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reyhtymaélle on ominaista kielen taantuminen, minka vuoksi Rett-henkild tarvitsee kommu-
nikointiin puhetta tukevia ja korvaavia kommunikointikeinoja. Rett ry jérjesti perhepdivit
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This thesis was commissioned by Rett Association. The Association is a Finnish organization
and run by parents who have a child with Rett syndrome. Language decline is typical for Rett
people. Therefore, they need augmentative and alternative communication ways to
communicate. Finland Rett Association organised family days in Heureka science centre.
The purpose of the days was to support the participation of people with Rett syndrome in
Heureka's The Artificial Intelligence — Me, Myself & Al and The Power of Play exhibitions.

The communication materials were used to support decision making and self-expression by
people with Rett syndrome. Communication materials were produced for Heureka's The Ar-
tificial Intelligence — Me, Myself & Al and The Power of Play exhibitions. Communication
materials were used to support participation in the exhibitions. The used communication
materials were a wide and a limited communication board, as well as separate symbols. The

material was made using DialoQ symbol pictures developed by Code-Q.

In the functional part of the thesis, communication materials were actively used with people
with Rett syndrome. Preparations had been made in advance with Rett people to
accommodate them to the environment and the situation. The communication materials were
used to strengthen the use of communication ways by Rett people. This was done to make it
easier for the environment to interpret the needs of people with Rett syndrome. Based on
this thesis, it was discovered how big of an influence being present and waiting have on the

Rett person's own voice being heard.
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1 JOHDANTO

Suomen perustuslaki tukee perusihmisoikeuksia, joihin kuuluu ihmisten sananvapaus seki oi-
keus mielipiteeseen (Suomen perustuslaki 731/1999 12 §). On kuitenkin ihmisid, joille ndiden
oikeuksien toteutuminen vaatii erityistd huomiota tai erityisid toimia, jotta ndma oikeudet hei-
dén kohdallaan toteutuvat. YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista pyrkii var-
mistamaan ndiden oikeuksien toteutumisen my0s vammaisille ihmisille. Thmisilld on oikeus

osallisuuteen sekd yhdenvertaisuuteen (Sosiaali- ja terveysministerio, 2021).

Opinndytetydmme tavoitteena oli tukea Rett-henkildiden osallisuutta Heurekassa. Opinnéyte-
tydomme aihe on merkityksellinen, silli luomamme kommunikointimateriaalin avulla edis-
timme Rett-henkildiden mahdollisuutta saada oma dénensé kuuluviin ja siten varmistimme hei-
din perusoikeuksiensa toteutumisen. Aihe valikoitui, kun Rett ry toivoi meiltd tukea Rett-las-
tensa osallistumiseen yhdistyksen jérjestdmiin perhepdiviin Heurekassa. He pyysivit myds lu-
entoa puhevammaisten tulkkauspalvelusta. Rett ry:td vetdvit Rettin oireyhtyméda sairastavien

lapsien vanhemmat.

Rettin oireyhtymaélle on ominaista kielen ja motoristen taitojen taantuminen seké késien tarkoi-
tuksen mukaisten liikkeiden viheneminen (Bahi-Buisson ym., 2021). Ndma vaikuttavat siihen,
ettd Rett-henkilo tarvitsee yleensd vuorovaikutukseen puhetta tukevia ja korvaavia kommuni-

kointikeinoja, kuten kuvallista tukea tai katseella kaytettavad kommunikointimateriaalia.

Tavoitteenamme oli myds opinndytetyon kautta tarjota ja jakaa tietoa Rett-henkildiden kanssa
kommunikoinnista heiddn ldhihenkildilleen. Tama perustuu siithen, ettd Suomessa tieto Rettin
oireyhtymastd on saatavilla pddasiassa oppaiden kautta. Alkuperéinen tieto on kansainvilista ja
hajanaista ja perustuu péddosin erilaisiin tutkimuksiin. Pyrimme opinndytetydmme avulla
tarjoamaan kéytdnnonldheistd tietoa Rett-henkildiden kommunikoinnista heidin kanssaan toi-

miville henkil6ille, kuten vanhemmille, ohjaajille, kommunikaatio-ohjaajille ja tulkeille.

Tavoitteidemme pohjalta méarittelimme tutkimuskysymykset: Miten Rettin oireyhtyma vaikut-
taa kommunikointiin? Miten ja milla keinoilla voimme edistdd Rett-henkilon osallisuutta Heu-
rekassa? Miten kuvallinen kommunikoinnin materiaali edistdd Rett-henkiloiden osallisuutta?

Sekd minkilainen materiaali toimii heille parhaiten?



Ensimmaisend 1dhdimme selvittimédédn vastausta tutkimuskysymykseen: Miten Rettin oireyh-
tyma vaikuttaa kommunikointiin? Kysymys toimi teoreettisena pohjana sille, minkélaista kom-
munikointimateriaalia 1dhdimme kehittimééan perhepdivid varten. Saadaksemme vastauksen

tutkimuskysymykseen tarvitsimme tietoa myos siitd, mitd Rettin oireyhtyma on.

Toisessa vaiheessa kehitimme kommunikointimateriaalia Rett ry:n perhepdiville. Tdma oli yksi
opinndytetydmme tdrkeimmistd menetelmistd, jolla pyrimme saavuttamaan tavoitteemme.
Kommunikointimateriaalia suunnitellessamme ldhdimme vastaamaan tutkimuskysymykseen:
miten ja milld keinoilla voimme edistdd Rett-henkildiden osallisuutta Heurekassa? Materiaalin
kehittdmisessd hyodynsimme kerddmadmme teoriaa sekd aikaisempaa kokemustamme Rett-
henkildiden kanssa kommunikoinnista. Kdytimme opinndytetydssdmme my0s etnografista tut-
kimusmenetelmai (Sunaina, 2023), eli osallistavaa ldhestymistapaa. Osallistuimme aktiivisesti

toteutettavaan toimintaan ja teimme sen pohjalta havaintoja.

Ennen perhepéivien toteutumista suunnittelimme ja kehitimme keinot palautteen kerdédmisti
varten. Tama oli tarked osa opinndytetydtdmme, koska saamamme palaute toimi osana kehitta-
miamme kommunikointimateriaalin arviointikeinoa. Palautteita hyddynsimme pohdinnois-
samme sekd selvittiessimme vastauksia tutkimuskysymyksiin: miten kommunikointimateri-
aali edisti Rett-henkildiden osallisuutta ja minkilainen materiaali toimi Rett-henkil6iden

kanssa?

Meillé oli mahdollisuus toteuttaa Heurekassa toinen kdynti, jossa oli mukana kolme Rett-hen-
kil6d 1ahihenkildidensé kanssa. Néin paasimme kokeilemaan ensimmadiseltd Heureka-kdynnilta
keréttyjen palautteiden seka etnografisen tutkimusmenetelmén pohjalta tehtyja havaintoja kiy-

tannossa.

Pyrimme opinnédytetyon kautta nostamaan esille kielellisen saavutettavuuden merkitystd Heu-
rekan sekd muiden vastaavia palveluita tarjoavien tahojen keskuudessa yhdenvertaisuuslain
edellyttimalld tavalla. Yhdenvertaisuuslaki velvoittaa kaikkia julkisen ja yksityisen sektorin
toimijoita edistimddn yhdenvertaisuutta ja estiméén syrjintié, miké tarkoittaa, ettd palveluiden
on oltava yhdenvertaisesti kaikkein saatavilla (Yhdenvertaisuuslaki 1325/2014 15§). Opinndy-
tetydbmme kautta nousi esille, miten Rett-henkilot hydtyvit kielellisestd saavutettavuudesta,

mutta on tirkedd muistaa, ettd se palvelee myos monia muita ryhmii ja yksiloita.



2 TOIMINTAYMPARISTON MAHDOLLISTAJAT

Kielellinen saavutettavuus tarkoittaa Oikeusministerion selvityksen (33/2018) mukaan sité, ettd
henkil6 on tietoinen palveluista ja hinen on saatava palvelua, joka hénelle kuuluu. Palvelussa
henkilon tulee tulla ymmaérretyksi ja ymmartdéd palvelun sisiltd. Eri kommunikointikeinot tu-

kevat kommunikointirajoitteisten ymmarretyksi tulemista (Tapio, 2019).

Tavallisesti puheella kommunikoivat henkil6t ovat tasavertaisia keskustelijoita ja osaavat il-
maista itseddn ymmarrettdvasti ja ymmartavat keskustelukumppanin viestin oikein. Henkil6t,
jotka kayttavat kommunikoinnin apuvélinettd kommunikointiin, tarvitsevat aikaa ja tukea, jotta
viesteistd tulee ymmaérrettdvid kokonaisia lauseita. (Tetzchner & Martinsen, 2010, s. 77.) Yh-
teistyOssd Rett ry:n, Heurekan sekd CodeQ:n kanssa tuimme Rett-henkildiden kielellistd saa-

vutettavuutta Rett ry:n perhepdivilla huhtikuussa 2024.

2.1 Rett Ry

Opinndytetydmme tilaajana on Suomessa toimiva Rett ry. Rett ry on yhdistys, jonka vetovas-
tuussa on vanhemmat, joilla on Rett-lapsi. Rett ry:n toiminnan tarkoituksena on tukea perheita
ja jarjestid vertaistapaamisia ja -tapahtumia perheille, joissa on Rettin oireyhtymin diagnoosin
saanut henkil6. Rett ry jérjestdd perhepdivit noin kerran vuodessa ja vuosittain on myds luen-

toja eri teemoilla, kuten osallisuus ja kommunikointi, kuntoutus ja tutkimukset. (Rett ry, n.d.-
a)

Rett ry:n avulla on mahdollista olla mukana kansainvilisissd konferensseissa, joissa on luentoja
muun muassa kuntoutuksesta, kommunikoinnista seka Rettin oireyhtymdén liittyvisté oireista.
Rett ry:1ld on my0s omat vanhempien ylldpitimét verkkosivut, jonne pdivitetdin Rettiin liitty-
vid ajankohtaisia asioita. Yhdistys jakaa perheille tietoa erilaisten webinaarien ja tapahtumien
muodossa. Perhepdivit ja pienemmat tapaamiset tarjoavat mahdollisuuden tutustua toisiin sa-

massa tilanteessa oleviin perheisiin ja saamaan arvokasta vertaistukea. (Rett ry, n.d.-a)

Rett ry:n jarjestimissd tapahtumissa, kuten perhepéivé, on ollut aiemminkin teemana kommu-
nikointi. Tapahtumissa on kokeiltu ja esitelty erilaisia kommunikoinnin apuvilineitd, sekd kom-
munikoinnin asiantuntijoita on ollut pitimédsséd luentoja. Yhdistys ei ole kuitenkaan aiemmin
toteuttanut Rett-henkildiden osallisuutta vahvistavia tapahtumia eikd tapahtumissa ole aikai-

semmin ollut kommunikointia tukevaa materiaalia. Rett ry:sséd toimivat vanhemmat tiedostavat,



ettd Rett-henkildiden kommunikoinnissa on suuria haasteita. Yhdistykselle on tarkeda olla mu-
kana etsiméssa tietoa ja keinoja, joiden avulla kommunikointi ja osallisuus voisivat parantua.

(Rett ry, tiedonanto, 1.11.2024.)

Rett ry ehdotuksesta valmistimme osallistavan kommunikointimateriaalin heidén kevaélld 2024
Heurekassa jérjestetyille perhepdiville. Vanhemmat rajasivat kommunikointimateriaalin Heu-
rekan Tekoily — Me, Myself & Al - niyttelyn Alykoti-kohteeseen ja Leikin voima - ndyttelyyn
sekd niisséd tapahtuvaan toiminnan valintaan, kommunikointiin ja osallisuuteen. Vanhemmilla
oli toive kommunikointimateriaalista, jonka avulla Rett-henkilot voisivat paremmin péaasti
osalliseksi paivian kulkuun. Yhdistys haluaa olla vahvistamassa osallistamisen kulttuuria. Rett
ry:n toiveena on, ettd tima opinndytetyd auttaa heitd ymmartdmaan haasteet, joita Rettin oi-
reyhtymé luo kommunikoinnille. Kyseessé olevien haasteiden tiedostaminen auttaa toimimaan
paremmin Rett-henkildiden kanssa kommunikoidessa. Osallistavan kommunikointimateriaalin
lisdksi Rett ry:n vanhemmat toivoivat asiantuntijaluentoa tulkkauspalvelusta. (Rett ry, tie-

donanto, 1.11.2024.)

2.2 Heureka

Tiedekeskus Heureka on Vantaalla sijaitseva tiedekeskus, jossa on mahdollisuus péésti oppi-
maan erilaisia asioita toiminnan avulla. Heureka tarjoaa monenlaisia vaihtuvia niyttelyita.
(Heureka, n.d.-d). Heurekassa on mahdollisuus osallistua erilaisiin esityksiin (Heureka, n.d.-e).

sekd laboratoriossa tehtdviin kokeisiin (Heureka, n.d.-f).

Heurekan Leikin voima -ndyttely on rakennettu sisitilassa olevaan puutarhan muotoon, jossa
on viisi leikillistd osuutta: hassuttelu, luovuus, seikkailu ja tutkiminen, uskallus seka vélittami-
nen. Leikin voiman tavoitteena on saada osallistujat leikkiméan. Nayttelysséd on yli 20 erilaista
leikkid. (Heureka, n.d.-b.) Leikin voiman leikilliset osuudet eli kohteet on jaoteltu omilla va-
reillddn. Hassuttelu-kohde on tdynné vaaleanpunaista virid, luovuus on keltainen, seikkailu ja
tutkiminen erottuvat vihredlld vérilla, uskallus on taustaltaan sininen ja vélittiminen on péddasi-

assa kirkkaanpunainen.

Tekodly — Me, Myself & Al néyttelyssa padsee hauskalla ja vuorovaikutteisella tavalla tutustu-
maan tekodlyn perusteisiin, sen kehittimiseen ja kehittymiseen sekd ihmisen ja robottien véli-

seen vuorovaikutukseen tekodlyn avulla. Tekoidly — Me, Myself & Al -néyttelyn taustalla on
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ajatus tieteilijdstd, joka on kehitellyt erilaisia hauskoja tekoalyllé tehtyja laitteita kotiin ja pi-
halle ja niitd padsee ndyttelyssd kokeilemaan. Hénelld on my0s tydpaja, jossa hédn tutkii mitd
kaikkea tekodlyn kanssa voi yhdessd tehdd. Nayttely on jaettu kolmeen pienempéén kokonai-
suuteen: kotiin, pihaan ja tieteilijin tyOpajaan. Koti on erddnlainen élykoti, jossa kdviji padsee

esimerkiksi ohjelmoimaan keittiérobottia. (Heureka, n.d.-c.)

Heurekassa kielellinen saavutettavuus on huomioitu tarjoamalla niyttelykohteiden infoteksteja
selkosuomeksi suuressa osassa Heurekan ndyttelyitd, muun muassa Leikin voima-, Matkalla
avaruudessa-, Heurekan klassikot- sekd Tekodly ja Kiertotehdas -nédyttelyissd. Heurekan ndyt-
telykohteet ja ohjatut ohjelmat pohjautuvat siihen, ettd vierailijat padsevit itse kokeilemaan ja
tekemddn asioita. Omassa toiminnassa voi hyddyntdd monia eri aisteja, jotka parantavat néyt-
telykohteiden saavutettavuutta. Nayttelytekstejd on tarjolla ruotsiksi ja englanniksi, osassa
ndyttelyistd myos vendjéksi ja/tai viroksi. (P. Mékeld, Heureka, henkilokohtainen tiedonanto,

5.11.2024.)

