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ALS ja elama

ALS:IA SAIRASTAVAN
KOMMUNIKOINTI

Vaihtoehtoisen kommunikoinnin
menetelmat ja tulkkauspalvelu



Tama opas on Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry:n ALS ja elama
-hankkeen toimittama.

ALS ja eldama -hankkeessa (2018 —2022) on kehitetty tukea ALSia
sairastaville seka heidan laheisilleen, sairauden eri vaiheisiin.

Tatd opasta jaetaan osana Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry:n ALS
ja eldma -toimintaa, joka on jatkumoa ALS ja eldma -hankkeen

toiminnalle hankkeen péattymisen jalkeen.

Oppaassa asiantuntijoina ovat toimineet puhevammaisten tulkit
Tiina Haapsaari (Puheisiin Oy) ja Satu Jamsén.

Oppaassa esiintyvit lainaukset on kerétty ALSia sairastavilta ja hei-
dan ldheisiltaan. Kiitdmme l@mpimasti haastateltuja henkiloita seka
monia muita tekstin tydstamiseen osallistuneita!

Kuvat: Satu Jamsén ja Kaisu Lahteenmaki

Teksti: Kaisu Lahteenmaki, Tiina Haapsaari ja Satu Jamsén
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Alkusanat

Suomessa on noin 65 000 henkilda, jotka kokevat
arjessaan erilaisia kommunikointiin liittyvia haasteita.
Miten ALS-sairaus vaikuttaa kommunikointiin? Millaista
tukea ja apuvalineitd on saatavilla, jotta kommunikointi
sujuisi sairaudesta huolimatta mahdollisimman hyvin?
Tassa oppaassa keskitymme naihin kysymyksiin.




ALS (amyotrofinen lateraaliskleroosi) on eteneva lihassairaus, joka
aiheuttaa sairastuneilla puhehdiridita joko jo sairauden alkuvaihees-
sa tai myohemmin. Puheen tuottamiseen tarvitaan useita lihaksia,
joista tarkeimpid ovat hengittamiseen osallistuvat lihakset ja suun
alueen lihaksisto. Puheen tuottaminen vaikeutuu, kun alueen lihas-
ten toimintakyky heikkenee. Puhe voi muuttua epaselvaksi, aanen
voimakkuus voi heiketa tai joidenkin danteiden muodostaminen voi
vaikeutua. ALS ei yleensa vaikuta nakoon, kuuloon, haju-, maku- eika
tuntoaistiin eika kykyyn ymmartaa puhetta.

Yhteydenpito muihin ihmisiin on yksi perustarpeistamme, joten huo-
li puhekyvyn menettamisesta on ymmarrettavaa. Kommmunikointia
voidaan kuitenkin tukea niin, ettd puheen tuottamisen vaikeuksia
omaava henkilé pystyy kertomaan toiveistaan ja ajatuksistaan.

Kuntoutuksessa olennaisessa roolissa ovat puheterapeutin tuki seka
hengitysfysioterapia. Hengitystuki on tarkedd puheen tuottamisessa,
silla ihminen puhuu paadsaantoisesti vain uloshengityksen aikana. Ilman
hengityksen tukea puhe saattaa jaada heikoksi ja huokoiseksi, seka
ilmaisut lyhyeksi.

Puheterapeutti ja puhevammaisten tulkki ovat kommunikoinnin am-
mattilaisia, jotka antavat tukea ja ohjausta puheen tuottamisen haas-
teissa sekd vaihtoehtoisten kommunikointimenetelmien kaytdssa.
Fysioterapeutti kuntouttaa lisdksi hengitysalueen lihaksistoa hengi-
tysfysioterapian avulla.



Ammattilaiset tukena
kommunikoinnin haasteissa

Puheterapeutti arvioi sairastuneen tilannetta sekd kuntouttaa
ja ohjaa puheen ja kommunikoinnin vaikeuksissa. Jos henkil6lla ei ole
toimivaa kommunikointikeinoa, sitd etsitaan ja kehitetaan yhdessa
puheterapeutin ja muiden kuntoutuksen asiantuntijoiden kanssa. Pu-
heterapeutti neuvoo myés erilaisten apuvalineiden hankkimisessa ja
kayttoonotossa.

