhoitetun musiikin soimaan, ja myyja sanoi
’al, sitéd sa tarkoitat™ ja meni hakemaan levyn. (Kajan 2007.)

Markuksen yksilopuheterapia loppui pari vuotta sitten, koska Markus kieltiytyi teke-
maéstd puheharjoituksia. Puheterapia kulkee kuitenkin rinnalla tarvittaessa. Jos Markus
tulevaisuudessa suostuu, harjoituksia voitaisiin jatkaa, koska Markuksen puhe on ke-
hittynyt selvésti parin vuoden sisilld; oikein muodostettuja sanoja ja lyhyité lauseita

on ilmaantunut lisda.

Nyt tulee jo lyhké&sia lauseita, ja kukaan ei oikein tied&, paljonko Markus
ymmartad puhutusta. Osaa kylla yhdistaa asioita hirvean napparasti.
Jos ajattelee, mika on hyvaa Markuksen kommunikoinnissa, niin kylla
Markus perusasiat saa selville ja on hirvean sitked ja sinnikas, kayttaa
ilmeitd ja eleitd ja piirtdmista ja koko kroppaansakin. - - Mutta edel-
leenkin on todella vaikeata. Kun on kakskymmenta vuotias komea nuo-
rimies ja tytdt on kiinnostuneita, pitéisi pystya tytdille sanomaan kaiken-
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laista sellaista, mita tytot yleensa haluaa kuulla. Ja sitten ei pystyk&aan,
niin... Ne on hirvedn vaikeita asioita. (Markuksen 4iti 2007.)

Markuksella on esiintynyt vuosien varrella levottomuutta, keskittymisen puutetta, ala-
kuloisuutta ja aggressiivisuuttakin. Lidkkeiden sivuvaikutusten ja kognitiivisten héiri-
Oiden lisdksi haastava kdyttdytyminen on johtunut osittain puheen tuottamisen vaikeu-
desta ja osittain siitd, ettd puheen ymmartdminen kuuloinformaation perusteella on

Markukselle edelleen todella hankalaa. Markus ymmarti4 jonkin verran lyhyité lausei-

ta, mutta tilloin asiayhteys on oltava selvillé.

Markuksella on téllainen painekattilailmio, etté kun kertyy tarpeeksi
paljon sellaisia tilanteita, joissa Markus kokee jaaneensa ulkopuolelle
tai ei ole ymmartanyt asiayhteyksid, ne purkautuu aggressiivisena kayt-
taytymisend. Lahes aina aggressiivisuus liittyy siihen, etta siind on ollut
jotain ongelmia kommunikoinnin kanssa. (Markuksen iti 2007.)

Jos sé et ymmarrd, mita sulle sanotaan etkd ymmarrd, mita tassa nyt pi-
tais tehda tai mihin pitéis menng, niin aiheuttaahan se varmasti levotto-
muutta. Ja sitten toisaalta turhautumista siitd, ettd ma en pysty. Vaikka
ma kuinka yritan sanoa jollekin jotain, niin se ei ymmarra, mitd ma sa-
non. (Kajan 2007.)

7  KEHITTAMISTYON TOTEUTUS JA TUOTOKSET

7.1  Kehittdmistyon tarkoitus

Markuksen kommunikoinnin laadun kehittdminen sai alkunsa Markuksen perheen ja
tyOtoimintapaikan tarpeista. Markus turhautuu monissa tyoskentelytilanteissa, jos hin
ei kykene sujuvasti ymmértdméén ohjaajien antamia tydohjeita. My0s tydyhteison
ulkopuoliset vuorovaikutustilanteet ovat haasteellisia, koska Markuksen puheen tuot-
tamisen ja ymmartdmisen vaikeuden sekd arkuuden vuoksi vieraille ihmisille puhumi-

nen ei kdy valttimattd luontevasti; Markus sanoo usein vain “ei osaa puhua”.

Perhe ja tydyhteison ohjaajat tuntevat Markuksen niin hyvin, ettd kommunikointi pu-
heen avulla kutakuinkin onnistuu. Kuitenkin Pullin (1995) mukaan my®ds erilaisissa
yhteisoissd puhevammainen ihminen usein syrjaytyy, vaikka sitd ei huomata. Yhteison

ulkopuolella hinen asiansa saatetaan hoitaa puolestapuhumalla. Yhteiso ei ehké tie-
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dosta hinen oikeuttaan solmia uusia kontakteja ja kommunikoida yhteison ulkopuolel-

la omalla tavallaan, aktiivisesti ja itse. (Pulli 1995,11.)

