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ELINA MAKIKUNNAS:

Lohikaarmeen ystava-
kirjan avulla vammaiset
lapset paasevat harjoittele-
maan tarkeina pitamiensa
asioiden hahmottamista

ja ilmaisemista itselleen
sopivimmalla tavalla.

yksylla 2018 Vamlasissa alettiin kehitelld vammaisille

lapsille suunnattua toiminnallista tydpajaa. Konseptin

selkiydyttya sen nimeksi vakiintui, maskottina toimi-
neen pehmolelulohikddarmeen mukaan, Lohikddrmeen ystdvd-
kirja. Lohikdarmeen nimesta jarjestettiin kilpailu, ja sen voitti
eradn tydpajoihin osallistuneen lapsen ehdottama Tulisalama.

Alussa projektin toteutustavoista ei ollut tarkkaa ajatusta:
tavoitteena oli keratd tavalla tai toisella tietoa vammaisten
lasten arjesta. Nopeasti kuitenkin huomattiin, etta kohde-
ryhman tavoittamiseksi tarvitaan jotakin sellaista hyvin
konkreettista tekemista, joka voisi olla osa kenen tahansa
lapsen eldamaa. Syntyi ajatus ystavakirjasta.

Vaikka vammainen lapsi tarvitsisi tulevaisuuttaan varten vield
tavallistakin paremmat valmiudet itselleen tarkeiden asioiden
ilmaisemiseen, han ei valttamatta kovinkaan usein paase nai-
ta valmiuksia harjoittelemaan. Ystavakirjakonseptin kehittelyn
taustalla olikin huoli siitd, miten lapsi voi oppia kertomaan
toiveistaan tai edes tiedostamaan niitd, jos hanta itsedan ei
pideta omien toiveidensa parhaana asiantuntijana ja jos
hanelle ei anneta aikaa ja mahdollisuuksia kertoa asioistaan
itselleen sopivimmalla tavalla.

Voi my6s kysyd, miten vammainen aikuinen pystyy vaatimaan
tarvitsemaansa palvelua tai hakemaan haluamaansa tyopaik-
kaa, jos hdnelta ei ole jo lapsena kysytty, missd han kaikkein
mieluiten viettdisi aikaa tai millaisissa asioissa hdn on hyva.

rityisesti lapset, joilla on vammasta johtuvia erityistarpei-

ta, jadvat usein sivuosaan, kun heidén asioitaan kasitel-

1aan ja heiddn elamastaan puhutaan. Erityislapsista saate-
taan puhua myés hyvin palvelukeskeisesti. Talloin unohdetaan
heidén pienet arkiset ilonsa, jotka ovat usein hyvin samanlaisia
kuin kenen tahansa lapsen.

Palveluista on toki tarkeda puhua. On kuitenkin hyva muistaa,
ettd myos vammaiset lapset ovat ensisijaisesti lapsia, jotka
saattavat haluta vaikkapa tayttaa ystavakirjaa ja kertoa ysta-
vistdan ja unelmistaan.

Taman kirjasen sivuilla paaset tutustumaan lasten komment-
teihin ja piirroksiin. Naiden tekstien ja kuvien inspiroimina eri
tavoin vammaiset aikuiset ovat kirjoittaneet kirjaseen teksteja
tarkeista — seka lapsia etta heitd itsedan koskevista — teemois-
ta. Kirjasen sivuilla esitelld@n myos yhteistydkumppaneiden
ajatuksia projektista ja mietitdan, miten lasten ajatuksia voisi
kerédta vield entistakin paremmin. Lopuksi jaetaan myos vink-
keja ystavakirjatyopajan onnistuneeseen toteuttamiseen.
Antoisia lohikdarmeseikkailuita!

Elina Mdkikunnas ty6skenteli vuosina 2018-2019 Vamlasissa
Paikka auki -ty6suhteessa, vaikuttamistyon suunnittelijana.
Hdnen tehtdvdndcdin oli parantaa vammaisten lasten ja nuorten
vaikuttamismahdollisuuksia. Yksi tyon konkreettisista tuloksista
oli Lohikddrmeen ystdvdkirja —-konsepti.

LOHIKAARMEEN
YSTAVAKIRJA

Lohikéddrmeen ystdvdkirja on osa Vamlasin toteut-
tamaa projektia, jossa lapsilta kysytaan heille
merkityksellisista asioista. Millaisia unelmia heilla
on? Millaisia asioita he mielelldan tekevat? Millai-
sissa paikoissa he haluavat viettaa aikaa? Ketka
ovat heiddn eldamassaan tarkeimpia ihmisia?

Ystavakirjan tdyttamisessa on otettu huomioon
lasten erilaiset kommunikointitavat: tarjolla on
erilaisia sivupohjia sekd kuvakortteja, jotka hel-
pottavat ajatusten ilmaisemista. Ystavakirjassa
on lyhyita ja ytimekkaita kysymyksid, joihin voi
halutessaan vastata yksittdisella sanalla, mutta
my®os laajempia suunnittelutehtavia, joissa luo-
vuutensa saa paastaa toden teolla irti. Lapset
voivat esimerkiksi suunnitella unelmiensa pdivan
ja kuvailla, millainen olisi maailman paras ystava.

Lohikadrmeen ystavakirja kehitettiin Paikka auki
-rahoituksella toteutetussa projektissa, jonka
yhtena tavoitteena oli kerdta vammaisten lasten
ja nuorten kokemuksia omasta arjestaan. Ystava-
kirjan osalta kohderyhmaksi valikoituivat paa-
asiassa alakouluikaiset lapset.



TINA JAAKOLA:

Jos tasta kirjoituksesta jaa
yksi asia mieleen, toivon
etta se olisi tama: kuulo-
vammaiset lapset eivat
koe olevansa erilaisia,
vaan ymparistomme ja
muut ihmiset osoittavat
sen olevan niin.

dnimaailmakeskeisessa yhteiskunnassamme ihmiset

kauhistelevat usein ja toki ihan ymmarrettavasti, jos

ihminen ei kuule tai kuulee huonosti. Lapsi itse kokee
asian hyvin luonnolliseksi. Siksi hdn hakeltyy tai menee hel-
posti ymmalleen, jos hdntd muistutetaan asiasta. Muiden
lasten tavoin kuulovammainen lapsi seurailee hyvin uteliaana
ja tavallisesti jopa keskimadraista tarkemmin muita ihmisia
sekd ympariston viesteja ja signaaleja.

