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KATSEENSEURANTALAITTEIDEN SEKA AAC-MENETELMIEN KAYTTO
RETT-HENKILOIDEN KOMMUNIKOINNIN VALINEENA

Rettin oireyhtymé on harvinainen enimmaékseen naisilla esiintyvd kehityshiirid, johon
liittyy huomattavia vaikeuksia kommunikoinnissa sekd vuorovaikutuksessa. AAC-
menetelmat ovat erilaisia menetelmii, joilla pyritddn tukemaan tai korvaamaan puhetta
henkil6illd, joiden kommunikointi puheen vilitykselld on rajoittunut. Koska suurin osa
Rett-henkil6istd joko ei kykene puhumaan ollenkaan tai tuottaa vain yksittéisid sanoja, he
saattavat hyotyd erilaisista AAC-menetelmistd kommunikoinnin mahdollistamiseksi.
Tamén kandidaatintutkielman tarkoituksena oli selvittdd, millaisia tuloksia on saatu
katseenseurantalaitteiden sekd muiden AAC-keinojen kéytdstd Rett-henkildiden
kommunikoinnin vélineena.

Kandidaatintutkielma toteutettiin  kirjallisuuskatsauksena. ~ Tulososio  perustuu
kahdeksaan tutkimusartikkeliin, jotka on julkaistu tieteellisissd aikakauslehdissad vuosien
19962021 aikana. Artikkeleista kolme késitteli katseenseurantalaitteiden kayttda ja viisi
kasitteli muiden AAC-keinojen kayttdd Rett-henkildiden kommunikoinnin vélineena.
Tutkimukset olivat péddosin tapaus- tai monitapaustutkimuksia, joissa tarkasteltiin
intervention vaikutusta koehenkildiden kommunikointiin. Yksi katseenseurantalaitteiden
kayttod késitteleva tutkimus toteutettiin kyselytutkimuksena.

Tulokset osoittivat, ettd Rett-henkilt voivat hyotyd katseenseurantalaitteista sekd muista
AAC-menetelmistd, kuten aakkostaululla kirjoitus, synteettistd puhetta tuottavat
painikkeet  sekd  fyysiset tai  kosketusndytolld  olevat  kuvasymbolit.
Katseenseurantalaitteiden positiiviset vaikutukset Rett-henkildiden kommunikointiin oli
havaittavissa sekéd pisteiden nousuna kiytetyilld arviointiasteikoilla ettd vanhempien
palautteessa ja kokemuksissa.

Useissa tutkimuksista nousi esiin tuen ja kunnollisen opastuksen tirkeys AAC-laitteen
kayttoonoton yhteydessé seké sen jilkeen kommunikoinnin kehittyessd ja mahdollisten
uusien tarpeiden esiin noustessa. Myds kommunikointikumppanin responsiivisuudella
sekd optimaalisten kommunikointistrategioiden kéytolld havaittiin olevan positiivista
vaikutusta kommunikointiin. Esiin nousi my0s Rettin oireyhtymidn yksilollisyyden
vaikutus ~ kommunikointimenetelmien  toimivuuteen.  Siksi  onkin  tirke&dd
henkilokohtaisesti testata ja miettid kullekin henkil6lle sopivat kommunikointitavat.

Avainsanat: A4 C-menetelmdit, katseenseurantalaitteet, kommunikointi, Rettin oireyhtymd
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1 JOHDANTO

Rettin oireyhtymd on pédasiassa tytdilld ja naisilla esiintyvd hermoston kehityshdirio
(Kaufmann & Neul, 2017). Oireyhtymdin liittyy neurologisia, kdytoksellisid sekd
systeemisid hdiriditd, joiden monimuotoisuus tekee oireyhtyméstd kompleksisen.
Erilaisia vaikeusasteita on havaittavissa, eikd kliininen oirekuva ole jokaisella Rett-
henkil6illd samanlainen. Tunnusomainen piirre oireyhtyméssé on dyspraksia, eli vaikeus
suorittaa tahdonalaisia toimintoja (Townend ym., 2017). Yksi Rettin oireyhtymén
padkriteereistd on osittainen tai kokonaisvaltainen puhutun kielen taitojen menetys (Neul
ym., 2010). Muita péékriteereitd ovat tarkoituksenmukaisen kdsienkdyton vaikeudet,

litkkkumisen poikkeavuudet seké stereotyyppiset késien liikkeet.

Rettin oireyhtyma voidaan sanoa olevan melko nuori sairaus. Reilu viisi vuosikymmenta
sitten Andreas Rett ensimmadistd kertaa tutki kyseistd oireyhtymdi ja esitti tekeménsé
havainnot julkaisussaan (Rett, 1966). Hagbergin ja muiden (1983) julkaiseman
tutkimuksen seurauksena tieto oireyhtymastd lisdéntyi ja oireyhtyma alettiin tuntea Rettin
oireyhtyménd. Nykypédivdin mennessd tieto taudin etiologiasta, kliinisistd piirteistd ja
patofysiologiasta on lisdéntynyt, mutta kuntoutuksen osalta tietoa ei ole vield kertynyt
kovin runsaasti (Kaufmann, 2017). Myds oireyhtymidn harvinaisuus vaikuttaa
tutkimustiedon vidhdisyyteen. Rettin oireyhtymén esiintyvyys on noin 5-10 henkil6a
100 000 naispuolista henkil6d kohden (Petriti ym., 2023). Tdmé tarkoittaa, ettd noin

350 000 naisella maailmanlaajuisesti ja alle 300 naisella Suomessa on Rettin oireyhtyma.

Koska Rettin oireyhtymédn omaavilla henkil6illd on pddasiassa hyvin heikot valmiudet
tavanomaiseen kommunikointiin, on tirked4 etsid vaihtoehtoisia kommunikointikeinoja
(Tetzchner & Martinsen, 1999 s. 103). Kandidaattitutkielmani keskeiset 1&htokohdat ovat
tutkia  katseenseurantalaitteiden = sekd  muiden @ AAC-keinojen  toimivuutta
kommunikointivdlineind néilld henkil6illd. Kirjallisuuskatsaus aiheeseen liittyvisti
uusimmasta tutkimuksesta on mielesténi tarpeellinen, koska mahdollisimman hyddyllisia
kommunikointimenetelmid tarjoamalla ja harjoittelemalla voidaan helpottaa niin itse
Rett-henkilon kuin hdnen ldheistensd eldmai ja annetaan henkil6lle mahdollisuus ilmaista

1tseddn.



1.1 Rettin oireyhtymé

Aiemmin Rettin oireyhtymi (F84.2) luokiteltiin ICD-10-luokituksessa laaja-alaiseksi
kehityshdirioksi ja se oli samassa kategoriassa autismin kirjon héirididen kanssa. Uudessa
ICD-11-luokituksessa Rettin oireyhtyméd (LD90.4) ei endéd yhdistetd autismin kirjon
héiri6ihin. Nykykésityksen mukaan Rettin oireyhtymi on neurologinen kehityshiirio,
joka ei ole degeneratiivinen, vaikka siihen liittyy toimintakyvyn menetyksen jaksoja seké

monilla yksil6illd taitojen heikkenemista lapsuuden jilkeen (Kaufmann & Neul, 2017).

Dyspraksian takia yksinkertaisetkin motorisen toiminnot, kuten kévely ja kdsien kéyttd
voivat olla erittdin hankalia (Neul ym, 2010). Tyypillisen Rettin oireyhtymén nelja
padkriteerid ovat késien tarkoituksenmukaisen kdyton regressio tai loppuminen,
kielellisten taitojen regressio tai kokonaisvaltainen menetys, kivelyn poikkeavuudet tai

puuttuminen seké stereotyyppiset késien liikkeet.

Suurella osalla (yli 90 %) henkildistd, joilla on tyypillinen Rettin oireyhtymd, on
havaittavissa mutaatioita MECP2 geenissd (Percy ym., 2007). Epétyypillisessd Rettin
oireyhtyméssd mutaatiot kyseisessd geenissd eivit ole yhté yleisid. Kaikissa tapauksissa
mutaatioita ei ole 10ydettdvissi ja toisaalta mutaatioita voidaan 16ytdd myos henkilditi,
joilla ei esiinny Rettin oireyhtymin kliinisid piirteitd lainkaan. Geenimutaatioita ei siis

voida pitdéd diagnostisena kriteerind, vaan diagnosointi tapahtuu kliinisesti.

Rettin oireyhtyméssd kehitys voi niyttdd etenevin normaalisti 6—18 kuukauden ikéddn
saakka, mink3 jélkeen lapsi alkaa menettdd omaksumiaan taitoja, kuten kielelliset taidot,
kisien kéyttd sekd sosiaaliseen kontaktiin hakeutuminen (Percy & Glaze, 2017). Tati
akillistd taantumisjaksoa seuraa osittainen toipuminen ja taitojen stabilisaatio. Viiteen
ikdvuoteen mennessid Rett-lapsien kyky olla sosiaalisessa kontaktissa paranee jossain

maédrin, mutta motoriset taidot heikkenevit vihitellen aikuisikdin edetessa.

Viimeisimpind Rettin oireyhtymén diagnostisia kriteereitd on kdynyt ldpi ja péivittinyt
Neul sekd muut asiantuntijat (2010). Télloin he mdidrittelivét, ettd tyypillisen Rettin

oireyhtymén diagnosoimiseen vaaditaan havainto kehityksen taantumisesta seké nelja



padkriteerid. Lisdksi on lista tukevia kriteereitd, joita ei vaadita, mutta usein niisti
véihintddn osa toteutuu. Epityypillisen Rettin oireyhtymén diagnosointiin taas vaaditaan
taantumisen liséksi vain kaksi padkriteereistd, mutta vihintddn viiden tukikriteerin tulee
tayttyd. Alempana on eritelty tarkemmin Rettin oireyhtymén diagnosointikriteerit

(taulukko 1, sivu 4).



Taulukko 1.
Diagnostiset kriteerit Rettin oireyhtymdssd (muokattu lihteestd Neul ym., 2010)

Piadkriteerit

1 Osittainen tai kokonaisvaltainen késien tarkoituksellisen kdyton menetys
2 Osittainen tai kokonaisvaltainen saavutettujen puhetaitojen menetys

3 Kévelyn poikkeavuudet: taidon heikkous (dyspraksia) tai puuttuminen

4 Stereotyyppiset kéden liikkeet (vééntely-, puristelu-, taputtelu- ja

yhteenhankausautomaaatiot)

Poissulkukriteerit tyypillisessé Rettin oireyhtymissi
1 Pain traumasta tai infektiosta johtuvat hermoston vauriot ja aineenvaihduntasairaudet

2 Vahvasti poikkeava psykomotorinen kehitys kuuden ensimmiisen elinkuukauden aikana!

Tukikriteerit

1 Hengityshéiriot valveilla

2 Bruksismi (hampaiden narskuttelu) valveilla ollessa
3 Hairiintynyt unirytmi

4 Epénormaali lihasjénteys

5 Perifeeriset vasomotoriset héiriot

6 Skolioosi/kyfoosi

7 Hidastunut kasvu

8 Pienet sekd kylmaét kédet ja jalat

9 Epédsopiva nauru-/kiljumispurkaukset
10 Véhentynyt vaste kipuun

11 Intensiivinen katseella kommunikointi (katseella osoittaminen)

Edellytetty tyypillisessi Rettin oireyhtymiissi
1 Taantumisjakso, jota seuraa toipuminen tai taitojen stabilisaatio
2 Kaikki padkriteerit seké poissulkukriteerit tiyttyy

3 Tukevia kriteereitd ei edellytetd, mutta ovat silti usein havaittavissa

Edellytetty epityypillisessii Rettin oireyhtyméssi
1 Taantumisjakso, jota seuraa toipuminen tai taitojen stabilisaatio
2 Vihintéén kaksi neljastd padkriteerista

3 Vihintdén viisi 11 tukikriteeristd

IVahvasti poikkeava niin, etti normaaleja virstanpylviiti (péén kontrolli, nieleminen, sosiaalinen

hymy) ei saavuteta.