Opinndytetyon konkreettisena tarkoituksena on ollut kehittdd Markuksen ja ympéris-
ton vilistd vuorovaikutusta hyodyntden AAC-kommunikaatiota. Tavoitteena on ollut,
ettd Markus pystyisi ilmaisemaan itsedén aktiivisemmin ja ettd hinen kommunikointi-
aan ymmadrrettdisiin paremmin. Myds ty6ohjeiden ymmérrettivyyteen on kiinnitetty
opinndytetydssé jonkin verran huomiota, mutta halusin keskittyé erityisesti Markuk-
sen vapaa-aikaan, koska kodin ja ty6yhteison ulkopuolella Markuksen kommunikoin-

nin vaikeudet tulevat eniten nékyviin.

7.2  Puhetta tukevan ja korvaavan kommunikaation suunnittelu

Markus tarvitsee kommunikointinsa tueksi seka puhetta tukevia ettd korvaavia kom-
munikointimenetelmié. Puhetta korvaavia menetelmii kaivattiin erityisesti kodin ja
tydyhteison ulkopuolisten kommunikointitilanteiden aloittamiseen, niin sanottuun
ensivuorovaikutukseen. Puhekommunikointia tukevina apuvilineind Markuksella on
ollut jo ennestéén piirtdminen, tukiviittomat, tietokone ja kédnnykka. Markuksen tyo-
toimintapaikan ohjaajat toivoivat lisiksi kuvia taidepajassa toimimisen helpottamisek-

si.

Suunnitteluty6hon kuului olennaisena osana Markuksen kanssa yhdessé vietetty aika.
Useina kertoina tyoskentelimme Markuksen tydtoimintapaikan tietokoneen déressa.
Markus ei vélttiméttad aina ymmartényt, ettd tekemamme asiat liittyivat hinen kom-
munikointiinsa. Halusin kuitenkin tehda t6itd asiakasléhtoiselld tyootteella, koska us-
koin kommunikointia tukevien keinojen tulevan todelliseen tarpeeseen ja monipuoli-
sempaan kayttdon, jos Markus on koko prosessin ajan mukana. Jos olisin antanut hé-
nelle valmiita kommunikoinnin apuvélineiti, hén ei olisi luultavasti suostunut edes
harkitsemaan niiden kdyttod. Asiakaslédhtdisyys merkitsee asiakkaiden omien kasitys-
ten ja toiminnan kunnioittamista seké pyrkimystd nostaa asiakas entisti keskeisem-

padn asemaan (Sorsa 2002, 3).

Toisinaan menimme Markuksen kanssa kaupungille. Ostos- ja konserttimatkojen tar-

koituksena oli Markuksen ja hdnen vuorovaikutuskumppaneidensa havainnointi. Ha-
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vaintojen perusteella Markukselle tehtiin sekd vapaamuotoinen ettd virallisempi
kommunikointipassi helpottamaan kommunikointitilanteiden aloittamista. Syksylla
2007 kokeilimme kommunikointipasseja yhden pdivan ajan Ankkarockissa. Kommu-
nikointipassi on kommunikoinnin apuviline, jonka avulla vilitetdéin henkilokohtaista
tietoa puhevammaisen ihmisen vuorovaikutuksesta ja kommunikointitavoista (Passi

yhteiseen kieleen 2005, 4).

Markuksen tydyhteison kayttoon tulevat kuvat oli alun perin tarkoitus toteuttaa koko
taidepajan toiminnan osalta, mutta kuvauskohde karsiutui ajanpuutteen vuoksi korupa-
jaan. Tarkoituksena oli tehdd Markuksen ymmaértamisen avuksi korupajaa koskevat

tyoohjeet sekd valokuvia ettd PCS-kuvia hyddyntéen.

Useat yhteiset palaverit Markuksen puheterapeutin, Pirkko Kajanin kanssa olivat hyo-
dyllisid opinnédytetyon edistymisen kannalta. Sain pohtia hidnen kanssaan havaintojani
Markuksen tapaamisten jélkeen, ja sain hineltd palautetta toiminnastani sekd hyodylli-
sid neuvoja AAC-kommunikaation suunnitteluun. Toisinaan palavereissa oli mukana

myo6s Markuksen tyoyhteison ohjaaja.

