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Taman opinnéaytetydn tarkoituksena oli tuottaa opas etenevaa sujumatonta afasiaa sairas-
taville. Ty0 tehtiin yhteistydssé Afasiakeskuksen Eteneva sujumaton afasia (ESA) -ryhman
kanssa. Opas sisdltéda ohjeita ja neuvoja sairauden eri vaiheisiin seka sisaltaa tarkeimmat
tukipalvelut ja niiden yhteystiedot. Myds osio sairastuneiden omaisille on siséllytetty op-
paaseen. Tastéa osiosta vastuussa oli toinen opinnaytetydpari. Opinnaytetyon tuotoksena
valmistunutta opasta hyddynnetaan Afasiakeskuksen ja Aivoliiton toiminnassa.

Eteneva sujumaton afasia on Suomessa sek& maailmalla harvinainen sairaus. Se aiheut-
taa puheen tuottamisen, puheen seka tekstin ymmartamisen ja kirjoittamisen ongelmia.
Sen vaikutukset sairastuneen elamaan ovat laajakirjoisia jo alkuvaiheessa ja sairauden
edetessa tilanne vaikeutuu. Hoitoa sairauteen ei ole, mutta oireiden helpottaminen ja ela-
manlaadun parantaminen on mahdollista eri keinoin.

Opinnaytetydssa tiedonkeruumenetelmana kaytettiin kuvailevaa kirjallisuuskatsausta. Afa-
siakeskuksessa toimivan ESA-ryhman tarpeet kartoitettiin ja oppaan sisaltdé suunniteltiin
naiden tarpeiden mukaisesti. Oppaan sisaltoon hyédynnettiin lahes kaikki saatavilla ollut
tieto, silla varsinaista tutkimustietoa sairaudesta on niukasti saatavilla.

Opinnaytetydn tuotoksena syntyi opas sairastuneille ja heidan omaisilleen. Oppaassa huo-
mioitiin ESA-ryhman toiveet oppaan sisallésta ja heidan tarvitsemastaan tiedosta. Sai-
rautta kuvailevien tietojen lisaksi, opas sisaltda tarkeimmat tukipalvelut yhteystietoineen,
apuvalineita arkeen seka neuvoja elamanlaadun sailyttamiseksi ja parantamiseksi. Opas
luovutettiin Afasiakeskukselle ja he voivat kayttaa seka jakaa sita parhaaksi nakemallaan
tavalla.

Avainsanat afasia, kirjallisuuskatsaus, opas, Afasiakeskus
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The purpose of this thesis was to produce a guide for the patients who have fallen ill with
Non-fluent Progressive Aphasia (NPA). It was made in collaboration with an NPA-group en-
abled by Afasiakeskus. The guide contains tips and instructions on how to manage life in
different phases of the disease. It also has the most important support services and their
contacts. A guide for the relatives is also included. The guide will be exploited in the opera-
tion of Afasiakeskus and Aivoliitto.

Non-fluent Progressive Aphasia is a very rare disease in Finland and globally. It causes
problems in speech production, understanding of speech and text and writing. Its effects on
the patients are extensive from the start and as it progresses the effects get worse. There is
no cure but you can ease the symptoms with different methods and thus improve the quality
of life.

The method used in this thesis was a descriptive literature review. The knowledge needs of
the NPA-group in Afasiakeskus were surveyed and the contents of the guide were planned
considering those needs. There are few studies about this disease so almost every kind of
relevant knowledge found was added to the guide.

A guide for the patients and the relatives was the output of this thesis. The knowledge and
content needs were acknowledged. In addition to knowledge about the disease the guide
contains the most important support services and their contacts, everyday assistive equip-
ments and tips on how to maintain and improve quality of life. The guide was handed over
to Afasiakeskus and they can use the guide in their operations as they please.

Keywords aphasia, literature review, a guide, Afasiakeskus
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1 Johdanto

Hitaasti eteneva sujumaton afasia kuuluu etenevien muistisairauksien ryhmaén. Se on
yksi etenevan otsa-ohimolohkorappeuman oirekuvista. Taudin synnysta ja etenemisesta
tiedetdan hyvin vahan ja sen toteaminen on usein hankalaa ja aikaa vievaa. Hitaasti
eteneva sujumaton afasia on Suomessa hyvin harvinainen ja sairastuneita on alle tuhat.
(Kaypa hoito -suositus 2016.) Tietoa etenevasta sujumattomasta afasiasta potilaille ja
omaisille 16ytyy hyvin vahan.