Heurekassa on innoittajatiimi, jolla on monipuolinen tyotehtdva opastamisessa, tieteen esitte-
lyssd sekd innoittamisessa. Heurekan innoittavissa ohjelmissa, kuten laboratorioissa, tydpa-
joissa seka erilaisissa esityksissé vierailee kouluryhmii, joissa on mukana selkedi kielta tarvit-
sevia oppilaita. Ohjelmissa kéytetdén usein apuna kuvia tai ohjekortteja ja innoittajat mukaut-
tavat opastusta ryhmin tarpeiden mukaan seka kayttavit selkedd kieltd. Innoittajille on jérjes-
tetty tdydennyskoulutuksia erityisryhmien opastamisesta ja selkokielestd, ja suunnitteilla on
myds kuvailutulkkaukseen liittyvédéd koulutusta. Viittomakielisid, kuvailutulkattuja tai kuvalli-
sella tuella tulkattuja opastuksia ei tdlld hetkelld ole varattavissa, mutta innoittajat hyodyntévit
opastuksissa kuvailua ja selkedd kieltd. (P. Mékeld, Heureka, henkilokohtainen tiedonanto,

5.11.2024.)

2.3 Code-Q Oy

Code-Q Oy on vuonna 2013 perustettu suomalainen ohjelmistoyritys, joka suunnittelee ja val-
mistaa puheentunnistukseen liittyvia teknologiaa, apuvilineohjelmistoja seké tarjoaa ohjelmis-
toasiantuntijapalveluita. Yrityksessd on kehitetty ratkaisuja helpottamaan kommunikointia, tie-
totekniikan kayttod sekd ympéristonhallintaa. Apuvilineet ovat kdytdssé eri paikoissa yhteis-

kunnassa, kuten kotona, kouluissa seké tydpaikoilla. (Code-Q, n.d.-a.).
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Yrityksessd kehitettyjd tuotteita ovat esimerkiksi puheohjattu matkapuhelinavustaja DialoQ
Mobile (Code-Q, n.d.-b) sekd Windows- ja Android-kayttojérjestelmilld toimivan DialoQ Talk-
kommunikointiohjelmisto, joka tukee sekéd symboli- etté tekstipohjaista kommunikointia. Tama
kommunikointiohjelmisto on kdytettavissi katseohjauksella seké kosketuksella. (Code-Q, n.d.-
c.) Kommunikointiohjelmiston kdyton tueksi Code-Q on kehittdnyt DialoQ Speech puhesyn-
teesin, joka mahdollistaa kommunikoinnin d4nelld (Code-Q, n.d.-d) sekéd DialoQ taivuttimen,
joka taivuttaa kuvista ja symboleista valitut sanat kieliopillisesti oikeiksi lauseiksi (Code-Q,
n.d.-e). Code-Q on myds kehittdnyt DialoQ symbolikirjaston, jossa on tuhansia kuvia eri aihe-

piireistd kommunikoinnin tueksi (Code-Q, n.d.-f).

Kéaytimme opinndytetyossamme DialoQ-symbolikirjaston kuvia merkkien tekemiseen. Code-
Q kehittdmaélld DialoQ-symbolikirjastolla on mahdollista luoda sédhkoistd sekd tulostettavaa
materiaalia tukemaan kommunikointia. Code-Q péivittda jatkuvasti DialoQ-symbolikirjastoa ja
sen kayttdjit voivat pyytdd Code-Q:ta kehittdmain uuden symbolin sanalle, jota ei symbolikir-
jastosta vield 10ydy. Se pyritddn kehittimain ja levittdimain seuraavaan péivitykseen. (Code-Q,

n.d-f).
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3 RETTIN OIREYHTYMA JA KOMMUNIKOINTI

Tukeaksemme Rett-henkildiden osallisuutta Heurekassa, meidén oli vastattava tutkimuskysy-
mykseen: Miten Rettin oireyhtymi vaikuttaa kommunikointiin? Saadaksemme vastauksen ky-
symykseen meididn piti tutkia, mitd Rettin oireyhtyméd on. Selvitimme myos, mitd eri
kommunikointikeinoja Rett-henkil6t kéyttavat. Perehdyimme kommunikointiin laajasti, joten
tarkastelimme sitd myos vuorovaikutuksen, epdsymmetrisen kielen seké dialogisuuden néko-

kulmasta. Tassd kappaleessa esitimme aiheeseen liittyvéé teoriapohjaa.

Rett-henkilot kayttévit eri puhetta tukevia ja korvaavia kommunikointikeinoja oman yksilolli-
sen tarpeensa mukaan. (Tetzchner & Martinsen, 2010, s, 102, 104) Yksilollisié tarpeita voidaan
tukea yksilollistdmalld henkilolld kdytossd olevaa kommunikoinnin apuvélinettd, niin ettd si-
sélto tukee kayttdjan mielenkiinnon kohteita ja ndin motivoi kommunikoimaan. Taéméa mahdol-

listuu, jos tunnemme kayttéjén ja hinen tarpeensa. (Tetzchner & Martinsen, 2010, s, 105).

Puhetta tukevasta ja korvaavasta kommunikoinnista kdytetdan usein lyhennetti AAC. AAC tu-
lee englannin kielisestd termistd Augmentative and Alternative communication. (Heister Trygg,
2010, s.8) .Puhetta tukevat ja korvaavat kommunikointimuodot voidaan jakaa avusteiseen ja ei-
avusteiseen kommunikointiin. Avusteiseen kommunikointiin kuuluvat fyysiset kommunikoin-
nin apuvilineet, kuten graafiset merkit eli kuvat ja niiden kanssa kaytettivit kommunikoinnin
apuvilineet. (Tetzchner & Martinsen, 2010, s.21.) Ei-avusteiseen vuorovaikutukseen kuuluvat
ei-kielelliset keinot, kuten eleet, ilmeet ja asennot, jotka vaikuttavat viestin sisdltoon ja vilitty-

miseen muun kommunikointikeinon rinnalla. (Launonen, 2023.)

Kielellisesti symmetrisessd vuorovaikutuksessa tavoitteena on saavuttaa mahdollisimman toi-
miva kommunikointi. Eri kommunikointikeinojen avulla varmistamme, etté erityisté tukea tar-
vitsevat keskustelukumppanit pystyvit vaikuttamaan omaan toimintaansa. (Leskeld, 2022,

5.44.)

3.1 Rettin oireyhtyma

Rettin oireyhtyma on harvinainen neurologinen héirio, joka voi aiheuttaa kehitys- ja monivam-
maisuutta. Rettin oireyhtyméa johtuu yleensd X-kromosomissa sijaitsevasta MECP2-geenivir-
heestd. Geenivirheen sijaitessa X-kromosomissa Rettid esiintyy padsditoisesti tytoilld ja nai-

silla, mutta ajoittain Rettin oireyhtymié on raportoitu myds miehilld ja pojilla, joilla se johtaa
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yleensd kuolemaan jo ennen syntymaii tai varhaisessa vauvaidssd. Tyypilliselle Rettin oireyh-
tymaélle on ominaista normaali kehitys 6—18 ikdkuukauteen asti, jonka jilkeen seuraa kehityk-
sen pysdhtyminen ja kielen sekd motoristen taitojen taantuminen. Késien tarkoituksenmukaiset
liikkkeet vidhenevit ja korvaantuvat tahattomina késien toistuvina liikeratoina, kuten késien
véadntelynd, taputteluna tai hieromisena toisiinsa. Muita oireita voivat olla autistiset piirteet ja
apraksia (Bahi-Buisson ym., 2021) eli vaikeus suorittaa aiemmin osattuja liikkeitd (Duodecim
terveyskirjasto, 2021), vapina, kouristukset tai paniikkia muistuttavat kohtaukset. Taudin ete-
nemisnopeudessa ja vaikeusasteissa on suurta vaihtelua ja yksildiden viliset erot voivat vaih-
della merkittdvasti. Rettin oireyhtymin yleisyys on arvioitu kansainvilisesti olevan noin 1:10
000-1:15 000 luokkaa. (Bahi-Buisson ym., 2021.) Laskennallisesti Suomessa Rettin oireyhty-

man kérsii noin 373-542 henkil6a.

Rettin oireyhtyméa aiheuttava geenivirhe on satunnainen (Bahi-Buisson ym., 2021) eli se syn-
tyy yksittdisessd munasolussa tai siittidssd hedelmoittymisen aikana tai heti sen jilkeen. Rettin
oireyhtymaa aiheuttava geenivirhe 16ytyy vain Rettin oireyhtymai omaavalta eiké se siten kdy-

tdnnossa ole perinndllinen. (Tukiliitto, 2022.)

Vuonna 1966 wienildinen lastenldékéri Andreas Rett kuvasi ensimmaéisen kerran vain tytdilla
esiintyvdd Rettin oireyhtyméé “aivojen surkastumisena”. Tarkempien tutkimusten kautta hin
raportoi kahdestakymmenestékahdesta Rettin oireyhtymétapauksesta ja tarkensi tutkimustensa
pohjalta Rettin tunnuspiirteitd: stereotyyppisié kisien liikkeitd, puhekyvyn menettdmistd, liik-

kumisen heikkenemistd, kasvojen ilmeettomyyttd ja autistista kdyttdytymistd (Rett, 2016.)

Tutkimusty6ti ja raportointia on tehty useamman tutkijan toimesta ja esimerkiksi Hagbergin,
Aicardin, Diasin ja Ramosin (1983) tekemd julkaisu Rettin oireyhtymisti on levinnyt laajalle
ja tuonut merkittdvii tietoa ja ymmarrysté tistd neurologisesta héiriostd (Percy & Claze, 2017).
Hagberg ja Witt-Engerstrom (1983) esittelivit neliosaisen Rett-syndrooman kehitystid kuvaa-
van mallin, joka selkeyttiisi taudinkuvan perdkkiisten ja osittain jopa paillekkdisten oireiden
ymmartamistd (Percy & Claze, 2017, s. 6). Rettin oireyhtymén kanssa eldvit lapset syntyvit
oireettomina ja kasvavat ja kehittyvit normaalisti varhaislapsuuden. Ensioireet puhkeavat noin
6—18 kuukauden idssé, jolloin ilmenee jo hankittujen taitojen heikkenemisti. (Rett, 2016.) Tél-
16in puhutaan ensimmaisestd vaiheesta eli kehityksen pysdhtymisen ajasta. Tunnusomaisia piir-
teitd tdssd vaiheessa ovat kognitiiviset vaikeudet, huonot kommunikointitaidot, pakonomaiset

kasienliikkeet, motoriset héiriot sekd kasvuhiiriot. Toinen vaihe on ns. regressiovaihe, jolloin
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sosiaaliset kontaktit, kieli ja kommunikointi sekd késien taidot taantuvat entisestdin. Téssd vai-
heessa voi esiintyd drtyneisyyttd ja itkuisuutta. Kolmannessa eli tasannevaiheessa esiintyy pa-
rannusta sosiaalisissa kontakteissa ja katseessa. Myos vuorovaikutustaidot paranevat. Oireet
vakiintuvat eikd merkittdvdd taantumaa tapahdu. Neljdnnestd vaiheesta kdytetddn nimitystd mo-
torinen rappeutuminen, jolloin motoriset taidot heikkenevit asteittain. Tdémé ilmenee jaykkyy-
tend, litkuntakyvyn menetyksend ja skolioosina. Liséksi halu olla sosiaalisessa vuorovaikutuk-

sessa saattaa vahentyé. (Percy & Claze, 2017, s. 14-15.)

Rettin oireyhtymén oireet ovat hyvin moninaisia, mutta yksilollisid. Taudin kuvaan kuuluu ke-
hityksen viivdstymistd, lihasten jantevyyden ja voiman heikkoutta, puheen viivistymista tai sa-
nallisen ilmaisun menetystd, uniongelmia, poikkeavuuksia liikkumisessa ja ddnien yli- tai
aliherkkyyttd. (Nomura & Segawa, 1990, s. 17). Rettin oireyhtyméan on liitetty my0s epilepsia,
mutta my0s ns. ei-epileptiset kohtaukset, jotka voivat ilmetd esimerkiksi dkillisind itku- tai nau-
rukohtauksina, hengityksen pidéttdmisend tai nopeana hengittelynd, tuijottamisena, pddn kéén-
tymisend tai nykivdnd vapinana. (Jian ym. 2006, s. 545). Lihasten heikkous lisdintyy idn myota

ja atheuttaa jaykkyyttd ja skolioosia (Hagberg, 2005, s. 726).

Rettin oireyhtyméén ei ole parannuskeinoa, vaan hoidossa keskitytdin lievittdméén ja hallitse-
maan Rett-henkil6illd esiintyviéd oireita. Hoito suunnitellaan yksildllisten tarpeiden mukaan,
jotta eldméanlaatua voitaisiin parantaa mahdollisimman hyvin. Hoitoon osallistuu eri alojen asi-
antuntijoita, kuten ladkéareitd ja terapeutteja, jotta Rett-henkilon tarpeet pystytdén huomioimaan
kokonaisvaltaisesti. Joitakin oireita pystytdin helpottamaan lddkehoidolla. (Bahi-Buisson ym.,

2021.)

Rett-henkildiden kommunikoinnin ldhtdkohtana pidetddn selkedd “kylld” vastauksen ilmaisua.
Sen ilmaisu voi tapahtua esimerkiksi suoraan silmiin katsomalla, koskettamalla, nojautumalla
eteenpdin, silmien ripsyttelylld, pddn nyokkaykselld tai kylld/ei merkeilld. (Ward & Davison-
Hoult, n.d-a.) Seuraava yksinkertainen tapa edetd kommunikaatiossa eteenpdin on vaihtoehto-
jen antaminen, mikd mahdollistaa Rett-henkil6ille vaikuttaa enemméan omaan eldméainsé. Vaih-
toehtojen antaminen voi tapahtua esineiden, symboleiden, merkkien tai valokuvien avulla. Rett-
henkilon valinta vaihtoehdoista voi tapahtua koskettamalla, tarttumalla, katsomalla tai kallistu-
malla valintaa kohti. Oli valintakeino miké tahansa, valintaa sanoitetaan ddneen esimerkiksi
“katsoit titd valintaa, joten tulkitsen, ettd timéa on valintasi”. Epéselvin vastauksen kohdalla

valinnan oikeellisuutta voi tarkistaa vield selkeélld kylld-vastauksella. Vaihtoehtojen antamista
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voidaan sisdllyttdd monenlaisiin arkisiin tilanteisiin esimerkiksi juoman valitsemiseen, mielipi-

teen ilmaisuun tai paikkoihin, mihin mennd. (Ward & Davison-Hoult, n.d-b.)

Rett-henkil6t padsadntdisesti oppivat ja pystyvit kommunikoimaan, vaikka monet fyysiset oi-
reet voivat haitata heidén jaksamistaan ja keskittymiskykyi. Vaikeus tuottaa tahdonalaisia mo-
torisia liikkeitd, késien erilaiset tahattomat liikkeet ja puheen heikentynyt kdyttd vaikeuttaa
kommunikointia. (Rett UK, n.d.) My0s puhetta tukevien ja korvaavien kommunikointikeinojen
kaytto voi olla hankalaa (Hongisto & Kuusisto, 2013, s. 5). Ndma yhdessé vaikuttavat siihen,
ettd Rettin oireyhtymaa sairastavien kognitiivisia taitoja pidetédn heikentyneind. (Rett UK, n.d.)
Perinteiset kognitiivisia taitoja mittaavat arviointimenetelmat edellyttdvét usein kdsien kayttoa.
Rett-henkil6illd kdsien tahdonalainen kdytto on merkittidvasti heikentynyt, joten ndma arvioin-
timenetelmaét eivat sovellu heille. Katseenseurantateknologian ja sen lisdéntyneen kiyton ansi-
osta voidaan nykydén paremmin arvioida Rett-henkildiden kognitiivisia taitoja. Menetelmid on
kuitenkin kehiteltdva edelleen, jotta Rett-henkildiden kognitiivisia taitoja ja kykyja voidaan tut-
kia tarkasti. (Townend ym., 2017, s. 51.)