Oman kokemukseni mukaan pitda hyvin paikkansa, etta kun
jokin aisti poistuu tai jaa syysta tai toisesta vahemmalle kdy-
tolle, toiset aistit vastaavasti herkistyvat. Kuuloaistiltaan vajaa
lapsi tarkkailee siten nakdaistillaan ja jopa tuntoaistillaan, jos
héanella on kuulovamman liséksi heikko nakd. Aistivajauksilla
ei ole mitaan tekemista lapsen dlykkyyden kanssa. Tama on
hyva muistaa, kun tukee kuulovammaista lasta ihmissuhteiden
luomisessa. Han voi tarvita hieman apua ja tukea muihin ihmi-
siin tutustumisessa — samaan tapaan kuin kuka tahansa lapsi.

Olin onnekas, kun sain jo 80-luvulla mahdollisimman suotui-
sat oltavat ja vieldpa lahelld kotia. Sekd pdivakodin johtajan
ettd paivakodin henkildston sitoutumisella oli tassa suuri
merkitys. Johtaja opetteli suomalaista viittomakielta ja naytti
samalla hyvaa esimerkkia tyontekijoilleen. Myds muutamat
heistd opettelivat viittomaan, milld oli luonnollisesti myon-
teinen vaikutus minun, tyéntekijoiden sekd muiden lasten
valiseen vuorovaikutukseen.

Sainkin elda hyvin tavallista pdivakotieldmaa ilman, ettd kuu-
loni puutetta korostettiin. Viittovan ympadriston ansiosta en
ollut riippuvainen vuotta nuoremmasta veljestani voidakseni
tutustua muihin lapsiin. Saatoin olla itsendisempi, ja minulla
oli my&s omia leikkikavereita.

Haluan tuoda onnistuneen paivakotikokemukseni esiin,
koska kuulovammaiset lapset ohitetaan vield nykyaankin
valitettavan usein. Jos aikuinen ei syysta tai toisesta kykene
asettumaan kuulovammaisen lapsen asemaan, han ei myos-
kadan kykene tukemaan lasta ihmissuhteiden luomisessa
silloin, kun tdma sita tarvitsee.

Muut lapset eivét valttamatta ymmarrd, ettd kuulovammai-
selta lapselta jaa jotakin huomaamatta vain siksi, ettd han

ei kuule esimerkiksi aiheeseen liittyvaa ohjeistusta. Tallaisina
hetkina tarvitaan aikuisen apua ja opastusta siita, miten kuu-
roa tai huonokuuloista lasta lahestytaan luontevasti ja miten
vuorovaikutuksen saa onnistumaan.

Erds foniatrian erikoisldédkari sanoi aikanaan minulle:

“Sind Tiina ansaitset ainoastaan parasta, mitd yhteiskuntamme
pystyy tarjoamaan, ja enemmdinkin!” Jokainen lapsi ansaitsee
tdman lauseen, ja vammaisten lasten kohdalla merkitys on
mielestani vield suurempi. Kuulovammaisen lapsen kohdalla
tama tarkoittaa kdytdnnossa esimerkiksi sita, ettd hanelle
jarjestetaan laadukas ja juuri hanelle sopiva tulkkauspalvelu.
On dérettoman tarkeds, etta kuulovammainen lapsi ymmar-
taa ja tulee ymmarretyksi muiden lasten tavoin mahdollisim-
man oikein.

Nykyaan ldhes jokaiselle syntyméakuurolle lapselle leikataan
sisdkorvaimplantti. Implantti tuottaa danitaajuuksia, joista
aivot oppivat tunnistamaan aanten merkityksia. Se ei siis
tuota varsinaista aantg, jollaiseen kuulevat ovat tottuneet.
Implantin haasteet ilmenevat tavallisesti meluisassa ympa-
ristdssa tai musiikin melodian seuraamisessa. Nama tilanteet
edellyttavat vield suurempaa tarkkuutta sisdkorvaistutetta
kayttavan lapsen kanssa, ettei lapsi joutuisi syrjadn melun
tai laitteen toimintahadirion vuoksi.

Tiina Jaakola on palvelumuotoilija, joka nauttii luonnon
kauneudesta ja inspiroituu suoraan kysyvistd ihmisistd.
Hdn on syntymdkuuro ja heikkondkdinen, ja hénen ensi-
kielensd on suomalainen viittomakieli.

MUISTIKUVIA TIINAN
PAIVAKOTIAJOILTA

Irma Hankaniemi

Ensimmaisena mieleeni
piirtyy kuva iloisesta ja
sosiaalisesta pikkutytos-
ta nayttelemassa Puna-
hilkka-satua paivakodin
salissa muutaman vahan
isomman tyton kanssa.

Lapset olivat keksineet ndytelmaleikin keskendan. Aikuisia
tarvittiin [ahinna rekvisiitan etsimiseen ja yleisoksi. Tuntui
ihanalta nahda leikkijoiden innostus. Se tarttui valittomasti
meihin tyontekijoihin ja toisiin lapsiin. Sillad hetkelld Tiina
sai olla yksi lapsi muiden joukossa, osallinen leikissa ja
tarkea juuri sellaisena kuin oli.

Pajulinnun pdivékoti vastasi kalvidldisten lasten varhais-
kasvatuksesta pitkdan kunnan ainoana paivdkotina. Tukea
tarvitsevat lapset olivat aina etusijalla paivékotipaikkoja
myodnnettdessd. Henkilokunta sitoutui siihen, ettad jokaiselle
vuodelle riitti monenlaisia haasteita.

