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Opinnaytetydn tavoitteena oli selvittdd Aivoliiton Juttu-tuvissa kayvien, afasiaa
sairastavien henkildiden laheisten ajatuksia ja mielipiteita Juttu-tupaan liittyen.
Juttu-tupa-toiminta on Aivoliiton hallinnoimaa ryhmé&muotoista kurssitoimintaa
afasiaa sairastaville ihmisille. Toiminnan tarkoituksena on tukea afasiaa sai-
rastavien kommunikointia ja osallisuuden tunnetta seka ehkdaista syrjayty-
mista. Juttu-tupa-toiminnan tarkeimpia nakokulmia ovat vertaistuki seka kom-
munikointiin rohkaistuminen.

Tyon tilaaja on Aivoliitto. Aivoliitto edustaa ihmisia, joilla on kielellinen erityis-
vaikeus tai jotka ovat sairastaneet aivoverenkiertohairion. Aivoverenkiertohai-
riéihin sairastuu Suomessa vuosittain noin 20 000 ihmistéa ja joka kolmas
heista sairastuu myos afasiaan.

Opinnaytetyon aineiston keruuta varten tehtiin kyselylomake, jonka avulla la-
heisten mielipiteitd kartoitettiin. Kyselylomakkeen rakentumiseen vaikutti voi-
makkaasti tyon tilaajatahon toiveet ja tarpeet: tilaaja oli erityisen kiinnostunut
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Juttu-tupa-toiminnasta. Vastaajat kertoivat lisaksi melko avoimesti arjen haas-
teistaan l&heisen afasiaan liittyen.

Aineisto on analysoitu kayttden temaattista seka aineistolahtoista sisallonana-
lyysia. Kyselyn avulla esiin tulleita ilmidita olivat esimerkiksi kommunikointime-
netelmien kayton kehittyminen seka vertaistuki. Kyselyn mukaan vastaajat oli-
vat tyytyvaisia Juttu-tupa-toimintaan ja pitivat sita laheisensa kannalta merki-
tyksellisena ja tarkedna. Taustoittavien kysymysten vastausten perusteella
kavi ilmi, ettd suurin osa vastaajista oli huomannut positiivisen muutoksen afa-
siaa sairastavan laheisensd kommunikoinnissa Juttu-tuvan aloittamisen jal-
keen.
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The goal of this thesis was to survey the thoughts and opinions of close
relatives, friends, spouses and other people close to people with aphasia,
concerning Juttu-tupa events. Juttu-tupa events comprise group-based course
activities for people with aphasia, organized by The Finnish Brain Association.
The purpose of Juttu-tupa events is to support communication and
participatory engagement of people with aphasia in order to prevent social
exclusion. The most important perspectives Juttu-tupa events provide are peer
support and encouragement to communicate.

The thesis was commissioned by The Finnish Brain Association, which
represents people who have specific language impairment or have suffered a
stroke. These conditions affect approximately 20 000 people in Finland every
year, and a third of the people experiencing them will develop aphasia.

A questionnaire was made to gather the opinions of the target group of the
study. The wishes and needs of the commissioning party had a strong effect
on the structure of the questionnaire, as The Finnish Brain Association was
specifically interested in the results of questions that allowed open-text field
responses. The questionnaire was sent to 83 persons close to Juttu-tupa
participants, out of which a total of 59 responded to the questionnaire. The
responses showed that the respondents have a very positive view on the Juttu-
tupa events. The respondents openly shared their experiences on the
everyday challenges related to the aphasia of the person close to them.

The data was analyzed using thematic analysis and data-driven content
analysis. Improvement in using the Augmentative and Alternative
Communication, peer support and improvement suggestions by the
questionnaire respondents were some of the phenomena observed in the
responses. The data showed that the respondents were satisfied with the
Juttu-tupa events and considered them meaningful and important for both
them and the person with aphasia. The answers to the background questions
demonstrated that many of the respondents had noticed a positive
development in the communication of the person with aphasia after
participating in the Juttu-tupa events.

Keywords: aphasia, Juttu-tupa, communication, close relatives and friends
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Opinnaytetydssa selvitettiin sita,
mit& ne ihmiset ajattelevat,
joiden afasiaa sairastava l&aheinen kay Juttu-tuvassa.

Asian selvittamista varten tehtiin kysely.

Afasia on sairaus,

joka vaikuttaa ihmisen puheeseen tai puheen ymmartamiseen.
Afasia johtuu siita,

etta aivoissa on vaurio.

Juttu-tupa on paikka,

jossa afasiaa sairastavat tapaavat toisiaan.

Juttu-tuvan tarkoitus

on rohkaista kavijoitd kommunikoimaan omalla tavallaan.
Tarkeinta Juttu-tuvassa on syrjaytymisen ehkaiseminen.
Juttu-tupa on Aivoliiton perustama

ja Aivoliitto ohjaa Juttu-tuvan toimintaa.

59 laheista vastasi kyselyyn,
ja heidan vastauksistaan selvisi erilaisia asioita.

Laheiset pitivat Juttu-tupaa tarkedna ja hyodyllisena.
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyo tehtiin Aivoliiton yllapitAmaan Juttu-tupa-toimintaan liittyen. Juttu-
tupa-verkosto kattaa noin neljakymmenta afaattisille henkil6ille tarkoitettua ryh-
maa, jotka kokoontuvat eri paikkakuntien kansalais- ja tyévaenopistoissa. Juttu-
tupa-toiminta tarjoaa vertaistukea afasiaan sairastuneille ja sen keskeinen teema
on sairastuneiden henkildiden kommunikoinnin sekd osallisuuden tukeminen.
Samat aiheet — kommunikointi ja osallisuus — ovat teemoja, joiden ymparille opin-

naytetyd0 on muodostunut.

Opinnaytetyon tavoitteena oli selvittda, kuinka Juttu-tuvassa kayvien inmisten la-
heiset kokevat Juttu-tuvan vaikuttavan afasiaan sairastuneen omaisensa ela-
maan. Tarkoituksena oli saada selville l&heisten kasityksia Juttu-tuvan hyodylli-
syydestd. Aiempaa tutkimusta kyseisen viiteryhman kasityksista ei ole tehty.
Asiaa selvitettiin kyselytutkimuksen avulla (LIITE 1. Kyselytutkimus Juttu-tuvassa
kayvien laheisille). Kyselylomake toimitettiin 83 henkildlle ja taytettyja lomakkeita
palautui minulle 61. Lopullinen aineisto koostui 59 lomakkeen vastauksesta, jol-

loin kyselyn vastausprosentti oli 71.

Laheisten mielipiteiden kartoittamien on tarke&aa jo itsessaan, mutta my6s sen
vuoksi, ettd Juttu-tupa-toiminnan rahoitus haetaan vuosittain Sosiaali- ja terveys-
jarjestdjen avustuskeskukselta (STEA) ja hakemusta varten on kannattavaa
tuoda esiin Juttu-tuvan tarpeellisuutta. Aiheen valintaan vaikutti kiinnostukseni
afasiaa sairastavien kommunikointia ja elamanlaatua kohtaan. Kiinnostukseni
vuoksi olen hakeutunut mukaan Juttu-tupa-toimintaan ja ohjaan kahta Juttu-tupa-

ryhmaa.

Opinnaytetyon yhtenéa keskeisena ilmiona on afasia. Afasia on aikuisian kielelli-
nen hairio, joka voi ilmeta erilaisina kielellisten toimintojen ongelmina. Syyné on-
gelmille on aivojen kielellisten alueiden toiminnan hairiintyminen esimerkiksi ai-

voverenkiertohairion, kasvaimen tai vamman seurauksena.



Toinen vahvasti opinnéytteen rakentumisen taustalla vaikuttava ilmié on osalli-
suus ja osallisuuden tunteen kokeminen. Afasiaan sairastumisen jalkeinen akuut-
tivaihe ja mahdollinen puhekyvyn menettaminen vaikuttavat ihmisen elamaan,
vaikeuttavat sosiaalisten suhteiden yllapitoa seka saattavat horjuttaa sairastu-
neen henkilon perheen dynamiikkaa. Sairastuminen todenn&kdisesti muuttaa

my6s kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen tapoja.

Yhtena opinnaytetyon, kyselyn laatimisen seka tulosten analysoinnin viitekehyk-
sené on kaytetty ICF-luokitusta, joka on kansainvalinen toimintakyvyn, toiminta-
rajoitteiden ja terveyden luokitus. Luokitus kuvaa sitd, miten sairauden ja vam-

man vaikutukset nakyvat yksilén elaméassa. (THL c.)

Opinnaytetydn tekemisté ohjasi Aivoliiton kiinnostus Juttu-tupa-kavijéiden laheis-
ten mielipiteitd kohtaan. Opinnaytetyon ja siihen liittyvan kyselytutkimuksen
avulla haluttiin saada selville laheisten ajatuksia ja kokemuksia Juttu-tupaan liit-
tyen. Keratyn aineiston avulla saadut tulokset ovat Juttu-tupa-toiminnan kannalta

hyvin rohkaisevia.



2 AIVOVERENKIERTOHAIRIOT JA AFASIA

Yleisimmin afasiaa aiheuttavat aivoverenkiertohairiét (Aivoliitto. Aivoverenkierto-
hairiot. Afasia). Aivoverenkiertohairitt jaetaan kolmeen eri padryhméaan: aivoval-
timon tukos eli aivoinfarkti, aivoverenvuoto seka ohimeneva aivoverenkiertohairié
eli TIA-kohtaus (transient ischemic attack) (Aivoliitto. Aivoverenkiertohairio. Mika
on aivoverenkiertohdairit). Seuraavassa keskitytaan kuvailemaan aivoverenkier-
tohairioita, vaikka afasiaa voivat aiheuttaa niiden lisdksi myds aivokasvaimet, ai-

vovammat seka etenevat neurologiset sairaudet.

2.1 Aivoinfarkti eli aivovaltimon tukos

Aivoinfarktissa veritulppa tukkii aivovaltimon, jonka vuoksi kyseisen valtimon suo-
nittama alue jaa ilman happea ja menee kuolioon. Veritulpan yleisin aiheuttaja on
valtimoiden kovettumatauti eli ateroskleroosi. Aivo- ja sydaninfarktin taustalla on
siis sama, suonia ahtauttava sairaus. Ahtautuneessa suonessa veren mukana
likkuva hyytyma voi aiheuttaa veritulpan. Neljdnnes aivoinfarkteihin johtaneista
verihyytymista on lahtdisin sydamestad. Sydamen eteisvarinan yhteydessa on
suuri riski verihyytyman muodostumiselle, jonka vuoksi eteisvarinépotilaita hoi-
detaan verenohennuslaékkeilla. (Terveysportti. Tietoa potilaalle. Aivohalvaus. Ai-
voinfarkti ja aivoverenvuoto.) Eteisvarina kaksinkertaistaa aivoinfarktin riskin, kun
verrataan henkil6ihin, joiden sydan pumppaa sinusrytmissa eli toimii normaalisti

(Eteisvarind. Kaypa hoito —suositus 2017).

Aivoinfarkti liittyy valtimosuonten kovettumiseen ja ahtautumiseen. Sen riskia
nostavat samat syyt kuin sydaninfarktin: ikdantyminen, diabetes, tupakointi, yli-
paino, runsas alkoholin kayttd, kohonnut veren kolesterolipitoisuus seka kohon-
nut verenpaine (Terveysportti. Tietoa potilaalle. Aivohalvaus. Aivoinfarkti ja aivo-
verenvuoto). Vuonna 2013 aivoinfarktien osuus aivoverenkiertohairidistéa oli 79

prosenttia (Aivoinfarkti ja TIA. Kaypéa hoito -suositus 2016).



Aivoinfarktin oireet ilmestyvat nopeasti ja kuten muidenkin aivoverenkiertohdirioi-
den kohdalla, on pikainen hoitoon paasy tarkeda. Koska aivoinfarkti johtuu tukok-
sesta, on liuotushoidon nopea aloittaminen keskeista vaurioiden laajenemisen
estamiseksi. (Tays. Neurologia ja kuntoutus. Aivoverenkiertohairidpotilaan oh-
jaus. Aivoinfarktin liuotushoito.) Liuotushoidon tavoitteena on tukoksen poistami-

nen ja verenkierron palauttaminen infarktialueelle.

Aivoinfarktin oireita voivat olla puhekyvyn heikentyminen, toisen puolen raajojen
tuntohairi6 tai heikkous, suupielen roikkuminen, nakohairidt, kognitiiviset hairiot
seka liikkumisen ja tasapainon hairiét. (Tays. Neurologia ja kuntoutus. Aivove-

renkiertohairiopotilaan ohjaus. Aivoinfarkti.)

2.2 Aivoverenvuodon kaksi tyyppia

Noin 15 prosenttia aivoverenkiertohairidista on aivoverenvuotoja (Terveysportti.
Laakarin tietokannat. Aivoverenvuoto). Aivoverenvuotoja on kahta tyyppia: aivo-
jen siséinen verenvuoto ICH (intracerebraalinen hemorrhagia) seka lukinkalvon-

alainen verenvuoto SAV (subaraknoidaalivuoto).

Aivojen sisaisen verenvuodon yleisin aiheuttaja on verenpainetauti, joka heiken-
taa verisuonten seinamia ja altistaa niita repeamille. Aivojen sisaista verenvuotoa
voivat provosoida my6s runsas paihteiden kayttd, paahan osunut isku, vereno-
hennuslaakitys tai erilaiset veren hyytymishairiét. Oireina aivojen sisaisessa ve-
renvuodossa ovat nopeasti eteneva toispuolihalvaus, oksentaminen, kouristelu
ja tajunnan tason laskeminen. (Terveysportti. La&karin tietokannat. Aivoveren-
vuoto.) Vuoto kallon sisalla aiheuttaa turvotusta ja sen myota puristusta vuoto-
kohtaan. Seurauksena voi olla hermoyhteyksien vahingoittuminen ja kallonsiséai-

sen paineen nousu. (Gong, Hua, Keep, Hoff & Xi 2004.)

Lukinkalvonalaista verenvuotoa edeltaa aivovaltimon heikkoon kohtaan syntyva
pullistuma eli aneurysma. Pullistuma voi olla paikallaan vuosikymmenia, eika sen
olemassaolo valttdAmatta kay koskaan ilmi. Joidenkin ihmisten kohdalla pullistuma

voi puhjeta ja sen kautta veri padsee vuotamaan lukinkalvon alle. Lukinkalvo on
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kolmesta aivoja ympéaroivasta kalvosta keskimmainen. (Terveysportti. Tietoa po-
tilaalle. Aivokalvonalainen verenvuoto.) Lukinkalvonalaisen verenvuodon yhtey-
dessa verta voi vuotaa myos aivokudokseen (Tays. Neurologia ja kuntoutus. Ai-
voverenkiertohairiopotilaan ohjaus. ICH eli aivojen sisdinen verenvuoto). Myo6s
lukinkalvonalaisen verenvuodon riskia lisdavéat kohonnut verenpaine, tupakointi

seka runsas alkoholin kaytto.

Oireet eroavat aivojen sisdisesta verenvuodosta, jossa vuoto tapahtuu aivoku-
doksen sisalla. Lukinkalvonalaisessa vuodossa veri paasee vuotamaan aivokal-
vojen valiin. Oireena lukinkalvonalaisessa verenvuodossa on hetkessa alkava,
voimakas paansarky. Usein oireena on myos oksentelua, valonarkuutta ja niskan
jaykkyytta. Kouristelu ja tajuttomuus ovat mahdollisia, harvoin myds halvausoi-
reet. (Terveysportti. Tietoa potilaalle. Aivokalvonalainen verenvuoto.) Aivoveren-
vuodossa halvausoireet ilmenevat yleenséa hitaammin kuin aivoinfarktin kohdalla

(Terveysportti. Tietoa potilaalle. Aivohalvaus. Aivoinfarkti ja aivoverenvuoto).

Lukinkalvo ympé&ro6i aivoja ja muodostaa alleen tilan, jossa aivo-selkaydinneste
kiertda. Jos tdhan tilaan vuotaa paljon verta, voi aivojen nestekierto hairiintya ja
nestetta kertya aivojen alueelle liikaa. Tama voi aiheuttaa aivopaineen nousua.
Aivo-selkaydinnesteen joukkoon vuotanut veri voi myds aiheuttaa tulehduksen
aivojen alueelle. (Terveyskyla. Aivotalo. Sairaudet. Aivovaltimopullistumat ja
SAV. SAV eli lukinkalvonalainen verenvuoto. Mik& on SAV.)

