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Rett on tyttojen
oireyhtyma

"Lapset jotka puhuvat silmillaan”. Nain on kuvailtu Rettin oireyhtymaa.
Kyseessa on hyvin harvinainen kehitysvamma-oireyhtyma: vuosittain
Suomessa syntyy keskimaarin 2-3 lasta, joilla todetaan Rettin oireyhtyma.

Kokonaisvaltaisella yksil6llisella kuntoutuksella
on hyvin suuri merkitys toimintakyvyssa.

Rettin oireyhtyma on saanut nimensa
tunnistajansa, itdvaltalaisen ladkarin

Andreas Rettin mukaan. Rett-oireyhtyma johtuu
geenivirheesta MECP-2 -geenissa.

Kaytannossa Rettin oireyhtyma ei periydy.
Geenivirhe on X-kromosomissa ja sen vuoksi
valtaosa Rett-henkilGista on tyttdja tai naisia.

Hallitsevana piirteena Rett-henkil6illa

on apraksia tai dyspraksia, mika nakyy
kokonaisvaltaisena vaikeutena suorittaa
motorisia liikkeita. Tama ilmenee muun muassa
kasimaneerina, kuten kasienpesuliikkeina
Oireyhtyma aiheuttaa vaikeaa tai muina toistuvina liikeratoina.
monivammaisuutta. Ominaispiirteena on,

ettd vauvaidssa lasten kehitys on usein

normaalia, mutta alkaa hidastua ja taantua noin

6-36 kuukauden iasta lahtien. Taantuminen

nakyy muun muassa lilkkkumisen huononemisena

seka esineisiin tarttumisen ja puhekyvyn

vahenemisena tai katoamisena. Vuosien myo6ta

liilkkumiskyky saattaa lopulta kadota kokonaan

nuoruusikadan mennessa. Rett-henkilot eroavat

kuitenkin hyvin paljon toisistaan ja oirekuva

on erittdin yksilollinen.

Hermoston kehityshairidsta johtuen
normaali lihastasapaino, lihasjanteys

ja koordinaatio on eriasteisesti
hairiintynyt ja voi vaikeuttaa eri tavoin
liilkunta- ja toimintakyvyn kehitysta.
Liikejaykkyyden lisaksi Rett-henkilGilla voi
olla epilepsiaa, skolioosia ja hengityksen
ongelmia, kuten hengityksen pidattamista
ja puuskuttamista. My6s yovalvomista
ilmenee monilla. Yleisia ovat lisaksi
mahalaukun sisallon takaisinvirtaus
ruokatorveen eli refluksi, ongelmat rakon
ja suolen toiminnassa seka virheasennot
esimerkiksi jalkaterissa ja hartiaseudulla.
On hyvin vaikea saada selville,

miten paljon Rett-lapset ymmartavat,
koska useimmilla ei ole puhetta,

ja puhetta korvaavien kommunikointi-
menetelmien kaytto on vaikeata.

Muun muassa hengityksen ongelmat
vaikeuttavat vuorovaikutustilanteita.
Esimerkiksi lukutaito voi peittya
vaikeiden oireiden alle.

Kommunikointi vaatii siis myos
vastapuolelta aikaa ja keskittymista.
Vuorovaikutusta helpottaa,

ettd monet Rett-tytot ovat sosiaalisia

ja hakeutuvat mielellaan kontaktiin.
Erilaisista kommunikoinnin apuvalineista
on apua Rett-henkildille.

Toimivan kommunikointitavan
etsimiseen voi menna aikaa, mutta aina
kannattaa yrittaa l0ytaa sopivia keinoja.

Eraan Rett-tyton avustetusti kirjoittama
tarina elamastaan:

"Rett on sairaus vain
harva tietaa todellisuuden siita

Huomioin kaikki eivat ymmarra ihmisia erilaisia.
Rett on sairaus paan tehojohtojen viestinnan
kaskemisessa. Kehoni toimii vajaasti kun kaskyaine
paassa on jahmettynyt. Aly on huima mutta keinot
sen saamiseksi kdytannon tasolle on toivottoman
tyon takana. Useimmilla se ei onnistu.

Paa toimii normaalisti ajatellen asioita. Valine vain
puuttuu. Siksi ihmiset suurimmaksi osaksi puhuvat
loikaten meidan ylitse.

Ajattelen etta tunnetta "Hoh-hoijaa” usein varmasti
ajattelee Rett naiset. Yritan kertoa ettei sille voi
mitaan, on pakonomaisia liikkeitd joskus. Aanikin
valilla nousee kun halu kertoa on muttei pysty.

Suhtaudu Rettiin asialinjalla. Jos teet siita numeron,
sairaudesta karsiva automaattisesti nauraa sinulle.
Itku tulee harvoin koska suru-tunne ei vality silmiin
helposti. Ihmisia ovat Rett naiset, upeita.