Toimin paivakodin johtajana kunnassamme 1974-2010 ja
tyoskentelin lastentarhanopettajana 80-luvulla Pajulinnun
sisarusryhmassa. Tiina ja hanen pikkuveljensa Taneli olivat
paivahoidossa tassa sisarusryhmdssa kolmisen vuotta.
Kalvidn koulutoimi jarjesti tiloissamme kuulovammaisten
lasten kaksivuotista esiopetusta, johon Tiinan lisdksi osallis-
tui kuuroja lapsia my6s naapurikunnista. Esiopetustuntien
jalkeen Tiina jatkoi iltapdivahoidossa entisessa ryhmadssaan.



Kavin viittomakielen kesdkurssin ennen kuin Tiina aloitti
paivakodissamme. Sittemmin myds monet tyontekijat pereh-
tyivat viittomakielen alkeisiin Tydvdenopistossa ja muutamat
meistd pidemmilldkin koulutusjaksoilla. Valitettavasti paikka-
kunnalta ei [8ytynyt silloin viittomakielentaitoista avustajaa.
Onneksi pikkuveli auttoi joskus kddnndspulmissa.

Muistan, etta opettelin viittomaan uuden kuvakirjan seuraa-
vaksi paivdksi aina edellisiltana. My6s pdivakotimme taitavat
tyontekijat ansaitsevat yha vieldkin kauniit kiitokset tydstdan
lasten parhaaksi.

Pdivakodissa Tiina oli meille ennen kaikkea lapsi ja vasta
sitten erityislapsi. Mielestani ryhmaén lapset hyvaksyivét
hanet hyvin joukkoonsa. Opettelimme lapsiryhman kanssa
uutta kieltd muun muassa viikon viittoman avulla. Mind,
sindi, ystdvd, tule leikkimddn, tule pelaamaan taisivat olla
ensimmaiset harjoittelemamme viittomat. Merkit olivat
seinalld kaikkien nahtavilla aina viikon ajan.

Meista oli tarkeda kertoa Tiinalle, mitd milloinkin tapahtuu,
jotta han tuntisi kuuluvansa joukkoon. Tiina osoittautuikin
varsin uteliaaksi, rohkeaksi ja oppivaiseksi pikkutytoksi.

Teimme ahkerasti yhteisty6ta Tiinan vanhempien kanssa.
Arvostan edelleenkin sitd luottamusta, joka heijastui paivit-
taisissa kohtaamisissa ja kaikissa vuorovaikutustilanteissa.
Vanhemmat osallistuivat my®s aktiivisesti vapaaehtoisen
vanhempainyhdistyksen toimintaan. Vuosien myota kehit-
telimme paivakodissa yhteisty6tad neuvolan, kuntoutuksen
ja koulutoimen kanssa, mika rakensi turvallista siltaa Tiinalle
hédnen siirtyessaan esiopetuksesta Kirkonkyldn ala-asteen
oppilaaksi. Kuulovammaisten erityisopettajat antoivat kaivat-
tua tukea ja opetusta niin kuuroille lapsille kuin myos péiva-
kodin tydntekijoille.

Olen muistellut Idmm&lla Tiinan varhaisia vuosia Pajulinnun
paivakodissa. Koin usein riittamattdmyytta varhaiskasvatta-
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jan tyossa. Tyytyvadinen ja ilmeisen hyvinvoiva lapsi seka on-
nistuneet hetket pdivdkodissa valoivat kuitenkin uskoa siihen,
ettd voimme jatkaa eteenpain aloittamallamme polulla.

Mita Tiina ja erityistd tukea tarvitsevat lapset ovat antaneet
minulle ja entiselle tydyhteisolleni? Vastaus kuuluu: erilai-
suutta, joka on rikkautta! Jokainen meista sai niilta ajoilta
arvokkaita ja rakkaita kokemuksia, joita on mukava muistella
vield ty6vuosien jalkeenkin.

Irma Hankaniemi on eléikepdivid viettdvd pdivdkodin johtaja ja
lastentarhanopettaja.

TARKEIMPIA IHMISIA MINULLE OVAT:

MINUT TEKEE ILOISEKSI:

ILARI KOUSA:

Hetkia ruo
ymparilla

Yksi ihmismielen kiinnosta-
vimmista ominaisuuksista
on, etta silla on taipumus
kiintya mita erilaisimpiin
paikkoihin. Monet naista
paikoista ovat yhteisia
useimmille lapsille riippu-
matta siitd, onko lapsi
vammainen vai ei.

erkitykselliset paikat edustavat tavallaan erdanlaista

jaettua kulttuuriperintda. Esimerkiksi monia oman

sukupolveni edustajia yhdistda isovanhempien ruoka-
poytad ja sen ympdrilla koettujen hetkien merkityksellisyys.

On ilahduttavaa havaita, etta erilaiset vammat eivéat ole
estaneet lapsia tutustumasta kaikenlaisiin paikkoihin. Lohi-
kaarmeen ystavakirjan vastauksissa esiintyy niin hampurilais-
ravintola, metsa kuin lilkkuntahuvipuistokin. Merkityksellinen
kokemus ei aina vélttamattd synnykaan sielld, missa sen olet-
taisi syntyvan: liilkkuntavammainen lapsi voi siis aivan hyvin
kokea mielipaikakseen fyysisesti haastavan ympariston.

Tarkeat paikat

kapoydan

Koti on tarkea paikka naille lapsille, kuten varmaan useimmil-
le meista. Vammaiselle lapselle koti ja oma huone saattavat
olla jopa keskimaaraista tarkeampid, jos vamma tai sairaus
rajoittaa lapsen osallistumis- ja toimintamahdollisuuksia.
Hoitavien terapeuttien ja muiden terveydenhuollon ammatti-
henkildiden olisikin hyva muistaa, ettd suhde heihin voi olla
kullanarvoinen niin lapsi- kuin aikuisasiakkaillekin.