2.3 TIA-kohtaus

TIA-kohtauksen oireet ovat hyvin samanlaiset kuin aivoinfarktissa tai aivoveren-
vuodossakin, mutta kohtaus kestaa vain muutamasta minuutista alle tuntiin. TIA-
kohtaukseen on suhtauduttava sen lyhytkestoisuudesta huolimatta vakavasti,
silla se antaa vahvoja viitteita aivoihin johtavan verisuoniston poikkeuksellisesta
toiminnasta. TIA-kohtauksen jalkeen aivoinfarktin riski on suurentunut mutta koh-
taus ei jata aivokudokseen pysyvia vaurioita. (Aivoinfarkti ja TIA. Kaypa hoito -
suositus 2016.)
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2.4 Afasia ja sen vaikutukset

Afasia on kielellisten toimintojen héirid, joka johtuu aivokudoksen vauriosta (Leh-
tihalmes 2017, 27). Yleisin afasian aiheuttaja on aivoverenkiertohairid, mutta
mika tahansa keskushermoston sairaus voi aiheuttaa afasiaa (Lehtihalmes 2017,
28). Se voi vaikuttaa kaikkiin kielellisiin osa-alueisiin: puheen tuottamiseen, pu-
heen ymmartamiseen, laskemiseen, lukemiseen ja Kkirjoittamiseen (Aivoliitto
2014). Afasia on koko kielellisen jarjestelmén hairid, ja sen erilaiset iimenemis-
muodot riippuvat aivoissa tapahtuneen vaurion laajuudesta ja paikasta. Kielelli-
sen toiminnan kannalta tarkeimpia alueita sijaitsee aivojen otsa- ja ohimolohkojen
alueella. Afasia on yleistd vasemman aivolohkon vaurioiden yhteydessa, jolloin
kielellisten oireiden liséksi usein ilmenee vartalon oikean puolen eriasteisia hal-
vausoireita. (Aivoliitto. Aivoverenkiertohairiot. Afasia.) Afasia ei kohdistu pelkas-
taan puheen tuottoon ja ymmartamiseen, vaan se liittyy laajemmin kielellisiin toi-
mintoihin ja nain koskettaa puhuvia, kuulevia, esimerkiksi kuvien avulla tai elein

kommunikoivia seka viittomakielisia ihmisia (Lehtihalmes 2017, 27).

Tyypillisesti afasiaan sairastutaan akillisesti, eik& ihmisella ole tilaisuutta tehda
valmisteluita sairastumisen jalkeiselle ajalle. Afasiaan sairastunut henkild on
edelleen yhta alykéas ja samalla tavoin tunteva ihminen kuin ennen sairastumis-
taan. Kielellisten hairibiden vuoksi yksinkertaistenkin asioiden hoitaminen voi
tuottaa suuria vaikeuksia. (Aivoliitto 2014.) Aivojen kielellista prosessointia hoita-
vien alueiden liséksi afasia voi vaikuttaa aivojen muihin osiin ja niiden ohjaamiin
toimintoihin. Ongelmat voivat liittya esimerkiksi puhe-elinten liiketoimintoihin,
muistin toimintoihin, tahdonalaisiin liiketoimintoihin tai hahmottamiseen. (Ter-
veysportti. Laakarin tietokannat. Afasia.) Kielen hairitt sek& neuropsykologisen
alueen ongelmat ovat merkittava syy afasiaa sairastavan mahdolliseen syrjayty-
miseen. (Aivoliitto 2014.)

Afasiaan sairastuessa ihmisen toimintakyky heikentyy huomattavasti (Lehtihal-
mes 2017, 27). Ystavien tai sukulaisten tapaaminen sek& omien asioiden hoita-
minen voivat muuttua hankaliksi. Laheisten ajatukset ja ympariston yleinen suh-
tautuminen voivat tuottaa sairastuneelle paineita ja huolta. Taméan kaltaiset aja-

tukset voivat vaikuttaa siihen, etta ihminen tuntee jadvansa syrjaén seka arjen
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toimista, etta laajemmin esimerkiksi yhteiskunnassa vallitsevista jarjestelmista.
(Rautakoski 2005 b, 9.) Erds afasiaan usein liittyva oire on darimmainen vasy-
mys. Vasymys voi olla niin voimakasta, ettéa ihminen kirjaimellisesti nukahtaa kes-
ken lauseen. Vasymys voi olla seké fyysista ettd henkista ja vaikeuttaa asioihin
tarttumista tai esimerkiksi keskustelussa mukana pysymistd. Kun aivotapahtu-
masta kuluu aikaa, vasymys saattaa lieventya. (Rentola 2013, 210.)

2.5 Aivoverenkiertohéairididen ja afasian yleisyys

Vuonna 2015 aivoverenkiertohdiritihin sairastuneita oli Suomessa noin 100 000.
Vuosittain 18 000 ihmista saa aivoinfarktin ja aivoverenvuodon noin 1800. Vuo-
den sisalla uusiutuvien aivoinfarktien maéara on 2500. Aivoinfarktia ennustavan
TIA-kohtauksen saa noin 5000 ihmista. Erilaiset aivoverenkiertohairiot ovat Suo-
men kolmanneksi yleisin kuolinsyy ja niihin menehtyy vuosittain noin 4500 ih-
mista. (Aivoliitto. Aivoverenkiertohairié. Mika on aivoverenkiertohairié.) Joka kol-
mas aivoverenkiertohairion sairastanut sairastuu myods afasiaan. Afasian vai-

keusaste sairastuneiden valilla vaihtelee suuresti. (Rentola 2013, 219.)

Aivoverenkiertohairion kuten afasiankin kuntoutus on yksiléllista. Varhainen aloi-
tus on tarkeaa ja takaa laadukkaan tuloksen. Sen vuoksi henkilokohtaisen kun-
toutussuunnitelman mukainen toiminta aloitetaan mahdollisimman nopeasti.
Kuntoutuksen maaratietoisella suunnittelulla ja toteutuksella on paasty siihen,
ettd kolme kuukautta aivoverenkiertohéairion jalkeen yli puolet sairastuneista on
toipunut siten, etté he kykenevét toimimaan itsendisesti arjessaan. Alle 30% sai-
rastuneista on pysyvasti vammautuneita ja noin 20% ei pysty selviytyméaan ko-
tona vaan he ovat laitoshoidon asiakkaita. (Aivoliitto. Aivoverenkiertohdirié. Kun-

toutuminen.)

2.6 Afasian luokittelut

Afasiaa on tutkittu vuosikymmenid monen eri tieteenalan toimesta. Vuosien var-

rella on esitetty yli kaksikymmenta erilaista afasian luokittelutapaa. (Lehtihalmes
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2017, 31.) Nykyisin yleisimmin kaytdssa on jako sujuviin ja sujumattomiin afasi-
oihin (Lehtihalmes 2017, 33). Yksinkertaistetusti voidaan sanoa sujuvan afasian
tarkoittavan sitd, ettéd puheen tuotto on vuolasta, mutta sisalléltaan, merkityksil-
taan tai aannerakenteiltaan vaaristynytta tai tilanteeseen liittymatonta (Lehtihal-
mes 2017, 36). Sujumattomassa afasiassa puheen tuotto on tydlasta ja niukkaa,
eivatkd puheen ymmartamisen ongelmat korostu samalla tavoin kuin joidenkin
sujuvien afasioiden kohdalla. (Lehtihalmes 2017, 37.) Sanahakua esiintyy run-
saasti kaiken tyyppisissa afasioissa (Lehtihalmes 2017, 39). Seka sujuvat etta
sujumattomat afasiat jaetaan edelleen neljgén tyyppiin. Sujumattomiin afasioihin
luetaan Brocan afasia, transkortikaalinen motorinen afasia, isolaatioafasia seka
globaaliafasia. Sujuviin afasioihin kuuluvat Wernicken afasia, transkortikaalinen
sensorinen afasia, konduktioafasia sekd anominen afasia. (Lehtihalmes 2017,
33.) Afasian luokittelun taustalla on oikeanlaisen kuntoutuksen suunnittelu, silla

erilaisia afasioita kuntoutetaan eri tavoilla (Rautakoski 2005 a, 5).

Aiemmin on pidetty selvana, ettd vasemman aivopuoliskon otsalohkon taka-
osassa sijaitseva Brocan alue on vastuussa puheen tuotosta, kun taas vasem-
malla ohimolohkossa sijaitsevan Wernicken alueen on ajateltu vastaavan puheen
ymmartamisesta. Naille alueille kohdistuneen vaurion on ajateltu maaraavan afa-
sian tyypin ja puhutaankin Brocan afasiasta, jolla tarkoitetaan puheen motoriseen
ohjaukseen liittyvaa hairiota sekd Wernicken afasiasta, jolla tarkoitetaan puheen
ymmartamisen hairiotd seka sisalloltddn merkityksettoman puheen tuottamista
(Lehtihalmes 2017, 33-37).

Nykytiedon valossa koko kielijarjestelméa nahdaan kuitenkin hyvin laajana ja mo-
nimutkaisena kokonaisuutena. Ajatellaan, etta siita on vastuussa koko aivot kat-
tava hermoverkosto, jonka osia esimerkiksi edella mainitut aivojen alueet ovat.
Ei voida yksiselitteisesti sanoa, millainen afasia tietyn aivoalueen vauriosta seu-
raa. Nykydan esimerkiksi Wernicken alueen ajatellaan huolehtivan puheen fo-
nologisesta valmistelusta ja puheen ymmartamisen toimintojen ajatellaan hajaan-

tuneen laajalle alueelle molempiin aivolohkoihin. (Lehtihalmes 2017, 37.)
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3 WHO:n ICF-luokitus

Yksi ndkokulma afasiaan sairastuneen osallisuuden kokemisen seka esimerkiksi
kuntoutumisen tai toimintakyvyn tarkasteluun on ICF-luokitus. Kansainvalinen toi-
mintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokitus ICF (International Classifi-
cation of Functioning, Disability and Health) on maailman terveysjarjest6 WHO:n
(World Health Organization) kehittama luokitusjarjestelma, jonka avulla voidaan

kuvata vamman ja sairauden vaikutuksia yksiloén elamé&an (THL c).

3.1 Luokituksen kehittyminen

ICF-luokitus pohjautuu vuonna 1980 julkaistuun sairauden seurauksien malliin
ICIDH (International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps).
ICIDH-luokituksen kieli oli vammaisia ja toimintarajoitteisia ihmisia leimaavaa ja
suhtautui heihin kielteisesti (THL c). Luokituksessa keskityttiin sairauden tai vam-
man seurauksiin, eika silla pystytty vastaamaan kehittyneen ladketieteen ja ter-
veydenhuollon vaatimuksiin, silla se ei ottanut riittavasti kantaa ihmisen toiminta-
kykyyn tai osallistumiseen. (Kuntoutusportti. WHO:n vuosien 1980 ja 2001 vam-

maisuusluokitusten teoreettiset perusteet.)

Tama oli syy sille, ettd ICF-luokituksen kehittdminen aloitettiin. ICF-luokituksen
mukaan ihmisen toimintarajoitteet ja toimintakyky muotoutuvat yksilo- ja ympa-
ristotekijoiden seka terveydentilan valisista suhteista (THL c). Toimintakyky ei
nain ollen ole ICF-luokituksen mukaan muuttumaton tila, vaan se muotoutuu luo-
kituksen eri osa-alueiden mukana. ICF:n my6ta esimerkiksi kuntoutusta katso-
taan nykyisin sosiaalisen ja yhteisopohjaisen nédkdkulman kautta (Rautakoski
2005 b, 103). Yhteisopohjainen kuntoutus painottaa mahdollistamista, osallista-
mista, tasa-arvoa ja omatoimisuutta. Vammainen tai sairastunut ihminen kuntou-
tuu oman yhteisonsa seka kuntoutuksessa mukana olevan moniammatillisen ty6-
ryhman avulla. (Hildén, Merikoski, Launonen 2001, 114-115.) YhteisOpohjainen
kuntoutus vaatii kuntoutujan ymparistoltd vahvaa sitoutumista, silla ympariston
pitdd mahdollistaa kuntoutujan osallistuminen. Osallistuminen ei tapahdu spon-
taanisti. (Hildén, Merikoski, Launonen 2001, 117.)
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ICF-luokituksen tausta-ajatuksina ovat malli eri ammattiryhmien valille luotavasta
yhteisesta kielesta seka tavoite luoda keinoja toiminnallisen terveydentilan tutki-
muksen edistamiseksi ja sen ymmartamiseksi (THL c). Luokituksen perustana on
biopsykososiaalinen malli. Biolaaketieteellisestd mallista poiketen ICF-luokituk-
sen mukaan ihminen nahdaan toimijana, jonka elaméan vaikuttaa hanen vam-
mansa tai sairautensa lisdksi hanen elinymparistonsa, esimerkiksi yhteiskunnan
tarjoamat palvelut tai hanen laheistensa tuki. ICF nékee vaikutuksia myos siina,
kuinka henkil6lla on mahdollisuuksia kayttaa erilaisia apuvalineita ja kayda toissa

tai harrastuksissa. (THL c.)

Vajavaisuuksien ja rajoitteiden liséksi ICF:n avulla voidaan tarkastella yksilon tai-
toja, osaamista tai osallistumisen mahdollisuuksia. ICF nostaa esiin my6s yksilon
elamaan vaikuttavat ymparistotekijat. Luokituksessa ymparistétekijoilla tarkoite-
taan niita fyysisia, sosiaalisia tai asenneymparistoja, joissa yksilo elaa. (Stakes
2013, 10.) Toimintaa rajoittavina tekijoind ei ICF:n mukaan katsota vain sairastu-
neesta tai vammaisesta henkildsta itsestaén johtuvia asioita. Hanen toimintaansa
estavina tekijoind ndhdaéan esimerkiksi puutteet rakennetun ympariston esteetto-
myydessa, apuvalinevarustelussa tai kanssaihmisten asenteissa (Stakes 2013,
234). ICF huomioi yksilon tarpeet ja elamantilanteen monipuolisemmin kuin pe-
rinteinen biolaéketieteellinen malli, joka katsoo ihmisen toimintarajoitetta hanen
ominaisuutenaan, johon voidaan vaikuttaa vain vammaa tai sairautta hoitamalla
(THL b).

3.2 Luokituksen rakenne

ICF-luokitus siséltaa kaksi paéosaa, jotka kumpikin jakautuvat edelleen kahteen
osaan. Paadosista ensimmainen kuvaa yksilon toimintakykyéa ja toimintarajoitteita
ja se jakaantuu kuvaamaan yksilon tekemié suorituksia ja hAnen osallistumistaan
seka ruumiin toimintoja ja ruumiin rakenteita (Taulukko 1. ICF-luokituksen Osa 1:
toimintakyky ja toimintarajoitteet). Luokituksen paéosista toinen kuvaa yksilon
elamaan vaikuttavia kontekstuaalisia tekijoita, ja se jakaantuu ymparistotekijoihin

seka yksil6tekijoihin.
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TAULUKKO 1. ICF-luokituksen Osa 1: toimintakyky ja toimintarajoitteet

ICF-luokituksen osa 1.

TOIMINTAKYKY JA TOIMINTARAJOITTEET

Yksilon suoritukset ja
osallistuminen

Ruumiin toimintojen
paaluokat

Ruumiin rakenteiden
paaluokat

Oppiminen ja tiedon sovel-
taminen

Mielentoiminnot

Hermojarjestelman raken-
teet

Yleisluonteiset tehtavat ja
vaateet

Aistitoiminnot ja kipu

Silma, korva ja niihin liitty-
vat rakenteet

Kommunikointi

Aéni- ja puhetoiminnot

Aineen ja puheeseen liit-
tyvat rakenteet

Liikkuminen

Sydan- verenkierto-, veri-,
immuuni- ja hengitysjar-
jestelman toiminnot

Sydan ja verenkierto-, im-
muuni- ja hengitysjarjes-
telman rakenteet

Itsesta huolehtiminen

Ruoansulatus-, aineen-
vaihdunta- ja umpieritys-
jarjestelman toiminnot

Ruoansulatus-, aineen-
vaihdunta- ja umpieritys-
jarjestelman rakenteet

Kotielama

Virtsa- ja sukuelin- seka
suvunjatkamisjarjestel-
man toiminnot

Virtsa- ja sukuelin- seka
suvunjatkamisjarjestel-
man rakenteet

Henkiléiden valinen vuoro-
vaikutus ja ihmissuhteet

Tuki- ja liikuntaelimistoon
ja liikkeisiin liittyvat toi-
minnot

Liikkeeseen liittyvat raken-
teet

Keskeiset elamanalueet

Ihon ja ihoon liittyvien ra-
kenteiden toiminnot

Ihon rakenne ja ihoon liit-
tyvat rakenteet

Yhteisollinen, sosiaalinen
ja kansalaiselama

Toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden muodostaessa luokituksen ensimmaisen
osan, muodostuu toinen osa kontekstuaalisista tekijoista. Kontekstuaalisten teki-
jéiden kahdesta osa-alueesta ensimmaisella, eli ymparistotekijoilla, tarkoitetaan

niitd ymparistoja, joissa esimerkiksi afasiaan sairastunut ihminen elaa ja toimii.
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Ymparistotekijoiden alaluokka jaetaan viiteen osa-alueeseen, joista tAman opin-
naytetyon kannalta mielenkiintoisimpina mainittakoon tuotteet ja teknologiat seka

ympariston asenteet. (Stakes 2013, 43—-44.)

Tuotteista ja teknologioista voidaan afasiaa sairastavan ihmisen kohdalla puhua
esimerkiksi erilaisten apuvalineiden, kommunikaatiosovellusten tai rakennetun
ympariston kohdalla. Tuki ja keskinéiset suhteet ovat kyseessa silloin, kun poh-
ditaan, kuinka afasiaan sairastuminen muuttaa sairastuneen lahipiirin elamaa tai

heidan tapaansa olla vuorovaikutuksessa toistensa kanssa.