Hoida asenteesi kuntoon jos et sita viela ole tehnyt.
Uusi nakemys Rettista on tarkeaa. Paatos on sinun
joka luet tata. Haluatko avartua vai paeta
todellisuutta erityistarpeessa olevista ihmisista

ja suhteestasi heihin. Mina kerron vain ihan pintaa
elamasta Rett naisena. Tunne on suuri. Elamaani elan
ja nautin joka hetkesta jonka voin elaa.”



Iso hyoty virikkeista

Marjo Lamminen on 8-vuotiaan Rett-tyton aiti.
Tyolaydestaan huolimatta kommunikointi Mariana-tyttaren
kanssa on hyvin palkitsevaa. Tyton silmat loistavat,

kun han tulee ymmarretyksi ja saa osallistua muiden lailla
keskusteluun ja toimintaan.

- Tyttareni selvasti hyotyy virikkeellisesta ymparistosta. Han on iloinen ja innoissaan
kaikesta tekemisesta ja tapahtumista, Marjo Lamminen kuvaa.

Mariana-tytar alkoi taantua noin 2-vuotiaana, jolloin etenkin kasien kaytto heikentyi.
Jo opitut tSekin- ja suomenkieliset sanat jaivat pois ja Mariana sulkeutui itseensa.
Taantumisvaihe vaikutti my0s itsenaisen liikkkumisen heikentymiseen.

Taantumisvaiheessa Mariana lopetti
kasien kayttamisen lahes kokonaan,
vaikka aiemmin han oli osannut
pinsettiotteenkin. Tilalle tuli voimakas

kasimaneeri ja autistiset piirteet Hatkahdyttavin hetki ol

olivat selkeité. Noin 2,5-3,5 vuoden kun ymmarsin ja nain,
iassd Mariana huusi jatkuvasti. etta Marianan
Aidin mukaan huuto oli jonkinlainen kommunikaatio toimii

tuskan ja raivon ilmaisu, kun yhtakkia

D my0s katseella.
mikaan ei sujunut.



— Asuimme siihen aikaan Keski-Euroopassa
ja kdvimme sielld kahdellakin neurologilla.
Diagnoosina oli ADHD, mika ei tuntunut
oikealta, Marjo kertoo.

Aiti 13hti etsimaan tietoa autismista netista
ja kirjallisuudesta.

— Kun luin kuvailuja Rettin oireyhtymasta,
tuntui silta, ettd tassahan on minun tyttoni.
Kavimme Suomessa tutkimuksissa

ja kolmevuotiaana diagnoosi oli vihdoin selva.
Tyttarellani todella oli Rettin oireyhtyma.

Diagnoosi tuntui murskaavalta,
ensimmainen vuosi sen jalkeen kului lahes
shokissa. Perhe muutti takaisin Suomeen.
Suomessa Marianan fysioterapiakuntoutus
ja muut tukitoimet lahtivat hyvin kdyntiin.
Lastenlinnan sairaalasta tyttd sai muutamia
kuvia ja puhelaitteen kayttoonsa,

mutta puheterapiaa sen sijaan jouduttiin
odottelemaan kolme vuotta.

Aidista tuntuu, etta Rett-diagnoosi

voi kdytannossa tarkoittaa puheterapiasta
luopumista, vaikka oikeiden
kommunikaatiokeinojen l6ytamista pitaisi
kaikin mahdollisin keinoin tukea.
Vanhemmat tarvitsevat heti alkuvaiheessa
todella paljon ammattilaisten apua ja neuvoja
sopivien kommunikointitapojen l16ytamiseksi.

-Yleensa ei ole kyse siita, etteivatko tytot osaisi
kommunikoida, vaan siitd, etta on vaikea l6ytaa
tytdille sopivia keinoja ilmaista itseaan.

Kasien kayttd on monelle Rett-tytdlle erittdin

hankalaa kdasimaneerista ja apraksiasta johtuen.

Marianan ollessa nelivuotias perhe paasi
Tukiliiton ja Kelan jarjestamalle Rett-lasten
kommunikaatio-perhekurssille. Siella aiti sai
opastusta kuvien tekoon, kuuli enemman
puhetta korvaavista kommunikointikeinoista

ja -valineista ja sai paljon hyvia vinkkeja arkeen.
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- Kurssin hatkahdyttavin hetki oli, kun ymmarsin

ja ndin, etta Marianan kommunikaatio toimii
my0s katseella, Marjo kertoo.

Kurssin jalkeen Marjo teki itse Marianalle
ensimmaisen kommunikointikansion,
jossa mukana oli my6s kuvallinen reissuvihko.

- Yritin saada kuvia kdayttoon Marianan arkeen
joka paikassa, muun muassa pdivakodissa,

ja korostin katseen merkitysta valintoja tehtaessa.

Kuvien kayttoonotto tuntui olevan erittain
haasteellista kaikkialla.