LUONTOKOKEMUKSIA
RAJOITTEISTA HUOLIMATTA

Merkityksellinen paikka tuntuu olevan myds luonto, jonka
voisi sanoa olevan osa suomalaista piilotajuntaa: sen merkitys
on kulttuurissamme erittdin keskeinen vield sukupolvienkin
jalkeen. Vaikka nykyajan ihmisen vditetaan vieraantuneen
luonnosta, lukuisat tutkimukset osoittavat luontokokemusten
olevan edelleen tarkeitd terveydellemme ja hyvinvoinnillem-
me. Biologina onkin hienoa huomata, ettd Lohikdarmeen
ystévékirjan lapset ovat saaneet mahdollisuuden kokea
luonnon eri tavoin, erilaisista rajoitteista huolimatta.
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Esteettdmyyden eri muodot on monissa luontokohteissa
huomioitu erittdin hyvin vuosikymmenten takaiseen tilantee-
seen verrattuna. Itse asiassa olen tasta hieman kateellinen,
koska minun lapsuudessani moniin ndista paikoista (esimer-
kiksi luontopolut) oli kdytanndssa mahdotonta paasta apuva-
lineiden kanssa. Toki olen korjannut tilannetta myéhemmin,
mutta lapsuuskokemukset ovat aina lapsuuskokemuksia!

MAASSA, MERELLA, ILMASSA

Myos erilaiset liikkumisen tavat ovat aina kiehtoneet ihmista:

lasten vastauksissa esiintyykin viittauksia niin ilmailuun kuin
rautatieliikenteeseenkin. Leonardo da Vincin aikalaiset ajat-
telivat, ettei lentokone koskaan lentaisi, mutta jokainen tata
lukeva tietdd, mika tilanne on nykyaan. Hauska kyll3, Finnairin
taannoisen MD-11-kaukoliikennekoneen ohjaamo lukeutuu
edelleenkin omiin mielipaikkoihini, silld se oli erdédn sukulaise-
ni tyopaikka usealla vuosikymmenella.

KOKEMUS IHMISARVOSTA
MuoDOSTUU ARJESSA

Itse ajattelen, ettd identiteetin rakentamisessa on onnistuttu
silloin, kun vammaisuus ei ole sen ensisijainen osa. Lapsen
voi rauhassa antaa olla lapsi sillakin uhalla, etteivat kasitykset
omista kyvyista ole aina realistisia — tama patee niin vammai-
siin kuin vammattomiinkin lapsiin. Toisaalta on huomioitava,
ettd vammaisuus voi aiheuttaa joskus ylitsepddsematto-
mankin tuntuisia haasteita. Tasta syysta tarkkaan harkittujen
kuntoutusmuotojen ja arkielaman yhteensovittaminen on
ensiarvoisen tarkeaa. Ndistd kahdesta se tarkein on kuiten-
kin paivittainen arki. Arjessa nimittdain muodostuu kokemus
omasta ihmisarvosta.
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Isossa kuvassa, yhteiskunnan tasolla, itsetunnon rakentumi-
seen tai romahtamiseen vaikuttavat rakenteet ja kdytannot,
jotka saatelevat arkista, keskinaista kanssakdaymistamme.
Tasa-arvo saavutetaan vain lahentamalld vammaisia ihmisia
muuhun yhteiskuntaan. Kansainvdlisten tutkimusaineistojen
mukaan olemme edelleen aliedustettuina esimerkiksi pari-
suhdetilastoissa. Tilanteen muuttaminen edellyttaa koko
ihmiskasityksen kehittamista, ja tassa kehityksessa avain-
asemassa ovat lapset, heiddn yksil6lliset tarpeensa ja voima-
varansa. Kun vield psyykkinen tuki saadaan entista kiintedm-
maksi osaksi palvelurakenteita, luomme otollisen maaperan
ehedn psyykkisen, fyysisen, sosiaalisen ja seksuaalisen iden-
titeetin muodostumiselle.

llari Kousa (35) viimeistelee Helsingin yliopistossa kahta mais-
terintutkintoa, kirjoittaa kirjaa sekd suunnittelee vditoskirjaa ja
opettajan pedagogisia opintoja. Hédnelld on cp-vamma, selkd-
ydinvamma, keuhkojen toimintahdiiri6 ja autoimmuunisairaus.

LEMPIPAIKKANI ON:

Tarkeat paikat

Vamlas130 - Lohikaarmeen ystavakirja
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SAMUEL MARTELIUS:

Kivaa on harra§tukset,
perhe ja kaverit

apaa-aikanani mina pelaan
Vtv-pelié ja ndprdan kannykkaa.
Kayn joskus kuntosalilla ja heit-
telen korista ulkona kaverin kanssa ja
kdyn katsomassa korista ja jalkapal-
loa ulkona ja sisalla. Luen valilla kirjo-
ja ja kuuntelen musiikkia kdnnykasta.
Teen valilla kotitoita, vien roskat ja
pyykit paikoilleen ja kuivumaan teli-
neeseen. Pesen myos vessat ja siivoan Antonin kanssa poikien
huoneen. Laitan myds joskus ruokaa didin kanssa.

Parasta on katsoa peleja paikan péalla: Torpan pojat, Helsinki
Seagulls, Susijengi, Jokerit, HIK. Tykkdan myos kayda elokuvis-
sa ja keikoilla. Haluaisin aikuisena olla liikunnanopettaja.

Hyvaa vapaa-aikaa on aika perheen kanssa mokilla. Tykkdan
olla ulkona heittelemassa koripalloa ja kaverin luona yokylds-
sd ja koripalloturnauksessa. Tapaan fammua ja pappaa ja kdyn
kahvilassa. Tykkaan valvoa valilld iltaisin ja katsoa perheen
kanssa elokuvaa.

Vapaa-aika on minulle kivaa ja voin liikkua perheen kanssa,
pelata ulkona minigolfia ja menna ulos syémaan. On mukavaa
olla perheen kanssa.
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Jotta voin viettaa hyvaa vapaa-aikaa, tarvitsen kaverin, joka
tykkda minusta. On mukavaa kun minulla on kavereita.

Joskus on hankalaa, kun on vaikea pyytad apua. Aina ei uskal-
la kysyd neuvoa, minne minun pitdd mennd, jos on kyseessa
tuntematon ihminen vaikka Hartwall Arenalla.