Ympariston asenteista taas on kyse esimerkiksi silloin, kun afasiaan sairastuneen
lahin kommunikointiymparisto joko tukee tai rajoittaa hédnen viestintdansa. Sa-
masta asiasta laajemmassa mittakaavassa on kyse, kun poliittisella tasolla paa-
tetddn esimerkiksi kuntoutuspalveluiden tai tulkkauspalvelun tulevaisuudesta.
Paatoksia seka ihmisen lahiymparistdssa etta paattavalla tasolla tehdéan asen-
teiden ja mielikuvien perusteella. Luokittelematta sen sijaan on kontekstuaalisten
tekijoiden toinen osa-alue eli yksilotekijat. Kyseisen osa-alueen tarkempi méaarit-
tely olisi mahdotonta sen sisélla esiintyvan sosiaalisen ja kulttuurisen vaihtelun
vuoksi. (Stakes 2013, 8.)

Luokituksen rakenne ja yksi sen kayttotavoista kay ilmi, kun luokituksen eri osa-
alueita soveltaen kerrotaan afasiaan sairastuneen elaméastéa. Voidaan esimerkiksi
kertoa, ettd han on kokenut aivoverenkiertohairion, joka on ruumiin toimintojen
hairid. Aivoverenkiertohdirid on aiheuttanut tuhoa henkilon aivokudoksessa, el
on tapahtunut muutos ruumiin rakenteessa. Afasia on kielellinen vaikeus, joka
lukeutuu mielentoimintojen hairi6ihin. Kommunikointi on itsess&én yksi suorituk-
sien ja osallistumisen osa-alueen alakategorioista ja sen ongelmat voivat vaikut-
taa ihmisen suoriutumiseen paivittaisissa toimissaan tai sosiaalisissa tilanteissa.
(Korpijaakko-Huuhka & Rautakoski 2017, 121.)
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4 AFASIAN VAIKUTUS KOMMUNIKOINTIIN

Afasia voi vaikuttaa voimakkaasti kielellisiin toimintoihin ja sairastunut ihminen
saattaa kokea, ettei ole endéa kykenevainen osallistumaan vuorovaikutustilantei-
siin (Korpijaakko-Huuhka & Rautakoski 2017, 130). Vuorovaikutuksellisten elei-
den ja ilmeiden kaytto voi olla vaikeaa, jos afasiaan liittyy tahdonalaisten liikkei-
den tuottamisen ja hallitsemisen ongelmia eli apraksiaa (Tuomenoksa 2017,
255). Afasia vaikuttaa kielellisten toimintojen kautta myds ajattelun prosesseihin
seka esimerkiksi ongelmanratkaisuun. Afasia itsessaan ei heikenna alykkyytta tai
muistia. (Rautakoski 2005 a, 4.) Afasian yleisimmin tunnettu ja keskustelukump-
panin kannalta helposti havaittava piirre on sanahaku eli sananloytamisvaikeus
(Lehtihalmes 2017, 39). Sananldytamisvaikeudet aiheuttavat puheeseen epéatyy-
pillisia taukoja, jotka vaikuttavat puheen vastaanottajaan ja keskustelutilanteen
sujuvuuteen (Klippi 2017, 84).

Tapa, jolla afasia kommunikointiin heijastuu, riippuu afasian tyypista. Jos ky-
seessa on motorinen afasia, nakyvat vaikutukset puheen tuotossa. Puhe voi olla
sujumatonta ja hidasta. Ajatuksen sanalliseen muotoon saattaminen onnistuu,
mutta danteiden artikulointilikkeiden suunnittelu ja tuottaminen eivét suju. (Rau-
takoski 2005 a, 5.) Sensorisessa afasiassa vaikeaa on puheen ymmartaminen,
nain on esimerkiksi Wernicken afasian kohdalla. Puheen ymmartamisen pulmien
lisaksi myds oman puheen virheelliset sanavalinnat ja virheellisesti muodostetut
sanat vaikeuttavat keskustelussa mukana pysymista. Afasiaan voi liittya oiretie-
toisuuden puutetta, jolloin ihminen ei valttamatta rekisterdéi puheensa poik-
keavuutta. (Lehtihalmes 2017, 36.)

Pirkko Rautakoski (2005 a) kirjoittaa, etta afasia luokitellaan lievaksi silloin, kun
sairastunut ilmaisee itseddn kohtalaisen sujuvalla puheella, ymmaéartda muiden
puhetta lahes vaikeuksitta eika tarvitse kommunikointiinsa apua. Vaikka afasia
diagnosoidaan lievaksi, voi sairastunut silti kokea voimakasta haittaa sairaudes-
taan. Kohtalaiseksi afasian vaikeusaste luokitellaan silloin, kun sairastuneen

kommunikointi on selkeasti hankalaa ja han pysyy keskustelussa mukana, kun
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puheena on tutut ja arkipadivaiset asiat. Puheen tuoton sekd ymmartamisen vai-
keudet ilmenevat kohtalaiseksi luokitellun afasian kohdalla, kun siirrytaan abst-
rakteihin ja tilanteeseen liittymattomiin asioihin. Vaikeassa afasiassa sairastu-
neen puheen tuotossa, puheen ymmartamisessa tai molemmissa niista, on suu-
ria vaikeuksia. Vaikean motorisen afasian peruspiirteend on vain muutaman sa-
nan tuottaminen tai puheen tuoton puuttuminen kokonaan. Sairastuneella voi
esiintya myos hallitsematonta jargon-puhetta, jolla tarkoitetaan henkilén tuotta-
maa, aidinkielensa prosodian mukaisesti oikeellista, mutta sanavalinnoiltaan tai

aanteellisesti taysin kasittAméatonta puhetta. (Rautakoski 2005, 6.)

Keskustelun yllapidon ja toimivuuden nakdkulmasta afasiaan sairastuneelta hen-
kilolta seka hanen keskustelukumppaniltaan vaaditaan mukautumista muuttu-
neeseen kielelliseen toimintatasoon (Klippi 2017, 86). Afasiaan sairastunut hen-
kilo seka tiedostaen etta tiedostamattomasti kompensoi puheensa poikkeavuutta
ja puutteita erilaisin strategioin (Klippi 2017, 86; Goldstein 1948). Kompensatori-
sia elementteja otetaan mukaan silloin, kun keskustelua ei voida enaa jatkaa pel-
kan puheilmaisun avulla. Esimerkkeja kompensoivista keinoista ovat eleet, piir-
taminen ja kirjoittaminen (Klippi 2017, 87). Mukauttamista taas on esimerkiksi se,
kun sujuvaa afasiaa sairastava kayttaa paljon yleismerkityksellisia sanoja, kuten
se, homma tai olla. Sujumattoman afasian kohdalla mukauttavana aineksena voi
olla korostettu ydinsanojen kayttd. Ydinsana on keskustelun kannalta merkityk-
sellinen ja asiaa alleviivaava sana tai termi, esimerkiksi pankki tai maksaa. (Klippi
2017, 86.)

Afasian vaikutukset keskusteluaktiivisuuteen ja keskusteluista selviytymiseen liit-
tyvat siihen, kuinka paljon kielellisia keinoja afasiaa sairastavalla on kaytossaan.
Keskustelutilanne on epadsymmetrinen, kun sen osapuolina ovat terve seka afa-
siaa sairastava henkild ja usein kielellisesti etevamman vastuulla on kannatella
keskustelua. (Klippi 2017 a, 88). Klippi (2017 a, 89) haluaa kuitenkin korostaa
sitd, ettd keskusteluissa roolit elavat ja tilanteen kulusta ja keskustelun aiheista
riippuen, my6s afasiaa sairastava henkil6 voi toimia keskustelussa aktiivisem-
massa roolissa. Keskustelut etenevat molempien osapuolten yhteisella panok-

sella, eikd kumpikaan vastaa keskustelusta yksin. (Klippi 2017, 98.)
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4.1 Osallisuuden kokemus

Osallisuus ja sosiaalinen osallisuus nahdaan hiukan eri asioina riippuen siita,
minka kehyksen kautta niita tarkastellaan. Termeilla on erilainen sévy, kun niita
kaytetaan esimerkiksi sosiaalipoliittisessa keskustelussa tai kun niistd puhutaan
yksilon kokemuksellisena tunteena. Sosiaalipoliittisessa keskustelussa paino-
piste on siind, millaisin toimin valtion tulisi mahdollistaa ja tukea kansalaisten yh-
teiskunnallista osallistumista (Leemann, Kuusio ja Hamalainen 2015). Terveyden
ja hyvinvoinnin laitos THL taas maarittelee sosiaalisen osallisuuden subjektiivi-
sena tunteena ja sanoo sen rakentuvan merkityksellisyyden kokemuksesta jo-
honkin yhteis6on tai ilmidéon liittyen. Termia kaytetdan myos silloin, kun ihminen
tulee kuulluksi ja nahdyksi oman elamansa aktiivisena toimijana ja sellaisena kuin
han on. (THL c.) Opinnaytetydsséani osallisuuden termia kaytetaan yksilon koke-
man osallisuuden tunteen nékdkulmasta. Leemann, Kuusio ja Hamalainen
(2015) kirjoittavat, ettd yksinkertaisimmillaan sosiaalisen osallisuuden kokemusta

edistetaan mahdollistamalla osallistuminen.

Ihmista on vaikea maéarata tuntemaan sosiaalisen osallisuuden kokemusta, mutta
kokemuksen saavuttamista voidaan edistaa (Leemann, Kuusio ja Hamalainen
2015). Juttu-tupa-toiminta on yksi keino tdhan juuri afasiaan sairastuneiden koh-
dalla. Tarkasteltaessa afasiaa osallistumisen mahdollisuuksien ja esteiden kan-
nalta, kay ilmi, ettd sairauteen liittyy monia osallistumista vaikeuttavia ja sita
kautta osallisuuden kokemusta estavia seikkoja. Erilaiset kommunikoinnin, hah-
mottamisen ja likkumisen vaikeudet sekd ympariston asenteet heijastuvat afasi-
aan sairastuneen sosiaaliseen aktiivisuuteen. Tama voi aiheuttaa sen, ettei hen-
kilo koe mielekkaaksi lahted itsenaisesti etsimaan uuteen elaméntilanteeseen so-
pivia aktiviteetteja tai tapoja toimia ja olla vuorovaikutuksessa muiden kanssa.
(Korpijaakko-Huuhka & Rautakoski 2017, 131.)

Osallisuutta sivuava ja siihen olennaisesti liittyva termi on edella mainittu osallis-
tuminen. Osallistumisella tarkoitetaan ihmisen omasta halusta ja h&nen kiinnos-

tuksenkohteistaan kumpuavaa tarvetta lahtea mukaan hanté, tai mahdollisesti
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muita ihmisia hyodyttavaan toimintaan (Siisiainen 2015; Bordieu 1977). Sosiaali-
nen osallistuminen tdman opinnaytetydn yhteydessa tarkoittaa ihnmisen osallistu-

mista tilanteisiin, joissa kommunikoidaan muiden ihmisten kanssa.

Sosiaalisen elaman aktiivisuus ja sosiaalinen osallistuminen ovat huomattavia te-
kijoitd elamanlaadun ja osallisuuden kokemuksen syntymisen kannalta. Osallis-
tuminen taas on mahdollista vain, jos ihminen omaa riittavan hyvan toimintaky-
vyn. (Klippi 2017, 159.) Erilaisten sosiaalisten verkostojen vaikutus ihmisen ela-
maan on merkittava. Ne tukevat ihmisen toimintaa ja toimivat puskureina nega-

tiivisia asioita vastaan. (Eskola & Saarenheimo 2005, 53.)

4.2 Afasian vaikutukset sairastuneen laheisiin

Ihmisen sairastuessa moni asia muuttuu. Sairastuminen vaikuttaa ihmisen lahei-
siin, kun esimerkiksi perheen tai parisuhteen roolit ja rooleihin liittyvat odotukset
muuttuvat. Uusiin toimintatapoihin mukautuminen ei ole helppoa. (Saarenheimo
2003, 28.) Afasian kohdalla mukautumiseen ei ole voinut valmistautua, kuten
saattaa olla jonkin hitaasti etenevén sairauden kohdalla. Masennusoireet aivove-
renkiertohairididen yhteydessa ovat verraten yleisia. Lahes puolet sairastuneista
kokee masennusta ja heidén laheistensa kohdalla masennus on vielé tatakin ylei-
sempéaé. (Aivoinfarkti ja TIA. K&ypéa hoito -suositus 2016.)

Sairastuneen laheiset kokevat sairastumisen yhteydessa monia erilaisia tunteita:
menettamisen pelkoa, pelkoa tulevaisuudesta ja esimerkiksi taloudellisista sei-
koista seka ahdistusta tulevasta vastuusta (Aivoliitto. Aivoverenkiertohdirié. Sai-
rastumisen jalkeen. AVH:n aiheuttamat muutokset. Afasia ja ihmissuhteet). Esi-
merkiksi puolisoa sairaus koskettaa hyvin lahelta, kun aiemmin rakennetut Kiinty-
mys, luottamus sek& parisuhteen ja mahdollisen vanhemmuuden roolit hakevat
paikkaansa. (Aivoliitto. Aivoverenkiertohairio. Tietoa laheiselle. Parisuhde.) L&-
heisen uudelleen sairastuminen on yksi huolta ja pelkoa aiheuttava asia, samoin

sairastuneesta laheisestaan huolehtivan oma jaksaminen (Murtoméaki 2011, 32).
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Murtoméaen (2011, 32) tutkimuksessa afasiaan sairastuneiden laheiset kuvasivat
sita, kuinka sosiaalisen elaméan toteuttaminen on haastavampaa kuin ennen. He
kertoivat etddntyneensa lahimmista sukulaisistaan ja ettéa aikaa ei ole muiden ih-
misten tapaamiseen. Laheisensa hoitamiselle omistautuneet omaiset kokivat hoi-

tamiseen kuluvan ajan rajoittavan esimerkiksi harrastamista seka matkustelua.

Afasian vaikutusta kommunikointiin ei voi kieltéda, kuten ei myoskaan kommuni-
koinnin pulmien heijastumista sairastavan laheisiin. Heijastuminen voi olla joko
suoraa tai valillista. Valillista heijastumista tapahtuu, kun afasiaa sairastava tapaa
muita kuin l&heisidan eika pysty tai halua kommunikoida heidan kanssaan (Mur-
tomaki 2011, 38). On luonnollista, etta talldin omaiselle lankeaa jokin rooli vuoro-
vaikutustilanteen rakentamisessa tai sen kannattelussa. Suoraa afasian heijas-
tuminen on silloin, kun sairastunut ja l&heinen kommunikoivat keskendan eika
tilanne afasian vuoksi etene toivotusti. Tilanne voi mutkistua esimerkiksi vaarin-
ymmarrysten, malttamattomuuden tai turhautumisen vuoksi. (Murtoméki 2011,
33-34.)

Murtoméaen (2011, 34-35) pro gradu -tutkielmassa kuvataan laheisten tunnelmia
sairauteen sopeutumiseen liittyen. Laheiset kertoivat, ettd vaikka sairauden
vuoksi pintaan oli noussut monia vaikeita asioita ja tunteita, kokivat he silti paa-

osin olevansa tasapainossa laheisensa sairauden kanssa.

4.3 Psyykkiset vaikutukset

Afasia vaikuttaa voimakkaasti sairastuneen henkiseen hyvinvointiin. 30-50 pro-
senttia aivoverenkiertoh&irion sairastaneista karsii masennuksesta (Aivoinfarkti
ja TIA. Kaypa hoito -suositus 2016). Afasiaan sairastuminen lisdd masennusris-
kia viela merkittavasti (Hilari ym. 2010, 182 & 189). Aivoverenkiertohairididen
kohdalla kohonnutta riskia masennuksen suhteen voidaan ennustaa tiettyjen
seikkojen perusteella: toimintarajoitteita, masennusoireita jo ennen aivotapahtu-
maa, kognitiivisen tason laskua, aivoinfarktin vakavuutta seka ahdistuneisuutta

voidaan pitda viitteina masennusriskin kohoamiselle. Hilari ym. (2010, 189) kir-
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joittavat artikkelissaan, ettd aivoinfarktin vakavuus on vahvimpia ahdistusta en-
nustavia tekijoita, kun taas kolmen ja kuuden kuukauden jalkeen aivotapahtu-
masta, sosiaaliset tekijat olivat merkittavampia. Vakavan masennuksen todenna-
koisin ilmenemisaika on ensimmainen vuosi sairastumisen jalkeen. On todettu,
ettd sairastuneille ja heidan omaisilleen annettu sairastumista koskeva informaa-
tio parantaa heidan tietotasoaan ja silla katsotaan olevan viitteita potilaan masen-

nusoireiden lieventymiseen. (Aivoinfarkti ja TIA. Kaypa hoito -suositus 2016.)