1.2 Kommunikoinnin piirteet Rettin oireyhtymassi

Kommunikoinnin vaikeudet ovat merkittivé osa Rettin oireyhtymaii. Rett-henkil6illd on
huomattavia vaikeuksia ilmaista itsedéin tavanomaisin tavoin kuten eleilld, viittomilla ja
puheella (Cass ym. 2003). Pddasiassa he kommunikoivat erilaisin ei-symbolisin tavoin,
kuten dantelemalld, katseella, vartalon liikkeilld sekd kuvakommunikaatiolla (Barlotta
ym. 2011). Cass ja muut (2003) tarkastelivat tutkimuksessaan yhteensd 87 lasta ja
aikuista, joilla oli Rettin oireyhtymd. Ainoastaan 18 kédytti sanoja ja heistd vain kuusi
kaytti merkityksellisid sanoja selvédsti kommunikatiivisessa tarkoituksessa. Yli puolet
pystyivdt kuitenkin kéyttiméddn katsetta osoittaakseen kohdetta ja puolet pystyivit

tekeméddn valintoja.

Henkilot joilla on Rettin oireyhtymd, kéyttdvat katsetta ja katseella osoittamista
kommunikatiivisessa merkityksessd huomattavissa médrin (Didden ym., 2010; Bartolotta
ym., 2011; Urbanowicz ym., 2016). Motoriset rajoitukset vaikuttavat enemmén muiden
eleiden kayttoon kuin katseen kéyttoon, minka takia vaikeamminkin rajoittuneet henkilot
pystyvit usein kayttimédn katsetta. Siksi kuntoutus, jossa harjoitellaan ja edistetddn
katsetta hyodyntédvien kommunikaatiomuotojen kdyttoéd voi olla Rett-henkil6ille otollista.
Erddssd tutkimuksessa Rett-henkildiden vanhemmat raportoivat katseen olevan yleisin
kommunikoinnin viline sosiaalisissa tilanteissa, tavaroiden tai asioiden pyytdmisessi,
valintatilanteissa seké vastaamisessa (Didden ym., 2010). Toisessa tutkimuksessa Rett-
henkildiden ldheisistd ja hoitajista 79 % raportoi hoitamansa Rett-henkilon kéyttdvan

katsetta kommunikoinnin vilineend (Bartolotta ym., 2011).

Eleet ja vartalon liikkeet ovat hieman harvinaisempia, mutta silti joillekin Rett-henkildille
oleellinen kommunikointitapa. Barlotan ja kumppaneiden (2011) tutkimuksessa Rett-
henkildiden ldheisistd 56 % raportoivat kehonliikkeiti ja 45 % raportoivat eleiden kayttoa
kommunikatiivisessa merkityksessd. My0Os ongelmallista kéyttdytymistd (itsensé
vahingoittaminen, kiljuminen, huomiotta jéttdminen) saatetaan kéyttdd kommunikaation

vélineend (Didden ym., 2010).

Koska Rettin oireyhtymién liittyy vahvasti puhumisen vaikeudet, on erilaisten puhetta

tukevien ja korvaavien kommunikointimuotojen eli AAC-menetelmien kayttd lidhes



kaikissa tapauksissa tarpeen (Grether ym., 2015; Tetzchner & Martinsen, 1999).
Esimerkiksi katseen kéytto, osoittaminen, kehon liikkeet ja déntely voivat olla itse keholla
toteutettavaa kommunikointia. Mahdollisia kommunikoinnin apuvilineitd voi olla
esineet, valokuvat, graafiset merkit  ja monimutkaisemmat tekniset
kommunikointilaitteet. Rett-henkiloille tdytyy valita sellaisia menetelmid, joita he
pystyvit kdyttdmain vield motoristen taitojen heikentymisen edettyi pitkélle. Usein he

pystyvit kdyttiméédn yksinkertaisia ohjaimia ja katseella osoittamista.

Vanhempien ja muiden kommunikointikumppaneiden responsiivisuus on térked osa
kaikkien lasten kommunikoinnin kehitystd (Landry ym., 2006). Responsiivisuudella
tarkoitetaan kommunikointikumppanin tapaa olla sosiaalisessa kontaktissa lapsen kanssa
ja siithen liittyvid kommunikointistrategioita, joita ovat lapsen aloitteisiin vastaaminen,
jaettu huomio, emotionaalinen tukeminen sekd lapsen ymmaérryksen tasoon sopivan
kielen kédyttiminen. Myos Rett-lasten kanssa kommunikoidessa responsiivisuus on tiarkeé
osa vuorovaikutusta, mutta saattaa kommunikoinnin poikkeavuuksien takia vaatia
vanhemmilta hieman erilaista paneutumista (Warren & Brady, 2007). Tassé tutkielmassa
késitellyistd tutkimuksista kahdessa (Koppenhaver ym., 2001; Wandin ym., 2021) on
tarjottu vanhemmille tukea ja opetusta responsiivisten kommunikointistrategioiden

kéyttdmiseen.

1.3 Katseenseurantalaitteet

Katseenseurantalaitteet ovat elektronisia laitteita, jotka perinteisesti toimivat mittaamalla
pupillista heijastunutta infrapunavaloa (Fager ym., 2012). Téten laitteen kayttdja voi
katseella osoittamalla valita ndytoltd esimerkiksi symboleita, kuvia ja viestejd. Kullekin
kayttdjdlle asetetaan yksilllinen vasteaika eli katseen fokusoitumisaika, joka vaaditaan

laitteen aktivoitumiseen.

Viimeisen vuosikymmenen aikana katseenseurantalaitteita on enenevdssd miérin
kdytetty kliinisessd maailmassa, kommunikointikeinona ihmisille, joilla on fyysisid
rajoitteita (Lariviere, 2015). Yleisin kliinisessd kéytossd oleva katseenseurantalaite on

Tobii-katseenseurantalaite, joka liitetddn sopivaan ndyttoon, kuten



kosketusnidyttotablettiin (Tobii Technology, 2010). My®os téissd kirjallisuuskatsauksessa
kaikissa tutkimuksissa, joissa oli kerrottu kiytettivdn laitteen merkki, oli kdytossd
kyseinen Tobii-katseenseurantalaite. Laitteella voi kéyttdd erilaisia AAC-sovelluksia,

peleja sekd muita kdyttédjélle sopivia sovelluksia.

1.4 Katseenseurantalaitteiden kaytto Rett-henkiloilli

Hiranon ja Taniguchin kirjallisuuskatsauksessa (2015) tarkasteltiin
katseenseurantalaitteiden kayttod Rett-henkildilld erilaisissa tutkimusasetelmissa.
Tutkimusten  perusteella  voitiin ~ havaita, ettd  Rett-henkil6t  kykenevit
katseenseurantalaitteen avulla tottelemaan yksinkertaisia komentoja (esim. katso koiran
kuvaa) seka toteuttamaan kognitiivisia tehtivid, kuten parien yhteensovitus ja tavaroiden
kategoriointi. Rett-henkil6t myds kuvia katsoessa osoittivat preferenssid sosiaalisiin
arsykkeisiin (ihmisiin ja heiddn silmiinsd) sekd suhtautuivat uusiin olennaisiin
arsykkeisiin normaalisti kehittyvien verrokkien tavoin. Erdéssi tutkimuksessa (Rose ym.,
2013) kuitenkin Rett-henkildiden kyky tunnistaa henkildiden ilmeitd heille esitetyisté
kuvista oli verrokkeja heikompi. My0s virien, muotojen sekd sijaintikisitteiden

tunnistaminen kuvista oli Rett-henkiloille vaikeaa.

Katseenseurantalaitteilla on tutkittu Rett-henkildiden kognitiivista toimintaa ja erityisesti
ymmérryksen tasoa (Ahonniska-Assa ym., 2017). Laite tuki Rett-henkil6iden
kommunikointia ja teki heiddn kommunikaatiosignaaleistansa  helpommin
ymmarrettdvid. Nuori ikd tutkimuksen aikana korreloi positiivisesti ymmaérryksen tason
kanssa. Katseenseurantalaitteen kdyton harjoittelu mahdollisimman nuorena saattaa siis
vaikuttaa paremman kommunikointitason saavuttamiseen. Tutkimuksessa 32 %
osallistujista kognitiivisen héirion taso vaihteli keskivaikeasta lievdén. Erityisesti ndilla
henkil6illd on hyvédt kommunikatiiviset valmiudet, joita he eivét liikerajoitustensa takia

pystyneet hyddyntdmiin ilman katseenseurantalaitetta.



1.5 AAC-menetelmiat

AAC-menetelmdt  (Augmentative and  Alternative =~ Communication)  ovat
kommunikointitapoja, joita kdytetddn joko puheen tukena tai, joilla korvataan puhetta
(Drager ym., 2021; Tetzchner & Martinsen, 1999 s. 20). Puhetta korvaavaa
kommunikointia tarvitaan silloin, kun henkild ei kykene kommunikoimaan puheella,
vaan tarvitsee vaihtoehtoisia keinoja ilmaistakseen itseddn ja  ollakseen
vuorovaikutuksessa. Tallaisia kommunikointimenetelmid ovat esimerkiksi viittomat,
graafiset merkit ja kirjoitus. Puhetta tukevaa kommunikointia kéytetddn silloin, kun
henkil6lld on olemassa puhekykyd, mutta hin tarvitsee sitd tukemaan tai tiydentiméaan

jonkin toisen kommunikointikeinon.

AAC-menetelmit jaetaan avusteiseen ja ei-avusteiseen kommunikointiin (Drager ym.,
2021; Tetzchner & Martinsen, 1999 s. 21). Ei-avusteisessa kommunikoinnissa kiytetdan
kommunikoinnin vidlineend ainoastaan kommunikoijan omaa kehoa. Esimerkkejd ei-
avusteisesta kommunikoinnista ovat ddntely, eleet ja kehonkieli sekd viittomakieli.
Avusteisessa kommunikoinnissa taas kéytetddn jotain kehon ulkopuolisia vilineita.
Tallaisia vélineitd ovat esimerkiksi osoitustaulut, erilaiset synteettistd puhetta tuottavat
painikkeet ja monimutkaisemmat tekniset laitteet, kuten tietokoneet, kosketusndytot ja

katseenseurantalaitteet.

AAC-keinojen perimmdiisend tavoitteena on mahdollistaa henkilon osallistuminen
vuorovaikutukseen sekd kommunikointia vaativiin aktiviteetteihin (Beukelman &
Mirenda, 2013). Sopivia AAC-keinoja etsittiessd tdytyy ottaa huomioon henkilon
kielellinen, operationaalinen seké sosiaalinen kompetenssi. Kielelliselld kompetenssilla
viitataan kognitiivisiin prosesseihin, eli henkilon kykyyn ymmartid seké tuottaa kielta.
Operationaalinen kompetenssi viittaa AAC-laitteen kéyttdmistd vaativiin teknisiin
taitoihin ja fyysiseen pystyvyyteen. Sosiaalista kompetenssia on vuorovaikutukseen
vaaditut sosiaaliset taidot, kuten keskustelun aloittaminen, eteenpdin vieminen seki
lopettaminen, vuorottelu sekd kielen kayttd eri tarkoituksiin, kuten pyytidmiseen ja
kieltdytymiseen. Sopivien AAC-keinojen l0ytdminen voi vaatia useampia kokeiluja sekd
paljon harjoittelua, mutta toimivien kommunikointimenetelmien 18ytymisestd voi olla

huomattava hyd6ty niin henkil6lle itselleen kuin hidnen léheisilleenkin.



