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TIIVISTELMA

Eleonora Brandt. Puhevammaisten tulkkauspalvelun soveltuvuus muistisairaille.
Kevéat 2018, 62s., 1 liite.

Diakonia-ammattikorkeakoulu, Viittomakielen ja tulkkauksen koulutus, tulkki
(AMK).

Taman opinnaytetybn tavoitteena oli selvittdd, aiheuttavatko muistisairaudet
kommunikaatio-ongelmia, kayttavatkd® muistisairaat henkilét puhevammaisten
tulkkauspalveluja ja maaritellaanké muistisairaus vammaksi. Opinnaytetyossani
tutkin my6s miten muistisairaiden henkiléiden puhevammaisten tulkkauspalve-
lun kayttéd voi kehittdd voi kehittdd. Talla hetkella muistisairaat henkilot eivat
kayta puhevammaisten tulkkauspalveluita laajalti, mutta osalle kohderyhmaa
tarve on ilmeinen. Muistisairaan maarittaminen vammaiseksi on vield yhteis-
kunnan tasolla kompleksinen.

Teoriaosan tarkoituksena oli kuvata, millaisia kommunikaation ongelmia eri
muistisairaudet aiheuttavat ja mik& muistisairaiden henkildiden asema on talla
hetkella suomalaisessa yhteiskunnassa kommunikaation ja yhdenvertaisuuden
nakokulmasta.

Opinnaytetyd on laadullinen tutkimus, jonka aineisto kerattiin yksilollisilla tee-
mahaastatteluilla. Tutkimusta varten haastateltiin viitta eri henkil6a, joilla oli asi-
antuntemusta muistisairaista henkildista tai palvelujarjestelmaan liittyvista ra-
kenteista. Tarkoituksena oli selvittdd, millaisia kokemuksia haastateltavilla on
muistisairaiden henkiléiden kommunikaatio-ongelmista ja puhevammaisten tul-
kin kaytosta.

Haastatteluista ilmeni, ettd muistisairaat henkildt eivat kayta tulkkauspalveluja
laajalti, vaikka osalle kohderyhméasta hyoty olisi ilmeinen. Valtaosalla muistisai-
raista henkildistd on kommunikaatio-ongelmia seké puheen tuottamisessa etta
vastaanottamisessa. Sille, etté tulkkauspalveluja ei kayteta laajalti, haettiin syita
yhteiskunnan rakenteista, vanhentuneista ajattelumalleista, asenteista ja tieta-
mattomyydestd. Haastatteluissa tuli ilmi, ettd muistisairaat pitaisi maaritella yh-
deksi vammaryhmaksi siind missd muutkin etenevaa neurologista sairautta sai-
rastavat. Haastateltavat toivat esiin erilaisia kehittamisideoita ja ehdotuksia alan
edistamiseksi.

Asiasanat: muistisairaat, dementia, puhevammaisten tulkkaus
ABSTRACT



Eleonora Brandt. Interpreter for speech impairment services for people with
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and Interpreting. Degree: Interpreter

The goal of this thesis was to find out whether memory disorders cause com-
municational problems and if the persons with memory disorders use interpret-
ing services for the speech impaired. The second goal is to find out whether we
define memory disorders as an impairment or not and finally development ideas
for the field. At this moment it is not common that persons with memory disor-
ders use interpreting services even though for some the need is obvious. Defin-
ing a person with memory disorder as an impaired person is complex in our so-
ciety.

The goal for the theory portion of this thesis was to explain what kinds of com-
municational problems different memory disorders cause and what is the status
of a person with a memory disorder in the Finnish society through the lenses of
communication and equality.

This thesis is a qualitative research. The material was collected via individual
theme interviews. | interviewed five different persons who had expertise about
memory disorders or about the structure of the service system. The goal was to
find out what kinds of experiences did these people had about the communica-
tional problems and the use of interpreters for the speech impaired concerning
people with memory disorders.

| was able to find out from the interviews that people with memory disorders do
not commonly use interpreting services even though for some the advantages
would be obvious. Most of the people with memory disorders have difficulties
with speaking and understanding speech. The reasons for not using the inter-
preting service were found to be in the structure of the society, old ways of
thinking, attitudes and in the lack of knowledge. | found out that persons with
memory disorders should be defined as one impairment group like any other
progressive neurological disease. The persons that | interviewed came up with
different development ideas and suggestions on the matter of making things
better.

keywords: interpreter for speech impairment, people with memory disorder,

people with dementia



SELKOKIELINEN THVISTELMA
DIAKONIA-AMMATTIKORKEAKOULU
Opinnaytetyon tiivistelma
Koulutusohjelma: Viittomakieli ja tulkkaus
Tekija: Eleonora Brandt

Opinnaytetydn nimi: Puhevammaisten tulkkauspalvelun soveltuvuus muistisai-
raille

Vuosi: 2018

Sivuméaéra:62

Liitteiden m&ara: 1

Opinnaytetyoni tarkoitus oli selvittaa

onko henkilon vaikea puhua ja keskustella
kun hanelld on muistisairaus.

Selvitin myos, kayttavatko

muistisairaat henkilét puhevammaisten tulkkia.

Talla hetkella muistisairaat henkilot eivat kayta

paljon puhevammaisten tulkkia. Osa muistisairaista

henkilista hyotyisi puhevammaisten tulkista.

Opinnaytetyon teoriaosuudessa kerron,

miten muistisairaudet vaikuttavat



muistisairaan elaméaan,

kun puhuminen ja keskustelu on vaikeaa.

Kerasin opinnaytetyoni materiaalin

haastattelemalla ihmisia.

Haastattelin viitta eri henkilda.

Henkiloilla oli tietoa muistisairauksista.

Haastatteluista tuli esiin,

ettd puhuminen ja keskustelu on

muistisairaalle vaikeaa.

Puhevammaisten tulkki voi olla avuksi

joillekin muistisairaille henkildille.

Ihmiset joita haastattelin

kertoivat paljon hyvia ideoita,

miten muistisairaiden henkildiden

puhetta ja keskustelua voisi helpottaa.



1 JOHDANTO

Taman opinnadytetyon aiheena on tutkia muistisairaiden henkildiden puhevam-
maisten tulkin kayttéa seka siihen liittyvia ongelmia. Talla hetkella muistisairaat
henkilot eivat kaytd puhevammaisten tulkin palveluja laajasti eivatka ole tallai-

sesta mahdollisuudesta aina tietoisia.

Suoritin kevaalla 2017 osan Diakonia-ammattikorkeakoulun tulkki (AMK) -
opintojeni tydharjoittelusta Salon Muistiyhdistyksellda. Salon Muistiyhdistyksella
toimii muistisairaiden ja heidan laheistensa tukemiseen ja oikeuksien edistami-
seen liittyvid projektihankkeita sekd muistisairaille henkilGille tarkoitettu paiva-
toimintapaikka. Tyoharjoitteluni aikana tapasin muistisairaita henkil6ita ja ha-
vainnoin heilld olevan kommunikaatioon ja vuorovaikutukseen liittyvia haasteita
ja ongelmia, joissa puhevammaisten tulkki voisi toimia tukena. Keskustelin te-
kemistéani havainnoista Salon Muistiyhdistyksen projektitydntekijéiden kanssa ja

olimme yksimielisia siita, etta tutkimus aiheesta olisi tarpeen.

Muistisairaista puhevammaisten tulkin kayttajina l10ytyy kirjallista materiaalia tai
aiempaa tutkimusta hyvin vahan. Muistisairaiden ja heidan lahiomaistensa tie-
toisuutta puhevammaisten tulkkausmahdollisuudesta tulisi lisata seka aiheesta

tulisi saada tutkimustietoa.

Opinnayteyoni tarkoituksena on lisata kaytannon teoria- ja tietopohjaa, jota voi-
taisiin hyodyntaa jatkotutkimuksissa, seka lisata tietoisuutta puhevammaisten
tulkkausmahdollisuudesta eri ammattiryhmille, jotka ovat tekemisissa muistisai-
raiden henkildiden kanssa. Esittelen opinnaytetydssani muistisairauksiin liittyvia
kommunikaation ongelmia ja muistisairaiden yhteiskunnallista asemaa kommu-
nikaation ja vuorovaikutuksen nakokulmasta. Tutkin myés, hyotyisikdé muistisai-

ras henkil6 puhevammaisten tulkin kaytosta.

Opinnaytetyon tavoitteena on, ettd kehittAmistutkimukseni nostaisi esiin asioita,
jotka edesauttaisivat muistisairaiden henkildiden asemaa yhteiskunnassa. Ta-

voitteena on myos lisata muistisairaan henkilon lahiymparistén toimijoiden ja eri



ammattiryhmien tietoisuutta puhevammaisten tulkkauksen tarpeesta seka sen
roolista itsendisen toimijuuden lisdamisessa tai pitkittamisessa. Muistisairaudet
mielletaan helposti kuuluvaksi normaaliin ikdantymiseen ja niin sanottuun van-
huuden hoperoditymiseen. Muistisairauksista ei ole puhuttu paljon julkisesti ja
niiden mieltdminen sairaudeksi on tapahtunut vasta muutaman lahivuosikym-
menen aikana. Opinnaytetyoni tavoitteena on, etta kehittamistutkimukseni avul-
la my6s puhevammaisten tulkit ja puhevammaisten tulkkien koulutustahot saisi-
vat lisdd tietoa muistisairaista henkildista ja heidan kommunikaatio-
ongelmistaan. Koulutustahojen tietoisuuden lisaéaminen auttaisi kehittdmaan

koulutuksia myds muistisairaudet huomioon ottavalla tavalla.

Tutkin opinnadytetydssani teemahaastatteluiden avulla muistisairaiden henkil6i-
den tdménhetkista puhevammaisten tulkin kayttod, seka syitda siihen. Tutkin
my06s muistisairauksista aiheutuvia kommunikaatio-ongelmia ja sita, hyotyisivat-
kO muistisairautta sairastavat ihmiset puhevammaisten tulkin kaytosta. Tutkin
haastatteluiden avulla myos, miten muistisairaudet nayttaytyvat vammakasit-
teen alla ja miten vammaiseksi luokitteleminen vaikuttaa tulkkauspaatdoksen
saamiseen. Lopuksi tarkastelen puhevammaisten tulkkauspalvelun kehittamis-
ja tiedottamismahdollisuuksia muistisairautta sairastaville henkilGille ja heidan

kanssaan toimiville henkilgille.

Opinnaytety6 on julkinen avaus muistisairaiden oikeuksista ja tarpeesta kom-
munikaatioon ja vuorovaikutukseen puhevammaisten tulkin avulla. Toivon, etta
opinnaytetyd aloittaisi yhteistydn ammattikentéan, koulutustahojen sekd muisti-

sairaiden oikeuksia ajavien tahojen valilla.



2 MUISTISAIRAAT SUOMALAISESSA YHTEISKUNNASSA

Suomessa arvioidaan olevan 100 000 lievaa seka 90 000 keskivaikeaa tai vai-
keaa muistisairautta sairastavaa henkil6a. Nama yhteenlaskettuna maassamme
on arviolta 190 000 muistisairasta henkil6a. Muistisairaudet lisaantyvat jatku-
vasti. Vuonna 2060 Suomessa arvioidaan olevan jo 240 000 keskivaikeaa tai
vaikeaa muistisairautta sairastavaa, mika on siis yli kaksinkertaisesti enemman
kuin nyt. (Muistiliitto. Muistisairaudet 2017.) Muistisairaudet eivat kosketa vain
iakkaita ihmisia: arvio talla hetkella olevista tyoikaisista muistisairaista on noin

7000 alle 65-vuotiasta. (Muistiliitto. Ty6ikaisten muistisairaudet 2017.)

Muistisairaudet aiheuttavat erilaisia ja eritasoisia kommunikaation ongelmia,
jotka saattavat johtaa syrjaytymiseen yhteiskunnallisista toimista. Muistisairauk-
sien kommunikaatioon vaikuttavat ongelmat vaihtelevat sairauden eri vaiheissa
lievasta sanojen unohtelusta sek& epdadektaaveista eli asiaankuulumattomista
iimaisuista aina vaikeaan vaiheeseen, jossa sanallinen kommunikaatio vahenee
ja lopulta hiipuu kokonaan pois. (Papunet. Muistisairaus vaikuttaa vuorovaiku-
tukseen.i.a.) Suuri tulevaisuuden haaste on kehittaa keinoja, joilla voidaan ylla-
pitdd muistisairaiden henkildiden kommunikaatiokykyja (Kohonen 2014).

Etenevaan muistisairauteen arvioidaan sairastuvan vuosittain 14 500 yli 64-
vuotiaan suomalaisen. Kyseessa on koko ajan kasvava kansantauti. Varsinaista
muistisairautta sairastavien liséksi arviolta 200 000 suomalaisella on lievaa tie-
donkasittelyn heikentymistd. Kun lasketaan yhteen varsinaiset muistisairautta
sairastavat henkilot, seka he, joilla on lievempia tiedonkasittelyyn liittyvia haas-
teita, voidaan sanoa, etta suomessa on 393 000 henkila, joilla on muisti- tai
muita kognitiivisia oireita, jotka haittaavat arkea. (Muistiliitto. Muistisairaudet
2017.)

Suomen vaesto ikaantyy, ja sitd myotd muistisairaiden henkildiden lukumaara
Suomessa kasvaa (Kohonen 2014). Tilastokeskuksen tuoreimmassa vaestden-

nusteessa todetaan, ettd yli 65-vuotiaiden osuuden arvioidaan nousevan nykyi-
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sestd 19,9 prosentista 26 prosenttiin vuoteen 2030 ja 29 prosenttiin vuoteen

2060 mennessa. (Suomen virallinen tilasto (SVT). Vaestéennuste 2015.)

2.1 Muistisairauden ja dementian maaritelmat

Kaypéa hoito -suositukset maarittelevat muistisairauden seuraavasti: "Muistisai-
raudella tarkoitetaan sairautta, joka heikentaa sekd muistia etta muita tiedonka-
sittelyn alueita, kuten kielellisia toimintoja, nadénvaraista hahmottamista ja toi-
minnanohjausta. Etenevat muistisairaudet johtavat useimmiten muistin ja tie-
donkasittelyn dementia-asteiseen heikentymiseen.” (Kaypa hoito. Muistisairau-
det. 2018.)

Dementia on oireyhtyma, ei erillinen sairaus. Se on laaja-alainen tiedonkasitte-
lyn heikentymad, joka johtaa toimintakyvyn heikentymiseen. Dementiassa kogni-
tion heikentyminen johtuu elimellisesta syystd. Dementialla tarkoitetaan use-
amman kuin yhden kognitiivisen toiminnon heikentymista aikaisempaan suori-
tustasoon nahden siind maarin, ettd se heikentaa itsenaista selviytymista, joka-
paivaisissa toimissa, tydssa tai sosiaalisissa suhteissa. Dementiaan johtavia
muistisairauksia (esimerkiksi Alzheimerin tauiti eli AT) kutsutaan nykyaan ete-

neviksi muistisairauksiksi. (Kaypa hoito. Muistisairaudet 2018.)

Dementia ei siis ole yleisnimitys muistisairauksille kuten usein virheellisesti n&-
kee termia kaytettavan. Lisdantyneen tutkimustiedon myotd dementia-kasitteen
kayttd on kyseenalaistettu. Aiemmin muistisairauden ajateltiin olevan alyn ja
muistin yleistd huonontumista ja uskottiin, ettei eri muistisairauksien muotoja voi
erottaa kliinisin ja neuropsykologisin perustein. Suomessa on otettu kayttéén
muistisairaus-termi ja dementia-kasitteen kayttéa pyritaan aktiivisesti vahentéa-
maan sekd samalla siihen liittyvda negatiivista stigmaa. Englanninkielisessa
kirjallisuudessa on edelleen kaytdéssa dementia-termi, mutta Suomessa keskei-

nen kasite on muistisairaudet. (Kohonen 2014.)

Suomalaisissa muistisairauksiin liittyvissa lahteissd on usein kaanndsvirheita,

koska sana dementia on kaannetty suoraan dementiaksi eika muistisairaudeksi.
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Suomessa on pyritty erottamaan nadma kaksi asiaa toisistaan. (Henkilokohtai-

nen tiedonanto Kirsi-Marja Kaarlela 15.3.2018.)