Ahdistusoireet ovat voimakkaimmillaan heti aivotapahtuman jalkeen, mutta ne
vahenevat ajan kuluessa. Masennuksen ja ahdistuksen kokeminen on verrattain
korkealla tasolla edelleen kuuden kuukauden kohdalla aivotapahtuman jalkeen.
Yhteys ahdistuneisuuden ja yksinaisyyden valilla on todennakéinen, ja ne yh-
desséa ovat aivotapahtuman jalkeisen masennuksen taustalla. (Hilari ym. 2010,
184 & 188.)
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5 AIVOVERNEKIERTOHAIRIOIDEN KUNTOUTUS SUOMESSA

Kuntoutuksella tarkoitetaan toimia, joilla estetaan tai lievennetaan niita yksilollisia
haittoja, joita toiminnanrajoitus tai vamma henkilolle aiheuttavat. Kuntoutus on
tyypillisesti moniammatillisesti ja monitieteellisesti toteutettua. (Huittinen 2003,
15.) My6s afasian kuntoutus toteutetaan moniammatillisena ja painotus on kun-
toutuksen varhaisessa aloittamisessa. Afasiasta kuntoutuminen on yksildllista,
joskin muutamia sddnnénmukaisuuksia on loydettavissa niin afasian ilmenemi-
sessa kuin afasiasta kuntoutumisessakin (Aivoliitto. Aivoverenkiertohdirié. Kun-

toutuminen).

5.1 Aivoverenkiertohairioistd kuntoutuminen

Vaativan laakinnallisen kuntoutuksen jarjestaminen on Kansaneldkelaitoksen
(Kela) vastuulla. Laki kansanelakelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusra-
haetuuksista annetun lain muuttamisesta (L145/2015) velvoittaa Kelan kustanta-
maan kuntoutuksen ja sairaalan laatimaan kuntoutusohjelman afasiaan sairastu-
neelle potilaalle. Kuntoutusohjelman laatimista ja toteutumista ohjaa hyva kun-
toutuskaytanté (Paltamaa, Karhula, Suomela-Markkanen & Autti-Ramo 2011,
35).

ICF-luokituksen mukaisesti ja sen yhteiskunnallisesta nakdkulmasta katsottuna,
kuntoutuksen tavoitteena on se, etta jokainen on kykeneva osallistumaan yhteis-
kunnan toimintoihin tasavertaisesti, eivatkd mahdolliset vammasta tai sairau-
desta johtuvat toimintarajoitteet estd osallistumista. Luokittelu ottaa kantaa sii-
hen, ettd toimintarajoite ei synny yksilon vamman tai sairauden johdosta, vaan
ymparistbn ja yhteiskunnan tarjoamasta puutteellisesta toimintaymparistosta,
jossa yksildiden erityistarpeita ei huomioida vaan ne nahdaan rasitteena. Toimin-
tarajoitteiden poistamiseksi tarvitaan yhteiskunnallista muutosta, ja se nahdaan

ihmisoikeus- seka poliittisena kysymyksena. (Stakes 2013, 20.)
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Kuntoutuksen tarve ja pituus vaihtelevat yksilollisesti. Noin 40 prosenttia aivove-
renkiertoh&irion sairastaneista tarvitsee pitkaaikaista kuntoutusta. Kuntoutus
suunnitellaan yksilollisesti, ja sitd on toteuttamassa laaja, moniammatillinen
joukko asiantuntijoita. Kuntoutus keskittyy moneen eri osa-alueeseen, esimer-
kiksi kommunikointiin, toiminnanohjaukseen, likkumiseen, arjen toimintojen su-
jumiseen seka henkiseen hyvinvointiin. Kuntoutuksen ja kuntoutumisen tavoit-
teena on loytaa toimiva tapa selvitd arjessa. (Aivoliitto. Aivoverenkiertohairio.

Kuntoutuminen.)

Aivoverenkiertohairioista tiedetdan, ettéa aivojen muovautuminen ja ihmisen kun-
toutuminen ovat voimakkaimmillaan pian akuuttivaiheen jalkeen, noin ensimmai-
sen kuukauden ajan. Tuolloin aivot korjaavat itseaan voimakkaimmin ja muodos-
tavat uusia yhteyksia. (Lehtihalmes & Klippi 2017, 147.) Tata korjautumista kut-
sutaan aivojen muovautuvuudeksi eli neuroplastisiteetiksi. Koska plastisiteetti on
huomattavaa noin ensimmaisen puolen vuoden aikana sairastumisen jalkeen,
myo6s kuntoutuminen on silloin tehokkainta. (Aivoliitto 2015.) Spontaania kielellis-
ten toimintojen korjaantumista tapahtuu noin vuoden ajan aivotapahtuman jal-
keen (Strandberg ym. 2003, 128). Afasian tyyppi, vaikeusaste seka vaikutukset
vaihtelevat sen mukaan, missa aivojen alueella vaurio sijaitsee ja kuinka laaja se
on (Lehtihalmes & Klippi 2015, 54).

Yhtend esimerkkind kuntoutuksesta ovat Kelan kustantamat kuntoutuskurssit.
Kelan jarjestaman kilpailutuksen kautta valikoituneet yritykset, kuntoutuskeskuk-
set seka jarjestot toteuttavat kursseja eri puolilla Suomea. (Kela. Henkilbasiak-
kaat. Kuntoutus ja sopeutumisvalmennuskurssit.) Kelan liséksi kuntoutusta jar-
jestavat esimerkiksi kunnat, vammaisjarjestot seka tyoelékelaitokset (Kela. Pika-
opas kuntoutukseen). Kelan kustantamaa kuntoutusta ovat esimerkiksi aivove-
renkiertoh&irion sairastaneille suunnatut kommunikaatioon, kavelyyn tai kaden
kayttoon painottuvat AVH-kuntoutuskurssit (Kela. Yhteistyokumppanit. Kuntou-
tuspalvelut. Kehittdmistoiminta. Meneillddn olevat hankkeet. Muutos-hanke.
AVH-kuntoutus).
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Rautakoski (2005, 26) kirjoittaa afasiaa sairastaville suunnatuista kommunikaa-
tiokursseista, ettd niiden yhteydessa toteutuu ICF-luokituksen maarittelema toi-
minnan ja osallisuuden tukemisen pyrkimys. Kuntoutujia rohkaistaan erilaisten
kommunikointikeinojen kokeiluun ja heidan laheisiaan ohjataan kommunikoinnin
tukemisessa. N&in on tarkoitus purkaa mahdollisesti kommunikoinnin esteena

toimivia vuorovaikutuksen pulmia ja haitallisia asenteita.

Aiemmin Kelan, nykyisin eri jarjestéjen organisoimien sopeutumisvalmennus-
kurssien tarkoitus on pian sairastumisen jalkeen tuoda sairastuneelle ajanta-
saista ja tutkimukseen perustuvaa tietoa. Kurssien tarkoitus on ohjata ja tiedottaa
sairastuneen laheisia sairauteen ja esimerkiksi kommunikointiin liittyvissa sei-
koissa. Ryhmakuntoutuksena toteutettavien kurssien merkityksellisimpia asioita
on vertaistuen saaminen ja antaminen. (Kela. Henkil6asiakkaat. Kuntoutus ja so-

peutumisvalmennuskurssit.)

5.2 Aivoliitto ry:n esittely ja toiminta

Aivoliitto ry:n toiminnan keskitssa ovat lasten kielellinen erityisvaikeus seka paa-
osin aikuisvaestod koskettavat aivoverenkiertohairiot. Aivoliitto kertoo paamaa-
rakseen aivoverenkiertohairibiden ennaltaehkaisemisen ja tiedon jakamisen kie-
lellisen erityisvaikeuden varhaisen tunnistamisen tueksi. Liitto valvoo edusta-
miensa ryhmien oikeuksien toteutumista ja pyrkii tiedottamistydllaan vaikutta-
maan vallitseviin asenteisiin aivoverenkiertohairididen seka kielellisen erityisvai-
keuden kohdalla. Edustamiensa ryhmien etuja liitto ajaa lisaksi asiantuntija-ase-
maansa hyodyntaen, osallistumalla yhteiskunnalliseen keskusteluun. Liitto jarjes-
taa esimerkiksi sopeutumisvalmennuskursseja ja yllapitdd Juttu-tupa-toimintaa.
(Aivoliitto. Aivoliitto — aivojen ja puheen asialla.) Aivoliitto tarjoaa myo6s aikuisneu-

rologista puheterapiaa sekd puheterapiaa lapsille (Aivoliitto. Palvelut. Puhetera-

pia).

Aivoliiton sisalla toimiva Kommunikaatiokeskus tarjoaa maksutonta ohjausta ja
neuvontaa afasiaan ja kielelliseen erityisvaikeuteen liittyen sek& puhelimitse etta

verkossa. Kommunikaatiokeskus on mukana toteuttamassa Juttu-tupa-toimintaa.
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(Aivoliitto. Palvelut. Kommunikaatiokeskus.) Aivoliiton Puhevammaisten tulkki-
keskus tuottaa tulkkauspalvelua puhevammaisille. Tulkkikeskus on Kelan sopi-
muskumppani, mika tarkoittaa, etta Tulkkikeskuksen tulkit voivat tydskennella
Kelan tulkkauspalvelun piirissd. Lisaksi Tulkkikeskuksen palvelutuotteisiin kuu-
luvat kommunikaatio-ohjaus seké koulutus- ja asiantuntijapalvelut. (Aivoliitto. Pal-
velut. Puhevammaisten tulkkikeskus.)

5.3 Aivoliiton Juttu-tupa-verkosto ja vertaistuki

Juttu-tuvat kokoontuvat kansalais- ja tydvaenopistoissa. Toiminnan tavoitteena
on tarjota mukavaa ja mielenkiintoista vertaisryhmassa tapahtuvaa toimintaa.
Ryhmissé tapahtuva toiminta suunnitellaan niin, etta se tukee ja kehittéa osallis-
tujien kommunikointia. Juttu-tuvan ohjaaja kannustaa ja tukee osallistujien vuo-
rovaikutusta ja pyrkii mahdollistamaan kaikkien osallistumisen ja mielipiteiden il-

maisun. (Aivoliitto. Afasia. Juttu-tupa-ryhmat.)

Juttu-tupa-toiminnassa vertaistuella on suuri merkitys. Ryhmi& ohjatessani olen
huomannut, ettéd ryhmalaisten on turvallista kokeilla ja kayttdd omaa kommuni-
kointikeinoaan silloin, kun ymparilla on muita samassa tilanteessa olevia. Vaikka
afasia ei vaikuta kaikkien puheeseen tai kommunikointiin samalla tavalla, on ryh-

man tuki tirke&a ja se rohkaisee ryhmalaisia ilmaisemaan itsedan.

Vertaistuki rakentuu yhteisen kokemuksen tai intressin pohjalle. Vertaistuki voi
iimeta kolmella tavalla: emotionaalisena tukena, oman tilanteen jakamisena seka
tilanteeseen liittyvien tuntemusten yhteisena lapikaymisenda. Vertaistuki perustuu
lisdksi keskindiseen kunnioitukseen, tasa-arvoon ja luottamukseen. Tasa-arvoi-
suuden toteutumisesta huolimatta voi nakya erilaisia rooleja, joiden kautta vertai-
set saattavat auttaa toisiaan. Auttajan roolin ottaa usein kokeneempi ryhnman ja-

sen ja han auttaa ryhman uudempia jasenia. (Hokkanen 2011, 286—-287.)

Vertaistukiryhmia kuvataan usein paikoiksi, joissa on turvallista olla, jakaa koke-

muksia ja tulla hyvaksytyksi (Hokkanen 2011, 291). Kokemustieto on ryhmaa yh-
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distava seikka. Kokemustietoa ei voi lukea kirjoista tai oppia ulkoa, vaan se kum-
puaa vertaisten omista kokemuksista. Jaetun kokemuksen aarella ollessa ryh-
man me-henki tiivistyy. (Hokkanen 2011, 288.)

Juttu-tuvan ohjaaja kannustaa ryhmalaisia kokeilemaan erilaisia puhetta tukevia
ja korvaavia keinoja: piirtamista, kirjoittamista, sanan alkukirjainten kirjoittamista
tai kuvien ja eleiden kaytt6a. (Aivoliitto. Afasia. Juttu-tupa — Kohtaamispaikka
afaattisille henkil6ille.) Erilaisten menetelmien kayton mallittaminen on tarkeé osa
ohjaajan tydta. Ohjaamissani ryhmissa esineet ja esimerkiksi kartat tai kalenterit

ovat kaytanndllisid apuvalineitd asioiden ilmaisemisessa ja selvittdmisessa.

Juttu-tupaan tullessaan osallistujien ei tarvitse millaan tavalla ilmaista, mika diag-
noosi afasian taustalla on tai mik& on hanen tapansa kommunikoida, vaan oh-
jaaja ja usein myds muut ryhman jasenet mukautuvat joustavasti kunkin osallis-
tujan kommunikointitapaan. Afasiaan voi liittya erilaisia liitannaisoireita, esimer-
kiksi nakokenttapuutoksia, vasymysta tai muistin heikkenemista, jotka ohjaaja
huomioi suunnitellessaan ja toteuttaessaan toimintaa (Rautakoski 2005, 3).

Juttu-tupa-toiminta kaynnistyi Aivoliiton (aiemmin Aivohalvaus- ja dysfasialiitto)
saatua RAY:n rahoituksen vuosille 2006—2009. Rahoitus koski uutta Juttu-tupa-
projektia. Projektin tavoitteena oli mielekkaan ja osallisuutta lisddvan ryhmatoi-
minnan kehittdminen afasiaan sairastuneiden ihmisten tarpeisiin. Projektin paat-
tyessa vuonna 2009 oli Juttu-tuvan toimintamalli valmis. Projektin pilottipaikka-
kunnilta Juttu-tuvat siirtyivat kansalaisopistojen alaisuuteen ja aloittavia kursseja
oli kevatlukukaudella 2010 yhteensa viisi kappaletta. (Aivoliitto 2014, 5.)

Samana vuonna alkoi RAY:n mydntama rahoitus nelivuotiselle projektille nimel-
td&n Ovet auki afaattisille — Juttu-tupa-toiminnan siirtaminen kansansivistyksen
piiriin. Projektin kuluessa oli tarkoitus levittda ja edelleen kehittad Juttu-tupa-toi-
mintaa. Projektin rahoituksen loputtua helmikuussa 2014 kokoontui eri puolilla

Suomea jo 21 Juttu-tupa-ryhmaa. (Aivoliitto 2014, 5.)

Vuoden 2018 lopussa Juttu-tupa-verkostossa oli mukana 45 kurssia, joista noin

20 prosenttia oli tauolla lilan vahaisen ilmoittautuneiden maaran vuoksi. Juttu-
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tuvan rahoitus haetaan vuosittain Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskuk-
selta (STEA). (Pirjo Laine, henkilokohtainen tiedonanto 5.2.2019.)

Juttu-tuvat kokoontuvat kansalais- tai tydvaenopistojen tiloissa, ja opistojen luku-
kausien pituudet seka opistojen mahdollisuudet resursoida kursseihin vaikuttavat
Juttu-tupa-kausien pituuteen. Juttu-tupa-kurssien kokoontumisten sisalt6a ohjaa
tapaamisia varten kehitetty ohjelmarunko. Ohjelmassa on nelja osiota, joiden tar-
koituksena on aktivoida osallistujia kommunikoimaan keskenaén ja tuoda heidéan

kayttoonsa uusia kommunikointikeinoja seka rohkaista heita kokeilemaan niita.

Juttu-tupa-tapaaminen aloitetaan Ajankohtaiset ja uutiset -osuudella, jonka tar-
koituksena on heréatella keskustelua ajankohtaisista tapahtumista. Materiaalina
ohjaajalla voi olla esimerkiksi paivan lehti tai selkokieliset TV-uutiset. Seuraavana
on vuorossa kahvitauko, joka sekin on hyvin tarkea osa Juttu-tuvan ohjelmaa.
Kahvitauko on omistettu kahvin nauttimiselle ja vapaalle keskustelulle, jonka jal-
keen tapaamisen ohjattu sisalt6 jatkuu. Vuorossa on teemakeskustelu, jonka ai-
heet |0ytyvéat esimerkiksi terveydesta, kulttuurista tai ymparistosta. Viimeisena
osiona on kommunikaatioharjoitus, jonka puitteissa on tarkoitus kokeilla ja harjoi-
tella erilaisten kommunikaatiokeinojen kayttéa. (Aivoliitto 2014, 11-13.) Ky-
seessa voi olla esimerkiksi peli, jossa pantomiimin avulla saadaan muut ymmar-

tdmaan, mika kuva vuorossa olevan pelaajan kortissa on.

Juttu-tupien ohjaajat, eli Juttu-tupa-opettajat, ovat Aivoliiton kouluttamia (Aivoliitto
2014, 14). Aivoliitto kayttaa ohjaajien koulutuksessa SCA®-menetelmaéan perus-
tuvaa pakettia, jossa teoriaosuuden jalkeen harjoitellaan konkreettisesti erilaisten
tilanteiden avulla menetelman kayttéa (Pirjo Laine, henkilokohtainen tiedonanto
28.3.2019). SCA®-menetelma (Supported Conversation for Adults with Aphasia,
SCA™) on kanadalaisen tohtori Aura Kaganin kehittima tuetun keskustelun me-
netelmd, joka antaa tyodvalineita keskusteluun afasiaa sairastavan henkilon
kanssa. Menetelméan keskitssa on afasiaa sairastavan osapuolen tasavertainen
osallistuminen, ja se perustuu konkreettisten apuvalineiden kuten kynan, paperin
ja esimerkiksi karttojen kayttoon. Menetelméassa hyoddynnetddn Kkirjoitettujen
avainsanojen, kuvien seka piirtamisen lisaksi muun muassa suljettuja kysymyk-

sia, lyhyita, tarkoituksenmukaisesti muotoiltuja ilmaisuja seka eleita. Tavoitteena
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on helpottaa viestin siirtymista keskustelijoiden valilla sek& saada afasiaa sairas-
tava osapuoli tuntemaan itsensd keskustelun tasavertaiseksi osallistujaksi.