7.3 Kommunikointipassi ensivuorovaikutukseen

Kommunikointipassin tarkoituksena on vélittdd olennaisimmat tiedot omistajansa
kommunikoinnista. Passin tulisi olla omistajansa oloinen ja ndkdinen. Parhaiten toimii
rakenteeltaan sekd sisdlloltddn yksinkertainen ja selkeé passi. Mikéli mahdollista, pas-
sin omistajan tulee saada vaikuttaa passissa vélitettdvéin tiedon sisdltoon ja muotoon.

(Passi yhteiseen kieleen 2005, 6.)

Markuksella oli selked tarve vapaamuotoiseen, ensivuorovaikutustilanteessa kaytetta-
vddn kommunikointipassiin; kun ennestién vieras ihminen l1dhestyi hénti kaupungilla
tai konserteissa, keskustelu loppui usein lyhyeen. Suunnittelimme Markuksen kanssa
ndihin tilanteisiin sopivan kommunikointipassin, jonka toisella puolella on taustakuva
sekd pieni kuva Markuksesta ja toisella puolella on Markuksen esittelyteksti (liite 1).
Passin tarkoituksena on helpottaa kommunikointitilanteiden ja uusien ihmissuhteiden
aloittamista antamalla puheenaiheita sekd lyhyen kuvauksen Markuksen kommunikaa-

tiovaikeuksista.
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Kommunikointipassin sisdltod ja ulkomuotoa suunnitellessa tiytyi ottaa huomioon,
ettd Markus on kovin tarkka omasta tyylistdén. Markus esimerkiksi etsi internetista
mieleisidédn taustakuvia, ja oma valokuvakin valittiin tarkkaan; noin 20. otos kelpasi
kaytettdviksi. Tehdessdmme kommunikointipassin sisidltod Markus halusi esittelyteks-
tissd mainittavan, ettd hin pitéé pitkédtukkaisista tytoistd ja musiikista. Oikeanlaisen
fontin etsimiseenkin kéytettiin paljon aikaa. Miné huolehdin, ettd my6s kommunikoin-
tipassissa kéytettdva kieli vastaa Markuksen tyylid. Mahdollisten ongelmatilanteiden
varalle Markus halusi kommunikointipassiin ditinsd puhelinnumeron, mutta diti-sanan
jatimme pois tarkoituksella. Teimme passeja yhteensi seitsemdn kappaletta, jotta yh-
den passin katoamisesta ei olisi haittaa ja niiti olisi helposti saatavilla aina tarpeen

tullen.

7.4 Kommunikointipassi asiointiin

Markus kohtasi kaupungilla tai konserteissa erilaista myyntihenkilokuntaa. Havaitsin,
ettd usein néissd vuorovaikutustilanteissa myyjd ihmetteli Markuksen epétavallista
puhetyylié eikd kuunnellut Markuksen viestid loppuun. Yleensd Markus sdikdhti myy-
jén reaktiota, mink3 jélkeen hénet oli vaikeaa saada kertomaan asiansa uudelleen. Ta-
sa-arvoisen vuorovaikutustilanteen luominen on ddrimmaisen vaikeaa, kun toisella
keskustelun osapuolella on kommunikoinnin vaikeuksia ja toisen kommunikointi on
sujuvaa. Puhevammaisen ihmisen keskustelukumppaneita on aina valmennettava.
(Pulli 1995, 21.) Havaintojen perusteella suunnittelimme Pirkko Kajanin kanssa Mar-
kukselle virallisemman, asiointiin sopivan kommunikointipassin, jonka tarkoituksena
on valmentaa myyntihenkilokuntaa Markuksen kohtaamiseen asiakkaana. Markus

vastasi tdiminkin kommunikointipassin ulkomuodosta.

Halusimme tehdé asiointiin tarkoitetusta kommunikointipassista sisélloltidén laajem-
man kuin ensivuorovaikutuspassista, koska myyjien tdytyy saada tarpeeksi kattava
kuvaus Markuksen kommunikaatiosta voidakseen muuttaa omaa kommunikointityyli-
aan Markuksen tarpeita vastaavaksi. Toisaalta siséllon piti olla selked ja tarpeeksi ly-
hyt, jotta myyjét ehtisivét lukea kommunikointiohjeet vaivatta nopeissa asiointitilan-
teissa. Teimme Markuksen kanssa kortteja, joiden toisella puolella on tietoa Markuk-

sen kommunikoinnista ja toisella puolella kortin tekstid selventdva PCS-kuva (liite 2).
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PCS-kuvien tarkoituksena on, ettd Markus tunnistaa kunkin kortin merkityksen. Selat-
tava korttipakka kiinnitettiin Markuksen valitsemaan, housuihin roikkuvaksi tarkoitet-

tuun metalliketjuun.