AAC-keinojen on tutkimuksen perusteella raportoitu vaikuttavan positiivisesti Rettin oireyhty-
mastd kdrsivien kommunikaatioon. He ovat olleet motivoituneita erityisesti valintojen tekemi-
sessd sekd toiveisiin ja tarpeisiin liittyvien pyyntdjen esittdmisessd. (Wandin ym., 2015,
s.1330). Kommunikoinnin helpottamiseen ei ole olemassa kaikille sopivaa yleispatevaa ratkai-
sua, vaan jokaiselle on 16ydettdvd oma yksilollinen ilmaisukeino (Hongisto & Kuusisto, 2013,
s. 24). Siksi sopivan kommunikointikeinon 16ytdminen voi viedé aikaa (Hongisto & Kuusisto
2013, s. 5). Onnistuneen kommunikoinnin ldhtékohtana on suositus rauhallisesta ymparistosti

(Hongisto & Kuusisto, 2013).

3.2 Kommunikointikeinot

Henkild, joka ei kdytd puhetta kommunikoinnissaan, kdyttda puhetta korvaavaa kommunikoin-
tikeinoa viestintddn. Puhetta tukevaa kommunikointia kayttavat henkilot, joiden puhe on epé-
selvda tai puutteellista. (Huuhtanen, 2021, s.15.) Kommunikoinnin apuvilinettd voi kayttaa it-
sendisesti tai toisen avulla. Toisen avulla kommunikoinnin apuvélineen kéyttdjd saa ilmaistua
viestin kokonaiseksi ymmarrettavaksi viestiksi. Kéyttdjad voi kdyttdd kommunikoinnin apuvali-
nettd myds itsendisesti, jolloin hén tuottaa selkeit viestit keskustelukumppanille ymmarretta-

vasti. (Tetzchner & Martinsen 2010, 21-22.) Rett-henkildlle tukiviittomien kdyttd on vaikeaa
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kisien motoristen vaikeuksien vuoksi (Tetzchner & Martinsen, 2010, s, 104). Viittomat puheen
rinnalla kuitenkin motivoivat Rett-henkil6ité, koska visuaalinen tuki tuo mielenkiintoa puheen

ymmarrykseen ja siten motivoi olemaan mukana vuorovaikutuksessa.

Graafiset merkit ovat usein kdytdssd kommunikoinnin apuvélineessd. Graafiset merkit voivat
olla kéytossa eri tavoin: yhdestd yksittdisestd merkistd laajaan kommunikointitaulustoon. Yk-
sittdisid merkkejd voi kdyttdd mallittamiseen tai asian vahvistamiseen, jolloin merkki saa mer-
kityksen késiteltdvistd asiasta. Merkit voidaan rakentaa kommunikointitauluihin, -kansioihin
sekd eri kokoisille tietokonepohjaisille taulustoille (Tetzchner & Martinsen, 2010, 24-38.) Suo-
malainen yritys Code- Q on kehittdnyt DialoQ symbolikirjaston, jonka avulla on mahdollista
luoda sdhkoiseen sekd manuaaliseen kommunikoinnin apuvélineeseen graafista materiaa-

lia. (Code-Q, n.d.-f).

Merkki tukee hahmottamista, mitd nyt ja seuraavaksi tapahtuu ja mitd henkil6ltd odotetaan te-
kevin tietyissi tilanteissa. (Kivistd, 2021, s.116—117.) Merkeissa kaytettavit kuvat on hyva va-
lita kdyttdjain mukaan, eri kuvat toimivat eri henkil6illd (Huuhtanen, 2021). Selkokuvaoppaassa
selkokuva on médritelty selkokieltd tukevaksi. Sen on tarkoitus havainnollistaa asian ydin ja
olla yhdenmukainen tekstin kanssa. Kuvan tulee olla selked, ymmarrettiva ja riittdvén yksin-

kertainen. (Kaatra & Ketola, 2023).

Piirtiminen soveltuu oman puheen tukemiseen. Puhuessa voi samalla piirtdé kertomaansa asiaa,
jolloin puhe hidastuu ja selkeytyy ja helpottaa puheen ymmaértimistd. Piirtdminen selkeyttda
toimintaa ja tilannetta ja piirrettyyn asiaan voi tarvittaessa myds palata. Piirtimiselld voidaan
tukea my0s tarinan kerrontaa, mika helpottaa ymmartimaéan, mista tarinassa on kyse. (Hildén,
2021, s.139.) Piirretyt kuvat soveltuvat my0s valinnan tekemiseen. Tamé edellyttdd henkilon
tuntemista seké tietoa henkilon valmiuksista: monestako kuvasta hén pystyy valitsemaan ja mi-
ten hén valinnan tekee. Kommunikointikansiota — tai tauluja voi tdydentda omilla piirroksilla,

jos sieltd ei 10ydy sellaisia merkkejd, mité tarvitaan. (Hildén, 2021, s.135.)

Puhelaitteita voi olla yhden tai usean viestin laitteita. Puhelaitteeseen ohjaaja, avustaja tai tulkki
adnittdd omalla puhellaan asiakkaan viestin. Puhelaiteen avulla asiakas kertoo viestin keskus-
telukumppaneille. Tdmén tyyppiset puhelaitteet toimivat lyhyissd pyynndissé ja ilmauksissa
esimerkiksi erilaisissa asiointitilanteissa ja leikeissi. Puhelaitteeseen ddnitetddn puhelaitteen

kayttdjan médrittdmia viestejd tai hinelle motivoivaa siséltod. (Ylatupa ym., 2021, s.85-86.)
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Tietokoneavusteisesta kommunikoinnista puhutaan silloin, kun kommunikointi tapahtuu tieto-
koneen avulla. Tallaisessa jérjestelméssé tietokoneeseen tarvitaan kommunikointiohjelma ja
puhesynteesi sekd ohjelmistoon asennettu kommunikointitaulusto, joka sisdltdd symboleja tai
kuvia. Kommunikointitauluston laajuus valitaan kdyttdjan kognitiivisten kykyjen ja hallittavuu-
den mukaan. Kdyttdja voi kéyttdd tietokonetta eri keinoilla, kuten katseojauksella tai sormella
osoittamalla. Tietokoneavusteista kommunikoinnintaulustoa on mahdollista muokata yksilol-
liseksi, jolloin tauluston siséltd soveltuu kyseenomaisen kdyttdjan eldmddn. (Yliatupa ym.,

2021, s.85-86.)

Kayttdja voi valita taulustosta valmiin ilmauksen, rakentaa lauseen merkki merkiltd tai kirjoit-
taa sanoja kirjain kirjaimelta. Tauluston on hyvé siséltdd kayttdjille tarkoitettuja merkkeja, jotta
merkit saavat vahvemman merkityksen itse kdyttdjille. (Papunet, 2024.) Katseohjausta kdytet-
tdessd katse kohdistetaan tietokoneen nédytdssd olevaan kohteeseen. Valinta tehdddn usein vii-
vevalinnalla, jossa henkil6 katsoo kohdetta mairétyn ajan, jonka jilkeen ohjelma tekee valin-

nan. (Kaalikoski, 2016, s.14.)

Puhesynteesin, kommunikointiohjelman seké tarvittaessa katseohjauksen avulla tietokone ker-
too kayttdjan viestin keskustelukumppanille. Kommunikaatio-ohjaajan, tulkin tai muun 14hi-
henkilon tulee huolehtia, ettd kommunikoinnin apuviline on kiyttidjdn saatavilla ja kdytetta-
vissd. Apuvilineen kdyttdjdn aloitteisiin ja viesteihin tdytyy reagoida. I[lmaisun tuottamiseen
tulee antaa riittdvisti aikaa ja varmistaa, ettd viestit ymmarretddn oikein. (Ylatupa ym., 2021,

5.85-86.)

Mallittaminen tarkoittaa sitd, ettdi kommunikoinnin taitavampi osapuoli nayttdd esimerkkid
AAC-keinojen kéyttdmisestd, osoittamalla kommunikoinnissa kiytettavid merkkejd samalla
kun sanoo niitd ddneen. Mallittamista voi toteuttaa monissa tilanteissa ja tehda siitd merkityk-
sellistd mallittamalla arkieldamissd tapahtuvia asioita. (Ward & Davison-Hoult, n.d-c.) Tutki-
muksen mukaan mallitus (englanniksi Modeling) tukee AAC-kdyttdjin AAC-keinon oppi-
mista. Mallituksen avulla sekd kommunikointilaitteen ettd kommunikoinnin apuvélineen siséaltd
saavat yhteyden puhutulle seké graafiselle kielelle. Mallituksen avulla kdyttijit saavat harjoi-
tella apuvilineen kiyttod ja siten sen kdytté vahvistuu. (Biggs ym., 2018, s.469)
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3.3 Vuorovaikutus ja epasymmetrinen kieli

Vuorovaikutus on yksi ihmisen perustarpeista. Ihmisen kokemus omasta elamaisti ja siité, ettad
he ovat olemassa, syntyy vuorovaikutuksessa ympériston ja ithmisten kanssa. Osa vuorovaiku-
tuksesta voi olla tiedostamatonta, jossa tulkitsemme toisen ihmisen olemusta tai annamme itse
olemuksellamme signaaleja toisille. Useimmiten ihmisten vilinen vuorovaikutus mielletddn
tietoiseksi vuorovaikutukseksi eli kommunikoinniksi ja viestinniksi. Ihmiset ilmaisevat silloin
itseddn tavoitteellisesti, kertomalla ajatuksiaan, tunteitaan ja tietojaan ja tulkitsevat vastaavasti
toisten ihmisten ilmaisuja. Tavanomaisina keinoina viestinnille pidetidén puhetta tai kirjoitusta,

mutta on myds olemassa ei-kielellisid keinoja viestittdé toiselle. (Launonen, 2007, s. 6.)

Useimmiten vuorovaikutus onnistuu sujuvasti, asiaa sen kummemmin miettiméitti. Tilanteissa,
joissa toisen osapuolen itsensd ilmaisukeinot ovat rajalliset tai hinen mahdollisuutensa osallis-
tua vuorovaikutukseen ovat vihdisemmiit, tiytyy taidokkaamman osapuolen helpottaa kommu-
nikointia. Heikomman osapuolen kuulluksi tuleminen voidaan mahdollistaa LOVIT-menetel-
mén avulla, jossa pyritdén tasa-arvoiseen kohtaamiseen. LOVIT-menetelma siséltda viisi muis-
tisdinto4, joita noudattamalla voimme keskustelukumppaneina luoda hyvét edellytykset onnis-
tuneelle vuorovaikutukselle. Ndma viisi asiaa ovat lasndolo, odottaminen, vastaaminen, ilmai-

sun mukauttaminen ja tarkistaminen.

Lasndolo toteutuu, kun olemme aidosti ldsné ja paikalla kommunikointikumppanin kanssa ja
keskitymme hineen. Voimme osoittaa eleilld, olemuksella ja asennoilla, etti olemme tilan-
teessa hiantd varten, olemme kiinnostuneita hinestd ja haluamme saada kontaktin héneen. Odot-
tamisessa annamme tilaa keskustelukumppanin kommunikoinnin aloitteille. Maltamme odottaa
rauhassa elettd, katsetta tai viestid. Tilanne vaatii meiltd herkkyyttd tunnistaa, milloin on aika
olla hiljaa ja milloin rohkaista keskustelukumppania aloittamaan. Vastaaminen on vuorovaiku-
tustilanteen etenemisen kannalta tirkedd eli reagoimme jollain tavalla keskustelukumppanin
viestiin. Reagoimalla ndytdimme keskustelukumppanille, ettd olemme nihneet ja kuulleet hidnet
ja se kannustaa hanti jatkamaan vuorovaikutusta. (Kehitysvammaliitto, n.d.) [Imaisua mukaut-
taessa viestimme keskustelukumppanille hénelle sopivalla tavalla esimerkiksi ilmeilld, liik-
keilld, kuvilla, viittomilla, sanoilla tai sellaisella viestintdkeinolla, mikd on hénelle tuttu ja ym-
marrettdvd. Télloin keskustelukumppanimme tuntee, ettd hidnen kiyttdiménsad ilmaisukeinot
ovat yhtd toimivia ja hyviksyttyjd kuin mikd tahansa muu keino. Tarkistamisessa havain-

noimme, ymmarsimmekd toisiamme. Onko kommunikointikeinomme toimiva vai tarvitseeko
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ilmaisua vield mukauttaa. Vilitimme keskustelukumppanille, ettd haluamme 16ytdd hinen
kanssaan yhteisymmarryksen. Tarkistamisessa voimme varmistaa, haluaako keskustelukump-
panimme ehké jo lopettaa vai haluaako hén vield jatkaa vuorovaikutusta. (Kehitysvammaliitto,

n.d.)

Kielellisesti epdsymmetrisessd vuorovaikutuksessa osaavamman osallistujan kielitaito riittda
yleiseen kommunikointiin, kun taas puhekumppanilla on kielellisen tuen tarvetta. Kielellisessa
symmetriassa kommunikointiin osallistuvilla on samantasoiset kommunikointitaidot. Vasta-
vuoroisessa kommunikoinnissa on tarkoitus kdyttdd kommunikointikeinoja kaksisuuntaisesti
siten, ettd molemmat osapuolet ymmaértavét, ettd tuottavat viestin. Kieltd voidaan mukauttaa
tarvittaessa selkeammaiksi kdyttden multimodaalisia keinoja, kuten ilmeita, eleitd, asentoa seka
ympériston tarjoamia esineitd ja asioita. Eri keinojen on tarkoitus varmistaa, ettd erityistd tukea
tarvitseva keskustelukumppani tekee itse valinnan, kertoo mielipiteensi ja pystyy vaikuttamaan
omaan toimintaansa. (Leskeld, 2022, s.44.) Keskusteluun osallistujat tekevét yhteistyotd seki
paneutuvat toistensa ymmarrykseen, jotta keskustelu olisi mahdollisimman symmetrinen

(Lindholm, 2021).

Dialogisuudella on pyrkimys edesauttaa yhteistd vuorovaikutusta eteenpdin. Dialogisuudessa
olemme ldsnd ja luomme yhteyttd kehon resurssien avulla. Dialogisuudessa on tarkoitus, etti
molemmat osapuolet haluavat olla mukana keskustelussa, minkd vuoksi on tirkeés, ettd am-
mattilaisen roolissa tdytyy luoda avoin ja luottamuksellinen suhde asiakkaan kanssa. (Monkko-
nen, 2018, s.87-92.) Henkilot, joilla on Rettin oireyhtymé, hyotyvét erilaisista kommunikoin-
tikeinoista, jotka tukevat heiddn osallisuuttaan vuorovaikutuksessa ja yhteiskunnan toimin-

nassa.
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4 RETTIN OIREYHTYMA JA OSALLISUUS

Téassd kappaleessa tuomme esille ne tekijit, jotka vaikuttavat Rettin oireyhtymin omaavien
henkil6diden osallistumiseen. Opinndytetydmme tavoitteena oli edistdd Rett-henkildiden osalli-
suutta, joten avaamme osallisuus-késitteen ja tarkastelemme sitd motorisen osallistumisen na-

kokulmasta sekd motivaation kautta.