Samuel on pian 19-vuotias helsinkildinen nuori mies, jolla on
kolme pienempdid sisarusta. Hén kévi koko peruskoulun Taival-
lahden peruskoulussa erityisluokalla ja opiskelee nyt kolmatta
vuotta Telma-koulutuksessa Spesia-ammattiopistossa. Opiske-
luun on kuulunut paljon tyéharjoitteluja, ja Samuelin tavoittee-
na on jatkaa tutkintotavoitteisessa koulutusohjelmassa.

Samuel harrastaa koripalloa. Héin kéy kerran viikossa GoS-tree-
neissd (Game of Skills), tekee musikaalia ShedHelsingissdi ja tree-
naa myds kuntosalilla. Hén on taitava liikkkumaan itsendisesti
julkisilla. Tulevaisuudessa siintéd asuminen solukdmpdissd kave-
reiden kanssa. Samuelilla on Downin syndrooma.

MITA PUUHAILEN KAIKKEIN MIELUITEN

MILLAINEN OLISI UNELMIEN PAIVA:

MINUT TEKEE ILOISEKSI:

Vamlas130 - Lohikaarmeen ystavakirja
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NOORA VASTINEN:

Jokaisella

oh vahvuutensa

Voin sanoa, etta olen kasva-
nut vahvaksi. Se kuulostaa
ironiselta, koska kehoni on
pieni ja murtuma-altis, enka
parjdisi paivaakaan ilman

toisen ihmisen fyysista apua.

apsesta asti on ollut selvaa, ettei minusta tule vuori-

kiipeilijaa tai kilpajuoksijaa, mutta melkein mitd tahansa

muuta. Vanhempani, Idhisukulaiseni ja opettajani ovat
tukeneet minua, mita ikina olenkin halunnut ja voinut tehda.
N&in opin tuntemaan itsedni, ndkemaan myods omat vah-
vuuteni ja mahdollisuuteni seka levittdmaan siipeni. Omien
vahvuuksien tunnistamisella on ollut iso rooli vahvaksi
kasvamisessa ja hyvan itsetunnon rakentumisessa.

Kun sain lapsena uuden ajatuksen tai idean, aloitin aina
kertomalla siitd muille. Uskoin todella ideoihini, sain muut
helposti mukaan, toteutin monia asioita ja kerroin avoimes-
ti onnistumisistani. Yhdentoista vanhana tykkasin piirtaa,
askarrella, taiteilla ja leikkid myds sanoilla. Toteutin silloisen
parhaan ystavani kanssa ensimmaisen runokokoelmani, josta
painettiin ihka oikea 80 runoa sisaltava omakustanteinen
Runosoppa-runokirja.

14  Vamlas130 - Lohikaarmeen ystavakirja

Vahvuudet voivat olla kdytdnnon taitoja tai luonteenpiirteita.
Jalkimmaiset ovat usein kytkoksissa sosiaalisiin suhteisiin ja
niin sanottuun selviytymisstrategiaan arjessa ja elamassa
ylipaansa. Runokirjaesimerkissa kdytannon vahvuuteni oli
taitoni kdyttaa didinkieltd, runoilla ja riimitelld sanoja. Luon-
teenpiirrevahvuuksiani olivat avoimuus ja rohkeus esittaa
runoja didinkielenopettajalleni, vanhemmilleni seka parhaalle
ystévélleni. Se, ettd uskalsin rohkeasti ndyttaa ja lukea runo-
jani, sai my6s ystavani innostumaan, ja tasta koko runokirja-
kokoelman kerd@aminen alkoi.

OMALLA TAVALLA TAVOITTEISIIN

Aitini on jaksanut aina ja uudestaan kaantaa huomioni siihen,
mitd olen, mitd lahjoja minulla on, mitd osaan ja missa haluan
kehittyd. Meilld ei jaaty harmittelemaan vammaisuuteni aihe-
uttamia rajoitteita vaan keskityttiin miettimaan, mita voin,
miten teen minun tavallani ja miten paasen unelmiini

ja tavoitteisiini. Nama oleelliset kysymykset ovat siirtaneet
monet ideani suoraan kdytantoon.

Onnistumisen kokemukset ja vahvuuksien tunnistaminen
ovat tuoneet minulle lapsesta saakka vahvan olon - sellaisen,
ettd osaan asioita, selvidn eldamassa ja pystyn ratkaisemaan
juttuja. My6s vastoinkdymiset, pettymykset ja haasteet on
ollut télta pohjalta helpompi kestaa.

KEHONI ON OSA MINUUTTANI

Ajattelen, ettad kehoni pienuus, herkkyys ja murtuma-alttius
on osaltaan tehnyt minusta sen, kuka olen nyt. Olen oppinut
kuuntelemaan kehoani tarkkaan, herkistymdan sen tarpeille
ja kertomaan ndista toisille. Olen oppinut pitamaan kehos-
tani huolta. Olen oppinut myds sen, ettd murtuma ei ole

maailmanloppu ja ettd keho tarvitsee aikaa siitd toipumiseen.

Nykyisin tydskentelen tanssijana ja tanssinopettajana, ohjaan
naurujoogaa ja luennoin. Kaikki se lapsena opittu omien vah-
vuuksien kokeminen ja tunnistaminen ovat edelleen oleel-
linen osa ty6tani ja opetustani: kehon kuuntelu, rohkeus

ja avoimuus ilmaista itsedni seka aito halu saada tanssitun-
neillani kayvat innostumaan oman kehonsa kauneudesta ja
mahdollisuuksista.

Noora Viistinen on tanssitaiteilija, inklusiivinen tanssinopettaja,
kouluttaja, yrittdjé ja eldmdssd seikkaileva taiteilijasielu. Hénelld
on synnynndinen luustonhauraus Ostoegenesis Imperfekta.