Asiointi- ja ensivuorovaikutuspassit ovat tdhéin mennessi olleet Markuksella kéytossa
vain minun ja Markuksen perheenjisenten seurassa. Markus ei nimittiin ole vield
ymmartinyt passien kéyttotarkoitusta ja niiden luomia mahdollisuuksia niin hyvin,
ettd hdn kayttiisi passeja itsendisesti. MyOs Ankkarockissa ollessamme minun téytyi
ojentaa passi luettavaksi Markuksen puolesta. Kesdfestivaali oli kuitenkin hyva tilai-
suus kommunikointipassien kokeilemiseen kdytinnossd, koska tapahtumapaikalla oli

paljon Markuksen ikiisid ihmisii ja erilaisia myyntikojuja.

Markus sai tapahtuman aikana enimmékseen onnistumisen kokemuksia kommuni-
koidessaan apuvilineitd hyviksi kdyttden, koska useimmiten hinté todella yritettiin
aktiivisesti kuunnella ja ymmartéd. Onnistumisen kokemukset kannustavat kommuni-
koimaan mahdollisista vaikeuksista huolimatta (Opas kommunikoinnin mahdollisuuk-
siin 2003). Aina puhevammaiselle ei kuitenkaan malteta jattda tarpeeksi aikaa pu-
heenvuorojen kéyttdmiseen ja apuvilineelld tapahtuvaan viestintdén (Pulli 1995, 59).
Nain kavi valitettavasti Markuksellekin. Myyjat eivit aina jaksaneet keskittyd Mar-

kuksen kuuntelemiseen kommunikointipassista huolimatta.

7.5 Tulkkipalvelu

Kylla semmoista tulkkia Markus tarvitsee aika paljon. Siinékin on se on-
gelma, ett& tulkki ei heti opi Markuksen kielta. Ei voi olla eri tulkki joka
kerta, vaan pitaisi olla joku pitkaaikaisempi. Tulkkipalvelua ei olla ko-
keiltu, koska alussa tuntui, ettéd on hankala l0ytd& semmoista ihmista.
Tulkkeina ovat sitten lahinna olleet laheiset ihmiset, sisarukset tai suku-
laiset tai sitten sellaiset ohjaajat, jotka on tehneet Markuksen kanssa pi-
dempéaan toita. (Markuksen &iti 2007.)

Maaliskuussa 2007 ehdotin Markuksen didille ja puheterapeutille, ettd hakisimme
Markukselle tulkkipalvelua. Vammaispalvelulain mukaan kunnan on jarjestettava
maksutonta tulkkipalvelua vaikeasti puhevammaiselle henkil6lle vahintddn 180 tuntia
vuodessa. Palveluihin kuuluu ty6ssd kdymisen, opiskelun, asioimisen, yhteiskunnalli-

sen osallistumisen, virkistyksen tai muun sellaisen syyn vuoksi viittomakielella tai
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muita kommunikaatiota selventivilld menetelmilld tapahtuva tulkkaus. (L

3.4.1987/380.)

Tulkkipalveluun kuuluu tulkkaus, tulkinta sekd ilmaisun ja ymmaértdmisen avustami-
nen ja tukeminen. Tulkkauksessa asiakkaan viesti kidénnetéén kielesté toiseen, esimer-
kiksi blisskielestd puhuttuun kieleen, tai selvennetdin epédselvéé puhetta. Tulkinnalla
tarkoitetaan asiakkaan viestien merkitysten muokkausta, kokoamista tai laajentamista.
Ilmaisun ja ymmartdmisen avustaminen on huolehtimista kommunikoinnin apuvili-
neiden toimivuudesta. (Puhevammaisten tulkkipalvelun periaatteet 2007.) Ilmaisua ja

ymmaértamistd tuetaan

e huolehtimalla siitd, ettd asiakas saa tilaisuuksia kommunikoida tarvitsemiensa
apuvélineiden avulla kdytdnnon tilanteissa

e rohkaisemalla aktiiviseen viestintdin

e ohjaamalla keskustelukumppaneita kommunikoimaan dialogisesti asiakkaan
kanssa ja

e vahvistamalla asiakkaan kommunikaatiomenetelmien edellyttiméaa kieliympé-

ristod (Pulli 1995, 21).