1.6 AAC-menetelmien kiytto Rett-henkiloilld

Katseenseurantalaitteiden lisdksi tai sijasta Rett-henkilot saattavat kyetd kéyttiméadn
muita puhetta korvaavia tai tukevia menetelmid. Koska kisien kéyttd on monille Rett-
henkiloille vaikeaa, heille ei sovi tarkkaa hienomotoriikkaa vaativat menetelmit, kuten
viittomat (Tetzchner & Martinsen, 1999 s. 104). Siksi avusteiset menetelmit, kuten
esineet, valokuvat ja graafiset merkit voivat olla toimivia. Henkil6t saattavat kyetd
esimerkiksi kdyttdmédn yksinkertaisia ohjaimia tai osoittamaan asioita kehollaan tai

katseellaan.

Barlotan ym. tutkimuksessa (2011) yleisimmédt Rett-henkildiden kayttdmiat AAC-
menetelmait olivat erilaiset teknologiset kommunikointilaitteet seka fyysiset valokuvat tai
symbolit. Kommunikointilaitteita kéytti 62 % ja kuvia 45 %. Heisti, joilla oli kdytossa
jokin kommunikointilaite, 60 % pystyi operoimaan sité koskettamalla késillé tai sormilla
ja 57 % operoivat laitetta katseella. Gretherin (2015) tutkimuksessa kévi ilmi olevan
yleistd, ettd Rett-lapset kayttivit kuvia ja symboleita ennen kouluikédd ja niiden kaytto

vihenee lasten varttuessa.
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2 TUTKIMUKSEN TAVOITTEET

Tédmin kandidaattitutkielman tavoitteena on selvittdd kirjallisuuden perusteella, millaisia
tuloksia on saatu katseenseurantalaitteiden kdytostd Rett-henkiléiden kommunikoinnin
vélineend. Tarkoituksenani on myos selvittdd muiden puhetta tukevien tai korvaavien
kommunikaatiokeinojen kéyton toimivuutta Rett-henkildilla

Tutkimuksella etsitdén vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

1. Millaisia tuloksia on saatu katseenseurantalaitteiden kéaytostd Rett-henkildiden

kommunikoinnin vélineend?

2. Mitkd muut AAC-menetelmaét ovat toimivia Rett-henkil6illa?
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3 MENETELMAT

Téssd luvussa kuvaillaan tutkielman teossa kidytetyt menetelmdt, tiedonhaku sekd
koehenkil6t. Tutkimusartikkeleista kolme késitteli katseenseurantalaitteiden kayttoa
Rett-henkil6illd, nelji muiden AAC-menetelmien kayttdd ja yksi artikkeli kasitteli

molempia.

3.1 Tiedonhaku

Taméd kandidaatintutkielma toteutettiin  kirjallisuuskatsauksena, joka perustuu
kahdeksaan tieteellisissd  aikakauslehdissd vuosina  1996-2021  julkaistuihin
tutkimusartikkeleihin. Tiedonhaku tehtiin kdyttien EBSCO-, ProQuest-, PubMed- ja
Scopus- tietokantoja. Liséksi tiedonhaussa hyddynnettiin  keskeisten julkaisujen
lahdeluetteloita. Tutkimusartikkeleita etsittiin esimerkiksi seuraavilla hakusanoilla: Rett
syndrome, communication, eye tracking, eye-gaze technology, AAC, augmentative and

alternative communication.

Artikkelin valintaa tehtiin aiheeseen sopivuuden ja saatavuuden perusteella. Koska
Rettiin oireyhtyma on harvinainen ja vield melko vdhén tutkittu aihe, sopivia artikkeleita
ei ollut runsaasti ja jouduttiin kdyttimdin myds kahta melko vanhaa tutkimusta

(Koppenhaver ym., 2001; Sigafoos ym., 1996).

3.2 Koehenkilot ja menetelmiit

Yhté kyselytutkimusta (Townend ym., 2016) lukuun ottamatta kaikki tutkimukset olivat
pitkittdistutkimuksia, joiden kesto vaihteli kuudesta viikosta useaan vuoteen. Kaikki
pitkittdistutkimukset olivat joko tapaus- tai monitapaustutkimuksia (n = 1-6).
Otoskokojen pienuus johtuu oireyhtymén harvinaisuudesta sekd tutkimustiedon
niukkuudesta. Namé tekijit vaikuttivat lisdksi tutkimus- sekd arviointimenetelmien

laajaan vaihtelevuuteen.
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Selvyyden vuoksi tima kappale on jaettu tutkimuskysymysten mukaisesti niin, ettd ensin
kisitellddn katseenseurantalaitteisiin perehtyneitd tutkimuksia ja sitten muita AAC-

keinoja tarkastelleita tutkimuksia

Katseenseurantalaitteiden kdytto Rett-henkiloiden kommunikoinnin vdilineend

Katseenseurantalaitteiden  kayttod  Rett-henkildilld  késittelevien  tutkimusten
koehenkildjoukot, menetelmét sekd arviointimenetelmit on kuvattu taulukossa 2 sivulla
13. Tutkimuksista kaksi oli monitapaustutkimuksia, koehenkilomédrien ollessa 3 seki 4
henkildd (Vessoyan ym., 2018; Wandin ym., 2021). Tutkittavat olivat idltddn 9-31-

vuotiaita.

Koehenkildiden kommunikointiprofiilit vaihtelivat, mutta péadasiassa vahvimmat
kommunikointimuodot olivat katseella tai keholla osoittaminen, eleet ja déntely. Osa
kaytti yksinkertaisia AAC-menetelmid. Wandinin ym. tutkimuksessa (2021) kaikilla
kolmella koehenkildlla oli ollut katseenseurantalaite kdytossa pari tutkimusta edeltavai
vuotta, mutta he kdyttivét sitd pddasiassa pelien pelaamiseen tai joskus yksinkertaisten
valintojen tekemiseen. Vessoyanin ym. tutkimuksessa (2018) taas kelldén osallistujista ei
ollut aiempaa kokemusta katseenseurantalaitteiden kéytostd. Kolmas tutkimus oli
kyselytutkimus, jossa katseenseurantalaitteiden kdyttod kisittelevddn osioon vastasi 20
henkilod (Townend ym., 2016). Tdssd tutkimuksessa ei ollut tarkemmin eritelty

henkildiden ikid, kommunikointimuotoja tai muita yksityiskohtia.
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Taulukko 2.

Koehenkilot, menetelmdt ja arviointimenetelmdit

Tutkijat Koehenkilot ~ Menetelmét Arviointimenetelmaét
Townend ym. N =20 Katseenseurantalaitteiden Vanhempien tai muiden
(2010) kéyttod kasitteleva kysely laheisten arvio ja
kommentit
Vessoyan N=4 Perheet perehdytys GAS, PIADS, GUEST 2.0,
ym. (2018) katseenseurantalaitteen vanhempien haastattelu,
9-15 vuotta kéyttoon ja yhdessa vanhempien
suunnitellut tavoitteet. havaintopéivikirja,
Vanhemmat ja lapsi tydstivdt ~ terapeutin arvio
tavoitteisiin padsyé kotona 6 kommunikointiin
kuukauden ajan vaikuttavista tekijoista
Wandinym. N=3 Katseenseurantalaite, Kaéytettyjen sanojen méaara
(2021) kommunikointistrategiat, terapiakertojen aikana,

27-31 vuotta  kielen mallintaminen laitteella AVAI,

Huom. GAS = Goal attainment scale; PIADS = the Psychological Impact of Assistive Devices
Scale; GUEST 2.0 = Quebec User Evaluation of Satisfaction with Assistive Technology 2.0;
AVAI = Assessment of Visual Attention in Interaction

Vessoyanin ja kumppaneiden (2018) tutkimuksessa keskeisend arviointimenetelmané oli
Goal Attainment Scaling (GAS). GAS-menetelmissd etenemistd arvioidaan
viisiportaisessa asteikolla (-2-2). Yhden pisteen nousu vastaa pienintd kliinisesti
huomattavaa eroa. Kuntoutettavalle asetetaan henkildkohtaiset tavoitteet, joissa sen
hetkinen kykytaso on GAS-asteikolla -2 ja tavoiteltu taso on 0. Jos taas eteneminen ylitt4a
odotukset ~menndin  GAS-asteikolla  positiivisiin ~ lukuihin.  Ensimmaiselld
tapaamiskerralla terapeutit ja vanhemmat yhteisty0ssd asettivat kaksi lapselle sopivaa
kielellistd tavoitetta, joiden toteutumista arvioitiin GAS:lla. Kaikki vanhemmista
valitsivat kuusi kuukautta realistiseksi ajaksi tavoitteiden saavuttamiseen. Kuuden
kuukauden ajan vanhemmat tydstivit tavoitteita lapsensa kanssa kotona. Téné aikana
heitd pyydettiin tdyttdméddn viikoittain havaintopdivékirjaa katseenseurantalaitteen
kaytostd. Ensimmdiselld tapaamiskerralla vanhemmat tdyttivit myos kyselyn
apuvilineiden psykososiaalisesta vaikutuksesta (Psychosocial Impact of Assistive

Devices Scale — PIADS).

Kuuden kuukauden jilkeen samat terapeutit vierailivat perheiden luona ja kuvasivat

videon katseenseurantalaitteen kéytostd (Vessoyan ym., 2018). Videon perusteella
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puheterapeutit arvioivat ja pisteyttivit GAS-tavoitteiden toteutumisen. Vanhemmat
tayttivit PIADS-kyselyn uudestaan sekid saivat lisdksi tdytettdviksi kyselyn, jolla
mitattiin tyytyvéisyyttd katseenseurantalaitteeseen sekd siihen liittyviin palveluihin
(Quebec User Evaluation of Satisfication with Assistive Technology version 2 — QUEST
2.0).

Katseenseurantalaitteen kéyttod videoitiin vield kahdesti kolme kuukauden vélein, jolloin
tarkkailtiin saavutettujen taitojen pysyvyyttd (Vessoyan ym., 2018). Kokonaisuudessaan
tutkimus kesti télloin 12 kuukautta. Jokaisen kolmen videointikerran jdlkeen terapeutit
pisteyttivit tavoitteiden saavutuksen GAS-asteikolla. Lisdksi koko tutkimuksen ajan
perheet pystyivit tarvittaessa hakemaan lisdtukea kommunikaatioon liittyviin tai
teknologisiin ongelmiin. Kéytettyjd lisdpalveluita ei ole kuitenkaan tarkemmin kerrottu

tutkimuksessa.

Wandinin  ja  kumppaneiden  tutkimuksessa (2021) tarkkailun  kohteena
katseenseurantalaitteen kayton lisdksi oli sen kdyton mallintaminen. Tutkimus toteutettiin
kuuden viikon aikana avustavaan teknologiaan erikoistuneessa keskuksessa, missi kukin
tukittava kévi yhteensd 32 kuntoutuskdynnilld. Tutkimus oli jaettu viiteen vaiheeseen,
joihin kuului vaihteleva midrd kuntoutuskdyntejd. Jokaiseen vaiheeseen kuului
responsiivisia kommunikointistrategioita, joita olivat kommunikoinnin tahdin hallinta,
sopivan vastausajan antaminen sekd kaikkiin kommunikointialoitteisiin vastaaminen.
Lisdksi toisessa seké neljannessd vaiheessa kéytettiin kommunikoinnin mallinnusta, jossa
kommunikointikumppani osoittaa puhuessaan symboleita kéytettéviltd laitteelta, jolloin
laitteen kéyttdja oppii yhdistimddn symbolit sanoihin. Arviointimenetelmidnd toimi
tutkittavan katseenseurantalaitteella ilmaistut sanat. Sekd sanojen kokonaismddrd etté
uniikkien sanojen madrd laskettiin erikseen. Sanamédrd jaettiin kuntoutuskdyntiin
kiytetylld minuuttimdérdlld, jolloin saatiin keskiméérdisesti minuutissa kéytettyjen
sanojen méadrd. Lisdksi arvioitiin visuaalista tarkkaavaisuutta. Laitteeseen asennettu
ohjelma (AVAI — Assesssment of Visual Attention in Interaction) laski automaattisesti

tutkittavan laitteeseen kohdistettujen katseiden médaréin minuuttia kohden.