Oikeanlainen motivaatio tukee Rett-henkilon osallisuutta yhteiseen toimintaa, mutta motivaa-
tiota vaativissa tilanteissa toiminnan aloittaminen voi olla haastavaa. Motoristen toiminnan ra-
joitteiden yhteydessé tarvitaan oikeanlaista fyysistd tukea, silld se mahdollistaa onnistumisen

kokemukset ja vahvistaa aktiivisen osallisuuden tunnetta.

Rettin oireyhtymadlle tyypillinen dyspraksia vaikeuttaa tahdonalaisten liikkeiden aloittamista ja
lopettamista. Rauhallisessa ympaéristossa liikkeiden suorittaminen on usein helpompaa, silld in-
nostumisesta johtuva kiihtyminen voi hankaloittaa toimintaa. Toiminnan keskeytyminen tai
loppuun saattamattomuus voivat aiheuttaa myds turhautumista, minkd vuoksi Rett-henkil6itd

tuetaan usein suorittamaan toiminnat loppuun asti. (Tetzchner & Martinsen, 2010, s. 103.)

Motorisen tuen, kuten seisoma- tai istuma-asennon tukeminen symmetriseksi, tavoitteena on
edistdd Rett-henkilon kielellistd saavutettavuutta ja vuorovaikutusmahdollisuuksia. Tassd lu-
vussa késittelemme keinoja, jotka tukevat Rett-henkil6itd osallistumaan yhteiskunnalliseen

vuorovaikutukseen.

Paralympian (n.d.) sivuilla suositellaan vilttiméién ”vamma” -sanan kdyttod. Sen sijaan nykyi-
sin kdytetddn termid “toimintarajoitteinen henkild”. Opinndytetydssd pyrimme noudattamaan

titd ohjeistusta ja puhumme Rett-henkildistd, joilla kommunikoinnin rajoite.
4.1 Osallisuus

Osallisuus on tunne, jossa henkild tuntee olevansa yhteison jdsen. Eri keinot tukevat erilaisia
thmisid mukaan toimintaan. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 2024). Motivaatio tukee henki-
164 olemaan mukana toiminnassa ja se nikyy halukkuutena jatkaa toimintaa. (Lehtinen ym.,

2016, 115.)

Vammaisten henkildiden yleissopimuksen 9. artiklassa nostetaan esille esteettomyys ja saavu-

tettavuus. Artiklan avulla halutaan varmistaa vammaisten henkildiden yhdenvertainen paisy
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esimerkiksi fyysiseen ympdristoon sekd yleisolle avoimesti tarjottaviin palveluihin. Nédiden
osa-alueiden esteettomyydelld ja saavutettavuudella pyritddn tukemaan vammaisten henkilGi-
den itsendistd eldméd ja osallistumista. (Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista

27/2016).

Osallisessa yhteisosséd tai ryhméssd jdsenet kunnioittavat toisiaan, luottavat toisiinsa ja ovat
vuorovaikutuksessa toistensa kanssa. Osallistaminen ja osallisuus varmistetaan erilaisilla kei-
noilla riippumatta kielestd tai rajoitteesta. Jokainen henkil6 tuntee yksilollisen tarpeen osalli-

suuteen. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 2024.)

Vammaisten henkildiden tulkkauspalvelun lain tarkoituksena on edistdd Suomessa asuvan
vammaisen henkilén mahdollisuuksia toimia yhdenvertaisena yhteiskunnan jaseneni. Henki-
16114, jolla on kommunikoinnin rajoite, on oikeus tulkkauspalveluun, jos hdn kykenee ilmaise-
maan itseddn toimivan kommunikointikeinon avulla. Tulkkauspalvelua on mahdollisuus saada
muun muassa tydssd kdymiseen, opiskeluun, asiointiin, yhteiskunnalliseen osallistumiseen,
harrastamiseen tai virkistykseen. Vammaisten henkiloiden tulkkauspalvelun jérjestid Suo-

messa Kansaneldkelaitos eli KELA. (Laki vammaisten henkildiden tulkkauspalvelusta

133/2010)
4.2 Osallisuus motorisen toiminnan nakokulmasta

Rett-henkilon fyysiset oireet, kuten kisien tahattomat litkkeet, hengityksen sdédtelyongelmat ja
adntelyt voivat vaikeuttaa vuorovaikutustilanteita. Taidot ja ymmaérryskyky voivat peittyé liik-
keiden ja dédntelyjen taakse. Fyysisten oireiden tiedostaminen ja niiden helpottaminen oikeilla
toimintatavoilla on Rett-henkilon aktiivisen toiminnan 1dhtokohta. (Hongisto & Kuusisto, 2013,

s. 20).

Ihminen tarvitsee motorisia eli litkkkumiseen liittyvid taitoja erilaisissa toiminnoissa. Néitd toi-
mintoja ovat arkipdivin tilanteisiin osallistuminen, kuten leikkiminen tai yhteiskuntaan osallis-
tuminen. Motoriikka tukee henkilon osallisuutta ja vuorovaikutusta toiminnassa. Henkilon mo-
toristen toimintojen valmiudet vaikuttavat siithen, miten hin saa toiminnan tehtyd. (Viholainen

& Asunta, 2019, s.224.)

Eri ikdiset henkilGt tuntevat eri tavalla fyysisen osallisuuden tunnetta. Nuoria on tarkoitus tukea
enemmin kohti mahdollisimman itsendistd toimintaa ja eldmén hallintaa, jolloin henkil6 saa

myds enemmain onnistumisen kokemuksia ja ne kohottavat itsetuntoa. (Viholainen & Asunta,
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2019, s.227.) Leikkiin osallistuminen on osa oppimista ja kehitysti, joka vaatii erilaisia taitoja.
Motoristen taitojen vaikeudet voivat hankaloittaa leikkiin osallistumista ja tunne omasta osal-

lisuudesta jaa vihiiseksi. (Viholainen & Asunta, 2019, 5.229).

Liikkumisen toimintarajoitteista henkilod avustetaan ja ohjataan hienovaraisesti yksilollisten
tarpeiden mukaisesti. Motorisessa avustuksessa on huomioitava, mistd suunnasta henkilod
avustetaan, miten paljon tukea avustettava tarvitsee ja minkdlainen avustus on tarpeen milldkin
hetkelld. Avustuksen mééré ja keino vaikuttavat sithen, miten avustettava henkilo kokee osal-

listuvansa toimintaan ja olevansa itse aktiivisena osallistujana. (Pihlaja ym., 2019, 5.248-249.)

Henkilolle, jolla on toimintarajoite litkkumisessa, on tirkedd 10ytdd yksilolliset asennot, jotka
tukevat toimintaa. Istuma-asennossa henkilon tulisi hallita pdéta ja silmien liikkeitd, jotta hie-
nomotorinen toiminta onnistuu. Istuma-asennolla on ratkaiseva merkitys toimintaan, silld huo-
nossa istuma-asennossa tyoskentely vaikeutuu. (Pihlaja ym., 2019, s.253.) Toimintarajoitteista
henkil6a voi tukea osallistumisessa siirtimalla henkild tai esineet siten, ettd henkilé voi mah-
dollisimman itsendisesti tarttua niihin. Istuma-asentoa voidaan avustaa ja ohjata mahdollisim-
man luonnolliseen asentoon, jotta henkild pystyy aktiivisemmin olemaan vuorovaikutuksessa

muiden osallistujien kanssa.
4.3 Motivaatio

Rett-henkil6itd kiinnostavat samat asiat kuin ikdtovereitaankin. Esimerkiksi musiikki, elokuvat,
kirjat, vaatteet ja muut kivat vapaa-ajan tekemiset voivat olla mielenkiinnon kohteita. Rett-hen-
kiloille voi puhua normaalisti ja ikétasoisesti. Usein he ymmartivét puhetta, enemmén kuin
kykenevit osoittamaan. (Rett ry, n.d.-b, s. 7.) Oikeanlainen motivoiva asia aktivoi Rett-henki-
164 (Tetzchner & Martinsen, 2010, s.105), mutta apraksian vuoksi liikkkuminen on vaikeaa,
vaikka halu litkkumiseen on. Motivoiva asia lisdd Rett-henkilon innostumista, mika vaikeuttaa

toiminnon aloittamista entisestiin. (Tetzchner & Martinsen, 2010, s.103).

Motivaatio madrittdd, mitd ja milloin ihminen tekee. Henkilon osallistumishalua voidaan lisété,
antamalla hinelle mahdollisuus valita, mihin toimintaan ja milld tavalla hdn haluaa osallistua.
On my0s huomioitava mitd tunteita toiminta tai tehtdvd henkilossé herdttdd, onko toiminta ha-
nen mielestdin mukavaa vai epamiellyttavad. (Lehtinen ym., 2016, s.115.) Onnistumisen tunne

tuo motivaatiota ja halua osallistua toimintaan uudestaan (Lehtinen ym., 2016, s.124—125).
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5 MENETELMAT

Menetelmét-luvussa kuvaamme, miten toteutimme opinndytetydmme ja mité erilaisia keinoja
ja menetelmid kiytimme, saavuttaaksemme tavoitteemme, joka oli Rett-henkildiden osallisuu-
den tukeminen Heurekassa. Témén toteuttamiseksi etsimme vastauksia tutkimuskysymyk-
seemme: miten ja milld keinoilla voimme edistdd Rett-henkildiden osallisuutta Heurekassa?
Kerddmidmme tietoperusta Rettin oireyhtymaésté ja sen vaikutuksista kommunikointiin auttoi
meitd suunnittelemaan ja rakentamaan kommunikointimateriaalia, joiden avulla Rett-henkilot
pystyivit osallistumaan toimintaan. Materiaalin avulla he pystyivit valitsemaan toimintaa ja

ilmaisemaan mielipiteitdén.

Opinndytetyossdmme hyddynsimme etnografista tutkimusmenetelmaa eli osallistavaa 1dhesty-
mistapaa (Sunaina, 2023), jossa olimme aktiivisesti mukana toteutettavassa toiminnassa ja
teimme havaintoja. Tutkimus keskittyi kommunikointimateriaalien toimivuuden tarkasteluun
Rett-henkildiden kanssa Heurekan nidyttelykohteissa. Tarkoituksenamme oli selvittdd, miten
suunnitellut materiaalit tukivat ndiden henkiléiden vuorovaikutusta ja osallisuutta erilaisissa

tilanteissa.

Osallistuimme Rett-yhdistyksen perhepiivan toimintaan Heurekassa, jossa kdytimme kehitté-
midmme kommunikointimateriaaleja. Tami antoi mahdollisuuden havainnoida materiaalin
kaytdnnon soveltuvuutta aidossa ymparistossd. Lisdksi saimme arvokasta palautetta seké kyse-

lylomakkeen ettd keskusteluiden avulla kayttd;jiltd ja heiddn laheisiltdén.

Kéaytinnon osallistuminen ja kommunikointimateriaalien kdyttd Rett-henkil6iden kanssa mah-
dollistivat tarkemman analyysin materiaalien toimivuudesta ja niiden vaikutuksesta vuorovai-
kutukseen. Néiden havaintojen ja saadun palautteen perusteella pystyimme tekemiin materi-
aalien jatkokehitysti, jotta ne vastaisivat entistd paremmin Rett-henkildiden ja heidédn ldhipii-

rinsé tarpeita.

5.1 Etnografinen tutkimusmenetelma ja havainnointi

Etnografiset tutkimusmenetelmat sisaltavit kulttuuristen ilmididen tarkastelua tutkittavien koh-
teiden ndkokulmasta. Etnografisessa tutkimusmenetelméssa havainnointi toteutetaan siten, etté

tutkija itse osallistuu toimintaan. Tutkija on tekemisissa tutkittavien kanssa, tekee muistiinpa-
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noja osallistujien vuorovaikutuksesta ja kayttdytymisestd ympéristdssd, jossa tutkimus tapah-
tuu. Etnografisella havainnoinnilla on tarkoitus oppia ymmértaméén toimintaa ja yksiloitd. Ha-
vainnointien ja keskustelujen avulla on mahdollisuus oppia, miten tutkimuskohteessa olevat

ithmiset kommunikoivat luonnollisessa ymparistdssd. (Sunaina, 2023.)

Opinndytetyossdmme kdytimme etnografista tutkimusmenetelmaii, joka edellyttdd ajan vietti-
mistd sekd tyoskentelyd toteutettavassa toiminnassa (Koppa, 2024). Tarkoituksenamme oli ku-
vata ja selittdd, miten Heurekan kohteisiin luotu kommunikointimateriaali toimi Rett-henkil6i-
den kanssa. Halusimme vertailla materiaalin toimivuutta ja vuorovaikutuksen sujuvuutta erilai-
sissa tilanteissa. Etnografisen tutkimusmenetelmin mukaan kdytimme suunnittelemaamme
kommunikointimateriaalia ja samalla havainnoimme sen toimivuutta eri Rett-henkiloiden
kanssa. Tutkimme, miten kommunikointimateriaalin kdytto onnistui kyseissd toimintaymparis-
tossd, sekd miten sen kéyttd erosi, kun henkil kadytti sité itse tai kun tuttu lahihenkild tuki sen

kayttoa.

Tapahtuman jalkeen pyysimme palautetta perhepdivain osallistuneilta. Heilld oli mahdollisuus
antaa kirjallista palautetta ja kertoa omia ajatuksiaan kommunikointimateriaalin toimivuudesta
Heurekan ympaéristossd. Perhepéivén aikana meilld oli mahdollisuus toiminnan ohella keskus-
tella perheiden kanssa. Pyrimme LOVIT-menetelmén (Kehitysvammaliitto, n.d.) mukaisesti
olemalla l4sné tilanteissa ja havainnoida eri perheiden ja henkil6iden tarpeet vuorovaikutukseen

ja toimintaan.

Etnografisen tutkimusmenetelmén rinnalla havainnoimme ympéristossa tapahtuvia asioita. Ha-
vainnoinnin tarkoituksena on nostaa esille kommunikointimateriaaliin kdyttoon liittyvid asioita.
Arkipdiviisiin toimintoihin sovellettavassa tutkimuksessa havainnointi on olennainen osa pro-
sessia. (Paalumiki & Vihaméki, 2020, s.132.) Etnografisen tutkimusmenetelmén, havainnoin
sekd palautteiden avulla saimme tietoa siitd, miten materiaali tukee kommunikointia kéytin-
nosséd sekd miten sitd voisi edelleen kehittdd vastaamaan kéyttdjien ja heidén léhipiirinsé tar-

peita.

Tieteellisessd havainnoinnissa tutkija keréé tietoa tarkkailemalla kohdetta. Havainnoinnissa on
mahdollisuus keskittyd siithen, mitd kdytdnnossd tapahtuu. Olemalla mukana kohteessa on

mahdollisuus havainnoida ihmisid ryhméssd ja miten he ovat vuorovaikutuksessa toistensa
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kanssa juuri siind ympéristossd, missd tutkimus tapahtuu. (Paalumiki & Vahdmaiki, 2020,

5.128.)

Tavoitteet kohteen havainnoinnille tukevat keskittymistd havainnoinnin kohteeseen, jolloin tut-
kija pystyy tarkentamaan huomionsa vain hintd kiinnostavaan asiaan. Havainnoinnin toteutta-
minen on suunniteltava etukiteen. Rajattu aika ja paikka vaativat muistiinpanojen tallentamista
esimerkiksi dénitteend ja valokuvina, jolloin tutkimukseen liittyviin kysymyksiin on helppo pa-
lata jélkikdteen. (Paalumiki & Vahamaiki, 2020, s.130—131.) Havainnoinnille on eduksi, etti

tieddmme ja tunnemme tutkimuskohteen etukéteen (Paaluméki & Vahamaéki, 2020, s.128).