OLEN TOSIHYVA:

Vamlas130 - Lohikaarmeen ystavakirja
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PEPPI SANTANIEMI:

En muista varhaislapsuuteni
urahaaveista paljoakaan.
Sen kuitenkin muistan,

etta koulu kiinnosti ja etta
parjasin siella hyvin.

dvin ylaasteen kielipainotteisella luokalla, jonka kanssa

osallistuimme erindisiin kansainvalisiin ystavyyskou-

luprojekteihin. Tama kulttuurinvaihto oli innostavaa,
ja aloin haaveilla, etta voisin opiskella englanninopettajaksi
yliopistossa.

Lukioon meno tuntui aina itsestaanselvyydelta. Pidin opiske-
lusta ja olin lisdksi realistinen fyysisten rajoitteideni suhteen:
ruumiilliset ja kddentaitoja vaativat ammattivalinnat olivat
poissuljettuja. Yliopistohaaveetkin tukivat lukiotien valitse-
mista. Opinnoissa tarvittavat pienet mukautukset jarjestyivat
helposti. Sain kirjoittaa tietokoneella paitsi tavalliset kurssi-
esseet ja koevastaukset, my06s ylioppilaskirjoitukset.

Abivuonna yliopistosuunnitelmani olivat jo taysin selvilla.
En onnistunut ensimmaisella kerralla, ja vietin valivuoden
kansalaisopistossa opiskellen englantia ja ranskaa seka pre-
paten paremmin seuraaviin paasykokeisiin. Hyvaksymis-
paatoksen vastaanottaminen on edelleen yksi elamani

hienoimmista hetkista. Olin raivannut tieni itse juuri sinne
minne olin halunnut, ja tunsin pystyvani mihin vain.

Opiskelen nyt seitsematta vuotta yliopistossa ja valmistun
kohta maisteriksi. Olen tydskennellyt kolme vuotta tutkimus-
avustajana eri projekteissa englannin osastolla. Olen suun-
tautumassa tutkimukseen ja mietiskelen paraikaa vaitoskirjan
aihetta.

Vanhempani havaitsivat varhain innostukseni kieliin ja luke-
miseen. He tsemppasivat minua panostamaan kouluun ja
auttoivat vaikeissa aineissa, jotta mahdollisimman monet
ovet olisivat minulle auki. He ohjasivat minua korkeakouluun
muun muassa kehumalla lukupaatani. Vaikka tiesin heidan
olleen vilpittdéman tosissaan, tiesin my0s, etta ohjaus kumpusi
sairauteni aiheuttamista rajoitteista. Olin todellakin padkop-
pani varassa, ja minulle haluttiin taata mahdollisuus paani
kayttamiseen.

Myos pitkadaikaissuhteet laheisiin ladkareihin vaikuttivat
suuresti uravalintaani. Yksi keskeinen kannustaja oli minua
20-vuotiaaksi asti hoitanut neurologi. Erdélla yldasteaikaisella

sairaalakdynnilld fysioterapeutti oli ohjaamassa minua suo-
raan erityisammattikouluun. Neurologi teilasi ehdotuksen ja
totesi minun menevén halutessani lukion kautta yliopistoon.
Han ohjeisti minua pitdmaan aivokopastani hyvaa huolta,
silld paan pysyessa kunnossa minulla olisi mahdollisuudet
mihin vain.

Syventyminen mindkuvani rakentumiseen ja urasuunnitel-
mieni kehittymiseen sai minut pohtimaan omien haaveideni
sekd vanhempien ja lddkarien antaman ohjauksen suhdetta.
Halusin ajatella, ettd olen keksinyt haaveeni ja tehnyt suurim-
man tyon niihin pddsemiseksi itse. Tosiasiassa monet ihmiset
ovat olleet vaikuttamassa siihen, mita olen osannut itsestani
uskoa seka siihen, miten olen ymmartanyt omat vahvuuteni
ja saanut tarkeita, itseluottamusta tukevia onnistumisen ko-
kemuksia.

Ajatus on sekd vdhan drsyttava etta mielta lammittava.
Yhtdalta se romuttaa kuvaa minusta omaa elamaani hallitse-
vana itsendisena yksilona: sain paljon apua enka keksinytkdan
kaikkea itse. Toisaalta olen hyvin onnekas, kun ymparillani on
ndin vahva ja kannustava tukiverkosto. Ndma asiat eivét ole
erillisid kenenkdan eldmdssa, mutta vammaisten ja pitkdai-
kaissairaiden lasten elaman oikeudenmukaisen ja inhimillisen
elaman rakentumisessa niiden vélinen suhde ja tasapaino on
erityisen merkityksellinen.

Peppi Santaniemi on 25-vuotias englantilaisen filologian maiste-
riopiskelija, jonka suunnitelmissa on tutkijanura ja vditoskirja ja
jota kiinnostavat myés Igbt- ja vammaisoikeudet seké ympdiris-
téaktivismi. Hdnelld on 4-vuotiaana diagnosoitu synnynndinen
ja perinnéllinen polyneuropatia sekd teini-ikdisend diagnosoitu
osteoporoosi.

HALUAISIN OLLA ISONA:
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JOEL HAMALAINEN:

Unelmol juuri siita,
mista haluat!

Olen aina ollut sellainen
haaveilija. Kdytan jokai-
sesta paivasta tietyn
ajan pelkkaan unelmoin-
tiin. Minulla on paljon
unelmia ja olen paassyt
toteuttamaankin niita.

lussa Englannissa ja kirjoittanut ylioppilaaksi. Siind vain

o len muun muassa matkustellut, kdynyt jalkapallo-otte-
muutama toteutuneista unelmistani.

Unelmat voivat olla monenlaisia, suurempia tai pienempia.
Jotkut haaveilevat rahasta ja kuuluisuudesta, toiset vapaudes-
ta tai videopelien pelaamisesta. Unelmat voivat siis olla hyvin-
kin arkisia. Mikdan unelma ei ole enemman oikein tai vaarin
—on unelmoitava juuri siita, mista itse haluaa.