Kolmas tutkimus oli kyselytutkimus, eikd titen sisdltdnyt kuntoutusta tai interventiota.

Townend ja kumppanit (2015) kartoittivat kyselyn avulla Rett-henkiléiden perheiden
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kokemuksia katseenseurantalaitteen kdytOstd sekd sithen liittyvistd tekijoistd, kuten
saadusta tuesta ja ohjauksesta sekd laitteen vaikutuksesta kommunikaatioon. Kysely
ldhetettiin alankomaalaisen Rett-vanhempien yhdistyksen sédhkopostilistalle. Kyselyyn
vastasi 67 perhettd. Kyselyyn vastanneista 20 oli joko kyseiselld hetkelld tai aiemmin
kayttanyt katseenseurantalaitetta ja heistd 12 oli laite pitk&aikaisessa kédytdssd. Vastaajat
saivat itse valita kysymykset, joihin halusivat ottaa kantaa ja siksi kaikkiin kysymyksiin

vastanneiden maéara ei ole kiinted.

Muut AAC-keinot Rett-henkiloiden kommunikoinnin vdilineind

Muiden AAC-keinojen kayttdd Rett-henkildilld kasittelevien tutkimusten (Fabio ym.,
2013; Koppenhaver ym., 2001; Sigafoos ym., 1996; Simacek ym., 2015)
koehenkildjoukot, menetelmét sekd arviointimenetelmit on kuvattu taulukossa 3 sivulla
16. Koehenkildiden méddrd vaihteli yhdestd henkildstd kuuteen henkiloon. Tutkittavat

olivat idltddn 1;6—21-vuotiaita.

Kahdessa tutkimuksessa (Koppenhaver, 2001; Sigafoos, 1996) oli yksittdinen
koehenkild, joka kykeni tuottamaan yksittdisid sanoja, mutta muuten kaikkien
koehenkildiden kommunikointi rajoittui ddntelyyn, eleisiin sekd katseella tai keholla
osoittamiseen. Koehenkildiden fyysiset kyvyt seké litkkumisen taso vaihteli. Fabion ym.
tutkimukseen (2013) osallistuneella koehenkil6lld oli vahvimmat fyysiset taidot; hdn
pystyi kédveleméédn, juoksemaan, ja syomédn sekd pukeutumaan itsendisesti. Osa
koehenkildistd kykeni istumaan tai seisomaan tuen kanssa (Sigafoos, 1996; Simacek,
2015). Kaikilla koehenkildilld mainittiin olevan joko tarkoituksenmukaisen kisien
kayton heikkoutta, stereotyyppisid kéden liikkeitd tai molempia. Simacekin ym. (2015)
tutkimuksessa toisella koehenkildisté oli ollut kdytdssd katseenseurantalaite noin kahden
vuoden ajan ennen tutkimusta. Laitteen kéyttd oli kuitenkin ollut epdjohdonmukaista,
eikd han vanhempien mukaan usein pystynyt ilmaisemaan itsedén selvisti laitteen avulla.
Muiden koehenkildiden ei raportoitu kéyttdneen mitddn AAC-menetelmid enne

tutkimuksia.
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Taulukko 3.
Koehenkilot, menetelmdt ja arviointimenetelmdit
Tutkijat Koehenkilot  Menetelmét Arviointimenetelmaét
Fabio ym. N=1 Henkild opetettiin kirjoittamaan Yksikko tulkittiin
(2013) kuntoutuksella, joka l&hti opituksi, kun sité
21 vuotta kirjaintentunnistamisesta ja eteni vastaava kuva oli
tavu-, sana- seké lopulta valittu oikein viisi
lausetasolle. Esitettiin kirjain, tavu  kertaa perdkkdin.
tai sana ja henkilon tuli valita Tadmaén saavuttamiseen
kahdesta vaihtoehdosta vastaava menneet yrityskerrat
kuva. laskettiin.
Koppenhaver N =06 Videoitiin tutkittavien lasten ja Laskettiin lapsen
ym. (2001) heidén aitiensd yhteisid lukuhetkid.  osallistuminen
3,67 vuotta  Tarjolla oli useita erilaisia vuorovaikutukseen

Sigafoos ym. N=2
(1996)
12ja17
vuotta

Sigafoos ym. N=2
(1996)

7jals

vuotta
Simacek ym. N =2
(2015)

7ja27

vuotta

kommunikointivilineiti;
kuvasymboleita, yhden
lauseen/sanan sisdltdvd BIGmack-
painike sekéd Four In-Line Cheap
Talk neljilld painikkeella

Kaytettiin yhté graafista symbolia,
joka kuvasi haluamista. Symbolia
osoittamalla tai koskemalla
koehenkild pystyi pyytdméan
itselleen mieluisaa aktiviteettia

Kehitettiin koehenkilbille
henkilokohtaiset AAC-symbolit,
joita kéyttdmalld he voivat pyytda
itselleen mieluisaa aktiviteettia

Mallintamisen ja vihjeistyksen
avulla henkil6ité opetettiin
pyytdmaén haluamaansa
aktiviteettia
kommunikointivilineelld, joka
toimi joko koskettamalla tai
katseella

keskimédirin minuutin
aikana

Tarkkailtiin
onnistuneiden
itsendisten pyyntdjen
sekéd johdateltujen
pyyntdjen méaraa

Tarkkailtiin
onnistuneiden
itsendisten pyyntdjen
sekéd johdateltujen
pyyntdjen méaraa

Onnistuneiden
valintojen mééra
jaettuna annettujen
mahdollisuuksien
maaralla

Fabion ja kumppaneiden (2013) tapaustutkimuksessa tarkkailtiin Rett-henkilon kykyé

oppia lukemaan sekd ilmaisemaan itsedén kirjoittamalla. Tutkittava sai pitkdaikaista

kuntoutusta, joka alkoi hdnen ollessa 8-vuotias. Ensimmadiset kolme vuotta hén harjoitteli

varsinaiseen kommunikoinnin kuntoutukseen valmistavia taitoja; hén tottui istumaan

paikallaan sekd oppi havainnoimaan kahta esitettyd kuvaa ja valitsemaan pyynnosti

niiden véliltd oikean vaihtoehdon joko katseellaan tai koskemalla kuvaa. Han oppi
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tunnistamaan kuvista tuttuja ihmisid seké esineitd, mikd viittasi mahdollisuuteen oppia
tunnistamaan myds kirjaimia. Tdmén jdlkeen siirryttiin kielellisen materiaalin
harjoitteluun, materiaalina kahdenkymmenen sanan lista, joka sisélsi kaksitavuisia
kuntoutettavalle merkittévid sanoja. Kuntoutus jakautui viiteen vaiheeseen: auditiivisen
sanan yhdistiminen kirjoitettuun sanaan, kuvan yhdistdiminen kirjoitettuun sanaan,
kirjoitetun sanan jakaminen tavuihin ja uudelleen yhdistely, tavujen jakaminen kirjaimiin
ja uudelleen yhdistely sekd lauseiden rakentaminen kirjaimista. Yhden vaiheen kesto
vaihteli kuudesta kuukaudesta 2,5 vuoteen. Viimeiseen vaiheeseen henkild siirtyi
ollessaan 15—vuotias. Jokaisessa vaiheessa kuntoutettavalle esitettiin valkoisella
paperilla kohdesana, -tavu tai -kirjain sekd lisdksi hidiriddrsyke. Héntd pyydettiin
valitsemaan tietty kielellinen yksikko katseellaan sekd osoittamalla. Esimerkiksi
kolmannessa vaiheessa hin kuuli tavun ja hinen tuli valita kahdesta esitetystd tavusta
oikea vaihtoehto. Jotta valinta hyvéaksyttiin, tdytyi hidnen joko osoittaa oikeaa tavua
pelkastddn katseella tai katseella sekd koskemalla. Kun valinta oli tehty oikein viisi kertaa
perdkkdin, katsottiin tavu opituksi. Tarkasteltiin, kuinka monta yritystd kukin yksikko

vaati, ennen viiden perdkkéisen onnistumisen saavuttamista.

Koppenhaver ja kumppanit (2001) tutkivat osallistavan lukemisen vaikutusta Rett-lasten
kommunikointiin. Kommunikoinnin tueksi tarjotut AAC-keinot olivat melko
yksinkertaisia; kuvakortteja, BlIGmack-painike, johon pystyi dénittiméain yhden sanan tai

lauseen sekd Four In-Line Cheap Talk neljdlld painikkeella ja dénitystoiminnolla.

Tutkimus koostui alkuhavainnoinnista seké kolmesta interventiovaiheesta (Koppenhaver
ym., 2001). Tutkimuksen aluksi havainnoitiin ja videoitiin vanhemman ja lapsen yhteisti
lukuhetked ja siihen sisdltyvdd kommunikointia. Toisessa vaiheessa tutkittiin rannetukien
vaikutusta lasten kommunikointiin. Tdméd ei kuitenkaan tarjoa tdhén tutkielmaan
olennaista tietoa. Kolmannessa vaiheessa esiteltiin kaikki edelld mainitut AAC-keinot.
Kuvat ja painikkeisiin dénitettidvat fraasit suunniteltiin luettaviin kirjoihin sopiviksi, jotta
lapsi pystyy kommentoimaan niilld lukuhetken aikana. Téssd vaiheessa vanhemmat eivit
kuitenkaan vield saaneet kattavaa ohjausta AAC-laitteiden kdyttdon tai responsiivisten
kommunikointistrategioiden kayttoon, vaan olivat itse vastuussa laitteiden kdytosta.
Neljdnnessd vaiheessa tarkkailtiin vanhemmille annetun ohjauksen vaikutusta

vuorovaikutukseen ja kommunikointiin lukuhetkien aikana. Kutakin vanhempaa
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ohjeistettiin, kuinka tukea lapsen kommunikointia muun muassa kysymailld kysymyksié
ja kommentoimalla asioita, joihin lapsi pystyy vastata AAC-laitteilla sekd antamalla
tarpeeksi vastausaikaa. Vanhemmat padsiviat myds harjoittelemaan nditd strategioita

terapeutin ohjauksella.

Kaikissa vaiheissa tuloksia arvioitiin laskemalla lapsen onnistuneiden symbolisten
kommunikointiaktien madrd lukuhetken aikana keskimédrin minuutin aikana
(Koppenhaver ym., 2001). Mahdollisia vuorovaikutustapoja olivat osoittaminen katseella
tai keholla, ilmeet, kirjaan tai tarinaan liittyvét eleet ja ddnitteiden aktivointi painikkeilla.
Tutkimuksessa huomioon otettuja kommunikointiakteja olivat kuvien nimedminen,
kommentointi sekd kysymyksiin vastaaminen. Onnistuneiksi ndma aktit laskettiin, kun
ne tulivat tarkoituksenmukaiseen aikaan ja kun toinen osapuoli (lapsen &iti) pystyi

tunnistamaan ja huomioimaan sen.

Sigafoos ym. (1996) toteuttivat kaksi erillistd tutkimusta, joissa molemmissa tarkkailtiin
Rett-henkildiden kykyéd oppia pyytdmiddn haluamiaan esineitdi AAC-keinojen avulla.
Ensimméinen tutkimus toteutettiin luokkahuoneessa noin viidentoista minuutin
kuntoutuskdynteind kolmesti viikossa puheterapeutin toimesta. Kokonaisuudessaan
tutkimus kesti viisi kuukautta. Kommunikointivélineend kdytettiin viestintitaulua, jossa
oli yksi graafinen symboli, jossa oli piirretyt kddet ojennettuna esinettd kohti seka

kirjallisena sana "WANT”.