Puhevammaisten tulkki auttaa henkilda tulemaan kuulluk-
si ja ymmarretyksi niin arkipdivan tilanteissa kuin virallisemmissakin
yhteyksissa. Tulkki auttaa keskustelutilanteissa puheenvuoron saa-
misessa, tulkkaa epaselvaa tai heikosti kuuluvaa puhetta keskustelun
muille osapuolille ja puheen puuttuessa selvittaa ja kokoaa asiakkaan
viestit esimerkiksi aakkostaulua kayttaen. Tulkki tukee asiakasta teknis-
ten apuvadlineiden kaytdssa muun muassa huolehtimalla apuvélineiden
esilldolosta ja toimivuudesta seka avustaa niiden kaytossa. Tulkki ei kun-
touta eika korvaa esimerkiksi henkilokohtaisen avustajan tydpanosta.

Tietokoneisiin ja alylaitteisiin
on saatavilla erilaisia
kommunikointiohjelmia
ja -sovelluksia



Apuvalineet tutuiksi
hyvissa ajoin

Heti diagnoosin saannin jalkeen kommunikoinnin apuvalineet ja
tulkkauspalvelu voivat tuntua kaukaisilta asioilta. Naihin on kuitenkin
hyodyllista tutustua jo hyvissa ajoin, "askel edella sairautta”. Talloin on
mahdollista ottaa kayttoon joustavasti erilaisia menetelmia puheky-
vyn heikentyessa. On hyva olla aktiivinen ja kysya kommunikoinnin
avusta ja apuvalineista hoitavalta taholta. My6s Lihastautiliitto ja
jasenyhdistykset voivat antaa tukea ja tietoa.

’ ’ On tdrkedd tutustua apuvdlineisiin ajoissa, niin ettd on sinut
niiden kanssa ja osaa [6ytdd ne ominaisuudet, mitd tarvitsee.

SALEKAIHTIMET KIINNI E

SALEKAIHTIMET AUKI

TV

AANIKIRJA

MUSIIKKI

HALUAN SOITTAA

KATSEKEHIKKO

KUVATAULU

Tietokonepohjainen kommunikointiohjelma ja lauselista, jolla voi viestia
osoittaen tai katsetta apuna kayttaen



AAC-menetelmat ja
kommunikoinnin apuvalineet

ALSin edetessa on useita keinoja tukea puhetta tai korvata puuttuvaa
puhetta eli kdyttaa ns. AAC-menetelmia (augmentative and alterna-
tive communication). Puhetta voi tukea muun muassa ilmein ja elein,
aanenpainoin ja viittomin. Puheen muuttuessa epaselvaksi viestin voi
piirtaa tai kirjoittaa kynalld, kannykalla, tabletilla tai tietokoneella. Hy-
vid apuvdlineitd ovat my®ds erilaiset valmiit sanalistat ja kirjaintaulut.

’ ’Imeet ja eleet on kommunikoinnissa hyvd tuki.
Kommunikaattori auttaa ulkopuolisten kanssa keskustellessa.

Puheen heiketessa uusien apuvalineiden ja kommunikointikeinojen
ottaminen kayttoon ei ole luovuttamista, vaan painvastoin. Puheen tu-
keminen vahentaa vaarinymmarryksia ja turhautumista puolin ja toisin.

’ ipuvdlineet on tdrkedd hyvdksyd, jotta voi kommunikoida
muiden ihmisten kanssa. Tietokoneiden avulla voi olla yhtey-
dessd ulkomaailmaan. Kone itsessddn voi tuntua pelottavalta,
mutta ei kannata nostaa kdsid yl6s. Jos haluaa tulla sairauden
kanssa sinuiksi, kannattaa heti ldhted koneiden maailmaan.
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Tietokonetta voi ohjata my6s pelkan katseen avulla
(Tobii katseohjausjarjestelma)
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Tekniikasta apua
kommunikointiin

Alypuhelin, tabletit, tietokoneet ja muut laitteet auttavat olemaan
aktiivisesti yhteydessa ystaviin ja hoitamaan asioita itsendisesti.