Nykyaan on olemassa paljon kommunikaatiota Hammastyttavan nopeasti Mariana ymmarsi,
helpottavia teknisia laitteita, joita Marjon miten kone toimii. Nyt odottelemme laitetta
mielesta tarjotaan liian vahan Rett-henkiloille. koekayttoon kouluun. Koulussa on tarkoitus
harjoitella koneenkayttoa paivittain kolmen
Tallaisia laitteita ovat esimerkiksi kosketus- kuukauden ajan ja sitten katsotaan,
naytollinen tai katseohjattava tietokone. miten edetaan.
Onnistunut yhteistyo perheen, Veills Mar s okl Nvlvicin Mar el i
. . — Meilla Mariana paasi kokeilemaan ykyisin Mariana sanoo edelleen muutamia
terap,e,‘mp' k(.).u.lu"n Ja m.uu"rT katseohjattavaa tietokonetta HUS:n sanoja. Hanella on kaytdssaan kuvakortteja,
ympadriston valilla on erittdin Lastenlinnan Tietoteekissa. Se on osa kommunikointikansio, toimintatauluja,
tarkeaa puhevammaisen valtakunnallista Tikoteekkiverkostoa, nayttotikku, painikkeita sekd muita
henkilon kommunikaation josta saa neuvontaa kommunikaatioapuvalineista. tietoteknisia apuvalineita.

kehittamisessa.

Lisahaastetta Rett-tyttojen kanssa kommunikointiin tuo se, etta monilla liikkeen tuottaminen
on hyvin hidasta ja kommunikointi vaatii sen vuoksi paljon aikaa. Myds Mariana tarvitsee
vuorovaikutustilanteissa usein tauon. Vastaaminen saattaa onnistua vasta sen jalkeen,

kun tytto on kavellyt tilanteesta kauemmas ja palannut hetken paasta takaisin. '
Joskus taas vastaus tapahtuu katseella niin nopeasti, ettei vuorovaikutuskumppani

sitd edes huomaa. Vuorovaikutustilanteita haittaavat myos hengitysongelmat,

jotka pahimmillaan voivat laukaista epilepsiakohtauksen.

Kuusivuotiaana Mariana sai vihdoin puheterapeutin. Aidin mukaan puheterapeutti
on avannut molemmille aivan uuden maailman kuvien ja puhelaitteen kayttoon
etenkin leikeissa, lauluissa ja loruissa. Paivittdista arkea taas on helpottanut uusi irtokuvakansio.

- Koen, etta onnistunut yhteistyd perheen, terapeutin, koulun ja muun ympariston valilla
on erittdin tarkedaa puhevammaisen henkilon kommunikaation kehittamisessa.




Kaikki alkoi
kuvakorteista

— Elise rakastaa hyvaa ruokaa ja erityisesti nakkeja. Vahan aikaa sitten
han pyysi tietokoneeseen pikakuvaketta mahdollisimman suurelle
korilliselle nakkeja. Elise on sita mieltd, etta nakki naisen tiella pitaa,
aiti nauraa ja lisaa, etta koskaan ei kannata luovuttaa.

Kannattaa uskoa itseensa
ja lapseensa seka kokeilla
niin kauan kunnes sopiva

kommunikointikeino [6ytyy.

11-vuotiaalle Eliselle on ollut iso apu erilaisista
kommunikoinnin apuvalineista.

Elisen Rett-oireyhtyma todettiin 3-vuotiaana.
Elisella on epilepsia ja aaniyliherkkyytta,

mutta ei esimerkiksi hengitysongelmia

eika Rett-tytoille tavallista kdasienpesumaneeria.
Kasimaneeri ilmenee kasien taputtamisena.

- Kasimaneereista huolimatta Elise pystyy tekemaan
kasilladn monenlaista, kertoo diti.

Myds diti on huomannut, etta Rett-tyttojen
kommunikointitaitoihin ei helposti luoteta

ja esimerkiksi puheterapiassa Elise ei ole kdynyt
vield koskaan. Vanhemmat ovat saaneet tehda
ison tyon etsiakseen tytolleen hyvia,

toimivia kommunikointikeinoja.




Arki helpottui tuntuvasti, kun sopivat keinot
[Oytyivat.

— Kommunikointi Elisen kanssa on vienyt
valtavasti aikaa, mutta aina siihen on loytynyt
hyvid ideoita. Olemme pitdaneet tarkeana,

etta kdytamme mahdollisimman paljon aikaa
Elisen kanssa kommunikointiin, isa kertoo.

Ihan aluksi Elisen kanssa kommunikoitiin kuvilla.
Kodissa oli joka huoneessa Elisen korkeudella
kuvia, joita han pystyi kayttamaan kertoakseen,
mita haluaa.

Kasimaneereista huolimatta
Elise pystyy tekemaan
kasillaan monenlaista.