Tutkimus jaettiin kahteen osaan; lihtotilanne sekd interventio (Sigafoos ym., 1996).
Lihtdtilanne osiossa tutkittavan eteen asetettiin viestintdtaulu, jossa oli haluamista
kuvastava symboli ja sen taakse asetettiin etukiteen valitut tutkittavalle mieluisat esineet.
Puheterapeutti antoi tutkittavalle mahdollisuuden esineiden pyytdmiseen sanomalla
“kerro minulle, jos haluat jotain” (tell me if you want something). Tdmin jélkeen
tutkittavalle annettiin 30 sekuntia aikaa ottaa kosketuskontakti "WANT”’-symboliin.
Tutkimuksen ldht6tilanneosassa tutkittavaa ei johdateltu symbolin koskemiseen, vaan jos
hin ei sitd 30 sekunnin aikana tehnyt, poistettiin viestintitaulu lapsen edestd ja terapeutti
nosti lapselle mieluisat esineet hdnen eteensé ja kysyi ”minké haluat?”” (which one do you
want?) ja lapselle annettiin 30 ensin sekuntia aikaa tehdd valinta ja sen puutteessa

kysyttiin uudestaan ja annettiin vield toiset 30 sekuntia aikaa. Kun tutkittava teki
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valinnan, annettiin hdnelle noin minuutti aikaa kéyttié esinettd. Tamén jélkeen aloitettiin
uusi kierros asettamalla viestintdtaulu tutkittavan eteen. Pyyntdmahdollisuuksia annettiin

yhden kuntoutuskdynnin aikana yhteensi 10.

Interventiovaiheessa asettelu oli sama, mutta tutkittavalle annettiin vain 10 sekuntia aikaa
itsendiseen pyyntoon (Sigafoos ym., 1996). Jos hdn koski "WANT” symbolia tidnd aikana,
vastaus merkattiin korrektiksi pyynnoksi ja puheterapeutti antoi positiivista palautetta
sekd asetti esineet tutkittavan eteen, jollin tdimé sai tuttuun tapaan valita haluamansa
aktiviteetin. Jos taas tutkittava ei koskenut symbolia 10 sekunnin aikana, puheterapeutti
kosketti symbolin reunaa sekd verbaalisesti kehotti koskemaan symbolia. Timén jdlkeen
annettiin aikaa vain 3 sekuntia koskea symbolia. Talloin pyyntd merkattiin johdatellusti
tehdyksi. Jos hén ei tindkdén aikana sitd tehnyt, puheterapeutti nosti tutkittavan kidden
symbolin pdille, jolloin merkattiin ylds “ei vastausta”. Tarkasteltiin onnistuneiden

itsendisten pyyntojen seki johdateltujen pyyntdjen maaraa.

Sigafoosin ja kumppaneiden toinen tutkimus (1996) on sidoksissa edelld kuvattuun
ensimmadiseen tutkimukseen. Koehenkilot kdyttivéit aluksi vastaavaa viestintdtaulua ja
osallistuivat  edelld  kuvattuun  ldhtStilanne  osioon  sekd  ensimmdiseen
interventiovaiheeseen. Kun he eivét kuitenkaan tdmén jédlkeen ndyttdneet edistysté
laitteen kédytossd kommunikoinnin vilineend, heille kehitettiin vaihtoehtoiset
kommunikaatiovélineet, jotka vastaisivat paremmin ndiden henkildiden tarpeisiin.
Ensimmdisen koehenkilon "WANT” — symboli korvattiin litistetylld sipsipussin logolla,
jota koskettamalla henkilo sai sipsejd sydddkseen. Toiselle koehenkildlle annettiin

painike, jota painamalla hin sai kuunnella itselleen mieluista laulua.

Toteutettiin uusi 1dhtotilanne-osio  kehitettyjen kommunikaatiovdlineiden kanssa
(Sigafoos ym., 1996). Samaan tyyliin koehenkildlle mieluinen objekti (sipsit tai
kasettisoitin) asetettiin hinen eteenséd nihtéville ja uusi kommunikaatiovéline henkilon ja
objektin véliin. Terapeutti kehotti sanallisesti “kerro minulle, jos haluat
sipsid/musiikkia”. Jos lapsi 30 sekunnin kuluessa téstd sanallisesta kehotuksesta koski
symbolia tai painoi kytkimen painiketta, katsottiin tdmd korrektiksi itsendiseksi
pyynndksi. Tdmin jilkeen kommunikaatiovéline poistettiin vélistd ja mieluinen objekti

asetettiin lapsen eteen ja hinelle annettiin 30 sekuntia aikaa tehda valinta koskettamalla
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objektia. Télloin hidn sai syodd sipsin/kuunnella musiikkia 60 sekuntia. Tarkasteltiin

onnistuneiden itsendisten pyyntdjen sekd johdateltujen pyyntdjen maaraa.

Simacek ja kumppanit (2015) pyrkivit tutkimuksessaan opettamaan toivotun aktiviteetin
pyytdmistéd kahdelle hyvin eri ikdiselle Rett-henkil6lle kullekin sopivalla AAC-laitteella.
Toisella koehenkildlld oli kdytossda kosketusndyttotabletti ja toisella katseella toimiva
laite. Molemmat henkilot kéyttivit ennen interventiota kommunikointiin esineiden
osoittamista katseella tai eleilld ja vaikka nuoremmalla koehenkil6lld oli

katseenseurantalaite saatavilla, sen kéytto oli hyvin véhiisté ja epdjohdonmukaista.

Molemmille koehenkil6ille valittiin kolme sopivaa ja heille mieluisaa aktiviteettia, joiden
pyytdmistéd 1dhdettiin opettelemaan (Simacek ym., 2015). AAC-laitteeseen luotiin sivu,
jossa oli kuva kohdeaktiviteetista sekd yksi tai useampi ylimédrdinen symboli
héiriotekijand. Henkiloille jarjestettiin mahdollisuuksia kéyttdd laitetta tavoitellun
aktiviteetin pyytdmiseksi. Oikean valinnan saavuttamiseksi kaytettiin sekd kannustavaa
vihjeistysti seki visuaalista vihjeistystid. Kannustava vihjeistys eteni asteittain ja saattoi
siséltdd sanallisia kehotuksia, fyysisesti koehenkilon kdden ohjaamista oikean symbolin
luo, oikeaan symboliin osoittamista ja laitteen suuntaan viittomista. Visuaalista
vihjeistystd taas olivat kohdekuvan suurempaa koko verrattuna hidiriokuvaan sekd
katseenseurantalaitetta kayttineelld koehenkilolld laserosoittimen kéyttd oikean
symbolin osoittamiseen. Tuloksia arvioitiin laskemalla oikein tehtyjen valintojen maéra

ja jakamalla se annettujen valintamahdollisuuksien maéralla.
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4 TULOKSET

Témin kandidaatintutkielman tulokset perustuvat kahdeksaan tieteelliseen
tutkimusartikkeliin, joista kolme késittelee katseenseurantalaitteiden kdyttéd ja nelja
muiden AAC-menetelmien kéyttod Rett-henkildiden kommunikoinnin vélineen.
Yhdessd artikkelissa kasiteltiin molempia. Tdméd luku on jaettu ndiden kysymysten
mukaisesti kahteen osaan, joista ensimmdisessd tarkastellaan ensimmdiisen

tutkimuskysymyksen tulokset ja seuraavassa toisen tutkimuskysymyksen tulokset.

4.1 Katseenseurantalaitteiden kiytto Rett-henkiloiden kommunikoinnin vilineeni

Kaikki kolme tutkimusta havaitsivat katseenseurantalaitteilla olevan péadasiallisesti
positiivisia vaikutuksia Rett-henkildiden kommunikointiin (Townend ym., 2016;
Vessoyan ym., 2018; Wandin ym., 2021). Nididen kolmen tutkimuksen lisdksi tdssi
osiossa on késitelty yhden koehenkilon tulokset neljannesti tutkimuksesta (Simacek ym.,
2015), jossa kyseinen koehenkild6 oli ainut, jonka AAC-keinona toimi
katseenseurantalaite. Téssd tutkimuksessa koehenkilon kommunikointi laitteen
vilitykselld jdi melko heikolle tasolle, eikd hén tutkimuksen aikana oppinut kdyttimaan

laitetta itsendisesti.

Vessoyanin ja kumppaneiden tutkimuksessa (2018) GAS-pisteytyksen perusteella yksi
osallistuja ylitti odotukset molempiin tavoitteisiin pddsemisessd ensimmadiselld
seurantakerralla (GAS-asteikolla 1) ja toinen osallistuja ylitti odotukset yhdessd
tavoitteessa (GAS: 1) ja pdisi odotustasolle toisessa (GAS: 0). Molemmat osallistujat
jatkoivat edelleen edistymistd seuraavan puolenvuoden aikana kaikissa tavoitteissa
(GAS: 2). Toisilla kahdella osallistujalla edistyminen oli véhdisempéd, mutta molemmat
kuitenkin péésivit odotetulle tasolle vahintddn yhdessi kahdesta tavoitteesta (GAS: 0).

Ainoastaan yhden osallistujan toinen tavoiteltu taito jdi aloitustasolle (GAS: -2).

Apuvilineiden psykososiaalisesta vaikutusta mittaavassa kyselyssd (PIADS) kaikkien
osallistujien pisteissd oli tapahtunut kliinisesti merkittivdd nousua véhintddn kahdessa

kolmesta osa-alueesta: kompetenssi, sopeutumiskyky ja itsetunto (Vessoyan ym., 2017).
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Vanhempien kirjoittamista havaintopdivékirjoista voidaan myos havaita positiivista
psykososiaalista vaikutusta. Vanhemmat kertoivat uusien itseilmaisukeinojen
syventineen molemminpuolista ymmarrystd, lisdnneen voimaantumisen tunnetta
tyttirissd sekd vdhentdneen kommunikointiin liittyvaéd turhautumista. Esimerkiksi erds
vanhempi kertoi oppineensa enemmén tyttirensd mielenkiinnon kohteista sekd
ajatuksista. Toinen vanhempi kertoi, ettd hidnen tyttdrensd oli itsendisesti hakeutunut
laitteensa luo ja kertonut, ettd ”jokin on vialla” (something is wrong) ja ” minulla on
kylma” (I'm cold). Télloin vanhemmat saattoivat auttaa tytértain kddrimalld hanet vilttiin

ja hén ilmaisi tyytyvéisyytensd hymyll4.

Wandinin ja kumppaneiden (2021) tutkimuksessa ei saatu yhtendisid tuloksia
interventioefektistd kaikissa muuttujissa; tuotetut synteettiset sanat, uniikit tuotetut
synteettisen sanat ja kohdennetut katseet. Kuitenkin kaikilla kolmella osallistujalla
tuottava kommunikointi parani vdhintddn yhdelld osa-alueella. Kahdella osallistujalla
yksilollisesti  asetettu vasteaika sekd kommunikoinnin mallinnus vaikuttivat
huomattavasti tuotettujen sanojen madrddn. Kuitenkaan tutkimusvaiheissa, joissa
kommunikoinnin mallinnus jétettiin pois, kommunikointi ei palautunut 1dhtétasolle, vaan
parani hiljalleen. Néilld kahdella koehenkil6114 1dhtovaiheessa tuotettujen sanojen mééra
minuuttia kohden oli molemmilla noin 0,5 sanaa. Ensimmdisen koehenkilon korkein
keskiarvo oli vaiheessa 4 (kuntoutuskerrat 20-27), jolloin hin tuotti minuuttia kohden
noin kolme sanaa. Toinen koehenkild taas tuotti eniten sanoja viimeisessd vaiheessa

(kuntoutuskerrat 25-29), jolloin keskiarvo oli kuusi sanaa minuuttia kohden.

Tutkimuksessa (Wandin ym., 2021) yhdelld kolmesta osallistujasta tuotettujen sanojen
médrd minuutissa ei noussut intervention myo6td. Télldkin koehenkil6lla kommunikoinnin
mallinnus ja siihen sisdltyvi sivujen vaihto lisdsi kuitenkin uniikkien tuotettujen sanojen

miirad ja teki ndin kommunikoinnista monipuolisempaa.