Toteutimme havainnoinnille asetettuja ohjeistuksia tutustumalla etukédteen Heurekan néyttelyi-
hin seké toimintaymparistoon. Meilld oli tilaajan tarpeiden mukaan asetetut tavoitteet Heure-
kassa toteutettavalle toiminnalle ja sitd kautta tehdyt tutkintakysymykset, joihin halusimme

vastauksia havainnoinnin perusteella.

5.2 Kommunikointimateriaalin suunnittelu

Kommunikointimateriaalin tuottamista varten oli tirkedd ymmartdd, mitd Rettin oireyhtyma on
ja miten se vaikuttaa henkilon kommunikointikykyyn. Materiaalia suunniteltaessa oli otettava
huomioon kommunikointimateriaalin tuottamiseen tarvittavat resurssit. Suunnitelmallinen
tyoskentely ja yhteistyd eri verkostokumppaneiden kanssa tukivat paremman kommunikointi-

materiaalin kehittdmista.

Osa Rett-yhdistyksen vanhemmista kertoi, ettd heiddn Rett-lapsensa jadvit usein sivustaseuraa-
jiksi osallistuessaan tapahtumiin, koska he tarvitsevat henkilokohtaisen tukea kokonaisvaltai-
seen osallisuuteen. Télld kertaa vanhemmat halusivat osallistaa lapsena mukaan toimintaan ja
tilasivat meiltd opinndytetyon, jossa tuotamme kommunikointimateriaalin Rett ry:n perhepii-
ville Heurekaan. Kommunikointimateriaalin tarkoituksena on edistéd Rett-henkildiden osalli-
suutta Leikinvoima-niyttelyssi seki Tekoily - Me, Myself and Al -niyttelyn Alykoti-koh-

teessa.

Suunnittelimme yksityiskohtaisesti, miten Rett-perhepdivien kommunikointimateriaali tulisi
rakentaa. Merkkeind kdytimme Code-Q:n DialoQ symboleja sekd Heurekan tutustumiskdyn-
nilld ottamiamme valokuvia. Materiaaliksi rakensimme irtomerkkejd, joiden avulla kdyttdja voi

ilmaista mielipiteensé ja tehdé valintoja joko katseella tai osoittamalla. Lisdksi valmistimme



26

kaksi eri laajuista kommunikointitaulua, joiden avulla viesteja voi ilmaista osoittamalla. Seké
kommunikointitauluissa ettd irtomerkeissd on “vai jotain muuta”-merkki, joka korvaa tarvitta-

essa el ole merkkia”-vaihtoehdon.

5.3 Kommunikointimateriaali

Kommunikointimateriaalia suunnitellessamme pohdimme, misséd kohdissa toimintaa voisimme
osallistaa Rett-henkil6itd, millainen materiaali tukee osallistumista, millaista materiaalia on
helpointa kéiyttdd paikan pdadlld ja miten pidimme materiaalin helposti saatavilla. Materiaalin
tuottamista varten saimme kayttoomme Code-Q yrityksen kehittdméin DialoQ symbolikirjas-
ton. Symbolikirjaston kuvat olivat meille entuudestaan tuttuja tydmme kautta ja olimme toden-
neet ne selkeiksi ja yksinkertaisiksi kuviksi. Olimme alusta asti sitd mielté ettd, haluamme kayt-
tdd heidin kuviaan, jos sithen saadaan mahdollisuus. Jokaisen valmistamamme materiaalin ala-
laidassa lukee teksti “DialoQ symbolikirjasto™, jotta materiaalissa kdytettivien symbolien al-
kuperi on kaikille tiedossa. Symbolikirjastossa ei ollut valmiina Alykoti- eiki teko#lysymbo-

leja, joten Code-Q:n graafikko rakensi symbolit tuotostamme varten.

Jaoimme jokaiselle perheelle yleiset kartonkiin kiinnitetyt irtomerkit, joissa oli symboliset ku-
vat Alykoti, Leikin voima seki “jotain muuta” -merkit. Merkit nikyvit kuvassa 1. Niiden
avulla Rett-henkil6 pystyi valitsemaan, kumpaan ndyttelyyn hin halusi menna tai halusiko va-

lita jotain muuta, esimerkiksi mennid Heurekan muihin néyttelykohteisiin.

jotain muuta

Kuva 1. Irtomerkit ndyttelyn valintaa varten.
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Leikin voima - ndyttelyssd pystyi jatkamaan valintaa kertomalla irtomerkill4, minne leikin koh-
teeseen halusi menné. Leikin voimassa oli viisi eri kohdetta: hassuttelu, uskallus, luovuus, va-
littdminen seka seikkailu ja tutkiminen. Kohde sisélsi erilaisia leikkejd, joita pystyi valitsemaan
joko irtomerkkien avulla tai suuntaamalla katseen kohti leikkid. Leikin voiman viisi eri koh-
detta oli koodattu eri véreilld, joten pddtimme kiyttdd samoja vireja myos kommunikointima-
teriaalissa. Leikin voima -kohteiden leikin kohdassa oli leikillinen kuva, jota pddtimme kayttaa
myds symbolina kommunikointimateriaalissamme. Jos henkild valitsi Leikin voiman Hassut-
telukohteen, hdnen oli mahdollista valita irtomerkeistd, mihin Hassuttelukohteen leikkiin hén
halusi menni. Hassuttelu oli viarikoodattu vaaleanpunaisella varilld, joten kdytimme my6s Has-
suttelumerkkien materiaalissamme vaaleanpunaista varid kayttamalla sitd varid merkkien reu-
noissa. Kuvassa 1 on esimerkki Leikin voiman kohteista sekd Hassuttelukohteen leikeista. Liit-

teessd 2 on Leikin voima -ndyttelyssa kaytetyt irtomerkit.

Kuva 2. Yldkuvassa Leikin voima -ndyttelyn teemat ja alakuvassa Hassuttelu -teeman leikkitoiminnat.
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Valittuaan Alykoti-niyttelyn Rett-henkild pystyi jatkamaan valintaa Alykodissa tapahtuvaa toi-
mintaan irtomerkkien avulla tai katsomalla suoraan toimintaa. Ndin hén pystyi kertomaan

minne Alykodin kohteeseen hin halusi menni. Alykodin materiaalia on esitelty kuvassa 2.

Alykodista 16ytyi kuusi erilaista toimintaa: piirtiminen, muotokuvan maalaaminen, runoilemi-
nen tekodlyn kanssa, tekodlyn arvaus piirretyistd kuvista, tavaroiden etsiminen tunnistinlaitteen
avulla ja keittiorobotin ohjelmointi. Pddtimme tehda néistd kaikista dlykodin toiminnoista Dia-
loQ-symbolikirjaston avulla yksinkertaiset, pdédsdantoisesti yhdestd symbolista koostuvat irto-
merkit, jotka helpottivat toiminnan valintaa dlykodin sisélld. Liitteessd 3 on symboleita, joita
kéytettiin Alykoti-kohteessa. Keittidrobotin ohjelmointipisteessi oli mustavalkoisia ohjekuvia
robotin ohjelmointia varten. Padtimme hyddyntdd samoja kuvia myos Rett-henkildiden kanssa

robotin ohjelmoinnissa niiden selkeyden vuoksi.

keittidrobotti Runoile tekoalyn kanssa

\\i/
/

N

Kuva 3. Alykodin valintaa. Kuvassa esimerkkind Alykodin kohteet: Keittidrobotti sekd Runoile tekolyn kanssa.

Valitsimme kaikkien merkkien kuvakooksi 9 x 9 cm, jotta ne sopisivat mahdollisimman monen
kayttdjan tarpeisiin. Meilld ei ollut ennakkotietoja Rett-henkildiden yksildllisistd kuvakokoon
liittyvisté tarpeista. Merkkien reunoilla oli mustat kehykset, jotta kuvat erottuisivat paremmin

valkoisesta taustasta.

Molemmissa néyttelykohteissa kdytimme yhteisid merkkejd, joiden avulla Rett-henkil6t voivat
ilmaista mielipiteitdén tai toiveitaan. "Tykkadn"-merkilld kayttdja voi ilmaista pitdvénsi vali-

tusta kohteesta, ja "en tykkdd" -merkilla kertoa, jos kohde ei miellyta. "Lisda"-merkilla kayttdja
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voi ilmaista haluavansa jatkaa toimintaa, kun taas "lopettaa"-merkilla hin voi kertoa haluavansa

lopettaa toiminnan, kuten kuvassa 4 nikyy.

Mina haluan lopetiay

Kuva 4. Irtomerkit. Valinta ja mielipide.

Teimme irtomerkkien lisdksi myods kommunikointitauluja ajatellen puheella ja/tai osoittamalla
kommunikoivia kdyttdjid. Kommunikointitauluista teimme kaksi erilaista versiota: kuvassa 5
nikyvén suppean sekd kuvassa 6 nikyvén laajan kommunikointitaulun, joista lahihenkil6t sai-
vat arvioida Rett-henkildlle sopivimman. Kommunikointitaulujen merkit olivat padsaiantdisesti
rakennettu DialoQ-symbolikirjastolla. Leikin voima -merkki oli valokuva Heurekan néytte-
lystd. Suppeassa kommunikointitaulussa oli neljd kuvaa pystyrivissa ja viisi kuvaa vaakarivissa.
Laajassa kommunikointitaulussa oli pystyrivissd kuusi kuvaa ja vaakatasossa yhdeksédn kuvaa.
Kuvien taustavireind kidytettiin yleisesti tunnettuja vérejd, joiden avulla sanat jaoteltiin sana-
luokkiin. Sininen merkitsi ihmisid, punainen tekemisié eli verbeja ja keltainen Heurekan nayt-
telyn kohteita eli substantiiveja. Suomessa kiytetyt kommunikointitaulustot ja -kansiot on ja-
oteltu sanaluokittain samoilla véreilld, joten kdytimme materiaaleissamme samaa virikoo-

dausta.
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Kuva 5. Suppea 20 merkkii sisiltdvi kommunikointitaulu, jonka kuvat liittyvit Alykoti- kohteen seki Leikin

voima-ndyttelyn toimintoihin.
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Kuva 6. Laaja 54 merkkia sisiltdvd kommunikointitaulu, jonka kuvat liittyvit Alykoti- kohteen seki Leikin

voima-ndyttelyn toimintoihin.
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Kommunikointitaulut tukivat lausetasoista ilmaisua, joka rakentuu merkki merkiltd koko-
naiseksi lauseeksi, esimerkiksi “Mini haluan menni Alykotiin.” Valmiit viestit oli merkitty
valkoisella taustavarilld, ja ne koostuivat lyhyisté ja nopeista, tilanteeseen sopivista ilmauksista,
kuten “Tarvitsen apua”. Ennen Heurekan ndyttelykohteisiin menoa opastimme Rett-perhepii-
vien osallistujille kommunikointimateriaalia kéyttod. Kerroimme, miten silld tehdéédn valintoja
ja miten sen avulla voimme mallittaa ja siten vahvistaa valintoja. Esimerkkind kommunikoin-
timateriaalin kiytostd ndytimme, kuinka irtomerkkien avulla voidaan tehdé valintoja vaihe vai-
heelta. Tdma tarkoitti sitd, ettd valintamerkit kéytiin 1dpi yksitellen: merkin osoittamisen yhtey-
dessd sanoimme merkin merkityksen ddneen. Merkin merkityksen vahvistimme myds paikassa,

jossa toiminta tehtiin, osoittamalla toimintaa ja kyseistd merkkié.

Olimme perhepdivilld osallisina tukemassa kommunikointia ja kokonaisvaltaista osallisuutta
kommunikointimateriaalimme avulla. Toiminnan ja tarpeen valinta tapahtui usein katseen tai
osoittamisen avulla, ja kommunikointikeinoina olivat yksittdiset symbolit, kommunikointi-

taulu, esineet, tabletti, katseohjattava tietokone seké eleet ja ilmeet.

5.4 Palautelomake

Palautelomakkeen laatimisessa hyddynsimme Roidun (2024) ohjeita hyvin palautekyselyn to-
teuttamiseen. Niiden mukaan palautekysely on tarkoitus rakentaa ytimekkidksi huomioiden
kohderyhmi. Halusimme palautelomakkeen tukevan saavutettavuutta, joten rakensimme sen
sellaiseen muotoon, joka tukee myds AAC-keinoja kdyttdvid henkil6itd. Palautelomake nékyy

kokonaisuudessaan liitteessa 1.

Palautelomakkeessa pyysimme palautetta Rett ry:n perhepdaiville tehdystd kommunikointima-
teriaalista, joita kiiytimme Leikinvoima-niyttelyssi sekd Alykoti-kohteessa. Halusimme pa-
lautetta sekéd toteutuneesta tapahtumasta etté siitd, miten tekemdmme kommunikointimateri-
aali tuki Rett-henkildiden toimintaa, osallisuutta ja kommunikointia. Palautelomakkeessa esi-
tettiin nelj suljettua kysymysti: tukiko kommunikointimateriaali toimintaa Heurekassa?

Kohtasiko merkkien sisdlto itse toimintaa? Olivatko merkit selkeitd? Oliko kdytdssd olevasta
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materiaalista kyselyyn vastaajalle hyotyd? Jokaisen kysymyksen kohdalla oli vastausvaihtoeh-
dot ’kylld”, ei” sekd “en tiedd”, joihin oli mahdollisuus vastata rastittamalla oikea kohta. Vii-
meisend kysymyksend esitimme avoimen kysymyksen: minkdlainen kommunikointikeino tu-
kisi vastaajaa paremmin? Télld kysymykselld halusimme kerita tietoa siitd, mitkd muut kom-
munikointikeinot tukivat Rett-henkiléiden kommunikointia ja osallistumista. Jokaisen kysy-
myksen jdlkeen oli myds kohta “’kerro lisdd”, johon toivoimme kyselyyn vastanneilta vapaita
kommentteja kysymyksen aiheeseen liittyen. Kysymysten ydinasia sekéd “kylla”, ”ei” sekd en
tiedd” vastausvaihtoehdot olivat kuvitettuja. Kuvitetun palautelomakkeen avulla halusimme
osallistaa enemmén Rett-henkilGitd joko vastaamaan kysymyksiin tai olemaan mukana vas-

tauksissa. Lomakkeen loppuun lisisimme kohdan, jossa palautteeseen vastanneella oli mah-

dollisuus kirjoittaa terveiset toteuttajille omin sanoin.

5.5 Parannetun kommunikointimateriaalin toteutus

Etnografista tutkimusmenetelmédd, havainnointia ja palautekyselyd hyddyntden padtimme val-
mistaa opinndytetydbhomme parannetun version kommunikointimateriaalista, jonka kdyttoon-
oton toteutimme Heurekassa lokakuussa 2024. Parannetussa versiossa otimme huomioon myos
kéayttdjien yksilolliset tarpeet. Kutsuimme kolme perhettd Heurekaan kokeilemaan paranneltua

kommunikointimateriaalia kdytidnnossa.

Materiaalin siséltoon ei tehty suuria muutoksia, mutta kiinnitimme erityistd huomiota sen help-
pokéyttdisyyteen. Parannetun tuotoksen merkittdvin muutos nikyi itse kdyttotavassa ja siind,
miten kommunikointimateriaalia kdytettiin Rettin oireyhtymdd omaavien henkiloiden kanssa.
Helppokiyttdinen ja helposti saatavilla oleva materiaali helpotti vuorovaikutustilanteessa 14s-
ndolemista, jolloin huomio kohdistui ldsndoloon eikd merkkien etsimiseen. Rauhallisuus, odo-
tus, ldsndolo, viiveen huomiointi sekd materiaalin helppokiyttdisyys tukivat kokonaisvaltaista

vuorovaikutusta.