- Vahan myohemmin ostimme symboli-
kirjoitusohjelman, joka auttoi kuvien tekemiseen
monipuolisesti. Nykyisin Elise lukee ja kirjoittaa.
Kirjoitus onnistuu, kun hieman tukee
kyyndrpaasta tai ranteesta, aiti kertoo.

Talla hetkella Elise kayttaa kommunikointiin etupdassa kirjaintauluja ja katseohjattavaa tietokonetta.
Kirjaintaulujen avulla Elise on pystynyt kirjoittamaan melko pitkidkin teksteja. Kaytossa ovat myos
kuva- ja tussitaulut seka pikaista varmistusta varten kylla ja ei -taulut.

Kommunikointivalineiden avulla Eliselle on avautunut kokonaan uusi maailma. Laitteita kayttamalla
tytto pystyy kertomaan ajatuksiaan tarkemmin kuin pelkkien yksinkertaisten kuvakorttien avulla.

- Kannattaa uskoa itseensa ja lapseensa seka kokeilla niin kauan kunnes sopiva kommunikointikeino
[0ytyy, aiti vinkkaa.

Oikeat kommunikointitavat ovat mahdollistaneet tyton omien persoonallisten mieltymysten
esiintuomisen aiempaa paremmin. Se nakyy arjessa piening, tarkeina tekoina.




. Diagnoosi

vasta aikuisena

— Riitta on rauhallinen ja empaattinen.
Han rakastaa musiikin ja radion
kuuntelua, aaneen lukemista

ja juttutuokioita.

Oman elamankokemuksensa

myota Riitta ymmartaa paljon

asioita elamasta, aiti kertoo.

Kun luimme oireyhtyman
kuvailua, lahes kaikki
oireet tuntuivat

sopivan Riittaan.

Oli hyva, etta asialle
saatiin nimi.

Kun Riitta Ruuskanen syntyi vuonna 1967,

ei Rettin oireyhtymasta tiedetty viela mitaan.
Riitta oli iloinen, vilkas ja seurallinen vauva,
joka oppi kavelemaan hieman ikatovereitaan
myohemmin ja puhumaankin

muutamia sanoja.

Kehityksessa oli kuitenkin viiveita,
ja niita tutkittiin paljon.

Taantumavaihe ja autistiset piirteet ilmenivat
ensimmaisen kerran tutkimusjaksolla
Helsingin Lastenlinnassa, jossa Riitta
kolmevuotiaana vietti muutamia kuukausia.
Tutkimuksissa todettiin kehitysvamma,
mutta syyta siihen ei saatu selville.

7-vuotiaana Riitta vapautettiin
oppivelvollisuudesta. Han alkoi kayda

hoidossa paivakodissa.

Mitaan muuta kuntoutusta ei ollut tarjolla.



Kommunikointi sujui pienesta pitaen katseilla,
ilmeilla ja eleilla.

— Askartelin kuvakortteja ja -kirjoja ja kokosin
valokuva-albumeita, kun huomasin, etta Riitta
katselee kuvia mielellaan. Itse han ei tahtonut
tarttua mihinkaan, mutta istui mielellaan
vieressa katselemassa ja kuuntelemassa,

aiti Anja Ruuskanen kertoo.

Kun Rettin oireyhtymaa alettiin tutkia
1980-luvulla, Riitta seuloutui mukaan
tutkittavien ryhmaan. Rett-diagnoosin
han sai parikymppisena.

— Kun luimme oireyhtyman kuvailua,

lahes kaikki oireet tuntuivat sopivan Riittaan.

Oli hyva, etta asialle saatiin nimi, diti toteaa.
Tukiliiton jarjestamissa tapaamisissa perhe
tutustui muihin Rett-perheisiin ja sai paljon tietoa
ja apua. Autismi- ja Aspergerliiton Rett-jaoston
kautta tuttavuuksia on tullut lisaa.

e o

Nyt Riitta on asunut 23 vuotta lapsuudenkotinsa
lahelld sijaitsevassa hoitokodissa neljan muun
naisen kanssa. Riitta ymmartaa puhetta hyvin.

Asuinkumppaneista kukaan ei puhu,

mutta kommunikointi sujuu katseilla ja eleilla.
Talossa on sovellettu puhetta tukevan

ja korvaavan kommunikoinnin keinoja.

Riitan kavelykyky on sdilynyt ja han liikkkuu hyvin
paikasta toiseen. Riitalla on oma tukihenkild,
jonka kanssa han kay harrastuksissa kodin
ulkopuolella. Kodikas viiden naisen yhteiso

on Riitalle koti, jonne on aina mukava palata.

Oman elamankokemuksensa

myota Riitta ymmartaa
paljon asioita elamasta.