Kyselytutkimuksessa (Townend ym., 2016) 12 lapsella oli katseenseurantalaite
pitkdaikaisessa kaytossd. Kaikki heistd kéyttivdt laitetta useampaan kuin yhteen
tarkoitukseen, joista yleisin oli valintojen tekeminen. Muita yleisid olivat esimerkiksi
syy-seuraus -pelien pelaaminen, tarinoihin ja lauluihin osallistuminen sekd kysymysten

kysyminen. Perheisté 11 vastasi kommunikointitaitojen kehitysti késittelevdén avoimeen



23

kysymykseen. Vastaajista 10/11 kertoi katseenseurantalaitteen kidyton myota
havainneensa kehitysti lapsen tietoisuudessa sekéd osallistumisessa ja kyvyssd ilmasta
itseddn. He raportoivat myds huomanneensa kehitystd kielen ymmartdmisisessd. Yksi
vanhemmista lisdsi kehityksen olleen hidasta. Vastaajista vain 1/11 kertoi, ettei ollut

havainnut minkdéan laista kehitysté lapsensa kommunikoinnissa.

Simacekin ym. tutkimuksessa (2015) katseenseurantalaitetta kdyttaneelld koehenkildlla
onnistuneiden pyyntdjen tuottaminen laitteella vaati aikaa sekd erityisavustusta.
Kannustavalla sekd visuaalisella vihjeistykselld ei ollut huomattavaa vaikutusta
onnistumisprosenttiin. Ndiden avulla parhaimmillaan oikeiden valintojen mééra
kuntoutuskdyntid kohden oli 60 %, mutta enimmikseen pysyi 40 % alapuolella.
Myo0skédn katseenseurantalaitteen vasteajan sddtdmiselld ei ollut huomattavaa vaikutusta.
Vasta kun otettiin mukaan laserosoittimen kdyttd visuaalisena vihjeistyksend, alettiin
saamaan positiivisia tuloksia (80—-100 %) Laserosoittimen kdyton lopettamisen jélkeen
tulokset huononivat vélittdmaésti. Kaikkien sanojen kohdalla yli 60 % onnistumisprosentti
saavutettiin ainoastaan laserosoittimen ollessa kdytossd. Talloin parhaimmillaan tulokset

pysyivit 100 % jopa usean kuntoutuskdynnin ajan.

Kaksi tutkimusta késitteli vanhempien ja muiden hoitajien tyytyvaisyyttid
katseenseurantalaitteen toimivuuteen seki sen kdyttoon tarjottuun tukeen (Townend ym.,
2016; Vessoyan ym., 2018). Molemmissa tutkimuksissa suurin osa vastaajista olivat
melko tai hyvin tyytyvéisid sekd laitteeseen ettd saatuun tukeen. Laiteeseen liittyen
huonoja puolia, joita vanhemmat toivat ilmi, olivat satunnaiset ongelmat katseen
lukemisessa, hitaus vasteajassa ja kokoon liittyvd vaikeus kuljettaa sekd siirtda laitetta
(Vessoyan ym., 2018). Lisdksi he toivoivat laitteeseen lisdyksid, kuten erilaisia
synteettisid 4dnid ja enemmén sovelluksia. Vessoyanin ja kumppaneiden tutkimuksessa
(2018) laitteen kdyttoon oli tarjolla tukea aina tarvittaessa koko interventiojakson ajan,
miké koettiin hyvéksi kdytdnnoksi. Townendin ja kumppaneiden kyselytutkimuksessa
(2018) wvastaajat kertoivat saaneensa paremmin tukea kokeilujakson aikana kuin
pitkdaikaisessa kdytdssd. Vastaajat toivoivat parannuksia seuraaviin asioihin:
kiytannonldheisempdi ja intensiivisempdd tukea laitteen kdyttdonotossa sekd kdytossi,

pidempid kokeilujaksoja ja mahdollisuuksia kokeilla erilaisia laitteita, kohtuullisen
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hintaisia koulutuskursseja perheille, seki terapeuteilta ja muilta ammattilaisilta enemmaén

teknologista asiantuntemusta, joka mahdollistaisi paremman tuen laitteen kaytossa.

4.2 Muiden AAC-menetelmien kiytto Rett-henkiloiden kommunikoinnin vilineeni

Fabion ym. (2013) tutkimuksessa koehenkild oppi intervention my6td tunnistamaan 16
sanaa, 18, tavua ja 19 kirjainta, Jokaisessa harjoitusvaiheessa kriteerien saavuttamiseen
vaadittujen yritysten méérd viheni, mitd enemmain yksikkdjd (sanoja, tavuja tai kirjaimia)
kuntoutettava oppi. Esimerkiksi ensimméisen harjoiteltavan sanan oppimiseen vaadittiin
35 yritystd, mutta viimeisen sanan oppimiseen vain 12 yritystd. Kuntoutettavaa ei siis
ainoastaan oppinut harjoiteltuja yksikoitd ulkoa, vaan hén oppi lukemisen taidon, joka
mahdollisti uusien yksikdiden oppimisen aina vain nopeammin. Intervention seurauksena
koehenkild kykenee kéyttimddn kirjaintaulua kommunikointivdlineend sormella
kirjaimia osoittamalla ja muodostaen tdten sanoja. Enimméikseen hin kéyttdd
kommunikointilaitetta kysymyksiin vastaamiseen, mutta joskus saattaa hénelle
merkityksellisiin asioihin liittyen my0s itse tehdd kommunikointialoitteita ja kysyé

kysymyksia.

Koppenhaverin ja kumppaneiden (2001) tutkimuksessa kaikkien kuuden osallistujan
onnistuneiden symbolisten kommunikointiaktien madrd oli korkeimmillaan joko
kolmannessa tai neljannessé vaiheessa, jolloin oli saatavilla tutkimuksessa kdytetyt AAC-
keinot. Keskimédrin lasten onnistuneiden symbolisten kommunikointiaktien maéra oli
korkeimmillaan vaiheessa 3, jolloin keskiarvo oli tuttuja tarinoita lukiessa 1,56 aktia
minuuttia kohden ja vieraita tarinoita lukiessa 1,55 aktia minuuttia kohden. Vaiheessa 4.
vastaavat luvut olivat 1,33 ja 1,19. Kahdessa ensimmadisessd vaiheessa, joissa ei ollut
tarjolla AAC-keinoja, kaikilla osallistujilla oli véhintdan yksi sessio, jolloin onnistuneita
symbolisia kommunikointiakteja ei tullut yhtdkain. AAC-keinoja tarjoavissa vaiheissa
tallaisia sessioita ei ollut yhtdén. Onnistuneen symbolisen kommunikoinnin keskiarvot 1.

vaiheessa olivat 0,04 (tutut tarinat) ja 0,28 (vieraat tarinat) sekd 2. vaiheessa 0,68 ja 0,07.

Sigafoosin ym. tutkimuksessa (1996) molemmat tutkittavat oppivat kdyttimiin

kuvakorttia vélineend pyytddkseen haluamaansa toimintoa. Toisella tutkittavalla
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itsendisten pyyntdjen madrd kasvoi koko intervention ajan, intervention loppupuolella
onnistuneiden itsendisten pyyntdjen méérd oli yli 80 % kuntoutuskertaa kohden. Toisen
tutkittavan kehitys ei ollut yhtd huomattavaa, mutta oppimista oli kuitenkin havaittavissa.
Alkututkimuksen aikana onnistuneita itsendisid pyyntdjd tuli keskimddrin 20 %

kuntoutuskertaa kohden, kun taas intervention aikana keskiarvo oli 57, 5 %

Tutkimukseen osallistui myos kaksi muuta henkildd, jotka eivdt kehittyneet kyseisen
AAC-menetelmédn kéytossd (Sigafoos ym., 1996). He olivatkin mukana Sigafoosin
toisessa tutkimuksessa, jossa heille kehitettiin yksilollisemmin AAC-vélineet. Tassé
toisessa tutkimuksessa ndmé kaksi henkilod oppivat kdyttdmidn heille yksilollisesti
kehitettyjd AAC-vilineitd. Ensimmadisen koehenkilon kommunikointivdline muokattiin
vaihe kerrallaan sipsipussista pelkdksi pussin logoksi. Jokaisessa niistd vaiheista hdn
saavutti 80 % onnistumisprosentin, ennen seuraavaan vaiheeseen siirtymistd. Viimeisen
vaiheen jilkeen itsendisten pyyntdjen onnistumisprosentti oli kuitenkin hyvin vaihteleva
(valilla 20-100 %). Toisen tutkittavan itsendisten pyyntdjen madrd vaihteli
interventiovaiheessa vélilld 20—70 %. Hénen osaltaan tutkimus jéi kuitenkin lyhyeksi ja

niiti toisen interventiovaiheen kuntoutuskertoja oli vain nelja.

Simacekin ym. (2015) tutkimuksessa kosketusndyttod kéyttinyt koehenkild oppi
kayttamédn kaikkia kolmea pyyntdd varsin nopeasti. Alkumittausvaiheessa korrektien
valintojen madrd oli kaikissa sanoissa ldhelld nollaa ja korkeimmillaan 25 %
kuntoutuskertaa kohden. Ensimmadisessd interventiovaiheessa, otettaessa kayttoon
kannustava sekd visuaalinen vihjeistys, lisddntyi oikein tehtyjen valintojen méérd
huomattavasti. Ensimmaéisen opeteltavan sanan kohdalla vaihtelu téssd vaiheessa oli
suurempaa (20-100 %), kun taas kahden seuraavan sanan opettelussa pédstiin varsin
nopeasti tasaiseen sadan prosentin onnistumistasoon. Samoin ensimmadisen sanan
kohdalla kannustavan sekd visuaalisen vihjeistyksen poisto vaikutti huomattavan
negatiivisesti onnistumisprosenttiin, kun taas kahden muun sanan kohdalla tlla ei endd
ollut yhtéd suurta vaikutusta. Tutkimuksessa oli mukana myos toinen koehenkilo, jonka
tulokset on jo kisitelty aiemmassa osiossa, koska hinen kayttiménsd AAC-menetelmi

oli katseenseurantalaite.
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S POHDINTA

5.1 Tutkimustulosten arviointi

Tamédn kandidaatintutkielman tarkoituksena oli selvittdd, millaisia vaikutuksia
katseenseurantalaitteiden kdytolld on ollut Rett-henkil6iden kommunikointiin sekd mitka
muut AAC-menetelmit ovat mahdollisesti toimivia Rett-henkil6illd. Artikkeleista kolme
kasitteli tutkimuskysymyksistd ensimmadistd, neljd jalkimmadistd ja yhdessd kasiteltiin
molempia. Koska tutkimuksissa ei juurikaan ollut yhtenevid arviointimenetelmid ja myds
kuntoutusmenetelmit olivat erilaisia, tulosten vertailu keskendin on haasteellista ja

tulosten tarkastelu on ldhinnd laadullista.

5.1.1 Katseenseurantalaitteiden kiytto Rett-henkiloilla

Kisiteltyjen tutkimusten perusteella katseenseurantalaitteiden kaytolld on péddasiassa
positiivisia vaikutuksia Rett-henkildiden kommunikointiin (Townend ym., 2016;
Vessoyan ym., 2018; Wandin ym., 2021). Yhdessi tutkimuksessa ei padsty niin pitkille,
ettd voitaisiin arvioida selvid kommunikatiivisia vaikutuksia olevan (Simacek ym., 2015).
Kyseinen koehenkil6 oppi avustuksen kanssa kadyttiméadn laitetta haluttujen aktiviteettien

pyytdmiseen, mutta ei tutkimuksen aikana kéyttinyt laitetta itsendisesti.

Kahdessa tutkimuksessa Rett-henkildiden ldheiset ilmaisivat katseenseurantalaitteen
kayton lisainneen henkildiden itseilmaisua seké osallistumismahdollisuuksia (Vessoyan
ym., 2018; Townend ym., 2016). Vessoyanin ja kumppaneiden tutkimuksessa (2018)
Rett-lasten vanhemmat antoivat useita esimerkkeji siitd, miten heidén lapsensa ovat
katseenseurantalaitteen avulla kyenneet osallistumaan kommunikointiin aivan eri lailla
kuin ennen laitteen kdyttod sekd ilmaisivat, ettd heiddn eldmédnsi olisi vaikeampaa, jos
laite otettaisiin pois. Tamai kertoo siitd, ettd katseenseurantalaitteesta on hyotyé niin itse

kayttdjdlle, kuin hinen ldheisilleenkin.