2.2 Yleisimmat etenevat muistisairaudet ja niiden vaikutus kommunikaatioon

Yleisimmaét etenevat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti (AT), vaskulaarinen
kognitiivinen heikentyma eli aivoverenkiertosairauden muistisairaus (AVH),
kahden edellisen yhdistelma AT+AVH, Lewyn kappale patologiaan liittyvat sai-
raudet, kuten Lewyn kappaletauti (LKT), Parkinsonin taudin muistisairaus, seka
otsa-ohimolohkorappeumat (otsalohkodementia ja primaariset etenevéat afasiat).
(Kaypa hoito. Muistisairaudet 2018.)

Etenevilla muistisairauksilla on merkittava vaikutus kommunikaatiotaitoihin. On
olemassa lukuisia muistisairauksia, jotka vaikuttavat aivoihin ja kommunikaa-
tiokykyyn. (Muistiliitto. Hoito ja kuntoutus. 2017.) Muistiongelmien liséksi kom-
munikaation vaikeudet ovat keskeinen oire eri muistisairauksissa, ja ndma vai-
keudet koskettavat myds muistisairaan henkilon lahiympariston toimijoita. (Ko-
honen 2014.)

Vuorovaikutus on olennainen osa ikaantyvan muistisairaan henkilon elamanlaa-
tua useista syista. Kommunikointikykyja tarvitaan muutoksiin sopeutumiseen,
ystavyyssuhteiden yllapitamiseen sek& osallistumiseen ja uusien asioiden op-
pimiseen. Muistisairaan henkilon kommunikaatioon vaikuttavat esimerkiksi hen-
kilon terveydellinen tilanne sek& sensoriset kyvyt ja koettu elaménhistoria. Vuo-
rovaikutusta voidaan tukea vahentamalla kieliopillisten rakenteiden kayttéa lau-
seissa, toistamalla, suljettuihin kysymyksiin vaihtoehtoja antamalla, puhetahtia
hidastamalla, hairidtekijoiden minimoimisella seké ilmeitd ja eleitéa kayttamalla.
(Kohonen 2014.)

Lisdantyva tutkimustieto tuo selkeytta siihen, minka tyyppisia kielellisia vaikeuk-
sia kussakin muistisairauden eri muodossa on. Ongelmat kielellisessa proses-
soinnissa johtuvat ilmeisesti vaikeudesta paasta kasiksi informaatioon. Kyse ei

ole siis niink&an informaation haviamisestd kokonaan vaan sen kayttdmisen
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ongelmasta. Joissakin muistisairauksien muodoissa, kielelliset vaikeudet saat-
tavat olla ensimmainen oire ilman muita vaikeuksia. Muistisairailla ihmisilla voi
olla vaikeuksia osallistua keskusteluun ja tuottaa informaatiorikasta puhetta.
Muistisairauden myodhdaisessa vaiheessa jopa perustarpeiden ilmaiseminen voi

olla haastavaa. (Kohonen 2014.)

Erilaiset kommunikaation hairiét saattavat aiheuttaa hammennysta keskustelun
molemmille osapuolille. Muistisairaan olisi kuitenkin tarke&aa jatkaa jokapaivaista
sosiaalista elamaa harrastuksineen entiseen tapaan ja tehda asioita, jotka vir-
kistdva ja tuovat mielihyvad. Muistisairauden edetessa kielelliset vaikeudet [i-
saantyvat ja sairaus etenee lopulta vaiheeseen, jossa sanallinen kommunikointi
vahenee ja lopulta hiipuu kokonaan pois. limaisu ei kuitenkaan lopu kokonaan,
vaan muistisairaalla ihmisella on paljon keinoja, joiden avulla han voi viestia
mielipiteitdén, tarpeitaan ja tunnetilojaan. Laheinen tai ammattilainen voi tukea
vuorovaikutusta monin eri keinoin. (Papunet. Muistisairaus vaikuttaa vuorovai-
kutukseen 2017.)

Alzheimerin tauti on hitaasti eteneva muistisairaus ja taudin ensimmaiset oireet
ovat tyypillisesti lahimuistin hairiéita, kuten mieleen painamisen ja uuden oppi-
misen vaikeuksia (Muistilitto 2017). Alzheimerin tauti yhdistetdan usein ver-
baaliseen apraksiaan seké dysartriaan (Icommunicate Progressive Neurological

Diseases and Communication Difficulties 2017).

Verbaalinen apraksia aiheuttaa vaikeutta 16ytdad sanoja seka sitd, ettd puhee-
seen saattaa tulla erilaisia d&nnevirheita. Kyseiset puhujat useimmiten huo-
maavat tekeméansa aannevirheet ja pyrkivat korjaamaan niitd. Korjaukset eivat
aina kuitenkaan onnistu, ja silloin he tarvitsevat apua dannevirheidensa korjaa-
miseen. (Alanko 2016.)

Dysartrialla tarkoitetaan motorista puhehdiriotd, joka johtuu puheen tuotossa
tarvittavien liikkeiden poikkeavasta toiminnasta, esimerkiksi halvauksesta. Dys-
artriaan liittyy erilaisia artikulaation, ddnen tuoton ja puhenopeuden ja hengitys-
kontrollin ongelmia. Artikulaatio voi olla epatarkkaa tai kankeaa ja puhe kuulos-
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taa puuromaiselta. Aani voi olla heikko ja vuotoinen tai karhea. Puhenopeus on

usein hidastunut. (Aivoliitto. Dysatria.i.a.)

Alzheimerin taudin my6haisvaiheessa kielellinen oireisto voi edeta taydelliseen
puhumattomuuteen ja reagoimattomuuteen. Yksilén kehonkieli voi sailya pit-
kdan mutta puheen tuotto voi olla sekavaa tai kontekstista irrallaan. Kun sairaus
etenee, sita sairastavien ymmarrys koyhtyy. (Icommunicate. Progressive Neuro-
logical Diseases and Communication Difficulties 2017.)

Verenkiertoperdiseen muistisairauteen liittyvat puheentuoton hairiét ilman sano-
jen loytdmisvaikeutta. Aivo- ja sydanperéisistd syista mahdollisesti johtuvat
suurten aivoverisuonten tukokset saavat aikaan aivojen kuorikerroksen hapen-
puutteesta aiheutuvia kuolioalueita. Talléin oireina ilmenee eriasteista sanojen
loytamisvaikeutta. Verisuoniperdiseen muistisairauteen ei ole toistaiseksi ole-
massa laakehoitoa. Muina hoitomuotoina kaytetaén yksilollisen arvion mukaan
kuntoutusta, esimerkiksi fysioterapiaa ja puheterapiaa. (Terveyskirjasto 2017.)

Parkinsonin tauti, joka voidaan laskea eteneviin muistisairauksiin sen aiheutta-
mien tiedonkasittelyvaikeuksien vuoksi, vaikuttaa useimmissa tapauksissa
myds puheeseen (Muistiliitto, 2017; Icommunicate, 2017). Dysatria on yleinen
oire, ja se voi johtaa erilaisiin ongelmiin esimerkiksi hengitysteiden, fonaation,
resonanssin, prosodian ja artikulaation kanssa. Kaikki nama seikat johtavat sii-
hen, etta henkilon puheen tuottaminen vaikeutuu ja ymmarrettavyys vahenee.
(lcommunicate. Progressive Neurological Diseases and Communication Diffi-
culties 2017.)

Dysatria voi aiheuttaa aanen heikkenemistd, matalaa aanenvoimakkuutta, ka-
heaa tai karheaa 4anta. Lauseet voi olla vaikea saattaa loppuun, ja konsonant-
tien artikulaatio on epdjarjestyksessa. Puhe voi olla monotonista, ja joillakin
Parkinsonin tautia sairastavilla ilmenee palilaliaa eli sanojen toistamista. (Icom-
municate. Progressive Neurological Diseases and Communication Difficulties
2017.)
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Lewyn kappale -tauti alkaa tavallisesti 50 — 80 vuoden idssé ja se on saanut
nimensa aivoissa havaittavien |6ydosten, Lewyn kappaleiden, kertymisesta ai-
vojen kuorikerroksen alueelle. Sairaus aiheuttaa tarkkaavuuden ongelmia, ava-
ruudellisen hahmottamisen vaikeutta, lihasjaykkyyttd, vireystilan vaihtelua, sel-
vapiirteisia, yksityiskohtaisia hallusinaatioita ja harhaluuloja sekd mahdollisesti
ohimenevia tajunnanhairioitd. (lcommunicate Progressive Neurological Di-

seases and Communication Diffi-culties2017.)

Merkittavid muistihairioita ei taudin alkuvaiheessa valttamatta ole, mutta sairau-
den edetessé muistikin heikkenee. Kommunikaation pulmista yleisin on hypok-
ineettinen dysatria. (lIcommunicate Progressive Neurological Diseases and
Communication Difficulties2017.) Hypokineettisella dysatrialla tarkoitetaan pu-
heen ongelmia, jotka voivat esiintya konsonanttien virheellisend lausumisena ja
epatyypillisena puherytmina. Aani voi olla karhea, vuotoinen ja voimaton seka

samalla monotoninen. (Mattanen 2014.)

Otsa-ohimolohkorappeumasta johtuva muistisairaus tarkoittaa niitd oireyhtymia,
joille aivojen otsa- ja ohimolohkojen toiminnan heikkeneminen ja siita johtuvat
oireet ovat ominaisia. Sairaus alkaa keskiméaéarin 45 ja 64 ikadvuoden valilla, ja
etenee asteittain. Tahan sairausryhmaan kuuluvat kolme seuraavaa oireyhty-
maa: frontotemporaalinen dementia, eteneva, sujumaton afasia seka semantti-

nen dementia. (Muistiliitto. Muistisairaudet. 2017.)

Frontotemporaalinen dementia aiheuttaa tyypillisesti persoonallisuuden ja kayt-
taytymisen muutoksia. Toimintaa kuvastaa arsykesidonnaisuus eli eteen tuleviin
arsykkeisiin reagoidaan impulsiivisesti riippumatta kontekstin mielekkyydesta.
Tama heikentdaa sosiaalista toimintakykya. Muisti, havaintokyky ja motoriset
taidot on usein kohtalaisesti sailyneet. (Muistiliitto. Muistisairaudet 2017.) Pu-
heen tuottaminen on normaalia tydlaampaa ja sanoja voi olla vaikea loytaa tai
niiden merkitys voi olla haméartynyt. Niin sanottu sairaudentunto on usein heik-
ko, eli sairastunut itse ei kykene arvioimaan sairauden aiheuttamia toimintaky-
vyn muutoksia. Afasia sek&a hypokineettinen dysartria on yleista frontotemperaa-
lisessa dementiassa. (Icommunicate 2017; Muistiliitto, 2017.)
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Etenevan sujumattoman afasian nakyvin oire on kielellinen héairid, johon liittyy
sujumaton puhe, ja vahintaan yksi seuraavista: kieliopin rakenteellinen kdyhty-
minen, aannetason sanavaaristymat tai sananlbytamisvaikeus, ankytys, luke-
mis- ja kirjoitushairiét ja heikentynyt toistamiskyky. Sairauden edetessa kielelli-
nen oireisto voi edetd taydelliseen puhumattomuuteen (mutismi). Useimmiten
muisti ja muut kognitiiviset toiminnot seké sosiaaliset taidot ovat sailyneet hyvin,
mutta sairauden edetessa kayttaytymismuutokset vastaavat frontotemporaali-
sen dementian oireistoa. (Muistiliitto. Muistisaraiudet.2017.)

Semanttinen dementia heikentdd kykya tunnistaa tuttuja asioita, kykya empati-
aan sek& aiheuttaa poikkeuksellisen kiinnostuksen rahaan ja saastamiseen.
Muisti ja muut kognitiivisen toimintakyvyn osa-alueet ovat usein sailyneet hyvin
Semanttinen dementia voi heikentda kykyd ymmartaa sanojen merkityksia ja voi
tehda puheesta "tyhjaa" eli talldin puheentuotanto vaikuttaa sujuvalta, mutta

siséll6lla ei ole merkitysta. (Muistiliitto. Muistisairaudet 2017.)

2.3 Muistisairaiden elamanlaatuun vaikuttavat asiat ja mahdollistajat

Muistisairauksien edetesséa kielellis-kognitiiviset kyvyt tavallisesti heikkenevét.
Naihin hairidihin voidaan kutenkin vaikuttaa erilaisilla menetelmilla. Muistisairai-
den henkildiden toimintakykyyn ja hyvinvointiin voidaan vaikuttaa esimerkiksi
luomalla ja kehittamalla muistiystavallistd ymparistva, mutta myos esimerkiksi
puheterapian vaikutuksesta muistisairaan henkildon toimintakyvyn parantami-
seen on kansainvalisiin tutkimuksiin perustuvaa nayttéa. (Polkki 2017; Kohonen
2014.)

Yksi merkittdvimmista kysymyksista liittyen muistisairaiden henkildiden hoitoon,
on yhteiskunnan kyvyttdmyys vastata muistisairaan henkilon omista lahtokoh-
dista l&hteviin tarpeisiin. Muistisairaus on monin tavoin uhka hanen hyvinvoinnil-
leen ja elamanlaadulleen. Kun kognitiivisissa taidoissa tapahtuu heikkenemista,
monet elamanaikaiset taidot rapistuvat, ymparistd rajoittaa ja jopa riistdd auto-
nomian. Osallistumisen ja toiminnan mahdollisuudet muuttuvat useimmiten

olemattomiksi. Kommunikoinnin ongelmien takia ymparistdé ei ymmarrd muisti-
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sairaan ihmisen toiveita ja tarpeiden ilmaisuja ja henkilo itse ei ymmarra ympa-
ristosta tulevia viesteja. Muistisairas henkilo tarvitsee sellaisia ihmisia ja sellai-
sen ympariston, jotka kykenevat ymmartdmaan hanen tilanteensa ja huomioi-
maan hanen tarpeensa. (Suomen muistiasiantuntijat. Muistisairaan ihmisen tar-
velaht6éinen hoidon kokonaisuus - Kuinka vastaan muistisairaan ihmisen tarpei-

siin hoidossa? i.a.)

Kansainvélisessa kirjallisuudessa on viimeisten vuosien aikana nostettu esiin
ensisijaisesti muistisairaan ihmisen elamanlaadun kysymykset eikd niink&an
hoidon laadun kysymyksid. Muistisairaiden henkildiden kanssa tarvitaan ihmis-
lahtoista ja raataldityd tyoskentelya, yhteistyd heidan kanssaan toteutuu, kun
tyontekija haluaa kuulla mité asiakkaalla on sanottavana. Muistisairaan henkilon
hyvinvoinnin ja elamanlaadun osatekijoitd on kuvattu kuvion 1 mukaisesti.
(Suomen muistiasiantuntijat Muistisairaan ihmisen tarvelahtéinen hoidon koko-

naisuus - Kuinka vastaan muistisairaan ihmisen tarpeisiin hoidossa? i.a.)
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Hyvinvointi ja elamanlaatu

Vuorovaikutus s
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Kuvio 1. Hyvinvoinnin ja elamanlaadun osatekijat

(Suomen muistiasiantuntijat 2011).

Puhevammaisten tulkit olisivat omalta osaltaan vaikuttamassa muistisairaiden
henkiliden hyvinvoinnin ja elamanlaadullisiin osatekijoihin useasta eri nako-
kulmasta kasin. Puhevammaistentulkit ovat vaihtoehtoisen kommunikaation
ammattilaisia. Heidan tehtavanaan on tukea, tulkata ja tulkita puhevammaisen
asiakkaansa kommunikaatiota ja vuorovaikutusta. (Kehitysvammaisten palve-
lus&étio. Puhevammaisten tulkkauspalvelu i.a.) Tulkkauspalvelu auttaa vahen-
tamaan kommunikaatioon liittyvia esteita seka lisdd puhevammaisten osallisuut-

ta ja yhdenvertaisuutta. (Papunet. Tulkkauspalvelu 2018.)