Vaikeasti puhevammaisten tulkkipalvelua haetaan kunnan sosiaalitoimelta. Kirjalli-
seen hakemukseen liitetddn puheterapeutin seka ladkarin lausunnot. (Huuhtanen 2005,
114.) Markuksen kohdalla tulkkipalvelua haettiin nimenomaan vapaa-ajan tilanteisiin,
joissa Markuksen on vaikea selviytyé tdysin itsendisesti. Tarkoituksena oli myos, etté
Markus voisi tulkin avulla harjoitella aktiivisemmin kommunikointipassien kayttoa

erilaisissa kdytdnnon tilanteissa kodin ja tydyhteison ulkopuolella.

Pullin (1995, 10) mukaan asetus ei takaa kuulluksi tulemista, mutta voi tuoda asiak-
kaan ongelmat ja tarpeet esille. Néin valitettavasti kéivi myds Markuksen kohdalla;
vaikka tulkkipalvelut myonnettiin elokuussa 2007, Markukselle ei ole 16ytynyt tulkkia

edelleenkéain.

7.6 Kuvallinen ty6ohje korupajaan
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Markuksen tydtoimintapaikan taidepajassa oli tekeilld koruja silloin, kun kuvallisten
tyoohjeiden tekeminen tuli ajankohtaiseksi. Néin ollen tydohjeet tehtiin vain korupa-
jaa koskeviksi. Korupajan tydvaiheet rakentuivat taidepajan ohjaajien avustuksella.
Mina vastasin valokuvien ottamisesta ja PCS-kuvien kokoamisesta Symbolikirjoitus
2000 (SK2000) -ohjelmalla. Suurin osa tyovaiheiden valokuvista otettiin niin, ettd
Markus oli itse valokuvauksen kohteena tai mukana kuvien ottamisessa. Tarkoitukse-
na oli, ettd Markus kéyttdisi omanoloisia kuvia aktiivisemmin. PCS-kuvat toimivat
tydohjeissa ikédén kuin otsikkoina, joiden avulla valokuvat voitiin jaotella selkedsti eri

tyovaiheisiin.

Markus voi koota tydvaiheensa itse, koska tarranauhan ansiosta laminoidut valokuvat
voi helposti kiinnittdd laminoidulle alustalle (liite 3). Silti varalta, ettd Markus tarvit-
see tyovaiheiden kokoamisessa ohjaajien tukea, tein ohjaajille A5:n kokoiset suuren-
nokset PCS-kuvista ja valokuvista, jotta he voivat ndyttdd Markukselle seuraavan ty6-
vaiheen kuvaa ohjatessaan samaan aikaan muuta ryhmaii. Suullisten ohjeiden antami-
sen aikana olisi my0s suotavaa, etti ohjaaja piirtdisi samalla puhetta tukevia ja selven-

tavid kuvia.

Hienot suunnitelmat toimivista kommunikoinnin apuvélineistd voivat toisinaan o0soit-
tautua kaytdnndssd toimimattomiksi. Markuksen tyotoimintapaikan korupajan ohjaaja
ehti vaihtua opinndytetyOprosessin aikana toiseen, ja uudella ohjaajalla on tdysin oma
tapansa ohjata korupajaa. Tyokuville ei siis nédyta tilla hetkelld olevan varsinaista

kayttod. Toivottavasti kuvia voisi kuitenkin muokaten hyddyntié edes jossain miérin.

8 POHDINTA

Jokaisella on oikeus kommunikoida — myds apuvélineitd kéyttdessddn. Markuksen
oikeus kommunikoida toteutuu tidnd péivana vain osittain, silld hin on edelleen kom-
munikoidessaan riippuvainen vuorovaikutuskumppaninsa toiminnasta ja tulkinnasta.
Kommunikoinnin oikeudet eivit toteudu hetkessa tai edes yhden opinndytetyon aika-
na, mutta toivoa on. Syrjdytymisen uhka ei ole kovinkaan suuri, koska Markuksella on
edelleen halua ilmaista itseddn. Pienistd kdytdnnon vastoinkdymisistd huolimatta olen