Riittavasti
aikaa ja taukoja

Kommunikaatiossa Rett-henkilon kanssa on lupa
kayttaa mielikuvitusta ja vahvistaa sellaisia keinoja,
jotka osoittautuvat toimiviksi. Kaikki keinot,

jotka auttavat henkilda ilmaisemaan itsedaan
eivatka haittaa ketaan, ovat sallittuja!

Usein Rett-henkil6t ymmartavat puhetta paremmin kuin ilmaisutaitojen

perusteella voisi olettaa. Siksi osa heidan ymmarryskyvystaan ja taidoistaan

saattaa jadda piiloon. llmaisukeinojen I6ytyminen, harjoitteleminen

ja niiden kdyton mallittaminen tukevat lapsen vuorovaikutusta ja kielen kehitysta.
Ne auttavat lasta ilmaisemaan itsedan monipuolisemmin ja tuomaan esiin taitojaan.

Rett-lasten kommunikointiin liittyy erityispiirteitd, jotka huomioimalla
kommunikointi sujuu vastavuoroisesti. Tarkeinta on luoda vuorovaikutukselle
turvallinen ja rauhallinen ymparisto, jossa tarpeen mukaan helpotetaan

my0&s Rett-henkilon fyysista oloa. Fyysiset oireet voivat hankaloittaa kontaktin
ottamista muihin ihmisiin hyvinkin paljon. Sellaisia ovat esimerkiksi hengityksen
saatelyyn ja vatsan toimintaan liittyvat ongelmat, voimakkaat kasimaneerit

seka impulsiiviset liikkeet ja aantelyt. Ongelmien tiedostaminen ja hairitsevyyden
vahentaminen oikeilla toimintatavoilla ovat kaiken aktiivisen toiminnan
peruslahtdkohta. Olennaista on tunnistaa Rett-henkildiden pulmat,

opetella ennaltaehkdisemaan niita seka helpottaa niiden aiheuttamaa tukalaa oloa.




Musiikki on tarkea elementti monille
Rett-henkildille. Erityisesti lapsia se auttaa
keskittymaan ja suuntaamaan mielenkiintoaan
tilanteeseen. Se voi siis toimia motivointikeinona
vuorovaikutuksessa. Esimerkiksi vuorolaululla
voi rytmittaa toimintaa. Laulu jatkuu sitten,

kun Rett-henkil6 on osallistunut
vuorovaikutukseen. Tekemista voi sanoittaa
laulamalla (esim. "Satu meni saunaan”

tai keksimalla omat sanat). Oman mielimusiikin
valinta vahvistaa vaikutusmahdollisuuksia.
Musiikki my&s rentouttaa ja tukee itseilmaisua.
Rett-henkil6t voivat osallistua musiikkiin aanella,
liilkkumalla tai soittamalla soitinta.

Vinkkeja hyvan
kommunikointitilanteen luomiseen

Olon helpottaminen

Vuorovaikutus Rett-henkilon kanssa
vaatii valilla fyysisen olon helpottamista.
Kommunikointi onnistuu paremmin,
kun tukala olo on helpottunut.

Ongelmia voivat aiheuttaa esimerkiksi
hengitysongelmat, jolloin ratkaisu saattaa I6ytya
liilkkeesta. Monipuolinen liike, kuten kasien
liilkuttaminen tuetusti, tanssi tai painonsiirto
jalalta toiselle, saattaa olla avuksi hyvan
hengitysrytmin |0ytymisessa.
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Voimakas kdsimaneeri estaa ajoittain
onnistunutta vuorovaikutusta.

Kasimaneeri helpottuu esimerkiksi auttamalla
Rett-henkildn toinen kasi stabiiliksi selan taakse
tai poydalle.

On myos luonnollista, etta kehitysvammainen
henkilo alkaa jossakin vaiheessa miettia eroja
oman ja sisarusten arjen valilla. Miksi muilla
on perhe, talo ja auto, mutta minulla ei?

Riittavat tauot

On hyvaksyttava, etta Rett-henkiloiden
vuorovaikutustilanteisiin kuuluu taukoja.

Oikea vuorovaikutuksen ja toiminnan rytmitys
auttavat Rett-henkil6a osallistumaan aktiivisesti
vuorovaikutukseen. Taukojen jalkeen yhteiseen
toimintaan on kuitenkin tarkea mahdollisuuksien
mukaan palata, jotta vuorovaikutustilanteisiin
tulee jatkuvuutta ja ilmaisutaidot voivat kehittya.

On hyva tutustua Rett-henkilon
vuorovaikutuksen rytmiin.

Vuorovaikutuksen aloituksessa ja yllapitamisessa
on tarkeaa kayttaa henkilon omia
kommunikointikeinoja, ja sitten odottaa hdanen
katse- tai muuta lahestymiskontaktiaan olemalla
vahvasti lasna tilanteessa.