Tietotekniikan kehittyminen on myo6s luonut mahdollisuuksia kommunikoinnille
jopa niille vaikeavammaisille, jotka aiemmin ovat joutuneet eristyksiin jopa la-
hiymparistdstaan. Vaihtoehtoiset kommunikaatiomenetelméat ovat vayla puhee-
seen, silloin kun puhe ei normaalilla tavalla enaa onnistu. On virheellista alistua
ja tottua hiljalleen siihen, etta toimintakyky tulee hiljalleen rajoittumaan ja heik-

kenemaan. Nykytekniikka mahdollistaa itsensa ilmaisun l&ahes puhe- ja liikunta-
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kyvyttomanakin. Teknisten apuvélineiden rinnalla on myés manuaalisia vaihto-
ehtoja, joiden hyodyntdminen pitkélle edenneessa sairaudessa perustuu kom-
munikointikumppanin vaihtoehtoisten menetelmien kaytt6taitoihin ja osaami-
seen. (Laadketieteellinen aikakauskirja Duodecim 2018.) On tutkittu, ettd puhetta
tukevista ja korvaavista kommunikointikeinoista on hyétya myds muistisairaiden
kohdalla. (Ropponen 2016).

llo ja nautinto elamasta kuuluvat meille kaikille, my6s muistisairaille. Onnistumi-
sen kokemukset ja niitd tuottavien asioiden tekeminen tukevat kuntoutumista ja
hyvinvointia. Muistisairaan ihmisen hoito ja kuntoutus tahtdavat sairastuneen ja
hanen laheistensa hyvinvointiin, mielekkaaseen elaméan, oireiden etenemisen
hidastumiseen ja toimintakyvyn yllapitdmiseen. (Muistiliitto. Hoito ja kuntoutus
2017.)

Hyvaan muistisairauksien hoitoon kuuluu la&kehoito. Laakkeettbméat hoitomuo-
dot ja kuntoutus ovat kuitenkin vahintaan yhta tarkeita. Oireita laukaisevat teki-
jat tulisi pyrkia tunnistamaan, jotta niité voitaisiin valttaa ja luoda ymparist6, mi-
ka on kaikille osapuolille miellyttava. Ympaéristdd voidaan myo6s muokata niin,
ettd muistisairaan ihmisen olisi mahdollista toimia itsenaisesti ja saamaan on-
nistumisen kokemuksia mahdollisimman pitkdan. Luottamus muistisairaan ja
hanen lahipiirinsa valilla on ensiarvoisen tarkeaa, silla muistisairaan ihmisen
kayttaytymista, ilmeita ja eleitéd on helpompaa tulkita silloin kun kommunikaatio-

taidot ovat heikentyneet. (Muistiliitto. Hoito ja kuntoutus 2017.)
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3 MUISTISAIRAIDEN YHDENVERTAISET OIKEUDET

Muistisairaita henkiloita koskevat lait ja asetukset ja niiden tuoma turva ihmisen
perusoikeuksiin kuten itsemaaraamisoikeuteen, ihmisoikeuksiin seka yhdenver-
taisuuteen. Perustuslaki seka monet ihmissoikeussopimukset kieltavat syrjinnan
terveydentilan, ian, vammaisuuden tai muun henkiléon liittyvan syyn perusteel-
la. Muistisairaus ei ole poikkeus. Syrjinta on kielletty myds muistisairauden pe-
rusteella. (Muistiasiantuntijat. Muistisairaan ihmisen yhdenvertainen oikeus

vammaispalveluihin. 2016.)

Muistisairaus ei kuulu normaaliin ikdantymiseen. Muistisairaille ihmisille ei talla
hetkella mydnnetd yhdenvertaisesti vammaispalveluja verrattuna muihin neuro-
logisiin sairaus- ja vammaryhmiin. Etenevat muistisairaudet ovat neurologisia
sairauksia, mutta ne mielletaan usein normaaliin ikdantymiseen kuuluviksi. Eri-
tyisesti muistisairaiden henkildiden vammais- ja kuntoutuspalveluiden yhdenver-
taisessa saatavuudessa on haasteita. Palvelujen saaminen on myoés sidoksissa
alle 65-vuotiaisiin muistisairaisiin ja yli 65-vuotiaisiin muistisairauksiin. (Muisti-
asiantuntijat. Muistisairaan ihmisen yhdenvertainen oikeus vammaispalveluihin.
2016.)

Muistisairaat jaavat usein vammaispalvelulain mukaisten palvelujen ulkopuolelle
yhteiskunnan vedotessa vanhuspalvelulakiin. Vammaispalvelulain ja vanhus-
palvelulain perusteella oikeutetuissa palveluissa on suuria eroja. "Karmeinta on
se, ettd joku asiakas saa alle 65-vuotiaana vammaispalvelulain mukaisia palve-
luita ja yhdessa yossa hypataankin vanhuspalvelulain puolelle ja iso osa palve-
luista j&& pois.” (Henkilokohtainen tiedonanto Kirsi-Marja Kaarlela 15.3.2018.)

3.1 Perusihmisoikeudet ja lainsdadanto

Yhdenvertaisuus on perusoikeus. Kaikilla ihmisilla tulee olla yhdenvertaiset

mahdollisuudet saada erilaisia palveluita riippumatta esimerkiksi iasta, perhe-

suhteista, vammasta, terveydentilasta tai muusta henkildon liittyvastd syysta.
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Erityisesti vammais- ja kuntoutuspalveluiden yhdenvertaisessa saatavuudessa
on havaittu ongelmia verrattuna muihin sairaus- ja vammaryhmiin. (Muistiasian-
tuntijat 2016.)

Muistisairaalla henkilolla on oikeus itsemaaraamiseen. Muistisairaus ei ole seik-
ka, joka automaattisesti poistaisi ihmisen itsemaaraamisoikeuden, silla myos
muistisairaalla henkilolla on oikeus ja kyky tehd&a itsedan koskevia paatoksia.
Niin kauan kuin muistisairas henkild kykenee itse paattamaan omista asioistaan
ja pysymaan paatoksissaan, joita han on tehnyt, on héanen paatbksensa ensisi-
jainen ja menee laillisen edustajan tai muun laheisen mielipiteen edelle. Muisti-
sairaalla on oikeus omaan hoitotahtoon, vaikka esimerkiksi taloudellisten asioi-
den hoitaminen olisi hénelle haastavaa. (Valvira 2015.)

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen tarkoitukse-
na on taata vammaisille henkilGille taysimaaraisesti ja yhdenvertaisesti kaikki
ihmisoikeudet ja perusvapaudet seka edistda ja suojella naitd oikeuksia ja va-
pauksia. Yleissopimuksen mukaan vammaisiin henkildihin kuuluvat ne, joilla on
sellainen pitkaaikainen ruumiillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyva
vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estdd heidan
taysimaaraisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti
muiden kanssa. Yleissopimuksella lisatdén tietoisuutta vammaisten henkildiden
oikeuksista, mika parantaa heidan mahdollisuuksiaan osallistua yhteiskunnalli-
seen toimintaan. (Suomen YK liitto i.a.)

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksista tehdyn yleissopimuksen ja sen valin-
naisen poytakirjan voimaansaattamista valmistelleen tyéryhméan mietinnéssa
sanotaan vammaisuudesta ja sopimuksen tarkoituksesta seuraavaa: yleissopi-
muksen tarkoituksena on ollut kattaa vammaisuuden késite mahdollisimman
laajalti sek& ottaa huomioon mahdolliset yhteiskunnassa tapahtuvat muutokset.
(Eduskunta 2015.)

Tarkoituksena ei ole ollut rajata pois minkaanlaista vammaisuutta yleissopimuk-
sen soveltamisen ulkopuolelle, ellei tastd ole yleissopimuksessa nimenomaisia
maarayksia. Yleissopimuksen sanamuoto sallii sopimusta tulkittavan siten, etta

vammaisilla henkil6illa tarkoitetaan muitakin kuin pitk&aikaisesti vammautuneita.
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Yleissopimuksessa tarkoitettuja vammaisia henkil6ita voivat olla my6s henkilét,
joilla on kestoltaan pitkaaikainen toimintarajoite, jonka vaikeusaste voi vaihdella
huomattavasti. Sopimuksen piirissa voidaan katsoa olevan muun muassa kehi-
tysvammaiset, mielenterveyskuntoutujat, muistisairaat ja ryhmat, joiden toimin-

tarajoite syntyy neurologisesta toimintarajoitteesta. (Eduskunta 2015.)

Laki vammaisten henkildiden tulkkauspalvelusta (L133/2010) maarittaa tulk-
kauksella tarkoitettavan viittomakielella tai jollakin kommunikaatiota selventa-
malla menetelmalla tapahtuvaa viestin valittamista; viestin valittaminen voi ta-
pahtua kahden kielen vélisena taikka kielen sisaisena, kun kaytetddn jotakin

kommunikaatiota tdydentavaa tai selventavaa menetelmaa.

Lain tarkoituksena on edistda vammaisen henkilon mahdollisuuksia toimia yh-
denvertaisena yhteiskunnan jasenena. Oikeus tulkkauspalveluun on henkil6ll&,
jolla on kuulondkévamma, kuulovamma tai puhevamma ja joka vammansa
vuoksi tarvitsee tulkkausta tytssé kaymiseen, opiskeluun, asiointiin, yhteiskun-
nalliseen osallistumiseen, harrastamiseen tai virkistykseen. Liséksi edellytykse-
na on, ettd henkild kykenee ilmaisemaan omaa tahtoaan tulkkauksen avulla ja

hanella on kaytdssaan jokin toimiva kommunikointikeino.

3.2 Kansallinen muistiohjelma ja muistiesteettomyys

Sosiaali- ja terveysministerion asettama tyéryhma on julkistanut vuonna 2012
kansallisen muistiohjelman vuosille 2012-2020 jonka tavoitteena on muistiysta-
vallinen Suomi. Muistisairauksien merkitys tulee kasvamaan kansanterveyden
ja -talouden kannalta ja kansallinen muistiohjelma on kehitelty yhtena varautu-
misen tyovalineend. (Sosiaali- ja terveysministerid. Kansallinen muistiohjelma.
2012.)

Tyoryhma on linjannut kansallisen ohjelman tavoitteeksi, nelja asiaa. Ensim-
mainen on aivoterveyden edistdminen. Toinen on oikeat asenteet, jotka liittyvat
aivoterveyteen, muistisairauksien hoitoon ja kuntoutukseen. Kolmas on hyvéan

elamanlaadun varmistaminen muistisairaille henkildille ja heid&n laheisilleen
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turvaamalla heille oikea-aikaisen tuen, hoidon, kuntoutuksen ja palvelut. Neljan-
tend tavoitteena on kattavan tutkimustiedon ja osaamisen lisdéaminen. (Sosiaali-

ja terveysministerio. Kansallinen muistiohjelma. 2012.)

Kansallisen muistiohjelman tarkoituksena on tukea kuntia varautumaan kansan-
terveyden ja -talouden kannalta merkittavaan kokonaisuuteen. Muistisairaiden
ihmisten maara tulee kasvamaan, joten hoito- ja palvelujarjestelméaa tulee kehit-

taa. (Sosiaali- ja terveysministeri6. Kansallinen muistiohjelma. 2012.)

Kansallinen muistiohjelma on merkityksellinen, koska etenevéat muistisairaudet
ovat mittava yhteiskunnallinen haaste. Suuret kustannukset johtuvat sekd maa-
rasta ettd ymparivuorokautisen hoidon tarpeesta. Varhaisella diagnoosilla ja
kuntoutuksella voidaan hillita kokonaiskustannusten kasvua. Parantavaa, uutta
lAdkehoitoa ei ole tiedossa lahivuosina, mutta muistisairauksien riskia voidaan
vahentad monilla eri tavoilla. Muistisairaiden henkildiden toimintakykya voidaan
yllapitaa ja parantaa viela sairastumisen jalkeenkin. (Sosiaali- ja terveysministe-
rio. Kansallinen muistiohjelma 2012.)

Muistisairauksiin liittynyt kielteinen leima ja syrjinta ovat heikentaneet muistisai-
raiden ihmisten hyvinvointia. Tieto ja ymmarrys lisddntyvat, mutta asenteet mu-
tutuvat hitaasti. Muistisairaiden yhdenvertaisten oikeuksien turvaaminen on yh-
teiskunnan tehtava. Kustannuksien vahentdmiseen tarvitaan aikaista diagno-
sointia, seka oikeanlaista hoito- ja palvelusuunnitelmaa. Haasteena ovat palve-
luketjujen katkeaminen ja toisaalta palveluiden osuminen niin sanotulle har-
maalle alueelle. Kotihoito ja kuntoutus toisi merkittavia saastoja. Kotona selviy-
tyminen edellyttdd seka kuntoutuksen lisdamista, ettd monipuolistamista. Sai-
rastuneen toimintakykya yllapitamalla voidaan siirtaa pitkdaikaishoidon tarvetta.

(Sosiaali- ja terveysministerid. Kansallinen muistiohjelma. 2012.)

Tyoryhméa on ehdottanut toimenpiteiksi ja vastuutahoiksi esimerkiksi kuntia ja
kuntayhtymid, jarjestoja, terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen seka tutkimuslai-
toksia kuten yliopistoja ja ammattikorkeakouluja sekd kolmannen sektorin ja
elinkeinoelaman toimijoita. Naiden vastuutahojen tehtavané on tuottaa tietoa ja
hyvia kaytant6ja muistisairaiden ihmisten ja heidan laheistensa tuen, hoidon ja

palvelujen kehittdmiseksi. Muistisairaan henkilon toimintakyvyn ja kotona asu-
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misen monipuoliseen tukemiseen on kiinnitettéava erityista huomiota. (Sosiaali-

ja terveysministerio. Kansallinen muistiohjelma 2012.)

Suomessa on talla hetkella kdynnissa useita erilaisia hankkeita muistiystavalli-
sen Suomen kehittamiseksi. Esteeton yhteiskunta on osa muistiystavallista yh-
teiskuntaa. Kognitiivista esteettomyyttéa parantamalla kehitetddn muistisairaiden
osallisuutta yhteiskunnassa. Salon Muistiyhdistyksella on kdynnissad Muistikyla-
projekti, joka on osa hallituksen kansallista muistiohjelmaa. (Henkilokohtainen
tiedonanto Maija Haapakoski 1.4.2018.)

Projektin tarkoituksena on muistia tukevan osallisuuden ja esteettomyyden vah-
vistaminen. Muistiesteettomyys perustuu fyysiseen ja kognitiiviseen esteettt-
myyteen. Tama tarkoittaa yleisesti esimerkiksi palveluiden saavutettavuutta,
paikkoihin paasemistda, arvostavaa kohtaamista seka tiedon ymmarrettavyytta.
Tiedon ja ymmarryksen lisaamista tarvitaan siihen, ettd muistisairas voi elaa
omassa toimintaymparistossaan, sen tukemana. Projektissa luodut toimintamal-
lit mahdollistavat mielekkaamman kotona asumisen muistin heikentymisesta
huolimatta ja muistiin liittyvien erityistarpeiden huomioimisen. (Salon Muistiyh-

distys. Projektit. i.a.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos maarittelee esteettémyysperiaatteen periaat-
teeksi, jonka mukaan rakennetun ympariston, tuotteiden ja palveluiden tulee
olla mahdollisimman toimivia, helppokayttoisia ja helposti saavutettavia. Perin-
teisesti esteettomyys on liitetty ymparistéon ja siihen, miten se on rakennettu,
mutta viime aikoina k&site on laajentunut kattamaan myo6s palvelujen, viestin-
nan ja ihmisten valisen vuorovaikutuksen esteettomyyden. Esteettomyys voi
olla esimerkiksi fyysista, sosiaalista tai taloudellista. Sosiaalisella esteettomyy-
della tarkoitetaan ei sosiaaliryhmiin kuuluvien henkildiden yhtalaista mahdolli-
suutta toimia yhteiskunnassa. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. Kasitteita.
2016.)

3.3 Vammaisuuden maaritelma—onko muistisairaus vamma?



24

Kansainvélisesti yleinen ndkemys on, ettd muistisairas on vammainen. YK: n
vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus koskee my6s muisti-
sairaita henkiloitd. Suomessa valmisteilla olevaan vammaispalvelulakiin on eh-
dotettu rajausta, joka jattaisi muistisairaat henkilot lain ulkopuolelle. Perusteluja
muistisairaiden jattdmisesta lain ulkopuolelle ovat vanhuus ja vetoaminen van-
huspalvelulakiin. (Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus 2015.) Asia on
tarked, koska vammaispalvelulaki antaa subjektiivisen oikeuden moniin palve-
luihin, mitd vanhuspalvelulaki taas ei tee. Se, nahdaanko muistisairaat vammai-
sina, vai pidetaanko muistisairauksia ikaan liittyvana asiana, on yksi ydinkysy-
myksista muistisairaiden oikeuksista puhuttaessa. (Henkilokohtainen tiedonanto

Merja Mékisalo Ropponen 8.2.2018).