TOITA UNELMIEN ETEEN

Liikuntarajoitteisena ihmisena voi ajatella, ettad unelmien
toteuttaminen on vaikeaa, jopa mahdotonta. Mindkin olen
valilla epaillyt omiani. Olen kuitenkin oppinut, ettd unelmien
toteuttaminen on mahdollista vaikeuksista huolimatta.
Niiden eteen vain pitaa tehda toita. Esimerkiksi matkusta-
misessa on omat haasteensa. Kun matkan suunnittelee

18 Vamlas130 - Lohikdarmeen ystavakirja

tarkasti, se on kuitenkin mahdollista. N&in olen itse tehnyt,
ja takana on monia hienoja matkoja.

Yksi minulle térkea kiinnostuksen kohde on urheilu. Pidén
jalkapallosta ja salibandystd ja myds harrastan talla hetkelld
sahkopydratuolisalibandya. Olen pelannut lajia seitseméan
vuotta SM-tasolla. Salibandyn pelaaminen onnistuu hyvin
my®s lilkuntarajoitteisena. Unelmoin padsevani jonakin
paivana pelaamaan maajoukkueessa EM- tai MM-kisoissa.

BIISEJA JA KEIKKAILUA

Unelmoiminen kannattaa aina. Kaikki unelmat eivat valtta-
matta toteudu, mutta haaveileminen ei ole koskaan vaarin.
Ja onneksi nykymaailmassa unelmien toteuttaminen on
aikaisempaa helpompaa. Ty6ta sen eteen on tehtava, mutta
lopussa se ty0 yleensa sitten palkitaan.

Talla hetkelld yksi suurista haaveistani on paasta tekemaan
biiseja ja julkaisemaan niita. Keikkailu isommilla areenoilla
olisi unelmien tdyttymys. Aion tehdd sen eteen paljon tyots,
positiivisella ja avoimella mielella.

Unelmoiminen kannattaa aina.

Joel Hdmaildinen on 20-vuotias opiskelija Rovaniemeltd.

Hdn valmistui vuoden 2018 kevdidilld yo-merkonomiksi, opiskelee
nyt musiikkia ja unelmoi ammattimuusikon urasta. Joelilla on
Duchennen lihasdystrofia.

JUURINYT HAAVEILEN

Vamlas130 - Lohikaarmeen ystavakirja
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ELINA MAKIKUNNAS:

Lohikaarmeen ystavakirja on hyva esimerkki
siitd, miten antoisaa yhteistyo erilaisten jarjes-
tojen ja toimijoiden kanssa voi olla kaikille osa-
puolille. Kehitettavaa l6ytyy silti aina.

Yhteistyo ndytti Lohikaarmeen ystavakirjankin kohdalla voi-
mansa. Useamman toimijan yhteistyén ansiosta tavoitettiin
laaja kohderyhma eri puolilta Suomea ja jaettiin tietoa, jonka
avulla erilaisten kohderyhmien tarpeet osattiin ja voitiin ottaa
huomioon. Samalla eri jarjestot saivat valmista ohjelmaa ta-
pahtumiinsa ja oman kohderyhmansa lasten danet kuuluville.

HYVA VAAN EI TAYDELLINEN
(VIELAY)

Vaikka lohikddrmeen ystdvakirjasta on saatu varsin toimiva

ja monipuolinen kokonaisuus, valmis konseptin voi sanoa ole-
van vasta, kun se tarjoaa jokaiselle lapselle mahdollisuuden
kertoa arjestaan mahdollisimman vaivattomasti ja tekemi-
sestadn nauttien. Lasten tydskentelyn seuraamista, valmiisiin
tuotoksiin tutustumista seka lapsilta ja aikuisilta saatua palau-
tetta on alusta ldhtien hyddynnetty konseptin parantelussa,
ja kehitystyo jatkuu edelleen.

Ystavakirjakonseptissa on pyritty ottamaan mahdollisimman
hyvin huomioon erilaisten kohderyhmien tarpeet. Materi-
aalia on taydennetty esimerkiksi pistekirjoituksella esitetyin

kysymyksin ja kommunikointia tukevin kuvalapuin seka
kaantamalla kaikki materiaalit myds ruotsin kielelle. Suur-
tapahtumissa on kdytetty versiota, jossa kysymysten maara
on supistettu alkuperdistd pienemmaksi. Tama tiiviimpi
materiaali saattaisi toimia paremmin my0s pienissa tapah-
tumissa: se auttaisi lapsia keskittymaan kysymyksiin
paremmin ja vasahtamatta.

Kommunikointiin liittyvat haasteet tulisi pystya ottamaan
huomioon entistakin paremmin. Jatkossa voitaisiin pohtia
esimerkiksi sitd, miten ndkévammaisista lapsista saataisiin
vield nykyistakin aktiivisempia toimijoita. He voivat toki jo
nyt tutustua itse ystavakirjan kysymyksiin ja sanallistaa
ajatuksiaan, mutta vastaukset kirjaa joku muu. Ehka ndiden
lasten puheen voisi jatkossa muuttaa suoraan valmiiksi teks-
tiksi tai muuksi tuotokseksi? Kenties téllaisia toisenlaisia
tuotoksia, kuten danitteita, videoita tai muuta konkreettista
lasten tekemaa materiaalia, voitaisiin kerdta muiltakin kuin
nakoévammaisilta lapsilta?

Edelld mainitut vaihtoehtoiset keinot ja tuotokset tukisivat
myos sellaisten lasten tydskentelyd, joita perinteinen ystéva-
kirjakonsepti ei ylipdataan motivoi. Lapset eivat ole erilaisia
vain erityistarpeiltaan vaan myds sen suhteen, millainen
toiminta kenestakin tuntuu mielekkaalta. Joitakin lapsia
voivat kirjoittamisen ja piirtdmisen sijaan kiinnostaa vaikkapa
musiikkiin tai fyysiseen aktiivisuuteen liittyvat puuhat ja
pelilliset elementit.

KONKRETIA AVUKSI VAIKEA-
VAMMAISILLE LAPSILLE

My®ds hyvin vaikeasti vammaisten lasten on edelleen turhan

Taneli Ojala, nuorisosihteeri, Kuuloliitto ry

haastavaa osallistua ystavakirjan tdyttamiseen niin, etta hei-
dédn omat ajatuksensa todella nousevat esiin. Mitd enemman
valikasia tarvitaan, sitd todenndksisemmin lapsen suulla pu-
huu vahingossa joku muu.