(Aphasia institute. Communication Tools: Communicative Access & SCA™))



31

6 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetydssa haluttiin kartoittaa afasiaa sairastavien laheisten ajatuksia
Juttu-tupaa koskien. Koska toimin itse Juttu-tupa-opettajana, opinnaytetyon ai-
heen |dytaminen oli helppoa. Tydn aihetta miettiessani kysyin Juttu-tupa-verkos-
tosta vastaavalta ja toimintaa koordinoivalta Pirjo Laineelta, olisiko Aivoliiton na-
kokulmasta jonkin tietyn Juttu-tupaan liittyvan asian selvittdminen hyddyllista.
Melko nopeasti laheisten kokemusten ja mielipiteiden kartoittaminen nousi kes-
kusteluissamme esiin ja tartuin aiheeseen mielell&ani. Aihe on mielestani kiinnos-
tava ja hyodyllinen, silla laheisten mielipiteitd Juttu-tupaa koskien ei ole tata en-

nen selvitetty.

6.1 Tybn rajaaminen

Tyon tilaajaa kiinnosti se, kuinka Juttu-tupaan osallistuvien l&heiset kokevat
Juttu-tuvan rohkaisevan kavijaa kommunikointiin ja osallistumaan aktiivisemmin
kodin ulkopuolisiin tapahtumiin. Opinnaytetydprosessin alussa tyén teemat olivat
moninaisemmat ja mukana oli esimerkiksi vaikuttavuuden arvioinnin ajatus seka

kysymys Juttu-tuvan vaikutuksesta mielialaan.

Tyon edetessa karsin teemoja pitaakseni opinnaytetydprosessin hallitavampana
seka aineiston keraamista varten tehdyn kyselyn lyhyena. Tilaajatahon toiveet
kyselyyn liittyen muokkasivat kyselya voimakkaasti. Vaikuttavuuden arvioinnin
idea oli hyvin kiinnostava. Asiaan perehtyessani kavi ilmi, etta vaikuttavuustutki-
jan tutkimusosaamisen taso seka hanen tutkimukseen kuluttamansa aika, kayt-
tamansa mittarit, menetelmat ja aineiston analyysitavat ovat huomattavasti vaa-

tivammat kuin ammattikorkeakoulun opinnaytetytta tekevan.
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6.2 Opinnaytetyon tutkimuskysymykset

1. Millaisia muutoksia afasiaa sairastavan henkilon ldheiset ovat huoman-

neet henkilén kommunikoinnissa Juttu-tuvan aloittamisen jalkeen?

2. Millaisia muutoksia laheiset ovat huomanneet henkildn sosiaalisessa ak-

tilvisuudessa Juttu-tuvan aloittamisen jalkeen?

3. Miten kyselyyn vastaajat kokivat Juttu-tupa-toiminnan?

Nama kysymykset ovat valikoituneet opinnaytetyon tutkimuskysymyksiksi, koska
tyon tilaaja, Aivoliitto, on kiinnostunut Juttu-tuvissa kayvien henkildiden laheisten
mielipiteista juuri naihin kyseisiin asioihin liittyen. Laheiset ovat lahimpina afasi-
aan sairastunutta henkil6a ja voivat arvioida kiinnostuksen kohteena olevia asi-
oita. Pidan todenn&kdisenad, ettéa laheisen on mahdollista verrata afaattisen hen-
kilon tilannetta aikaan ennen Juttu-tuvassa kaymisen aloittamista. Opinnaytetyén
tarkoituksena ei ole tuottaa yleistettavaa tietoa Juttu-tuvassa kayvien laheisten
ajatuksista, silla jo aineistonkeruuvaiheessa oli selvaa, etta aineiston koko jaa
alle sadan vastauksen. Tavoitteena on ollut tuoda nakyvaksi sité, miten kyselyyn
vastannut joukko Juttu-tuvan kokee. Liséksi tavoitteena oli nostaa esiin kyselyyn

vastanneiden laheisten sanallisia arvioita Juttu-tupaan liittyen.

Aineisto on keratty kyselytutkimuksella. Kyselyn muotoon vaikutti vahvasti tyon
tilaajan eli Aivoliiton tarpeet ja toiveet. Kyselyn muoto heijasti suoria vaikutuksia
my0Os aineiston analysointiin. Suurinta osaa kyselyn kysymyksista kaytetaan ai-
hetta taustoittavana ja valaisevana materiaalina ja vain avoimia kysymyksia ana-
lysoidaan. Analysointimenetelmané on kaytetty seka temaattista etta aineistolah-

toista sisallonanalyysia.
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7 OPINNAYTETYON TUTKIMUSAINEISTON KERUU

Opinnaytetyon tutkimussuunnitelma on elanyt voimakkaasti opinnaytetyoproses-
sin edetessa. Opinnaytetydn suunnan ja esimerkiksi tutkimuskysymysten asette-
lun selkeytyessa seka suunnitelma, kysely ettd opinnaytetydon rakenne muokkau-
tuivat edelleen. Saatuani aineiston analysoitavakseni huomasin, etta myos tutki-
muskysymysten kohdennusta ja sita kautta tyon tavoitteita pitdéd asemoida uudel-

leen.

Kysely valikoitui aineiston keruutavaksi melko nopeasti opinnaytetyon aiheen
paatettyani. Jotta voisin tavoittaa suuren joukon ihmisia, oli kysely luonnollinen
vaihtoehto kohteena olevien ihmisten asuessa eri puolilla maata. Jos tutkimus-
henkil6ina olisivat olleet Juttu-tuvassa kayvat ihmiset, olisi ehk& ollut realistista
tavoitella heitd haastatteluiden merkeissa ja kerata aineisto esimerkiksi ryhma-
haastattelujen avulla. Kun kohdehenkildina olivat Juttu-tuvassa kéavijéiden lahei-
set, ihmisten tavoittaminen oli haasteellisempaa ja tasta syysta paadyin kyselyn

kayttamiseen.

7.1 Kyselylomakkeeseen liittyvat kaytannon asiat

Tammikuussa 2019 toimitin kyselylomakkeet postitse viiden Juttu-tuvan ohjaa-
jalle. Kolmelle Juttu-tupa-ryhmalle toimitin kyselykuoret itse. Postittamissani kuo-
rissa oli lyhyt saatekirje, kyselylomakkeet omissa kuorissaan ja kookas palautus-
kuori taytettyjen lomakkeiden palautusta varten. Palautuskuoren postimaksu oli
valmiiksi maksettu. Mukana oli rynmia Lapista lounaisrannikolle. Juttu-tupien oh-
jaajille toimitettujen lomakkeiden méaara oli 83. Yhden ryhméan lomakkeet jaivat
kokonaan palauttamatta ja lopullinen palautettujen lomakkeiden maara oli 61.
Kaksi lomaketta hylattiin ja lopullinen aineisto koostui 59 lomakkeesta. Nain ollen

kyselyyn vastasi 71 prosenttia sen vastaanottaneista.
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Kysely kohdennettiin sellaisiin Juttu-tupa-ryhmiin, jotka ovat kokoontuneet pitem-
paan kuin yhden kauden. Yhdella kaudella tarkoitan tassa joko syys- tai kevéatlu-
kukauden kestavaa ajanjaksoa. Kausien pituudet vaihtelevat hieman opistoista

riippuen.

Kyselyn toteutuminen kyselylomakkeella oli selvéé jo melko aikaisessa vai-
heessa. Koska moni vastaajista on todennékoisesti elakeikainen, tai ainakin la-
hella sita, arvelin kyselylomakkeeseen vastaamisen olevan helpompaa kuin sah-
koiseen kyselyyn vastaamisen. Sain ennakko-oletukselleni vahvistusta, kun la-
hetin testikyselyni sahkoisessd muodossa. Osalla vastaajista testikyselyn 16yta-
miseen, avaamiseen ja tayttdmiseen kului melko paljon aikaa ja se oli vaikeaa.
Tiedostin sen, etten voi tietdd, onko oletukseni vastaajien iasta oikea, mutta ajat-
telin niin, ettéd lomakemalliseen kyselyyn vastaaminen sujuu melko vaivattomasti

eri-ikaisiltd ihmisilta.

Tiedostin myds sen, etté joillekin vastaajille séhkdisessa muodossa oleva kysely
voisi olla tutumman ja helpommin lahestyttdvamman tuntuinen kuin lomakever-
sio. Kyselyn yhteydessa olevassa saatekirjeessa oli tarkoitus olla internet-osoite
kyselyn sahkoiseen versioon Webropol-tiedonkeruu- ja kyselyohjelmassa. Kun
tavoitteenani olivat selked saatekirje seka kysely, karsin niista kaiken ylimaarai-
sen pois. Samassa yhteydessa poistin séhkodisen kyselyn osoitteen seka siihen
liittyvan ohjeistuksen ja paatin, ettéa kyselyyn vastataan vain lomakkeella.

7.2 Kyselyn muoto ja siséalto

Kyselylomakkeen kaytto liitetaan usein taloustieteisiin ja aineistonsa kyselyloma-
ketta kayttaen kerddvan tutkijan on perinteisesti ajateltu tekevan maarallista tut-
kimusta. (Valli 2018, 92.) Tassa opinndytetydssad on tarkoitus saada tietoja
omaisten mielipiteistd, jolloin maarallinen tutkimusote ei olisi tarkoituksenmukai-

nen.

Sopivien kasitteiden I6ytdminen kysymyksiin oli vaikeaa. Tydelamaohjaajani

kanssa keskustelimme siita, kuinka eri tavoilla ihmiset kieltd ja sanoja kayttavat
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ja ymmartavat. Koska on todennékdista, etta kyselyyn vastaa monia ikaantynei-
den Juttu-tupa-kavijoiden puolisoita, on silloin vastaajista ainakin jokin osuus
ikaantyneita. Oleellisten kasitteiden, esimerkiksi sosiaalinen aktiivisuus tai kom-
munikointi, kohdalla sanojen merkitys ei valttamatta ole yksiselitteisen selva jo-
kaiselle kyselyyn vastaajalle. Siksi en kayttadnyt monitulkintaisia termeja, vaan
avasin asiat tutumpia sanoja kayttaen.

Haastavaa oli myds aihetta taustoittavien monivalintakysymysten vastausvaihto-
ehtojen muotoilu. Oli tArkead, ettd vastausten avulla nousisi esiin haluamani erot.
Toisaalta vastausvaihtoehtojen piti olla muotoiltu niin, etteivat ne mene lomittain

keskendan vaan sulkevat selkeasti toisensa pois (Vehkalahti 2014, 24).

Kysymysten rakentumista ohjaavat monet seikat: Kysymysten muodon pitaa olla
lukijalle helppotajuinen ja yksiselitteinen. Kyselyn laatijan ei pida olettaa, etta ky-
selyyn vastaaja ajattelisi jostain syystd samoin kuin han itse. (Valli 2018, 93.)
Vaikka kyselyn toteuttaisi hyvin homogeeniselle joukolle ihmisi&, on silti suuri riski
sille, ettd joku vastaajista ymmartaa kysymyksen toisella tavalla kuin on tarkoi-
tettu. Sanamuotojen kanssa on oltava tarkkana: niissé ei voi olla tulkinnanvarai-
suutta tai epamaaraisyytta. Kysymyksia ei tule laatia niin, ettéa ne paljastavat vas-
taajalle, kuinka kysymykseen tulisi vastata, vaan kysymysten tyylin tulee olla
neutraali ja selked. Kysymykset rakennetaan niin, ettd vastausten analysoinnin
jalkeen on mahdollista vastata tutkimuskysymyksiin. Taman pitaisi ohjata karsi-
maan pois turhat kysymykset ja toisaalta kysymaan kaikki tarpeelliset. (Valli
2018, 93.)

Lopulta olin kysymyksiin ja vastausvaihtoehtoihin melko tyytyvéainen, joskin osa
testikyselyyn vastanneista antoi kriittistéa palautetta vastausvaihtoehtojen liian
suuresta maarasta joidenkin kysymysten kohdalla. N&in tAman selkedna uhkana,
silla olin koko kyselyn laatimisen ajan vaalinut ajatusta mahdollisimman helposti
lahestyttavasta ja mitaltaan lyhyesta kyselysta. Testikyselyyni vastasi seitseméan
ihmista. Vastaajat olivat idltdédn 35—71-vuotiaita. Arvelen, ettd kyseinen ikdhaa-
rukka vastasi luultavasti melko hyvin sité joukkoa ihmisia, jotka vastaisivat varsi-

naiseen, aineistoa kartuttavaan kyselyyni.
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Huomioin kritiikin, mutta en kuitenkaan loytadnyt muuta tapaa muotoilla kyseisia
vastausvaihtoehtoja. Jos olisin reagoinut palautteeseen niin, etta olisin vahenta-
nyt vastausvaihtoehtoja, olisin saattanut vaikeuttaa vastaajalle sopivan vaihtoeh-
don loytymista. Naen taman, yhta lailla kuin kyselyn mahdollisen monisanaisuu-
den, kyselysta vieraannuttavana tekijana. Jokin valinta oli tehtavéa ja mina paa-

dyin olemaan kyselyssani monisanainen mutta perusteellinen.

Kyselyssa oli seka suljettuja ettd avoimia kysymyksia. Ennen kyselyn tekemista,
olin ajatellut, etta kyselyssa on syyta olla vain suljettuja kysymyksia, jotta vastaa-
minen olisi vastaajalle mahdollisimman helppoa. Tutkimuskysymysten ja tyon ti-
laajatahon toiveiden selkeytyessa kavi ilmeiseksi, etta pelkkien suljettujen kysy-
mysten avulla en saa haluamaani tietoa. Avoimet kysymykset tulivat mukaan.
Vehkalahti (2014, 25) sanoo, ettad avointen kysymysten vastauksia on tyoladmpi
kasitella analyysivaiheessa kuin suljettujen kysymysten vastauksia, mutta niiden
avulla voi saada selville tietoa, jota olisi mahdoton saada esiin suljetuilla kysy-
myksilla. Kyselyn suljetut kysymykset paadyin pitamaan taustoittavina, silla ana-
lyysimenetelmien kayttd haluttiin kohdentaa nimenomaan kyselyn laadullista da-
taa tuottaviin, eli avoimiin kysymyksiin. Siten maarallista tietoa kartuttavat kysy-

mykset kasitellaan taustakysymysten roolissa.
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8 KYSELYN AVULLA SAADUN AINEISTON KUVAUS JA ANALYSOINTI

Lahdin purkamaan aineistoa lukien kaikki lomakkeet lapi muutamaan kertaan.
Na&in pystyin muodostamaan kasityksen siita, millaisia asioita avointen kysymys-
ten avulla oli kaynyt ilmi ja sain k&sityksen myos taustoittavien kysymysten vas-
tauksista. Luin vastauksia pitden mielesséni teemoittelun periaatteen: aineiston
ja teorian yhteyden on kaytava ilmi (Eskola & Suoranta 2005, 179; Kortteinen,
1992). Aineistoa lukiessani ilahduin siitd, kuinka hyvin tyoni teoriaosuus keskus-
teli saamieni vastausten kanssa ja kuinka vaivattomasti keskeiset teemat |0ytyi-
vat. Aineistoni 59 vastauslomakkeesta 50:ssé oli vastauksia avoimiin kysymyk-
siin. Nama vastaukset muodostavat paaasiallisen aineistoni, jota taustoittavat

kvantitatiivista tietoa antavat suljetut kysymykset.

Aineiston analysointia varten olen kirjannut avoimet vastaukset tekstinkasittely-
ohjelmaan, joten analysointi alkoi vastausten puhtaaksikirjoittamisella. Kaytan
tassa sanaa puhtaaksikirjoittaminen siina merkityksessa, etté korjasin kasinkirjoi-
tettujen tekstien kirjoitusvirheet luettavuuden parantamiseksi seka korvasin mies-
ja vaimo-sanat puolisolla. Muutamissa lomakkeissa mainittiin afasiaa sairastavan
henkilon tai Juttu-tupa-opettajan nimi. Naissa tapauksissa kaytin sanaa han,
omaiseni seka ohjaaja. Muilta osin annoin vastaajien sanavalintojen jaada alku-

peraisten mukaisiksi.

Aineisto koostui 59 vastauslomakkeen vastauksista. Palautuneita vastauskuoria
oli 61 kappaletta, mutta yksi lomakkeista oli kokonaan tyhja ja yksi oli taytetty niin
epaselvasti, etten saanut siita selvaa ja jatin lomakkeen aineiston ulkopuolelle.
Aineistoa jasentdessani koodasin teksteja eli maarittelin oman nékemykseni mu-

kaan esiin tulevia ilmioita.

Vastauksissa toistui selkeasti viisi erilaista aihetta. Nama aiheet oli siten helppo
nostaa teemoittelun keskiéon, jolloin myds aineistolahtdisyys toteutui kuin itses-
taan. Asetin esiin tulleet ilmidt tiettyyn jarjestykseen. Taman jarjestyksen ansiosta
aineistoa oli helpompi jasentaa ja sailytin saman jarjestyksen lapi niin analysoin-

tivaiheen kuin tulosten kasittelyn. Muodostin jarjestyksen hierarkkisin periaattein
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siten, ettd opinnaytetyon idean kannalta mielestéani keskeisin ilmi6 oli jarjestyk-
sessa ensimmaisena. Seuraavaksi kerron viidesta esille tulleesta teemasta. Ku-

takin teemaa kasitellaén lisaksi omassa alaluvussaan (alaluvut 8.1-8.5).