Vammaisuuden maadritelma ei ole aina yhteneva. Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos maarittdd vaikeavammaisuuden seuraavasti: Vammaispalvelulain mu-
kaan vammaisella henkil6lla tarkoitetaan henkiloa, jolla vamman tai sairauden
johdosta on pitkaaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaman
toiminnoista. Vammaispalvelulakiin ei sisally yleistd vaikeavammaisuuden maa-
rittelyd. Vammaispalvelulain 8 8:n 2 momentin mukaan vaikeavammaisuuden
yleisena edellytyksena on, etta henkild vammansa tai sairautensa johdosta valt-
tamatta tarvitsee palvelua suoriutuakseen tavanomaisista elaman toiminnoista.”

(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. Kasitteita. 2016.)

Vaikeavammaisuus on kasite, jonka sisaltd6 maarittyy suhteessa vammaisen
henkilon elamantilanteeseen ja ymparistoon ja merkitsee runsasta avun, palve-
luiden tai tukitoimien tarvetta. Kunkin vaikeavammaiselle henkil6lle tarkoitetun
palvelun tai tukitoimen osalta on joko vammaispalvelulaissa tai -asetuksessa
erikseen saadetty siita, keille naita palveluja tulee jarjestaa. Myés muiden lakien
mukaiset vaikeavammaisuuden maaritelmat (esimerkiksi Kelan etuudet ja kun-
toutus) poikkeavat toisistaan. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. Kasitteita.
2016.)

YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista maarittelee vamman
seuraavasti: "Vammaisiin henkilbihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitk&aikai-

nen ruumiillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyva vamma, joka vuorovai-
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kutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estda heidan taysimaaraisen ja te-
hokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa” (YK-
liitto 2015). YK:n yleissopimuksen piiriin kuuluvat myos muistisairaat (Eduskun-
ta 2015).

Luokitellaanko muistisairaat vammaisiksi vai vanhuksiksi on yhteiskunnan tasol-
la jasentyméatonta. Asia on olennainen silloin, kun puhutaan lain oikeuttamista
palveluista. Muistisairaiden palvelupolku ei ole selke&, eivatka alan asiantunti-
jatkaan ole aina selvilla kaytanndista. Muistisairaudet ovat etenevia neurologisia
sairauksia, ja niitd esiintyy huomattavan nuorissakin ikaluokissa. (Muistiliitto.

Vanhus vai vammainen? 2016.)

Puhtaasti lainsaadannon nakékulmasta epéaselvyytta ei ole. Perustuslaki saataa
yhdenvertaisuudesta ja kieltda syrjinnan myo6s sosiaaliturvaetuuksista puhutta-
essa. Vammaispalvelulaki ei myoskaan sisalla ikéarajoja tai maaritelmia sille,
mik& diagnoosirynmé on lain palveluihin oikeutettuja. Vammaispalvelulaki on
parhaillaan uudistustyon alla ja nahtavaksi jaa, rajataanko muistisairaat siita
pois. Rajaus olisi kuitenkin perustuslain yhdenvertaisuusperiaatteen vastaista.

(Muistiliitto. Vanhus vai vammainen? 2016.)

Muistiliton puheenjohtaja Sirpa Pietikdinen ottaa Aamulehden artikkelissa
(2016) kantaa YK:n vammaisten oikeuksien sopimuksen ratifioimiseen. "Muisti-
sairaiden oikeuksien toteutumisen kannalta vammaisiksi lukeminen on tarkeaa.
Suomessa tehtiin EU-maille tyypillinen ratkaisu rajata muistisairaat vammaisuu-
den ulkopuolelle. Ratkaisu perustuu yleiseen tapaan nahd& muistisairaus yksin-
omaan terveyden tilana, kun sita sairastavat hyvin usein kohtaavat yhteiskun-
nassa kognitiivista esteellisyyttd, samoin kun likuntavammainen portaissa tai
nakévammainen kohokarttojen puuttuessa. Yhteiskunta, ei itse vamma, tekee
esteelliseksi ja sulkee ulkopuolelle. Muistisairaat kohtaavat talla hetkella katego-
rista syrjintdd. Itsemaaradmisoikeuslainsaadannén rajoittamista koskevassa
lainsdadantdhankkeessa muistisairaus on katsottu perusteeksi, jolla voi rajoittaa

henkilon vapauksia.” (Pietikdinen. Aamulehti 2016.)
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4 MUISTISAIRAAT— PUHEVAMMAISIA TULKIN KAYTTAJIA

Puhevammaisten ihmisten maarasta ei ole kattavia tilastotietoja. Kansaneléke-
laitoksen Vammaisetuustilaston mukaan vuonna 2013 Suomessa oli 1510 tulk-
kauspalveluun oikeutettua henkil6d. Toisaalta tiedetaan, ettd palvelun kaytto ei
vastaa tulkkauspalveluun oikeutettujen henkildiden maaraa. Tilastot eivat ole
yhdenvertaiset edes niiden osalta, jotka ovat jo hakeneet tulkkauspalveluja ja
joilla on siihen oikeus. Puhevammaisten ihmisten lukumaaran arviointia hanka-
loittaa myds se, ettd puhevammaisuudelle ei ole tarkkaa ja yhtenaista maaritel-
maa. Keskussairaaloilta ja vammaisjarjestdilta kerattyjen tietojen perusteella on
arvioitu Suomessa olevan noin 50-65 000 ihmista, joilta puhuttu kieli puuttuu
joko kokonaan tai osittain tai joiden puhe on erittdin epaselvad. Muistisairaat

henkil6t eivat ole mukana naissa luvuissa. (Sihvonen 2015; Puheoikeus 2018.)

Euroopan puheterapiapaiva 6.3.2018 nostaa esille puhevammaiset ihmiset. Pu-
hevammaiset ihmiset voivat olla lapsia, aikuisia tai vanhuksia. Joillakin ei ole
kokemusta puheella viestimisesta ja osa taas on menettanyt puhekykynsa jon-
kin sairauden kuten aivoverenkiertoh&irion tai muistisairaiden seurauksena. Jo-
kainen puhevammainen henkild on yksilo ja tarvitsee oman nakoistaan kuntou-
tusta. Jotta keskusteluun osallistuminen on mahdollista, puhevammainen ihmi-
nen saattaa tarvita erilaisia kommunikoinnin apuvalineitd korvaamaan puhetta.

(Aivoliitto. Ihmisyyteen ei tarvita puhetta. 2018.)

Muistisairaista henkildista puhevammaisten tulkkauspalvelun kayttajina ei |6ydy
paljon tietoa. Muutamia mainintoja kuitenkin 16ytyy. Puhevammaisten tulkki Mar-
ja Eskelin (2015) tekemassa opinnaytetydssa Puhevammaisten tulkkina uuden
aarelld, 16ytyy maininta siita, ettd muistisairaan asiakkaan on vaikeampaa oppia
kayttamaan teknisid apuvalineitd kuin kognitiivisilta toiminnoiltaan etevamman
asiakkaan. Samassa opinnaytetydssa kirjoitetaan myos siitd, kuinka tulkki jou-
tuu ohjaamaan asiakkaitaan osana tulkkausta olematta kuitenkaan paattavassa
roolissa tai polkematta asiakkaan oikeuksia. Tutkimuksessa kuvaillaan esimerk-
kind muistisairaan puhevammaisen asiakkaan kahvinkeittotilannetta jossa tulkki

joutuisi todennakdisesti ohjaamaan muistisairaan henkilon toimintaa parhaaksi
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katsomallaan tavalla, jotta toiminto saadaan suoritettua loppuun. (Eskel 2015.)
Epaselvéksi kuitenkin jad, onko puhevammaisten tulkkia kayttava muistisairas
asiakas saanut tulkkauspalvelupdatoksen muistisairaudesta aiheutuvien kom-
munikaatio-ongelmien takia vai aiemmin jo edeltaneen puhevamman seurauk-

sena.

4.1 Puhevammaisten tulkkauspalvelu

Tulkkauspalvelu on laissa méaaritelty oikeus ja jokaisella ihmisella on oikeus
kommunikointiin ja vuorovaikutukseen toisten ihmisten kanssa. Palvelu perus-
tuu lakiin vammaisten henkilGiden tulkkauspalvelusta ja tulkkauspalveluiden
jarjestamisvastuu on Kelalla. Tulkkauspalvelun avulla voidaan lisata puhevam-

maisten ihmisten osallisuutta ja toimijuutta. (Papunet. Tulkkauspalvelu 2018.)

Tulkkauspalvelu on tarkoitettu vammansa vuoksi tulkkauspalvelua tarvitseville
henkil6ille. Tulkkauspalveluja voi kayttda eri elaméan osa-alueissa kuten tydssa
kaymiseen, opiskeluun, asiointiin, yhteiskunnalliseen osallistumiseen, harras-
tamiseen tai virkistykseen. Palvelun kaytto edellyttdd, ettd palvelun kayttajalla
on kotikunta Suomessa ja etta hanella on kaytéssa jokin toimiva kommunikoin-
tikeino. Kommunikointimenetelma& voi olla esimerkiksi suomen tai ruotsin kielen
mukaan viitottu puhe, puhetulkkaus, kirjoitustulkkaus tai muut puhevammaisten
kommunikointimenetelmét, kuten esimerkiksi kuvakommunikaatio. (Kela. Vam-

maisten tulkkauspalvelu. 2018.)

Kela myontaa puhevammaisten tulkkauspalveluita kuulo- tai puhevamman pe-
rusteella vahintd&n 180 tuntia vuodessa. Puhevammaisella henkil6lla tarkoite-
taan henkilod, jolla on vaikeuksia ilmaista itsedéan puheen avulla ja / tai ymmar-
taa puhetta. Henkilo tarvitsee yksilollisen ja toimivan kommunikointikeinon esi-
merkiksi kirjoittaminen, viittomat, blisskieli tai erilaiset graafiset merkit kuten
PCS-kuvat. Palvelua haetaan Kelan asiakastietolomakkeella ja hakemuksen
litteeksi tarvitaan sosiaali- tai terveydenhuollon asiantuntijan tai muun asiantun-
tijan (esimerkiksi puheterapeutin) lausunto. Lausunnosta tulee kayda ilmi, mil-

lainen tulkkauksen tarpeen aiheuttava vamma tai sairaus henkil6lla on, mita
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kommunikointimenetelmia henkilé kayttaa seka lausunnon kirjoittajan nakemys
siitd, miten kyseinen henkild hyotyisi tulkkauksesta. (Kela. Vammaisten tulk-

kauspalvelu.2018.)

Tulkkausta on esimerkiksi epaselvan puheen selventaminen, kirjoitettujen vies-
tien tulkkaaminen puheeksi, puheen tulkkaaminen kirjoitukseksi seka kaantami-
nen kielesta toiseen. Myo6s asiakkaan tuottaman viestin tulkkaaminen puhelimit-
se seka erilaisten tekstien ja lomakkeiden sisallon selventaminen ja tayttaminen
yhdessa asiakkaan kanssa. Viesteja voidaan tuottaa esimerkiksi ilmeilla ja eleil-
&, yksittaisilla aanteilld ja sanoilla, piirtamalla, aakkostaululla, viittomilla tai
osoittamalla esineita tai kuvia. Tarvittaessa keskustelukumppanin tuottamat
viestit selvennetdaén asiakkaalle selkokielistamalla tai muulla hanen ymmarta-

maansa kommunikointikeinoa kayttaen. (Papunet. Tulkkauspalvelu. 2018.)

Tulkki toimii myds asiakkaan itseilmaisun ja ymmarryksen tukena seka avustaa
apuvalineen kaytossa. Han kannustaa ja vahvistaa asiakkaan keskustelualoit-

teita ja eri kommunikointikeinojen kayttoa. (Papunet. Tulkkauspalvelu. 2018.)

Puhevammaisten tulkit toimivat tulkkauspalveluasiakkaiden tulkkeina elaméan eri
tilanteissa. He ovat koulutuksessaan perehtyneet eri puhetta tukeviin ja korvaa-
viin kommunikointimenetelmiin seka siihen, miten erilaiset sairaudet ja vammat

vaikuttavat kommunikointiin. (Suomen Puhevammaisten tulkit 2018.)

Puhevammaisten tulkki pyrkii siihen, ettd hanen asiakkaansa tulee kuulluksi
kaikissa eri tilanteissa. Han huolehtii asiakkaan aloitteenteko- ja itsemaaraa-
misoikeuden sailymisesta. Tulkki on puhetta tukevien ja korvaavien kommuni-
kointikeinojen asiantuntija ja han osaa huomioida erilaisten asiakkaiden erilaiset
kommunikointitarpeet. Jos puhevammaisella henkildlla ei ole toimivaa kommu-
nikointimenetelm&a, puhevammaisten tulkki voi olla mukana etsiméssa ja kehit-
tamassad muiden kuntoutuksen asiantuntijoiden kanssa toimivaa menetelmé&a.

(Papunet. Tulkkauspalvelu 2018.)
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Tulkkauspalvelun tavoitteena on, ettd puhevammainen henkilo tulee kaikissa
tilanteissa seké kuulluksi ettd ymmarretyksi ja etta han voi olla kanssakaymisis-

sa toisten ihmisten kanssa (Papunet. Tulkkauspalvelu 2018).

4.2 Vammaisten henkildiden tulkkauspalvelu Kelassa

Opinnaytetyon tekija selvitti Kelan vammaisten tulkkauspalvelukeskuksesta
(VATU), onko heilla tiedossa muistisairaita henkil6ita, jotka kayttavat puhe-
vammaisten tulkkauspalveluja. Samalla selvitettin my6s, onko muistisairas
henkilo oikeutettu hakemaan itselleen tulkkauspaattsta, kun sairauteen liittyy
kommunikaatioon ja puheentuottoon liittyvia ongelmia. Vammaisten tulkkaus-
palvelukeskus ei voinut ottaa kantaa siihen, voidaanko muistisairauden perus-
teella myontaa tulkkauspalvelupdatos, koska he eivat voineet etukateen ottaa
kantaa etuushakemuksen lopputulokseen. He kuitenkin vastasivat, etta muisti-
sairaiden asiakkaiden on mahdollista hakea palvelua. (Henkilokohtainen tie-
donanto Kela, Reetta Jokinen 9.6.2017.)

Opinnaytetyon aikana lahetin Kelaan myos tarkemman kyselyn siitd, miten pu-
hevammaisten tulkkauspééatds syntyy ja mitka seikat siihen vaikuttavat. Ehdotin
heille osallistumista opinnaytetyohoni lahettamalla heille keksityt, mutta realisti-
set profiiliesimerkit muistisairaasta henkildsta, jolla on kommunikaation pulmia.
Naiden esimerkkien perusteella Kela olisi antanut minulle vastauksen, olisiko
puhevammaisten tulkkauspaatos nailla tiedoilla myonteinen. Kelan ei kuiten-
kaan ollut mahdollista osallistua tdhan hankkeeseen resurssipulan vuoksi (Hen-
kilokohtainen tiedonanto Niina Jarvioé 15.11.2017).

Kelan tilastojen mukaan puhevammaisten tulkkauspalvelua kayttdneet asiak-
kaat vuonna 2017, on luokiteltu seuraaviin ryhmiin: CP-vamma, kehitysvamma,
autismi, afasia, dysatria, eteneva neurologinen sairaus, kielellinen erityisvaikeus
ja kuulovamma. Tulkkauspalvelujen asiakkaiden vammasta ei Kelan tilastoissa
ole saatavilla tarkempaa luokittelua. (Henkilokohtainen tiedonanto Reeta P3s6
2.2.2018.)



TAULUKKO 1. Vammaisten tulkkauspalveluihin oikeutetut puhevammaiset

Vammaisten tulkkauspalveluihin oikeutetut 31.12.2017
Puhevammaiset

Vammaryhma Oikeutettujen lkm

Yhteensa 1949
CP-vamma 239
Kehitysvamma 655
Autismi 174
Afasia 764
Dysartria 101
Eteneva neurologinen sairaus 59
Kielellinen erityisvaikeus 111
Kuulovamma 8
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TAULUKKO 2 Vammaisten tulkkauspalveluja vuonna 2007 kayttaneet puhe-

vammaiset
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Vammaisten tulkkauspalveluja vuonna 2017 kayttaneet
Puhevammaiset

Vammaryhma Kayttajien lkm Kaytetyt tunnit

Yhteensa 784 111321,67
CP-vamma 125 28616,83
Kehitysvamma 328 43930,23
Autismi 90 14914,15
Afasia 282 29780,58
Dysartria 31 7917,06
Eteneva neurologinen sairaus 20 1507,25
Kielellinen erityisvaikeus 56 8952,34
Kuulovamma 3 225,75

Muistisairaus on neurologisesti eteneva sairaus. Mikéli Kela luokittelee puhe-
vammaisten tulkkauspalveluiden kayttdjaryhmaan etenevat neurologiset sairau-
det, pitaisi sen sisaltdd myods muistisairaudet. (Henkilokohtainen tiedonanto Kir-
si-Marja Kaarlela 15.3.2018.) Kelan tilastotietojen perusteella, jotakin etenevaa
neurologista sairautta sairastavia, puhevammaisten tulkkauspalveluihin oikeu-
tettuja kayttgjia on 59 ja niista tulkkauspalveluja kayttavia vain 20. Naiden tieto-
jen perusteella muistisairaiden osuus yllamainituista luvuista jdanee hyvin va-

haiseksi.

