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Tassd pro gradu -tutkielmassa tutkittiin vaikutuksia, joita afasialla voi olla afaattisten
henkildiden omaisten eldmddn. Aiemman ulkomaisen tutkimuksen pohjalta tiedetdin
afasian voivan aiheuttaa omaisten eliméssd voimakkaita ja pitkikestoisia vaikutuksia.
Aihetta on tutkittu Suomessa vdhdn. MydOs sellaista aihetta késittelevdd ulkomaista
tutkimusta, jossa on tutkittu nimenomaan afasian omaisille aikaan saamia mydnteisid
vaikutuksia, on véhin. Tietdmys afasian omaisille aiheuttamista muutoksista on kliinisille
puheterapeuteille tirkedd, koska kuntoutuksessa on perhekeskeisyyden periaatteen
mukaisesti tirkedi ottaa myos omaiset huomioon.

Tutkielma on laadullinen tutkimus, jonka aineisto kerdttiin teemahaastatteluilla.
Haastateltavina oli kuusi afaattisen henkilon omaista, joista kaksi oli puolisoa, kaksi
sisarta ja kaksi lasta. [4ltd4n haastateltavat olivat 19-69 vuotta. Haastateltavien afaattisilla
laheisilld oli kaikilla ollut spontaani tai ulkoisen vamman aikaansaama
aivoverenkiertohdirio, joka oli aiheuttanut vakava-asteisen afasian. Haastatteluaineisto
analysoitiin kayttdmailld teorialdhtoistd sisdllonanalyysia. Sisdllonanalyysissa kéytetyt
teemat oli luotu aiemman tutkimuksen pohjalta ja ne olivat: (1) Fyysinen, mentaalinen tai
emotionaalinen terveys sekd tunne-eldmi, (2) Kommunikaatio, (3) Ihmissuhteet, (4)
Harrastukset ja sosiaalinen eldmad, (5) Palkallinen tyd, vapaaehtoistyd tai opiskelu, (6)
Kotity6- ja hoitovelvollisuudet sekd (7) Talous. Tulokset esitetddn péddasiassa kuvailun
avulla ja pyrkimyksend on vélittdd mahdollisimman eldva kuva afaattisten henkil6iden
omaisten kokemusmaailmasta.

Tutkimuksen tulokset osoittavat afasian voivan aiheuttaa omaisten elamaéssi kielteisia,
myonteisid sekd neutraaleja muutoksia eri eldmaénalueilla. Se, mihin haastateltujen
omaisten elamin osa-alueisiin afasia oli vaikuttanut ja minkélaista tuo vaikutus oli ollut,
vaihteli kuitenkin paljon. Kaikki haastateltavat kertoivat kielteisistd muutoksista
elamdssddn. Neljd haastateltavaa kertoi myonteisistd muutoksista ja viisi neutraaleista.
Haastateltavat kertoivat eniten muutoksista "Fyysisen, mentaalisen tai emotionaalisen
terveyden sekd tunne-elimén", "Kommunikaation", "lThmissuhteiden" ja "Kotityo- ja
hoitovelvollisuuksien" eldmdalueilla. "Harrastusten ja sosiaalisen eldmén", "Palkallisen
tyon, vapaaehtoistyon tai opiskelun" ja "Talouden" alueilla haastateltavat kertoivat
vihemmén muutoksista.

Tutkimuksen tulokset ovat suurelta osin samantapaisia kuin aiemmassa kansainvilisessa
tutkimuksessa 10ydetyt tulokset. Tutkimuksessa pohdittiin myds tekijoiti, jotka saattavat
vaikuttaa afasian omaisille aitheuttamiin muutoksiin. N&itd voivat olla muun muassa
afasian vaikeustaso, ldheisiltd saadun tuen méaérd, oma suhtautuminen, sairastumisesta
kulunut aika, ldheisyys ennen sairastumista, yhdessd asuminen ja toivo afaattisen
henkilon kuntoutumisesta.

Asiasanat: afasia, AVH, omaiset, perhekeskeisyys
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1 JOHDANTO

Tamin pro gradu -tutkielman tarkoituksena on selvittdd, milld tavoin afasia voi vaikuttaa
afaattisten henkildiden omaisten eldméén. Afasia on aivojen vammautumisen aiheuttama
kommunikaation hdirid, johon liittyy arjessa selviytymistd vaikeuttavia ongelmia
puheessa, ymmartamisessd, lukemisessa ja/tai kirjoittamisessa (Goodglass & Wingfield,
1997; Grawburg ym., 2014). Afasian yleisin syy on aivoverenkiertohiirié (AVH), mutta
sitd voivat aiheuttaa my0s aivovammat, aivokasvaimet tai aivojen tulehdukset (Aphasia
United, 2016; Klippi ym., 2017). Afaattisia henkil6itdi on Suomessa pelkistddn
aivoverenkiertohdirididen vuoksi arviolta 200 000 (Klippi ym., 2017).

Afasia aiheuttaa sosiaalisen toimintakyvyn heikkenemistd (Aphasia United, 2016).
Sairastuneen on kommunikointihdirion vuoksi usein vaikeampi ylldpitdd sosiaalisia
suhteita ja osallistua sosiaaliseen eldmddan. Tamid voi vaikuttaa kielteisesti
kommunikaatioon liittyvddn eliménlaatuun. Viimeisen parinkymmenen vuoden aikana
afasiakuntoutuksessa on alettu kiinnittd4d huomiota enemmain eldménlaatua korostavaan
ajattelutapaan oirekeskeisen ajattelutavan sijaan (Klippi, 2017). Téllainen ajattelutapa
ilmentéa kasitystd, jonka mukaan afasiaterapiassa ei tule rajoittua pelkistdan kielellisen
hiirion kuntouttamiseen, vaan afaattinen ihminen on nahtiva kokonaisuutena. Thompson
ja Worrall (2008) kuvaavat kahta erilaista afasiaterapian ldhestymistapaa termeilld
hdiriokeskeiset menetelmdit ja seurauskeskeiset menetelmdt. Hairiokeskeiset menetelmét
perustuvat ladketieteelliseen malliin ja niissd keskitytddn suoraan afaattisen ihmisen
kielellisiin héiridithin. Terapian tavoitteena on kielellisen viestinndn kuntoutuminen.
Seurauskeskeiset menetelmit puolestaan perustuvat sosiaaliseen malliin ja niissd afasian
vaikutuksia pyritdén poistamaan tai vihentimédn, jotta afasian haitat ihmisen eldméédn
jaisiviat mahdollisimman véhiisiksi ja titd kautta elaméinlaatu saataisiin mahdollisimman

hyviksi.

Yksi seurauskeskeisten menetelmien tirked osa-alue afasiakuntoutuksessa on omaisten
tarpeiden huomiointi (Korpijaakko-Huuhka & Rautakoski, 2017). Tdmd on tdrkedd
omaisten hyvinvoinnin kannalta, silld afasia vaikuttaa koko perheen elimaén ja silld on
vaikutuksia koko perheen hyvinvointiin (Greenwood ym., 2008). Omaisten
huomioiminen on liséksi tirkedd myos itse afaattisen henkilon eldménlaadun kannalta,
silld omaisten hyvinvointi heijastuu usein myds afaattisen henkiléon hyvinvointiin ja
kuntoutumiseen (Howe ym., 2012). Howen tutkimusryhmén (2012) mukaan omaisten

tarpeita ei kuitenkaan usein oteta afasian kuntoutuksessa tarpeeksi huomioon ja



perhekeskeisen kuntoutuksen ideaali ei monessa tapauksessa kdytdnndssd toteudu.
Heidén mukaansa puheterapeuttien olisi tdrkedd ymmartié, miten laaja-alaisesti omaisen
afasiaan sairastuminen vaikuttaa koko perheen eldmién, jotta puheterapeutit pystyisivét

mahdollisimman hyvin ottamaan myds perheenjésenet huomioon kuntoutuksessa.

Tamidn pro gradu -tutkielman tarkoituksena on Iluoda lisdd Suomea koskevaa
tutkimustietoa afaattisten henkildiden omaisten ndkdkulmasta. Tutkimuksessa selvitetdan
afasiaan sairastumisen vaikutuksia sairastuneiden omaisiin. Tutkimuksessa tarkastellaan
kielteisid, myoOnteisid ja neutraaleja muutoksia. Tieto néistd muutoksista on kliinisille
puheterapeuteille tirkedd, jotta he pystyisivdt paremmin huomioimaan myds afaattisten
henkiléiden omaisia kuntoutuksessa (Grawburg ym., 2013b; Howe, 2012). Tami pro
gradu -ty on laadullinen tutkimus. Aineisto kerttiin tekemalld haastatteluja afaattisten
henkildiden omaisille. Haastateltavien afaattisilla 1dheisillé oli kaikilla ollut spontaani tai
ulkoisen vamman aiheuttama AVH ja sen seurauksena afasia. Tdmén takia kerron
seuraavaksi tarkemmin aivoverenkiertohdiridistd. Jatdn muut afasiaa aiheuttavat syyt,
esimerkiksi aivokasvaimet tai aivojen tulehdukset, késitteleméittd, koska ne eivit ole

tamaén tutkimuksen kannalta olennaisia.

1.1 Aivoverenkiertohiirio ja sen vaikutukset sairastuneeseen seki omaisiin

Aivoverenkiertohdiriot voivat aiheutua ulkoisista vammoista, mutta useimmiten AVH
syntyy spontaanisti (Soinne, 2017). Noin 80 % aiheutuu dkillisestd aivojen verisuonen
tukkeutumisesta eli aivoinfarktista ja noin 20 % verisuonen repedmisen aiheuttamasta
verenvuodosta aivokudokseen tai sitd ympéardivddn tilaan. Sekd aivoinfarktit ettd
aivoverenvuodot voivat aiheuttaa vakavaa aivojen toimintahdiriotd, joka johtaa
pahimmillaan kuolemaan. AVH:n sairastaa Suomessa vuosittain 25 000 henkil6d, joista
pysyvdd haittaa jdd joka toiselle ja ndistd puolelle vakava-asteista haittaa
(Aivoverenkiertohdiriot (AVH) lukuina, 2013). Noin kolmanneksella AVH-potilaista
esiintyy afasiaa ja heistd 60 prosentilla afasia jdi krooniseksi. AVH:n hoito on kehittynyt
voimakkaasti parin viimeisen vuosikymmenen aikana, mutta esimerkiksi Suomessa
aivoinfarktipotilaista kuolee silti noin 20 % ensimmdiisen vuoden aikana (Aivoinfarkti ja
TIA. Kéypd hoito -suositus, 2020). Maailmanlaajuisesti AVH on neljdnneksi yleisin
kuolinsyy (Aivoinfarkti ja TIA. Kdypé hoito -suositus, 2020).

AVH:n tavallisimpia oireita ovat toispuolinen raajahalvaus ja suupielen roikkuminen

(Lisabeth ym., 2009). Yleisid oireita ovat my0ds muun muassa toispuoliset tuntopuutokset



sekd puheen ja kielen hdiriét. Puheen ja kielen héiriot voivat olla afasioita tai
puhemotorisia ongelmia eli dysartrioita. Dysartrioiden yhteydessd esiintyy usein myos

dysfagiaa eli nielemisvaikeutta. Vakava AVH aiheuttaa liséksi usein tajun menetyksen.

Hollandin ja Fridrikssonin (2001) mukaan vakava AVH on aina kriisi siitd hengissa
selvinneille ja my0s heiddn omaisilleen. Heiddn mukaansa seki sairastunut ettd omaiset
joutuvat kohtaamaan kuoleman ldheisyyden ja elamén katoavaisuuden. Afaattisilla AVH-
potilailla kielelliset ongelmat eivédt useinkaan ole péédllimmaisend mielessd, vaan
yleisemmadt reaktiot ovat pelko, ahdistus, turhautuminen ja masennus sekd huoli
henkiinjdédmisestd (Holland & Fridriksson, 2001). Usein mielessd on my0s pelko uudesta
AVH:sta (Holland & Fridriksson, 2001). Samankaltaiset huolenaiheet ovat myos
omaisten mielessi ja padllimmaéisend on usein pelko sairastuneen hengissé selvidmisesté
(Holland & Fridriksson, 2001). Afasian omaisille aiheuttamat vaikutukset tulevat esille
usein vasta siind vaiheessa, kun sairastunut muuttaa kotiin, koska sairaalavaihe menee
omaisilla usein sairastumisen aiheuttamasta shokista toipumiseen (Grawburg ym.,

2013b).

AVH:n jélkeen alkaa aivojen spontaani toipuminen, joka on nopeimmillaan ensimmaisen
30 pdivédn kuluessa sairastumisesta, mutta se voi jatkua vuosia (Wieloch & Nikolich,
2006). Kuntoutumiseen on ympdristolld ja harjoittelulla huomattava vaikutus.
Kuntoutumisen onnistumiseen vaikuttaa muun muassa AVH:n tyyppi ja vakavuus,
potilaan ikd, liitdnndissairaudet, sosiaalinen verkosto ja potilaan motivaatio (Holland &

Fridriksson, 2001; Soinne, 2017).

Omaisten tunnereaktiota aivoverenkiertohdirioon sairastumiseen voidaan Hollandin ja
Fridrikssonin (2001) mukaan kaésitteellistda kriisimallin mukaisesti. Sen mukaan reaktio
kriisiin etenee neljin vaiheen mukaisesti, jotka ovat shokki (shock), ymmirrys
(realization), vetdytyminen (retreat) ja hyvidksyminen (acknowledgment). Jotkut
lapikdyvat nama kaikki neljd vaihetta, kun taas toiset saattavat jddda johonkin vaiheeseen.
Kun miettii afasian vaikutuksia omaisiin, on hyva kiinnittdd huomiota siihen, etti se,
missd kriisimallin mukaisessa traumasta toipumisen vaiheessa omainen on, saattaa
vaikuttaa afasian aiheuttamiin muutoksiin. Esimerkiksi shokkivaiheessa oleva voi kokea
afasian muutokset elimésséén eri lailla kuin hyvdksymisvaiheessa oleva. My0s Grawburg
ym. (2013b) ovat tehneet huomion, ettd afasian vaikutukset omaisten eliméaan kehittyvét
ajan myotd. Heiddn mukaansa ndiden vaikutusten muuttumista ajan mydtd voitaisiin

tutkia pitkittdistutkimusten avulla, mutta tillaisia tutkimuksia ei toistaiseksi ole tehty.



Taméin tutkimuksen kannalta on tidrked muistaa, ettd varsinkin vakavissa
aivoverenkiertohdiridissd afasia on harvoin ainoa oire ja monissa tapauksissa afasian ja
muiden AVH:n oireiden aiheuttamien elamédnmuutosten vilille ei ole mahdollista tehda
selkedd eroa (Grawburg ym., 2013a; Grawburg ym., 2013b). Omaiset kokevat usein
sairastuneen henkilon AVH:n eikd pelkéstddn afasian vaikuttavan heiddn eldmiinsa.
Grawburgin ym. (2013a) mukaan puheterapeuttisen kuntoutuksen suunnittelun kannalta
ei kuitenkaan usein vélttdméttd ole edes oleellista tietdd, johtuvatko afaattisten
henkiléiden omaisten kokemat muutokset eldiméssddn nimenomaan afasiasta vai AVH:sta
ylipddtaan. Tarkeintd on se, ettd kuntoutuksessa ylipddtddn huomioitaisiin afasian ja
AVH:n aiheuttamien muiden oireiden aiheuttamat muutokset omaisille ja otettaisiin

heiddn tarpeensa huomioon.

Greenwoodin tutkimusryhmédn (2008) systemaattisessa  kirjallisuuskatsauksessa
kisiteltiin AVH-potilaiden omaishoitajien péarjddmiseen vaikuttavia tekijoitd. He jakoivat
aiemmassa tutkimuksessa esiintyneet tekijit neljaén luokkaan. Omaishoitajiin liittyvét
tekijét (carer factors) olivat persoonakohtaisia ominaisuuksia. Néistd yleisimmaét olivat
psykologiset tekijdt (esim. mindpystyvyys, coping-keinot, itsetunto), terveys, etninen
tausta ja opiskelutausta. Sairastuneeseen liittyvistd tekijoista (survivor factors) yleisimpia
olivat sairastuneen vammautumisen laajuus ja vaikeustaso, riippuvuus hoitajasta ja
toimivuus. Muita tekijoitd (other factors) olivat ldheisiltd saatu apu sekd sosiaali- ja

terveyspalveluilta saatu tuki.

1.2 Omaisten nikokulma ja perhekeskeisyys kuntoutuksessa

Téssd pro gradu -tutkielmassa tutkitaan afasian aiheuttamia muutoksia omaisten eldméén,
joten omaisen kisite on yksi tutkimuksen pédkisitteistd. Omaisen kisitteelle ei ole
olemassa yhtd selkedd madritelmda. Omainen tarkoittaa Kielitoimiston sanakirjan
mukaan oman perheen jésentd tai ldheistd sukulaista (Kielitoimiston sanakirja, 2020).
Stengardin (2007) mukaan taas omaisella voidaan tarkoittaa ketd tahansa potilaan
ithmissuhdeverkostoon kuuluvaa ldheistd ihmistd. Potilaslaki ei anna omaisen késitteelle
madritelmad, vaikka ldhiomaisilla on suuri merkitys varsinkin sellaisissa tilanteissa, kun
potilas ei pysty itse pddttimiidn hoidoistaan (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista

785/1992, 68).



Tassd tutkimuksessa tarkoitan kisitteelld "omainen" sairastuneen léheisti perheenjasentd.
Hién voi olla sairastuneen puoliso, sisar, vanhempi tai lapsi. Téssd tutkimuksessa omaisen
sijasta kdytettdva késite voisi olla myds "ldheinen", jota kéyttavét esimerkiksi Rautakoski
(2017) ja Brunou ym. (2017) paripuheterapiaa koskevissa artikkeleissaan. Kaisite
"laheinen" on Kielitoimiston mukaan merkitykseltdédn laajempi kuin omainen ja silld
voidaan tarkoittaa my0s esimerkiksi ldheistd ystdvdd (Kielitoimiston sanakirja, 2020).
Kaytin tdssd tutkimuksessa késitettd "omainen", silli kaikki haastateltavat ovat
afaattisten henkildiden sukulaisia. Téstd syystd "omainen" on tdssd tutkimuksessa

kuvaavampi kuin késite "ldheinen".

Grawburgin ym. (2013b) tutkimus oli tdméin pro gradu -tutkielman esikuvana (kerron
tastd lisdd myohemmin). Grawburgin ja kumppanit (2013b) kayttivat tutkimuksessaan
kisitettd "perheenjidsen" (family member). He antoivat tutkimuksessaan afaattisten
henkildiden itse nimetd, ketkd ovat heiddn perheenjéseniddn. Heidén tutkimuksessaan
haastateltavinaan olikin puolisojen, sisarten, vanhempien ja lapsien lisdksi myds yksi
lanko sekd lapsenlapsi. My0Os tdssd pro gradu -tydssd voitaisiin kayttdd kasitettd
"perheenjdsen" kisitteen "omainen" sijaan. Késite "omainen" ndyttdd kuitenkin olevan
Suomessa yleisemméssd kdytdssd puhuttaessa sairastuneen perheenjdsenistd ja
esimerkiksi Terveyden ja hyvinvoinnin laitos kéyttdd julkaisuissaan enemmaén tété
kasitettd (ks. esim. Vammaispalvelujen késikirja). Naiistd syistd valitsin tissd
tutkimuksessa kiytettdviksi kisitteen omainen. Kaytén tdsséd pro gradu -tydssd kddnnosta
"omainen" myo0s, kun viittaan englanninkielisen tutkimuksen "family member" -

késitteeseen.

Toinen kansainvilisessd afasiatutkimuksessa kiytetty kisite, joka on suomennettuna
ldhelld kasitteittd "omainen" tai "ldheinen", on significant other (ks. esim. Eriksson ym.,
2016; Franzén-Dahlin ym., 2008). Esimerkiksi Franzén-Dahlin ym., (2008) miérittelevit,
ettd heidan tutkimuksessaan significant other tarkoittaa henkilod, jonka tutkimuksessa
mukana oleva potilas itse kertoo olevan hénelle 1dheinen (close to him). Tdma médritelma
meneekin ldhelle Grawburgin ym. (2013b) tutkimuksessa kdytettyd perheenjidsenen

kisitteen madrittelya.

Omaisten ndkokulman huomioon ottaminen kuuluu tirkeéna osan perhekeskeiseen hoito-
ja  kuntoutusmalliin (Paltamaa ym., 2011). Perhekeskeisyydelld tarkoitetaan
lahestymistapaa, jossa huomioidaan perheen tarpeet kokonaisuutena ja jossa perhe
ndhdéddn tirkednd sairastuneen tarvitseman tuen ldhteend ja hyvinvointiin vaikuttavana
asiana (Creasy ym., 2015; Paltamaa ym., 2011). Perhekeskeisessd kuntoutuksessa
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keskitytddn perinteisen vajavuuksiin ja rajoitteisiin keskittymisen sijaan kuntoutujan ja
hénen omaistensa voimavaroihin. Perhekeskeisyyden malli on ollut kdytdssé jo pitkdén
lasten kuntoutus- ja hoitopalveluissa, mutta on laajentumassa myos aikuisten palveluihin

(Paltamaa ym., 2011).

Grawburgin ym. (2019) mukaan perhekeskeinen kuntoutusmalli on erityisen tiarkea juuri
afasia-asiakkaiden kanssa. Tdma liittyy heiddn mukaansa siihen, ettd afasiakuntoutujat
tarvitsevat erityisen paljon omaisten tukea kommunikoinnin kaksisuuntaisuuden takia —
jotta afaattinen henkilé pystyisi kommunikoimaan, on omaisten tuettava hantd
kommunikoinnissa. Toinen syy on se, ettd afasialla on moneen muuhun oireeseen
verrattuna usein erityisen suuria kielteisid vaikutuksia sairastuneen lidheisiin, joten he ovat
alttiimpia esimerkiksi masennukselle ja uupumukselle (Bakas ym, 2006; Grawburg ym.,
2019). Jotta afaattisen henkilon omaisilla olisi voimavaroja osallistua sairastuneen
kuntoutuksen tukemiseen, tulisi my0os heiddn ongelmansa huomioida (Howe ym., 2012).
Omaiset olisi hyvd ottaa mukaan kuntoutukseen myos kuntoutettavina eikd vain
sairastuneen kuntoutumista tukevina henkildind. Téllainen omaisten monimuotoinen
huomioiminen pitdisi Howen ym. (2012) mukaan kuulua yhtend osana perhekeskeiseen
kuntoutukseen. Tdmén pro gradu -tyon tarpeellisuutta voi perustella silld, etté se tuo esille
uutta tietoa afaattisten henkildiden omaisten ndkdkulmasta Suomessa ja voi siten edistia

perhekeskeisen kuntoutuksen toteutumista.

Perhekeskeisen ldhestymistavan onnistumiselle puheterapeuttisessa kuntoutuksessa on
olemassa monia esteitd, jotka usein vaikeuttavat ldhestymistavan toteutumista
kaytdnnossd (Sherratt ym., 2011). Néitd ovat muun muassa ajan tai rahoituksen puute,
puheterapeuttien kokemattomuus perhekeskeisyydestd ja kykeneméttomyys ymmartad
omaisten tarpeita. Suomessa laki Kelan kuntoutuksesta edellyttdd, ettd Kelan rahoittama
kuntoutus on hyvian kuntoutuskdytinnén mukaista (Laki Kansanelidkelaitoksen
kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista 566/2005, 10 §). Paltamaan ym. (2011)
mukaan hyvd kuntoutuskdytdntd on aina periaatteiltaan asiakas- ja perhekeskeistd.
Omaiset tulisi ottaa osallisiksi kuntoutukseen, jotta perhekeskeisyyden periaatetta
voitaisiin toteuttaa. Suomessa on kuitenkin alettu vasta hiljattain ottaa huomioon
omaisten ja ldheisten tarpeita afasiakuntoutuksessa (Korpijaakko-Huuhka & Rautakoski,
2017). Yksi syy tdhdn on Kelan kuntoutuspéditoksissd, jotka eivdt mahdollista
lahiympériston ohjauskertoja yli 18-vuotiaille asiakkaille, vaan kuntoutujan pitdd olla
aina lasnd kuntoutustilanteissa (Paltamaa ym, 2011). Paltamaan ym. (2011) tutkimuksen

mukaan suomalaiset puheterapeutit kokevat tdmédn ongelmallisena ldhipiirin
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huomioimisen kannalta. Tutkimuksessa kdvi ilmi myos, ettd puheterapeutit toivoivat
kuntoutuksen suunnittelun mahdollistavan paremmin pari- ja ryhméterapioita sekd
joustavampia kuntoutusinterventioita. Jos Kelan kuntoutuspéétokset olisivat néiltd osin
joustavampia, perhekeskeisen kuntoutuksen ajatusta voitaisiin paremmin toteuttaa

kuntoutuksessa.