Aktiivisen vuorovaikutushetken jalkeen
Rett-henkil6 saattaa tarvita prosessointitauon.
Tama ei tarkoita, etta han haluaisi lopettaa
yhteisen toiminnan. Tauon tarve saattaa ilmeta

siten, etta henkilo kaantaa katseensa pois,
sulkee silmat tai vetaytyy muuten hetkeksi
pois tilanteesta ja palaa sitten jatkamaan
ottamalla katsekontaktin uudelleen

tai palaamalla takaisin. Tama rytmitys

tuo Rett-henkildiden vuorovaikutukseen
omaleimaisen piirteen, joka edellyttaa
vuorovaikutuskumppanilta

vahvaa lasnaoloa ja karsivallisyytta.

Viestin sanoittaminen

Rett-henkildiden kielen kehitysta
kannattaa tukea sanoittamalla meneillaan
olevaa toimintaa puheen tai kuvien avulla.
Sanoittaminen tukee Rett-henkildiden
kielen kehitysta ja toiminnan
suunnittelua, auttaa orientoitumaan
tilanteisiin ja osallistumaan yhteisolliseen
toimintaan omassa elinpiirissaan.

Vaikka henkil6 itse ei tuottaisikaan
puhetta, sanoittaminen auttaa hanta
asioiden, tunteiden tai tilanteiden
tunnistamisessa ja nimeamisessa.
Tunteiden nimeamisen avulla henkild

voi oppia vaikka osoittamaan
tunnekorteista omia tunteitaan.
Sanoittaminen opettaa henkiloa myds
paremmin vastaamaan kysyttaessa kylla
ja ei -korteilla, mita asiaa han tarkoittaa.
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Kaytannon keinoja kommunikointiin

Kommunikointiin ei ole yleispatevia ratkaisuja,
vaikka erilaisia menetelmia onkin kehitetty
paljon. Jokaiselle Rett-henkilolle on etsittava
yksilolliset ilmaisukeinot ja lahipiirin ihmisia

on ohjattava niiden kaytossa. Kasien motoristen
vaikeuksien vuoksi esimerkiksi kommunikoinnin
apuvalineiden kaytto voi olla vaikeaa.

Usein puheterapeuttinen kuntoutus

on avainasemassa toimivien
kommunikointikeinojen 16ytymisessa.

Kehon kieli, iimeet ja eleet

Milloin Rett-henkil6 vaihtaa asentoa?

Milloin han siirtyy toiseen paikkaan?

Miksi han tekee niin?

Naiden kysymysten kautta voi oppia
tunnistamaan henkilén omia vuorovaikutus-
aloitteita ja lukemaan hanen viestejaan.

Hanta voidaan myds auttaa oppimaan ilmaisua
liikkeen ja muun kehonkielen avulla.

'l’

Kuvat

Kommunikoinnissa voidaan kdyttaa apuna
kaikenlaisia kuvia. Ne voivat olla valokuvia,
lehdista leikattuja kuvia tai erilaisilla
tietokoneohjelmilla tehtyja kuvia.

Oleellista kommmunikointikuvissa on,

etta niiden merkitys opitaan harjoittelun avulla.
Kuvien merkityksen ja syy-seuraus -suhteen
oppiminen voi vieda aikaa.

Kuvien kaytto kannattaa aloittaa
mahdollisimman varhain ja liittaa se lapselle
mieluisiin hetkiin, esimerkiksi yhteisiin
leikkihetkiin. Kun yhteiset kommunikointitaidot
tutuissa leikkitilanteissa karttuvat,

kuvien kayttoa voi alkaa luontevasti

laajentaa muihinkin arkipaivan tilanteisiin.

Katseella kommunikointi

Motoriset vaikeudet ja kdsimaneerit voivat
vaikeuttaa kuvista osoittamista. Usein katse
onkin Rett-henkildiden toimivin tapa ilmaista
itseddn. Talldin puhutaan katsekommunikoinnista.
Rett-henkil6t ottavat myods mielellaan kontaktia
eivatka valttele katsetta. Henkilo pystyy usein

kertomaan mielipiteensa katsettaan suuntaamalla.

Siksi katseen havainnointi on tarkeaa.
Henkil6a voi ohjata tekemdan valintoja katseen
avulla, jolloin hdanen mielessaan vahvistuu katseen

ja sita seuraavan tapahtuman syy-seuraus -suhde.

Kuten kuvien kayttoéa myos katseella ohjaamista
on tarkeda harjoitella riittavan kauan.

Hyvan kommunikoinnin vinkit
« Olon helpottaminen
- Riittavat tauot

« Viestien sanoittaminen

Kaytannon keinoja
« Kehon kieli, ilmeet ja eleet
« Kuvat

Katseella kommunikointi

Sanaosat tai satunnaiset sanat

Kommunikointi tuetusti

Esinekommunikaatio

Yksi katsekommunikoinnin apuvaline on
esimerkiksi katsekehikko, jonka keskella on aukko
ja ymparilla kuvia. Kehikkoa pidetdan
kommunikoivien henkildiden valissa.