4.3 Puheterapian merkitys muistisairaille

Puheterapeutti Johanna Kohonen (2014) on tutkinut muistisairaiden ihmisten
puheterapiapalveluita Suomessa. Hanen tekemén pro gradu- tutkielmansa mu-
kaan muistisairaiden ihmisten puheterapiapalveluista tehtyd tutkimusta ei ole
aikaisemmin tehty. Muistisairasta henkil6a koskevat linjaukset ja hoitosuunni-
telmat eivat ole vakiintuneita, ja puheterapeutin tydnkuva muistisairaan henkilon
kuntoutuksessa on vasta muotoutumassa. Tuloksista ilmeni puheterapiaresurs-
sien riittAmattomyytté ja rajallisuutta monella eri osa-alueella. Virallisia linjauksia

ei ole, ja lisdkoulutuksen ja tutkimuksen tarvetta olisi. (Kohonen 2014.)
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Kielen, puheen ja kommunikaation muutoksia muistisairailla ei ole juuri tutkittu.
Varsinaisia arviointimenetelmia ei ole, eika kuntoutusmahdollisuuksista ole tut-
kimustietoa. Kansainvalisid tutkimustuloksia liittyen muistisairaiden ihmisten
puheterapian positiivisesta vaikutuksesta heidan toimintakykyynsa on jonkin
verran ja niita tulee jatkuvasti lisdd. Kommunikaatiokykyjen yllapito on tulevai-
suuden suuri haaste. Muistisairaiden puheterapian tavoitteena on kommunikaa-
tiokyvyn sailyminen ja lisdaminen ja sitd kautta sosiaalisen vuorovaikutuksen
tukeminen. (Kohonen 2014.)

Muistisairaiden kuntoutuksessa voidaan hyddyntad heidan sailyneitd kykyjaan.
Tutkimustieto lisdéntyy jatkuvasti ja se selkiyttaa minka tyyppisia kielelliset vai-
keudet kussakin eri muistisairaudessa on. Tutkimustieto kognitiivisen kuntou-
tuksen hyodyista muistisairaille lisdantyy jatkuvasti, mutta sita tarvitaan edelleen
paljon lisaa. Muistisairauksien etenevan luonteen takia taytyy miettid, onko
muistisairailla ihmisilla mahdollisuutta hyotya kuntoutuksesta. Terapia ei voi py-
sayttdd muistisairauksien perinnéllista etenemistd, mutta se voi antaa mahdolli-
suuden kayttaa jaljella olevia kykyja ja auttaa tuetusti toimimaan parhaalla

mahdollisella tavalla. (Kohonen 2014.)

Ihmisaivoilla on enemman kuin vain yksi oppimis- tai muistijarjestelma ja on
osoitettu, ettd muistisairaat ihmiset voivat kayttaa niitd kompensoidakseen sai-
rauden vaurioittamia jarjestelmia. Joillakin muistisairailla henkildilla jopa taitojen
kehittdminen voi tiettyyn rajaan asti olla mahdollista. Esimerkiksi lievaa tai koh-
talaista Alzheimerin tautia sairastavilla on todettu kielellisten harjoitusten ja so-
siaalisten aktiviteettien kanssa havaittu hidastavan kognitiivista heikkenemista.
(Kohonen 2014.)

Harvoilla puheterapeuteilla on kuitenkaan koulusta muistisairaiden ihmisten
kuntoutukseen. Puheterapiatarjonta muistisairaille henkildille ei ole riittdvaa.
Ajattelutavoissa tarvitaan muutosta, iakkaat muistisairaat eivat valttamatta kuulu
palvelujen kohdejoukon piiriin. On kuitenkin ajankohtaista pohtia, kuinka muisti-

sairaiden henkildiden ja heiddn omaistensa jatkuvasti kasvavaan puheterapian
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tarpeeseen tulisi vastata. Kuinka kommunikaationkykyjen yllapitoon ja paranta-

miseen voitaisiin kehittaa keinoja. (Kohonen 2014.)

4.4 Vuorovaikutus ja puhetta tukevat ja korvaavat menetelmat

Muistisairaudet vaikuttavat kommunikaatioon, henkilon kykyyn ilmaista itse&an
sekd ymmartad ympariston viestintdd. Vaikka kommunikaatio muuttuu haasta-
vammaksi se ei kuitenkaan tarkoita sita, ettd tarve olla vuorovaikutuksessa ka-
toaisi. On paljon asioita, joita voidaan ilmaista myods sanattomasti. Halu olla
vuorovaikutuksessa sailyy ihmisella elaman koko elinkaaren ajan. Puheen ja
ymmarryskyvyn heikkeneminen tai katoaminen ei tarkoita automaattisesti, etta
laheisyys ja ihmiskontaktit lakkaisivat olemasta tarkeitd. Vaikka muistisairaiden
henkil6iden viestintdkeinot ovat muuttuneet, on heilla silti paljon erilaisia keinoja
ja taitoja jaljelld, joiden varaan vuorovaikutustilanteita voidaan rakentaa. Muisti-
sairaiden ihmisten parissa tyoskentelevat ihmiset tarvitsevat hyvia vuorovaiku-
tustaitoja ja herkkyytta tulkita hienovaraisia viesteja. (Papunet. Muistisairaus ja

vuorovaikutus 2018.)

Muistisairauden ollessa kyseessa ajatellaan herkasti pelkdstaan muistiongel-
mia, jotka ovatkin sen yleisin tunnusmerkki. Jotta muistisairaus diagnosoidaan,
taytyy henkildlla olla kuitenkin oireita myos jollakin toisella kognitiivisella alueel-
la. Muistisairaudet aiheuttavat monenlaisia neurologisia seka kognitiivisia oirei-
ta, ja ndma kaikki vaikuttavat myds muistisairaan henkilon kommunikaatiokykyi-
hin. (Leskeléa & Lindholm 2012, 57-60.)

Yleisesti ottaen voidaan sanoa muistisairauksien aiheuttavan dysfasiaa eli kie-
lellisia hairigitd. Muistisairaudet vaikuttavat sekad puheen tuottamiseen, etta
ymmartamiseen. On todettu esimerkiksi, etta yksittdisten sanojen ymmartami-
nen sailyy pidempéaan kuin kokonaisuuksien hahmottaminen. Vaarinkasityksia
ja ongelmatilanteita esiintyy muistisairaiden ja henkilokunnan valisessa keskus-
telussa. Vaarinymmarrykset johtavat turhautumiseen ja kasvojen menettamisen
pelossa, ei ymmartamattomyytta valttamatta tuoda esille. (Leskelda & Lindholm
2012, 57-60.)
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Muistisairaan henkilon kanssa kommunikoidessa ja vuorovaikutuksessa on tar-
ke&é ihmisen aito kohtaaminen. Keskittymista parantaa aito lasnéolo ja kiireet-
tomyys, silmiin katsominen, samalla tasolla oleminen ja kosketus. limapiirin
tunnusteleminen auttaa sanattomien viestien havainnoinnissa. limeet ja eleet
kertovat paljon. Muistisairaan tulee saada ilmaista asiansa rauhassa, hanta ei
tule keskeyttdéd tai hanen ilmaisujaan ei tule korjata. Eleet ja osoittaminen pu-
heen tukena auttavat. Piirtdminen ja kuvista nayttaminen ovat myods hyvia me-
todeja. (Papunet. Muistisairaus ja vuorovaikutus 2018.) Muistisairaat hyotyvat

myos selkokielen kaytdsta (Leealaura Leskela 2017).

Puhetta tukevat ja korvaavat menetelmét eli AAC- menetelmat (augmentative
and alternative communication) tarkoittavat viestintdkeinoja puheen tukena tai
korvaamassa puhetta. AAC-menetelmia voivat olla esimerkiksi tukiviittomat,
kuvasymbolit tai blisskieli. Viestinndssa voi olla mukana my6s apuvalineitd ku-
ten kommunikointikansio, puhelaite tai kommunikointisovellus. Puhetta korvaa-
vassa kommunikaatiossa tapahtuu myds viestintaa eleiden ja kehonkielen kaut-
ta. Joskus nama sanattomat ilmaisukeinot voivat olla ihmisen ainoa toimiva
kommunikaatiokeino. (Papunet. Puhetta korvaava kommunikointi eli AAC
2018.)

Toimivaan kommunikointiin puhetta tukevilla ja korvaavilla menetelmilla tarvi-
taan aina lahi-ihmisen mallittamista. Omalla toiminnallaan taitava kommunikoija
voi luoda onnistuneen kommunikointitilanteen. Omaa viestintdd voi taitavampi
kommunikoija mukauttaa seka tukea kommunikointikumppaniaan. Toinen ihmi-
nen on usein tarkein puhetta korvaava keino. (Papunet. Puhetta korvaava
kommunikointi eli AAC 2018.)

Hanna Ropponen (2016) on kirjoittanut kandidaatintutkielman puhetta tukevien
ja korvaavien kommunikointikeinojen kaytdsta dementiapotilaiden keskustelutai-
tojen ja vuorovaikutuksen tukemisessa. Vaikka tutkielman otsikossa puhutaan
dementiapotilasta niin sisallostd 10ytyy kuitenkin yleisesti kaytettyna termia
"muistisairaat”. Tutkielmassa maaritetdan myos dementia yleiskasitteeksi monil-

le sairauksille, joiden keskitéssa on kognitiivinen heikentymda. Tutkielman voi-
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daan katsoa liittyvan, yleisti ottaen eteneviin muistisairauksiin, eika vain demen-
tiaan. Termistdsta riippumatta asia kay selvaksi ja on hyodyllinen. (Henkildkoh-

tainen tiedonanto Kirsi-Marja Kaarlela 1.3.2018.)

Dementiaa sairastavien henkiléiden maaran lisaantyessa ja siihen liittyvien kie-
lellisten vaikeuksien vuoksi myds kommunikoinnin tuen tarve lisaantyy. Demen-
tiaa sairastavan henkilon osallistumisen mahdollistamiseksi on kommunikoinnin
tukemisella merkittava rooli. AAC-keinojen kayton tulisi dementiapotilailla tavoi-
tella kommunikoinnin ja muistin tukemisen kautta aktiivisuuden lisdéamiseen ja
elamanlaadun sailyttamiseen. AAC-menetelmien kayttd dementiapotilaiden
kommunikoinnin tukemisessa on vahaistéa, vaikka aiheesta on julkaistu jo jonkin
verran tutkimuksia. Esimerkiksi hoitajien ja dementiapotilaiden valinen vuoro-
vaikutus erilaisissa hoitokodeissa on yleensa vahaista. Hoitajilla on usein Kiire
seka heidan odotuksensa dementiapotilaiden kommunikointitaidoista voivat olla

lian alhaiset. (Ropponen 2016.)

Tutkimuksissa yleisimmin kaytetyt menetelmat olivat ei-teknisia ratkaisuja kuten
kuvakortteja ja -kirjoja. Tutkimustulosten mukaan esimerkiksi kuvakommuni-
kointiapu Talking-matsin avulla henkilot kykenivat ilmaisemaan mielipiteita ja
nakemyksidan seka keskustelemaan omaan elamaansa liittyvista asioista. De-
mentiapotilaat kokivat arjen sujuvuuden ja osallisuuden lisdéntyneen Talking-
matsin avulla verrattuna tavanomaisempaan kommunikointiin. Myods keskuste-
lun tukena kaytetyt avainsanat ja listat helpottivat vuorovaikutusta ja antoivat
mahdollisuuden aktiivisempaan ja itsendaisempaan eldamé&an. Kommunikointi-
kumppanin tuki auttoi dementiapotilasta monipuolisempaan kommunikointiin ja
ottamaan osaa keskusteluun. Myos ilmeiden ja eleiden kayttdé kommunikaation
tukena vahensivat kummankin osapuolen turhautumista. Muistelukirjan tuki li-
sasi kaikkien koehenkildiden kayttamia ilmauksia. AAC-laitteen kayttd tuki oh-
jauksen kanssa koehenkildiden aiheeseen liittyvda sanastoa. (Ropponen 2016.)

Tutkimustulosten valossa nayttaa silta, ettd puhetta tukevat ja korvaavat kom-
munikointikeinot voivat helpottaa muistisairaiden henkildiden kommunikointia ja
sita kautta parantaa heidan elamanlaatuaan. Tarke&é on kuitenkin muistaa, etta

AAC-menetelmien kayttoon tulisi aina antaa tukea ja ohjausta, vaikka teknisesti
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monimutkaisemmankaan AAC-laitteen opettelussa ei dementiapotilailla ollut
esiintynyt suurempia vaikeuksia. (Ropponen 2016.) AAC-menetelmien kayton
hyoty muistisairaiden keskuudessa viittaa siihen, etta myds puhevammaisten

tulkin kaytdsta voisi olla kokeilunarvoista hyotya.
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5 LAADULLINEN TUTKIMUS MUISTISAIRAIDEN TULKKAUSPALVELUN
KAYTOSTA TEEMAHAASTATTELUILLA

Laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus on yksi tieteellisten tutkimusten menetel-
masuuntaus. Laadullisessa tutkimuksessa pyritaan ymmartamaan kohteen laa-
tua, ominaisuuksia ja merkityksid kokonaisvaltaisesti. Laadullisen tutkimuksen
parina pidetaan maarallista eli kvantitatiivista tutkimusta, joka perustuu tutkitta-
van kohteen esittdmiseen enemman tilastoin ja numeroin. NAaitd molempia
suuntauksia voidaan kayttda joko yhdessa tai erikseen. (Jyvaskylan yliopisto.
Laadullinen tutkimus. 2015.)

Tutkimusongelmasta riippuen valitaan kaytettavd menetelma. Mikali halutaan
tietoa niin sanotusta tajunnan sisallosta kaytetaan osallistuvaa havainnointia,
piirustuksia, kirjoitelmia tai teemahaastattelua. Naitd kutsutaan laadullisiksi me-
netelmiksi. Nama menetelmat auttavat pddsemaan lahelle sitd merkitysta, jota
ihminen antaa ilmidille ja tapahtumille. Ne tuovat esille tutkittavien danen ja na-
kokulman. Erot maarallisen ja laadullisen tutkimuksen valilla liittyvat siis lahinna
siihen, mité halutaan tutkia, mutta niistékin on eridvia nakemyksia paljon tutki-
joiden piirissa. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 21-33.)

5.1 Teemahaastattelu tutkimusmenetelméana

Haastattelu on yksi kaytetyimpia tiedonkeruumuotoja. Se sopii moniin erilaisiin
tutkimustarkoituksiin ja on joustava. Haastattelussa ollaan suoraan vuorovaiku-
tuksessa tutkittavan asian kanssa, joka mahdollistaa tiedonhankinnan suun-
taamisen itse tilanteessa. Vastausten taustalla esiintyvid motiiveja on mahdollis-
ta saada esille ja ei kielelliset vihjeet auttavat ymmartamaan asiaa. Haastattelu
tutkimusmenetelmana sopii erityisen hyvin silloin kun kysymyksessa on vahan
kartoitettu, tuntematon aihealue. Kun aihealue on tuntematon, haastateltavan
puhe on mielekasté sijoittaa laajempaan kontekstiin sekd selventaa vastauksia
ja syventaa saatavia tietoja. Voidaan esimerkiksi pyytda perusteluja ja esittaa

lisdkysymyksia tarpeen mukaan. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 34-48.)
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Puolistrukturoitu haastattelumenetelma, jota kutsutaan teemahaastatteluksi,
eroaa monessa suhteessa muista tutkimushaastattelun lajeista. Teemahaastat-
telun ominaispiirteisiin kuuluu ensinnakin se, etta tiedetan, ettd haastateltavat
ovat kokeneet tietyn tilanteen. Haastattelu kohdennetaan tiettyihin teemoihin,
joista keskustellaan. Yksityiskohtaisten kysymysten sijaan haastattelu etenee
tiettyjen teemojen varassa ja ottaa huomioon sen, etta ihmisten tulkinnat asiois-
ta ovat keskeisid sekd, ettéd asioiden merkitykset syntyvéat vuorovaikutustilan-
teessa. Teemahaastattelusta puuttuu strukturoidulle lomakehaastatteluille tyy-
pillinen kysymysten tarkka muoto ja jarjestys, mutta sei ei ole taysin vapaa ku-

ten syvahaastattelu. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 34-48.)