Aénenvoimakkuuden hiljetessa danté voidaan vahvistaa pienikokoisilla
puheddnen vahvistimilla. Lightwriter-laitteella voi kirjoittaa, tallentaa
sanoja tai lauseita ja toistaa tuotetut viestit 4aneen. Erilaiset kommu-
nikaatio-ohjelmat ja huipputeknologia mahdollistavat tietokoneella
kirjoittamisen jopa pelkastaan katsetta kayttaen, ja samoihin ohjel-
miin pystytaan littdmaan myos ymparistonhallintalaitteita. Joihinkin
ohjelmiin on mahdollista tallentaa sanoja ja lauseita omalla danella.

’ ’ Kommunikaattori auttaa ulkopuolisten kanssa keskustel-
lessa. Kun sain kommunikaattorin, siind oli jo valmiiksi paljon
lauseita, mutta lisdsin niitd siihen vield itsekin. Otin kommu-
nikaattorin kdyttéon heti, kun puhe alkoi huonontua. Kun
alkaa hyvissd ajoin touhuamaan ndiden kanssa, niin saa
laitteet kdytto6nkin ajoissa — on huomioitava, ettd niiden
saamiseenkin menee aikaa.

Haluaisin soittaa lapsille ja kertoa kuulumiset taéltad kuntoutuksesta,
Soitan ensin Sarille. Laitatko kannykén kaiuttimen paalle.
> T
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Mista kommunikoinnin
apuvalineita voi saada?

Kommunikoinnin apuvalineet kuuluvat padosin ladkinnalliseen kun-
toutukseen ja ovat ndin ollen kayttdjalleen maksuttomia. Apuvali-
neiden tarve madritetddn apuvalinearviossa, johon tarvitaan ldhete
hoitavalta taholta. Tieto apuvalineiden tai tulkkauspalvelun tarpeesta
olisi hyva kirjata kuntoutussuunnitelmaan. Eri alueilla ja kunnilla on
erilaisia kaytantoja.

Uudenmaan alueella puhedanta vahvistavat laitteet saa Foniatrian
poliklinikalta. Lahetteen sinne saa hoitovastuussa olevalta taholta.
Muut kommunikoinnin apuvélineet saa Tikoteekista ja HUS apuva-
linepalvelusta. Siella tehdaan myos apuvélineiden arvio, paivitys ja
ohjaus tarpeen mukaan. (Tilanne vuonna 2019)

Kommunikointiohjelmaan
on mahdollista yhdistaa
ymparisténhallintalaitteita
(Grid 3)
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Mista tulkkauspalvelussa
on kysymys?

Puhevammaisten tulkkauspalvelun avulla voidaan vahentaa puhe-
vammaisen henkildn kommunikointiin liittyvia esteita. Tulkkauspal-
velun tarkeimpia eldmanlaatuun vaikuttavia tekijoita ovat kokemus
tulla kuulluksi ja mahdollisuus ilmaista oman tahtonsa ja paatoksensa.

Oikeutta tulkkauspalveluun haetaan Kelalta. Puhevammaisella
henkil6lla on oikeus saada tulkkauspalvelua véhintdan 180 tuntia
vuodessa (tilanne vuonna 2019). Palvelu on kayttéjalle maksuton.
Tulkkauspalvelupaatosta kannattaa hakea ennakkoon, vaikka tulkin
kaytto ei vield nykyisessa tilanteessa tuntuisi ajankohtaiselta.

Tulkkauspalveluun sisaltyy uuden asiakkaan perehdytys palvelun
kayttoon. Perehdytyksessa on hyva olla mukana asiakkaan laheinen,
avustaja tai puheterapeutti.