Eri kommunikointikeinoja kéyttdessimme mukautimme menetelmié tilanteen ja tarpeen mu-
kaan, jotta kdytossd oli aina kyseiselld hetkelld toimivin keino. Esimerkiksi jos asiakas katsoi
tiettyd kohdetta ja hin ilmeidensd ja olemuksensa kautta viesti, ettd hdn halusi menni sinne,
reagoimme tidhin, emmeka vaatineet hdntd valitsemaan merkkejé tai kiyttdméén tietokonetta.
Talloin sanallistimme toimintaa: “’Siné katsoit tuonne ja naytti silté, ettd olet kiinnostunut siitd”,

jolloin selvensimme hénelle, miten tulkitsimme hanen kdyttdytymistdan.
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Entuudestaan tuntemattoman kommunikointimateriaalin kiytt6 on sitd helpompaa, mitd selke-
dmpi ja yksinkertaisempi sen rakenne on. Niyttelyyn valitsimme edelleen merkit ”Alykoti” ja
”Leikin voima”, joista kdyttdjd voi valita, kumpaan ndyttelyyn hén halusi tutustua. Lahihenkil6

sai harkita ”Vai jotain muuta” -merkin kdyton tarpeellisuutta.

Toiselle kokeilukerralle valitsimme Rettin oireyhtymad omaavia henkil6ité idn sekd kommuni-
kointikeinon perusteella. Tavoitteena oli, ettd henkilot olivat eri ikéisid ja heilld oli erilaiset
kommunikointikeinot kaytdssd. Henkilot nimettiin opinndytetydssdmme nimilld "Henkilo 1, 2,
3 ja4". Henkild 1 sairastui, mutta saimme hénen tilalleen henkilon, joka on nimetty numerolla
"Henkilo 4". Henkil6 1 oli pdivdkoti-ikdinen, joka harjoitteli yhtend kommunikointikeinona
katseohjattavaa tietokonetta, jossa oli Communicator 5 -ohjelma. Henkild 2 oli alakouluiki-
nen, joka kaytti katseohjattavaa tietokonetta, jossa oli Grid 3- ohjelma Mini-AACi taulustolla.
Henkild 3 kéytti padasiallisesti kylld- ja ei-merkkejd ja oli idltdédn ammattikouluikdinen. Hen-
kilo 4 oli kouluikiinen ja kéytti tablettia osoittaen. Tabletti sisélsi Liekki-kommunikointitau-

luston.

Rett ry:1ld oli kdytossa katseohjattava tietokone, jossa oli Communicator 5 -ohjelma. Tutus-
tuimme siihen, miten Communicator 5 -ohjelmaa muokataan, ja yhteistydssd perheen kanssa
16ysimme ratkaisun. Henkil6lld 1 oli Rett ry:Itd lainassa katseohjattava tietokone, jonka kayttoa
hiin vield harjoitteli. Tietokoneen avulla oli mahdollista valita esimerkiksi katseella Alykoti.
Tietokoneen asetukset olivat sellaiset, ettd valinnan jdlkeen taulu vaihtui automaattisesti. Uu-
dessa taulussa oli merkit "joo" ja "nej". Kaksikielisyyden vuoksi katseohjattavassa taulustossa
oli ruotsiksi "nej"-merkki, silld kayttdjan kayttdmat kielet ovat suomi ja ruotsi. "Joo" ja "nej" -
kuvat olivat vanhempien toiveesta Rett-lapsella jo aiemmin kdytossé olleet symbolit. Henkilo
1:n "kylld" ja "ei" -merkkien kéyttd tapahtui vanhemman mukaan siten, ettéd lapselta kysytdén:
”Haluatko jatkaa leikkid Leikin voiman kohteessa?” Kéyttdji vastasi "joo" tai "nej" -merkkien
avulla. Kuvassa 7 on kuva katseohjattavasta tietokoneesta, jossa on henkildlle 1 yksilollistetyt

merkit.
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Kuva 7. Communicator 5-taulusto ja DialoQ Symbolit. Kahden merkin valinta katseohjattavalla tietokoneella.

Kuvassa 8 on esimerkki henkilon 2 Grid 3 -taulustosta katseohjattavalla tietokoneella. Télle
kéyttijille rakensimme tietokoneelle Leikin voima ja Alykoti -kohteiden valintamerkit seké
molempien kohteiden pddvalinnat toiminnoista. Rakensimme myds “Minulla on asiaa” -koh-
dan, jonka alta 10ytyivit yhteiset merkit, joilla oli mahdollista kertoa mielipiteitd ja toiveita:

“kylld” ja “ei”, “tykkddn” ja “en tykkdd”, “haluan lisdd” ja “haluan lopettaa”. Loput valinnat

tapahtuivat manuaalisten merkkien avulla
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Kuva 8. Omalle kéytdssd olevalle katseohjattavalle tietokoneelle, Grid 3:lle, rakennettu valinnat Leikin voima

seki Alykoti.
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Henkilolld 3 oli kdytossd manuaaliset kommunikointimerkit. Laheisen mukaan hdan ymmaérsi
hyvin puhetta, joten ldhihenkil6t kiyttivit pddasiassa kylld- ja ei-merkkejd. Esimerkiksi, jos
lahihenkil6 kysyi: ”Haluatko jéédtelod?” Henkilo vastasi tdhdn kylla- ja ei-merkkien avulla, esi-
merkiksi “kylld”, eli ”Kyll4, haluan jdételod.” Code-Q:n luvalla kopioimme DialoQ-symboli-
kirjaston merkkejd Grid 3- sekd Communicator 5 -ohjelmistojen taulustoihin, jotta pystymme
kayttimiidn samoja merkkeji ja kuvia seki tietokoneen taulustoissa ettd manuaalisissa irtomer-

keissa.

Henkild 1 ei padssyt paikalle, joten hénen tilallaan Heurekan toisella kéynnilld oli henkil6 4,
jolla oli yhtend kommunikointikeinonaan tabletti, jossa oli Kipindkeskuksen Liekki-taulusto.
Henkilo 4 kaytti taulustoa osoittamalla. Hén sai kdyttoonsd Heurekaa varten tehdyt yleiset irto-
merkit. Irtomerkkien liséksi hénelld oli mahdollisuus kdyttdd suunnittelemiamme kommuni-

kointitauluja sekd omaa tablettiaan.

Laajempaa AAC-kéyttdjaryhmad varten laadimme Heurekan, télld hetkelld tarjolla olevista,
ndyttelyistd kommunikointitaulun. Taulu nékyy kokonaisuudessaan kuvassa 9. Kommunikoin-
titaulu sopii ryhmille, joille kuvista ja selkedstd puheesta on apua ymmartdmisen tukemisessa.
Kommunikointitaulun avulla keskustelukumppani tai ryhmén ohjaaja voi esimerkiksi toivottaa
tervetulleeksi Heurekaan osoittamalla samalla Heureka-symbolia. Tdma auttaa hidastamaan ja
selkeyttdimdin puhetta, jolloin erityisryhmén jdsenten on helpompi osallistua ryhmén toimin-
taan. Kommunikointitaulun avulla voidaan my0s tehdd valintoja esimerkiksi osoittamalla ku-

vaa.
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Kuva 9. Kommunikointitaulu yleiseen kdytt6on Heurckassa, josta 10ytyy Heurekan kaikki tdlla hetkelld tarjolla

olevat nidyttelyt ja palvelut.
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6 ANALYSOINTI JA TULOKSET

Tdssd osiossa kuvaamme ja analysoimme Heurekassa Rett yhdistyksen perhepdivilta
kerddmiddmme tutkimusaineiston. Aineisto koostuu havainnoinnin kautta kerétyistd
muistiinpanoistamme, Rett-lasten vanhempien ja ldhihenkildiden kanssa kaydyistd
keskusteluista ja valokuvista sekd lomakkeella kerdtyistd palautteista. Aineiston pohjalta
selvitimme miten hyvin vastasimme asettamaamme tavoitteeseen edistdd Rett henkildiden
osallisuutta Heurekassa tekemdmme kommunikointimateriaalin avulla. Téssd osiossa
vastaamme tutkimuskysymyksiin miten kuvallinen kommunikointimateriaali edisti Rett-

henkil6iden osallisuutta ja minkdlainen materiaali toimi Rett-henkildiden kanssa.

Havainnointianalyysissa tuomme esille Rett-henkiléiden kommunikoinnin ja vuorovaikutuk-
sen kannalta merkityksellisid asioita, joita tutkimuksen aikana huomioimme. Havainnoinnin
kohteena ovat olleet Rettin oireyhtymii sairastavat henkil6t, jotka kéyttavit puhetta tukevia ja
korvaavia kommunikointikeinoja itsensi ilmaisemiseen sekd valmistamamme kommunikointi-
materiaalia. Tdméan osion avulla pyrimme saavuttamaan opinnédytety6llemme asettaman toisen
tavoitteen, jossa halusimme tarjota ja jakaa tietoa Rett-henkiloiden kanssa kommunikoinnista

heidin 1dhihenkiloilleen.

Rett ry:n perhepdiviin osallistui 60 henkilod, 14 perhettd, jotka olivat eri tavoin mukana per-
hepaivéssa sekd tutkimuksessa. Osa mukana olleista halusi olla kuuntelemassa ja katselemassa
toimintaa kauempaa, osa halusi seurata, miten me toimimme Rett-henkiléiden kanssa, ja osa
halusi itse kiyttdd kommunikointimateriaalia, jolloin meilld oli mahdollisuus havainnoida mui-
den kayttod. Meilld oli mukana my0s kuvaaja, joka otti valokuvia tilanteista, joissa kdytimme

kommunikointimateriaalia.

6.1 Kommunikointimateriaalin tarve

Liitteen 1 palautelomakkeeseen vastasivat Heurekan perhepdivilld mukana olleet Rett-ihmiset,
heiddn vanhempansa tai muut henkildt, jotka kayttivdit kommunikointimateriaalia. Yhteensa
saimme 18 palautelomaketta. Lomakkeissa vastaajina oli 11 vanhempaa, 3 Rett-henkil6ad ja 3
muuta henkil64, jotka olivat [&hiomainen, tulkki tai avustaja. Yksi vastaajista ei ollut merkannut
mihin edelld mainituista ryhmésti kuului. Kuvassa 10 olevassa pylvidsdiagrammissa esitimme

palautelomakkeen neljin suljetun kysymyksen vastaukset.
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Palautekyselyn tulokset
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Tukiko Kohtasiko merkkien sisdltd Olivatko merkit selkeitd?  Oliko kdytOssa olevasta
kommunikeointimateriaali itse toimintaa? materiaalista sinulle
toimintaa Heurekassa? hyotya?

HKylla WEi Entiedd MEivastausta

Kuva 10. Yhteenveto palautelomakkeessa esitettyjen neljan suljetun kysymyksen vastauksista pylvdsdiagrammin

muodossa.

Palautelomakkeen ensimmiisessd kysymyksessd halusimme selvittdd, tukiko kommunikointi-
materiaali toimintaa Heurekassa? Vastauksia kysymykseen saimme 18, joista 15 koki, ettd
kommunikointimateriaali tuki toimintaa Heurekassa ja 3 ei osannut sanoa tukiko materiaali

heita.

Kylld ne toimivat hienosti ja herdttivit lisdd ajatusta niiden kaytosta.

Sai paljon uutta tietoa, miké oli hienoa. Ja tekeminen onnistui loistavasti kommu-
nikointimateriaalin avulla.

Lapseni péési valitsemaan toimintaa.

Joillekin Rett-henkildille materiaali saattoi tarjota tukea vain lyhyen kommunikointihetken
ajan, koska heidédn vireystilassaan tai keskittymisessdin oli vaikeuksia. Osalle materiaali ei
ollut hyodyllinen, koska heiddn lapsensa eivit kdyttdneet kuvia kommunikoinnin tukena.

Emme vield osanneet hyodyntdd materiaalia, koska lapsi vield niin pieni ja ei vield
kommunikoi.
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Uskon, ettd materiaali olisi tukenut toimintaa, mutta neidin vireystila siind vai-
heessa, kun néyttelyitd 1dhdettiin katsomaan, oli aika alhainen ja vdsymys yhdistet-
tyné taustahdlyyn ja ympdirilld juokseviin lapsiin tarkoitti, ettei hdn jaksanut tai ollut
kiinnostunut keskittyméin materiaaliin kovinkaan paljon.

Palautelomakkeiden vastauksissa sekd havainnointimme perusteella Rett-henkil6illa oli erilai-
sia kommunikointikeinoja kéytossa. Toisilla selkedd kommunikointikeinoa ei vield ollut ja toi-
silla oli kdytossd useampikin erilainen puhetta tukeva ja korvaava keino, kuten erds vanhempi
palautteessaan kertoo.

Talla hetkelld kdytdmme puhetta, kuvia, viittomia ja toistoa! Opettelemme kuvaoh-

jelman kéyttod, vield sormikosketus, harjoitellaan katseohjattavuuden edellyttdmia
taitoja.

Ward & Davison-Houltin (n.d-a.) mukaan Rett-henkil6iden kommunikoinnin ldhtSkohtana pi-
detddn vahvaa kylld-vastausta ja siitd edetdén valintojen tekemiseen. Sopivan kommunikointi-
keinon 16ytyminen voi viedd kuitenkin aikaa (Hongisto & Kuusisto 2013, s. 5). Kommunikoin-
tikeino valikoituu yksildllisesti sen mukaan, mikd on toimivin tapa juuri kyseisen Rett-henkilon

kohdalla (Hongisto & Kuusisto 2013, s. 24).

Suunnitellessamme kommunikointimateriaalia meidén oli tehtivé rajaus kayttdmistimme kom-
munikointikeinoista ja padtimme rajata ne kahteen erilaiseen keinoon. Kommunikointitaulujen
avulla tuimme laajempaa lausetasoista kommunikointia, jota pystyi kdyttiméén osoittamalla.
Irtomerkkien avulla pystyttiin tukemaan yksinkertaisempaa kommunikointia, jonka kiyttGtapa
pystyi olemaan seké osoitus ettd katse. Tiesimme myos, ettd valmiit merkit rajaisivat kommu-
nikoinnin aihetta ja valintojen tekemistd, mutta hyddynsimme tarvittaessa my0s piirtdmisti,
jolla saimme monipuolistettua kommunikointia. Kaikille ndmi kiyttimdmme keinot ei olleet
sopivia, vaan heilld saattoi olla jokin muu oma keino kdytdssd. Saamiemme vastauksien pe-
rusteella valmistamamme kommunikointimateriaali tuki kuitenkin suurinta osaa Rett perhepaii-

ville osallistuneista.

Palautelomakkeen toisessa kysymyksessé tiedustelimme kohtasiko merkkien sisdlto itse toi-
mintaa? Vastaajista 12 oli sitd mieltd, ettd merkkien sisélto ja toiminta kohtasivat toisensa, kun
taas 4 vastaajaa ei osannut sanoa kohtasivatko ne. Vastaajista 2 ei vastannut tdhdn kysymyk-

seen.
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Palautelomakkeen kolmannessa kysymyksessd pyysimme mielipidettd siitd, olivatko merkit
selkeitd? Vastaajista 14 oli sitd mieltd, ettd merkit olivat selkeiti, kun taas 2 vastaajaa ei tiennyt
olivatko ne selkeitd. Vastaajista 2 ei vastannut esittimddmme kysymykseen.

Merkit olivat mielesténi selkeitd ja kuvaavat aihetta hyvin tai ainakin tarpeeksi hy-
vin.

Hyvit kuvat ja tuttuja symboleita.