Teemahaastattelu edellyttad huolellista aihepiiriin perehtymistd ja haastatelta-
vien tilanteen tuntemista, jotta haastattelu voidaan kohdentaa tiettyihin teemoi-
hin. Aiheeseen perehdytaan ja valittavat kysymykset valitaan sen pohjalta. Tut-
kimusaihe- ja kysymykset tulee operationalisoida eli purkaa auki ja selventaa
mit& tarkalleen ottaen ollaan tukimassa. Tutkittavaksi valitaan ihmisia, joilla ar-
vioidaan olevan optimaalisin tieto ja kiinnostuksen kohde tutkittavaan aiheeseen

liittyen. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Opinnaytetyossani laadin teemahaastatteluita, joilla kartoitin muistisairaiden
ihmisten tdméan hetkistda puhevammaisten tulkin kayttdéa, syita siihen, seka
mahdollisia tulevaisuuden kehittdmismahdollisuuksia. Aineistonkeruumenetel-
mana haastattelu toimii siksi, etta aiheesta ei |0ydy aikaisempaa tietoa entuu-
destaan. Haastatteluiden avulla on helpompaa lahted kartoittamaan tilannetta,
kun aikaisempaa tutkimusaineistoa ei ole saatavilla. Haastateltaessa on help-
poa esittaa lisakysymyksia tai tarkennuksia. Aiheeni on uusi my6s haastatelta-
ville, joten haastattelun tuoma vuorovaikutuksellisuus tuo siihen syvyytta. Valit-
sin haastattelulajiksi yksilohaastattelun, koska tiedon vahyyden ja haastatelta-
vien etaisyyksien takia ryhmahaastattelu olisi ollut k&ytanndéssd mahdotonta
toteuttaa, eika siitd olisi tutkimuksellisesti saanut yhta laadukasta otetta. Yhden
haastatteluista suoritin puhelinhaastatteluna pitkan valimatkan takia, mutta loput

haastattelut tein henkildkohtaisina haastatteluina.
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5.2 Teemahaastatteluiden suunnittelu

Haastatteluita varten laadin haastattelurungon, joka ohjaisi haastattelua lahelle
tutkimusongelmaani eli muistisairaiden ihmisten kommunikaation pulmia, hei-
dan tamanhetkista puhevammaisten tulkin kayttdad, syitd, tarvetta ja oikeutta
puhevammaisten tulkkiin, seké tulevaisuuden kehittdmismahdollisuuksia. Ennen
haastatteluiden tekoa olin jo perehtynyt aiheeseen haastattelemalla alan asian-
tuntijoita, tutustumalla muistisairaisiin ihmisiin ja muodostamalla tutkimuson-
gelmasta selkean kuvan saatavilla olevan tietoperustan avulla. Tutkittavia osa-
alueita olisi ollut paljon ja jouduin tekemaan paljon taustatyotd ennen kuin tein
paatoksen minké& aihealueen kartoittaminen olisi optimaalisinta tybelaman tar-
peen, sek& muistisairaiden oikeuksien kannalta. Tutkittava ilmid on kompleksi-

nen ja hypoteesin lIdytdminen oli opinnaytetydn kannalta vaativin osuus.

Haastattelurunkoa laatiessani en laatinut yksityiskohtaista kysymysluetteloa
vaan teemoihin jakautuvan luettelon. Teemat valitsin sen mukaan, mitéa tietoa
tarvitsin saadakseni vastauksen tutkimuskysymyksiini. Molemmat opinnaytetyon
ohjaajani tarkistivat laatimani kysymykset, sekd antoivat niista palautetta, ja tein
niiden perusteella muutamia tarvittavia korjauksia. Haastattelun keskeisiksi
teemoiksi valikoituivat neljd paateemaa: muistisairaiden ihmisten kommunikaa-
tion pulmat, puhevammaisten tulkki muistisairaan henkilon kommunikaation tu-
kena, vammaisuuden maaritelma ja tietoisuuden lisddminen puhevammaisten

tulkkausmahdollisuudesta muistisairaille inmisille.

Muistisairaiden ihmisten kommunikaation pulmat ovat keskeinen teema, silla
taman teeman takia puhevammaisten tulkkia lahdetaan ylipddnsa hakemaan.
Vuorovaikutus ei toimi kommunikaation puutteiden vuoksi. On tarkeada selvittaa,

onko muistisairailla ihmisilla kommunikaation pulmia ja millaisia ne ovat.

Puhevammaisten tulkki muistisairaan kommunikaation tukena on toinen tarkea
selvitettava teema. Mikali tietoisuutta ja palvelun kayttda muistisairaiden kes-
kuudessa halutaan lisatd, on tarke&da saada tietaa, hyotyisivatké he siita ja lisai-
sikd se heidan osallisuuttaan yhteiskunnassa. Selvitin haastattelun avulla kéayt-

tavatkd muistisairaat henkilot talla hetkella puhevammaisten tulkkipalveluita ja
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jos eivat niin, miksi eivat. Haastatteluillani halusin selvittaa, lisaisikd puhevam-
maisten tulkin kaytté muistisairaiden osallistumista eri yhteiskunnan toimintoihin

ja olisiko siita heille merkittdvaa hyotya.

Kolmas keskeinen teema on vammaisuuden maaritelmé. Palveluiden saaminen
eri lakien nojalla on ratkaisevassa asemassa muistisairaiden oikeuksien kannal-
ta. Kela kategorisoi tulkkauspalvelupaatoksen saaneet eri vammaryhmiin, joten
on olennaista selvittda, onko muistisairaus vamma. Halusin haastatteluiden
avulla myos selvittaa, tulisiko muistisairaus diagnoosin olla riittdva peruste pu-
hevammaisten tulkkauspaatokselle, mikéali se aiheuttaa kommunikaatio-

ongelmia.

Viimeisena teemana oli tiedon lisaédaminen muistisairaiden mahdollisuudesta
puhevammaisten tulkkauspalveluun. Jos muistisairaat ihmiset eivat ole kaytta-
neet tulkkauspalveluja, niin on tarkeda selvittdad, miten tietoisuutta voisi lahtea
lisddm&an ja asiaa viemaan eteenpain. Miten muistisairaille itselleen, heidan
omaisilleen ja muille toimijoilleen saataisiin tietoisuutta puhevammaisten tulk-

kausmahdollisuudesta.

5.3 Teemahaastatteluiden toteutus

Toteutin opinnaytetyoni haastattelut yksilollisina teemahaastatteluina eri alojen
asiantuntijoille. Opinnaytetydnohjaajani antoivat minulle suosituksia haastatelta-
vista, jotka voisivat sopia haastateltaviksi opinnaytetydn teemojen osalta. Suosi-
tusten perusteella laadin haastatteluita varten sahkdpostiviestin, jossa esittelin
lyhyesti aiheeni ja pyysin saada suostumusta haastatteluun. Vaatimuksena
haastatteluun osallistumiseksi oli kokemus tai tietamys muistisairaista ihmisita
tai kokemus muistisairaisiin liittyvasta palvelujarjestelmasta. Esihaastatteluita ei
ajanpuutteellisista syistd, seka aiheen jasentymattomyyden takia jarjestetty.
Aiheeseen liittyy paljon pohdintaa, seka kartoitusta siitd, mista tiedosta ehka

kaivattaisiin tarkempaa tutkimusta.
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Haastatteluista nelja jarjestettiin kasvotusten ja yksi puhelimitse. Halusin [&ht6-
kohtaisesti haastatella kaikki kasvotusten, koska nain keskustelu sujuu luonte-
vammin ja helpommin. Haastattelut pidettiin valimatkojen takia kunkin haastatel-
tavan osoittamassa paikassa, useimmiten heidan omalla tydpaikallaan. Kaikki
haastattelut, paitsi puhelinhaastattelu nauhoitettiin ja litteroin haastattelut merki-
tysvastaaviksi kirjallisiksi teksteiksi. Haastatteluissa kaytiin lapi haastattelurun-
gon mukaiset teemat tilanteen mukaan keskustelun edetessd. Haastateltavat
saivat puhua vapaasti aiheesta, enk& ollut sitonut haastattelukysymyksia tark-
kaan jarjestykseen. Jokainen haastattelu kulki omalla painollaan, painottuen
aina henkilésta riippuen hieman eri teemoihin. Haastattelut kestivat keskiméaarin
noin 30 minuutista 90 minuuttiin rippuen siitd, kuinka paljon haastateltavalla oli
kerrottavaa asiasta.

5.4 Aineiston analyysi avoimella koodauksella

Analyysitekniikoita voi olla monia ja tytskentelytapoja on erilaisia. Standardoitu-
ja tekniikoita on laadullisissa tutkimuksissa vain vahan eiké ole yhta ainoaa oi-

keaa tapaa analysoida. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 136.)

Aloitin aineiston purkamisen litteroimalla haastattelut. Tarkka sanasanalta pur-
kaminen ei mielestani ollut aiheellista, joten litteroin haastattelut karkeasti tee-
ma-alueittain. Samasta teemasta syntyi keskustelua haastatteluiden eri vaiheis-
sa, joten jdsensin ndma keskustelut teemojen alle. Jatin pois turhiksi katsomiani
taytesanoja tai sanoja, jotka poikkesivat selkeasti teema-alueiden ulkopuolelle.
Pyrin I6ytamaan haastatteluista punaisen langan ja yhdistamaan eri haastatte-

luiden vaiheessa esiintyvat aihealueet kunkin teeman alle.

Opinnaytetydssani kaytin ankkuroituun teoriaan perustuvaa haastattelumateri-
aalin analyysid. Ankkuroidussa teoriassa on kolmenlaista koodausta: avointa
koodausta, akselikoodausta ja selektiivistd koodausta. (Hirsjarvi & Hurme 2015,
165). Kaytin opinnaytetydssani lahinnd avointa koodausta. Yksinkertaisesti esi-
tettynd avoin koodaus tarkoittaa sitd, etta se on tutkimuksen ensimmainen ana-

lyysiaskel. Tutkija tekee alkuperaisten ilmausten perusteella sisélléllisia koode-
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ja. Koodaamisen tarkkuus on tutkijasidonnaista ja riippuu tutkimuksen tarkoituk-
sesta. Litteroitua tekstia voidaan koodata esimerkiksi rivi rivilta tai kappale kap-
paleelta. Avoin koodaus muodostuu tutkijan havainnoista ja arvioista, mista
kussakin vaiheessa voisi olla kysymys. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka
2006.) Avoimessa koodauksessa tutkija koodaa tekemalla esimerkiksi merkkeja
ja symboleita tutkittavaan aineistoonsa. Koodaus tapahtuu joko rivi rivilta tai
lause lauseelta. Koodauksen tuottamat ideat kirjoitetaan muistiin. Avoin koo-
daus paattyy, kun aineistosta alkaa hahmottua tietyt kasitteet tai tietty paakasi-
te. Avoimen koodauksen paamaarand on kasitteiden, jopa toimivan mallin tai
teorian luominen. (Kajaanin ammattikorkeakoulu. Laadullisen aineiston analyysi

ja tulkinta. i.a.)

Luin haastattelut |&pi useaan kertaan, jotta ymmarran niiden sisallén. Poimin
haastattelujen kuvauksista ilmaisuja, jotka ovat tarkeita tutkittavan ilmion kan-
nalta ja merkitsin ne tiedostoon vérikoodeilla. Poistin samaa tarkoittavat lauseet
tai ilmaisut. Yritin muodostaa ymmarryksen ilmaisun merkityksesta. Ryhmittelin
yhteenkuuluvat merkitykset teemojen alle. Jotkut luodut merkitykset eivat sopi-
neet luotuihin teemoihin ja esiintyi ristiriitaisuuksia. Teemojen ulkopuolelle me-
nevat aiheet eliminoin varsinaisesta analyysista, mutta kirjasin ne muistiin omaa

pohdinnan tueksi.

5.5 Haastateltavat henkil6t

Haastattelin yhteensa viittd henkilod. Kaikki haastateltavat olivat naisia, joilla oli
kosketus muistisairaisiin henkildihin tai yhteiskunnan palvelurakenteisiin. Haas-
tateltavat edustivat tarkoituksella eri osa-alueiden asiantuntijuutta, jotta tutki-
muksesta saatiin mahdollisimman kattava tulos. Haastateltavien vallinnassa
haettiin tarkoituksenmukaisesti ndkemyksia kuntoutuksen nékdkulmasta, kan-
sallisen ja kansainvdalisen tason nakemyksia, sekad yhteiskunnallisen-, etté jar-
jestotasoista tietoa. Kullakin haastateltavalla oli tietdmysta eri sektoreilta ja nain

saatiin tutkimustuloksiin usean eri tason nakemystd ja tietoa.
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6 HAASTATTELUIDEN TULOKSET JA YHTEENVETO

Opinnaytetyoni aineisto koostuu viidesta yksilollisestd teemahaastattelusta.
Tarkoituksenani oli selvittdd, mitda kommunikaatio-ongelmia muistisairaudet ai-
heuttavat, miten puhevammaisten tulkki voisi hyodyttdd muistisairasta ihmista,
maaritelladnkd muistisairaus vammaksi sekd miten muistisairaiden puhevam-

maisten tulkkausmahdollisuutta voisi lahted kehittamaan.

6.1 Teema 1: Muistisairaiden henkildiden kommunikaation ongelmat

Kaikki haastateltavat olivat yksimielisia siita, ettd muistisairaudet aiheuttavat
ongelmia kommunikaatioon ja vuorovaikutukseen. Paljon mainittiin siitd, etta
muistisairaudet ovat niin laaja kirjo, ettéa ei voida maarittaa tietyn muistisairau-
den itsessaan aiheuttavan juuri tietyntyyppisia ongelmia vaan ne ovat hyvin ta-
pauskohtaisia ja riippuvat paljon myés mista muistisairaudesta on kyse. On sai-
rauksia, joissa muistisairaus on edennyt jo hyvin pitkalle, mutta siitd huolimatta
kommunikointi sujuu vield hyvin. Sitten on sairauksia, jossa kommunikointi ja
vuorovaikutus vaikeutuvat jo sairauden hyvin alkuvaiheessa. Kommunikaatio-
vaikeudet eivat myoskaan tule yhtakkia vaan niitéa on voinut tulla jo ennen diag-

noosin saamista tai sitten ne lisaantyvat pikkuhiljaa sairauden edetessa.

Kaikki haastateltavat mainitsivat muistisairauksista aiheutuviksi ongelmiksi pu-
heen tuoton ongelmat sekd ymmartamis- ja hahmottamisvaikeudet. Myds pu-
heen ymmartaminen ja tuottaminen nahtiin haasteellisiksi. Alussa muistisairaan
henkilon lahiomaiset saattavat kiinnittdd huomiota ainoastaan siihen, etta ker-
rontaan alkaa tulla pitkia taukoja. Henkilo joutuu hakemaan sita, mista oltiinkaan
keskustelemassa ja puheenvuorot saattavat muuttua pidemmiksi. Esille nousi-
vat esimerkiksi sananléytamisen vaikeudet, kerronnan hankaloituminen tai pu-
heen voimakkuuden saatelyyn liittyvat ongelmat. MyoOs kaikki haastateltavat
mainitsivat jollain tasolla muistisairauksista aiheutuvien kommunikatiivisten
pulmien joko muistuttavan lahinna afaattisia piirteita tai sitten, ettd muistisairaus

itsessaan aiheuttaa afasiaa.
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Muistisairaudet aiheuttavat myds kommunikaatio-ongelmista aiheutuvia liitan-
naisoireita, kuten kaytésongelmia joita muistisairaiden kanssa toimivat henkilot
aiheuttavat usein niitd myos itse kaytokselladn. Hermostuminen seka laheisen,
ettd muistisairaan henkilon puolelta on seurausta turhautumisesta, kun ei ym-
marra tai tule ymmarretyksi. Yksi haastateltavista kiteyttaa kausaliteettisuhteen
seuraavasti:

Jos esimerkiksi muistisairaan henkilon kasilaukku on hukassa,
muistisairaan henkilén omasta mielestaan, saatamme vahatella tai
kieltdd asian. Emmehan sano sokeallekaan, etta koita nyt katsoa!