1.3 Aiempi tutkimus afasian vaikutuksista omaisiin
1.3.1 Yleiskatsaus kansainvéliseen tutkimukseen

Afasian vaikutuksista omaisiin on jo viiden vuosikymmenen tutkimusperinne.
Tutkimuksissa on osoitettu afasialla olevan omaisiin usein voimakkaita, monimuotoisia
ja pysyvid vaikutuksia (Grawburg ym., 2013a). Afasiaa voidaankin pitdd koko perheen
ongelmana eikd vain yksilon ongelmana (Brown ym., 2011). Tiettdvésti varhaisin
aiheesta tehty tutkimus on Malonen ja hénen tutkimusryhminsi (1970) tekemai. Siind
tutkittiin  kyselylomakkeilla 30 puolison asenteita afaattisia henkil6itd kohtaan.
Tutkimuksen mukaan kaikki puolisot kertoivat syyllisyydesti, epdrealistisista asenteista

ja ylisuojelevuudesta. Lihes kaikki kertoivat myds sosiaalisesta vetdytymisesta.

Grawburgin tutkimusryhma on tehnyt afasian vaikutuksista omaisiin kaksi systemaattista
kirjallisuuskatsausta, joissa on koottu yhteen aikaisemman tutkimuksen tuloksia.
Ensimmadisessd katsauksessa (Grawburg ym., 2012) késitellddn afasian omaisille
aiheuttamia myoOnteisid vaikutuksia ja toisessa (Grawburg ym., 2013a) kielteisid
vaikutuksia. Grawburgin ym. (2012) mukaan aiemmissa tutkimuksissa afasian
atheuttamat mydnteiset muutokset ovat yleenséd jidneet huomaamatta, koska niissd on
ldhdetty siitd oletuksesta, ettd afasia aiheuttaa kielteisid muutoksia. Heiddn mukaansa ei
ole 10ydettdvissd yhtddn aiempaa tutkimusta, jossa olisi keskitytty afasian omaisille
atheuttamiin myonteisiin muutoksiin. Aiempien tutkimusten joukosta 16ytyi kuitenkin
kahdeksan sellaista, joissa oli tuotu esiin my0s joitain myonteisid muutoksia, vaikka
niiden padpaino oli ollut kielteisissi muutoksissa. Afasia saattaa jossain tapauksissa
vaikuttaa omaisiin muun muassa niin, ettd he kokevat enemmén arvostusta ja toivoa,
minka lisdksi heiddn ihmissuhteensa afaattiseen henkiloon saattaa parantua ja he saattavat
16ytdd suuremman tarkoituksen eldmaélleen kuin aiemmin. Grawburgin ym. (2012)
mukaan jatkossa afasian omaisille aiheuttamia mydnteisid muutoksia olisi tirkedd tutkia

lisdd, jotta omaisten tilannetta voitaisiin ymmértad paremmin.



Grawburgin ym. (2013a) loysivdt systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessaan 27
tutkimusta, joissa oli késitelty afasian omaisille aiheuttamia kielteisid vaikutuksia. Naista
tutkimuksista 12 oli sellaisia, joiden péétarkoitus oli selvittdd omaisten kokemia afasian
vaikutuksia. Lopuissa pddkohteena oli afaattisten henkiléiden kokemat vaikutukset,
mutta niissd oli késitelty lisdksi my0s omaisten kokemia vaikutuksia. Aiempien
tutkimusten péddpaino vaihteli suuresti. Tutkimuksissa oli kdsitelty muun muassa
omaisten toipumista, sopeutumista, toiveita, odotuksia, tarpeita, asenteita ja mielipiteita.
Grawburgin ym. (2013a) katsauksen mukaan afasia aiheuttaa usein perheenjédsenille
kielteisid muutoksia muun muassa tunne-eldmén, kommunikaation, ihmissuhteiden ja
tyon sekd vapaa-ajan eldménalueilla. Néiden eldménalueiden kielteiset muutokset
johtavat usein eldaménlaadun heikkenemiseen. Yleisimpid omaisten kokemia muutoksia
aiempien tutkimusten mukaan ovat kommunikaatiovaikeudet afaattisen henkilon kanssa,
huoli afaattisesta henkildstéd, kotitdiden lisddntyminen sekd vapaa-ajan vdheneminen.
Grawburgin ym. (2013a) mukaan aiempien tutkimusten tulokset ovat kuitenkin osittain
ristiriitaisia. Lisdksi afasian aiheuttamia kielteisid muutoksia ei ymmaérretd kovin hyvin.

Heidén mukaansa tarvitaankin lisdé tutkimusta, jotta ymmaérrys aiheesta lisdéintyisi.

Aiemmissa tutkimuksissa tietoa oli kerdtty erilaisin haastattelu- ja kyselytutkimuksen
keinoin (Grawburg ym. 2012; Grawburg ym., 2013a). Suurin osa tutkimuksista oli
haastattelututkimuksia, mutta joissain tutkimuksissa tietoa oli kerétty kyselylomakkeiden
avulla. Kéytettyja haastattelujen tyyppejd olivat syvidhaastattelu, puoli-strukturoitu
haastattelu ja strukturoitu haastattelu. Syvédhaastattelu tarkoittaa haastattelua, jossa
haastattelu etenee vapaasti ilman etukiteen suunniteltuja teemoja (Tuomi & Sarajirvi,
2019). Puoli-strukturoidussa haastattelussa (eli teemahaastattelussa) on puolestaan
etukdteen mietityt teemat, joiden mukaan haastattelu etenee. Strukturoidussa

haastattelussa tutkija on valmistanut valmiit kysymykset, jotka hiin kysyy haastateltavilta.

Brownin tutkimusryhmd (2011) on tehnyt afasian vaikutuksia omaisiin sivuavan
tutkimuksen, joka ei ollut mukana Grawburgin ym. (2012, 2013b)
kirjallisuuskatsauksissa. Heidén tutkimuksensa pédpaino ei ollut afasian omaisille
aiheuttamien vaikutusten selvittiminen, vaan sen sijaan he tutkivat, milli keinoin voi elda
menestyksekkéasti (live successfully) afasian kanssa. Tutkimuksessa keskityttiin sekéa
keinoihin, joiden avulla omaiset voivat tukea afaattisen henkilon eldmistéd
menestyksekkddsti, ettd keinoihin, joiden avulla omaiset itse voivat eldd
menestyksekkadsti. Tutkimuksessa haastateltiin 24 afaattisen henkilon omaista

teemahaastattelun keinoin. Tuloksista selvisi, ettd omaisten menestyksekédstd eldmistd
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afasian kanssa voivat edistdd tuki l&heisiltd ihmisiltd, omien tarpeiden huomioiminen,
afasian vuoksi muuttuneen eldmaéntilanteen uudelleen arvioiminen ja hyvéksyminen,

afaattisen henkilon vahvuuksiin keskittyminen seki tuen saaminen puheterapeutilta.

Myos Howen tutkimusryhmi (2012) on tehnyt tdmdn pro gradu -tutkielman aihetta
sivuavaa tutkimusta. He selvittivit tutkimuksessaan afaattisten henkildiden
perheenjésenten kuntoutustavoitteita. He 10ysivdt omaisten tavoitteista seitsemén
kategoriaa. Omaiset toivoivat, etti heidédt otettaisiin mukaan afaattisen henkilon
kuntoutukseen, heille tarjottaisiin toivoa ja positiivisuutta, he pystyisivit
kommunikoimaan ja sdilyttdmdidn suhteensa afaattisen henkilon kanssa, heille
annettaisiin tietoa, heille annettaisiin tukea, heiddn omasta hyvinvoinnistaan pidettiisiin
huolta sekd ettd he pystyisivdt sopeutumaan uusiin velvollisuuksiin, joita ldheisen
sairastuminen afasiaan on tuonut. Myds muissa samantapaisissa tutkimuksissa on

paddytty samankaltaisiin tuloksiin (ks. esim. Denman, 1998; Michallet ym., 2001).

1.3.2 Grawburgin tutkimusryhmén alkuperéistutkimukset

Edellisessd  kappaleessa esiteltyjen  kirjallisuuskatsausten  lisdksi ~ Grawburgin
tutkimusryhmé on tehnyt aiheesta kolme alkuperdistutkimusta (2013b, 2014, 2019).
Tadmaén pro gradu -tutkielman kannalta tirked aiempi tutkimus on varsinkin Grawburgin
tutkimusryhmén (2013b) tekemi laadullinen tutkimus. Té@mi johtuu siitd, ettd oma
tutkimukseni on osittainen toisinto tuosta tutkimuksesta. Valitsin tuon tutkimuksen pro
gradu -tyoni esikuvaksi siitd syystd, ettd Grawburgin tutkimusryhmi on aiheen johtava
tutkimusryhmai viimeisen vuosikymmenen ajalta. Grawburgin ym. (2013b) luovat myds
tutkimuksessaan afasian omaisille aiheuttamista muutoksista selkedt kategoriat, joita oli
helppo kéyttdd uuden tutkimuksen pohjana. Lisdksi Grawburgin ym. (2013b)
tutkimuksessa oli selkedsti esitelty tutkimuksessa kdytetyt menetelmét, mika helpotti
toisinnon tekemistd. Myos muut Grawburgin tutkimusryhmédn (2014, 2019)
alkuperdistutkimukset ovat olleet timin tyon tirkednd tiedonldhteend. Ndistd syistd

esittelen seuraavaksi tarkemmin ndiden tutkimusten tuloksia.

Grawburg ym. (2013b, 2014, 2019) yksi perusajatus se, ettd afasia voi aiheuttaa omaisille
sekd kielteisid ettd myodnteisid muutoksia. Kielteiset muutokset voivat laskea omaisen
toimintakykyd, mutta myonteiset muutokset saattavat puolestaan nostaa sitd lieventien
kielteisten muutosten tuomaa toimintakyvyn laskua. Grawburg ym. (2013b, 2014, 2019)

tarkastelevat afasian ldheisille aiheuttamia kielteisid muutoksia WHO:n ICF-luokituksen
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(International Classification of Functioning, Disability and Health) kolmannen
osapuolen toimintarajoitteet -késitteen (third party disability) kautta, jolla tarkoitetaan
haittaa, jota omaiset kokevat perheenjdsenen sairastumisen vuoksi (ICF - Toimintakyvyn,
toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvélinen luokitus, 2004). He ovat ottannet myds
kayttoon késitteen kolmannen osapuolen toimintakyky (third party functioning). Taman
he maédrittelevit tarkoittavan ldhteestd riippuen joko myonteisid muutoksia (Grawburg
ym., 2012) tai myonteisié ja neutraaleja muutoksia (Grawburg ym., 2013b), joita omaiset
kokevat perheenjdsenen sairastumisen vuoksi. Grawburgin ym. (2019) mukaan
kolmannen osapuolen toimintarajoitteet ja kolmannen osapuolen toimintakyky olisivat
tutkimuksen kannalta selkeimmat ja kdyttokelpoisimmat késitteet, koska ne perustuvat
ICF-jérjestelméén. Nailla olisi heiddn mukaansa hyvé korvata aiemmassa tutkimuksessa
kiytetyt kisitteet, joita ovat muun muassa huolenpitéjén taakka (caregiver burden) (esim.
Rombough ym., 2006) sekd kuormitus, stressi ja loppuun palaminen (esim. Visser-Meily

ym., 2004).

Tamén pro gradu -tyon esikuvana olleessa Grawburgin tutkimusryhmin (2013b)
tekemdssd laadullisessa tutkimuksessa selvitettiin afasian aikaan saamia myonteisid ja
kielteisid vaikutuksia afaattisten henkildiden omaisiin eli kolmannen osapuolen
toimintakyky4 ja toimintarajoitteita. Aineisto keréttiin tekemilld 20 uusi-seelantilaiselle
ja australialaiselle afaattisen henkilon omaiselle teemahaastattelu. Analyysissa kéytettiin

metodina laadullista sisdllonanalyysia.

Grawburgin ym. (2013b) tulosten mukaan kaikki haastatellut omaiset kertoivat
kokeneensa kielteisia muutoksia eldmissdén perheenjdsenensd afasian takia ja 16/20
haastatelluista kertoi afasialla olleen heiddn eliméinsd myods myonteisid vaikutuksia.
Tutkimuksen tekijét jakoivat afasian myonteiset vaikutukset viiteen luokkaan ja kielteiset
seitsemddn luokkaan. Myonteisten muutosten ensimmadinen luokka on Tunne-eldmi
(Emotions). Tahdn luokkaan kuuluivat myonteiset tunne-eldmén muutokset, joita omaiset
ovat afasian myotd kokeneet. Haastatellut saattoivat tuntea esimerkiksi ylpeytta afaattisen
henkildn selviytymisestd tai suurempaa arvostusta elaméé kohtaan. Toinen myonteisten
muutosten luokka on Kommunikaatio (Communication). Jotkut haastatelluista kertoivat,
ettd he puhuivat nykyédin afaattisen henkilon kanssa avoimemmin ja ajallisesti enemmaén
kuin ennen sairastumista. Thmissuhteiden (Relationships) tasolla myoOnteinen muutos
saattoi olla muun muassa se, ettd ihmissuhteet afaattisen henkilon ja muiden ldheisten
kanssa olivat tulleet ldheisimmiksi. Jotkut kertoivat myods, ettd heistd oli tullut

hyviksyvampid muita ithmisid kohtaan, koska he olivat sairastumisen mydta oppineet
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ymmartdmadn, ettd kuka tahansa voi sairastua milloin tahansa. Joillain omaisilla
myoOnteisid muutoksia oli tapahtunut my6s Harrastusten ja sosiaalisen eldmén
(Recreational activities and social life) tasolla. Afasian myo6té jotkut olivat esimerkiksi
tavanneet enemmaén ihmisid, koska afaattinen henkild kaipasi sosiaalisia kontakteja.
Viimeinen myonteisten muutosten luokka tutkimuksessa oli Palkallinen tyo,
vapaaehtoisty0 tai opiskelu (Paid/volunteer work or education). Jotkut haastatellut
kertoivat, ettd heistd oli ollut kiinnostava oppia uusia asioita, joita liheisen afasiaan
sairastuminen oli tuonut mukanaan. Terveydenhoitoalalla tyoskentelevét kertoivat, ettd
laheisen afasiaan sairastuminen oli parantanut heiddn ammatillista osaamistaan, koska

nyt he osasivat ndhdi asiat paremmin sairastuneen ndkdkulmasta.

Grawburgin ym. (2013b) tutkimuksen kielteisten vaikutusten ensimmaéinen luokka on
Fyysinen, mentaalinen tai emotionaalinen terveys (Physical, mental, and emotional
health). Siihen kuuluvat omaisten kokemat kielteiset muutokset esimerkiksi
nukkumisessa, jaksamisessa ja syOmisessd. Jotkut haastatelluista kertoivat myos
masennuksesta ja ahdistuksesta sekd keskittymiskyvyn vaikeuksista. Monet
haastatelluista kertoivat lisdksi kielteisistd tunteista, kuten syyllisyydestd ja
surullisuudesta. Kommunikaation (Communication) tasolla ldhes kaikki haastatellut
kertoivat kokeneensa kielteisid muutoksia. Keskustelu varsinkin syvillisemmistd asioista
afaattisen henkilon kanssa oli monella vaikeutunut. Monet haastatelluista joutuivat
kiyttdimaan kommunikaatiota tukevia keinoja afaattisen henkilon kanssa. Thmissuhteiden
(Relationships) luokkaan kuuluivat kielteiset muutokset suhteissa afaattiseen henkil66n,
sukulaisiin ja ystdviin. Osa haastatelluista kertoi, ettd suhde afaattiseen henkil66n oli
muuttunut hoitosuhteeksi. Jotkut kokivat, etteivdt he tunteneet suhdettaan afaattiseen
henkil66n niin ldheiseksi kuin ennen sairastumista. Monet afaattisten henkildiden lapset
puolestaan kertoivat, ettd suhde sairastuneeseen vanhempaan oli muuttunut esimerkiksi
siten, ettd lapsi oli joutunut ottamaan enemmaén aikuisen roolin. Ystdvyyssuhteisiin oli
osalla haastatelluista jddnyt vdhemmén aikaa. Harrastukset ja sosiaalinen eldma
(Recreational activities and social life) olivat osalla haastatelluista muuttuneet siten, etti
nithin jii vdhemmin aikaa ja energiaa kuin ennen sairastumista. Palkallisen tyon,
vapaaechtoistyon tai opiskelun (Paid/volunteer work or education) tason kielteiset
muutokset tarkoittivat sitd, etti osa haastatelluista joutui vdhentiméin tyGtddn tai
opiskeluaan. Afasiaan liittyvén tiedon etsiminen ja opiskelu saatettiin myds kokea
raskaaksi ja aikaa vieviksi. Kotityd- ja hoitovelvollisuuksiin (Domestic and caregiving

responsibilities) oli monella haastatelluista tullut isoja muutoksia lIdheisen sairastumisen
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myo6td. Haastatellut kertoivat mm. siitd, ettd he joutuivat nykydin tekemidn kaikki
kotity6t ja hoitamaan perheen velvollisuudet ja tdmén lisdksi hoitamaan afaattista
henkil6d. Tutkimuksen viimeinen kielteisten muutosten luokka oli Talous (Finances).
Osa haastatelluista kertoi, ettd heiddn perheenséd tulot olivat laskeneet sairastumisen
myo6td esimerkiksi siitd syystd, ettd haastateltu oli joutunut vihentdmddn tyGtuntejaan,

ettd hinelld jéisi aikaa afaattisen henkilon hoitoon.

Grawburg ym. (2013b) yhdistdvit tutkimuksessaan esiin tulleet muutokset ICF-
luokituksen osa-alueisiin. ICF (International Classification of Functioning, Disability and
Health) on Maailman terveysjirjeston vuonna 2001 julkaisema toimintakyvyn,
toimintarajoitteiden ja terveydentilan luokitusjarjestelma (suomenkielinen versio: ICF -
Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvilinen luokitus, 2004). Tadma
jéarjestelmid mahdollistaa tarkastelun siitd, miten yksilon toimintakyky ja sairaus tai
vamma vaikuttavat hinen eldméénsa. Jarjestelméssd ndma vaikutukset ndhdédédn yksilon
terveydentilan ja moninaisten ympdristotekijoiden synnyttimind. Grawburgin ym.
(2013b) tuloksista kéy ilmi, ettd kaikki haastatellut kokivat myonteisié ja/tai kielteisia
muutoksia ICF-luokituksen ruumiin toimintojen sekd suositusten ja osallistumisen
alueilla. Jatkotutkimuksessa Grawburg ym. (2014) vievit tutkimustulosten yhteen
sovittamista ICF:n kanssa pidemmaélle yhdistiessddn analyysissa kéyttiménsa
tutkimuskoodit ICF-koodeihin. Esimerkiksi yhden tutkittavan alkuperdinen lausahdus
haastattelussa oli ollut: "En pystynyt endd keskittyméén niin hyvin." Télle oli analyysissa
annettu tutkimuskoodi "vaikea keskittyd". Tdméd puolestaan yhdistettiin ICF-koodiin
b140 eli tarkkaavuuden toiminnat. Grawburgin ym. (2014) mukaan afasian omaisille
atheuttamien muutosten yhdistdminen ICF-koodeihin on tirkedd, koska se voi edistdd
perhekeskeisen kuntoutumisen asiaa suunnittelun, rahoituksen ja politiikan tasolla. Tadma
siksi, ettd ICF-luokitus on maailmanlaajuinen jdrjestelmd, jonka avulla terveyttd ja
toimintakykyé késitteellistetdén. Sen avulla on helpompi 16ytida yhteinen kieli puhuttaessa

afasian vaikutuksesta omaisiin.

Huomioitavaa Grawburgin ym. (2013b) tutkimuksessa on, ettd vaikka he tutkimuksensa
alkupuolella maédrittelevdt kolmannen osapuolen toimintakykyyn kuuluvaksi myds
neutraalit muutokset, he eivit kuitenkaan néitd tutkimustuloksissaan késittele. Eli oman
madritelmédnsa vastaisesti he sisdllyttavit kolmannen osapuolen toimintakykyyn vain
myonteiset muutokset ja jittdvat neutraalit muutokset tuloksissaan késitteleméttd. He
jakavat tuloksissaan afasian omaisille aiheuttamat muutokset tiukasti myodnteisiin ja

kielteisiin, eivitkd pohdi, voiko kaikkia muutoksia luokitella vain joko myonteisiksi tai
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kielteisiksi. Huomioitavaa Grawburgin ym. (2013b) tutkimuksessa on my0s se, ettd siind
esitellddn laajasti sellaisia tilanteita, joissa haastateltaville on tapahtunut muutoksia,
mutta ei tutkimuksessa esitelld esimerkkeja sellaisista tapauksista, joissa haastateltaville
el ole tapahtunut muutoksia. Mielestdni asian syvdllisemman ymmaértdmisen kannalta
olisi hyva késitelld myos sellaisia tilanteita, joissa afasiaan liittyvit asiat eivdt aiheuta
omaisille muutoksia. Tatd kautta voitaisiin paremmin pohtia syitd siithen, miksi afasia
vaikuttaa niin monella tapaa omaisten eldmin osa-alueisiin eri tilanteissa. Tdssd pro gradu
-ty0ssdni tarkoitukseni on késitelld aihetta Grawburgin ym. (2013b) tutkimusta
laajemmin siten ettd, kasittelen my0s neutraaleja muutoksia ja esittelen esimerkkeja
tilanteista, joissa haastateltavat kertovat, ettei muutoksia ole joissakin eldmén osa-
alueissa ole tapahtunut. Tdmén pohjalta on my6s mahdollista alustavasti pohtia syiti
sithen, miksi afasiaan liittyvit tekijét joissain tilanteissa aiheuttavat omaisten eldmissa
muutoksia ja joissain tilanteissa taas eivit. Nédiden syiden ymmértdminen on tirkeda
kliinisen tyon kannalta, koska asian syvillisemmén ymmaértdmisen kautta omaisten

kokemia kielteisid vaikutuksia voitaisiin paremmin lieventéa.

1.3.3 Suomalainen tutkimus afasian vaikutuksista omaisiin

Afasian vaikutuksia omaisiin on tutkittu vdhidn Suomessa. Aihetta koskevaa tutkimusta
16ytyy vain opinndytetdind. Kaksi néistd on logopedian alalta, yksi hoitotieteen alalta ja

yksi toimintaterapian alalta.

Murtoméki (2011) tutki hoitotieteen oppiaineeseen tehdyssd pro gradu -tutkielmassaan
afasiaa sairastavan perheen eldménlaatua ldheisen ndkokulmasta. Tutkimuksen aineisto
keréttiin kyselomakkeilla 105 afasiaa sairastavan omaiselta. Strukturoitujen kysymysten
lisdksi kyselylomakkeessa oli viisi erillistd avointa kysymysti siitd, miten afasia vaikuttaa
laheisiin. Tulokset osoittivat, ettd afasialla on heikentdva vaikutus ldheisten kokemaan
elaménlaatuun. Kielteiset vaikutukset ilmenivit muun muassa fyysisessi ja sosiaalisessa
toimintakyvyssd sekd sosiaalisissa suhteissa. Tutkimuksen tuloksissa ei kerrottu

myonteisistd vaikutuksista.

Wahteristo (2019) késitteli logopedian pro gradu -tydssddn muutoksia, joita afasiaan
sairastuminen  aiheuttaa  perheenjdsenten  viestinndssd ja  eldméntilanteessa.
Tutkimuksessa tehtiin teemahaastattelut kymmenelle afaattisten henkilon ldheiselle,
joista kahdeksan oli afaattisen henkilon puolisoa, yksi vanhempi ja yksi ldheinen ystéva.