Henkil6 suuntaa katseensa kuvaan,

jota tarkoittaa. Toinen henkil6 ndkee keskelta,
mihin kuvaan henkil6 kohdistaa katseensa.
Kehikon voi tehda vaikka leikkaamalla
lapindkyvaan muovitaskuun reian keskelle

ja asettamalla kuvat eri puolille kehikkoa.
Myds pdydan eri puolille asetettujen kuvien
avulla voi kommunikoida havainnoimalla,
mihin kuvaan henkil6 suuntaa katseensa.



Satunnaiset sanat tai sananosat

Vaikka monien Rett-henkil6iden puhekyky on
heikentynyt, joitakin yksittdisia sanoja tai osia
sanoista voi jaada jaljelle. Niita on tarkeata
hyodyntaa kommunikoinnissa. Tuttu ihminen
pystyy tulkitsemaan, mita Rett-henkil6 tarkoittaa
tallaisilla "sanan jaanteillad”.

Kommunikointi tuetusti

Tuetussa kommunikoinnissa henkilon katta
tuetaan hanen kirjoittaessaan.

Tuettu kirjoittaminen saattaa onnistua myos
Rett-henkil6ill3, joilla kdsimaneerit yleensa
haittaavat kommunikointia.

Tukea kaytettdaessa on muistettava,

etta sita pidetdan nimenomaan
harjoittelutekniikkana, jonka tavoite

on mahdollisimman itsendinen toiminta.
Tukemisen avulla Rett-henkil6 voi oppia
avusteisten kommunikointikeinojen kayttoa.
Puheterapeuttiliiton ammattieettinen lautakunta
muistuttaa, ettd menetelmaa pidetdan
tieteellisessa ammattikirjallisuudessa
kiistanalaisena tekniikkana.

Avustajalla on mahdollisuus vaikuttaa siihen,
mita avustettava viestii ja taman vuoksi sanoman
aitoudesta ei saada varmuutta.

Esinekommunikaatio

Henkilolle tuttuja esineita voi kayttaa apuna
kommunikaatiossa. Siten esimerkiksi haarukka
voi olla merkkina kohta seuraavasta ruokailusta,
reppu tarkoittaa kouluun laht6a,

uimapuku uimaan menoa ja niin edelleen.
Henkil6 oppii liittamaan esineen merkityksen
kyseiseen toimintaan samalla tavoin kuin
hahmottamaan kuvien syy-seuraus -suhteen.
Esineet voidaan valita kadella tai katseella.

Apua kommunikaatioon

Papunet

Papunetin kommunikaatiosivut |0ytyvat
osoitteesta www.papunet.net.

Sinne on koottu paljon vinkkeja kommunikointiin.
Papunetista voi tulostaa esimerkiksi kuvia

ja ohjeita. Loydat sielta lisatietoa myds tassa
oppaassa esitellyista kommunikaatiomenetelmista.

Kommunikaatiopassi

Kommunikaatiopassi on valine, joka kertoo
henkilon tavasta kommunikoida. Se voi olla
esimerkiksi kortti, jossa kerrotaan vammaisen
henkilon kaytossa olevista kommunikointikeinoista
seka hanesta itsestaan. Kommunikaatiopassi voi
sisaltaa tekstia ja kuvia, mutta se voi olla myds
cd-levylle tallennettua videota tai vaikka
Word-tiedosto, joka kertoo tarkeaa tietoa
henkilon tavasta kommunikoida.

Passin tulisi sisaltaa tiivistetysti kommunikoinnin
kannalta tarkeat tiedot. Laajempaa tietoa

voi sisallyttaa Porttikirjaan, joka on henkilosta
kertova kansio tai vihko.

Painikkeet ja puhelaitteet

Puhelaitteeseen voi tallentaa valmiiksi viesteja,
jotka laite toistaa puheena, kun viestin aktivoi
esimerkiksi painikkeen avulla.




Toimintataulut ja kommunikointikansiot

Kommunikointikansio sisaltaa omaan arkeen
liittyvia kuvia. Nopeaan kommunikointiin
voidaan kayttaa kylla/ei-kortteja. Erilaisia tauluja
tai kansioita, joihin on koottu kyseiselle
henkilolle merkityksellisia kuvia,

voi kdyttaa arjessa viestintavalineena.

Kuvat voivat olla kansiossa irtokuvina,

jolloin kayttaja voi valita ne kadella tarttumalla
tai ne voidaan siirtaa katsekehikkoon.
Kansiota, jossa on kiinteat kuvat,

voidaan kayttaa joko kadella tai katseella
ndyttamalla tai seuraamalla, mihin henkilo
suuntaa askeleensa.