6.2 Teema 2: Puhevammaisten tulkki muistisairaan henkilon kommunikaation

tukena

Kaikki haastateltavat ovat yksimielisia siitd, etta muistisairaat henkilot eivat ai-
nakaan laajasti kaytd puhevammaisten tulkkauspalveluja. Selityksia télle haet-
tiin esimerkiksi tietoisuuden puutteesta seka yhteiskunnallisista asenteista ja
vanhentuneista ajattelumalleista. Tietoa ei ole omaisilla, ei tyontekijoilla eika
muistisairailla itsellaan. Riittdvaa kaytannon tietoa muistisairaista henkildista ei
ole puhevammaisten tulkeilla laajalti, eik& muistisairaiden kanssa tyoskentelevil-
l& henkildilla ole tietoisuutta puhevammaisten tulkeista ja tulkkausmahdollisuu-

desta.

Puhevammaisten tulkkauspalvelu nahtiin tuoreena alana, josta ei yhteiskunnan
tasolla ole paljoa puhuttu. My6s vammaisten oikeudet ylipaataan ovat vasta
kehittymassa. Muistisairaiden henkildiden ndkeminen yhtena vammaryhmana
on myodskin viela kiistanalainen ja aiheuttaa epaselvyytta esimerkiksi lainsaa-
dannon tulkitsemiseen ja sitd kautta oikeuksien toteutumiseen. Kaytannon tie-
don puuttumisen yhdeksi syyksi nahtiin myos yksinkertaisesti se, ettd kukaan ei

ole vain tullut ajatelleeksi asiaa.

Kaikista haastatteluista ilmeni, ettd muistisairauksia pidetd&n helposti ikdan liit-
tyvdna asiana. Helposti ajatellaan muistisairauksien liittyvdn normaaliin ikaan-

tymiseen, puhutaan "vanhuuden hoperoitymisesta”. Ajatellaan, ettd vanhuuteen
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kuuluu automaattisesti itsensa ilmaisukyvyn menetys, vaikka tallainen ajattelu-
tapa on taysin vaara. Aina olisi mahdollista |6ytaa vaihtoehtoinen keino kommu-

nikoida.

Selitys puhevammaisten tulkkauspalveluiden kayttamattémyydelle voi olla myds
vanhassa ajattelutavassa ja asenteissa. Muistisairaita saatetaan pitdd ryhmana,
jotka eivat hyddy kuntouttavasta toiminnasta ja heidan tilaansa pidetaan helpos-
ti vain vaajaamattomasti etenevana tilana, johon ei voida ulkoisilla toimilla vai-

kuttaa.

Yksi haastateltavista kertoo esimerkin, jossa jollain osastolla oli ollut henkil6,
jolla oli afasia. Mydhemmin oli huomattu, ettéd kyseisella henkildlla oli my6s
muistisairaus ja kuntouttavista toimenpiteistd oli tdman seurauksena luovuttu,
koska nahtiin, ettd muistisairautta sairastavaan henkiléon oli turha tuhlata rajal-

lisia resursseja.

Myds kielteinen asenne muistisairaita henkil6ita kohtaan ei ole ainakaan paran-
tamassa kehittdmismahdollisuuksia. Vanhat ajattelumallit muistisairaista saatta-
vat myos olla edelleen vallalla. Yksi haastateltavista kertoo, ettd esimerkiksi
keskiajalla oli yleista pitaa kehitysvammaisia ihmisia sirkuksessa, mika on ny-

kyaan taysin poyristyttava ajatus

Mutta me unohdamme, ettd aivan meidan lahihistoriassa 60-70-
luvulla, vitsailtiin “vanhuuden héppéndistd” ja oli “atsalea™vitseja
ynna muuta.

Tasta on tana paivana paasty yli ja muistisairaudet tunnistetaan paremmin sai-

raudeksi siind missa muutkin.

Puhevammaisten tulkkauspalvelut ja puheterapiapalvelut néahtiin linkittyvan
myos vahvasti toisiinsa. Muistisairaat henkilot eivat padse puheterapian palve-
luihin laajalti. On tiedossa joitakin tapauksia, joissa muistisairas henkilo kay ker-
ran vuodessa puheterapeutin vastaanotolla, mutta tama on lahinna tilanteen
seuraamista, eika sitd voi kutsua puheterapiaksi. Kuntoutuspalvelut ovat myds

ikasidonnaisia. Esimerkiksi Kelan vaativan kuntoutuksen ikdraja on 65 vuotta,
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eika taman jalkeen ole edes mahdollista saada Kelan kustantamaa puheterapi-

aa.

Enemmist0 haastateltavista oli sita mieltd, ettd muistisairaiden palvelujen kehit-
tamista saatetaan pitaa tietoisesti pimennossa yhteiskunnan tasolla. Muistisai-
raiden palveluita ei valttamatta ole haluttu lahted kehittamaan, koska kohde-
ryhma& on suuri ja palveluiden lisdantynyt kayttd aiheuttaisi merkittavaa kustan-

nusten lisdantymista.

Muistisairaat henkil6t ovat yleisesti ottaen sellainen ryhma, joka jaa vahemmalle
panostukselle. Esimerkiksi rajallisia puheterapiapalveluita myénnettaessa muis-
tisairaat henkilot jaavat usein toissijaiseksi ja esimerkiksi lapsiasiakkaat mene-
vat heidan edelle. Ylipaataan toimivaa palveluketjua muistisairaille henkildille ei

ole.

Tulkkauspalveluiden kayttamattomyyteen vaikuttaa myo6s se, ettd muistisairai-
den tulkkauspalvelun hyotyja ei ole tutkittu. Lahes kaikki haastateltavat olivat
sita mieltd, ettd kunnollista tutkimusta aiheesta tarvittaisiin. Voitaisiin tehda esi-
merkiksi muistisairaista henkildista koostuva ryhma, joka lahtisi kokeilemaan
tulkkauspalveluja ja sen pohjalta tehtéisiin kartoitus sen hyodyista. Tai tutkimus
siitd, millaisin tulkkauksen keinoin muistisairasta henkilda voitaisiin eniten aut-

taa.

HenkilGille, joilla on muistisairaus, puhutaan tulkkauspalveluista liian vahan ja
tietoisuutta ei nain ollen paase syntymaan. Myds yhteistyd eri ammattiryhmien
valilla nahtiin puutteelliseksi. Esimerkiksi muistisairaiden kanssa tydskentelevat
asiantuntijat voisivat saada omaan tyohonsa tukea ja vinkkeja tulkkausalan asi-
antuntijoilta paljon. Myods puhevammaisten tulkkien koulutusorganisaatioiden

tietamys muistisairauksista nahtiin tarpeellisena.

Haastatteluissa tuli esille, ettd yleensa lahiomainen toimii muistisairaan henkilon
tulkkina ja nain tarvetta tulkkauspalvelulle ei ole syntynyt. Nuoremmat muistisai-
raat henkilot saavat myos usein henkilokohtaisen avustajan, joka saattaa tehda

myos tulkin tyota.
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Tarve puhevammaisten tulkkauspalvelusta nahtiin tarpeelliseksi tietyille, palve-

lusta hyotyville muistisairaille, mutta ei automaattisesti koko kohderyhmélle.

Tulkkauspalvelun nahtiin olevan myds ihmisen perusoikeus niille muistisairaille,
joita palvelu hyddyttaisi. Muistisairaudet néahtiin hyvin heterogeenisena ryhma-
na, eika yhta oikeaa tapaa voida soveltaa kaikille muistisairaille. Vastauksista
ilmeni, etta joillekin muistisairaille hy6ty voisi olla kuitenkin hyvinkin merkityksel-
listd. Esimerkiksi asioiden hoitamisessa olisi tarve henkildlle, joka varmistaa,
ettd asia on tullut molemmin puolin ymmarretyksi. Puhevammaisten tulkkauk-

sella voisi olla my6s sairauden etenemista hidastava vaikutus.

Muistisairaan henkilén tulkkina toimii usein |&hiomainen, mutta muistisairaalla
henkil6illa olisi myds oikeus toimittaa asioitaan itsenaisesti. Kaikkia asioita ei
myds valttamatta haluta hoitaa lahiomaisen kuten oman lapsen kuullen. Tulkki
toimisi neutraalina ulkopuolisena ihmisena asioiden hoidossa. Omaisten toimi-
minen tulkkina nahtiin ongelmalliseksi myds siitd syysta, etta se ei valttamatta
ole puolueetonta tulkkausta. Esimerkiksi jos muistisairaan henkilon lapsi lahtee
isansa tulkiksi toimittamaan asioita, saattaa h&n helposti olettaa isén tarkoitta-
van asioita joita han ei valttamatta tarkoita. Sairastuneen oma tahto saattaa

jaada helposti kuulematta.

Myos nykyajan perhesuhteet ovat pirstaloituneita. On uusioperheita ja perheet
voivat asua maantieteellisesti kaukana toisistaan. Yhteenkuuluvuus puuttuu
nykyajan perheen rakenteista, joka saattaa aiheuttaa perheensisaisia ristiriitoja

esimerkiksi edunvalvontatilanteissa.

Yksi haastateltavista kertoo esimerkin ristiriitatilanteesta:

Voi olla, ettd perheen lapset ovat asuneet 20 vuotta jenkeissa ja
tehneet uransa sielld. Eivat he todellakaan osaa ajatella, millaista
se muistisairaan isén tai aidin arki on Suomessa, kenties jossain
pikkukylassa. Ei osata tulkita mitd han nyt tahtoo. Tai voi olla, ettei
laheistd perheenjdsentd edes ole, tai hdneen ei luoteta. Voi olla
my6s oman edun tavoittelua esimerkiksi pankkiasioissa ja voidaan
tulkata jotakin aivan muuta kuin asianomainen on tarkoittanut.
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Henkilokohtaisia avustajia kaytetaan muistisairaiden keskuudessa paljon. Avus-
tajan ei nahty olevan verrattavissa puhevammaisten tulkin kaytt6on, koska hen-
kilokohtaisen avustajan ty6 ei ole ammatillisesti tuettua toimintaa. Henkilokoh-
taisella avustajalla ei ole koulutusta tulkkaukseen, eikéd tulkkaus ole nain ollen
laadukasta tai edes oikeaoppista. Myos tulkin status on virallisissa asioimistilan-

teissa erilainen kuin henkilokohtaisen avustajan.

Puhevammaisten tulkkauspalvelun tarve vastaa enemmiston haastateltavien
mielestd mahdollisesti my6s sen kanssa, kuinka pitkélle kyseinen muistisairaus
on edennyt. Tarve tulkkaukselle voisi olla mahdollisesti hyodyllisempaa muisti-
sairauden alkuvaiheessa, kun puhekyky on edelleen tallella. Muistisairaan hen-
kilon tulkkaus nahtiin lahimpana afaattisen henkilon tulkkausta ja kaksisuuntai-

sena.

Vaihtoehtoisista kommunikaatiomenetelmistd muistisairaiden kohdalla ei juuri
tiedetty, tai se oli harvinaista. Yksi haastateltavista kuvasi, etta erilaiset vaihto-
ehtoiset kommunikointimenetelmén ovat kaytdssa muistisairaiden keskuudessa
ulkomailla. Tyypillisimpia ovat erilaiset kuvat, kansiot ja leikekirjat joihin oman

elaméan asioita voi koota.

Muistisairaiden tulkkauspalvelu néhtiin toimintakykya yllapitavana seka virik-
keellistdjana tai jopa muistisairautta hidastavana. Tarve tulisi tutkia yksilékohtai-
sesti. Muistisairaita ei tulisi rajat pois palvelun piiristd, jos pystytaan todenta-
maan, etta he hyotyisivat palvelusta. Yksi haastateltavista vertasi muistisairai-

den hyotyd puhevammaisten tulkkauspalveluista nain:

hyotyisivatko likuntavammaiset sdhkoisestéa pydratuolista tai n&ko-
vammainen opaskoirasta?

Kommunikaation ongelmien aiheuttama syrjaytyminen nousi my6s haastatte-
luissa esille. Jos kotona asuva muistisairas kohtaa rajoitteita omassa kommu-
nikoinnissaan ja kokee pelkoa siita, ettei tule ymmarretyksi niin tdmé voi rajoit-

taa ihmisen omatoimisuutta ja itsemaaradmisoikeuttaan. Kun kommunikaation
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ja vuorovaikutuksen ongelmia tulee, ihminen kapertyy helposti kotiin. Lisaanty-
nyt ymmarrys omasta tilanteesta voi johtaa eristdytymiseen yhteiskunnasta.
Tulkki voisi olla osaltaan ehkaisemassa muistisairaan henkilon syrjaytymista.
Esimerkiksi laakarikaynneilla asiakas voi tulla taysin vaarinymmarretyksi, mika

taas on hoitoriski, kun asiakas ei kykene itse kommunikoimaan riittavasti.

Haasteena muistisairaille tulkkauksessa nahtiin esimerkiksi uuden oppimisen
vaikeus, seka muistamisen ongelmat. Mikali asiaa ei saada muistista kaivettua,
muodostuu tulkkaustilanne vaikeaksi. Uuden kommunikointimenetelman oppi-
minen, jos muistisairaus on jo alkanut, voi olla vaikeaa. Vaikka vaihtoehtoisen
menetelman oppisi, tulisi sen kuitenkin pysyd muistissa, mika on haastavaa.
Yksi haastateltavista naki myds vuorovaikutuksellisen avustamisen olevan eri

asia kuin tulkkaus.

6.3 Teema 3: Vammaisuuden maaritelma

Kaikki haastateltavat paitsi yksi olivat sita mielta, ettd muistisairaus on vamma
tai ainakin sen tulisi olla. Vammaisuuden méaaritelmassa, liittyen puhevammais-
ten tulkkauspalveluihin, ei ole varsinaisesti eritelty muistisairaita, mutta heita ei
myoskaan ole rajattu mistddn suoraan pois. Muistisairauden ei nahty olevan
sen vahemman vamma kuin esimerkiksi ALS tai MS-taudin. Sita pidettiin yhta
lailla etenevéna sairautena kuin muita neurologisia sairauksia. Muistisairauden
aiheuttamat oireet voivat olla samanlaisia kuin esimerkiksi aivoverenvuodosta

aiheutuvat oireet.

Yleinen nakemys oli, ettd asiaa tulisi tarkastella enemman toiminnan rajoitteen
kautta. Muistisairaudet aiheuttavat huomattavaa toimintakyvyn laskua ja ne pi-
taisi luokitella siita syystd vammaksi. Ajateltiin, ettd kyse on haitta-asteesta ja

vammasta eika ikdantymiseen liittyvasta ongelmasta.

Yksi haastateltavista oli sitd mieltd, ettd muistisairaus ei ole selkeasti vamma
sen hitaasti etenevan luonteen takia. Han vertasi maaritelmaa esimerkiksi ai-

voinfarktiin, joka tapahtuu nopeasti.
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Yhta haastateltavaa lukuun ottamatta vammaisuuden maaritelma nahtiin hyvin
periaatteellisena asiana ja ydinkysymyksena. Haastatteluhetkella Suomen halli-
tus oli parhaillaan laatimassa uutta vammaispalvelulakia. Tuolloin vammaislain-
saadannon osalta asiasta oli vaantbd, mutta sen néahtiin olevan ratkaisevassa
asemassa muistisairaiden oikeuksien kannalta. Mikéli lakiesitys toteutuisi, kuten
hallitus oli sen esittanyt, jaisivat muistisairaat vammaispalvelulain ulkopuolelle.
Tama olisi kuitenkin vastoin YK:n vammaisten oikeuksien sopimusta, koska
YK:n vammaissopimus lahtee siita, ettda muistisairaat ovat yksi vammaryhma.
Nahdaanko muistisairaat yhtend vammaryhmana vaiko ikdéantymiseen liittyvana
asiana, oli enemmistdon haastateltavien mielesta ydinkysymys palveluiden

mydntamisen kannalta.

Kelan puhevammaisten tulkkauspalveluiden myoéntamisperusteista ei ollut haas-
tateltavien keskuudessa selkedé tietoa. Muistisairaita ei voida pitda heterogee-
nisend ryhmana ja sen vuoksi selkeda linjausta muistisairaiden puhevammais-
ten tulkkauspaatoksista ei voida tehda. Jokainen muistisairas henkilo tulisi tar-

kastella yksilollisesti ja tehda paatés sen mukaan.