Tutkimuksen péddpaino oli afaattisten henkildiden ja ldheisten viestinnédssd tapahtuneissa
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muutoksissa, mutta siind selvisi my0s, ettd afasian myotd perheenjisenet voivat kokea
muutoksia eliméntilanteessaan, sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa
muiden kanssa. Tuloksissa kerrottiin kielteisistd muutoksista seké joistain neutraaleista

muutoksista, mutta myonteisid muutoksia ei késitelty.

Sunervo (2015) tutki logopedian pro gradu -tutkielmassaan sitd, miten ldheiset
osallistuvat afaattisen henkilon kuntoutusprosessiin Suomessa. Tutkimuksen aineisto
kerattiin kyselytutkimuksena puheterapeuteilta. Kyselyn vastanneista 58 % ilmoitti, ettid
laheisten osallistuminen kuntoutukseen toteutui usein tai aina. Tutkimuksessa selvisi
myos, ettei Suomessa ole ldheisten kuntoutusprosessiin osallistumisesta tehty selkeité

hoitolinjauksia tai suosituksia.

Andersin, Taskinen ja Udd (2017) tutkivat toimintaterapian lopputydssddn ldheisten
kuvauksia AVH-kuntoutujien arjesta. Tutkimuksessa sivuttiin jonkin verran myos
omaisten afasian vuoksi kokemia muutoksia. N4&itd oli tapahtunut muun muassa

kommunikoinnin ja ihmissuhteiden tasolla. Myonteisid muutoksia ei késitelty.

Grawburgin ym. (2013b) kaltaista tutkimusta ei ole siis vield Suomessa tehty. Tadméan
vuoksi tdmé pro gradu -tutkielma on tarpeellinen. Sen avulla saadaan uutta Suomea
koskevaa tietoa afasian vaikutuksista omaisten eldméddn, jolla on merkitystd kliinisen

puheterapian kannalta.
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2 TUTKIMUSKYSYMYKSET

Téssd pro gradu -tyossd tutkitaan, milld tavoin afasia voi vaikuttaa sairastuneiden
omaisiin. Tarkoitus on lisdtd ymmarrystd siitd, millaisia kielteisid, myonteisid tai
neutraaleja muutoksia afasia voi saada aikaan afaattisten henkildiden omaisten elamassa.
Toisin sanoen, tdssd tyOssd tutkitaan afasiaan liittyvid kolmannen osapuolen
toimintarajoitteita ja kolmannen osapuolen toimintakykyd. Tutkimuksesta saadulla
tiedolla on merkitysté kliinisen tyon kannalta, silld timén tiedon avulla puheterapeutit
saattavat voida paremmin auttaa afasiaa sairastavien omaisia ja samalla edistdd afasiaa
sairastavien henkildiden sosiaalisten ympaéristojen toimivuutta. Ndin kuntoutuksessa
voidaan paremmin toteuttaa hyvian kuntoutuskdytinnon mukaista perhekeskeisyyden
ajatusta ja tdmd voi edistdd sekd afaattisten henkildiden ettd heiddn omaistensa
elaméanlaatua. Tutkimus on tarpeellinen, koska aihetta koskevaa suomalaista tutkimusta
on vdhdn. Myos sellaista ulkomaista tutkimusta on varsin véhin, jossa olisi tutkittu
afasian omaisille aiheuttamia mydnteisid muutoksia. Tutkimuksen péépaino on erilaisten
muutosten esittelyssd, mutta tulosten pohjalta pohditaan my0s syité, jotka vaikuttavat
omaisten kokemiin muutoksiin. Néiden syiden ymmairtiminen on tirkedd
puheterapeuttisen kuntoutuksen kannalta, koska asian syvéllisemmidn ymmairtdmisen
avulla omaisten afasian vuoksi kokemaa toimintakyvyn laskua voitaisiin paremmin

kuntouttaa.

Eri maissa afasian hoito- ja kuntoutuspalvelut sekd yhteiskunnan tukiverkko ylipdétaan
rakentuvat eri tavoin ja tdmd voi mahdollisesti vaikuttaa siithen, miten afasia vaikuttaa
afaattisten henkiloiden omaisiin. Tdmén pro gradu -tutkielman tulosten pohjalta on
mahdollista myds alustavasti pohtia, nouseeko tdssd Suomen tilannetta koskevassa

tutkimuksessani esiin samanlaisia teemoja kuin kansainviélisissd tutkimuksissa.
Tutkielmani pddkysymyksend on:

Miten afasia vaikuttaa afaattisten henkildiden omaisten eldmaan?
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3 MENETELMAT

Tdhan tutkimuksen menetelmiin on otettu mallia Grawburgin tutkimusryhméin (2013b)
laadullisesta tutkimuksesta. = Tarkoitus on ollut tehdd osittainen toisinto tuosta
tutkimuksesta eri kontekstissa eli Suomessa. Pro gradu -tyoni aineistonkeruumenetelma
ja aineiston analyysimetodi ovat suurelta osin samanlaisia kuin Grawburgin ym. (2013b)
tutkimuksessa. Haastattelun runko ja analyysirunko tehtiin suurilta osin tuon tutkimuksen
tulosten pohjalta ja myos tulosten esittdmisessé etenen pddosin samaan tapaan kuin tuossa
tutkimuksessa. Kerron néistd tarkemmin alla, mutta sitd ennen kisittelen timén
tutkimuksen suhdetta tietoon, joka on vaikuttanut tidméin tutkimuksen eri vaiheiden

taustalla.

3.1 Tutkimuksen suhde tietoon

Tdmén pro gradu -tutkielman pohjalla oleva tieteenfilosofinen teoria on sosiaalinen
konstruktionismi. Talla tarkoitetaan sité, ettd tietoa, todellisuutta ja sen ilmiditd pidetddn
kulttuurien tai yhteisdjen tietoisesti tai tiedostamatta keksimini ja kehittdmind (Burr,
2015). Kaikille yhteistd todellisuutta ei ole olemassa, muuten kuin fysikaalisena
maailmana. Kun puhumme todellisuudesta, on kyse aina ihmisten subjektiivisesta
tulkinnasta. Sosiaalisen konstruktionismin tietokédsitys on relativistinen, joten siind

ajatellaan ehdottoman totuuden tavoittamisen olevan mahdotonta.

Téssd tutkimuksessa tutkitaan afasian omaisille aiheuttamia muutoksia haastattelemalla
afaattisten henkildiden omaisia. Haastateltavien kertoma informaatio heijastaa heiddn
omaa kokemusmaailmaansa. Sosiaalisen konstruktionismin mukaisesti tdmén
kokemusmaailman ajatellaan  olevan haastateltavan  subjektiivinen tulkinta
todellisuudesta. My0s minun subjektiiviset ~ ndkemykseni vaikuttavat
tiedonkeruuprosessiin, silld haastattelutilanteissa tietoa rakennetaan sosiaalisesti yhdessi

haastateltavien kanssa.

Myos analyysivaiheessa tulkintaan ja ymmartdmiseen vaikuttavat minun subjektiiviset
késitykseni, vaikka pyrin olemaan mahdollisimman objektiivinen. Koska jokainen
ithminen muodostaa oman késityksensd todellisuudesta, en voi koskaan olla varma
haastateltavien ndkemyksistid. Pddsyd absoluuttiseen totuuteen tutkittavasta ilmiostd ei
ole. Tamai ei kuitenkaan tarkoita sitd, ettei tulisi pyrkid pyrkisi kuvaamaan todellisuutta
mahdollisimman totuudenmukaisesti. Hirsjarven ja Hurmeen (2008) mukaan tutkijan

tulee myontdd, ettd hdnen subjektiiviset ndkemyksenséd vaikuttavat tutkimusprosessiin,
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mutta hdnen tulee kuitenkin pyrkid mahdollisimman hyvin heijastamaan tutkittavien
maailmaa. Hirsjdrvi ja Hurme my®ds kirjoittavat, ettd tutkimustuloksia tulee aina pitdd
kontekstuaalisina. Tédmin tutkimuksen tulokset perustuvat kuuden haastateltavan
haastatteluihin ja heijastavat heiddn konstruoimaa todellisuuttaan. Tuloksia ei voi suoraan
soveltaa koskemaan muita afaattisten henkildiden omaisia. Kaikki omaisten tilanteet ovat

erilaisia, vaikka kaikilla on yhdistévi kokemus ldheisen afasiasta.

3.2 Haastateltavat

Tutkimuksessa haastateltiin kuutta afaattisten henkiléiden omaista. Kuten johdannossa
totesin, madrittelin tidssd tutkimuksessa omaisen késitteen niin, ettd hidn on avio- tai
avopuoliso, sisarus, vanhempi tai lapsi. Tastd syystd ensimmdisen sisddnottokriteerin
mukaan haastateltavien tuli olla afaattisen henkilon avio- tai avopuolisoja, sisaruksia,
vanhempia tai lapsia. Haastateltavien omaisella tuli olla diagnosoitu afasia. Afasiaan
sairastumisesta piti olla kulunut vdhintddn neljd kuukautta, jotta haastateltavilla oli
ehtinyt jo muodostua jonkinlainen kuva afasian vaikutuksista heidén eldmédnsa.
Grawburgin ym. (2013b) mukaan afasian vaikutukset omaisiin tulevat yleensd
varsinaisesti esiin vasta muutaman kuukauden kuluttua sairastumisesta, koska alussa
omaiset keskittyvdt ldhinnd sairastumisen aiheuttamasta shokista selvidmiseen.
Haastateltavien didinkieli tuli olla suomi eikd heilld itselldin saanut olla todettu
neurologista sairautta tai kommunikoinnin héiriotd. Tamid sitd syystd, ettei

haastateltavilla olisi kommunikoinnin ongelmia, jotka vaikeuttaisivat haastattelua.

Tein rekrytointia varten rekrytointitiedotteen (liite 1), jossa Kkerrottiin tietoja
tutkimuksesta ja pyydettiin kiinnostuneita ottamaan minuun yhteyttd haastatteluajan
sopimista varten. Kaksi minulle entuudestaan tuttua puheterapeuttia jakoi tiedotetta
asiakkailleen ja/tai heiddn omaisilleen. Lisdksi ldhetin tiedotteen sdhkdpostilla yhdelle
vaimoni ystaville, jonka didilld tiesin olevan afasian. Viisi haastateltavista tuli mukaan
tutkimukseen puheterapeuttien kautta ja yksi haastateltavista oli vaimoni ystivi.
Varmistin ~ sisdénottokriteerien  tdyttymisen  suullisesti  puhelimessa  ennen
tutkimustapaamista ja lisdksi kirjallisesti suostumusasiakirjassa (liite 2). Yksi minuun
yhteydessd ollut henkilé karsiutui pois tutkimuksesta, koska hén ei ollut afaattisen

henkildn omainen vaan oli itse afaattinen henkild. Loput kuusi hyvéksyttiin mukaan.

Taulukosta 1 on ndhtdvissd taustatietoja haastateltavista sekd heiddn afaattisista

laheisistddn. Haastateltavien valikointi ei ollut systemoitua tai satunnaistettua, vaan
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Taulukko 1. Haastatellut omaiset ja heidédn afaattiset l1dheisensd

Sisarl Lapsi2 Sisar2 Puoliso3 Puoliso4 Lapsi5
Ika 69 19 64 47 62 42
Suku- Nainen Nainen Nainen Nainen Nainen Nainen
puoli
Asuuko Kylla Ei Ei Kylla Kylla Ei
yhdessi
Koulutus  Kansakoulu, Ylioppi- Yli- Amk, Yliopisto, Opisto,
ja tyo eldkkeelld, las 2020,  opisto, irtisanoutui jédnyt pois kokopaiva-
omaishoitaja  osa-aika-  eldk- toistd 2020, toistd 5 v. tyd
tyd keelld omaishoitaja sitten
Muuta Siskoja asuu  Eiole Hoito- Ei hoitoapua Ei paljon Isé ja sisko
lahelld, joilta asunut apua lahipiirista hoitoapua apuna
saa hyvin vuosiin lahipii- lahipiirista hoidossa
hoitoapua isdnsi ristd
kanssa
Afaattinen Afaattinen Afaattinen Afaattinen Afaattinen
henkilo1 henkil62 henkil63 henkilo4 henkil65
Ika 64 55 51 63 71
Suku- Mies Mies Mies Mies Nainen
puoli
Sairastu- 9 kk 1v3kk 6v 2v5kk 3v
misesta
kulunut
Afasian vaikea- vaikea-asteinen, vaikea- hyvin vaikea-  vaikea-
piirteet asteinen, puheen asteinen, asteinen, asteinen,
toistaminen ymmaértdmisessa ja sananloyta- ymmartai sananloyta-
onnistuu, ei sananloytdmisessa misvaikeuksia, vidhén misvai-
omachtoinen ongelmaa ymmarrys keuksia,
puhe, varsin hyvia ymmarrys
ymmaértaa hyvaa
viahin
Liitan- oikean ei jadnyt muita oireita  oikean puolen  oikean puolen  oikean
niisoireet  kdden kuin afasia halvaus, halvaus, puolen
halvaus, kavelee vihdn  kédvelee vdhdn, halvaus,
kévelee kepin kanssa,  vaikea litkkuu
melko vaikea toiminnan ldhinna
hyvin, uniapnea, ohjauksen pyorétuo-
epilepsia neglect héirio, neglect, lissa
epilepsia
Tilanne eldkeldinen, entinen yrittéja, toissd, yrittdjad  osakas eldkeldinen
ennen asui siskonsa  vuosia tyottoména, yrityksess,
sairastu- kanssa, alkoholisti jadnyt juuri
mista entinen elikkeelle
alkoholisti
Sairas- AVH aivoinfarkti aivoverenvuo-  ulkoisen aivoveren-
tuminen kotona, to, 2,5 kk vamman vuoto
litkkkuminen koomassa, aiheuttama
kuntoutui toipuminen AVHja1/2v.

varsin hyvin
muttei puhe

hidasta aluksi

myo6h. toinen
AVH

Haastateltavat ja heidédn afaattisen ldheisensd ovat samassa sarakkeessa. Haastateltavien numerointi on
tehty siten, ettd samaa numeroa kéytetddn heidén afaattisen 1dheisenséd yhteydessd, jotta voidaan yhdistaa

haastateltava-afaattinen -pari tai -kolmikko.
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kyseessd oli mukavuusotos. Haastateltavat olivat kuitenkin taustoiltaan varsin erilaisia.
Kaksi haastateltavista oli afaattisen henkilon puolisoa, kaksi siskoa ja kaksi tytirtd. He
olivat iiltddn 19-69 vuotta (keskiarvo =51 vuotta). Heidin eldméntilanteensa ja koulutus-
ja tyOtaustansa olivat erilaisia. Kaikki haastateltavat asuivat Eteld-Suomessa. Kukaan
haastateltavista ei vetdytynyt pois kesken tutkimuksen, vaan haastattelut tehtiin

suunnitellusti loppuun asti.

Haastateltavien afaattisia 1dheisid oli yksi vdhemmaén eli viisi. Tdma siitd syystd, ettd
yhdeltd afaattiselta henkiloltd oli haastateltavana sekd hénen siskonsa ettd lapsensa.
Haastateltavien afaattisista ldheisistd neljd oli miesté ja yksi nainen. Idltdén he olivat 51-
71 vuotta (keskiarvo = 61 vuotta). Heiddnkin eldmaintilanteensa ennen ja jélkeen
sairastumisen vaihteli varsin suuresti. Kaikilla oli haastateltavien antamien tietojen
mukaan ollut laaja-alainen AVH. Kaikilla oli vaikea-asteiseksi luokiteltu afasia ja kaikilla

paitsi yhdelld oli myds muita AVH:n aiheuttamia liitdnnéisoireita.

3.3 Aineistonkeruumenetelmiit
3.3.1 Teemahaastattelu ja haastattelurungon kehittiminen

Tdmédn tyon aineistonkeruumenetelmd oli teemahaastattelu. Teemahaastattelulla
tarkoitetaan sité, ettd haastattelu rakennetaan tiettyjen etukéteen valittujen aihepiirien
varaan, mutta lisdd kysymyksid syntyy dialogissa haastateltavan kanssa (Hirsjarvi &
Hurme, 2008; Tuomi & Sarajirvi, 2019). Valitsin tdimén aineistonkeruumenetelmin siiti
syystd, ettd se sopii hyvin tdmén kaltaisen tutkimusongelman selvittimiseen. Sen avulla
padstddn paremmin kiinni ihmisten kokemusmaailmaan kuin esimerkiksi strukturoiduilla
kyselylomakkeilla (Hirsjarvi & Hurme, 2008; Tuomi & Sarajirvi, 2019). Toinen syy
teemahaastattelun valintaan haastattelumetodiksi oli se, ettdi myds Grawburgin ym.
(2013b) tutkimuksessa kéytettiin samanlaista haastattelumetodia ja tdlloin tulosten
vertailu tuon tutkimuksen ja oman tutkimukseni vélilld olisi helpompaa. Grawburg ym.
(2013b) tosin kayttdvit haastattelumetodistaan nimed puolistrukturoitu syvihaastattelu,
mutta Suomessa kidytdssd olevalla terminologialla tatd vastaa teemahaastattelu (Hirsjarvi

& Hurme, 2008).

Tuomen ja Sarajirven (2019) mukaan teemahaastattelun yhdenmukaisuuden aste
vaihtelee tutkimuksesta toiseen ja niiden toteutukset vaihtelevat strukturoidusti
etenevistd haastattelusta aina ldhes avoimeen haastatteluun saakka. Avoimella

haastattelulla tarkoitetaan haastattelua, joka on keskustelunomainen ja tdysin
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strukturoimaton (Tuomi & Sarajarvi, 2019). Tiassd tutkimuksessa kayttdméni
teemahaastattelun tyyppi oli ajoittain melko ldhelld avointa haastattelua. Valitsin timén
teemahaastattelun tyypin sen takia, ettd esimerkiksi Di Cicco-Bloomin ja Crabtreen
(2006) mukaan tutkijan on haastattelussa hyvd kysyd mahdollisimman avoimia
kysymyksid, niin ettei tutkija johdattele haastateltavaa antamaan tietynlaisia vastauksia.
Oleellista on se, ettd haastateltava kertoo mahdollisimman paljon informaatiota aidosti ja
omin sanoin kerrottuna (Di Cicco-Bloom & Crabtree, 2006). Yritinkin haastatteluja
tehdessé kysyd mahdollisimman paljon avoimia kysymyksii ja haastateltaville annettiin
ndin mahdollisuus kertoa tietoa sellaisistakin teemoista, joista en olisi osannut kysyéa

aiemman tutkimuksen perusteella.

Kaéytin haastatteluissa apuna haastattelun runkoa (liite 4). Muodostin haastattelun rungon
teema-alueet Grawburg ym. (2013b) tutkimuksen analyysissa muodostuneiden teema-
alueiden pohjalta (ks. luku 1.3.2). Ndmi teema-alueet olivat eldmén osa-alueita, joihin
afasia oli omaisten eldmédssd Grawburg ym. (2013b) tutkimuksen mukaan vaikuttanut.
Teema-alueet olivat: (1) tunne-eldimd, (2) kommunikaatio, (3) ihmissuhteet, (4)
harrastukset ja sosiaalinen eldmd, (5) palkallinen tyo, vapaaehtoistyé tai opiskelu, (6)
fyysinen, mentaalinen tai emotionaalinen terveys, (7) kotityo- ja hoitovelvollisuudet seka
(8) talous. Huomioitava seikka on, ettd Grawburgin (2013b) tutkimuksen tuloksissa
tunne-eldmdn luokkaan kuului vain mydnteisid muutoksia ja fyysisen, mentaalisen tai
emotionaalisen terveyden, kotityo- ja hoitovelvollisuuksien seké talouden luokkiin kuului
vain kielteisid muutoksia. Haastatteluja tehdesséni sdilytin ndmi luokat kuitenkin
avoimena niin, ettd kuhunkin luokkaan saattoi tulla sekd myonteisid, kielteisid ettd

neutraaleja muutoksia, jos haastateltavat sellaisista kertoisivat.

Haastattelun rungossa oli mukana myos omaisten kuntoutuksen tarpeita koskevia teema-
alueita, jotka olin muodostanut Howen ym. (2012) tutkimuksen pohjalta. Néihin
teemoihin liittyvét haastattelun osat jaivit kuitenkin analyysista pois, silld péétin rajata
tutkimusongelman koskemaan vain afasian omaisille aiheuttamia muutoksia, jotta

tutkimus ei paisuisi liian laajaksi ja olisi yhtendinen kokonaisuus.

3.3.2 Haastattelun kulku ja toteutus

Tein ensimmadisen haastattelun 30.11.2020 ja viimeisen 4.1.2021. Haastattelujen pituudet
vaihtelivat 30 minuutin ja 82 minuutin vélilla (keskiarvo=56 min.). Tutkimusajankohtana

vallitsevan koronatilanteen vuoksi kdytin pédasiallisena haastattelun muotona
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videohaastattelua. Tein neljd haastatteluista (Lapsi2, Puoliso3, Puoliso4, Lapsid)
videohaastatteluna Zoom-ohjelman (versio 5.2.0) avulla. Ohjelman avulla myds tallensin
haastattelut. Yhden haastattelun (Sisarl) tein perinteisen puhelun avulla, silld tilla
haastateltavalla ei ollut é&lypuhelinta eikd tietokonetta kéaytossd, eikd myoskdin
kasvokkainen tapaaminen onnistunut. Tdmén haastattelun d4nitin tietokoneella Logic Pro
-ohjelmalla (versio 10.6.1). Zoom-haastattelut ja puhelinhaastattelut tein sellaisina
ajankohtina, jolloin kukaan perheenjdsenistdni ei ollut kotona, etteivét he olisi kuulleet
haastatteluja. Yhden haastattelun (Sisar2) tein tapaamalla haastateltavan. Tapasin hénet
hidnen afaattisen omaisensa kotona. Afaattinen omainen oli silld aikaa poissa kotoa, kun
teimme haastattelun. Aénitin haastattelun lentokonetilassa olevan dlypuhelimen avulla,
josta siirsin tallenteen heti tietokoneelle kotiin pédstyéni ja poistin sen puhelimelta ennen

kuin laitoin lentokonetilan pois paalta.

Aloitin haastattelut kysymalld taustatietoja haasteltavasta ja hinen omaisestaan. Kysyin
muun muassa tietoa siitd, miten ja milloin sairastuminen oli tapahtunut, ja millaisia oireita
afaattisella henkilolla on. Ndméa taustatiedot olivat térkeitd kokonaistilanteen
hahmottamiseksi ja ne toimivat myds tapana paéstd keskustelun alkuun. Kéytin
taustatietojen selvittimisessd apuna itse kehittdmiéni taustatietolomakkeita (liite 3). Tdma
haastattelun vaihe oli pddosin strukturoitua haastattelua, mutta se sisélsi myos avoimia
kysymyksid, esimerkiksi "Voisitko kertoa hieman ldheisesi sairastumisesta?" Kysyin

myos taustatietolomakkeen kysymyksiin tarkentavia kysymyksié tarpeen mukaan.

Aloitin varsinaisen tutkimusaiheen kisittelyn kysymadlld avoimen kysymyksen "Miten
sinun mielestési 1dheisesi afasia on vaikuttanut eldméési?" Ndin haastateltaville annettiin
mahdollisuus aloittaa vapaasti niistd teemoista, jotka hdn koki tirkeind. Myods muut
kysymykset yritin pitdd mahdollisimman avoimena ja kysyd vastauksiin tarkentavia
kysymyksié tarvittaessa. Osa haastateltavista vastasi laajemmin avoimiin kysymyksiin ja
toiset taas suppeammin, ja jdlkimmadisten kanssa kysyin kysymyksid enemmén
teemahaastattelun runkoon (liite 4) perustuen. Yksi haastateltavista jopa sanoi, ettd hdnen
on vaikea vastata avoimiin kysymyksiin ja pyysi, ettd tekisin mieluummin tarkennettuja
kysymyksid. Kysyin haastateltavilta myds, onko mitddn muita eliméan osa-alueita, joihin
laheisen afasia olisi vaikuttanut. Ndin annoin vield haastateltaville mahdollisuuden nostaa

esiin teemoja, joita ei haastattelun rungossa ollut.