Wandinin ja kumppaneiden tutkimuksessa (2021) intervention my0td synteettisesti
tuotettujen sanojen maéra nousi kahdella kolmesta koehenkildstd. Tuotettujen sanojen

miiré l1dhti nousuun, kun tutkimuksen toisessa vaiheessa asetettiin yksilollinen vasteaika
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sekd toteutettiin kommunikoinnin mallinnusta laitteella. Kuitenkaan tutkimusvaiheissa,
joissa kommunikoinnin mallinnus jatettiin pois, kommunikointi ei palautunut
lahtotasolle, vaan parani hiljalleen. Siispd jo pelkéstddn katseenseurantalaitteen kéyttd
sekd kommunikointikumppanin responsiiviset kommunikointistrategiat saattoivat

mahdollistaa tuotettujen synteettisten sanojen mééran lisddntymisen.

Tutkimuksen (Wandin ym., 2021) kolmannella koehenkil6lld tuotettujen sanojen miéra
minuuttia kohden ei lisddntynyt intervention my6td. Tama henkild kykeni paremmin
kiyttaméddn avustamattomia kommunikointikeinoja, kuten esineiden osoittamista sekd
tavoittelua késilld ja hdn saattoi kéyttdd nditd keinoja mieluummin kuin
katseenseurantalaitetta. Vanhempien raportoinnin mukaan henkild ei mydskéddn ollut
erityisen kiinnostunut informaation antamisesta tai saamisesta, eikd siksi hyotynyt
tarjotuista kommunikointimahdollisuuksista, jotka sisdlsivdt pddasiassa informaation
vaihtoa. Hénenkin kommunikointinsa kuitenkin monipuolistui laitteen kayton
mallinnuksen myo6té, kun hanelle kdénnettiin sivuja ja esiteltiin uusia sanoja. Myds muilla
koehenkil6illd mallinnus lisdsi uniikkien tuotettujen sanojen maédrdd. Ndmid tulokset
kertovat, ettd laitteen kdyton mallinnus voi monipuolistaa kommunikointia ja kannustaa

uusien sanojen 16ytdmistd ja kdyttoonottoa.

Simacekin ym. (2015) tutkimuksessa koehenkild kykeni laserosoittimen avulla
valitsemaan oikean symbolin katseenseurantalaitteelta ja titen pyytimédn toivottua
aktiviteettia. Ilman laserosoitinta itsendisten pyyntdjen tekeminen ei kuitenkaan
onnistunut. On mahdollista, ettd koehenkilon huomio kiinnittyi vain laserosoittimen
valoon, eikd laitteessa olevaan symboliin. Tdlloin ei voida sanoa hénen oppineen
kayttimaan laitetta, niin ettd siitd voisi olla kommunikatiivista hyotyd. Tutkimuksessa
kuntoutuskiynteja oli vain kerran viikossa ja on mahdollista, ettd timé harvuus vaikutti
negatiivisesti laitteen kdyton oppimiseen. Koehenkilo kéytti kuntoutuskdyntien vélilla
muita kommunikointikeinoja, kuten esineiden osoittamista katseella ja aina
kuntoutuskidynnin alussa héntd jouduttiin uudestaan ohjaamaan katseenseurantalaitteen
kayttoon. Parempien tulosten saavuttamiseksi olisi siis ehkd vaadittu useammin toistuvaa
harjoittelua ja sdénnollisempidd katseenseurantalaitteen kayttod. Koska kuntoutuskdynnin
aikana kaytettiin useaan kertaan samaa aktiviteettia voi olla, ettd myds kiinnostuksen

hiipuminen vaikutti koehenkilon haluun kéyttda laitetta aktiviteetin pyytdmiseen.
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Erilaiset tekijat vaikuttivat katseenseurantalaitteen heikompaan toimivuuteen osalla
koehenkiloistd. Wandinin ym. (2021) tutkimuksessa koehenkild ei ollut kiinnostunut
laitteella tapahtuvasta informaatiopohjaisesta keskustelusta sekd kaytti mieluummin
muita kommunikointikeinoja joidenkin asioiden ilmaisemiseen. Tillaiset yksilolliset
tekijét, kuten kiinnostuksen kohteet ja muut olemassa olevat kommunikointitavat voivat
vaikuttaa katseenseurantalaitteen kdyttoon. Simacekin ym. (2015) tutkimuksessa
isoimpana kompastuskivend oli ehkd harjoittelun harvuus ja laitteen kéayton
epasddnnollisyys. Townendin ym. kyselytutkimuksessa (2015) katseenseurantalaitteen
kiyttdjien perheet painottivat tuen tarkeyttd niin laitteen kéyttdonotossa kuin myos
kokeilujakson jélkeen. Avaimina onnistuneeseen laitteen kdyttoon vaikuttaa olevan
henkilokohtainen valmennus, yksilollisesti suunnitellut kéyttotarkoitukset sekd
saanndllinen harjoittelu. Koska monet Rett-henkildt ovat pitkélti riippuvaisia
kommunikointikumppanin aloitteista sekd kommunikointiin kannustuksesta, on myos

vanhempien ja muiden ldheisten ohjaus hyvin tirkeda.

5.1.2 Muut AAC-keinot

Kaésiteltyjen tutkimusten perusteella Rett-henkilot voivat oppia kdyttimédn ja hyotyd
useista erilaisista AAC-keinoista, kuten kirjoituksesta (Fabio ym., 2013), synteettisti
puhetta tuottavista painikkeista (Koppenhaver ym., 2001) sekd fyysisistd tai
kosketusniytolla olevista kuvasymboleista (Koppenhaver ym., 2001; Sigafoos ym. 1996;
Simacek ym., 2015).

Fabion ja kumppaneiden tutkimuksessa (2013) koehenkildo oppi kommunikoimaan
kirjoittamalla kirjaintaululla, mika kertoo siitd, ettd joillain Rett-henkil6illd on valmius
oppia jopa varsin monimutkaisia kommunikointikeinoja. Kuntoutus vaati paljon aikaa ja
karsivallisyyttd, kestden kokonaisuudessaan yli 10 vuotta ja sisdltden useita eri vaiheita.
Tastd syystd vastaava kuntoutus ei valttamatta sovellu kaikille. Tutkimukseen osallistunut
henkil6 oli kuitenkin hydtynyt kuntoutuksesta huomattavasti ja kykenee nyt ilmaisemaan

tarpeitaan ja tunteitaan sekd vastaamaan kysymyksiin AAC-keinon avulla.
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Sigafoosin ym. tutkimusten (1996) perusteella osa Rett-lapsista voivat oppia kdyttdméaan
symbolista kuvakorttia pyytdmisen vélineend. Osa lapsista taas tarvitsivat heille
yksildllisesti suunnitellun konkreettisemman AAC-keinon, jota he oppivat kiyttdméan
itsendisesti. Ndistd koehenkildistd toisen AAC-keinon kéyttod ei kuitenkaan varsinaisesti
voida pitdd kommunikatiivisena pyyntond, silld hidn nappia painamalla sai musiikin

soimaan, mik4 ei vaatinut sosiaalista vuorovaikutusta.

Koppenhaverin ym. (2001) tutkimuksessa AAC-keinojen tarjoaminen lukutilanteissa
lisdsi onnistuneen symbolisen kommunikoinnin méadrdd kaikilla koehenkil6illa.
Useampien eri AAC-keinojen tarjoaminen antoi kullekin koehenkildlle mahdollisuuden
kayttad hénelle itselleen sopivia ja mieluisia kommunikointikeinoja. Interventiossa
suuressa osassa oli myds vanhemmalle annettu opastus siitd, kuinka olla responsiivinen
kommunikointikumppani, tukea lapsen kommunikointia ja kannustaa hidntd AAC-

menetelmien kayttoon.

Sigafoosin ym (1996) sekd Kopperhaverin ym. (2001) tutkimukset osoittavat, ettd Rett-
henkildiden kommunikoinnin mahdollistamiseen ei valttimattd tarvita monimutkaisia
teknisid laitteita, vaan esimerkiksi kuvasymbolit sekd painikkeet ddnitystoiminnoilla
voivat tarjota Rett-henkilolle tavan ilmaista itseddn ja lisdtd ymmarrystd henkilon ja
hénen ldheistensd valilld. Tallaiset kommunikointikeinot ovat kuitenkin rajoitettuja juuri
nithin symboleihin, mitd lapselle satutaan tarjoamaan ja on mahdollista, ettéd

interventioiden aikana symbolit eivit aina vastanneet lapsen kommunikointitarpeeseen.

Simacekin ym. (2015) tutkimuksessa koehenkild hydtyi visuaalisesta vihjeistyksestd, eli
kohdekuvan isommasta koosta. Kun vihjeistystd koitettiin vdhentdd liian suurilla
harppauksilla, viheni oikein tehtyjen valintojen miérd. Kun taas 18ydettiin henkildlle
sopiva etenemistahti, saatiin onnistumisprosentti pidettyd korkeana ja siirryttdessd uusiin
harjoiteltaviin sanoihin, koehenkil6 oppi uuden sanan kdyton aina edellistd nopeammin.
Néama tulokset viittaavat siithen, etti jos kuntoutusta olisi jatkettu, olisi uusien sanojen
kdyton oppiminen saattanut viedd aina vain vdhemmédn aikaa ja sanasto lisddntyd

kasvavalla vauhdilla.
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5.2 Tulosten luotettavuuden arviointi

Témin tutkielman tulosten yleistettdvyyttd heikentdvdt pienet otoskoot. Rettin
oireyhtymén harvinaisuuden takia yhtd kyselytutkimusta (Townend ym., 2016) lukuun
ottamatta kaikki tutkimukset olivat tapaus- tai monitapaustutkimuksia. Toisaalta osassa
tutkimuksista koehenkildiden ldheiset kuvailivat yksityiskohtaisesti ja laajasti, millaisia
vaikutuksia interventiolla sekd AAC-menetelmilld on ollut Rett-henkilon sekd hénen
ldheistensd elamééan. Tutkimusten tuloksia ei pystytd vertailemaan kvantitatiivisesti, silld
tutkimuksissa kiytettiin eri kuntoutus- sekd arviointikeinoja. Alempana pohditaan
tarkemmin niitd tekijoitd, jotka lisddvit tai heikentdvét tdmén tutkielman tulosten
luotettavuutta ja yleistettdvyyttd. Ensin késitellddn katseenseurantalaitteita kasitelleet

tutkimukset ja tdmén jélkeen muita AAC-menetelmid kisitelleet tutkimukset.

5.2.1 Katseenseurantalaitteiden kiytto Rett-henkiloilla

Kaikki kolme tutkimusta, joissa ainoana AAC-menetelmdnd oli katseenseurantalaite
puoltavat laitteen hyodyllisyyttd (Townend ym., 2016; Vessoyan ym., 2018; Wandin ym.,
2021). Ainoastaan neljannessé tutkimuksessa (Simacek ym., 2015), jossa yksi koehenkil
kaytti katseenseurantalaitetta, ei saavutettu itsendistd laitteen kéyttod, jonka voitaisiin

arvioida olevan kommunikatiivisesti hyodyllista.

Vessoyanin  ym. (2018) tutkimuksessa vanhempien haastatteluista  sekd
havaintopdivékirjoista voidaan huomata katseenseurantalaitteen kiyttdonotolla olleen
huomattavia positiivisia vaikutuksia Rett-henkilon kommunikointiin. Tdmé vanhempien
antama yksityiskohtainen palaute tukee tutkimuksen tulosten luotettavuutta.
Tutkimuksen luotettavuutta lisdsivit myos pitkd seuranta-aika sekd useat viliarvioinnit
intervention aikana. Tutkimuksessa luotettavuutta heikentdvidnd tekijdnd mainittiin
samojen terapeuttien toimiminen sekd kuntouttajina ettd arvioijina. Tastd voi

mahdollisesti aiheutua bias, joka vaikuttaa arviointituloksiin.