Periaatteessa tulkkauspalvelulaki ei maarittele sitd, mika diagnoosi henkildlla
on, vaan nimenomaan palveluntarve. Laissa ei ole sellaista kohtaa, joka maarit-
telisi tietyn vammaryhman, joka tulkkauspalveluja saa. Mikali muistisairaus vai-
kuttaa ihmisen puheeseen ja kommunikaatioon tulisi hanen olla oikeutettu tulk-
kauspalveluiden myontamiselle. Esimerkiksi afaattisilla henkil6illa vaihtoehtoi-
nen kommunikaatiomenetelmé& on usein haastava ja koostuu monesti ilmeista,
eleistd, yksittaisista sanoista ja piirtamisesta. Mutta tama on riittava peruste
tulkkauspalvelupaatokselle. Jos se on riittdva peruste afaattiselle niin sen tulisi
olla my6s muistisairaille henkildille. Laki ei kiella palvelun kaytt6d muistisairau-

den perusteella.

Tulkkauspalveluiden kayttd muistisairailla néhtiin kaikkien haastateltavien kes-
ken kokeilunarvoisena asiana. Toimintamalleja ja asiakkaiden hy6tymista palve-

luista tulisi myos tutkia.
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6.4 Teema 4: Tietoisuuden lisddminen ja alan kehittdminen.

Kaikkien haastateltavien mielestd muistisairaiden puhevammaisten tulkkaus-
mahdollisuus on ehdottomasti kehittdmisen ja tutkimuksen arvoinen. Aihepiirin
nahtiin liikkuvan harmaalla alueella ja tietoisuutta ei juuri ole. Tietoisuuden puut-
tumisen nahtiin aiheuttavan sen, etta aihe ei lahde kdynnistymaan. Keskeisessa
roolissa ovat alan kehittymisessa olisivat omaiset, alan ammattilaiset ja julkinen

sektori.

Kansallisella ja EU-tasolla voisi tehda julkilausumia, komission taustaselvityksia,
ihmisoikeusneuvoston kannanottoja seka lainsaadanndllisia selvityksid. Edus-
kunnassa on mahdollista tehdd myds kirjallisia kysymyksia tai lakialoitteita.
Muistiliton ja paikallisten yhdistysten tiedottaminen nahtiin ensiarvoisen tarke-
aksi. Muistiyhdistykset saadaan tietoiseksi muistiliiton kautta. Paikalliset muis-
tiyhdistykset tekevat alueellaan paljon ty6ta muistisairaiden ihmisten kanssa ja
heilla on mahdollisuus vaikuttaa ja levittda tietoa muistisairaille ja heidan omai-
silleen. Kun muistiliitto levittaa tietoa eteenpain ja asia nousee tietoisuuteen ai-
heuttaa se painetta paattijille ja Kelalle ottaa asia kasittelyyn. Julkisen sektorin

velvollisuutta korostettiin.

Muistisairaiden kanssa tyota tekeville ammattilaisille ja omaisille voitaisiin jarjes-
taa koulutuksia ja kursseja. Ammattilaiset nahtiin siind mielessa helpompana
kohderyhmana kuin omaiset, koska he kayvat jonkun verran erilaisissa koulu-
tuksissa, lukevat ammattikirjallisuutta seka loytavat tietoa internetista. Julkista
sektoria tulisi tiedottaa, esimerkiksi laakareita, sairaanhoitajia ja puheterapeutte-

ja, jotta he osaisivat lahteéd suosittelemaan tallaista palvelua.

Osa haastateltavista oli sitd mieltd, etta joidenkin muistisairaiden henkildiden
tulisi lahted hakemaan tulkkauspalveluja. Voitaisiin tehd& hankkeita tai projekte-
ja, jossa kokeiltaisiin puhevammaisten tulkin kayttéd muistisairaille ja sita kautta
saataisiin asiaa eteenpain. Jos saataisiin nayttdéa yhdestakin tapauksesta, jossa
tulkkauspalvelut on todettu toimivaksi, niin siita tiedettaisiin heti, etta asiaa kan-
nattaa lahted kokeilemaan myods muilla. My6s tietoisuus muistisairaiden kes-

kuudessa ajateltiin leviavan nopeasti. Mikéali yksi muistisairas saa paatoksen
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palvelusta ja kokee sen hyddylliseksi, haluaisivat sitéd pian moni muukin. Saat-
taisi kayda myos niin, ettd muistisairaat ihmiset saisivat Kelalta kielteisia paa-
toksia. Mikali nain kavisi niin hylkaysten syita tulisi miettia ja tarkastella voisiko

asiaa korjata esimerkiksi lakien avulla.

Tutkimuksia muistisairaiden henkildiden tulkkauspalveluiden kaytosta ei ole.
Tasta aiheesta haluttiin saada virallista tutkimusta, jotta sitd voidaan lahtea ke-
hittamaan. Esimerkiksi CP-vammaisten tulkkauspalvelun kaytosta I0ytyy jonkin-
laista tutkimustietoa. Taman tyyppiset selvitykset nostavaisivat asian esille ja
herattaisivat julkista keskustelua, joka voisi johtaa siihen, etta esimerkiksi puhe-

terapiapalveluita lahdettaisiin tarjoamaan enemman.

Puheterapiapalveluiden kehittaminen muistisairaiden kohdalla nahtiin myés tar-
peelliseksi. Muilla puhevammaisten tulkkauspalvelun kayttajaryhmilla on puhe-
terapeuttikontakti taustalla. Puheterapiakontakti kertoo heti siitd, ettd puheen
tuotossa ja kommunikaatiossa on haasteita. Puheterapia ja puhevammaisten

tulkkaus linkittyy vahvasti toisiinsa.

Lahes kaikkien haastateltavien mielesta, tietoisuutta muistisairauksista ja muis-
tisairaista henkiloista tulisi lisdtd. Puhevammaisten tulkkikoulutuksiin olisi hyva
lisatd osaamista muistisairauksien puolelta ja muistisairaiden kanssa tytskente-
levien tietoisuutta puhevammaisten tulkkauksesta tulisi parantaa. Yksi haasta-
teltavista mietti, olisiko puhevammaisten tulkkien mahdollista suorittaa osa har-
joittelusta muistisairaiden ihmisten parissa. Koulutuksiin olisi hyva saada myds
spesifid tietoa muistisairaista ja heilld esiintyvistd kommunikaatio-ongelmista.
Ylipdataan oppivaa vuorovaikutusta puolin ja toisin nahtiin kehittamisen arvoi-

sena.

Puhevammaisten tulkkien ammattikunnan hyddyntaminen myds muissa kuin
tulkkaustilanteissa nahtiin kehittdmisen arvoiseksi asiaksi. Nahtiin, etta tulkkeja
voitaisiin hyddyntadd, kun suunnitellaan muistisairaille suunnattuja palveluita tai
tiedotteita, kuten internetsivuja ja muuta materiaalia tai ymparistén suunnittelus-

sa. Puhevammaisten tulkkeja voitaisiin hyddyntad myds muissa asiantuntija ja
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koulutustehtavissa kuten muistisairaiden l&hipiirin ja muiden toimijoiden koulut-

tamisessa.

Muistisairaiden tulkkauspalvelu oikeuden selvittaminen ja esiin nostaminen nah-
tiin hyddylliseksi. Oli tulos sitten palveluiden soveltuvuus tai soveltumattomuus

muistisairaille niin senkin nahtiin antavan jo lisatietoa.
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7 POHDINTA

Muistisairaiden henkildiden oikeudet eri palveluihin ovat edelleen jasentymét-
tomid yhteiskunnan tasolla. On usein epaselvad, saako muistisairas henkild
palveluja vammaispalvelu- vai vanhuspalvelulain nojalla. Epaselva palvelupolku
aiheuttaa valiinputoamista ja harmaalla alueella likkumista. Puhevammaisten
tulkkauspalveluja laki ei kuitenkaan kielld, jos henkilolla on kaytdossaan jokin
toimiva vaihtoehtoinen kommunikaatiomenetelm&. Muistisairaat voivat hakea

puhevammaisten tulkkauspalvelua Kelasta.

Muistisairaat puhevammaisten tulkin asiakaskuntana on monelle vieras. Puhe-
vammaisten tulkkauksen koulutusorganisaatiot voisivat osaltaan varmistaa sen,
ettd ovatko muistisairaat ja heidan kommunikaatioon liittyvat ongelmansa otettu

huomioon koulutuksessa riittavalla tasolla.

Koulutuksessa opetetaan puhevammaisuutta aiheuttavia tekijoita seka puhe-
vammaisuuden erityspiirteitd useiden sairauksien tai monimuotoisten kehitys-
piirteiden osalta. Koulutuksen ydinsisaltéihin kuuluu kielellisen kyvyn hairiot- ja
puheen motoriset hairi6t ja niitd aiheuttavien sairauksien ja vammojen koulutus.
Koulutuksessa perehdytddn muun muassa kehitysvammaisuuteen, CP-
vammaan, autismin kirjon hairiéihin, kielelliseen erityisvaikeuteen, aivoveren-
kiertohairiosta johtuviin kielellisiin hairiéihin kuten afasiaan ja dysatriaan ja lihas-
rappeumatautiin ALS: in. Monet muistisairaudet aiheuttavat edella mainittuja
puhehairioitd kuten afasiaa ja dysatriaa. Myods esimerkiksi ALS ja otsalohkode-
mentia ovat yhteydessa toisiinsa. Sama geenimutaatio aiheuttaa seké otsaloh-
kodementiaa etta lihaksiston toimintaa rappeuttavaa ALS-tautia. Puhevammais-
ten tulkkeja kouluttavien organisaatioiden olisi hyva tiedostaa myds muistisai-

rauksista aiheutuvat kommunikaation ongelmat.

Muistisairaus vaimentaa ihmisen. Muistisairaudet aiheuttavat erilaisia puhehai-
rigitd, jotka vaikuttavat henkilén kommunikaatioon ja vuorovaikutukseen. Muisti-
sairas voi olla kykeneméton ilmaisemaan itsedaan muiden puhevammaisten

henkildiden tavoin. Muistisairaus voi alkaa salakavalasti jo 30-vuotiaana. Erilai-
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set kommunikoinnin apuvalineet, kehittynyt tekniikka ja puhevammaisten tulk-
kauspalvelu mahdollistavat kuitenkin kommunikoinnin silloin, kun se ei enaa
muuten olisi mahdollista. On suuri virhe alistua hiljalleen oman toimintakykynsa
heikkenemiseen ja rajoittumiseen, kun erilaisia apukeinoja on yhteiskunnassa

tarjolla.

Opinnaytetyoprosessini aikana sain kuulla paljon mielipiteitd ja ajatuksia siita,
miksi muistisairaat ovat jaaneet esimerkiksi puhevammaisten tulkkauspalvelui-
den ulkopuolelle. Useat ihmiset ajattelivat, ettd muistisairaat henkilot tarvitsevat
tukea niin monessa muussakin asiassa, etta tulkin kaytto olisi sen takia perus-
teetonta. Tulkki toimii periaatteessa vain tulkkina kahden eri kielen valilla, teke-
mattéd muuta. Puhevammaisten tulkkauksen puolella taméa raja on usein kuiten-
kin hailyva. Ei ole olemassa tulkkausta yhtenaisend, yksiselitteisena kasitteena.

On vain olemassa erilaista viestintaa ja sen mukaista tulkkausta.

Puhevammaisten tulkki ei tydnnéa pyodréatuolia tai avusta peseytymisessa. Mutta
esimerkiksi kommunikoinnissa avustaminen ja ympariston kuvailu on tulkkaus-
ta. Puhevammaisten tulkkien asiakasryhmissa on paljon puhevammaisia, joilla
on lukuisia erilaisia liitannaisoireita ja vaikeuksia. Puhtaasti puhevammaisia ih-
misia on vahan. Henkild jolla on autismin kirjon hairi6 voi tarvita avustusta oman
toiminnan ohjaukseen. Henkilo jolla on kehitysvamma voi tarvita apua esimer-
kiksi havaintojen ja johtopaatdsten tekemiseen. Henkild jolla on afasia voi tarvi-
ta tukea ja rohkaisua aloitteentekemiseen. Henkilo jolla on CP-vamma voit tarvi-
ta apua motoriikan hallintaan pystyakseen osallistumaan eri toimintoihin. Puhe-
vammaisten tulkki on viestin valittdja, mutta myos vuorovaikutuksen mahdollis-

taja.

Opinnaytetydn aiheen ja varsinaisen tutkimusongelman jasentymiseen kului
paljon aikaa. Useat asiantuntijat olivat itse yhta tietAméattémia aiheesta, kuin
mina itse. Tieto saattoi olla pirstaloitunutta, ja sen kokoaminen sielta taalta aut-
toi selvittam&an tutkimusongelman selkeéksi. Tutkittua tietoa ja kirjallisuutta
aiheesta ei juuri I6ytynyt, mika teki aiheen tutkimisesta haastavaa. Asiantuntijoil-
ta sain kuitenkin vinkkeja, joiden avulla kykenin tyostdmaan tutkimusongelmaa-

ni eteenpdain. Tutkimusongelmani muuttuikin matkalla useaan kertaan, kunnes
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se jasentyi selkedksi kokonaisuudeksi. Tama kertonee palvelurakenteen komp-

leksisuudesta muistisairaiden henkildiden osalta.

Haastattelemiani inmisia oli verrattain vahan, mutta he olivat kaikki oman alansa
asiantuntijoita ja tietomaarasta riippumatta aihe heratti paljon keskustelua ja
ajatuksia. llman yhteisty6ta Salon Muistiyhdistyksen kanssa hyvia kontakteja

olisi ollut vaikea 10ytaa, ja opinnaytetyo olisi jadnyt varmasti suppeammaksi.

Kelasta saatujen tietojen perusteella ei ole varmaa onko muistisairaita henkil6ita
jo vammaisten tulkkauspalvelun piirissa. Internetistd 16ytyy kuitenkin joitakin
puhevammaisten tulkkauspalveluntuottajia, jotka mainitsevat erityisosaamisalu-
eekseen muistisairaat henkilot. Tasta paateltyna, muistisairaita puhevammais-
ten tulkin kayttajia taytyy siis olla olemassa. Ovatko he saaneet tulkkauspaatok-

sen ennen vai jalkeen muistisairauden, jaa kuitenkin epaselvaksi.

Opinnaytetyoni aiheen vahyydesta riippumatta ja opinnaytetydprosessin valmis-
tumisen kynnyksella yksi asia on kuitenkin varmaa: muistisairailla henkil6illa on
oikeus hakea puhevammaisten tulkkauspalveluja. Tatd ei mikaan laki kiella.
Oppivaa vuorovaikutusta tulee kuitenkin saada lisda ja tietoisuus tulkkauspalve-
lumahdollisuudesta muistisairaiden henkildiden keskuuteen. Puhevammaisten
tulkkauskoulutus on neljan vuoden ammattikorkeakoulututkinto. Puhevammais-
ten tulkit ovat kommunikoinnin ja puhetta tukevien ja korvaavien menetelmien
ammattilaisia. TAma& ammattikunta on kehittynyt oikeudesta ja tarpeesta kom-
munikointiin. Miksi emme hyddyntéisi tdtd kommunikaation mahdollistavaa am-
mattikuntaa kaikille ihmisryhmille, joiden kommunikaation ja vuorovaikutuksen

ongelmat sita vaativat?
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LITTEET

LIITE 1 HAASTATTELURUNKO

Taustatiedot:

Haastateltavien taustatiedot ja kokemus muistisairaista henkildista.

TEEMA 1: Muistisairaiden henkiléiden kommunikaation ongelmat.
-Onko muistisairailla ongelmia kommunikaatiossa?
-Miten ne ilmenevéat?

-Mita ongelmia ne aiheuttavat?

TEEMA 2: Puhevammaisten tulkki muistisairaan henkilon kommunikaation tu-
kena.

-Kayttavatkd muistisairaat henkilot puhevammaisten tulkkauspalveluja?

-Jos eivat, mistéa johtuu?

-Hyéotyisivatko/ olisiko tarve?

TEEMA 3: Vammaisuuden méaaritelmé

-Onko muistisairaus vamma?

- Tulisiko sen olla?

-Myontaako Kela tulkkauspalvelupaatokset vamman vai haita-asteen mukaan?

-Pitaisikd muistisairaus olla riittava peruste myonteiselle tulkkauspaatokselle?

TEEMA 4: Tietoisuuden lisd&dminen

-Miten tietoisuutta puhevammaisten tulkkauspalveluista voisi lisatd muistisairai-
den keskuudessa?

-Kehitysideoita/ajatuksia?

-Jotakin muuta?