Kun haastateltavat kertoivat afasian heille aikaan saamista muutoksista, ei ollut aina
selvéd, oliko muutos ollut heiddn mielestdéin myonteinen, kielteinen vai neutraali. Taméa
tuli kuitenkin monessa tapauksessa ilmi sen perusteella, mitid he kertoivat, mutta usein
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myos sen perusteella, miten he asian kertoivat. Sanaton viestintd, kuten ddnensdvyt,
ilmeet ja eleet, kertoivat monessa tapauksessa paljon suhtautumisesta muutokseen.
Sellaisissa  tapauksissa, joissa suhtautuminen muutoksen positiivisuuteen tai
negatiivisuuteen ei kdynyt muuten selviksi, kysyin yleensi haastateltavilta selventdavin
kysymyksen "onko tuo ollut mielestdsi myonteinen vai kielteinen muutos?" Afasian
muutoksia kisittelevdn osuuden lopetin kysymykselléd "jos pitdisi nimetd yksi, miké olisi
kielteisin muutos?" Jos haastateltava oli kertonut afasian aikaan saaneen heidén
eldmddnsd jotain myonteisid muutoksia, kysyin myods "entd mikd olisi myonteisin
muutos?" Niiden kysymysten avulla halusin vield selventdd sitd, mitkd muutokset

haastateltavat itse kokevat kaikkein oleellisimpina.

3.4 Aineiston Kisittely ja analyysi
3.4.1 Litterointi

Haastattelujen jdlkeen seuraava tutkimuksen vaihe oli aineiston litterointi. Tassd
tutkimuksessa tein haastatteluista pddosin sanasanaisen litteroinnin. Koska tutkimuksen
kannalta on jérkevintd tyytyéd niin tarkkaan puhtaaksikirjoitukseen, kun on tutkittavan
ongelman kannalta tarpeellista (Hirsjarvi & Hurme, 2008), jitin litteroimatta osia, joissa
puhuttiin  tutkimuksen aiheisiin liittyméttomistd asioista. Jdtin my0s joistain
haastatteluista tdytesanoja pois. Esimerkiksi yksi haastateltavista toisteli melkein
jokaisessa lauseessa sanaparia "niin kuin", ja jitin ndma4 litteroimatta, jos fraasilla ei ollut
muuta merkitystd kuin toimia tdytesanoina. Muutin my0s joitain murreilmauksia
enemman yleisen puhekielen muotoon. Néissd kohdissa pyrin olemaan huolellinen siina,
ettei ilmaisujen merkitys muuttunut. Pddasiassa kuitenkin séilytin litteroinneissa kielen
sellaisena, kuin haastateltavat sen tuottivat. Merkitsin litterointethin myds pitkét

ajatustauot ja naurahdukset.

3.4.2 Siséllonanalyysi

Téssd pro gradu -tyossd kdytin aineiston analysoimisen metodina siséllonanalyysia. Se on
analyysimenetelmad, jossa etsitddn aineistosta merkityksid ja jonka avulla kerétty aineisto
saadaan jarjestetyksi johtopddtosten tekoa varten (Graneheim & Lundman, 2004; Tuomi
& Sarajarvi, 2019). Sisdllonanalyysi voidaan jakaa aineistoldhtdiseen ja teorialdhtoiseen

sisdllonanalyysiin. Aineistoldhtdisessa sisidllonanalyysissa analyysin luokat muodostuvat
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aineiston pohjalta. Teorialdhtdisessé sisdllonanalyysissa luokat puolestaan muodostetaan

aiemman tutkimuksen pohjalta.

Tamén tutkimuksen sisdllonanalyysi oli suurimmaksi osaksi teorialédhtoistd. Muodostin
sisdllonanalyysin pohjana olevat luokat johdannossa esittelemdni Grawburgin ym.
(2013b) tutkimuksen tulosten avulla. Ndmé teema-alueet olivat eldmén osa-alueita, joihin
afasia oli omaisten eldmissé tuon tutkimuksen mukaan vaikuttanut joko myonteisesti tai
kielteisesti. MyoOnteisten muutosten péadluokat olivat: (1) Tunne-eldmé (Emotions), (2)
Kommunikaatio (Communication), (3) Thmissuhteet (Relationships), (4) Harrastukset ja
sosiaalinen eldmi (Recreational activities and social life) sekd (5) Palkallinen tyo,
vapaaehtoisty0 tai opiskelu (Paid/volunteer work or education). Kielteisten muutosten
pailuokat olivat: (1) Fyysinen, mentaalinen tai emotionaalinen terveys (Physical, mental,
and emotional health), (2) Kommunikaatio (Communication), (3), lhmissuhteet
(Relationships), (4) Harrastukset ja sosiaalinen eldmai (Recreational activities and social
life), (5) Palkallinen ty6, vapaachtoistyo tai opiskelu (Paid/volunteer work or education),
(6) Kotityo- ja hoitovelvollisuudet (Domestic and caregiving responsibilities) seka (7)
Talous (Finances). Yksi huomionarvoinen seikka niissd luokissa on se, ettd "Tunne-
eldimédn" luokka sisdltdd Grawburgin ym. (2013b) tutkimustulosten mukaan vain
myonteisid muutoksia ja "Fyysisen, mentaalisen tai emotionaalisen terveyden", "Kotityo-
ja hoitovelvollisuuksien" ja "Talouden" luokat vain kielteisida muutoksia.
Sisdllonanalyysissa pidin kuitenkin ndméa luokat avoimena niin, ettd kaikkiin luokkiin

saattoi tulla sekd myoOnteisia ettd kielteisid ilmauksia.

Lihtokohtana oli testata Grawburgin ym. (2013b) luomia teema-alueita uudessa
kontekstissa eli Suomessa. Tarkoituksena oli siis tutkia, kuinka hyvin aineistoni pohjalta
16ydetyt tutkimusaihetta koskevat sisdllot voidaan ryhmitelld ylld esiteltyihin
myoOnteisten  ja  kielteisten eldmdnmuutosten  luokkiin.  Ajatuksena ennen
sisdllonanalyysin aloittamista oli my®ds, ettd sellaisista asioista, jotka eivdt mahdollisesti
sopisi Grawburgin ym. (2013b) pohjalta muodostettuihin luokkiin, voitaisiin luoda uusia
luokkia aineistoldhtdisen siséllonanalyysin kéytédntojd noudattaen. Niin voidaan
yleensidkin toimia teoriapohjaista sisdllonanalyysia tehdessd (Tuomi & Sarajirvi, 2019).
Grawburgin ym. (2013b) luoma késitejarjestelmd ei ole varsinainen teoria, vaan
yksittdisen laadullisen tutkimuksen tulos. Sitd ei ole siis varsinaisesti tarkoitettu
jatkotutkimuksen teoreettiseksi viitekehykseksi. Téstd syystd yhtend ldhtokohtana ennen
sisdllonanalyysin aloittamista oli, ettd alkuperdisid Grawburgin ym. (2013b) pohjalta

luotuja luokkia voitaisiin tarvittaessa myds muokata, jos ne osoittautuisivat
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toimimattomaksi analyysin apuvélineind. Lopulta muokkasinkin alkuperdisid luokkia
yhdistimalld kaksi luokkaa yhteen ja loin myds yhden uuden luokan. Kerron téisti

tarkemmin my6hemmin.

Siséllonanalyysin metodista on olemassa lukuisia erilaisia versioita, mutta kdytin tdssi
tutkimuksessa Tuomen ja Sarajidrven (2019) esittelemdd metodia sisdllonanalyysista.
Esittelen seuraavaksi timidn metodin mukaan suorittamiani vaiheita. Aloitin
sisdllonanalyysin lukemalla litteroidun aineiston useaan kertaan ldpi. Tdssd vaiheessa
pddtin supistaa analyysiin tulevaa aihepiirid. Niin kuin aiemmin kerroin, olin
haastatteluissa kysynyt myods haastateltavien kuntoutuksen tavoitteisiin liittyvid
kysymyksid. Pdatin kuitenkin rajata timén aiheen pois analyysista, ettei tutkimus paisuisi
liian isoksi. Tutkimuksesta tuli my6s loogisempi ja yhtendisempi, kun rajasin aiheen vain
afasian ldheisille aiheuttamiin muutoksiin. Monet haastateltavista olivat olleet myds niin
vdhén (tai eivit ollenkaan) mukana kuntoutuksessa, ettei heilld ollut siitd kovin paljon

sanottavaa. Afasian aiheuttamista muutoksista tuli paljon enemmain aineistoa.

Aiheen rajaamisen jélkeen tein aineiston redusoinnin eli pelkistdmisen, jolla tarkoitetaan
kaiken tutkimuskysymykseen liittyméttomén karsimista aineistosta pois (Tuomi &
Sarajirvi, 2019). Tuomen ja Sarajiarven (2019) mukaan téssd analyysin vaiheessa tulee
valita analyysissa kéytettdvd analyysiyksikkd, joka voi olla yksittdinen sana, lause,
lauseen osa tai ajatuskokonaisuus. Analyysiyksikon —maidrittdmistd ohjaavat
tutkimuskysymys ja aineiston laatu. Grawburgin ym. (2013b) tutkimuksen
sisdllonanalyysissa oli kdytetty analyysiyksikkona ajatuskokonaisuutta, niin kuin ilmenee
ryhmén jatkotutkimuksessa (Grawburg, 2014). Tastd syystd valitsin analyysiyksikoksi
ajatuskokonaisuuden. Talla  tarkoitetaan  tekstikatkelmaa,  joka  sisdltda
tutkimuskysymyksen kannalta merkityksellisen yhtendisen ajatuksen ja joka on
luokiteltavissa yhteen tai useampaan kategoriaan. Ajatuskokonaisuuden pituus vaihteli
aineistossa yksittdisestd lauseesta muutaman virkkeen kokonaisuuteen. Esimerkiksi yksi

!

ajatuskokonaisuus oli: "...sitd kun on itselleen saatu enempi selvitettyd niin, ettd kylld
hdnelle voi puhua ihan samalla tavalla kuin aina aikaisemminkin. Se vaan voi olla, ettd
hén vastaa nykyddn vihdn eri tavalla kuin aikaisemmin. Mut et se on ehkd vihemmdn
hdnestd kiinni ja enemmdn minusta kiinni nyt, kun sen ymmdrtdd..." (Sisar5). Afasian
omaisiin atheuttamiin muutoksiin liittyvid ajatuskokonaisuuksia 10ytyi aineistosta

yhteensé 149.

Seuraavaksi loin jokaiselle 149 ajatuskokonaisuudelle pelkistetyn ilmauksen. Ne
tarkoittavat alkuperdisilmauksien sisdllon lyhyitd tiivistelmid (Tuomi & Sarajérvi, 2019).
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Esimerkiksi yksi alkuperdisilmaus oli: "...mulla on ollut jo ennen tdtd didin sairastumista
hankala nukkua ja muuta, mut kylld se meni sitten aivan mahdottomaksi vihdksi aikaa.
Mutta ettd siihen sain kylld sitten apua" (Sisar5). Tastd muodostin pelkistetyn ilmauksen
"Uni kérsi aluksi, sai apua (Sisar5)." Huomionarvoista on se, ettd pelkistetyissd

ilmauksissa sdilyi tieto siitd, kuka haastateltavista oli alkuperdisilmauksen sanonut.

Seuraava analyysin vaihe oli aineiston klusterointi eli ryhmittely. Siind yhdistin samaa
ilmiotd kuvaavat pelkistetyt ilmaukset omiin luokkiinsa. Koska analyysissa kiytetyt
luokat oli muodostettu Grawburgin ym. (2013b) tutkimuksen pohjalta, ryhmittelin
pelkistetyt ilmaukset nédihin luokkiin niiltd osin, kun ne niihin sopivat. Esimerkiksi tuo
dsken esittelemini pelkistetty ilmaus "Uni kérsi aluksi, sai apua" (Sisar5) sijoitettiin
yldluokan "Kielteiset muutokset" alaluokkaan "Fyysinen, mentaalinen tai emotionaalinen
terveys". Ja samaan luokkaan ryhmiteltiin kaikki muutkin pelkistetyt ilmaukset, jotka
koskivat kielteisia muutoksia fyysisen, mentaalisen tai emotionaalisen terveyden

luokassa.

Sisdllonanalyysia tehdessdni huomasin, ettd "Fyysisen, mentaalisen tai emotionaalisen
terveyden luokka" ja "Tunne-eldmin" luokka olisi hyvd yhdistdd. Tama siitd syystd, ettd
nuo luokat olivat osittain piaillekkiisid, ja oli useampia pelkistettyjd ilmauksia, jotka
olisin voinut sijoittaa kumpaankin luokkaan. Esimerkiksi kaikki masennusta koskevat
pelkistetyt ilmaukset olisivat sopineet kumpaankin luokkaan, koska ne koskivat
mentaalista terveyttd, mutta toisaalta myds tunne-elaméa. Téstd syystd padtin yhdistdd
ndmd luokat luokaksi "Fyysinen, mentaalinen tai emotionaalinen terveys sekd tunne-
elamd". Tama ratkaisu selkiytti analyysin tekemistd ja uskoin sen tekevdn myos tulosten

esittdmisestd loogisempaa.

Sisdllonanalyysin téssd vaiheessa kdvi myds ilmi, etteivit kaikki pelkistetyt ilmaukset
sopineet mihinkddn Grawburgin ym. (2013b) tutkimuksen pohjalta muodostettuihin
luokkiin. Monet ilmaukset eivét sopineet kielteisten tai myonteisten ilmausten luokkiin,
vaan ne olivat neutraaleja. Esimerkiksi yksi alkuperdisilmaus oli: "Ettd tietenkin ne
meiddn harrastukset on rakentunut yhteisiksi harrastuksiksi (naurua). Et mitd sitten
kdydddn, niin kdydddn yhdessd" (Puoliso3). Tdstd muodostin pelkistetyn ilmauksen
"Harrastukset muuttuneet yhteisiksi harrastuksiksi" (Puoliso3). Kun ottaa huomioon
ajatuskokonaisuuden sanallisen informaation sekd sen, miten Puoliso3 kertoi asian
haastattelutilanteessa, voi tuota muutosta pitdd neutraalina. Jotta  saisin
sisdllonanalyysissa ryhmiteltyd myos neutraalit pelkistetyt ilmaisut, muunsin alkuperéisté
analyysirunkoa ja loin uuden yldluokan "Neutraalit muutokset". Neutraalien muutosten
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alaluokiksi sijoitin samat elamanalueet, jotka olivat Kielteisten muutosten ja Mydnteisten

muutosten alaluokkia.

Jotkut pelkistetyt ilmaukset olivat puolestaan niin laajoja, ettei niille ollut 16ydettivissé
yhtd luokkaa, vaan ne koskivat kaikkia tai ldhes kaikkia eldminalueita. Téllainen oli
esimerkiksi pelkistetty ilmaus "Afasia on muuttanut eldméin tdysin" (Puoliso4). Tdman
kaltaisille ilmauksille muodostin uuden ylédluokan "Yleiset muutokset". Tahén luokkaan
kuuluu myonteisid, positiivisia ja neutraaleja pelkistettyjad ilmauksia, jotka koskivat siis
kaikkia tai lahes kaikkia eldménalueita. Lopullinen analyysirunko on nihtivissa liitteessi

5.

Monessa kohtaa oli jo haastattelujen aikana selvdd, oliko muutos eldmidin ollut
haastateltavan mielestd myonteinen, kielteinen vai neutraali. Jos titd oli vaikea mééritella,
pyrin kysymédn haastattelun aikana tarkentavan kysymyksen, onko muutos
haastateltavan mielesté ollut myonteinen vai kielteinen. Joissain kohdin haastateltavan oli
itse vaikea madiritelld, oliko afasian atheuttama muutos ollut kielteinen vai ei.
Esimerkiksi:

Tutkija: No koetko, ettd se on tietylld tavalla sellainen myonteinenkin asia,

ettd teiddn suhde on jollain lailla ldhentynytkin sitten? Ettd tietenkddn

afasia tai sairastuminen ei ole ikind mydnteinen asia, mutta voiko sen
ldhentymisen ajatella myénteisend muutoksena?

Haastateltava: Mun on hankala vastata tuohon, koska jos se nyt piti tdilld
tavalla tapahtua, niin mieluummin olisi saanut jdaddd tapahtumatta se
sairastuminen (Sisar5).

Joissain tapauksissa taas minun tutkijana oli analyysivaiheessa hankala yksiselitteisesti
madritelld, oliko muutos ollut omaisen eldméssd myonteinen, kielteinen vai neutraali.
Esimerkiksi Sisar2 kertoi, ettd hanelle oli ollut vaikeata kohdata oma kuolevaisuus
laheisensd sairastumisen myota:
"Sitten pysdhtyi semmoisen tosiasian eteen... ettdi me kukaan ei tdstd
nuorruta ja sairauksiakin on, ettd siihen saa muuten pikku hiljaa varautua,
ettd kylld niitd nuorempiakin ihmisid kuolee. Ettd silloin joutui tdmmoisten
ddrimmdisten kysymysten eteen. Ettd kauheeta jos. Ei sitd niin kuin

itsednsd niin paljon aattellut, mutta vihdn itsednsdkin, kun siitd shokista
selvisi" (Sisar2).

Tamai oli varmasti ollut vaikea kokemus, mutta jos ajatellaan asiaa pidemmadlle, voiko
lopulta ajatella, ettd sen aiheuttama muutos timén omaisen eldmaissa olisi ollut ainakaan

yksinomaan kielteinen? Itse ajattelen niin, ettd oman kuolevaisuuden kohtaaminen voi
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olla lopulta kasvattava kokemus ja esimerkiksi saada aikaan suurempaa arvostusta elamaa
kohtaan. Eli tuo on yksi esimerkki siitd, ettd kaikissa tapauksissa muutoksen
kielteisyyden, mydnteisyyden tai neutraaliuden maéérittdminen ei ollut helppoa.
Grawburg ym. (2013b) olivat tutkimuksessaan jakaneet afasian aiheuttamat muutokset
tiukasti myonteisiin ja kielteisiin, mutta sisédllonanalyysin aikana minulle selvisi, ettei
tarkka ja yksiselitteinen jako kielteisten, myonteisten ja neutraalien muutosten vililld aina

ole mahdollista. Yritin kuitenkinkin tehdé tdmén jaon parhaani mukaan.

Monissa tapauksissa oli myos vaikea erottaa afasian aiheuttamia muutoksia muista
AVH:n aiheuttamista muutoksista. Vaikka kerroin haastattelujen alkupuolella tutkivani
lahinni afasian aiheuttamia vaikutuksia eldméén ja etti en ole niin kiinnostunut muiden
AVH:n aiheuttamien liitAnnéisoireiden vaikutuksista, niin haastateltavat kuitenkin usein
kertoivat muidenkin oireiden kuin afasian aiheuttamista muutoksista. Kaikilla muilla
afaattisilla henkil6illd, paitsi Afaattisella henkil61142, oli jadnyt akuuttivaiheen jélkeenkin
muita oireita afasian lisdksi (ks. taulukko 1). Pyrin analyysissa enimmaikseen
keskittymddn vain afasian aiheuttamiin muutoksiin, mutta niiden erottaminen muista
AVH:n aiheuttamista muutoksista ei ollut aina mahdollista. Grawburgin ym. (2013a)
mukaan ndiden erottaminen ei kuitenkaan usein ole edes tarpeellista, silld
puheterapeuttisen kuntoutuksen suunnittelussa oleellisempaa on, ettd ylipdédtddn
huomioitaisiin AVH:n ja afasian aitheuttamat muutokset omaisille ja otettaisiin heiddn

tarpeensa huomioon.

Suurin osa pelkistetyistd ilmauksista oli edelld esiin tuoduista haasteista huolimatta
ryhmiteltdvissd analyysirungon (liite 5) luokkiin. Joihinkin luokkiin 16ytyi enemmaén
pelkistettyjd ilmauksia kuin toisiin, mutta ldhes kaikkiin luokkiin 16ytyi ainakin yksi
pelkistetty ilmaus. Ryhmittelin luokkiin myds sellaisia pelkistettyjd ilmauksia, joissa
haastateltavat kertoivat siitd, ettd jollain eldménalueella ei ollut tapahtunut muutosta.
Esimerkki tdllaisesta on pelkistetty ilmaus "Taloustilanteessa ei muutosta, koska totuttu
elaméén pienelld" (Sisarl). Asian syvéllisemmén ymmairtdmisen kannalta myds téllaisten
tilanteiden huomioon ottaminen oli miclestdni tidrkedd, koska niiden kautta oli
mahdollista ymmartad afasian aiheuttamia muutoksia syvillisemmin ja pohtia syitd miksi

nditd muutoksia tapahtuu tai ei tapahdu.

Jatkoin ryhmittelyd etsimdlldi samojen alaluokkien sisédlld olevista pelkistetyistad
ilmauksista samankaltaisuuksia ja eroja. Muodostin samankaltaisista pelkistetyistd
ilmauksista "alaluokkien alaluokkia" olemassa olevien alaluokkien sisdlle. Né&itd en
muodostanut Grawburgin ym. (2013b) tutkimuksen pohjalta, vaan muodostin alaluokkien
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alaluokat aineistoldhtoisesti. Esimerkiksi jo mainittu esimerkki "Uni kérsi aluksi, sai apua
(Sisar5)" sijoitettiin samaan alaluokan alaluokkaan pelkistetyn ilmauksen "Ollut
unettomuutta (Puoliso3)" kanssa ja tdlle wuudelle alaluokalle annettiin nimi
"Univaikeudet". Moniin "alaluokan alaluokista" 16ytyi vain yksi pelkistetty ilmaus, koska
monista aiheista oli kertonut vain yksi haastateltava. Esimerkiksi kielteisten muutosten
alaluokan "Palkallinen tyd, vapaaehtoistyd tai opiskelu" sisélld olevaan alaluokkaan
"Yrityksen alasajo" 10ytyi vain yksi pelkistetty ilmaus, silld vain yksi haastateltava oli

kertonut tdhdn aihepiiriin liittyvan ilmauksen.

Siséllonanalyysin avulla tehdyn aineiston ryhmittelyn tarkoituksena oli se, ettid
yhteyksien ja erojen havaitseminen eri haastateltavien kertomien asioiden vililld
helpottui. Ryhmitellyn aineiston pohjalta nédki esimerkiksi helposti, ettd kaksi
haastateltavista, Puoliso3 ja Sisar5, kertoivat kérsineensd univaikeuksista ldheisensd
sairastuminen seurauksena. Tama4 ei tietenkddn tarkoita, etteivitkd muutkin olisi voineet
niistd kirsid, mutta he eivét ainakaan kertoneet niistd. Ryhmittelyn pohjalta hahmottui
pian, ettd haastateltujen yksildiden vililld oli afasian aiheuttamissa muutoksissa
havaittavissa selkeitd eroja. My0s haastateltujen ryhmien, eli puolisojen, lapsien ja
sisarten vililld, oli havaittavissa joitain eroja. Esimerkiksi puolisot kertoivat eldmansi

muuttuneen afasian seurauksena voimakkaammin verrattuna lapsiin ja sisaruksiin.

3.4.3 Tulosten esittiminen

Siséllonanalyysin pohjalta muodostetut tulokset esitetdin péddasiassa kuvailun keinoin,
jonka avulla tuodaan esille tutkimuskysymyksen kannalta olennaisin tieto. Kuvailu on
yleensdkin haastattelututkimusten pédasiallinen tulosten esittdmistapa (Hirsjarvi &
Hurme, 2008; Tuomi & Sarajarvi, 2019), ja sitd kayttivit myos Grawburg ym. (2013b)
tutkimuksessaan. Grawburgin ym. (2013b) mukaan tuo esittdmistapa soveltuu tdmén
tyylisen tutkimuksen tulosten esittimiseen parhaiten, koska sen avulla pddsee hyvin
kisiksi afaattisten henkildiden omaisten kokemusmaailmaan ja pystyy parhaiten

kuvaamaan kolmannen osapuolen toimintakykyi ja toimintarajoitteita.