tyytyvéinen opinndytetyon aikana saavutettuihin tuloksiin.
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Opinniytetyon tarkeimpéana tavoitteena oli keskittyd Markuksen kommunikoinnin
haasteisiin ja saada vuorovaikutukseen helpotusta AAC-kommunikaatiota hyvéksi
kéyttden. Markuksen kommunikoinnissa on edelleen haasteensa, mutta jossain méarin
on menty eteenpdin; Markuksella on hyodynnettdvanidin enemmén kommunikoinnin
apuvélineitd kuin ennen opinnidytetyoprosessin alkamista, ja tulkki on jatkuvasti haus-
sa. Apuvélineiden kdytdssa tarvitaan vain liséé harjoitusta, jota toivottavasti tullaan
pian saamaan sdénnollisesti tulkin avulla. Esimerkiksi kommunikaatiopassien itsenéi-
nen kdyttdminen on Markuksen haaste ja tavoite ldhitulevaisuudessa. Kommunikoin-
nin kehittdmiseen tahtddvét tavoitteet toteutuivat siis osittain, mutta toisaalta prosessi
on edelleen kdynnissd. Raportin sdhkodisen julkaisemisen ansiosta opinnéytetyon aika-
na syntyneet kommunikoinnin apuviélineet voivat kuitenkin toimia esimerkkeina
AAC-kommunikaation yksil6llisistd soveltamismahdollisuuksista kaikille aiheesta

kiinnostuneille.

Opinniytetyon alkuvaiheessa tarkoituksena oli myos kehittdd Markuksen kdnnykén
avulla tapahtuvaa kommunikointia. Kdnnykka kulkee vaivattomasti mukana, ja myds
sinne olisi voinut tallentaa Markuksen kommunikointitapoja selventdvié ohjeita esi-
merkiksi tekstiviestin tai videon muodossa. Tavoite ei kuitenkaan toteutunut, koska
Markus ei mielelldén luovu kdnnykéstién edes hetkeksi. Kénnykka on kommunikoin-
nin apuvélineend kuitenkin varsin mielenkiintoinen ratkaisu, ja edelleen kehittelemi-

sen arvoinen aihe opinndytetyon jatkomahdollisuuksia ajatellen.

Lis#ksi opinndytetyon tavoitteena oli kerdta tietoa Landau-Kleffner syndroomasta ja
oireyhtymén vaikutuksista Markuksen eldamdin. Tama tavoite onnistui yli odotusten,
ja hyvin tehdysté pohjatydsté oli paljon apua Markuksen AAC-kommunikaation
suunnittelussa; sain kuulla, mitké kokeilluista puhetta tukevista ja korvaavista mene-
telmisté olivat toimineet ja mitki eivit. Landau-Kleffner syndrooman teoreettisesta
osiosta kuuluu kiitos lastenneurologian erikoislddkéri Elina Liukkoselle, koska sain
hineltd ajankohtaista tietoa oireyhtymaésté sekd palautetta kokoamastani tekstista.
Opinnéytetyon sisdltdma LK S-tieto lisdd toivottavasti yleistd tietdimystd harvinaisesta
oireyhtymaésté, ja HYKS:n kanssa tehdyn yhteistyon ansiosta kootun tiedon voivat
tavoittaa helposti my0s oireyhtymédin sairastuvien lasten vanhemmat. Myds moniam-
matillinen yhteisty0 erityiskasvatukseen ja vammaisty6hon suuntautuneen sosionomin
ja puheterapeutin vililld oli antoisaa, ja vastaavanlaista yhteisty6td syntyy toivottavas-

ti jatkossa enemmaén. Sosionomien ja puheterapeuttien tyokenttd on kuitenkin monilta
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osin yhteistd, ja molempien erityisammattitaito kannattaisi hyodyntia asiakkaiden

hyvéksi. Sosionomi voisi olla puheterapeutin niin sanottu jalkautuva typari.

Ammatillinen osaaminen kehittyi opinndytetydprosessin aikana merkittavasti. Sain
soveltaa sosionomikoulutuksen aikana saamiani tietoja ja taitoja yhteistydssa eri alo-
jen ammattilaisten kanssa. Opinndytety6 on mielesténi lisinnyt valmiuksia toimia

vammaistyon haastavalla kentilla ja eri tavoin puhevammaisten ihmisten parissa.

Markus tulee monen muun pysyvésti vammautuneen tavoin tarvitsemaan kommuni-
koinnin tukikeinoja koko eldméansé ajan. AAC-kommunikaation kayttdjilld on haas-
teenaan oman toimivan kommunikointikeinon 16ytymisen lisdksi myos vuorovaiku-
tuskumppaniensa valmentaminen. Yhteiskunta ei nykyisten palvelujen avulla pysty
ottamaan vastuuta ympériston aiheuttaman toiminnallisen rajoitteen poistamiseksi,
joten jokaisen tulisi ottaa tasa-arvoinen kommunikointiympérist6 asiakseen. Yksinker-

taisimmillaan vuorovaikutus voi mahdollistua pelkkii kynéa ja paperia kayttamalla.
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