Erilaisilla kirjaintauluilla
viesti muodostetaan
kirjainta osoittamalla
tai katsomalla



Lisatukea kommunikointi-
menetelmien kayttoon

Sairauden edetessa on hyva saada sairastuneelle ja taman perheel-
le, henkilokohtaisille avustajille ja muille laheisille ohjausta uusien
kommunikointikeinojen kayttéon. Kommunikaatio-ohjaus/-opetus
tdydentaa puheterapeutin antamaa kuntoutusta, ja sita antavat
muun muassa puhevammaisten tulkit ja puheterapeutit. Ohjausta
voi hakea kotikunnan vammaispalvelun kautta. Suosituksen kom-
munikointiohjauksesta voi kirjoittaa esimerkiksi puheterapeutti tai
muu sosiaali- ja terveysalan asiantuntija. Kommunikaatio-ohjaus on
harkinnanvaraista, eli kunta paattaa sen myontamisesta.

Ohjausta voidaan myontaa apuvalineiden kayttoon, ja paatokseen
voi sisallyttdd myos kommunikointimateriaalin valmistusta tai apu-
valineen sanavaraston paivittamistd. Kommunikaatio-ohjaus turvaa
kommunikoinnin sujuvuuden esimerkiksi avustajien vaihtuessa, eri-
laisilla kuntoutusjaksoilla tai uusien kommunikointikeinojen harjoit-
teluvaiheissa.

’ ’ Kun tulee uusia apuvdlineitd, on hyvd, ettd omainen on
mukana opiskelemassa niiden kdyttdd.

Puhelaitteelle

voi tallentaa
valmiita lauseita
(Lightwriter SL-40)
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Kun puheeni on
heikentynyt tai en
kommunikoi puhumalla....

1 On tarkeaa, ettd saan puhua rauhassa omaan tahtiin, annathan
= minulle aikaa kommunikoida.

2 Huomioithan sairauteni ruokailutilanteissa — 4la odota minun
» juuri silloin vastaavan kysymyksiisi. Puhuminen ruokaillessa voi
aiheuttaa minulle vaaratilanteita.

3 Voit puhua minulle ihan normaalisti ja tavallisista asioista. Ha-
= luan keskustella muustakin kuin voinnistani ja hoitooni liittyvista
asioista.

LI' Vaikka en pystyisi kommunikoimaan puhumalla, ei se tarkoita,
= etten haluaisi jutella. Kysy minulta, haluanko kommentoida tai
kertoa jotain.

5 Tarjoa minulle mahdollisuutta kommentoida hoitoani koskevia
» kysymyksia esimerkiksi séhkopostitse.



Tuethan minua apuvalineiden ja vaihtoehtoisten menetelmien
kdytossa. Tarvittaessa auta tulkin tilaamisessa ja hae kanssani
kommunikaatio-ohjausta.

Pidathan huolta, etta kayttamani apuvilineet ovat kdyttokunnos-
sa ja saatavillani — tietokoneessa virtaa ja aakkostaulu mukana.

Jos en pysty itsendisesti vastaamaan minulle tuleviin puheluihin
tai soittamaan niita itse, kaytathan puhelimen kaiutintoimintoa.
Nain pystyn osallistumaan itseani koskeviin puheluihin.

Muista, ettd eri tilanteissa toimivat eri apuvalineet. Joissain tilan-
teissa tietokone on paras, toisissa taas aakkostaulu. Liikkuessam-
me eri paikoissa ja eri tilanteissa pida aina jokin apuvaline mukana.
Tarve kommunikoida ei rajoitu vain tiettyyn paikkaan.
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Uudenmaan
Lihastautiyhdistys ry

ALS JA ELAMA

"Vakavasta diagnoosista huolimatta,
ei se eldma siihen paivaan pysahdy”

Tukea, tietoa ja toimintaa ALS-diagnoosin
saaneille ja heidan laheisilleen

Kokemustarinoita ja tietoa ALS-sairaudesta seka tietoa
Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen vertaistoiminnasta:

www.uly.fi
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