Grawburg ym. (2013b) etenivit tulosten esittdmisessd teemoittaisen jaottelun mukaan.
Tama tarkoittaa sitd, ettd tulosten kuvailussa edetddn teema-alue kerrallaan (Tuomi &
Sarajérvi, 2019). Grawburg ym. (2013b) esittivit ensin myonteiset muutokset kustakin
eldmén alueesta, joissa haastateltavilla oli ollut myonteisid muutoksia. Tdmén jdlkeen he

esittivit kielteiset muutokset niistd eldmén alueista, joissa haastateltavilla oli ollut
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kielteisid muutoksia. Esitin tdmén tutkielman johdannossa Grawburgin ym. (2013b)
tutkimuksen tulokset siind jarjestyksessd, kun he olivat tutkimuksessaan ne itse esittineet.
Pohdin tétd pro gradu -tyotd tehdesséni ensin tulosten esittimistd samanlaisen jaottelun
kautta. Tulin kuitenkin siihen tulokseen, ettei se olisi toimivin vaihtoehto. Tdmé johtui
ensinnékin siitd, ettd silloin ei olisi ollut paikkaa, misséd voisi luontevasti esittdé tulokset
luokista "Neutraalit muutokset" ja "Yleiset muutokset". Tulos-osion rakenteesta olisi
myo0s tullut sekava, koska ensin olisi kustakin eldmidnalueesta esitetty myonteiset
muutokset ja sen jdlkeen osittain samoista alueista — mutta ei kuitenkaan aivan samoista
— olisi esitetty negatiiviset tulokset. Néiden syiden takia esitdn tulokset edeten
eldménalueiden mukaan niin, ettd sekd myonteiset, kielteiset ettd neutraalit muutokset
esitetddn samoissa luvuissa. "Yleiset muutokset" esitetdén aluksi omassa luvussaan. Niin
kuin aiemmin kerroin, yhdistin siséllonanalyysissa luokat "Fyysinen, mentaalinen tai
emotionaalinen terveys" ja "Tunne-eldmd" yhdeksi yhteiseksi luokaksi ja esitin nididen
luokkien tulokset samassa luvussa. Tuon esille tilanteita, joissa muutoksia omaisten
eldmén osa-alueissa oli tapahtunut, mutta esittelen my0s esimerkkeji tilanteista, joissa
muutoksia ei ollut jostain syystd tapahtunut jollakin eldmén osa-alueella. T&lloin voi
paremmin ymmaértdd syitd sithen, miksi afasia joskus aiheuttaa muutoksia omaisten

eldmén joissain osa-alueissa ja joskus taas ei aiheuta.

Tulosten esittdmisessd pyrin vélittdiméddn mahdollisimman eldvin kuvan haastateltavien
maailmasta niiltd osin, jotka koskevat tutkimuskysymykseen liittyvid asioita, kuten
Hirsjarvi ja Hurme (2008) kehottavat. Tulososiossa kéytidn paljon suoria lainauksia ja
sdilytdin haastateltavien puheen alkuperdisen puhekielisen asun. Télld tavoin
haastateltavista ja heiddn eldmaéstddn on mahdollista vélittdd eldvd kuva. Suorien
lainauksien véliin sijoitin omia yhteenvetojani ja paitelmidni, niin kuin Hirsjdrven ja
Hurmeen (2008) mukaan laadullisen aineiston raportoinnissa yleensd tehddén. Yritin
analyysia tehdesséni ja tuloksia esittdesséni olla mahdollisimman objektiivinen, mutta
sosiaalisen konstruktivismin mukaisesti tiedostan omien subjektiivisten nidkemysten
vaikuttaneen sekd tiedonkeruuseen ettd analyysiin. Pyrin heijastamaan mahdollisimman
uskollisesti haastateltavien kokemusmaailmaa, mutta osittain analyysini tulokset ovat

kuitenkin my6s minun konstruktioni todellisuudesta.

Lyhensin paikoitellen suoria lainauksia, mutta sdilytin mahdollisimman tarkasti
alkuperdisen merkityksen, enkéd irrottanut lainausta kontekstistaan (Hirsjdrvi & Hurme,
2008). Haastateltavalta kysyméni kysymyksen jitin tekstiin silloin, kun se lainauksen

merkityksen ja/tai kontekstin ymmartdmisen kannalta oli tarpeellista. Kolme pistettd (...)
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tarkoittaa, ettd tekstistd on otettu jotain pois. Jos kolme pistettd on lauseen alussa,
merkitsee se sitd, ettd suora lainaus alkaa keskeltd lausetta ja lauseen alku on poistettu.
Lauseen lopussa kolme pistettd merkitsee puolestaan sitd, ettd suora lainaus loppuu
kesken lauseen ja lauseen loppu on poistettu. Hakasulkeissa oleva sana on minun
lisidmani. Niiden liséttyjen sanojen avulla on saatu suora lainaus lyhennettyé niin, ettd

se on pysynyt silti ymmaérrettdvana.

Kuvailun lisdksi esitdn tuloksia tdssd pro gradu -tutkielmassa my0s numeerisessa
muodossa tulos-osion aluksi taulukossa 2. Taulukon avulla on mahdollista ndhda, miten
sisdllonanalyysissa loydetyt 149 tutkimuskysymykseen liittyvdd ilmausta jakaantuvat
haastateltavien ja teema-alueiden mukaan jaoteltuna. Esimerkiksi Sisar2 kertoi
"Ihmissuhteiden" teema-alueeseen liittyen viisi ilmausta, jotka liittyivdt myonteisiin
muutoksiin (esim. Lihentdnyt omaisten kesken), kaksi ilmausta jotka liittyivét kielteisiin
muutoksiin (esim. Kommunikaatio vaikeaa varsinkin aluksi) ja yhden ilmauksen, jossa
hin ilmaisi, ettei télld teema-alueella ollut tapahtunut muutosta (A2:n persoonallisuus ei
ole muuttunut). On kuitenkin muistettava, etti haastateltavat ovat voineet kokea
muutoksia eldmissddn sellaisillakin eldménalueilla, joista he eivdt haastatteluissa
kertoneet. Taulukosta voi myds havaita, ettd monessa tapauksessa haastateltava kertoi
kokeneensa samalla eldminalueella sekéd kielteisid ettd myoOnteisid ja/tai neutraaleja

muutoksia.

3.5 Tutkimuksen eettisyys

Téssd tutkielmassa toimittiin Tutkimuseettisen neuvottelukunnan esittdimien hyvien
eettisten periaatteiden mukaisesti (Hyva tieteellinen kdytinto ja sen loukkausepéilyjen
kiasitteleminen Suomessa, 2013). Tutkimukselle ei tarvittu Turun yliopiston eettisen
toimikunnan ohjeistuksen mukaan lausuntoa eiké tutkimuslupaa, koska kyseessd on pro
gradu -tutkielma, eiki tutkimukseen liity erityisid eettisid kysymyksid samalla tapaa kuin
esimerkiksi tutkimuksiin, joissa ihmisille suoritetaan joku koe. Tutkittavia rekrytoitaessa
heille annettiin rekrytointitiedote (liite 1), jossa kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta,
toteuttamisesta ja  eettisyydestd. Tutkittaville selvitettiin, ettd tutkimukseen
osallistuminen on vapaaehtoista ja sen voi halutessaan keskeyttdd missd vaiheessa tahansa

ilman seuraamuksia. Haastateltaville ei osallistumisesta maksettu palkkiota.

Tutkimuksen tiedot kerdsin itselleni erdédnlaiseen tutkimusrekisteriin, joka sisdltda

haastateltaviin liittyvét asiakastiedot (nimi, syntyméiaika, yhteystiedot, taustatiedot,
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lupalomake). Lisédksi tallensin tutkimuksen aikaiset ddni- ja videotallenteet sekd
analyysit, jotka pidetddn erilldén rekisteritiedoista. Kaikkia tietoja séilytetdén suojatusti
ja niihin on piésy vain pro gradu -tutkielman tekijélld. Kaikkea tutkimukseen liittyvada
digitaalista materiaalia sdilytetdén salasanalla suojatussa kansiossa tutkielman tekijidn
tietokoneella ja kaikkea paperilla olevaa materiaalia lukollisessa laatikossa tutkielman
tekijin kotona. Alypuhelimella initetty haastattelu siirrettiin vilittdmésti tietokoneelle,
kun tutkielman tekijé oli ehtinyt kotiin tutkimuspaikalta ja haastattelu poistettiin hdnen
puhelimeltaan. Koko aineisto tuhotaan viimeistddn vuosi tutkimuksen valmistumisen
jilkeen. Tdmidn pro gradu -tutkielman teksti kirjoitettiin niin, etteivit yksittdiset
tutkittavat tai heidédn omaisensa eivit ole tunnistettavissa. Y1l olevat asiat kdytiin lépi
tutkittavan kanssa, ja he allekirjoittivat kirjallisen suostumuslomakkeen (liite 2)

tutkimukseen osallistumisesta.
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4 TULOKSET

Téssd pro gradu -tutkielmassa tutkittiin, milld tavoin afasia voi muuttaa omaisten eldmaa
eli kolmannen osapuolen toimintakykyd ja kolmannen osapuolen toimintarajoitteita.
Kasittelen ensin sitd, mitd haastateltavat kertoivat muutoksista yleiselld tasolla. Yleiset
muutokset oli aineiston pohjalta noussut uusi teema-alue, joka ei perustunut aiempaan
tutkimukseen. Téhdn teema-alueeseen kuuluvat ilmaisut olivat sisélléltddn niin laajoja,
etteiviat ne sopineet Grawburgin ym. (2013b) tutkimuksen pohjalta luotuihin teema-
alueisiin. Yleisten muutosten esittelyn jdlkeen kdyn lépi afasian omaisille aiheuttamia
myonteisid, kielteisid ja neutraaleja muutoksia edeten teemoittaisen jaottelun mukaan
eldménalue kerrallaan. Grawburgin ym. (2013b) tutkimuksen pohjalta luodut teemat, joita
kiytetddn tdssd tyOssd hieman muokattuna (ks. sivut 26-27) ovat: (1) Fyysinen,
mentaalinen tai emotionaalinen terveys sekd tunne-elimid (2) Kommunikaatio, (3)
Ihmissuhteet, (4) Harrastukset ja sosiaalinen eldmaé (5) Palkallinen tyd, vapaaehtoistyo tai
opiskelu, (6) Kotityo- ja hoitovelvollisuudet ja (7) Talous. Taulukossa 2 on esitetty
haastateltavien haastatteluissa sanomien tutkimuskysymystd koskevien ilmausten

lukumairat teemoittain.

4.1 Yleiset muutokset

Afasia oli vaikuttanut kaikkien haastateltujen omaisten eldméin jollain lailla. Se, mihin
omaisten elimén osa-alueisiin afasia oli vaikuttanut ja kuinka voimakasta tuo vaikutus
oli ollut, vaihteli tilanteen mukaan. Haastateltavista puolisot kokivat, ettd afasia oli
muuttanut heidén eliménsd voimakkaasti: "Koko eldmd on muuttunut, minun ja Janin
(nimi muutettu) ja meiddin yhteinen" (Puoliso3) ja "No kylli se on muuttanut ihan niin
kuin radikaalisti meiddn eldmdd. Kylld ihan kokonaan" (Puoliso4). Osa haastateltavista
puolestaan kertoi, ettei afasia ollut muuttanut heidén eldmiénsd kovin paljoa. Sisarl
kertoi, ettd hdn yritti suhtautua asioithin myonteisesti, mikd oli vdhentdnyt afasian
kielteisid vaikutuksia: "No ei se sillai [paljoa ole muuttanut]. En md ole siitd mitddn
stressid ottanut ... ei voi itseensd silld litkaa kuormittaa, koska ei pysty" (Sisarl). Lapsi2
puolestaan kertoi, ettei hinen isdnsd sairastuminen ollut vaikuttanut hinen eldméiansi
kovin voimakkaasti, koska he eivit olleet isédnsd kanssa kovin paljon tekemisissd ennen

sairastumista.
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Taulukko 2. Afasian omaisille atheuttamia muutoksia koskevien ilmausten lukumaarat

teemoittain

Sisarl

Lapsi2 Sisar2

Puoliso3 Puoliso4 LapsiS

EsimerkKisitaatti

Yleiset muutokset

Fyysinen,
mentaalinen tai
emotionaalinen
terveys seki
tunne-elaméi

Kommunikaatio

Thmissuhteet

Harrastukset ja
sosiaalinen elima

Palkallinen tyo,
vapaaehtoistyo tai
opiskelu

Kotityo- ja
hoitovelvollisuudet

Talous

2 (k)

1 (k)
2 (ei)

4 (k)

2 (ei)

1 (k)
2 (n)

1 (ei)

1 (k)

3 (m)
1 (k)
2 (n)

3 (k)

4k 1)

2 (m)
1 (ei)

5 (m)
2 (k)
1 (ei)

1 (ei)

1 (m)
2 (ei)

I(m) 2

1 (m)
2 (n)

4 (m)
5 (k)

1 (m)
3 (k)

1 (m)
2 (k)
2 (ei)

4 (k)
1 (n)

1 (k)
4 (n)

5(k)

2 (k)

3 (k)

8 (k)
1 (ei)

5 (k)

5 (k)

4 (ei)

4 (k)

1 (ei)

7 (k)

1 (ei)

1 (k)

1 (m)
3 (k)
1 (n)

4 (k)
1 (ei)

5 (m)
3 (k)
1 (n)
1 (ei)

1 (ei)

1 (ei)

4 (k)

" Koko eldmd on
muuttunut..."
(Puoliso3).

"...kylld md olin
ihan tosi
uupunut... ja
huolissani...
(Lapsi5).

"Kylld [se
turhauttaa] sitten,
kun jotain kysyt,
niin et tiedd, ettd
onko se vastaus
joovaiei."
(Sisarl).

"...sitten siind
karsiutui niitd
ihmisid pois...
kun menee tuo
puhe, niin sehdn
pelottaa ihmisid"
(Puoliso3).

"...ei pysty
harrastamaan...

md en litku, md en
tee mitddn
harrastuksia...
(Puoliso4).

"...koitin ainakin
pitdd sellaisen
asenteen, ettei se
vaikuttaisi
negatiivisesti
ndihin mun
opiskeluihin..."
(Lapsi2).

"...hirvedsti
menee aikaa
kaikkiin tillaisiin
perusasioihin.
Peseytymiseen,
pukeutumiseen...”
(Puoliso4).

"Sitd on totuttu
eldmdcdn pienelld,
niin pienelld
eletddn" (Sisarl).

m=myonteinen, k=kielteinen, n=neutraali, ei=ei muutosta
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Haastateltavat olivat kokeneet eliméssddn sekd kielteisid, myoOnteisid ettd neutraaleja
muutoksia. Kaikki kuusi haastateltavaa kertoivat monista kielteisistdi muutoksista.
Sisarlja Puoliso4 kokivat afasian aiheuttaneen pelkdstddn kielteisid muutoksia,
esimerkiksi "Ettd ei oo tapahtunut muutoksia, positiiviseen siis... Tai siis ei oo mitddn
myénteistd koko keississd, ei mitddn" (Puoliso4). Puoliso4 erottui muiden haastateltavien
joukosta siksi, ettd hin kertoi kokevansa michensd sairastumisen muuttaneen eldmaii
hyvin vahvasti pelkdstddn kielteiselld tavalla ja koki tilanteensa toivottomana:
"Totaalisen synkkd tilanne, sanotaan vaikka niin. Niin lohduton tilanne, ettei tdssd osaa
oikein sanoa mitddn. Enkd nde niin kuin, ettd tdssd mistddn mitddn apua olis tulossa”

(Puoliso4).

Nelja haastateltavista kertoi afasian aikaan saaneen kielteisten muutosten lisdksi myos
myonteisid muutoksia eldmdssddn. Puoliso3 jopa kertoi afasian tuoneen eldmédidn

”

tavallaan enemmén myonteistd kuin kielteista: "...mutta niin kuin sanoin, niin kaikesta

huolimatta enempi on sitd hyvdd kuin sitd huonoa" (Puoliso3).

4.2 Fyysinen, mentaalinen tai emotionaalinen terveys seka tunne-elima

Kaikki haastateltavat olivat afasian takia kokeneet kielteisid tunteita tai kielteisid
muutoksia fyysisessd, mentaalisessa tai emotionaalisessa terveydessd. Ndiden muutosten
maédrd ja voimakkuus vaihteli. Puoliso4 koki afasian vaikuttaneen voimakkaasti
henkiseen terveyteen: "Kylld se on henkiseen, kylldi se on siihen vaikuttanut tosi paljon...
ettd md joudun syomddn mielialalddkkeitd, ettd en md tdstd selviid muuten” (Puoliso4) ja
"...olisin itse kylld jo hoidossa, ellei saisi niin kuin apua tihdn melkein joka pdivd, niin
olisin kylld jo jossain laitoksessa itse, ettd jaksaisin" (Puoliso4). Hén kertoi joskus jopa
miettineensd, oliko aivovamman saanutta aviomiestd ollut viisasta edes pelastaa, koska
kokee tilanteen niin vaikeana ja toivottomana: "En tiedd oliko viisasta vai ei sitten

pelastaa, ettd kyllihdn tdd aika raskas tilanne on" (Puoliso4).

Myd6s toinen puolisoista kertoi miehensd sairastumisen vaikuttaneen voimakkaasti

henkiseen ja ruumiilliseen terveydentilaan:

"Kun pelkdd sen toisen ihmisen puolesta, niin ei siind tule mieleenkddn se,
ettd siind pitdis itsestddn huolehtia... ja oon sairastunut sindnsd niin kuin
masennukseen ja tammoisid... et kun sitd on ollut pakko kuitenkin mennd
vain eteenpdin ja hoitaa asioita ja tehdd toitd ja kaikkea niin kuin... Mut sit
jossain vaiheessahan se tulee, ettd sitten ei vaan jaksa... Sit alkaa terveys
reistailemaan" (Puoliso3).
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Toista ddripadtd edusti Lapsi2, joka ei kokenut isdnsd sairastumisen jarkyttdneen hédnta
kovinkaan paljoa: "Ei toi [sairastuminen] mulle mikddn niin kuin kauhea jdrkytys ollut tai
mitddn. Ettd ei silleen kauheen syvdsti koskettanut tai mitenkddn, ettd olis itselle tullut
siitd  mitddn pahaa oloa tai sellaista” (Lapsi2). Yhtend syynd tdhdn oli isdn
alkoholismitausta: "No iskdlld on alkoholismitaustaa, ettdi kylld se oli odotettavissa, ettd
Jjotain sattuu niin kuin joku pdivd" (Lapsi2). Muut haastateltavat olivat ndiden déripdiden
vilissd, esimerkiksi: "...kylld md olin ihan tosi uupunut. Md olin tosi visynyt ja
"

huolissani... Mutta en oo siis kokenut, ettd olisin esimerkiksi masentunut tai muuta...

(Lapsi5).

Kaksi haastateltavista kertoi kérsineensd univaikeuksista: "...mulla on ollut jo ennen tdtd
didin sairastumista hankala nukkua ja muuta, mut kylldi se meni sitten aivan
mahdottomaksi vdihdksi aikaa. Mutta ettd siihen sain kylld sitten apua” (Lapsid) ja
"...sitten se, kun tulee kaikki univaikeudet... Md en oo kuuteen vuoteen nukkunut

oikeastaan kunnolla vasta kun nyt" (Puoliso3).

Viisi haastateltavaa kertoi varsinkin sairastumisen akuuttivaiheen olleen suuri jarkytys,
esimerkiksi: "Olihan se aluksi jdrkytys, ettd herran jumala mun veljenihdn kuolee ja apua
jos hdn ei koskaan... kun sielld oli niin jyrkkd lddkdri... niin hdn sanoi, ettd Mika (nimi
muutettu) ei ikind ymmdrrd mitddn, eikd ikind puhu mitddn” (Sisar2). Puolet
haastateltavista oli ollut itse paikalla silloin, kun ldheisen AVH oli tapahtunut, mika oli
ollut jarkyttavd kokemus, esimerkiksi:

"Olin veljen kanssa tossa tekemdssd puita pihassa... sen jdilkeen, kun se

meni huoneeseensa... niin sitd varmaan huimasi niin paljon, ettd se meni

sinne pitkin lattiaa, ettd ropina kdvi. Ja sitten se rupes tdrisemddn aivan

hirvedsti. Ja tietysti md soitin sitten hdtddntyneend... ambulanssin”
(Sisarl).

Kolmelle haastateltavalle afasia oli tuottanut tunne-eldméssd myds mydnteisid
muutoksia. He saattoivat esimerkiksi tuntea suurempaa arvostusta omaa eldméddnsa
kohtaan ja kiitollisuutta sairastuneen ldheisensd hengissd selvidmisestd, esimerkiksi
"...miettii silld lailla, ettd mitd vaan voi tapahtua milloin vaan, ettd sellaista tietynlaista
arvostusta sitd kohtaan, ettd on ainakin itselld kaikki hyvin... ja sitten sitd, ettd onneksi
ei kuitenkaan kdaynyt pahemmin" (Lapsi2), ja: "Et silloin kun tapahtuu tdillaista ja kun
siitd kuitenkin selvitddn, niin kylldhdin se on se kiitollisuus, mikd siitd nousee

pddllimmdisend" (Puoliso3).
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Molemmat haastatellut lapset kertoivat oppineensa afasian myotd kérsivallisyytta,
esimerkiksi: "Niin nyt olen ehkd siitd oppinut sitd kérsivillisyyttd, et kaikki ei vdlttamdttdi
tapahdukaan ihan heti, vaan sit pienen ajan ja taivuttelun pddstd alkaa asiat etenemddn.

Niin se ehkd on myonteinen muutos"” (LapsiS).

Afasia oli saattanut my0s muuttaa eldminarvoja pehmedmpddn suuntaan ja opettanut
arvostamaan elimén pienid asioita, esimerkiksi:
Tutkija: Koetko ettd afasia on muuttanut sun eldmdn arvoja tai
suhtautumista eldmddn?

Haastateltava: On, kylld ehdottomasti. Ettd niin kuin sanoin, niin me oltiin
tyonarkomaaneja molemmat... sitten se, ettd niistd eldmdn pienistd asioista
osaa nauttia... Et kylld meiddin eldmdssd on paljon enemmdn naurua ja
hauskuutta kun ennen" (Puoliso3).

Puoliso4 ei puolestaan kokenut afasian saaneen aikaan mitdin myonteisid muutoksia
tunne-eldmén tasolla. Kysyessdni voiko ajatella puolison afasian muuttaneen eldmii
milldédn mydnteiselld tavalla, esimerkiksi eldiménarvojen osalta, hidn vastasi:
Meidiin eldmdnarvot on ollut aika semmoiset... perhekeskeiset ja meilld oli
eldmd hyvdssd tilanteessa, mutta meilld ei ole mitddn sellaista
rahanahneutta, mitddn tarvetta ndyttdd kenellekddn mitddn. Ettd en nde
kylla mitddn hyvdd. Ettd jos md olisin ollut esimerkiksi téillainen hirved
uratykki, mutta kun md en ole sellainen.... Ettd ei sitd voi millddn niin kuin

pitdd parempana arvona, ettd tdssd kotona ollaan. Meilld on niin kuin jo
ollut arvona se, ettd ollaan huolehdittu toisistamme" (Puoliso4).

Lapsi5 taas kertoi didin sairastumisen vaikuttaneen suhtautumiseen eldmédn, mutta hédn
ndytti kokevan sen neutraalina asiana: "Ettd ehkd on osannut enemmdn kiinnittid
huomiota semmoisiin asioihin, ettd voi ollakin, ettd yhtdkkid joku asia voi ollakin aivan
toisin... Ei silld tavalla, ettd asiat jotenkin niin kuin pelottaisi minua enemmdn, vaan ehkd

niin pdin, ettd on tullut sellainen ajatus ettd mitd tahansa voi sattua" (Lapsi)).

4.3 Kommunikaatio

Afasia oli vaikeuttanut kommunikaatiota afaattisen ldheisen kanssa kaikilla
haastateltavilla. Siind oli kuitenkin suuria eroja, kuinka kielteisend muutoksena he tita
pitivdt. Esimerkiksi Puoliso4 kertoi olevansa ajoittain hermoromahduksen partaalla,
koska kommunikaatio afaattisen henkilon kanssa oli jatkuvasti hyvin vaikeaa:

"On hermoja raastavaa siis tdmd Teuvon (nimi muutettu) kanssa oleminen,
koska Teuvolla on muka kamalasti asiaa... Ja hdn saattaa hermostua, kun
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md en ymmdrrd ja mulle tulee sellainen olo, ettd hdn syyttdd mua, ettd eksdd
nyt p6lo ymmdrrd. "Aa niin aa! Aa nii aa!" saattaa huutaa kovaa, ja kylld
voin ithan suoraan sanoa, ettd olen kylld joskus "vittu saatana perkele timd
on kylld" (naurua) tuolla toisessa huoneessa karjunut. Ja kun se on
kokoaikaista, ettd kun se ei oo vaan silloin tdlloin, vaan se on heti kun herdd
Jja viimeisend, kun menee nukkumaan. Ja keskelld yotd, kun Teuvo herdd"
(Puoliso4).