Tama opinnaytetyd toteutettiin toiminnallisena opinnaytetydna. Opinnadytetydn tarkoituk-
sena oli tehdé opas etenevaan sujumattomaan afasiaan sairastuneille ja heidan omaisil-
leen yhteistydssa toisen opinnaytetyd-parin kanssa. Tama tyd keskittyi sairastuneen na-
kokulmaan. Opas tehtiin Afasiakeskuksen Eteneva sujumaton afasia (ESA) -ryhman ja
yhteistydkumppaneiden tarpeisiin. ESA-ryhmé on etenevaé sujumatonta afasiaa sairas-
taville ja heidan omaisilleen tarkoitettu tukiryhma, joka tapaa viikoittain. Opas siséaltaa
tietoa etenevasta sujumattomasta afasiasta, ohjeita sairastuneelle heti diagnoosin jal-
keen, palvelukartta yhteystietoineen, seka Aivo- ja Muistiliton tapahtumat. Ajantasaista
opasta etenevasta sujumattomasta afasiasta ei ollut ja sille oli Afasiakeskuksen ESA-

ryhmalaisten mukaan tarvetta.

2 Taustaa ja keskeiset kasitteet

2.1 Afasia

Afasia tarkoittaa kielellisen tiedon kasittelyn hairiota, joka syntyy kielenoppimisian jal-
keen, usein vasta aikuisiadlla. Hairiét nayttaytyvat eritasoisina vaikeuksina tuottaa ja ym-
martaa kieltd kaikissa sen muodoissa. Afasiaa esiintyy puhutun ja kirjoitetun kielen li-
saksi myos viittomakielessa ja eleiden kaytossa. Kielellisen tiedon kasittelyn hairiét hei-
kentévat sairastuneen toimintakykya ja vaikuttavat merkittavasti elaméan eri toimintoihin

osallistumisen mahdollisuuksiin. (Lehtihalmes 2017: 27.)

Afasia on 1800-luvulta alkaen jaettu sujuvaan ja sujumattomaan afasiaan. Sujuva afasia

on kuvantamistutkimuksin todettu liittyvan aivojen takaosien vaurioihin. Sujuvaa afasiaa
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sairastavan puhe kuulostaa sujuvalta ja han puhuukin usein vuolaasti, mutta sanavalin-
nat seka aannerakenteet ovat vaaria ja kerronta on epajohdonmukaista. Afasiaa sairas-
tava ei saata itse edes huomata puheensa poikkeavia piirteita ja voi ajoittain hermostua
kokemuksesta, ettei tule kuulluksi. Sujumatonta afasiaa puolestaan esiintyy aivojen
etuosiin kohdistuneissa vaurioissa. Sujumattomassa afasiassa puheen tuottaminen on
hankalaa ja ty6lasta. Lauseiden muodostaminen on haastavaa ja sanojen tuottamiseen
vaaditut toiminnot ovat hairiintyneet. (Lehtihalmes 2017: 30-36.)

Afasia syntyy usein paahan kohdistuvan vamman tai aivoverenkiertohairion takia. Tallai-
sesta akillisestd vammasta johtuvasta afasiasta on mahdollista kuntoutua. Jos afasian
Syyna on aivoja rappeuttava sairaus, on talldin afasia eteneva ja siita ei ole mahdollista
parantua. (Terveyskyld 2019.) Otsa-ohimolohkorappeuma on yksi tallaisista aivoja rap-
peuttavista sairauksista (Kaypa hoito -suositus 2016).

2.2 Otsa-ohimolohkorappeuma

Otsa-ohimolohkorappeuma on otsa- ja ohimolohkojen etuosaa surkastuttava eteneva
muistisairauksiin siséltyva oireyhtyma, joka voi olla seuraus useasta eri sairaudesta
(Kaypa hoito -suositus 2016). Varsinaisia syita sairauden ilmenemiselle ei tiedeta. Peri-
massa esiintyvilla geenivirheilla on kuitenkin pystytty selitttmaan osa otsa-ohimolohko-
rappeuma-tapauksista. (Martikainen 2016.) Sairaus etenee hitaasti, minka vuoksi diag-
noosi usein viivastyy tai on erittain haastavaa. Paan magneettikuvassa nakyy sairauden
edetessa rappeumaa, mutta alkuvaiheessa ei valttaméatta muutoksia ole viela havaitta-
vissa, joka saattaa johtaa vaaraan diagnoosiin. (Kaypéa hoito -suositus 2016; Kaypa hoito
-suositus 2017.)