Kosketusnaytto, kannykat
ja tablettitietokoneet

Tablettitietokoneet ovat osoittautuneet

hyviksi apuvalineiksi, silla ne vaativat vain kevyen
hipaisun toimiakseen. Laitteisiin voi ladata myos
paljon Rett-lapsille sopivia motivoivia peleja.
Kannykalla voi kirjoittaa viesteja tai silhen

Voi aanittaa asioita.

Osoittimet

Kommunikoinnin apuvalineeksi on kehitelty
laserosoittimia ja otsatikkuja, joilla henkild
voi osoittaa haluamaansa kohdetta.

Katseohjattava tietokone

Katse on Rett-henkil6illa yleensa

vahvin kommunikointimuoto. Sen vuoksi
katseohjattavan tietokoneen kaytto sopii
monelle. Muissa Pohjoismaissa ja esimerkiksi
Yhdysvalloissa katseohjattavat tietokoneet
ovat jo yleisia, Suomessakin katseohjattavan
tietokoneen kaytto yleistyy koko ajan.

Jokaisen henkilon kommunikointitarpeet

ja -kyvyt tulisi arvioida yksilollisesti
kommunikoinnin arvioinnissa, jossa voidaan
verrata erilaisia keinoja ja tapoja keskenaan.
Kommunikoinnin apuvalineet ovat osa
laakinnallista kuntoutusta ja ne ovat
asiakkaalle maksuttomia. Lisatietoa sivuilta:
www.papunet.net/tikoteekki/asiakaspalvelut/
apuvalinepalvelut.html

Onnistumisen kokemukset
vuorovaikutuksessa rohkaisevat
henkil6a viestimaan lisaa.

Ymmarretyksi tuleminen vaikuttaa
moneen asiaan:

oman tahdon ilmaisuun
ihmissuhteiden kehittymiseen

sosiaaliseen ja psyykkiseen
toimintakykyyn

omiin vaikutusmahdollisuuksiin
hyvan itsetunnon kehittymiseen

yhteiskunnalliseen osallisuuteen
ja tasavertaisuuteen




Linkkeja:

www.aure.fi
Autistien ja Rett-henkildiden Tuki ry.

www.autismiliitto.fi
Tietoa autismin kirjon hairidista

www.opike.fi
Kehitysvammaliiton verkkokaupasta
voi tilata kommunikaatiovalineita.

www.papunet.net
Kommunikaatiomateriaalia ja -menetelmia

www.papunet.net/tikoteekki/
Tietotekniikka- ja kommunikaatiokeskus
Tikoteekki edistaa puhevammaisten
ihmisten kommunikointia ja vammaisten
ihmisten tietotekniikan kayttoa.

Sivuilta l0ytyvat myos alueelliset
Tikoteekkien toimipaikat.

www.kvl.fi
Kehitysvammaliitto

www.kvtl.fi/fi/perhesivut/
harvinaiset-kehitysvammaryhmat/
Kehitysvammaisten Tukiliiton Harvinaisten
kehitysvammaryhmien sivut

www.lindaburkhart.com
Rett-henkiloiden kommunikaatiota
kasittelevia artikkeleita

www.rettcenter.se
Rettista ruotsiksi

www.rettsyndrome.eu
Euroopan Rett-yhdistysten kattojarjesto

www.rettsyndrome.org
Kansainvalinen Rett-tutkimusta
tukeva saatio IRSF, USA

www.rettuk.org
Rettista englanniksi




Kehitysvammaisten Tukiliitto ry

« Valtakunnallinen kansalaisjarjesto.

+ Perustehtavamme ovat kehitysvammaisen ihmisen ihmisarvon
ja perusoikeuksien toteutuminen ja perheiden tukeminen.

+ Perusarvomme ovat eettisyys, osallisuus ja ekokulttuurisuus.

Eettisyys. Vammaisilla ihmisilla on samanlainen synnynndinen arvo
ja samat ihmisoikeudet ja perusvapaudet kuin muilla ihmisilla.

Osallisuus. Tuki tulee rakentaa siten, etta se mahdollistaa elaman
tavallisessa yhteiskunnassa.

Ekokulttuurisuus. Perhe on omaan elamaansa aktiivisesti vaikuttava yksikko,
jota yhteiskunta voi tukea perheen omia tarpeita kuunnellen
ja sen arvoja kunnioittaen.

+ Vaikutamme lainsaadantoon.

« Jarjestamme koulutusta kehitysvammaisille ihmisille ja heidan laheisilleen.
+ Kehitamme vapaaehtoisty6ta ja vertaistoimintaa jasenistomme tueksi.

« Neuvomme oikeusasioissa.

« Tarjoamme toimintavalineneuvontaa, valineiden kokeilua ja vuokrausta.

+ Edistamme kehitysvammaisten ihmisten tyohon paasya.

Kehitysvammaisten Tukiliitto ry o TR
Pinninkatu 51, 33100 Tampere ray