Myos esimerkiksi Sisarl koki turhautumista kommunikoinnin vaikeutumisen takia:
"kylld [se turhauttaa] sitten, kun jotain kysyt, niin et tiedd, ettd onko se vastaus joo vai ei.
Ettd itse sd arvaat sen, ettd se on joo tai ei.” (Sisarl). Han kuitenkin tuntui suhtautuvan
asiaan melko rennosti: "Mikd me sille voidaan, jos se puhe menee. Hankalaahan se on

mutta ei sille mitddn voi" (Sisarl).

Puolet haastateltavista koki kaikkein kielteisimmén asian ldheisen afasiassa olevan se,
ettd syvilliset keskustelut eivdt endd olleet mahdollisia, esimerkiksi: "No se mitd md
eniten kaipaan, niin on ne syvilliset keskustelut. Siis sellaiset mitd nyt aviopuolisot
keskendiiin kdy" (Puoliso3). Kuntoutumisen vaihe saattoi vaikuttaa koetun muutoksen

"

kielteisyyteen. Esimerkiksi Lapsi5 kertoo kuntoutumisen alkuvaiheista: "...se siis tuntui

aivan todella raskaalta. Et se ihminen, joka on ollut se keskustelukumppani ja ikddn kuin
osannut kaikki lohdutuksen sanat aina sanoa, niin sit han sanookin vain, ettd "I ha haa""
(Lapsi5). Hénen 4didilld4n kuntoutuminen oli kuitenkin edennyt ja nykyéén tilanne ei ollut
endd yhtd vaikea: "...kylld hdnelle voi puhua ihan samalla tavalla kuin aina
aikaisemminkin. Se vaan voi olla, ettd hdn vastaa nykyddn vdhdn eri tavalla kuin
aikaisemmin" (Lapsi5). My0s toinen lapsista kertoi turhautumisen vidhentyneen
kuntoutumisen mydtd. Han oli myds ajan my6td oppinut kommunikoimaan afaattiselle
henkil6lle sopivammalla tavalla, miké oli vihentényt turhatumista:

"Se oli vihdn niin kuin tosi turhauttavaa, kun koitin kauheesti kertoa

kaikkia juttuja ja sitten tajusikin, ettd toinen ei ehkd oo kartalla niissd. Mut

siind sitten niin kuin pikku hiljaa oppi sen, ettd tdytyy olla tosi niin kuin

rauhallinen ja kertoa yksinkertaisesti aina ja jdttdd sellaiset turhat
vksityiskohdat pois" (Lapsi2).

Puoliso4 kertoi kokevansa afasian aiheuttamat kommunikaation muutokset

”n

hankalampana kuin muiden AVH:n aiheuttamien oireiden muutokset: "...fuommoisen
fyysisen vamman kanssa aina selvidd. Siis sellaisen fyysisen kanssa, ettd kdvely ei suju
niin hyvin. Ettd kylld tuo puheen menetys on varmasti kaikkein dramaattisin ja traagisin
tassd. Ja onkin" (Puoliso4). Sisarl puolestaan tuntui ajattelevan litkuntakyvyttomyyden

olleen afasiaa hankalampi oire: "Oon ihan hdmmdstynyt itsekin, ettd ollaan pdrjdtty
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[afasian kansa] ndin hyvin. Mutta se on paljon, kun ihminen pddsee liikkumaan" (Sisarl).
Afaattinen henkilo1l oli ollut AVH:n jélkeen liikuntakyvyton, mutta liikuntakyky oli

kuntoutumisen mydta osittain palautunut, joka oli helpottanut Sisarl:n elamaa.

Toinen puolisoista osasi 10ytdd kommunikaation ongelmista myds jotain myonteista:
"Ettd me osataan jollain lailla nauraa just sille, kun tulee niitd vddrid sanoja. Ja sit ne
on joskus niin koomisiakin, ettd oikeasti tuntuu siltd, ettd nauraa vedet silmissd ja maha
kippurassa"” (Puoliso3). Toinen sisaruksista oli puolestaan kommunikaatiossa afaattisen
aitinsd kanssa padssyt melko ldhelle neutraalia suhtautumista:
"...sitd kun on itselleen saatu enempi selvitettyd niin, ettd kylld hdnelle voi
puhua ihan samalla tavalla kuin aina aikaisemminkin. Se vaan voi olla, ettd
héin vastaa nykyddn vihdn eri tavalla kuin aikaisemmin. Mut et se on ehkd

vahemmdn hdnestd kiinni ja enemmdn minusta kiinni nyt, kun sen
ymmdrtdd... " (Sisar5)

4.4 Thmissuhteet

Kaikki haastateltavat kuvasivat suhteensa afaattisen henkilon kanssa muuttuneen. Lapsi2
ja Sisar2 kokivat myOnteisend sen, ettd he olivat afaattisen henkilon kanssa nyt enemmaén
tekemissd kuin ennen sairastumista. Afaattinen henkil62 oli ollut ennen sairastumista
alkoholisti ja sairastumisen my6td myonteinen muutos oli myds alkoholin kéyton
loppuminen: "Tossa on nyt vaan tirkeetd se, ettd enemmdn ollaan oltu tekemisissd ja mun
ei tarvii aatella, ettd Mika (nimi muutettu) tulee pdissddn... md tieddn ettd hdnen on

tddlld [palvelutalossa] hyvd olla, ja saa puheterapiaa” (Sisar2).

Kaikki haastateltavat kertoivat, ettd vaikka ihmissuhde afaattisen henkilon kanssa oli
muuttunut, oli suhde kuitenkin pysynyt yhtd lampiména kuin aiemmin. He kertoivat myos
afaattisen henkilon persoonan pysyneen heiddn mielestddn samana, esimerkiksi:
"Sairastuminen ei ole aiheuttanut hdnessd mitddn sellaista, ettd hdn olisi jollain tirkeelld
tavalla eri ihminen kuin ennen sitd sairastumista... kylld héin on se sama ihminen mutta
hédn vaan puhuu eri tavalla" (Lapsi5) ja "Teuvon (nimi muutettu) persoona on sama...
luonne on pysynyt ylldttivin samana... Vihdn vaikea sanoa, kun sitd puhetta ei tule

yhtddn. Mutta noin niin kuin olemukseltaan on ihan sama ihminen" (Puoliso4).

Nelja haastatelluista kertoi myds kielteisistd muutoksista ihmissuhteessa afaattisen
henkilon kanssa. Esimerkiksi Sisar2 kertoi ihmissuhteen Afaattisen henkiléon2 kanssa
muuttuneen siten, ettd timé purkaa nykyddn héneen usein kiukkuaan: "Ndd on ihan niin
kuin sellaisia lapsen kiukun purkauksia... kun md olen isosisko, niin mulle on niin helppo
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[kiukutella]" (Sisar2). Suhde afaattisen kanssa saattaa muuttua enemman tai vihemmain
hoitosuhteeksi, esimerkiksi: "Nykydcdn ihan tdysin hoitosuhde... totta kai sama ldmpé
sielld on ja sama vilittdminen, mutta suhdehan on ihan tdysin erilainen” (Puoliso4).
Lapsi5 puolestaan kertoi vaikeaa olleen roolien vaihtuminen sairastumisen mydétéd, kun
oli joutunut &killisesti alkaa huolehtimaan &didistddn: "...hiukan ndmd niin kuin
monessakin kohdalla niin kuin roolit vaihtui. Ettd toki olen aikuinen ollut silloin, kun hén
on sairastunut ja muuta, mut et tuntui alkuun siltd, ettd nyt onkin mulla enemmdn

vastuuta, kuin ehkd osaisin kantaa" (Lapsi?).

Myo6s suhteissa muiden ihmisten kanssa oli monella tapahtunut muutoksia. Moni
haastateltavista kertoi vdlien muiden omaisten kanssa ldhentyneen, kun sairastuneesta
oltiin yhdessé huolehdittu ja hénen tilannettaan kayty yhdessa 1dpi. Useampi myo0s kertoi
ldheisten ylipddtdan tulleen tirkedmmaéksi, esimerkiksi: "No molemmille liheiset on ollut
aina tdrkeitd, mutta kylld tietysti nyt ne on vield tdrkedimpid" (Puoliso3). Osa kertoi
ystavépiirin kaventuneen, mutta tavallaan myoOnteisend asiana voi pitdd sitd, ettd
sairastumisen myodtd oli huomannut selkedmmin, ketkd ovat tosiystévid. Esimerkiksi:
"Silloin kun ihminen sairastuu vakavasti, niin ystdvien suhteen kylld jyvit erotellaan
akanoista” (Sisar2) ja "Sieltd on ne, joista kuvitteli, ettd ne on niitd ystdvid, jddnyt pois
Jja sitten sieltd on noussut erilaisia tyyppejd tilalle... Ettd kylldhdn tdillainen sitten tekee
senkin, ettd sieltd oikeasti ne aidot ja vilittdvdt ihmiset sitten loytyy kuitenkin, ketkd pysyy

siind sitten rinnalla" (Puoliso3).

Ne omaiset, jotka asuivat afaattisen omaisensa kanssa, kertoivat kielteisistd vaikutuksista
ystidvyys- ja sukulaissuhteisiin. Afasia saattaa pelottaa ihmisid, joten ystivépiiri voi sen

!

takia kaventua, esimerkiksi: "...sitten siind karsiutui niitd ihmisid pois... tietysti just toi
kun menee tuo puhe, niin sehdn pelottaa ihmisid" (Puoliso3). Sama syy saattaa vaikuttaa
myo0s suhteisiin sukulaisten kanssa: "Yksi sisarus just sanoi, hdn pahoitteli, kun kdy niin
vdhdn, niin sanoi, ettd kun hdn oli niin poissa tolaltaan pitkdn aikaa sen jdilkeen, kun hdn
ldhti, ettd hdn on sddstdnyt itsednsd. Ettd on niin raskasta arkeen ottaa sitd ahdistusta”
(Puoliso4). Ne haastateltavat, jotka eivit asuneet afaattisen henkilon kanssa, eivét
puolestaan kertoneet kokeneensa kielteisid muutoksia ihmissuhteissa ystivien tai

sukulaisten kanssa.
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4.5 Harrastukset ja sosiaalinen eliméa

Harrastuksiin ja sosiaalisiin eldiméén afasia ei ollut suurimmalla osalla haastateltavista
juurikaan vaikuttanut. Puolet heistd ei asunut afaattisen henkilon kanssa, joten heille jéi
normaalisti aikaa harrastuksiin ja sosiaaliseen eldmédén. Molemmilla haastatelluilla
puolisoilla afaattisen 1dheisen hoito vei kuitenkin niin paljon aikaa, ettei omaa aikaa juuri
jaanyt ja tdma oli vaikuttanut harrastuksiin ja sosiaaliseen eldméddn, esimerkiksi: "...ei
pysty harrastamaan. Md jouduin jdttimddn ihan kaikki... md en liitku, md en tee mitddn
muita harrastuksia, md en kdy missddn... Sitten yritin raahata Teuvoa (nimi muutettu)
mukaan, vaikka teatteriinkin..." (Puoliso4). Toinen puoliso kertoi omien harrastusten
jédneen, mutta tilalle oli tullut yhteisid harrastuksia ja hédn tuntui kokevan tdmén
neutraalina asiana: "Ettd tietenkin ne meiddn harrastukset on rakentunut yhteisiksi

harrastuksiksi (naurua). Et mitd sitten kdydddn, niin kdydddn yhdessd" (Puoliso3).

Molemmat puolisot kertoivat myds matkustamisen jdéneen afasian vuoksi.

4.6 Palkallinen tyo, vapaaehtoistyo tai opiskelu

Palkallisen tyon, vapaaechtoistydon ja opiskelun kategoriassa (tdmi kategoria pitdd
sisdlladn my0s itseopiskelun ja oppimisen, ks. sivu 11) haastateltavilla oli ollut vain vihén
muutoksia. Heilld, jotka eivit asuneet afaattisen henkilon kanssa yhdessa, oli aikaa toissa
kdyntiin tai opiskeluun jddnyt normaalisti. Afaattisen henkilon kanssa asuvista kaksi
kolmesta oli puolestaan jadnyt pois tydeldmastd jo aiemmin. Puoliso3 oli kuitenkin ollut
aivan viime aikoihin asti tyoeldmassd, ja hianelld ldheisen sairastuminen oli vaikuttanut
tyOssd kdyntiin. Hanen tyonkuvansa oli aluksi muuttunut enemmén hallinnollisiin t6ihin,
ja lopulta hén oli irtisanoutunut kokonaan tdistdén. Hén ei kuitenkaan tuntunut kokevan
tatd kovin kielteisend asiana. MyOnteisend puolena siind hén piti sitéd, ettei hdn enda ollut
niin  voimakkaasti  tyOkeskeinen. Lapsi2  puolestaan kertoi  opiskelleensa
kommunikoimista afaattisen isdnsd kanssa, minkd hdn koki enemmén mydnteisend
asiana: "On ollut oikeastaan ihan myonteinen juttu niin kuin tavallaan oppia uutta"

(Lapsi2).

Lapsi2 kertoi myds, ettd hidnelld oli ollut ylioppilaskirjoitukset menossa isdnsd
sairastumisen aikana, mutta hdn ei kuitenkaan antanut jarkytyksen vaikuttaa niihin

kielteisesti:
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"Taisi tulla viesti sieltd sairaalasta, ettd ndin on tapahtunut ja mulla taisi
olla tyyliin ylihuomenna siitd ylioppilaskirjoitukset. Niin md annoin vain
olla sen asian, ettd md en ldhtenyt siihen yhtddn. Ettd md tavallaan suljin
sen pois aluksi ja koitin pitdd sen pddn niissd opiskeluissa... koitin ainakin
pitid sellaisen asenteen, ettei se vaikuttaisi negatiivisesti ndihin mun
opiskeluihin, jotka on mulle henkilokohtaisesti tosi tosi tdrked juttu”
(Lapsi2).

4.7 Kotityo- ja hoitovelvollisuudet

Puolisoilla oli tapahtunut eniten muutoksia kotityd- ja hoitovelvollisuuksissa. He
molemmat kokivat koko arjen pyodrittaimisen jdéneen heiddn vastuulleen. Myds afaattisen
henkilon kanssa yhdessd asuva Sisarl koki kodin tdiden jddneen enemmén hdnen

harteilleen:

"Kylli se sillai niin kuin pattiin ottaa, ettd kun ihmiseltd menee tuo
toimintakyky... Pekkakin (nimi muutettu) aina ennen imuroi silld vilin, kun
md kdvin kaupassa, niin se homma hoitui. Mutta tind pdivindhdn se ei
hoidu. Ja sitten kun mattoja piti ravistella, niin se oli siind erittdin hyvdnd
apuna, mutta nyt ei ole sitd apua. Niin ettd tdllaisia hommia. Ettd ne kylld

kaikki katosi" (Sisarl).

Puolisot ja Sisarl kuvasivat myos afaattisen henkilon hoitamiseen menevin aikaa,
esimerkiksi: "...hirvedsti menee aikaa kaikkiin tdllaisiin perusasioihin. Peseytymiseen,
pukeutumiseen, hampaiden pesuun, kun kaiken joutuu Teuvon (nimi muutettu) kanssa
niin kuin yhdessd tekemddn, ettd se on tosi hidasta. Kaikki on hidasta. Siirtymiset on
hitaita. Syomiseen mene tosi paljon aikaa" (Puoliso4). Aikaa vievaa ja raskasta voi olla
myds afaattisen henkilon virallisten asioiden hoitaminen, esimerkiksi: "...kaikki asioitten
Jjdrjestiminenhdn on omaisen vastuulla ja asioitten hoitaminen ja tappeleminen"

(Puoliso3).

Molemmat puolisot kertoivat afasian vaikeuttavan afaattisen henkilon viemistd muualle

!

hoitoon. Tdma vaikeutti vapaapdivien pitamisté, esimerkiksi: "... Teuvoa (nimi muutettu)
on niin kuin paha jdttdd mihinkddn. Ettd kun md osaan Teuvoa tulkita niin kuin ihan
ilmeistd ja eleistd ja arvaan jo vanhasta eldmdstd joissain tilanteissa, mitd Teuvo yrittdd
sanoa. Niin se niin kuin helpottaa verrattuna ihan vieraaseen ihmiseen. Ettd se on
Teuvolle vastenmielistd ldhted" (Puoliso4). Vapaapiivitkin saattavat kulua ldahinna
arkisten askareitten hoitoon, esimerkiksi: "No nehdn [omaishoitajan vapaapdivdt] menee
sitten enimmdkseen sellaisten asioitten hoitoon sitten, ettd lihtee johonkin apteekkiin tai

kauppaan tai jotakin semmoista" (Puoliso3).

41



Toinen lapsista kertoi auttaneensa 4&itiddn asioiden hoitamisessa varsin paljon
sairastumisen jilkeen, koska osasi ymmartdd ditiddn paremmin kuin muut omaiset:
"...koska md ymmdrsin hédntd ikddn kuin parhaiten... niin musta jotenkin tuli se ihminen,
joka héinen asiansa puhuu silloin, kun hdn meni kampaajalle tai muuta, niin md olen nyt
sit se, joka puhuu hdnen kaikki asiansa” (Lapsi5). Toinen lapsista oli puolestaan
tietoisesti valinnut sellaisen suhtautumisen, ettei osallistu paljon isdnsd asioitten
hoitamiseen, joten hén ei ollut kokenut kielteistd muutosta tilld elamén alueella:

"...md silloin aluksi sanoin, kun tdd tapaus tuli ja multa jotain kysyttiinkin

silloin, ettd haluuks md niin kuin olla se ldhiomainen tdssd... Niin md silloin

sanoin, ettd md en ihan kauheasti haluaisi. Ettd en halua ottaa niin kuin

sellaista vastuuta itse... Ettd oon ollut apuna, jos jotain on tarvinnut, mutta
en oo joutunut mitddn vastuuta ottamaan tai sellaista" (Lapsi2).

Sisarl:114 oli muita omaisia auttamassa kotitdissd ja afaattisen veljen hoidossa ja hén ei
kokenut kotityd- ja hoitovelvollisuuksia kovin kuormittavina. Kummallakaan puolisoista
ei puolestaan ollut juurikaan ldhipiirissd ihmisid, jotka olisivat auttaneet asioiden
hoitamisessa tai afaattisen henkilén hoidossa ja tdmin he kokivat ajoittain hankalana,
esimerkiksi:
"...md oon aina enemmdn ollut sellainen, ettd mulla on yksi tai kaksi
ystavidd. Ja md oon enempi sellainen ihminen, ettd ystdvit kddntyy mun
puoleen ja md jeesaan niitd kuin se, ettd mind kédntyisin jonkun ystdvdin
puoleen ja pyytdisin apua... ja mulla itselldni on idkkddt vanhemmat ja mun
isd on kuollut tuossa pari vuotta sitten, mutta ditikin on yli
kahdeksankymmpinen, niin sehdn on enemmdn niin pdin, ettd mind
jeesaan ditid... jollakin voi olla, ettd saa enemmdn tukea omilta

vanhemmiltaan, jos on nuorempia vield. Ettd on erilainen se tukiverkosto"
(Puoliso3).

4.8 Talous

Talouden alueella suurin osa haastateltavista ei ollut kokenut muutoksia. Heilld, jotka
eivit asuneet afaattisen henkilon kanssa, ty6t olivat jatkuneet normaalisti, joten myodskain
rahatilanteeseen ei ollut ollut vaikutuksia. Sisarl kertoi, ettd veljen sairastuminen ei ollut
vaikuttanut talouteen, koska "sitd on totuttu eldmddn pienelld, niin pienelld eletddn"
(Sisarl). Puoliso4 puolestaan kertoi heilld olevan entuudestaan niin hyvé taloudellinen

tilanne, ettei sairastuminen ole siihen juuri vaikuttanut.

Puoliso3 oli jadnyt pois toistd ja myos hdnen afaattisen aviomiehensd yritys oli jouduttu

lopettamaan sairastumisen myotd, joten afasialla oli ollut voimakkaita vaikutuksia
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perheen talouteen. Han kertoi myos, ettd hdnen on pakko menni tulevaisuudessa takaisin

1

tydeldmédn perheen pienten tulojen vuoksi: "...jos olis mahdollista taloudellisesti, niin
olen ollut koko ajan sitd mieltd, ettd olisin ollut valmis jdttdytymddn kokoaikaisestikin
Janin (nimi muutettu) kanssa, mutta Suomessa ei ole oikein sellaista jdrjestelmdd. Ettd

toi omaishoidon tuki on niin olematon"” (Puoliso3).
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S POHDINTA

Téassd tutkimuksessa selvitettiin, milld tavoin afasia voi vaikuttaa afaattisten henkildiden
omaisten eldmidn. Tutkimuksessa tarkasteltiin kielteisid, myoOnteisid ja neutraaleja
vaikutuksia kahdeksan eri teema-alueen sisdlld. Tulokset osoittavat, ettd afasialla voi olla
monenlaisia vaikutuksia omaisten eldméin. Se, mihin omaisten eldmin osa-alueisiin
afasia vaikuttaa ja onko tuo vaikutus myonteistd, kielteistd vai neutraalia, vaihtelee
kuitenkin suuresti tilanteen mukaan. Alla on kuvattu tulokset tarkemmin ja pohdittu

niiden merkitysta.

5.1 Afasian myonteiset, Kielteiset ja neutraalit vaikutukset omaisiin

Tutkimuksen analyysin pohjana olleet seitsemén eldménaluetta oli luotu Grawburgin ym.
(2013Db) tutkimuksen tulosten pohjalta ja kahdeksas luokka "Yleiset muutokset" oli uusi
aineiston pohjalta luotu luokka. Tdméan kahdeksannen luokan tulosten mukaan afasia oli
vaikuttanut kaikkien haastateltujen omaisten eldmiin. Haastatellut puolisot kertoivat, ettd
afasia oli muuttanut heiddn eldiménsd kokonaan. Muilla haastatelluilla afasia ei ollut
vaikuttanut elimédn niin kokonaisvaltaisesti. Kaikki omaiset kertoivat kokeneensa
kielteisid muutoksia eldmissddn, mutta neljd omaista kertoi kokeneensa myo0s joitain

myonteisid muutoksia. Viisi haastateltavaa kertoi neutraaleista muutoksista.

Se, milld eldmén osa-alueilla muutoksia oli tapahtunut ja millaisia nuo muutokset olivat
olleet, vaihteli paljon haastateltavien kesken. Haastateltavat kertoivat eniten muutoksista
"Fyysisen, mentaalisen tai emotionaalisen terveyden sekd tunne-eldmén",
"Kommunikaation", "lhmissuhteiden" ja "Kotity6- ja hoitovelvollisuuksien"
elamdalueilla. Vdhemmin muutoksista haastateltavat kertoivat "Harrastusten ja
sosiaalisen eldmdn", "Palkallisen tyon, vapaaehtoistyon tai opiskelun" ja "Talouden"
alueilla. "Kommunikaation", "Harrastusten ja sosiaalisen eldiman" ja "Talouden" alueilla
haastateltavat kertoivat ldhes yksinomaan kielteisistd muutoksista ja "Kotityo- ja
hoitovelvollisuuksien" alueella he kertoivat kielteisistd ja neutraaleista muutoksista.
"Fyysisen, mentaalisen tai emotionaalisen terveyden sekd tunne-eldmén",
"IThmissuhteiden" ja "Palkallisen tyon, vapaaehtoistyon tai opiskelun" eldménalueilla

haastateltavat kertoivat melko tasapuolisesti myoOnteisistd ja kielteisistd muutoksista.

Kaikkiin Grawburgin ym. (2013b) tutkimuksen pohjalta luotuihin luokkiin 16ytyi

esimerkkejd tdmin tutkimuksen aineistosta. "Talouden" alueella muutoksia oli tosin
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kokenut vain yksi haastateltava ja "Harrastusten ja sosiaalisen elamin" seka "Palkallisen
tyon, vapaaehtoistyon tai opiskelun" alueilla vain kaksi haastateltavaa kertoi muutoksista.