Wandinin ym. tutkimuksessa (2021) nostettiin esiin tulosten suuri vaihtelevuus verratessa

pdivan ensimmdisen ja toisen kuntoutuskdyntien vililld, mihin saattoi vaikuttaa
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koehenkildiden vdsyminen pdivin aikana. Alkumittauksen ja ensimmadisen
interventiovaiheen vélilli oli huomattavissa huomattavaa tulosten paranemista, miké
puoltaa intervention positiivisten vaikutuksen luotettavuutta. Myos tutkimuksen rakenne
useine vélimittauksineen lisdd tulosten luotettavuutta. Jonkin verran luotettavuutta
heikentdd se, ettd kaikki tutkittavat aloittivat intervention samaan aikaan, eikd

ulkopuolisia tekijoitd, kuten kypsymisen vaikutusta pystytty téten arvioimaan.

Townendin ym. (2016) kyselytutkimuksen  tulokset puolsivat  vahvasti
katseenseurantalaitteen positiivista vaikutusta Rett-henkildiden kommunikointiin.
Tutkimuksen kysymykset olivat kuitenkin vapaavalintaisia, eivdtkd kaikki vastaajat
vastanneet kaikkiin kysymyksiin. Tutkimuksesta ei myoskddn kdynyt ilmi millaisessa
suhteessa yksittdisen vastaajan vastaukset ovat toisiinsa. Osittain vastaukset jaivit myds
melko epdmairdiselle tasolle. Vastaajat ilmaisivat huomanneensa kehitystd Rett-henkilon

itseilmaisussa sekd tietoisuudessa, mutta tatd kehitystd ei avattu tarkemmin.

Simacekin ym. (2016) tutkimuksessa katseenseurantalaitetta kéytti vain yksi henkild,
minkd takia yleistettdvyys on melko heikolla tasolla. Koehenkilon tulokset vaihtelivat
paljon tutkimuksen aikana. Laserosoittimen kéyton yhteydessd on myds mahdotonta
sanoa oppiko henkild symbolien merkityksen vai kiinnittyikd hdnen huomionsa vain

laserosoittimen valoon, miké heikentda tulosten luotettavuutta.

5.2.2 Muiden AAC-menetelmien kiytto Rett-henkiloilla

Muiden AAC-keinojen kiyttod kisittelevissd tutkimuksissa saatiin pdéosin positiivisia
tuloksia menetelmien kdytostd. Tutkimuksissa kédytetyt menetelmét sekd arviointikeinot
erosivat toisistaan vahvasti ja koehenkil6joukot olivat pienid. Namé tekijat heikentivat

yleistettavyytta.

Fabion ym. kirjoittamisen ja lukemisen opettelua kisittelevissa tutkimuksessa (2013) oli
vain yksi koehenkild, minkd takia tulosten yleistettivyys on varsin heikko. Kyseisen
koehenkilon kehittymistd kuitenkin seurattiin tarkasti ja pitkélld aikavililld intervention

aikana seki sen jilkeen, joten luotettavuus timédn henkilon kohdalla on varsin korkea.
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Jonkin verran ulkoiset tekijdt, kuten kypsyminen voivat myds osaltaan vaikuttaa
tuloksiin. Otettaessa huomioon Rett-henkildiden yleisen kommunikointiprofiilin, on
kuitenkin varsin selvéd, ettei henkild ilman kuntoutusta pystyisi kommunikoimaan AAC-

keinon tarjoamalla tavalla.

Sigafoosin ym. tutkimuksiin (1996) ei sisdltynyt intervention jilkeistd seuranta-aikaa,
joten tulosten pysyvyydestd ei ole tietoa. Tutkimuksista ei mydskddn kidy ilmi
kykenivitkod koehenkilot kdyttdmain AAC-menetelmid kuntoutuskdyntien ulkopuolella.
Koska koehenkildiden tarkoituksellisen kommunikoinnin tasoa ei tutkittu, on vaikea
sanoa, kayttiviatkd he kuvakorttia symbolisessa merkityksesséd, eli ymmaérsivitko he

kuvakortin yhteyden pyyntdon vai koskivatko he korttia vain vihjeistyksen ansiosta.

Lukuhetkiin sisdllytettyjen AAC-menetelmien kayttod kisittelevdssd tutkimuksessa
(Koppenhaver ym., 2001) terapeutit arvioivat kommunikointia videoiden perusteella.
Videota tarkastellessa saattaa joitain pienid kommunikoinnin piirteitd jadda
huomaamatta, mikd jossain miérin heikentdd arvioinnin luotettavuutta. Arviointia
kuitenkin tekivit kaksi eri henkil6d, miké lisda luotettavuutta. AAC-keinojen positiivinen
vaikutus kommunikointiin oli vahvasti huomattavissa kaikkien koehenkildiden kohdalla,

miké lisdé tulosten luotettavuutta ja yleistettavyytta.

Simacekin ym. (2016) tutkimustulosten yleistettdvyys on heikko koehenkildiden
vihdisyyden takia. Kosketusndyttod kommunikointivélineend kayttineen koehenkilon
tulokset paranivat tasaisesti koko intervention ajan ja uuden pyynnon oppiminen oli aina
edellisti nopeampaa. Tami positiivisten tulosten toistuminen parantaa tulosten

luotettavuutta.

5.3 Johtopéaitokset ja jatkotutkimusaiheet

Tamén tutkielman tulokset puoltavat niin katseenseurantalaitteiden kuin muidenkin
AAC-menetelmien  hyddyllisyyttd  Rett-henkildiden =~ kommunikoinnin  tukena.
Tarkempien johtopditosten tekemistd vaikeuttavat pienet otoskoot, péddosin lyhyet

seuranta-ajat sekd Rett-oireiden huomattava heterogeenisyys. Tutkimusten menetelmien
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sekd arviointitapojen suuren vaihtelevuuden takia eri AAC-keinojen toimivuuden vertailu
keskendén on hankalaa. Selkedé kuitenkin on, ettd suuri osuus Rett-henkil6istd hyotyy
jostain AAC-keinosta. Hyoty ei mydskddn rajoitu ainoastaan Rett-henkil6on, vaan
kommunikoinnin mahdollistamisella on iso merkitys myds hidnen ldheisilleen ja muille

ympérdiville ihmisille.

Katseenseurantalaitteet ovat uudempi ja alati lisddntyvd AAC-menetelmd, josta hyotyvét
erityisesti Rett-henkilot, joilla katseen kdyttd on erilaisten rajoitteiden takia vahvin
kommunikointitapa. Kahdessa tutkimuksessa (Vessoyan ym., 2018; Wandin ym., 2021)
mitattiin katseenseurantalaitteen kdyton lisanneen Rett-henkiléiden kommunikointia ja
osallistumismahdollisuuksia. Vessoyanin ym. (2018) tutkimuksessa Rett-henkildiden
ldhi-ihmiset ilmaisivat huomattavaa tyytyvaisyyttd katseenseurantalaitteen tarjoamiin
kommunikointimahdollisuuksiin ja my6s Townendin kyselytutkimuksen (2016) tulokset

kuvastivat katseenseurantalaitteen kdyton positiivisia vaikutuksia kommunikointiin.

Esimerkiksi fyysisiin symbolikortteihin ja erilaisiin  painikkeisiin  verrattuna
katseenseurantalaitteet sekd kosketusndytdt ovat monipuolisempia ja saattavat tdten
vastata paremmin Rett-henkil6iden kommunikointitarpeisiin. Voidaankin pohtia, etté
alkavatko ndmi perinteisemmit AAC-keinot olemaan jo vanhanaikaisia ja pitiisikd
tulevaisuudessa suosia monipuolisia teknisid laitteita. On kuitenkin hyvin
yksilokohtaista, mitkd AAC-menetelmét ovat sopivimpia kellekin henkildlle ja sopivan
kommunikointikeinon loytdminen vaatii monipuolista arviointia ja yhteistyotd 1&hi-

thmisten kanssa.

Koska  tutkimustieto  Rett-henkildiden =~ kommunikoinnin  tukemisesta  on
kokonaisuudessaan vield vdhiistd, kaivataan aiheeseen liittyen paljon lisdd tutkimusta.
Rett-henkildiden kognitiivisten taitojen vaikutusta katseenseurantalaitteen kayton
sujuvuuteen olisi hyvd tutkia. Muutenkin Rett-henkiléiden kognitiivisen profiilin
kartoittamisen mahdollisuuksia voisi olla hyddyllistd tarkastella tarkemmin, jolloin
voitaisiin ehkd 10ytdd ne yksilot, joilla on valmiuksia oppia monimutkaisempia
kommunikointitapoja, kuten kirjoittaminen. Toisaalta olisi mielenkiintoista tehdd myos
vertailevaa tutkimusta perinteisten AAC-menetelmien, kuten kuvasymboleiden sekd

painikkeiden ja katseenseurantalaitteiden toimivuudesta sekd hyodyista.
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5.4 Tulosten kliininen merkitys

Kliinisessd  tydssd  puheterapeuteilla ~on  suuri  osuus  Rett-henkildiden
kommunikointivélineiden suunnittelussa sekd perheiden opastamisessa. Sopivan AAC-
menetelmén valitseminen vaatii yksilokohtaista suunnittelua, testausta seké ldhi-ihmisten
kanssa keskustelua. Tekijoitad jotka AAC-keinoa suunnitellessa tulee ottaa huomioon on
muun muassa henkiléon kommunikointivalmiudet sekd kognitiiviset kyvyt, fyysiset

rajoitteet sekd niin itse Rett-henkilon, kuin hénen ldheistensa tarpeet.

Rett-henkil6t ovat pitkilti riippuvaisia kommunikointikumppanin osallistumisesta ja
tuesta (Barlotta ym., 2011). Témé korostaa ympdriston ohjauksen térkeyttd. Tdhdn
sisiltyy AAC-menetelmien kiyton sekd sopivien kommunikointistrategioiden
opastaminen ldhi-ihmisille ja yhteistyd esimerkiksi koulun tai muiden hoitavien tahojen
kanssa. Responsiivisella kommunikoinnilla havaittiin olevan positiivista vaikutusta Rett-
henkildiden kommunikointiin (Koppenhaver ym., 2001; Wandin ym., 2021).
Responsiiviseen kommunikointiin kuuluu esimerkiksi lapsen aloitteisiin vastaaminen,
kysymysten kysyminen, tarpeeksi pitkdn vastausajan antaminen, AAC-menetelmien
kéyton mallintaminen ja kannustaminen seké lapsen ymmarryksen tasoon sopivan kielen
kdyttdminen. Ndmi ovat asioita, joita on hyvé kdydé ldhi-ihmisten kanssa ldpi ja jopa

kéytdnnossé harjoitella yhdessa.

Tutkimuksissa nousi esiin pitkdaikaisen tuen tarve erityisesti katseenseurantalaitteiden
kdytossd (Townend ym., 2015; Vessoyan ym., 2018). On tirkeii, ettd puheterapeuteilla
on tarpeeksi tietoa ja osaamista AAC-menetelmiin liittyen, jotta he kykenevit tukemaan
ja opastamaan asiakkaita laitteiden kéytossd. Jos AAC-menetelmien kdytostd ei saada
tarpeeksi tietoa ja kdytdnnon opastusta, voi laitteen kéytto jaadd vihdiseksi tai jopa
kokonaan pois. Tarpeeksi kattava perehdytys laitteen kéyttdonoton yhteydessi on
olennaista, mutta myds mydhemmin nouseviin ongelmiin sekd mahdollisiin lisétarpeisiin

tulisi olla saatavilla tukea.
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