Kysymykseen avattiin merkkien ja kuvien epdselvyyksista:

Kuvat olivat selkeiti ja niitd oli mielestéini hyvd madrd, ei litkkaa. Osa kuvista voi
olla eri ndkoisid omassa kaytossé, kuten kylla ja ei se voi olla joskus sekavaa.

En ole ithan varma, mit4 téssé tarkoitetaan "merkeilld", mutta jos niilld tarkoitetaan
kuvia, tirkedd on, ettd selitetdén tai ndytetdin uuden kuvan tarkoitus. Kun ndin saa
tiedon, mitd kuva tarkoittaa, on vihemman vélii silld, onko kuva, miten yksityis-
kohtaisesti asiaa esittava.

Kaatran ja Ketolan (2023) selkokuva oppaan mukaan kuvan on tarkoitus olla selkeé ja ymméir-
rettdva ja riittdvén yksinkertainen. Heurekan Leikin voima -ndyttelyssd leikkien eri kohteissa
oli opastaulu, jossa oli kuvallinen ja sanallinen leikin toimintaohje. Pdatimme kayttda niyttelyn
kohteissa olleita toimintaohjeiden kuvia, koska niissa jokainen leikki oli kuvattu leikillisesti ja
visuaalisesti. Tekemdmme kommunikointimateriaalin merkkiné kaytimme kuvallisesta toimin-
taohjeesta otettua valokuvaa. Toisella Heureka-kdynnilld saimme kuitenkin palautetta, ettéd

symbolit eivit olleet riittdvén selkeita.

DialoQ merkit selkeitd, valokuvat ei selkeité.

Palautteen ja uusien havaintojen perusteella ymmaérsimme, ettd Leikin voima -ndyttelyn leik-
kien valokuvat olivat liian samankaltaisia keskenéén eivétka siten olleet tarpeeksi selkeitd sym-
boleiksi. Esimerkiksi Leikin voima -ndyttelyn leikkitoimintojen, kuten "Tuhat ja yksi puupa-

likkaa" ja "Soivat kivet", nimet ja valokuvat eivét olleet yksindin selkedsti ymmarrettavia.

En tiedd, leikkivalinta ei ymmarrettavésti niin selkeit.
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Palautteen seké etnografisen tutkimuksemme perusteella olemme oppineet, ettd selked ohje,
joka kertoo yksityiskohtaisesti ja kuvallisesti, mitd Rett-henkil6ltd odotetaan ja mitd valinnan
kohteet sisdltdvit, tukee ymmartdmistd. Kuvassa 10 on merkit, joita voi hyodyntdéd antamalla
valintoja Heurekan néyttelyssd. Esimerkiksi "Soivat kivet" -leikin kohdalla voimme néyttia
leikkid symboloivaa merkkii ja sanoittaa asiaa: "Kun hyppdaat kivilld, kuulet musiikkia." T&l-
16in merkki saa selkeimmén merkityksen, ja valinnan tekeminen on helpompaa, kun henkild

ymmartdd paremmin symbolin sisdllon ja valinnan seuraukset.

[Tuhat ja yksi puupalikkaal

Kuva 10. Valokuvat Leikin voima -ndyttelyn Luovuus-kohteen “Tuhat ja yksi puupalikkaa” sekd “Soivat kivet” -

leikeistd, joista tehty valintamerkit

Kokemuksemme mukaan on tirked ottaa huomioon yksilolliset tarpeet valintamerkkien suun-
nittelussa ja pohtia, mikd symboli ja symbolin nimi toimii parhaiten kullekin henkilélle. Kes-
kustelimme my®os siité, ettd jos Rett-henkild vierailee Heurekassa usein samoissa nédyttelykoh-
teissa, leikkien nimet ja kuvat tulevat véhitellen tutuiksi, miké vahvistaa symbolien toimivuutta
valinnan tukena. Huomasimme tutkimuksessa, ettd virikkéit merkit erottuvat selkeimmin mus-
talla taustalla, joten selkeyttddksemme valintaa kidytimme tutkimustilanteissa yksivérisid mus-
tia vaatteita tai kartonkipohjaa, jonka pédlld ndytimme merkkejd. Kuvassa 10 symbolit ovat

mustalla taustalla, niitd voi verrata kuvaan 11, jossa on valkoinen tausta.
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Soivat kivet

Tuhat ja yksi puupalikkaa

Kuva 11. DialoQ Symbolsilla rakennetut Leikin voima -ndyttelyn Luovuus-kohteen “Tuhat ja yksi puupalikkaa”

sekd “Soivat kivet” -symbolit keltaisilla reunoilla ja mustalla taustalla.

Jotkut Rett-henkil6t eivdt ymmartdneet merkin merkitystd ennen kuin paésivit itse niyttelyn
kohteessa tapahtuvaan toimintaan. Toiminnan jédlkeen henkil6lld oli mahdollisuus “’lisdd” ja
“lopettaa” -merkkien avulla vastata, haluaako hén jatkaa toimintaa vai ei. Ndin hén pystyi vai-
kuttamaan siihen, halusiko jatkaa toimintaa vield sen jilkeen, kun oli saanut kokemuksen uu-
desta ja vieraasta toiminnasta. Tdman kokemuksen jélkeen merkki tuli hinelle merkitykseltdén
tutummaksi. Tuimme merkin merkityksen ymmaértdmistd sanoittamalla merkkid d4neen vield
toiminnan jilkeen, ’Sind kavit nyt Soivat kivet -leikissd”. Useilla ndyttelyyn osallistuneilla
Rett-henkil6illd oli kidytossa omat tutut kylld-ei-merkit, jotka tukivat heiddn jo oppimiensa sym-
bolien merkityksid. Osa osallistujista kaytti kokonaisuudessaan meiddn tekemdaamme materi-

aalia.

Palautelomakkeen neljannelld kysymykselld halusimme selvittdd, oliko kidytossé olevasta kom-
munikointimateriaalista hyotyd? Vastaajista 11 kertoi, ettd materiaalista oli hyotyé, vastaajista
2 ei kokenut materiaalia hyddylliseksi ja vastaajista 3 ei osannut kertoa hyddyttikd se heita.
Vastaajista 2 ei vastannut kysymykseen.

Naillé asioilla saa aina aktivoitua omaa toimintaa kommunikointiin liittyen ja uusia

ideoida.

Helpotti toimintaa, ei olisi voitu tehdd valintoja ilman kuvia.

Tyton kiinnostus ei riittdnyt.
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Vastausten perusteella suurin osa hyotyi kommunikointimateriaalista. Vastauksissa nousee
esille myds motivaation merkitys kommunikoinnissa. Osa Rett-henkiloisté ei ollut motivoitu-
nut kdyttdmiin kommunikoinnin materiaalia. Tetzchner ja Martinsen (2010, s.105) ovat nosta-
neet kirjassaan esille motivoinnin merkityksen ja toteavat, ettd oikeanlainen motivoiva kohde,
esimerkiksi mielenkiinnon kohteet, aktivoi Rett-henkilod. Tdma pitee my6s kommunikointiin.
Palautekyselyssd vanhempi kertoi, ettd kommunikointimateriaalit olivat monipuolisia ja ne oli
kohdistettu hyvin juuri Heurekan néyttelyihin, mutta itse Rett-henkilon mielenkiinto ei kuiten-

kaan riittinyt materiaalin kayttoon.

Lapsen kanssa vililld tuntuu, ettd kommunikointimateriaali on toimivaa ja vililla
taas yhdentekevidd. Jotenkin niin paljon halusta ja kiinnostuksesta kiinni kuinka
kayttdd kommunikointimatskua.

6.2 Osallisuus kaytannossa

Osallisuus on tunne, jossa henkild tuntee olevansa yhteison jasen. Osallistaminen ja osallisuus
varmistetaan erilaisilla keinoilla, jotta ihmisilld on mahdollisuus osallisuuteen. (Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos, 2024.) Pyrimme avustamaan Rett-henkil6itd Heurekan perhepaivill siten,
ettd he kokivat osallisuuden tunteen myos omassa kehossaan. Tuimme heitd mahdollisimman
itsendiseen toimintaan esimerkiksi tuomalla Leikin voiman lelut ldhelle henkil64, jolloin ha-
nelli on esimerkiksi mahdollisuus kaataa palikat, heittiii palloa tai rakentaa majaa. Alykodissa
veimme Rett-henkilon esimerkiksi runokoneen &érelle, jolloin henkil6lld on mahdollisuus va-
lita koneen toimintoja ja kirjoittaa runo koneella mahdollisimman itsendisesti. Kéddesté ja ke-
hosta avustettaessa huomioimme, ettd henkil6lld oli mahdollisuus olla mukana toiminnassa.
Esimerkiksi, kun avustimme henkil64 késistd, niin tarkistimme, ettd henkil6l1a oli katse mukana

toiminnassa eikd hin katso esimerkiksi muualle.

Palautteissa tulee ilmi vanhempien innostus materiaalista ja sen saatavuudesta. Vanhemmilla
on halu tukea Rett-lastensa osallisuutta ja he haluaisivat, ettd kommunikointimateriaalia olisi
helposti saatavilla kaikille. He toivovat myds, ettd muissakin vapaa-ajanviettopaikoissa kuin

Heurekassa olisi saatavilla kommunikointimateriaalia, joka tukisi osallisuutta.

Oli kivaa, kun lapsi padsi osallistumaan néyttelyyn.
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Kommunikointikuvat pitdisi saada vapaaseen kdyttoon kaikille. Mahdollinen teko-
dlyn hyodyntdminen kommunikoinnissa. Kiitos, etti toimitte kommunikoinnin pa-
rissa ja viette asiaa eteenpdin.

Téllainen materiaali olisi hyvé saada jokaiseen Heurekan ndyttelyyn ja muutenkin
yleiseen kayttoon. Tai jakoon erityiskouluihin. Heurekan ja muidenkin vapaa-ajan
viettopaikkojen olisi hyvé kédyttdd téllaista materiaalia omilla nettisivuilla, hel-
posti saatavilla.

6.3 Kommunikointikeinon mukauttaminen ymparistoon ja tilanteeseen

Onnistuneen kommunikoinnin ldht6kohtana pidetdén rauhallista ympiristod (Hongisto & Kuu-
sisto, 2013). Kaikissa tilanteissa tdtd ldhtokohtaa ei voi toteuttaa. Toimintaympéristd, jossa toi-
mimme Heurekassa, on julkinen, kaikille avoin paikka, joka toi tilaan ja ympéristoon paljon
aanta ja litkettd. Nama vaikeuttivat joidenkin Rett-henkilon keskittymistd kommunikointiin ja

toimintaan.

Ympiriston haasteet, pimed ja hilind, tuo vaikeuksia kuvien tulkintaa, vahva kon-
takti tukee kommunikointia

Kommunikointimateriaalin merkeissd kéytetyt kuvat koettiin palautteiden perusteella jo itses-
sadn edistdvin kommunikointia. Mukauttamalla ja selkeyttimalld kommunikointia pystyimme
tukemaan Rett-henkildiden osallistumista ympariston haasteista huolimatta. Kommunikoinnin
mukauttamisessa helpotimme Rett-henkilon kommunikointia esimerkiksi vaihtamalla yksin-
kertaisempaan kommunikointikeinoon tai vihentdmélld vaihtoehtojen méérda. Kommunikoin-
nin selkeyttdmiseksi kdytimme LOVIT-menetelmistad tuttuja keinoja, kuten eleitd ja ilmeitad
sekd antamalla Rett-henkildille riittdvésti aikaa vastauksen ilmaisemiseen (Kehitysvamma-
liitto, n.d.). Ympaéristd vaati meiltd kommunikointikumppaneilta vahvaa lasnédoloa, jotta huo-
mioimme kaikki kommunikointialoitteet. Hyddynsimme myds muita kommunikointia tukevia
keinoja, kuten selkedd kieltd, hitaampaa puhetta sekd esineiden ja asioiden osoittamista. Ha-
vaintojemme perusteella ndma tukivat Rett-henkil6iden kommunikointia ja vaikutti silté, ettd

ymmarsimme toisiamme.

Palautelomakkeen viidennessé kysymyksessd halusimme vield tiedustella millainen kommuni-

kointikeino tukisi kéyttdjdd parhaiten? Tama kysymys oli avoin kysymys.
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Korttien kéytto. Kylld ei kysymykset.

Jaksamisen vuoksi uusien merkkien kadytto voi jaadda vihéiseksi. Uusi paikka, jol-
loin vanhat tutut omat keinot voi olla parhaat. Moni asia vaikuttaa kommunikointiin
eikd suinkaan tarkoita, ettei uudet olisi hyvia.

Vastauksissa korostui Rett-henkil6illa jo kdytdssd olleet, heilld toimivat kommunikointikeinot
kuten kylld/ei -kysymykset, irtokuvat, kuvakortit, katseohjattava tietokone ja tabletilla oleva
kommunikointitaulusto, jota kdytettiin osoittamalla. Palautelomakkeiden kautta nousee esille,
ettd merkkien kuvat tukivat kommunikointia Rett-henkildiden kanssa, mutta Rett-henkilon vi-
reystila vaikutti kommunikointiin ja toimintaan osallistumiseen. Havaitsimme, ettd Rett-henki-
l16iden vireystila ja jaksaminen vaihteli sairauden aiheuttamien fyysisten oireiden vuoksi. Tél-
laisissa tilanteissa ymmarsimme, ettd Rett-henkild tarvitsee pienen tauon, mutta mahdollis-
timme hénen palaamisensa yhteiseen toimintaan tauon jilkeen. Vireystila vaikutti myds kom-
munikointiin esimerkiksi erdédn puhuvan Rett-nuoren kohdalla niin, ettd kun hinen vireystilansa
laski, hén siirtyy kdyttiméén tabletin taulustoa tai manuaalista kommunikointitaulua. Nuoren
vanhempi korosti, ettd vaikka katse on Rett-henkildille tyypillinen ja usein ensisijainen kom-
munikointikeino, se ei ole ainoa keino. Monilla Rett-henkil6illd on kdytdssddn myods puhe tai
osoittaminen. Oikean kommunikointikeinon valintaan vaikuttavat tilanne, ymparisto seké vaih-
televa vireystila. Tdma tarkoittaa, ettd meidén on oltava valmiita joustamaan ja mukauttamaan

omaa viestintitapaamme nuoren sen hetkisen vireystilan mukaiseksi.

Koimme, ettd on tirkedd hallita eri kommunikointikeinot, jotta voimme valita tilanteeseen par-
haiten sopivan tavan ja varmistaa, ettd vuorovaikutus sujuu mahdollisimman luontevasti. Tut-
kimuksen perusteella voimme todeta, Rett-henkildilld on kdytdsséddn samat kommunikointikei-
not kuin muillakin kommunikoinnin rajoitteen omaavilla henkil6illd. Rett-henkildiden kanssa
toimiessa on tirkedd kiinnittdd erityistd huomiota sithen, miten néitd keinoja kdytetddn ja so-
velletaan. Yhteisen kommunikoinnin ja osallistamisen onnistumisessa ratkaisevaa on se, miten
vuorovaikutuksessa otetaan huomioon Rett-henkilon erityistarpeet ja miten tukea muokataan
yksildllisesti. Ndin voimme varmistaa, ettd kommunikoinnista tulee mahdollisimman luontevaa

ja merkityksellista.
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Kyselylomakkeiden palautteissa tuli esille toive siité, ettd kommunikoinninmateriaali olisi saa-
tavilla my0s katseohjattavalle tietokoneelle. Kun niyttelyt painottuivat toiminnalliseen osallis-
tumiseen, joka vaatii fyysista litkkumista, katseohjattavan tietokoneen kéytté néyttelyissd mie-
titytti.