Viidesta teemasta ensimmaiseksi poimin kommunikoinnissa ja kommunikointi-
menetelmien kaytdéssa nakyvan muutoksen. Toisena aineiston perusteella muo-
dostamassani jarjestyksessa oli rohkaistuminen sosiaalisissa tilanteissa. Kol-
mantena teemana nakyi vertaistuki ja neljantena laheisten tekemaét kehitysehdo-
tukset Juttu-tupa-toimintaa koskien. Viimeisena teemana oli laheisten positiiviset
mielikuvat Juttu-tupa-toiminnasta. (LIITE 2. Teemoittelun perustana olleet ilmiét.)

Analyysin viimeisessa vaiheessa etsin eri teemojen valilta yhtalaisyyksia, saman-
kaltaisuuksia tai tapoja, joilla ne liittyvat toisiinsa. Oli kiinnostavaa huomata, etta
aineiston vastaukset ja niista teemoittelun kautta nousseet ilmiét sek& kokoamani
tietoperusta todella muodostivat toisiinsa linkittyvan kokonaisuuden. Luettavuu-
den ja selkeyden vuoksi numeroin raporttiin valitsemani aineistoesimerkit juokse-

vin numeroin 1-53.

8.1 Kommunikoinnin ja kommunikointimenetelmien kayton kehittyminen

Laheisilla oli paljon sanottavaa kommunikointiin liittyen. 53 prosenttia vastaajista
koki, etta Juttu-tuvan aloittamisen jalkeen laheinen on ollut aktiivisempi keskus-
teluissa. Suuri osa avoimiin kysymyksiin vastanneista oli kirjoittanut jonkin kom-
mentin kommunikointiin liittyen. Kommunikoinnin ollessa aivan Juttu-tuvan idean
ytimessa, ei ollut yllatys, ettd vastauksia tuli paljon. Monessa vastauksessa nékyy
positiivinen ja jopa ylpea savy Juttu-tuvassa kayvan laheisen nokkeluudesta tai

sitkeydesta (Aineistoesimerkit 1-5).

1. Jos ei l6yda oikeaa sanaa, ei hermostu enda vaan kayttaa kiertoteita
saadakseen ilmaistua, miten joku asia liittyy keskusteluun.

2. Kayttaa eleitd ja nayttaa eri tavaroilla, mita tarkoittaa. Aiemmin yritti pu-
hua, mutta sanoja ei tule.

3. Puhe kehittynyt.
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Juttu-tuvassa kayminen voi olla yksi osatekija puheen kehittymisessa, mutta on
otettava huomioon, ettd henkildn puhe on voinut kehittyd esimerkiksi puhetera-

pian tai aivojen spontaanin kuntoutumisen vuoksi (Aineistoesimerkki 3).

4. Puoliso pyytaa minua kirjoittamaan jutun aiheet lapulle rintataskuun.
Nayttaa sita muille ja keskustelu paasee kayntiin. Hyvin keksitty.

5. Puhe selkiintynyt ja jaksaa miettid sanoja pidempaan.

Se, etta afasiaan sairastunut ei turhaudu sananloytamisvaikeuteen, liittyy mita
suurimmassa maarin hanen persoonaansa. Saattaa kuitenkin olla, etta Juttu-tu-
vassa koetut tilanteet, joissa henkil6 saa ilmaista asiansa loppuun, ovat antaneet
hanelle mallin, jonka mukaan aikaa saa keskustelussa kulua, kunhan asia tulee

selvaksi (Aineistoesimerkit 5 ja 6).

6. On ollut enemman yritysta puheen tuottamisessa, eleiden kayttéa
7. Kun ei l6yda sanaa, nayttaa eleella.

8. [Juttu-tupa on] erittain tarpeellinen tapa tuoda takaisin unohtuneet sanat
ja asiat. Hyoty on suuri. Ei pida unohtaa henkil6a, joka joskus tuskastuu,
kun ei saa sanoja tulemaan!

9. Aiemmin oli vaikeaa, mutta nyt Kirjoittaa alkukirjaimia ja kayttaa kiertoil-
maisuja.

Juttu-tuvassa kokeillaan ja harjoitellaan erilaisia puhetta tukevia ja korvaavia eli
AAC-menetelmia. Termina ne molemmat saattavat kuulostaa monimutkaiselta ja
niihin lukeutuukin esimerkiksi teknisia kommunikoinnin apuvalineitd kuten esi-
merkiksi tietokonepohjaisia kommunikointisovelluksia. Yksinkertaisimmillaan
AAC-menetelmat ovat piirtamista, eleiden tai viittomien kaytt6&, kuvakommuni-
kaatiota tai esineiden avulla asian ilmaisemista tai ymmartamista. Juttu-tupa-
opettajalla on erinomainen mahdollisuus tuoda erilaisia kommunikointimenetel-

mia ryhmalaisten tietoon ja kokeiltavaksi (Aineistoesimerkit 4—7 ja 9).

Kommunikointiteeman viimeisessa vastauksessa (Aineistoesimerkki 9) mainittu

alkukirjainten kirjoittaminen on afasiakeskustelun tyypillinen piirre. Tydssani olen
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huomannut, etta joissakin tapauksissa afasiaan sairastunut pystyy yha hahmot-
tamaan sanan muutamat ensimmaiset kirjaimet ja kirjoittamaan ne esimerkiksi
sormellaan poydan pintaan. Tama keino antaa keskustelukumppanille erittéain hy-
vat lahtékohdat alkaa selvittaa puuttuvaa sanaa, kun alkukirjainten avulla rajaus

on jo valmiiksi tehty.

Usein kirjoittamisen ongelmat heijastelevat puheessa ilmenevia afasian piirteita.
lImiéta kutsutaan agrafiaksi, kirjoituskyvyttomyydeksi. Kirjoituksessa voi esiintya
kirjainpuutoksia, kirjainten korvautumista toisilla seka Kkirjoituksen juuttumista.
Myos afasiatyyppi heijastuu kirjoittamiseen: sujuvassa afasiassa voi olla piirteita
jargon-tyyppisesta kirjoittamisesta, kun taas sujumatonta afasiaa sairastavan voi
olla vaikea suoriutua yksittaistenkin kirjainten kirjoittamisesta. (Luzzatti 2008,
210-211))

8.2 Rohkaistuminen sosiaalisissa tilanteissa

Sosiaalisiin tilanteisiin osallistuminen voi afasiaan sairastuneella olla hyvin va-
haista. Han voi kokea, ettei sairauden vuoksi enaa pysty toimimaan sosiaalisten
normien edellyttavalla tavalla tai esimerkiksi pysya mukana keskustelussa. (Kor-
pijaakko-Huuhka & Rautakoski 2017, 130.) Yksi Juttu-tuvan paatarkoituksista on
afasiaa sairastavien ihmisten rohkaistuminen ja sosiaalisten tilanteiden seka
kommunikaatiomenetelmien harjoittelu turvallisessa ymparistdossa tutun ryhman
kesken. Aineiston perusteella Juttu-tupa-kavijoiden laheiset ovat huomanneet
rohkaistumista Juttu-tuvassa kaymisen aloittamisen jalkeen (Aineistoesimerkit 10
—-16).

10. Osallistuu avustajan kanssa liikuntaan ja kdy itsenaisesti bocciaa pe-
laamassa.

11. Hoitaa itsendisesti omiin asioihin liittyvat tapahtumat, esim. auton
huolto, vesijumppa jne.

12. Liikkuminen ja oma-aloitteisuus on lisaantyneet.
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Lilkuntaa ja erilaisia harrastuksia musiikista kalastuskerhoon jarjestaa afasiaa
sairastaville ainakin paikallisesti toimivat AVH-yhdistykset. Harrastusten kautta
ihmisen elam&an voi I6ytyd uusia ihmisia ja ystavyyssuhteitakin voidaan solmia.
Sosiaaliset kontaktit ovat henkisen hyvinvoinnin kannalta erittéin tarkeitd ja ne
tuovat lisdd voimavaroja negatiivisten asioiden kohtaamiseen. (Eskola & Saaren-
heimo 2005, 53.)

13. On juuri aloittanut musiikkiharrastuksen, kun kaverit Juttu-tuvassa oli-
vat monta kertaa ehdottaneet. Kesti kauan saada selville, mita han tarkoit-
taa.

14. On alkanut kdymaan kauppa-asioilla yksin ja ystavan kanssa ravinto-
lassa.

15. Tapaa entisia tydkavereita lounaalla.

16. Han ei lahde mielelld&n uusiin tilanteisiin tai tilaisuuksiin mutta Juttu-
tuvassa kayntien jalkeen on alkanut paremmin innostumaan uusiin asioi-
hin.

Kyselylomakkeen kysymysten numero 6 ja 7 avulla selvitettiin sita, ovatko lahei-
set huomanneet muutosta afasiaan sairastuneen sosiaalisiin tilanteisiin osallistu-
misessa, kun verrataan aikaa ennen Juttu-tuvan aloitusta ja aikaa sen jalkeen
(LIITE 1. Kysely Juttu-tupa-kavijoiden laheisille). Kysymysten avulla keratyn maa-
rallisen aineiston perusteella selvisi, ettd 61 prosenttia vastaajista oli sita mielta,
ettd positiivinen muutos oli havaittavissa eli afasiaa sairastava oli Juttu-tuvan
aloittamisen jalkeen sosiaalisesti aktiivisempi kuin ennen Juttu-tuvassa kaymisen
aloittamista. 24 prosenttia vastaajista kertoi, ettd muutosta sosiaalisessa aktiivi-
suudessa ei ollut, eli aktiivisuus oli pysynyt samalla tasolla. 12 prosenttia vastaa-
jista koki, etta afasiaa sairastavan sosiaalinen aktiivisuus oli laskenut, toisin sa-
noen afasiaa sairastava oli ollut sosiaalisesti aktiivisempi ennen Juttu-tuvassa
kaymisen aloittamista. 3 prosenttia vastaajista ei osannut sanoa, oliko aktiivisuu-
den taso noussut, laskenut vai pysynyt samana. (KUVIO 1. Laheisten kokema

muutos sosiaalisen aktiivisuuden tasossa.)

Kerddmani aineiston perusteella ei voida osoittaa suoraa korrelaatiota Juttu-tu-

van aloittamisen sekéa sosiaalisen aktiivisuuden tason valilla. Luvut voivat kuiten-



42

kin antaa viitteita siita, etta Juttu-tuvalla voisi ainakin joidenkin osallistujien koh-
dalla olla positiivinen vaikutus heidan sosiaaliseen aktiivisuuteensa. Juttu-tupa-
toiminnan kannalta tulos nayttaa siis positiiviselta, silla syrjaytymisen ehkaisemi-
nen on yksi sen tarkeimmista ajatuksista. Koska 12 prosenttia vastaajista rapor-
toi sosiaalisen aktiivisuuden laskusta, on syyta pohtia, voiko Juttu-tupaan liittyen
olla joitakin sellaisia seikkoja, jotka voisivat edesauttaa kavijdiden passivoitu-
mista. Yksi tallainen seikka voisi olla aivoverenkiertohdiriéihin ja afasiaan liittyva
vasymys. Jos afasiaan sairastuneen kommunikointi on tydlasta, voi Juttu-tuvassa
kayminen ja kommunikointiin liittyv& ponnistelu uuvuttaa kavijoita. Juttu-tuvan pe-
riaatteisiin ei kuitenkaan kuulu se, etta toiminta tapahtuu sosiaalisen aktiivisuu-

den kustannuksella.

Laheisten kokema muutos omaisensa sosiaalisessa aktiivisuudessa,
kun verrataan aikaa ennen ja jalkeen Juttu-tuvan aloittamisen

m Aktiivisuus kohonnut = Aktiivisuuden taso pysynyt samana = Aktiivisuus laskenut = Ei osaa sanoa

KUVIO 1. Laheisten kokema muutos sosiaalisen aktiivisuuden tasossa

8.3 Vertaistuen merkitys

Afasian aiheuttamasta kriisista selviamiseen voi vertaistuella olla keskeinen mer-
kitys. Sen avulla ihmiset voivat tuntea kuuluvansa ryhmaan. Teemana vertaistuki
nivoutuu tyossa kasitellyista asioista osallisuuden kasitteeseen, afasian psyykki-

siin vaikutuksiin seka kuntoutusta ja Juttu-tupa-toimintaa kasitteleviin lukuihin.
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17. Omaisellani on lieva afasia, mutta se on haitannut hanta paljon, kun
firma piti laittaa pois ja kaikki muuttui. Olen tyytyvainen, etta aloitti Juttu-
tuvassa. Nyt on saanut ymmarryksen, ettei ole yksin ja muutkin ovat aktii-
visia ja tekevat monenlaisia asioita, vaikka eivat puhu ollenkaan.

18. Juttu-tupa-kaynnit tarkeitd omaiselleni, vertaistukea. On tarkeaa, etta
toiminta jatkuu.

19. No tietenkin tapaa ihmisia joilla on sama sairaus ja voivat auttaa kes-
kustelussa toisiaan.

20. Han kay iloisella mielella Juttu-tuvassa. Parasta on tavata muita ryh-
malaisia.

21. Puolisoni kokee Juttu-tupa-toiminnan piristéavaksi, hyvaksi vertaistuki-
toiminnaksi. Han on ollut ennen hyvin aktiivinen sosiaalisesti ja muutos en-
tiseen on ollut raju. Siksikin on hyva, ettd on téllaisia vaihtoehtoja joihin han
Voi itsenéisesti lahte&.

22. Omaiseni asuu tehostetun palveluasumisen yksikdssa ja on iloinen,
kun péésee sielta valilla pois ja tapaa vertaisia.

23. Han kokee ne [Juttu-tupa-tapaamiset] tarkeiksi, mukaviksi ja virkista-
viksi. Vertaistuki on se juttu.

8.4 Laheisten tekemat kehitysehdotukset

Neljannen teeman sisalla nakyi kolme keskendaan maéaarallisesti melko tasako-
koista ilmi6ta: laheiset toivoivat lisdd musiikin kayttdéa, he kokivat Juttu-tupa-kau-
det liilan lyhyiksi seka toivoivat Juttu-tuvissa perehdytysta tablet-tietokoneiden

kayttoon.

Musiikin kayttoéon liittyi monia ehdotuksia. Toivottiin enemman musiikin kuunte-
lua. Myds yhteislaulua seka konserteissa kaymista suositeltiin ohjelmaan lisatta-
viksi.

24. Puoliso tykkda musiikista, vaikkei endé pysty soittamaan itse. Sita voisi
olla enemman.

25. Miksei kayteta musiikkia?

Juttu-tupa-ryhmissd mikaan ei estad Juttu-tupa-opettajaa kayttamasta musiikkia
(Aineistoesimerkit 24 ja 25). Musiikin hyvaa tekevéaa vaikutusta voidaan perus-

tella tieteellisesti (Aivoliitto. Korvaamaton kovalevy. Mieli. Musiikki antaa aivoille
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siivet, Sarkdmo6 ym. 2014). Lisaksi musiikki tuo hyvan lisdn Juttu-tuvan ohjel-
maan. Musiikkia voi kayttda monin eri tavoin. Musiikkia voidaan kuunnella, arvi-

oida tai sitd voidaan tuottaa itse.

26. Olisiko mahdollista tehda vierailuja, esim. konsertit, museot, tapahtu-
mat yms.

Vierailujen tekeminen erilaisiin paikkoihin on sekin Juttu-tupa-tapaamisten puit-
teissa taysin mahdollista. Vierailujen suunnittelussa on otettava huomioon koh-
teen esteettomyys, mikali ryhméassa on esimerkiksi rollaattoria tai pyoratuolia
kayttavia. Myos erilaiset muut liikuntarajoitteet on huomioitava (Aineistoesimerkki
26.).

27. Musiikkia enemman, ikivihreitd omaiseni pystyy hyrailemaan mukana!

28. Omaiselleni olisi tarkead, jos voisi laulaa muiden kanssa yhdessa.

Moni afasiaa sairastava pystyy laulamaan, vaikka puheen tuottamisessa ja ym-
martamisessa olisikin hairidita (Aineistoesimerkit 27—-28). Laulaminen lisaksi ak-
tivoi aivoissa monia eri alueita ja laulamisen vaikutuksia afasiasta kuntoutumi-
sessa tutkitaan parhaillaan Helsingin yliopiston tutkimuksessa (Helsingin yli-
opisto. Projects. Efficacy of choir singing on verbal, cognitive, emotional and neu-

ral recovery from aphasia).

Juttu-tupa-kausien koettiin olevan liian lyhyita. Niiden sanottiin alkavan liian
myo6haan ja paattyvan liian aikaisin. Joidenkin vastausten perusteella myds yksi

viikoittainen tapaamiskerta koettiin lilan vahaiseksi.