Erddssa ryhmakeskustelussa vanhemmat ehdottivat, ettd ystava-

kirjaa voitaisiin tarvittaessa lahestya vahvasti konkretian kautta.

Jos vaikeasti vammaisilta lapsilta kysytaan esimerkiksi tarkeista Katia Riik heid S
ihmissuhteista, he eivat ehka kykene tuottamaan vastaustaan atja Riikonen, perheiden tuen padilikko,
T . u Kehitysvammatuki 57 ry
sanallisesti tai kuvalappujen avulla, mutta pystyvat tekemdan
valintoja itselleen tuttujen ihmisten valokuvista. Osa lapsista
voisikin hyotya siitd, ettd kotoa saisi tuoda ystavakirjatuokiota

varten tuttuja kuvia ja esineitd kommunikoinnin tukemiseksi.

Samassa keskustelussa todettiin, ettd vaikeavammaisen
lapsen vanhemmista tulee ystavakirjaa taytettaessa helposti
turhan osallistuvia. Vanhemmille tulisikin kertoa heti ja selkeds-
ti ystavakirjan tayttdmisen tavoitteet: olennaista ei ole vastata
mahdollisimman moneen kysymykseen vaan edetd lapsen

tavalla ja tahtiin. Toisinaan on mielekkaampaa keskittya
Tuukka Reinikainen, Oulun seudun omaishoitajat ry/

vaikka vain yhteen lapselle tarkedan kysymykseen, kunhan
Erityisté energiaa -hanke

han saa tuottaa vastauksen itse.

LOHIKAARMEEN YSTAVAKIRJAN VIERAILUKOHTEET 2019

Kuulovammaisten lasten vanhempien liitto ry (KLVL), Kuuloliitto ry, Kuulo-Auris Oy, Kehitysvammatuki 57 ry, Lihastautiliitto ry,
Lyhytkasvuiset ry, Mahdollisuus lapselle ry, Nidkévammaiset lapset ry ja Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry.

Lohikddrmeen ystdvdkirja oli mukana myés esimerkiksi Oodissa jéirjestetyssd Esteettomdssd leikkipdivdéissd sekd Oulun seudun
omaishoitajien jdrjestdmdssd lloinen iltapdivd -tapahtumassa. Lisdksi Projekt Gnistan 2.0 mahdollisti meille vierailun ruotsin-
kielisten kehitysvammaisten lasten perhekurssille, jossa pddsimme keskustelemaan vanhempien kanssa ystdvdkirjakonseptista
ja sen kehittelystd. Lohikédrme seikkaili vierailujensa myétd pddkaupunkiseudun lisdksi Imatralla, Oulussa, Kankaanpddissd ja
Tampereella, ja vierailuita tehtiin sekd suomeksi ettd ruotsiksi.
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ELINA MAKIKUNNAS:

Lasten kohtaaminen ja Lohikddarmeen ystavakirjan tayttaminen onnistuvat parhaiten rauhallisessa

tilassa, lasten ehdoilla, luovuutta ruokkien ja lasten tydskentelya tukien.

Ystavdkirjatyopaja on hyva jarjestaa
tilassa, jossa lasten on hyva olla.

Jokaisella lapsella on oltava sopiva, helposti saavutet-
tava tydskentelytila ja rauhallinen ympéristo, jossa
ideat pdasevat virtaamaan vapaasti. Kaikkien tarvitta-

vien tavaroiden on oltava kdyttékunnossa, jotta lasten

motivaatio pysyy korkeana eika keskittyminen her-

paannu. Lapset eivat jaksa tayttaa ystavakirjaa kayt-
tamalla kuivuneita liimapuikkoja tai etsimalla tunti-
kausia toimivaa tussia tai haluamaansa kuvalappua.

Ystavakirjaa taytetdan lapsen ehdoilla.

Ei ole mitadn merkitysta, ehtiiko tai jaksaako lapsi
vastata kaikkiin ystavakirjan kysymyksiin vai haluaako
héan kertoa ainoastaan yhdesta eldménsa osa-aluees-
ta. Tarkeintd on, ettd ajatukset ovat lapsen omia ja
niitd on kysytty kiirehtimatta ja miellyttavassa ilma-
piirissa. Tehtavana ei ole puuduttavan kyselylomak-
keen tayttaminen tai inhottava koetilanne vaan hetki,
jolloin lapsen eldma ja arki ovat aidosti kiinnostuksen
keskipisteena.

Jokaisen lapsen on saatava paastaa

» koko luovuutensa valloilleen ystéava-

kirjaa tayttaessaan.
Jos maailman parhaasta mielikuvitusystavasta haluaa

kertoa keksimalla lorun tai jos han sattuu ndyttdmaan mai-
totolkilta, se on tdysin sallittua! My6s valmiita kuvalappuja
saa yhdistella niin villisti kuin haluaa: unelmissaan lapsi voi

viettdd paivansa astronauttina saunan lauteilla tai leipo-

malla poliisiautossa. Aikuisen tehtava ei ole laittaa raameja

ja rajoja lapsen ajatuksille vaan auttaa hanta kertomaan
niista taysin vapaasti.

Lapsen tydskentelya voi tukea paitsi fyysisel-
u ld tai kommunikointiin liittyvalla avustamisel-

la, myos kannustamalla ja innostamalla.
Ystavakirjan sivuilla kysytaan esimerkiksi lapsen vahvuuk-

sista ja urahaaveista. Toisinaan lapset vaittavat, etteivat ole

hyvia missaan eivatka ryhdy isona miksikaan. Tallaisissa
tilanteissa lasta voi ohjeistaa vaikkapa kysymaan muiden

tyopajan lasten ajatuksia itsestaan. Usein kaveri [0yt&a toi-
sen vahvuudet helpommin, mika helpottaa omaakin poh-

diskelua. Varmaa on se, etta kaikki ovat hyvia jossakin!
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VAMLAS

VAMMAISTEN LASTEN JA NUORTEN TUKISAATIO
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