Muille eldménalueille esimerkkejd muutoksista tuli enemmaén.

Kielteisten muutosten osalta myds tarkemmat muutokset eldminalueiden sisdlld olivat
suurimmilta osin samankaltaisia kuin Grawburgin tutkimusryhmén
kirjallisuuskatsauksissa (2012, 2013a) ja alkuperdistutkimuksissa (2013b, 2014, 2019)
esitetyt muutokset. Ndiden tutkimusten mukaan yleisimpii afasian omaisille aiheuttamia
kielteisid muutoksia ovat kommunikaatiovaikeudet afaattisen henkilon kanssa, huoli
afaattisesta henkilostéd, kotitoiden lisdédntyminen sekd vapaa-ajan vdaheneminen. Nima
samat muutokset nousivat esiin myds minun aineistostani. Myds muut tassé tutkielmassa
esiin nousseet muutokset olivat samankaltaisia kuin Grawburgin ym. (2012, 2013a,
2013b, 2014, 2019) tutkimuksissa. Tulokset kielteisten muutosten kohdalta olivatkin

varsin odotettuja.

Myonteisid vaikutuksia on aiemmissa tutkimuksissa tutkittu vihemmin kuin kielteisia
vaikutuksia. MyoOnteisten vaikutusten osalta tdssd tutkimuksessa 16ytyi sellaisiakin
esimerkkejd, joita ei l0ydy Grawburgin ym. (2012, 2013a, 2013b, 2014, 2019)
tutkimuksista. Esimerkiksi yksi tdllainen myonteinen muutos oli se, ettd afasian vuoksi
yksi tutkittava oli lopettanut alkoholin kéyton, minkd kaksi haastateltavaa koki
myonteisend asiana. Toinen oli se, ettd yksi haastateltava oli oppinut nauramaan yhdessa
afaattisen henkilon kanssa puheessa tuleville virheille, koska he pitivdt virheitd
huvittavina. Suurin osa myoOnteisistd muutoksistakin oli kuitenkin samantapaisia kuin
alemmassa tutkimuksessa esiin tulleet muutokset. Tulosten pohjalta ndyttddkin siltd, ettd
afasian omaisille aiheuttamat kielteiset ja myonteiset muutokset ovat Suomessa

samantapaisia kuin muissa ldnsimaissa.

Téssd tutkimuksessa késiteltiin myds neutraaleja muutoksia ja niiden kohdalla tutkimus
tuotti myOs jonkin verran uutta tietoa, silld niitd on késitelty vain hyvin vdhin Grawburgin
ym. (2012, 2013a, 2013b, 2014, 2019) tutkimuksissa. Yksi uusi 16ydds oli se, ettd afasian
vaikutukset toihin saatetaan kokea neutraalina. Yksi haastateltava kertoi joutuneensa
viahentdmain huomattavasti toitd afasian takia, mutta koki timén neutraalina muutoksena,
silld se oli samalla vdhentdanyt hidnen tyonarkomaniaansa ja opettanut nauttimaan eldmén
pienistd asioista. Toinen uusi 16ydds on se, ettd afasian vaikutukset eldménasenteeseen
voidaan kokea neutraalina. Yksi haastateltava kertoi, ettd hdnelle oli tullut sairastumisen

myotd sellainen suhtautuminen eldmii kohtaan, ettd mité tahansa voi sattua. Hén sanoi,
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ettd timd ei kuitenkaan pelottanut hintd ja han tuntuikin kokevan tdmidn muutoksen

1dhinna neutraalina.

Téssd tutkimuksessa ilmeni myds tilanteita, joissa afasia ei ollut vaikuttanut omaisen
eldméddn jollain elamdnalueella. Naité tilanteita ei Grawburgin tutkimusryhméan (2012,
2013a, 2013b, 2014, 2019) tutkimuksissa ole kasitelty. Téllaisten tilanteiden esiin
tuominen voi auttaa paremmin ymmadrtimadn syitd, miksi afasia joillain omaisilla
aiheuttaa muutoksia useammalla eldménalueella ja miksi ndmd muutokset joillain

omaisilla ovat voimakkaampia. Pohdin néité syitd seuraavassa kappaleessa.

5.2 Afasian aiheuttamiin muutoksiin vaikuttavia syiti

Sekéd aikaisemman tutkimuksen etti tdmin tutkimuksen perusteella voidaan sanoa, etti
afasia vaikuttaa joidenkin omaisten eldmiin laajemmin ja voimakkaammin kuin toisten.
Tutkimukseni aineisto oli kuitenkin niin pieni, ettei sen perusteella voi tehdd kovin
pitkdlle menevid johtopéétoksid siitd, miksi afasia vaikuttaa omaisiin eri tavoin. Pohdin
kuitenkin alustavasti néitd syitd aineistoni pohjalta ja vertaan pohdintoja aiemmissa

tutkimuksissa loydettyihin tuloksiin.

Afasia oli vaikuttanut haastattelujen pohjalta eniten puolisoiden eldmadn. Yksi syy voi
olla se, ettd he asuivat yhdessd afaattisen henkilon kanssa ja siksi olivat afaattisen
henkilon kanssa eniten tekemisissd. Télloin he joutuivat paljon kosketuksiin afaattisen
henkilon vaikeutuneen kommunikaation kanssa ja joutuivat huolehtimaan afaattisen
henkilon hoidosta sekd kotitdistd. Varsinkin  Puoliso4 koki nimenomaan
kommunikointiongelmien ja afaattisesta henkilostd huolehtimisen kokoaikaisuuden
hyvin raskaana. Puolet haastateltavista ei asunut yhdessa afaattisten henkildiden kanssa,
ja he olivat muita vihemmaén tekemisissd afaattisten henkildiden kanssa, mika saattoi
vaikuttaa siihen, ettd he kokivat vihemmain muutoksia afasian takia. Sisarl asui yhdessi
afaattisen henkilon kanssa, mutta hin ei kokenut afaattisesta henkildstd huolehtimista
kovin raskaana. Yhtend syynd tdhdn voi olla se, ettd hédnelld oli hoitoapua sisaristaan.
Léhipiiristd saatavan tuen miéra voikin olla yksi tekijé, joka vaikuttaa afasian omaiselle
aitheuttamiin muutoksiin. Tdma sopii yhteen johdannossa esitteleméni Brownin ym.
(2011) tutkimustuloksen kanssa, jonka mukaan yksi omaisten menestyksekéstd eldmista
afasian kanssa tukeva asia on tuki ldheisiltd thmisiltid. Se sopii yhteen myos johdannossa
esittelemédni Greenwoodin ym. (2008) huomion kanssa, ettd yksi AVH-potilaiden

omaishoitajien péarjddmiseen vaikuttava tekiji on ldheisiltd saatu tuki.
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Yksi afasian aitheuttamiin muutoksiin vaikuttava asia voi olla se, kuinka ldheinen omainen
on ollut afaattisen henkilon kanssa ennen sairastumista. Saattaa usein olla niin, ettd mita
laheisempi omainen on ollut afaattisen henkilon kanssa, sitd suurempana jarkytyksend
sairastuminen tulee. Tdmi osaltaan selittdisi sitd, ettd puolisot olivat kokeneet eniten
muutoksia, silld he kertoivat olleensa hyvin ldheisid puolisoidensa kanssa ennen ndiden
sairastumista. Lapsi2 puolestaan kertoi, ettei hinen isinsé sairastuminen ollut vaikuttanut
hénen eldméédnsi kovin voimakkaasti ja hdn kertoi yhden syyn téhén olevan se, ettd hin
oli ollut varsin vdhin tekemisissd isdnsd kanssa ennen sairastumista. Myos Grawburg ym.
(2013b) pohtivat sitd, ettd afaattisen henkilon ja omaisen vilinen suhteen laatu ennen

sairastumista saattaa vaikuttaa afasian aiheuttamiin muutoksiin.

Afasian aiheuttamiin muutoksiin vaikuttava tekijd saattaa olla myds se, kuinka hyvin
tilanteen hyviksyy. Esimerkiksi Sisarl kertoi, ettei hédn stressaa veljensd afasiasta kovin
paljoa, koska hinen mielestdén on turha stressata asiasta, johon ei pysty vaikuttamaan.
Puoliso3 puolestaan kertoi kokevansa kiitollisuutta siitd, ettd Afaattinen henkil63
selviytyi AVH:sta hengissd. Hin tuntui myos hyvidksyneen puolisonsa afasian varsin
hyvin ja keskittyvdn enemmin positiivisiin puoliin afasiassa. Hin koki afasian tuoneen
eldmdin enemmain hyvdid kuin huonoa. Ndma huomiot sopivat yhteen Brownin ym.
(2011) tulosten kanssa, joiden mukaan menestyksekastd elamisté afasian kanssa edistavét
afasian vuoksi muuttuneen eliméntilanteen uudelleen arvioiminen ja hyviksyminen seka
afaattisen henkilon vahvuuksiin keskittyminen. Puoliso3:n tilanteen hyvéksymiseen oli
ehkd vaikuttanut my®ds se, ettd sairastumisesta oli kulunut jo kuusi vuotta. Hénell4 oli siis
ollut hyvin aikaa prosessoida tilannetta. Han oli ehkd péédssyt johdannossa esitellyn
Hollandin ja Fridrikssonin (2001) kriisimallin mukaiselle hyvdiksymisen tasolle. Muiden
haastateltavien kohdalla sairastumisesta oli kulunut paljon vdhemmaén aikaa, jolloin he
ehkd olivat jollain kriisimallin aikaisemmalla tasolla. Sairastumisesta kulunut aika
vaikuttaakin todenndkdisesti afasian aiheuttamiin muutoksiin. Samanlaisen havainnon

tekivit myos Grawburg ym. (2013b) tutkimuksessaan.

Greenwoodin ym. (2008) mukaan sairastuneen vammautumisen laajuus ja vaikeustaso
vaikuttaa AVH-potilaan omaishoitajien selvidmiseen. My0s tdmén tutkimuksen aineisto
antoi viitteitd siitd, ettd afasian vaikeustaso sekd liitdnndisoireiden midrd ja vakavuus
voivat vaikuttaa omaisen kokemiin vaikutuksiin. Puoliso4:n aviomiehelld oli vaikeimmat
afasian oireet ja my0s liitdnndisoireet ja Puoliso4:n kertoman mukaan se vaikutti siihen,
ettd hin koki tilanteen niin vaikeana. Hin myos koki, ettei hdnen aviomiehelldén ollut

juuri toivoa kuntoutumisesta, mikd ymmarrettdvésti teki tilanteesta hankalan. Toivo
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kuntoutumisesta voikin my0s olla yksi tekijd, joka vaikuttaa afasian aiheuttamiin
muutoksiin. Tdma sopisi yhteen johdannossa esitteleméni Howen ym. (2012) havainnon
kanssa, ettd omaiset kokivat yhdeksi kuntoutuksen tavoitteeksi toivon ja positiivisuuden

saamisen,

Tutkimukseni tulokset antavat myods viitteitd siitd, ettd afasian omaiselle aiheuttamat
myoOnteiset muutokset voivat joissain tapauksissa vidhentdd kielteisten muutosten
vaikutuksia omaisen toimintakykyyn. Esimerkiksi Puoliso3 kertoi, ettd he osaavat
yleensd suhtautua huumorilla Afaattisen henkiléon3 védiriin sanoihin ja tdmd tuntui
helpottavan kommunikaatiovaikeuksista koettua haittaa. Sisar2 ja Lapsi2 puolestaan
kertoivat, ettd Afaattinen henkil62 oli lopettanut alkoholin kéyton sairastumisen
seurauksena, miké oli ollut myonteinen muutos. Tdma niytti heilld lieventdvén afasian
kielteisid vaikutuksia. Namé havainnot sopivat yhteen Grawburgin tutkimusryhmén
(2012, 2013b) huomion kanssa, jonka mukaan mydnteiset muutokset voivat parantaa
omaisen toimintakykyé ja saattavat monissa tapauksissa helpottaa kielteisten muutosten

aiheuttamia toimintarajoitteita.

Y14 esittelemieni tekijoiden lisdksi afasian aiheuttamiin muutoksiin vaikuttavat monet
muutkin tekijit. Greenwoodin ym. (2008) mukaan omaishoitajien pérjadmiseen
vaikuttavia tekijoitd ovat muun muassa omaisen psykologiset tekijdt (esim.
mindpystyvyys, coping-keinot, itsetunto), terveys, koulutus seké etninen tausta. Vaikka
Greenwood ym. (2008) puhuvatkin AVH-potilaiden omaishoitajista yleensd, eikd
pelkdstdadn afaattisten henkildiden omaisista, voidaan niitd tuloksia soveltaa myds
afaattisten henkildiden omaisiin. On todenndkdistd, ettd ainakin psykologiset tekijat
vaikuttaisivat omaisten kokemiin muutoksiin. Haastatteluaineiston pohjalta ndiden
ominaisuuksin vaikutuksista afasian aiheuttamiin muutoksiin ei kuitenkaan l0ytynyt

viitteitd, eikd niihin liittyvid asioita haastatteluissa kasitelty.

5.3 Tutkimuksen luotettavuus ja rajoitteet

Tuomen ja Sarajdarven (2019) mukaan yksi asia, mitd tutkijan tulisi tutkimuksen
luotettavuutta arvioidessaan kédydd ldpi, on omat sitoumukset tutkimuksen suhteen.
Mielestdni minulla ei ollut sellaisia sitoumuksia tutkimuksen suhteen, jotka olisivat
vaikuttaneet tutkimuksen tulokseen. Lahipiirissdni ei ole ketddn afaattista henkil6d tai
afaattisen henkilon omaista, joten minulla ei ollut mitddn henkil6kohtaista intressid

edistdd heiddn asiaansa. Valitsin tutkimusaiheen siitd syystd, ettd koin sen
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mielenkiintoiseksi ja uskoin sen edistdvdn ammattitaitoani tulevaisuuden kliinisen
puheterapeutin tydssd. Aihetta oli my0s tutkittu varsinkin Suomessa niin vihén, etti sitd

oli mielestini tarkea tutkia.

Tuomen ja Sarajarven (2019) mukaan sellaisissa opinndytetdissd, joiden aineisto kerdtdén
haastatteluilla, 6-8 haasteltavaa on sopiva madra. Otin tiltd pohjalta tavoitteeksi sen, ettd
tassd tutkimuksessa tulisi olla védhintddn kuusi haastateltavaa ja se olikin lopullinen
haastateltavien miird. Haastateltavien pieni mééra on kuitenkin yksi timén tyon rajoite.
Tamin takia tulosten yleistettivyys on heikko ja haastateltujen puolisoiden, sisarten ja
lapsien vertailu ryhmétasolla oli mahdotonta. Ndamai tavoitteet eivdt kuitenkaan olleet
tamén tutkimuksen tarkoituksena. Tutkimuksen tarkoituksena oli antaa kuva afasian
omaisille aiheuttamista muutoksista perustuen kuuden haastateltavan haastatteluihin.
Tadma kuva heijastaa heiddn konstruoimaa todellisuuttaan, eiki tulosten ole tarkoitus olla

suoraan yleistettdvissé kaikkiin muiden afaattisten henkildiden omaisiin.

Haastateltavien valinta ei ollut satunnaistettua, vaan kyseessd oli mukavuusotos.
Rekrytoin viisi haastateltavista kahden minulle entuudestaan tutun puheterapeutin kautta
ja ndiden viiden haastateltavan afaattiset ldheiset olivat ndiden kahden puheterapeutin
asiakkaita. Tdmi saattaa olla tutkimuksen yleistettdvyyttd heikentdvd tekijd, silld
puheterapeutilla voi olla jonkin verran merkitysta sithen, minkélaisia muutoksia omainen
kokee. Jos puheterapeutti esimerkiksi ottaa hyvin huomioon omaisen kuntoutuksessa,
tdmd saattaa lieventdd omaisen kokemia kielteisid vaikutuksia. En kuitenkaan usko
haastateltavien yksipuolisen rekrytoinnin olevan suuri ongelma tutkimuskysymyksen
kannalta. Jos tdssd tutkimuksessa olisi tutkittu esimerkiksi omaisten kokemuksia

puheterapiasta, téalld olisi voinut olla suurempi merkitys.

Haastattelut onnistuivat mielestdni pddosin hyvin. Haastattelujen tunnelma oli
suurimmilta osin rento ja vuorovaikutus haastateltavien kanssa toimi sujuvasti. Kaikista
haastatteluista kertyi paljon tutkimuskysymyksen kannalta olennaista tietoa, toki osasta
enemmaén kuin toisista. Tdma johtui suurelta osin siité, ettd osalla haastatelluista afasia
oli vaikuttanut eldmiin enemmin kuin toisilla ja sen takia heilld oli muutoksista
enemman kerrottavaa. Hirsjarven ja Hurmeen (2008) mukaan haastattelun onnistumiseen
vaikuttaa aina sekd haastattelijan ettd haastateltavan toiminta. Heiddn mukaansa yksi
haastattelun epdonnistumiseen ajava tekija voi olla esimerkiksi haastattelijan
ahdistuneisuus, jota voi syntyd muun muassa silloin, kun haastateltavaa on kohdannut
poikkeava elimidnmuutos, kuten ldheisen sairaus. Tédssd tutkimuksessani kaikkia
haastateltavia oli kohdannut ldheisen vakava sairaus. Osa haastateltavien ja heiddn
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omaistensa eldmén tapahtumista oli traagisia ja niistd kuuleminen aiheutti myds minussa
jonkin verran ahdistusta. Koen kuitenkin, ettd tunsin enemmén empatiaa ja sympatiaa
haasteltavia kohtaan, enkd mielestdni tuntenut ahdistuneisuutta siind méérin, ettd se olisi
hdirinnyt haastatteluja. Hirsjarven ja Hurmeen (2008) mukaan haastattelija on siind
mielessd ikdvdssd asemassa, ettd hdnen pitdd pysyad tiedon kerdédjan roolissa, eikd voi
alkaa suunnitella mitidén lievitystd haastateltavan tilanteeseen. Ajoittain haastatteluja
tehdessdni minun piti hillitd haluani astua puheterapeutin rooliin, etten alkaisi
ehdottamaan ratkaisuja haastateltavien ongelmiin. Pystyin kuitenkin mielesténi hyvin
sdilyttimadan mahdollisimman objektiivisen haastattelijan roolin ja osoitin vain empatiaa

lyhyissd vilikommenteissa seké ddnensévyilld ja eleilld astumatta terapeutin rooliin.

Haastattelussa kiytavén asian arkaluontoisuus saattaa my0s lamata haastateltavaa, jolloin
hin ei kerro avoimesti asioista vaan saattaa viltelld vaikeita asioita ja esimerkiksi puhuu
asian vierestd (Hirsjarvi & Hurme, 2008). Haastateltavat saattavat myos kaunistella
asioita, jotta antaisivat itsestidn paremman kuvan (Alasuutari, 2011). Vaikka
kasittelimme haastatteluissa varsin arkaluotoisia asioita, minusta tuntui, ettd suurimmaksi
osin haastateltavat puhuivat hyvin avoimesti vaikeistakin asioista, kuten omasta
masennuksestaan. On kuitenkin mahdotonta tietdd, kaunistelivatko haastateltavat asioita.
Kahdessa haastattelussa minusta tuntui, ettd haastateltava ajoittain véltteli vaikeista
atheista puhumista, koska he eivit vastanneet joihinkin arkaluontoisiin kysymyksiin vaan
alkoivat puhua asian vierestd. Asioista puhumisen vaikeus voi johtua myds siitéd, ettd
joillekin ihmisille kisitteellinen ajattelu ja itsensd kielellinen ilmaiseminen voi tuottaa
vaikeuksia (Hirsjarvi & Hurme, 2008). Suurimmassa osassa haastatteluista haastateltavat
osasivat hyvin ilmaista itseddn ja analysoida eldmintilannettaan analyyttisesti. Joka
tapauksessa teemahaastatteluissa on monia tekijoitd, jotka saattavat vaikuttaa aineiston
luotettavuuteen ja Alasuutarin (2011) mukaan vuorovaikutustilanne tuleekin aina ottaa

huomioon mahdollisena virheldhteena.

Videopuhelut neljdn haastateltavan kanssa toimivat mielestdni hyvin aineiston
keradmisessd. Itse olin kéyttinyt Zoom-ohjelmaa varsin paljon opintojen aikana, joten
videopuhelut sen avulla olivat hyvin tuttua ja pystyin oman arvioni mukaan olemaan
videopuheluissa luonteva ja rento. MyOs ne haastateltavat, joita haastattelin
videopuhelulla, olivat tehneet videopuheluita aikaisemminkin, joten myoskdin he eivit

mielesténi jannittdneet videopuheluja ja olivat luontevia ja rentoja.

Perinteinen puhelu Sisarl:n kanssa toimi mielestini vihdan huonommin kuin videopuhelu.
Tunnelma jai vékisinkin vdhédn etdisemmaksi, kun ei ndhnyt toista ollenkaan. Tdhédn
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saattoi tosin vaikuttaa myoOs se, ettd kyseinen haastattelu oli ensimmadinen haastattelu,
jonka tissd tutkimuksessa tein, ja jannitin sitd sen vuoksi muita enemman. Myohemmissi
haastatteluissa oli jo enemmaén rutiinia, mikd saattoi vaikuttaa positiivisesti haastattelun
onnistumiseen. Kasvokkain tehty haastattelu oli Sisar2:n kanssa puolestaan
tunnelmaltaan varsin rento. Ongelmana siind oli se, ettd haastattelu eksyi valilla
aiheestaan. Tdsséd haastattelussa meilld loppui aika kesken, emmeké ehtineet kayda lapi
kaikkia haastattelun rungossa olevia teemoja. Videohaastattelut onnistuivatkin tdmén
tutkimuksen aineiston kerddmisessd parhaiten. Haastattelun onnistumiseen vaikuttavat
paljon myos persoonakysymykset eli joidenkin haastateltavien kanssa haastattelu vaan
toimii paremmin kuin toisten kanssa, olkoon formaatti mikd tahansa. On myds
mahdotonta tietdd, olisivatko tdmén tutkimuksen videohaastattelut onnistuneet vield

paremmin, jos ne olisi tehty kasvokkain tapahtuvana haastatteluna.

Mielesténi teorialdhtdinen sisdllonanalyysi sopi aineiston analyysimetodiksi hyvin. Sen
avulla sain aineiston systemaattisesti jarjesteltyd, mikd auttoi tulosten esittdmistd ja
johtopéétdsten tekoa. Grawburgin ym. (2013b) tutkimuksen pohjalta luodut luokat olivat
pidasiassa toimivia analyysin pohjana. Alkuperiisissd luokissa oli kuitenkin se ongelma,
ettd muutokset oli jaettu tiukasti mydnteisiin ja kielteisiin, eikd neutraaleja muutoksia oltu
késitelty tutkimuksessa. Kun lisdsin "Neutraalien muutosten" luokan analyysirunkoon, se
helpotti analyysin tekemistd. Myos "Yleiset muutokset" luokan luominen seké luokkien
"Fyysinen, mentaalinen tai emotionaalinen terveys" sekd "Tunne-eldmd" yhdistiminen
helpottivat analyysin tekoa. Luokkien muokkaaminen edisti sellaistenkin tulosten

16ytdmistd analyysissa, jotka eivit perustuneet Grawburgin ym. (2013b) tutkimukseen.