29. Ohjaajan pitda ajaa asiaa, jotta Juttu-tupa ei lopu niin aikaisin kevaalla.

30. Juttu-tupa on tarpeellinen, ainoa harrastus. Voisi alkaa jo heti joulun
jalkeen ja kestaa kesdlomaan asti.

31. Juttu-tupa on hyvaa jatkoa, kun puheterapia on loppunut. Kesan tauko
on liian pitk& ja sen aikana yksin asuvan laheiseni puhe meinaa unohtua.
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Tahan liittyen on itsellani tuore kokemus Juttu-tupa kausien pituuden selvittdmi-
sesta, silla ohjaamassani ryhmassa tama nousi puheenaiheeksi, kun kevaan vii-
meinen tapaamiskerta lahestyi. Selvitin asiaa opistolta ja vastaus oli yksinkertai-
suudessaan selkeda: Opisto kayttda jo nyt erilaisia kurssin hintaa kompensoivia
resursseja, jotta kurssimaksu saadaan mahdollisimman alhaiseksi. Ainoa vaihto-
ehto pidemman kauden jarjestamiseksi olisi kurssimaksun korottaminen. (Aineis-
toesimerkit 29—-31.)

32. Joka toinen paiva pitaisi kuulemma olla Juttu-tupa-paiva.

33. Pitdisi olla kaksi kertaa viikossa, toinen kerta vaikka maanantaina ja
toinen torstaina.

Kuten kausien pituus, myos kokoontumiskertojen tiheys on ennen kaikkea opis-
tojen resursseihin liittyva asia. On myds syyta pohtia, olisiko viikoittaisten tapaa-
miskertojen lisaéaminen hyodyllista tai osallistujille mieleista (Aineistoesimerkit 32
ja 33).

Tablet-tietokoneen kayton opettelu tuli esiin monissa vastauksissa. Itselleni
tama oli yllattava aihe, silla en ollut erityisesti omassa tydsséani asiaa ajatellut,
kun taas monelle laheiselle se oli vastauksiin kirjaamisen arvoinen seikka. Ajat-
telen, etta ilmié on hyvin nykyaikainen ja kuvaa sitd, kuinka tekniset laitteet ja
sovellukset ovat tulleet jaddakseen. Juttu-tuvat eivat asetu taman jo suurelta osin

tapahtuneen muutoksen ulkopuolelle.

34. Padin kaytto olisi hyvé ottaa ohjelmaan. Ohjaaja voisi kirjoittaa sanalis-
tan paperin sijasta padille, niin laite tulisi tutuksi eikd paperia kuluisi.

Kommentissa viitataan mahdollisesti tukisanalistan kirjoittamiseen, joka on yksi
Juttu-tuvassa kaytetyista menetelmista (Aineistoesimerkki 34). Se helpottaa ryh-
malaisid pysymé&én mukana kasitellyssd aiheessa ja on suunnattu erityisesti

niille, joiden afasia vaikuttaa puheen ymmartamiseen.

35. Tabletin kayton opetusta. Puheterapeutti maarasi tabletin mutta puoliso
ei osaa kayttaa sita, enka mindkaan. Jaanyt ihan turhaksi.
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Maininta puheterapeutin maaraddmaan tablet-tietokoneeseen viittaa mahdollisesti
kommunikoinnin apuvalineena saatuun laitteeseen (Aineistoesimerkki 35). Tab-
letilla on todennakoéisesti talldin jokin kommunikointiohjelma tai sovellus, jonka
avulla henkild voi ilmaista itsedan. Sovellus voi olla esimerkiksi kuviin tai tekstiin
perustuva ja sen laajuus riippuu kayttajan tarpeista ja toisaalta hdnen kyvyistaan
kayttaa laitetta ja sovellusta.

36. Tabletin kanssa voisi lukea lehtea ja etsid vaikka nimipaivasankarin ja
saan, niin puoliso saisi harjoitusta, kun arkailee laitteen kaytdssa.

Tabletin kayttoon tuo omat haasteensa itse laitteiden saatavuus (Aineistoesimer-
kit 34—36). Mikali opistolta laitteet |0ytyvét ja ne ovat vapaina lainattaviksi Juttu-
tupa-tapaamisen aikaan, voisi tabletin kayttoon tutustuminen olla erittain varteen-

otettava lisd Juttu-tuvan ohjelmaan.

Toisaalta aineistossa oli vastauksia, joissa kerrottiin, etta Juttu-tuvassa on saatu

aikaan innostus tabletin kayttoon (Aineistoesimerkit 37 ja 38).

37. On ottanut tabletin kayttdon, vaikka se on ollut kauan kayttamatta. Kuu-
lemma Juttu-tuvassa on opeteltu sitd. Nyt tekee kauppalistan tablettiin.

38. Juttu-tupa on mukavaa ja hyodyllista toimintaa. Laheiseni on oppinut,
miten tabletilla otetaan kuvia ja muokataan niita.

8.5 Laheisten positiiviset mielikuvat Juttu-tupa-toiminnasta

Viimeisen aineistosta ilmi tulleen teeman kohdalla oli merkittavan suuri vastaus-
maara. Samoin kuin ensimmaisen teeman eli kommunikoinnin kohdalla, my6s
positiivisten mielikuvien kohdalla oli paljon vastauksia. Vastaajat, jotka olivat vas-
tanneet johonkin avoimeen kysymykseen, olivat lahes poikkeuksetta kirjoittaneet
jotakin positiivista Juttu-tuvan toimintaan, ohjaajaan tai vastaajien kokemaan
Juttu-tuvassa kaymisesta seuraavaan vaikutukseen liittyen. Vastauksista on
helppo tulkita kyselyyn vastanneiden olevan p&aasiallisesti hyvin tyytyvaisia

Juttu-tuvan toimintaan (Aineistoesimerkit 39-48).
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39. Kaipaa kovasti kodin ulkopuolisia kontakteja, siksi Juttu-tupa on tarkea.
Liikkumisen hankaluudet ja kivut rajoittavat tekemista.

40. Kysyn joka kerta, oliko kivaa. Vastaus on aina innostuneen myonteinen.
Han pitaa opettajistaan ja ryhmastaan.

41. Tyytyvainen ja vasynyt. Sanat muistissa paremmin.

42. Tunnelma on aina [Juttu-tuvan jalkeen] hyva, koska han tykkaa jutella
paljon ja Juttu-tupa on auttanut hantd uskomaan, etta muut saa selvaa.

43. Han piristyy aina Juttu-tupa-porukassa

45. Lahtee aina mielellaén Juttu-tupaan. Sairastelun jalkeen kun kysyin,
milta tuntuu menné taas Juttu-tupaan, kuulemma muut jo kovasti odottaa,
tuli kyyneleet. Niin tarkeéa.

46. Juttu-tupa-paivat ovat tosi tarkeita. Niiden varassa viikko vierdhtaa ja
niista riittd& positiivista juttelua. Puolisoni saa niista paljon iloa ja virtaa.

47. Juttu-tuvan vetaja on erittain aktiivinen, jarjestanyt erilaisia vierailuita ja
kaynteja mielenkiintoisiin paikkoihin.

48. Inmiselle joka on yksin, on tarkead, etta joku tapahtuma jatkuu ja sinne
on mukava menna.

49. Juttu-tuvan porukalla on todella hyva yhteys. [Ammin, humoristinen, toi-
siaan kannustava henki.

Kaikissa vastauksissa ei ollut pelkastaén positiivinen tunnelma. Koin yllattavana,
kuinka usea vastaaja oli kirjoittanut jonkin afasiaan liittyvan arjen haasteensa
vastauslomakkeeseen. Ne toivat apeasta savystddn huolimatta mielenkiintoisen

lisdn aineistoon.

50. Puoliso on [Juttu-tuvan jalkeen] melko hyvéantuulinen. Joskus on tur-
hautunut, kun en ymmarra mita yrittda kertoa. Joskus olen kysynyt opetta-
jalta, mita ovat tehneet. Aina ei silti selvid, mité puoliso tarkoittaa.

51. Kotona usein alakuloinen tunnelma, mutta olen kasittanyt, etta Juttu-
tuvassa viihtyy.

52. Yrittaa kaikkea normaalisti, mutta mikaan entinen ei enaa onnistu. Tu-
lee riitaa ja itkua.

53. Kotona on vaikeaa, kun puoliso on artynyt, eikd halua tehda mitaan.
Juttu-tupa tuo hengéahdystauon minulle ja sielta palatessaan puoliso on hy-
valla tuulella.
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Erityisesti kuntoutusvaiheessa, mutta myos sen jalkeen afasiaan sairastuneen
l&heisen, erityisesti puolison rooli korostuu ja han on vaarassa kuormittua. Lahei-
seltd odotetaan ymmarrystd, tukemista ja rohkaisemista. On myds luonnollista,
ettd laheisen oletetaan osallistuvan kuntoutuksen toteuttamiseen. Nama asiat ja
niihin latautuneet odotukset ovat omiaan kuormittamaan seka sairastunutta etta

hanen laheisiaan.

Viestinnan vaikeutuessa myds monet muut asiat muuttuvat hankaliksi. Tahan ti-
lanteeseen on kehitetty esimerkiksi Afasian paripuheterapia, eli APPUTE. Puhe-
terapiamuodon perusajatuksena on afasiaa sairastavan seka hénen laheisensa
tasavertainen asema terapiatilanteessa. Terapiassa on tarkoitus antaa vastuuta
kummallekin osapuolelle eikd sen paatavoite ole puhetta tukevien ja korvaavien
kommunikaatiomenetelmien harjoittelu, vaan yhteisen keskustelutilanteen luomi-
nen seka uusien vuorovaikutuskaytanteiden kayttoon ottaminen. (Brunou, Klippi
& Rautakoski 2017, 267—-268.)
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9 TULOKSET JA TUTKIMUSKYSYMYKSIIN VASTAAMINEN

Kyselyssa oli avoimia kysymyksid, joiden analyysiin sovellettiin temaattista seka
aineistolahtoista sisallonanalyysia. Niiden perusteella pystyttiin vastaamaan tut-
kimuskysymyksiin. Ensimmaisessa tutkimuskysymyksessa haluttiin tietaa, millai-
sia muutoksia laheiset ovat havainneet afasiaa sairastavan kommunikoinnissa.
Aineiston perusteella voidaan todeta, etta vastaajat olivat huomanneet Juttu-tu-
vissa kayvien henkildiden kayttavan aiempaa enemman erilaisia puhetta tukevia
ja korvaavia keinoja. 53 prosenttia vastaajista oli sita mielt, etta Juttu-tuvan aloit-
tamisen jalkeen heidan laheisensa oli ollut aktiivisempi keskusteluissa. Mielestani
tama on linjakas vastaus, kun tulosta ajatellaan Juttu-tuvan tavoitteiden kannalta.
Vaikuttaa silta, etta Juttu-tuvissa kayvat inmiset ovat harjaantuneet kayttamaan
erilaisia menetelmi& ja sanallisia kiertoteita paastakseen kielellisen ongelman yli.

Toisen tutkimuskysymyksen avulla haluttiin selvittdd millaisia muutoksia laheiset
ovat huomanneet henkilon sosiaalisessa aktiivisuudessa Juttu-tuvan aloittami-
sen jalkeen. Myos tahan kysymykseen pystyttiin [0ytamaan vastaus aineistosta,
silla siita kavi selkeasti ilmi, etta laheisten mukaan Juttu-tuvissa kayvat henkilét
olivat olleet sosiaalisesti aktiivisempia Juttu-tuvan aloittamisen jalkeen kuin en-
nen sita. 61 prosenttia kyselyyn vastanneista oli sita mielt&, etta positiivinen muu-
tos heidan laheisensa sosiaalisessa aktiivisuudessa oli havaittavissa. Tatéa lukua
tukevat myos useat sanalliset vastaukset, joissa vastaajat kuvailevat laheisensa

sosiaalista aktiivisuutta.

Kolmas tutkimuskysymys kasitteli laheisten kokemusta Juttu-tupa-toiminnasta.
Tahan kysymykseen oli mahdollista I6ytaa eniten aineistoa sanallisten vastaus-
ten joukosta. Vastaukset laheisten kokemuksia koskien olivat muutamaa poik-
keusta lukuun ottamatta pelkdstadn positiivisia. Mainitut muutamat vastaukset
kasittelivat Juttu-tupa-opettajan toimintaa seké ihmettelya siita, ettei musiikkia
kayteta Juttu-tupa-tapaamisissa. Kyseisisséd vastauksissa ei ollut varsinaisesti
positiivinen sdvy, mutta ne eivat myoskaan olleet omiaan latistamaan aineistosta

muuten hyvin positiivisena valittyvaa mielikuvaa.
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Aiempaa tutkimusta juuri tAman kohderyhman mielipiteista ei ole tehty, joten on
vaikea peilata opinnaytetyoni tuloksia muiden tutkimustuloksiin. Sirpa Murtomaki
(2011) on Pro gradu -tydssaan Afasiaa sairastavan perheen elaméanlaatu lahei-
sen nadkodkulmasta kasitellyt joitakin samoja nékdkulmia kuin mina omassani. Joil-
takin osin, esimerkiksi laheisten mainitsemien arjen haasteiden osalta tdiden ai-

neistot sivuavat toisiaan, mutta muuten ne keskittyvat jokseenkin eri asioihin.

Myds Pauliina Sepanmaen (2017) Pro gradu-tutkielmassa Kroonisesti afaattisten
ihmisten sosiaalinen osallistuminen on k&sitelty samoja aiheita kuin minun opin-
naytetyossani: sosiaalista osallistumista seka esimerkiksi afasian psyykkisia vai-
kutuksia. Pro gradussa tutkimushenkildina olleet afasiaa sairastavat on rekrytoitu
tutkimukseen Juttu-tupa-kurssilta. Yhtymakohtia kumpaankin tutkimukseen 16y-

tyy, mutta nakoékulmissa on kuitenkin eroavaisuuksia.
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10 POHDINTA

Kaikkiin tutkimuskysymyksiin tuli Juttu-tupa-toiminnan kannalta selkeasti positii-
vinen vastaus. On huomioitava, ettéa lahes ainoastaan positiivisia kommentteja
kirjoittaneet vastaajat ovat ehkéa yleisestikin tyytyvaisia Juttu-tupa-toimintaan.
Toimintaan negatiivisesti suhtautuvat eivat kenties kokeneet vastaamista tarpeel-
liseksi. Vastausten maarasta voidaan kuitenkin todeta, etta joukosta, joille kyse-
lylomake osoitettiin, merkittdva osa halusi vastata kyselyyn ja vastaukset olivat

paaosin positiivisia Juttu-tupa-toiminnan suunnittelun ja toteutuksen kannalta.

Ei voida yksiselitteisesti todeta, ettd esimerkiksi kaikki laheisten positiiviset ha-
vainnot koskien Juttu-tupa-kavijéiden kommunikoinnin tai kommunikointimene-
telmien kayton kehittymista olisivat yksin Juttu-tuvan ansiota. Kommunikointi voi
kehittyd muistakin syista, kuten esimerkiksi puheterapeuttisen jakson my6ta. Ei
kuitenkaan ole oikein vastaajia kohtaan vahatella heidan vastaustensa antamaa
vaikutelmaa. Siksi onkin kohtuullista todeta, ettd aineiston perusteella nayttaa
siltd, etta suuri joukko laheisista on sitd mieltd, ettd Juttu-tuvalla on positiivinen
vaikutus siella kavijéiden kommunikoinnin eri osa-alueisiin seka heidan sosiaali-

siin tilanteisiin osallistumiseensa.

On selvaa, etta opinnaytetyon tekijana ja aineiston analysoijana omat asenteeni
ja kokemukseni vaikuttavat tulkintaani. Joku toinen voisi tehdad samasta aineis-
tosta joltain osin erilaisia johtopaatoksia. Uskon kuitenkin, etta tutkimuskysymyk-
siin 16ytyisi melko samanlaiset vastaukset jonkun muun analysoidessa samaa ai-
neistoa sisallonanalyysin menetelmin, niin vahvoja tietyt teemat aineistossa oli-
vat. Kun analyysimenetelmana on sisallonanalyysi, on tulkinnalla suuri rooli.
Omaa subjektiviteettiani en taten voi kiistda, mutta olen pyrkinyt perustelemaan

tekemani johtopaattkset teoriaan ja aineistoon vedoten.

Aineiston keruuseen liittyi muutamia eettisid pohdintoja. Yksi oli opistojen rooli.
Opinnaytetyoni tydelaméohjaajan kanssa keskusteltuani paadyin siihen, etten

hakenut laatimalleni kyselylle tutkimuslupaa opistoilta, joiden tiloissa kyselyyn
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vastaavien afasiaa sairastavat laheiset Juttu-tupa-ryhmissaan kokoontuvat. Paa-
dyimme siihen, ettd tutkimuslupaa opistoilta ei tarvita, silla Juttu-tupaa yllapitaa
ja hallinnoi Aivoliitto eiké kyselyn tarkoituksena ollut selvittda opistojen ja niiden
henkilokunnan toimintaa tai esimerkiksi tilojen kayttda tai toimivuutta. Kysely koh-

dennettiin suoraan Juttu-tuvissa kavijoiden laheisille.