Tassd tilassa kuvat toimii hyvin. Haastava ympaéristo toteuttaa muulla kuin kuvilla,
katseohjattava olisi ehka liian paljon tilaa vieva fyysisesti.

Hienoa, jos vastaavat kuvat saisi katseohjattavalle tietokoneelle.

Toisella Heureka kdynnilld, ryhmén ollessa pienempi, pystyimme huomioimaan paremmin
Rett-henkildiden yksilolliset tarpeet. Muokkasimme silloin Rett-lasten tietokoneella olevia
kommunikointitaulustoja niin, ettd teimme sinne samat Heurekassa kdytdssa olleet merkit huo-
mioiden molempien omat valmiudet ja keinot kéyttda katseohjattavaa tietokonetta. Téll4 tavalla
pystyimme tukemaan heiddn kiytossénsé olevaa, katseella kéytettdvdd kommunikointikeinoa

my0s Heurekassa.

Toisella Heureka-kdynnilld pyysimme perheet ottamaan mukaan henkilokohtaiset kommuni-
koinnin apuvélineet. Yhdelld osallistujista oli mukana yksinkertainen puhelaite, jonka avulla
kayttdjd pystyy kertomaan viestin. Kéytimme téta tilanteessa, jossa hédn kertoi muille osallistu-
jille, ettd mennéédn Leikin voimaan. Henkil6 teki valinnan, katseohjattavalla tietokoneella, ha-
luaako menni Leikin voimaan vai Alykotiin ja hin valitsi Leikin voiman. Hiin vahvisti asiaa
puhelaitteella, johon dénitimme “Hei, menndin Leikin voimaan!” Han kertoi viestin painamalla
puhelaitetta oikealla nyrkill4, jolloin vasen kési piti saada tuettua kunnolla. Tuki kéytdnndssé
tissd tarkoitti sitd, ettd pidimme vasemmasta kédestd kiinni, jotta kayttdjad pystyi kertomaan
puhelaitteella kdyttden oikeaa kittd. Mielipiteiden ja tunteiden kertominen ddneen Heurekan

valintakohteiden ohella, tuki henkilon osallisuutta ja itsensd ilmaisua.

6.4 Odottamisen ja lasnaolon merkitys

Merkityksellinen asia, joskus viive voi pidempikin, ettd haluttu vastaus tai kysymys
voidaan muodostaa ja ettd vireystila ja sen hetkinen terveydentila sen sallii.

On tirkedd antaa aikaa vastaamiselle, hieman pidempi vélimatka asiakkaaseen, kun
ei vield tunneta. Kysymyksen prosessointi vie aikaa, tirkedé olla tuolloin hiljaa ja
vain odottaa.



47

Heurekassa toimiessamme huomasimme havaintojemme kautta LOVIT-menetelméssi kaytet-
tdvén lasndolon ja odottamisen (Kehitysvammaliitto, 2024) tarkeyden, kun odotimme Rett-hen-
kilon vastausta valintaan. Vastausta odottamalla saimme yleensi selkedn vahvan, katseella teh-

dyn vastauksen, jota ei tarvinnut endd varmistaa, vaan valinnan jdlkeen seurasi itse toiminta.

Apraksian vuoksi Rett-henkilon on vaikea aloittaa litke. Mitd enemmaén on halua aloittaa toi-
minta, sitd vaikeampaa liikkeen aloittaminen voi olla. Vililld liikkeelleldhtod voidaan avustaa,
jolloin liike saadaan alkamaan ja siten liikettd olisi helpompi jatkaa. (Tetzchner & Martinsen,
2010, s, 103). Ympaéristossé tapahtuva mielekds ja motivoiva toiminta, voi innostaa Rett-hen-
kilod niin, ettd se aiheuttaa hdnen kehossaan yliméérdista lisddntyvaa litkettd, joka vaikeuttaa
halutun, varsinaista toimintaa vaativan liikkeen aloittamista. Rauhallisella ldsndolollamme
meilld oli mahdollisuus tasaannuttaa tilannetta, jolloin Rett-henkilén innostuksesta johtuvat
litkkkeet vaimenevat ja hinen oli taas helpompi kommunikoida ja osallistua toimintaan. Kat-
seella valitsemista tai kddelld osoittamista emme pystyneet manuaalisesti tukemaan tai avusta-
maan. Heurekassa koimme, ettd selkeimmén vastauksen saimme, kun odotimme vahvasti lasné,
rauhassa ja hiljaa Rett-henkilon vastausta. Mukautimme kommunikointia rajaamalla valinnan
kahteen merkkiin ja rauhoitimme vieressd olevat henkildt, jotta saimme selkedn vastauksen
Rett-henkil6ltd. Koimme, ettd vastaus tulee pienelld viiveelld, johon ei auta muu kuin ldsnéolo,

odotus ja usko, ettd vastaus tulee.

Kannattaa olla rauhallinen ja antaa aikaa -> jédlkimmadistd ei voi liikaa korostaa ...

Henkilon kommunikointi on vahvempaa hyvissd asennossa, joten meididn on mahdollistettava
kéayttdjan hyvéa asento, jotta ilmaisu on sujuvaa.
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7 POHDINTA

Opinndytetydmme toiminnallisessa osuudessa saimme kéytdnnon kokemusta ollessamme itse
mukana toiminnassa. Materiaalin tuottamiseen saimme avuksemme Code-Q-yrityksen, joka
tarjosi meille DialoQ Symbols -lisenssin kdyttddmme kommunikointimateriaalin valmistumi-
seen saakka. Heureka puolestaan mahdollisti padsyn ndyttelyihin ennakkokédynnille, jonka
avulla pystyimme suunnittelemaan, mitd sisdltod kommunikointimateriaalissa tulisi olla.
Olimme aktiivisesti yhteydessd Rett ry:n yhdyshenkiloon opinndytetydohomme liittyvissa kysy-
myksissd. Kaikkien yhteistyokumppanien avulla saimme opinndytetydmme tuotoksen vastaa-
maan vahvemmin Rett-henkildiden tarpeita ja tukemaan heidén osallistumistaan Heurekan

ndyttelyihin Rett ry:n perhepdivilla.

Ensimmaiselld toteuttamallamme Heureka-kédynnilld meillé oli paljon erillistd kommunikointi-
materiaalia, mikd haastoi sujuvan vuorovaikutuksen ja ldsndolon, silld oikean materiaalin etsi-
minen vei paljon aikaa. Toisella Heurekan kdynnilld pyrimme varmistamaan, ettd kaikki tarvit-
tava materiaali oli nopeasti ja helposti saatavilla. Suunnittelimme toisen Heureka-kdynnin to-
teutuvan niin, ettd me opinniytetydn tekijét jakautuisimme eri pisteisiin, toinen menisi Alykoti-
kohteeseen ja toinen Leikin voima -kohteeseen. Perheiden oli tarkoitus kdyda molemmissa koh-
teissa. Muokkasimme suunnitelmia, kun huomasimme, ettd Rett-henkil6iden kokonaisvaltaiset
tarpeet vaativat joustamista. Taémén vuoksi sovimme, ettd liikumme yhdessd yhtend ryhména
ja kierrimme néyttelyt yhdessd. Vuorottelimme Rett-henkil6iden kesken valintojen tekemisti
siitd, minne Heurekan kohteeseen menimme. Rett-henkil® teki valinnan ja kertoi valinnastaan
muille. Muut osallistujat seurasivat mukana. Helposti saatavan materiaalin avulla saimme no-
peasti oikeat merkit esille ja kdyttoon, mikéd helpotti vuorovaikutuksen ylldpitdmistid. Suunni-

telman joustavuus auttoi myos sdilyttdméan hyvan tunnelman koko kdynnin ajan.

Ensimmaiselld Heureka-vierailumme aikana perheet olivat vieraita ja péivd oli hektinen. Toi-
sella kdyntikerralla ihmiset ja toiminta olivat jo tutumpia, mikd loi varmemman olon ja pys-
tyimme paremmin keskittymédn 1dsndoloon ja vuorovaikutukseen. Aiemmin emme olleet tie-
toisia siitd, miten viive Rett-henkilon vastauksien ilmaisemisessa ilmenee, mutta nyt saimme

téstd arvokasta kdytdnnon kokemusta.

Opinndytetyon aikana perehdyimme Rettin oireyhtymin tietoperustaan, mikd vahvisti tieté-

mystdmme sekd oireyhtymadsti ettd kommunikoinnista. TyOskentely syvensi ymmaérrystdmme
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siitd, kuinka tiarkedd oli, ettd asiakkaiden kommunikointia tukevat apuvilineet vastasivat heiddn

yksilollisid tarpeitaan.

Opinndytetydmme aikana opimme kyseenalaistamaan paremmin sekd omaa toimintaamme etti
tuotoksiamme, kuten huolehtimaan oikeinkirjoituksesta kommunikointimateriaalissa. Alyko-
din nimen kirjoittaisimme isolla alkukirjaimella, ja valmiiden ilmauksien eli merkeissé olevien

lauseiden loppuun lisdisimme pisteen.

Opinndytetyon aikana meille herdsi monenlaisia lisakysymyksid Rettin oireyhtymistd ja sen
vaikutuksista kommunikointiin. Haluamme tietdd, mika on Rett-henkildiden ensisijainen kom-
munikointikeino Suomessa. Pohdimme, kuinka moni heistd kédyttda erilaisia kommunikointi-
keinoja ja miten ndmaé keinot jakautuivat madrallisesti. Mietimme my0s, kuinka moni kommu-
nikoi ensisijaisesti katseohjattavan tietokoneen avulla. Kuinka moni kayttda tablettia osoitta-
malla? Kuinka moni hyodyntdi kylld-ei-kysymyksid? Ja kuinka moni kayttda puhetta? Liséksi
pohdimme, miten esimerkiksi tulkkeina voisimme varmistaa, ettd Rett-henkilo ymmartad ky-

symyksen, johon hdnen on tarkoitus vastata kylli-ei-vastausvaihtoehdoilla.

Haluamme my®s selvittdé, kuinka kauan viive kommunikoinnissa saattaa kestia ja mitka tekijét
sithen vaikuttavat. Rett-henkildiden kommunikoinnin haasteiden vuoksi tilaajalle heridsi ajatus,
ettd kommunikointipassin avulla voisimme tiedottaa Rett-henkildiden vaihtelevista kommuni-
kointikeinoista muille heidin kanssaan kommunikoiville. Tilaajamme pohti my0s, miten Rett-
henkil6t saavat katseohjattavan tietokoneen apuvilinekeskuksesta kdyttoonsd ja miten laitteen

saanti vaihtelee eri puolilla Suomea.

Opinndytetydmme tavoitteena oli edistdd kielellistd saavutettavuutta yhteiskunnassamme ja li-
satd tietoisuutta tulkkauspalveluista sekd niiden hyodyistd Rett-henkildiden osallistamisessa
kohti itsendisempéd eldméé. Suunnittelimme kommunikointimateriaalia huolellisesti ja teimme
tiivistd yhteistyota eri tahojen kanssa, kuten Heurekan henkil6kunnan, symboleja suunnittele-

van yrityksen ja tilaajan kanssa. Ndin varmistimme, ettd materiaali vastasi kdyttotarkoitustaan.

Perhepéivin aihe osallisuus ja kommunikaatio herdttivét Rett perheissd kiinnos-
tusta. Olja ja Johanna tekivit meille hienon esityksen tulkkauksesta ja perehdyttivit
meidét kdyttimaan ndyttelyyn tarkoitettua kommunikointi materiaalia. Perheet pai-
sivit opastuksen ja tulkkauksen avulla osallistumaan niyttelyyn. (Rett ry, tie-
donanto, 1.11.2024.)
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Tilaaja koki, ettd kommunikointimateriaali tuki Rett-henkildiden osallisuutta heidén kevéddn
2024 perhepdivillddn. Opinndytetydmme perusteella ymmérsimme, ettd vaikka kommunikoin-
timateriaali oli tirked osa osallistamista, suurempi merkitys oli silld, miten materiaalia kaytet-
tiin ja miten vuorovaikutus Rett-henkilon kanssa toteutui. Korostimme ldsndoloa ja tilanteen
rauhoittamista, jotta pystyimme tukemaan henkil6é valintojen tekemisessé ja mielipiteen ilmai-
semisessa. Suurin oppimamme asia oli vastauksen odottamisen merkitys. Kun odotimme rau-

hassa hiljaa ja olimme vahvasti 1dsnd, saimme selkedmpié ja vahvempia vastauksia.

Rett yhdistyksen perhepéivien ja toisen Heureka-kdynnin jidlkeen Rett ry:n vanhemmat saivat
uusia ideoita, joita he voivat hyddyntéé tulevissa tapahtumissaan. He suunnittelevat mahdolli-
suuksien mukaan kéyttdvinsd kommunikointitauluja ennakoimaan tapahtumia ja tarjoamaan
valinnanmahdollisuuksia erilaisissa toiminnoissa. Vanhemmat toivovat, etti téllaiset tapahtu-
mat, joissa hyddynnettiin erilaisia kommunikoinnin apuvélineiti, auttaisivat myds perheité vaa-
timaan tarvittavia vélineitd lapsilleen, kuten katseohjattavaa tietokonetta, seké tiedostamaan oi-
keutensa tiettyihin palveluihin, kuten tulkkauspalveluun. Lisdksi vanhemmilla on suunnitteilla
uuden Rett-kommunikaatio-oppaan laatiminen ja he etsivit sithen yhteistydkumppaneita. (Rett
ry, tiedonanto, 1.11.2024.)
Yhdistyksend toivomme tietysti, ettd Oljan ja Johannan tekemé materiaali péasisi
yleiseen kayttoon Heurekassa. Toivomme myds, ettd tulevaisuudessa vastaavaa
kommunikoinnin materiaalia 16ytyisi muistakin néyttelyistd ja paikoista. Olisi
my0s mahtavaa, jos tulkkauspalvelua olisi saatavana edes tiettyind péivinid vuo-
dessa myos Heurekassa. Tarkeinté tdssa kaikessa on, ettd kommunikoinnin asioista

puhutaan ja niin tieto sekd ymmaérrys my0s Rettin oireyhtymaista lisddntyy. (Rett
ry, tiedonanto, 1.11.2024.)

Opinndytetydmme myo6td pohdimme, mité tietoja tarvitsimme luodaksemme kommunikointi-
materiaalin tapahtumalle. Tietopohjamme avulla syvensimme ymmairrystimme Rettin oireyh-
tymadstd ja sen vaikutuksista kommunikointiin ja osallisuuteen. Saimme myos kisityksen siité,

millaista tukea Rett-henkilot tarvitsivat kommunikoinnin vahvistamiseksi.

Lainsdddantoon tutustuminen auttoi meitéd tiedottamaan Rett-henkildiden l14dhi-ihmisia siita, ettd
heilld on mahdollisuus hakea tukea ja mistd tukea haettaessa tulisi olla tietoinen. Eri ndkemyk-

set toivat monipuolisia ndkokulmia, jotka antoivat meille uusia ajatuksia ja tietoa. Rettin oi-
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reyhtyma, siihen liittyvd kommunikointi ja kokonaisvaltainen osallisuus ovat aiheita, jotka kiin-
nostivat meitd. Tyoskentelimme opinndytetydsséd parina, mikd mahdollisti ajatustenvaihdon ja
laajemman ndkdkulmien tuomisen tybhomme. Tietoisuus Rettin oireyhtymésti vahvistaa halu-
amme tukea Rett-henkilon ja hinen keskustelukumppaninsa vilistd kommunikointia seka edis-

taa osallisuutta eri kommunikointikeinoilla eri toimintaympéristdissa.
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Liite 2. Leikin voima — kommunikointimateriaali.
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Liite 3. Alykodin valinta — merkit.
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