Jako myonteisiin, kielteisiin ja neutraaleihin muutoksiin voi olla yksi tdmén pro gradu -
tyon ongelmakohta. Niin kuin aiemmin kerroin, muutosten myonteisyyden, kielteisyyden
tai neutraaliuden méérittdminen ei aina ollut helppoa. Haastatteluvaiheessa oli tilanteita,
joissa haastateltava ei itsekddn osannut sanoa, oliko muutos ollut myonteinen, kielteinen
vai neutraali. Ja my6skdédn tutkijan ei ole mahdollista yksiselitteisesti maaritelld, onko
muutos haastateltavan eldmissd ollut myodnteisen, kielteinen vai neutraali. Yksi
mahdollisuus olisikin ollut hyldtd tima jaottelu ja kertoa vain muutoksista késittelematta
niiden myOnteisyyttd, neutraaliutta tai kielteisyyttd. Tédssa olisi kuitenkin menetetty yksi
Grawburgin tutkimusryhmin (2012, 2013a, 2013b, 2014, 2019) perusajatus: afasia voi
aiheuttaa omaisille seké kielteisid ettd myonteisid muutoksia, ja myonteiset muutokset
voivat monissa tapauksissa lieventdd kielteisten muutosten aiheuttamaan toimintakyvyn

alentumista. Tdmén tiedostaminen on afasian aiheuttamien muutosten syvéllisemmaén
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ymmartdmisen kannalta tirkedd. Eli mielestdni muutosten jako myonteisiin, kielteisiin ja
neutraaleihin oli kuitenkin perusteltu ratkaisu tdssé pro gradu -tydssd. On kuitenkin syyti

tiedostaa, ettei tuo jako ole tarkkarajainen eikd yksiselitteinen.

Tulosten pidasialliseksi esittimistavaksi sopi mielestdni hyvin kuvailu. Sen avulla
pyrittiin vélittdimadn eldvd kuva haastateltavien kokemusmaailmasta, jotta lukija
ymmaértdisi mahdollisimman hyvin omaisten kokemusmaailmaa. Yksi mahdollinen
ongelmakohta tuloksissa on se, ettd niihin vaikutti myds minun tulkintani. Sosiaalisen
konstruktionismin mukaisesti tdydelliseen objektiivisuuteen ei kuitenkaan ole edes
mahdollista pddstd, vaan tutkijan subjektiiviset ndkemykset vaikuttavat aina
tutkimustulokseen. Tétd mahdollista ongelmakohtaa olisi voinut mahdollisesti korjata
esimerkiksi silld, ettd minulla olisi ollut tutkimuspari. Hinen kanssaan olisimme voineet
kumpikin itsendisesti tehdd analyysiin sekd esittdd tulokset. Sitten olisimme voineet
tarkastella tuloksia yhdessé ja tehdd eridvien tulkintojen osalta esimerkiksi jonkinlaisia

konsensus -paitoksid. Tdma ei kuitenkaan ollut kdytdnnon syistd mahdollista.

Yksi mahdollinen ongelmakohta tutkimuksessa on se, ettd afasian vaikeustason
madrittiminen tehtiin vain haastateltavan kertoman pohjalta. Afasian vaikeustasosta ja
myds tyypistd olisi saatu tarkempi kuva, jos afaattisille henkilGille oli tehty jonkin
afasiatesti. Tdmén avulla olisi mahdollisesti voitu paremmin pohtia afasian vaikeustason

ja tyypin vaikutusta afasian omaisille aiheuttamiin muutoksiin.

5.4 Kliininen merkitys

Tamin tutkimuksen tuloksilla voi olla merkitystd kliinisen puheterapian kannalta.
Hyvidin kuntoutuskdytintoon kuuluu yhtend osana perhekeskeisyys (Paltamaa ym.,
2011). Jotta puheterapeutit voisivat paremmin toteuttaa perhekeskeisen kuntoutuksen
ajatuksia, on heidin tirked ymmértdd afasian vaikutuksia omaisten eldaméédn (Grawburg
ym., 2019). Tadmidn ymmarryksen avulla voidaan paremmin ottaa omaiset huomioon
kuntoutuksessa. Omaisten huomioiminen kuntoutuksessa on tirkedd sekd omaisten
toimintakyvyn kannalta ettd my0s afaattisten henkildiden toimintakyvyn kannalta, silld
omaisten hyvi toimintakyky voi edistdd myds afaattisten henkildiden kuntoutumista

(Howe ym., 2012).

Afasia aiheuttaa omaisten eldmiin usein kielteisid muutoksia ja tistd syystd omaiset
itsekin usein tarvitsevat jonkinlaista hoitoa tai kuntoutusta selvitdkseen ldheisensd

sairastumisen aiheuttamasta muuttuneesta tilanteesta (Grawburg ym., 2019; Holland &
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Fridriksson, 2001). Téstd syystd kielteisten muutosten ymmartdiminen on tirkeda.
Ymmarryksen avulla omaiset voidaan ottaa huomioon kuntoutuksessa myos
kuntoutujina, eikd vain afaattisten henkil6iden kuntoutumista tukevina henkildind. Jotta
afasian aiheuttamia muutoksia ymmarrettdisiin paremmin, on tirked ymmartdd myos
myonteisid muutoksia. Monissa tapauksissa myoOnteiset muutokset vaikuttavat
parantavasti omaisten toimintakykyyn ja siten ne saattavat vihentii kielteisten muutosten
aiheuttamaa toimintakyvyn alenemista (Grawburg ym., 2012; Grawburg ym., 2013b). On
myo6s hyvd ymmartaa, ettd jotkut omaisten kokemat muutokset voivat olla neutraaleja ja

eivit vaikutta kielteisesti eivitkd myonteisesti omaisen toimintakykyyn.

Sen liséksi, ettd puheterapeutit tiedostavat, minkélaisia muutoksia afasia voi aiheuttaa
omaisten eldmaiin, olisi heiddn tirked ymmairtdd myos syitd, jotka vaikuttavat afasian
aitheuttamiin muutoksiin. Tédtd kautta voidaan saada syvillisempi ymmaérrys afasian
aikaan saamista eldimanmuutoksista, jolloin myds niiden kuntouttaminen on helpompaa.
Tamén takia oli kliinisen tyon kannalta tirkeda, ettd tdsséd tyossd pohdittiin myds afasian
aitheuttamiin muutoksiin vaikuttavia syitd, eikd pelkéstddn esitelty sitd, millaisia

muutoksia omaiset voivat kokea.

5.5 Jatkotutkimusehdotukset

Tamin tutkimuksen esikuvana olleessa Grawburgin ym. (2013b) laadullisessa
tutkimuksessa tuotiin esiin jatkotutkimusehdotuksia, jotka kaikki sopisivat myds tdmén
tutkimuksen jatkotutkimusehdotuksiksi. Grawburg ym. (2013b) ehdottavat, ettd afasian
muutoksia omaisiin voisi tutkia pitkittdistutkimuksilla, jolloin saataisiin paremmin
tutkittua afasian vaikutusten muuttumista ajan myo6td. He ehdottavat myds, ettd
jatkotutkimuksissa voisi keskittyd tarkemmin joihinkin persoonakohtaisiin tekijoihin ja
ympdristotekijoihin ja selvittdd, miten ne vaikuttavat kolmannen osapuolen
toimintarajoitteiden ja toimintakyvyn kehittymiseen. Téllaisia voisivat olla esimerkiksi
uskonnollisuus  ja  sosiaalinen tuki. Grawburgin ym. (2013b) kolmas
jatkotutkimusehdotus koskee sitd, miten voitaisiin paremmin erottaa afasian vaikutukset
AVH:n muiden oireiden vaikutuksista. Tutkimuksessa voitaisiin verrata sellaisia AVH-
potilaiden omaisia, joilla on afasia, sellaisiin AVH potilaiden omaisiin, jolla ei ole afasiaa.
Talloin voitaisiin paremmin erottaa afasian vaikutukset muista AVH:n aiheuttamien

oireiden vaikutuksista.
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Grawburgin ym. (2013b) jatkotutkimusehdotusten lisdksi yksi jatkotutkimusidea olisi
tehdéd tutkimus, jossa olisi enemmaén tutkittavia. Talloin yleistettdvyys olisi parempi.
Koska haastattelujen tekeminen isolle tutkittavien maérille on tyoldstd, tdssd voitaisiin

kayttdd hyvaksi kyselylomakkeita.

Toinen ehdotus on se, ettd tutkittaisiin eri omaisryhmien vélisid eroja. Tdmén voisi
mahdollistaa se, etti tutkittavien ryhmien koot olisivat isompia kuin téssi tutkimuksessa.
Jos haastateltavina olisi vaikkapa kymmenen puolisoa ja kymmenen lasta, voisi saada

alustavia tietotoja siitd, miten afasian vaikutukset eroavat puolisoiden ja lasten valill4.

Kolmas jatkotutkimusehdotukseni liittyy sithen, vaikuttaako perhekeskeisen
puheterapeuttinen kuntoutusmalli omaisten kokemuksiin eldméisti afasiaan sairastuneen
henkilon kanssa. Tutkimuksessa voisi olla kaksi tutkittavien omaisten ryhmaa.
Ensimmadisessd ryhméssd voitaisiin afaattisen henkilon kanssa tehdd puheterapiassa
yksilokuntoutusta, jossa keskityttdisiin 1dhinnd afaattisen henkiloén kielellisten kykyjen
kuntouttamiseen. Toisessa ryhmissd taas voitaisiin tehdd mahdollisimman
perhekeskeistd kuntoutusta, jossa omaiset otettaisiin mukaan kuntoutukseen. Niissd
ryhmissé olevien omaisten afasiaan liittyvid eliménkokemuksia voitaisiin sitten verrata.
Hypoteesina olisi, ettd perhekeskeinen kuntoutus véhentdisi kolmannen osapuolen

toimintarajoitteita.

5.6 Lopuksi

Tdmidn tutkimuksen tarkoituksena oli antaa késitystd niistd eldm@nmuutoksista, joita
omaiset voivat kokea ldheisensd afasian takia. Tutkimus oli itselleni erddnlainen
tutustumismatka afaattisten henkildiden omaisten kokemusmaailmaan. Tuo maailma voi
pitdd siséllddn sairautta, masennusta ja toivottomuutta, mutta toisaalta myds
kuntoutumista, valittdmistd ja iloa eldmén pienistd hetkistd. Afasia ndyttéédkin aiheuttavan
omaisten eldméissa usein kielteisia muutoksia, mutta monella omaisella ndiden lisdksi

myds myonteisid muutoksia.

Kaikilla haastatelluilla oli oma kokemuksensa muutoksista, vaikka kaikkia yhdisti jaettu
kokemus ldheisen sairastumisesta afasiaan. Sosiaalisen konstruktivismin johdattelemana
ajattelen, ettd tissd tutkimuksessa esittiméni kuvaus omaisten kokemuksista on vain yksi
tulkinta todellisuudesta. Tdhdn tulkintaan ovat vaikuttaneet sekd minun ettd
haastateltavien subjektiiviset kokemukset ja késitykset. On mahdotonta tietdd tarkasti,

miten hyvin tissd tutkimuksessa syntynyttd kuvaa afasian aiheuttamista muutoksista voi
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yleistdd koskemaan muita afaattisten henkildiden omaisia. Tutkimus toi kuitenkin
toivottavasti ilmi joitain ndkokohtia, joihin puheterapeutit voivat kiinnittdd huomiota
kuntoutuksessa. Tutkimuksessa esiin tullen tiedon avulla kuntoutuksessa voidaan
mahdollisesti toteuttaa paremmin perhekeskeisen kuntoutuksen periaatteita ja ottaa
omaiset mukaan kuntoutukseen sekd afaattisen henkilon kuntoutumista tukevina
henkil6ind ettd tarvittaessa my0s kuntoutujina. Tdmi tutkimus saattaa myos toimia
omaisille jonkinlaisena voimauttavana vertaistuen ldhteend. Afaattisten henkildéiden
omaisten ndkokulmaa on Suomessa tutkittu vain vihén ja omaisten ddnen esiin tuominen

voi olla heille itselleen terapeuttista.
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Liite 1 Rekrytointitiedote

HALUATTEKO EDISTAA TIETAMYSTA AFASIAN VAIKUTUKSISTA
AFAATTISTEN HENKILOIDEN OMAISIIN? HALUATTEKO OSALLISTUA
TUTKIMUKSEEN?

Hei!

Olen opiskelemassa puheterapeutiksi Turun yliopistossa ja olen tekemdssd graduani
afasiaan sairastumisen vaikutuksista afaattisten henkildiden omaisiin. Asun Tampereella
ja etsin haastateltavia Tampereen seudulta. Taméan tutkimuksen tavoitteena on parantaa
ymmaérrysté siitd, milld tavoin afasiaan sairastuminen vaikuttaa afaattisten henkildiden
lahi-ihmisiin. Tutkimus voi edistdd sitd, ettd tulevaisuudessa ldheisten ndkokulmaa
osattaisiin ottaa puheterapeuttisessa kuntoutuksessa vield entistd paremmin huomioon.

Sovellutte tutkimukseen, jos:

olette afaattisen henkilén omainen (avio- tai avopuoliso, sisarus, vanhempi tai
lapsi). Omaisellanne on diagnosoitu afasia ja afasiaan sairastumisesta on kulunut
vihintdin nelja kuukautta

didinkielenne on suomi

teilld ei itsellinne ole todettu neurologisia sairauksia (esim. Alzheimerin tauti,
aivoverenkiertohdirio) tai kommunikoinnin hiiriditd (esim. lukivaikeus)

Tutkimuksen suorittaminen:

Tutkimus toteutetaan haastattelututkimuksena ja haastattelut tekee gradun tekija.
Haastattelun arvioitu kesto on noin 60-90 minuuttia. Tapaamiset voidaan toteuttaa teille
parhaiten sopivassa ympdristossd (esim. teiddn tai gradun tekijin kotona).
Koronatilanteesta johtuen gradun tekijd kayttaa haastattelun ajan kasvomaskia. Jos teilld
on tietokone tai dlypuhelin, haastattelu on mahdollista toteuttaa myds etéinid. Ennen
haastattelun alkua haastateltavaa pyydetddn tiyttiméédn kirjallinen suostumuslomake.
Haastatteluista tehdddn dénitallenne (mahdollisista etdhaastatteluista tallennetaan video).
Tallenteet tuhotaan tutkimuksen valmistuttua.

Tutkimuksen eettisyys:

Tutkimuksessa toimitaan hyvien eettisten periaatteiden mukaisesti.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Osallistumisesta ei makseta
palkkiota ja toisaalta siihen osallistuminen ei maksa tutkittavalle mitd4n.

Tutkimuksen voi halutessaan keskeyttdd missd vaiheessa tahansa ilman ettd se
vaikuttaa millddn lailla 1aheisenne mahdolliseen hoitoon tai kuntoutukseen.

Tutkimuksen tiedot kerdtddn tutkimusrekisteriin, joka sisdltdd tutkittavista
seuraavia tietoja: nimi, syntymdiaika, yhteystiedot, taustatietoja, tutkimukseen
osallistumisen lupalomake, tutkimuksen aikaiset 4dni- ja videotallenteet sekéd
niiden pohjalta tehdyt merkinnét ja analyysit. Rekisteritietoihin on péddsy vain
gradun tekijdlla ja gradun ohjaajalla ja ne tuhotaan sitten kun pro gradu -tutkielma
on valmis.



e Yksittéiset tutkittavat tai heiddn l&heisensi eivit ole tunnistettavissa lopullisesta
pro gradu -tutkielmasta.

Mikili haluatte osallistua tutkimukseen:

e Pyydimme teitd olemaan yhteydessd gradun tekija Sami Anttilaan joko
puhelimitse tai sdhkdpostilla, niin voimme sopia haastatteluajan.

o Kerromme myo0s mielellimme, jos teilld on kysyttavaa tai haluatte lisitietoja.

Pro gradu -tutkielman tekijian nimi ja yhteystiedot:

Sami Anttila, puhelin 040-737 3073, sdhkdposti: saantt@utu.fi

Pro gradu -tyon ohjaaja:
Kati Renvall, FT, dosentti, yliopistonlehtori, puheterapeutti
puhelin: 050-360 7607, sdhkdposti: kati.renvall@utu.fi



Liite 2

ID (tutkija tayttas):

SUOSTUMUSASIAKIRJA

Pro gradu -tutkielman nimi:
Afasian vaikutukset afaattisten henkiléiden omaisiin

Pro gradun ohjaaja: Kati Renvall, dosentti, yliopistonlehtori, puheterapeutti
Psykologian ja logopedian laitos, 20014 TURUN YLIOPISTO
Puhelin: 050 3607607, Sahkoposti: kati.renvall@utu.fi

1. Tutkimuksen tarkoituksena on parantaa ymmaérrystd siitd, milld tavoin afasia
vaikuttaa afaattisten henkildiden omaisiin. Haastateltaviksi soveltuvat didinkieleltdan
suomalaiset afaattisten henkildiden avo- tai aviopuolisot, sisarukset, vanhemmat tai
lapset, joilla itsellddn ei ole todettu neurologisia sairauksia tai kommunikoinnin hdiri6ita.
Omaisellanne on diagnosoitu afasia ja afasiaan sairastumisesta on kulunut vahintééan nelja
kuukautta. Olette aktiivisesti tekemisissa afaattisen omaisenne kanssa.

2. Haastattelun kesto
Haastattelun arvioitu kesto on 60-90 minuuttia.

3. Hyodyt

Tutkimus tuo uutta Suomea koskeva tietoa siitd, miten afasia vaikuttaa afaattisen henkilon
omaisiin. Tutkimus voi edistda sitd, ettd tulevaisuudessa ldheisten ndkokulmaa osattaisiin
ottaa puheterapeuttisessa kuntoutuksessa entistd paremmin huomioon.

4. Tietosuoja

Kerittyd aineistoa kdytetddn vain sen pohjalta kirjoitettavaan pro gradu -tutkielmaan ja
mahdollisesti sithen liittyviin tutkimusraportteihin esimerkiksi alan aikakauslehdissa,
konferenssiesityksissd tai vastaavissa. Yksittdinen haastateltava tai hinen l&heisensa ei
ole tunnistettavissa lopullisesta tutkielmasta. Tutkimuksen tiedot kerédtddn
tutkimusrekisteriin, joka siséltidd tutkimukseen liittyvét asiakastiedot (nimi, syntymaaika,
yhteystiedot, taustatiedot, lupalomake). Liséksi tallennetaan tutkimuksen aikaiset déni- ja
videotallenteet sekd analyysit, jotka pidetddn erillddn rekisteritiedoista. Kaikkia tietoja
sdilytetddn suojatusti ja nithin on pddsy vain pro gradu -tutkielman tekijélld ja tyon
ohjaajalla. Kaikki aineisto tuhotaan viimeistddn vuosi tutkimuksen valmistumisen
jalkeen.

5. Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Osallistumisen voi keskeyttdd milloin
tahansa ilmaisemalla tdman pro gradu -tyon tekijélle. Tutkimuksen keskeyttdminen ei
vaikuta henkilon tai omaisen terveyspalveluiden saamiseen, mahdolliseen puheterapiaan
tai muuhun.



Tutkimukseen
osallistuja:

Syntymaéaika:

Kotiosoite:

Puhelinnumero:

Olen saanut, lukenut ja ymmartinyt tutkimuksesta kertovan tiedotteen. Olen saanut
riittdvdn  selvityksen tutkimuksesta ja sen yhteydessd suoritettavasta tietojen
keradmisestd, kasittelystd ja luovuttamisesta. Kaikki minusta tutkimuksen aikana
keréttivit tiedot kdsitellddn luottamuksellisina. Olen saanut riittdvit vastaukset kaikkiin
kysymyksiini tutkimukseen liittyen.

Minulla on ollut riittdvisti aikaa harkita osallistumistani tutkimukseen ja tiedin, ettd voin
vetdytyd tutkimuksesta missd vaiheessa tahansa ilman seuraamuksia.

Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tdhén tutkimukseen ja suostun
vapaaehtoisesti tutkittavaksi.

Paikka ja aika:

Haastateltavan allekirjoitus ja nimenselvennys:

Tutkijan allekirjoitus ja nimenselvennys:




Liite 3 Taustatietolomakkeet

Omaisen taustatiedot (Tunnus: )

1. Iké:

2. Sukupuoli: mies/nainen/muu

3. Omaisen suhde henkil66n, jolla on afasia:

4. Aidinkieli:

5. Koulutus: peruskoulu, kansakoulu, oppikoulu, lukio, ammattikoulu,
ammattikorkeakoulu, opisto, yliopisto, muu
(mika)

6. Tyoétilanne:

7. Asuuko yhdessé afaattisen henkilon kanssa? kylld/ei

8. Kuinka usein on yhteydessa henkiloon, jolla on afasia (tapaamiset tai puhelimella
ym.)

paivittdin, useamman kerran viikossa, viikottain, harvemmin kuin kerran viikossa, 2
kertaa kuussa

9. Onko itselld neurologista sairautta (esim. Alzheimer, AVH) tai kommunikoinnin
hairiotd (esim. lukihdirio)? kylld/ei



Taustatiedot henkilosta, jolla on afasia (Tunnus: )

1. Ika:

2. Sukupuoli: mies/nainen/muu

3. Milloin sairastuminen tapahtui:

Voisitko kertoa hieman ldheisesi sairastumisesta?

Kuvailisitko hieman ldheisesi afasiaa?

4. Afasian vaikeustaso ja tyyppi sairaalan potilaskertomuksen tai puheterapeutin arvion
mukaan:

5. Puheen tuottamisen taidot:

6. Puheen ymmairtédmisen taidot:

7. Lukemisen taidot:

8. Kéyttadako puhetta tukevia keinoja (esim. eleet, kirjoittaminen, kommunikaatiokansio,
iPad):

9. Muut sairaudet tai oireet afasian lisdksi:

10. Onko saanut puheterapiaa ja kuinka kauan:




Liite 4 Haastattelun runko

Tassd tutkimuksessa olen erityisesti kiinnostunut siitd, millaisia vaikutuksia ldheisesi
afasialla on ollut sinun eldmaiési. En niink&én siitd, mitd muilla aivohalvauksen (tai
muun sairauden) oireilla on ollut.

AFASIAN VAIKUTUKSET OMAISIIN

Milla tavalla ldheisesi afasiaan sairastuminen on muuttanut elimaési?
-kommunikaatio afaattisen omaisen kanssa

-suhde afaattiseen omaiseen

-muut ihmissuhteet, esim. muu perhe tai ystavét

-ruumiillinen tai henkinen terveydentila (esim. mieliala, uni, jaksaminen)
-kodin ja muun eldmin velvollisuuksien hoitaminen, omat + sairastuneen
-ty tai opiskelu

-vapaa-aika

-raha-asiat

-muut osa-alueet?

Jos edelld kisitelty 1ahinna kielteisid asioita.... Onko ldheisesi afasiaan sairastuminen
muuttanut elamédsi myos myonteiselld tavalla millddn eldmaési osa-alueella?

-suhtautuminen elamain, eldmén arvot

-ruumiillinen tai henkinen terveydentila (esim. mieliala, uni, jaksaminen)
-kommunikaatio afaattisen henkiloén kanssa

-suhde afaattiseen omaiseen

-muut ihmissuhteet, esim. muu perhe tai ystivit

-uusien asioiden oppiminen

-muut osa-alueet?

Jos pitdisi nimeté yksi.... Miké on ollut eniten kielteinen muutos? Mikd myonteisin?

TARPEET KUNTOUTUKSEN SUHTEEN

-minkélaisia kokemuksia afasiakuntoutuksesta omalta kannaltasi?
-miten kuntoutus on vastannut tarpeisiisi? Enta télld hetkella?

-mihin pitdisi kiinnittdd enemmén huomiota omaisten ndkdkulmasta?

-jotain muuta?



Liite 5 Analyysirunko

Alaluokat/eliménalueet Yliluokat Paaluokka
Fyysinen, mentaalinen tai emotionaalinen | Kielteiset Afasian
terveys seki tunne-elima muutokset omaisille
Kommunikaatio .

aikaan saamat
Ihmissuhteet

muutokset
Harrastukset ja sosiaalinen eldmé

Palkallinen tyd, vapaaehtoisty0 tai opiskelu

Kotity6- ja hoitovelvollisuudet

Talous

Fyysinen, mentaalinen tai emotionaalinen | Myonteiset

terveys seki tunne-eldma muutokset

Kommunikaatio

Thmissuhteet

Harrastukset ja sosiaalinen elimé

Palkallinen ty0, vapaaehtoisty0 tai opiskelu

Kotity6- ja hoitovelvollisuudet

Talous

Fyysinen, mentaalinen tai emotionaalinen | Neutraalit

terveys sekd tunne-eldma muutokset

Kommunikaatio

Thmissuhteet

Harrastukset ja sosiaalinen eldma

Palkallinen ty0, vapaaehtoisty0 tai opiskelu

Kotity6- ja hoitovelvollisuudet

Talous

Kaikki eldménalueet Yleiset muutokset
(kielt., myont. ja
neutr.)
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