Mielestani oli syyta pohtia sitd, kuinka oma asemani Juttu-tupa-opettajana voisi
vaikuttaa opinnaytetydni nakokulmiin tai erityisesti kyselyn tulosten analysoimi-
seen. Pohdin taman liséksi sitd, olisiko ongelmallista tai eettisesti epailyttavaa
pyytaa vastauksia kyselyyn myds ohjaamieni Juttu-tupa-ryhmien jasenten lahei-
siltéd. Naitd kumpaakin asiaa pohdin yhdessa seka ohjaajani etta tydelamaohjaa-
jani kanssa. Paadyimme siihen, etté kyseiset asiat eivat ole esteita opinnaytetyon
tekemiselle, kunhan kaikissa tapauksissa kuvaisin prosessia mahdollisimman I&-

pindkyvasti ja toisin selkedasti ilmi mahdolliset ongelmakohdat.

Tallaisena ongelmakohtana ajattelin esimerkiksi sitda, kokisivatko ohjaamieni
Juttu-tupa-ryhmien osallistujien l&heiset voivansa taysin rehellisesti vastata ky-
selyyni. Tuntuisiko heista, etteivat he voisi tai haluaisi esimerkiksi kritisoida toi-
mintaa tai antaa muuta kuin positiivista palautetta. Toisaalta, sama ongelma saat-
taisi olla kyseessa muidenkin ohjaajien Juttu-tupa-ryhmien kohdalla, silla my6s
niissa ryhmissa taytetyt lomakkeet oli maarad palauttaa Juttu-tupa-opettajan
kautta.

Asiaa ajatellessani paadyin kuitenkin siihen, etta kyselylomakkeen yhteydessa
olevassa saatekirjeessa on syytd muotoilla asia hyvin selvasti: kyselyyn vastaa-
minen tapahtuisi tdysin anonyymisti. Lisdksi saatekirjeessa ohjeistettiin palautta-
maan kysely suljetussa kirjekuoressa Juttu-tupa-opettajalle. Kun kaikki palauttai-
sivat saman nakoisen suljetun kirjekuoren, ei kuoren palauttajan paljastuminen
Juttu-tupa-opettajalle olisi ainakaan niin todennakoista, kuin olisi silloin, jos kyse-

lyt kerattaisiin takaisin ilman palautuskuoria.

Anonymiteetin sailyttdmiseen liittyi luonnollisesti se, ettei kyselyn yhteydesséa ke-
ratty yhteystietoja. Talléin en voinut houkutella ihmisid vastaamaan kyselyyn jon-

kin vastaajien kesken arvottavan palkinnon avulla. Punnitsin tata asiaa ja lopulta
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paatin painottaa anonymiteettia ja houkutella vastaajia saatekirjeen ja kohtuulli-

sen pituisen kyselyn avulla.

Eettinen pohdinta kulkee opinnaytetyén tekemisen rinnalla alusta loppuun. YKksi
tarkea nakokulma on tutkimukseen osallistuneiden, eli taman opinnéaytetyén koh-
dalla kyselyyn vastanneiden henkildiden informoiminen tutkimuksen tarkoituk-
sesta, julkaisemisesta ja esimerkiksi siitd, ettei vastaajia tai heidan laheisiaan
voida tunnistaa tutkimustuloksista raportoitaessa. Talléin vastaajat voivat tehda
valinnan siita, ovatko halukkaita osallistumaan tutkimukseen. (Eskola & Suoranta
2005, 55-57.)

Hieman epamaaraiseksi jaa se, kuinka hyvin sisallénanalyysi soveltui aineiston
analyysitavaksi, silla suuri osa datasta on tullut suljettujen kysymysten avointen
vastausten osioiden kautta. Liséksi avointen kysymysten suuntaamisessa oli
puutteita. Tutkimuskysymysten kannalta olisi ollut parempi kysya asioita suorem-

min.

Sisalléonanalyysin eri vaiheet eli redusointi, klusterointi seka abstrahointi toteutui-
vat, joskin painotus oli redusoinnin seka abstrahoinnin kohdalla (Tuomi & Sara-
jarvi 2018, 122-127). Toisaalta sisdllonanalyysin ytimessa on aineistosta saatu-
jen johtopadatosten ja teorian luonteva keskustelu, joka téassa tydssa mielestani
onnistui (Tuomi & Sarajarvi 2018, 127). Mielestani olen onnistunut kokoamaan

tyon teoriaosuuteen aineiston analysoinnin kannalta merkittavaa asiaa.

Tyon tulokset olivat Juttu-tupa-toiminnan kannalta katsottuna hyvin positiivisia.
Tuloksista voidaan todeta, ettd kaikkiin tutkimuskysymyksiin saatiin aineiston
kautta perusteltavissa oleva vastaus ja nain ollen opinnaytety6 vastasi asetettui-
hin tavoitteisiin. Opinnaytetydraportista seka kyselyn tuottamasta aineistosta on
hy6tyd, kun Juttu-tupa-toiminnan hyddyllisyyttd perustellaan rahoitushakemuk-
sen yhteydessa. Vastaajajoukosta suurin osa kirjoitti vastauksissaan siita, etta
heidan Juttu-tuvassa kayvan laheisensd kommunikointi tai kommunikointimene-
telmien kaytto oli kehittynyt. Kehitys liittyi esimerkiksi uusien menetelmien kayt-

toonottoon seka sinnikkyyden lisaantymiseen.
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Vastaajat kertoivat huomanneensa laheisensé sosiaalisen aktiivisuuden kohon-
neen. Tasta oli esimerkkind uuden harrastuksen aloittaminen tai aiempaa roh-
keampi keskusteluihin ryhtyminen. Kyselyyn vastanneilla oli Juttu-tupa-toimin-
nasta hyvin positiivinen kuva ja he kuvasivat sita sanoilla merkittava, tarkea seka

viikon kohokohta.

Tulevaisuudessa olisi kiinnostavaa lukea vaikuttavuustutkimusta siitd, kuinka
Juttu-tupa vaikuttaa afasiaa sairastavien elamaan pitemmalla aikavalilla, niin
psyykkisen hyvinvoinnin kuin kommunikoinnin kannalta. Voisi my0s olla kiinnos-
tavaa kuulla, mita Juttu-tuvassa kayvat henkiltt itse vastaisivat joihinkin kyselyni
kysymyksiin. Olisiko nahtavissa eroja esimerkiksi sen suhteen, kuinka kavijat itse
kokisivat oman kommunikointinsa tai sosiaalisen aktiivisuutensa muutokset.
Odotan kiinnostuneena myés Teppo Sarkamon tydéryhman tutkimuksen valmis-
tumista Helsingin yliopistosta. Tutkimus selvittaa kuorolaulun vaikutuksia afasi-

asta kuntoutuvan aivoihin.

Prosessi on ollut ilahduttava ja olen oppinut monia asioita. On ollut mielenkiin-
toista perehtya esimerkiksi ICF-luokitukseen sekad siséllonanalyysiin. Kyselya
tehdessani en vielda hahmottanut, milla tavalla opinnaytetyéprosessin eri osa-alu-
eet vaikuttavat toisiinsa ja esimerkiksi aineiston analyysitavan olisi ollut hyva olla
tiedossa jo kyselyéd koostaessani. Kyselyssa on tutkimuskysymyksieni kannalta
joitakin eparelevantteja kysymyksia. Maarallisia vastauksia antavat suljetut kysy-
mykset jaivat taustoittavien kysymysten rooliin, silla tilaaja oli kiinnostunut laadul-

lista tietoa antavien kysymysten vastauksista.

Maaréallista tietoa tuottavien kysymysten vastauksia on kuitenkin soveltuvin osin
kaytetty johtopaatosten perusteina, vaikka niiden rooli onkin toisarvoinen. Kysei-
set aineisto-otteet toimivat tarkeina aiheen taustoittajina avatessaan laheisten ko-
kemuksia. Koen, etta kyselyn ja sen myota koko aineiston "vinous” on saattanut
vaikuttaa siihen, etta joitakin asioita jai selvittamatta. Vahentamalla suljettujen ky-
symysten maaraa, olisin saanut kyselysta tiivimman ja onnistunut mahdollisesti
motivoimaan viela useamman vastaajan kirjoittamaan vastauksia avoimiin kysy-

myksiin. Olin onnekas siina, ettd niin moni kyselyn vastaanottanut piti tdrkeana
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vastata kyselyyn sen hienoisista puutteista huolimatta, ja sain analysoitavakseni

erinomaisen aineiston.
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LIITE 1. Kysely Juttu-tupa-kavijoiden laheisille

Arvoisa Juttu-tuvassa kavijan laheinen,

Taman kyselyn avulla selvitetdédn, miten laheiset kokevat Juttu-tuvassa kaymisen vaikut-
tavan afaattisen henkilon sosiaaliseen aktiivisuuteen ja kommunikointiin. Juttu-tupa on Ai-
voliiton seka tydvaen- ja kansalaisopistojen yhteistydsséa jarjestamaa ryhméatoimintaa.
Juttu-tupien tarkoituksena on tarjota mukava ja turvallinen ymparisté6 kommunikoinnille ja
erilaisten kommunikointitapojen kokeilulle ja kayttamiselle.

Juttu-tupien ohjaajat rohkaisevat ryhmalaisia osallistumaan keskusteluun erilaisten harjoi-
tusten ja teemojen merkeissa. Aivoliitto haluaa kehittdd Juttu-tupa-toimintaa edelleen ja
on erittain tarkeada, ettda myos Juttu-tuvissa kavijoiden laheiset saavat &anensa kuuluville.

Kysely toteutetaan osana opinnaytety6tani Diakonia-ammattikorkeakoulussa, jossa opis-
kelen valmistuakseni ensi kevaana puhevammaisten tulkiksi. Kyselyn tulokset ja valmis
opinnaytety® ovat nahtavissa Theseus-tietokannassa kevaalla 2019.

Olethan ystavallinen ja kaytat hetken aikaasi vastaamalla kysymyksiin.

Kyselyyn vastataan anonyymisti. Vastaajien anonymiteetti sailyy edelleen vastausten ana-

lysoinnin ja tulosten raportoinnin yhteydessa.

Y hteistydsta kiittaen
Johanna Sommarberg



1. Kuinka pitkaan laheisellasi on ollut afasia?

] alle vuoden
] 1-3 vuotta
[ 4-6 vuotta

[ yli 6 vuotta

2. Kuinka pitkaan laheisesi on kaynyt Juttu-tuvassa?

1 alle vuoden
[0 1-2 vuotta
] 3—4 vuotta

[ yli 4 vuotta

3. Onko Juttu-tuvassa kayva laheisesi sinun

L1 puolisosi

L1 vanhempasi
L] sisaruksesi
L1 lapsesi

L1 ystavasi

[ joku muu, kuka?
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4. Onko Juttu-tuvassa kayva laheisesi

] nainen
] mies
I muu

] en halua vastata

5. Oliko laheisesi sosiaalisiin tilanteisiin osallistuminen runsaampaa ennen
sairastumista kuin sairastumisen jalkeen? Esim. harrastuksissa kayminen, ys-
tavien ja perheen tapaaminen.

O kylla
O ei

] en osaa sanoa.

6. Kun ajattelet aikaa laheisesi sairastumisen jalkeen, mutta ennen Juttu-tu-
van aloittamista, kuinka paljon laheisesi osallistui sosiaalisiin tilanteisiin sil-
loin?

L1 Laheiseni ei osallistunut kodin ulkopuolisiin sosiaalisiin tilanteisiin lainkaan.
L1 Laheiseni osallistui jonkin verran sosiaalisiin tilanteisiin,
esim. tuttujen tervehtiminen tai lyhyet asiointitilanteet kaupan kassalla.

[ Laheiseni osallistui melko paljon erilaisiin arjen sosiaalisiin tilanteisiin,

esim. tapasi laheisimpia tuttujaan ja kavi harrastusryhmassa.

[ Laheiseni osallistui paljon erilaisiin sosiaalisiin tilanteisiin.

Han tapasi ystaviaan, hoiti asiointinsa itsenaisesti ja jatkoi harrastuksiaan.

[J En osaa sanoa.
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7. Enta talla hetkellad, kuinka paljon koet laheisesi osallistuvan sosiaalisiin ti-
lanteisiin?

L] Laheiseni ei osallistu kodin ulkopuolisiin sosiaalisiin tilanteisiin ollenkaan.

[ Laheiseni osallistuu sosiaalisiin tilanteisiin jonkin verran, esim. tervehtii tuttujaan ja

osallistuu yhteisiin asiointitilanteisiin.

[ Laheiseni osallistuu melko paljon sosiaalisiin tilanteisiin, esim. tapaa itsenaisesti tuttu-

jaan ja kdy harrastuksissa.

[ Laheiseni osallistuu runsaasti erilaisiin sosiaalisiin tilanteisiin.

[0 En osaa sanoa.

8. Juttu-tuvan aloittamisen jalkeen, oletko huomannut, etta laheisesi on
(voit valita useamman vaihtoehdon)

L1 ollut aktiivisempi keskusteluissa.

L1 kayttanyt sinnikkyytta ja uusia tapoja asioiden ilmaisemiseen tai selventamiseen,

esim. piirtaminen, eleet, esineiden hydédyntaminen. Kerro tarkemmin:

[ rohkaistunut osallistumaan arjen asiointitilanteisiin,

uuteen harrastukseen tai toimintaan. Kerro tarkemmin:

O Jotain muuta, mita?

1 En ole huomannut edella mainittuja asioita.
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9. Millaisiksi arvioit laheisesi tunnelmia hanen kaytyaan Juttu-tupa-tapaamisissa?
Voit kirjoittaa muutaman lauseen tai kuvailla yksittaisilla sanoilla.

10. Mita Juttu-tupaan liittyvaa haluaisit viela kertoa tai kommentoida?

Olisitko kiinnostunut Juttu-tuvassa kayvien laheisille suunnatusta
ryhmatoiminnasta tai vertaistapaamisesta omalla paikkakunnallasi?

Mikali toiminta kiinnostaa,
ole ystavallisesti yhteydessa puheterapeutti Maria Vinbergiin.

Han ottaa sinuun yhteytta ja kertoo toiminnasta tarkemmin.

Marian yhteystiedot: maria.vinberg@aivoliitto.fi



LIITE 2. Teemoittelun perustana olleet ilmiot
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Teema

Teeman kuvaus

Aineiston
esimerkkivastaus

Kommunikoinnin ja
kommunikointi-
menetelmien kayton
kehittyminen

Kielen hairiot, puhekyvyn
ja itsensa ilmaisemisen
keinojen heikentyminen
ovat syita afasiaa sairas-
tavien syrjaytymiseen.

Yksi Juttu-tuvan paata-
voitteista on erilaisten
puhetta tukevien ja kor-
vaavien menetelmien ko-
keilu ja harjoittelu.

”0On alkanut piirtaa, jos
en muuten ymmarra. Vii-
meksi saatiin selvitettya,
etta pitaa ostaa patte-
reita autotallin valoon.”

”Aiemmin oli vaikeaa
mutta nyt kirjoittaa ja
kayttaa kiertoilmaisuja.”

Rohkaistuminen
sosiaalisissa tilanteissa

Sosiaalisten verkostojen
vaikutus elamanlaatuun
on merkittava. Ne tuke-
vat ihmisen toimintaa ja
suojaavat negatiivisilta
asioilta.

”"Rohkeampi pitamaan
esim. esitelmaa Juttu-
tuvassa annetusta ai-
heesta.”

"Pyorailytilanteissa ta-
paamien henkildiden
kanssa alkanut juttele-
maan niita naita.”




69

Vertaistuen merkitys

Puheen ja kielen vaikeu-
det voivat herkasti syn-
nyttaa erilaisuuden ja ul-
kopuolisuuden kokemuk-
sen ja on lohdullista ta-
vata samassa tilanteessa
olevia ihmisia.

”Omaisellani on lieva
afasia mutta se on hai-
tannut hanta paljon, kun
firma piti jattaa ja kaikki
muuttui. Olen tyytyvai-
nen, etta aloitti Juttu-tu-
vassa. Nyt on saanut ym-
marryksen, ettei ole yk-
sin ja muutkin ovat aktii-
visia ja tekevat monen-
laisia asioita vaikka eivat
valttamatta puhu ollen-
kaan.”

Laheisten tekemat ke-
hitysehdotukset

Hieman yllattaen aineis-
tossa korostunut teema.
Juttu-tuvan toiminta pe-
rustuu tietynlaisen ohjel-
marungon noudattami-
seen, mutta tuntien
suunnittelu on Juttu-
tupa-opettajan vastuulla.
Motivoiva ja mielenkiin-
toinen sisalto edesauttaa
kommunikaatiotilantei-
den syntymista.

"Miksei kayteta musiik-
kia?”

”Kesatauko on hirvean
pitka. Laheiseni asuu yk-
sin ja Juttu-tupa on ha-
nelle erittdin tarkea. Ai-
noa missa paasee puhu-
maan.”

”Voisiko olla tabletin
kayton opetusta. Puhete-
rapeutti maarasi tabletin
kaytt6on mutta emme
osaa kayttaa sita. Jaanyt
ihan turhaksi.”
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Laheisten positiiviset
mielikuvat Juttu-tupa-
toiminnasta

Teema, joka nousi mui-
den teemojen joukkoon
suuren vastausmaaransa
vuoksi.

”Kysyn joka kerta, oliko
kivaa. Vastaus on aina in-
nostuneen myonteinen.
Han pitaa opettajistaan
ja ryhmastaan.”

"Palaa iloisena. Nauttii
Juttu-tuvassa kaymi-
sestal”