Kyseessa on oireyhtyma, joka jaetaan kielelliseen- ja kayttaytymisvarianttiin. Kielellinen
variantti voidaan jakaa edelleen kolmeen osaan; etenevaan sujuvaan afasiaan eli se-
manttiseen dementiaan, etenevaan sujumattomaan afasiaan seké logopeniseen afasi-
aan. (Korpijaakko-Huuhka — Klippi 2017: 77.)

2.3 Eteneva sujumaton afasia
Eteneva sujumaton afasia on otsa - ohimolohkorappeuman kielellisen variantin harvinai-

sin muoto. Ensioireet ovat havaittavissa usein arjessa kielellisina vaikeuksina, kuten sah-

kopostiviestien kirjoitusvirheind sekd puheen kéyhtymisena. Tyypillisin oire télle varian-
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tille on lauseiden rakentamisen tyolays. Alkuvaiheessa eteneva sujumaton afasia saat-
taa muistuttaa lievédd Brocan afasiaa, jonka oireena on puheen kankeus ja ongelmia
esiintyy erityisesti puheentuottamisprosessin aikana sanojen fonologisen rakenteen pu-
hemotoriikan ohjelmoinnissa. (Korpijaakko-Huuhka — Klippi 2017: 77.)

Etenevéassa sujumattomassa afasiassa otsa - ohimolohkon vasen puoli rappeutuu, mika
aiheuttaa variantille tyypilliset oireet. Puhe muuttuu sujumattomaksi eli siind ilmenee fo-
nologisia ja kieliopillisia virheitd, sanojen loytamisen ja —nimeamisen (anomia) vaikeutta
sekd muutoksia lauserakenteessa yksinkertaisempaan ja lyhyempaan muotoon (Remes
— Erkinjuntti 2016; Juva 2012.) Myos dannevirheita (apraksia) seka aannevaaristymia
(dysartria) esiintyy etenevan sujumattoman afasian oireistossa. Puheen savelkulku, ryt-
mitys ja painotus eli prosodia on etenevaan sujumattomaan afasiaan sairastuneella hen-
kilolla tavallisesta poikkeavaa. Ainoa taito, joka sailyy muuttumattomana sairauden ede-

tessa, on nddnvarainen tunnistaminen. (Korpijaakko-Huuhka — Klippi 2017: 78.)

Sairauden edetessa ongelmia ilmaantuu myds lukemisessa ja kirjoittamisessa, numeroi-
den kasittelyssa seka sanojen ymmartamisessa (Remes — Erkinjuntti 2016). Nama kaikki
voivat sairauden edetessa vaikeutua niin, ettd sairastuneesta tulee taysin puhumaton
(mutismi) (Muistiliitto 2017). Sairastuneet ovat muutoin taysin toimintakykyisia ja tiedon-
kasittely seka muut aivotoiminnot pysyvat normaaleina (Remes — Erkinjuntti 2016). Sai-
rauden edetessa muistioireita alkaa esiintya frontotemporaalisen dementian kaltaisesti
(Juva 2012).

Myds Suomessa etenevaa sujumatonta afasiaa seka muita etenevien afasioiden vari-
antteja on tutkittu. Tapaustutkimukset kasittelevat sairastuneiden oireiden etenemista
seka kielellisia kykyja. Tutkimuksista voidaan todeta, etta sairauden edetesséd semaat-
tista dementiaa sairastavan henkilén sanahakujen maara vahentyy, mutta han kykenee
edelleen elein ja piirten antamaan vihjeita tarkoittamastaan sanasta puheterapeutin tul-
kitsemana. Sairastuneen kayttamat verbit ovat usein yleisverbeja kuten olla-verbi ja lau-
seet jadvat monesti keskeneraisiksi. Tallaisten kielellisten ongelmien takia, puhe jaa si-
salloltaan l6yhaksi. (Korpijaakko-Huuhka — Klippi 2017: 80-81.)

Etenevéaén sujumattomaan afasiaan ei toistaiseksi ole parantavaa hoitoa tai yleisesti aut-
tavaa laakehoitoa. Useampaa potilasta voidaan kuitenkin auttaa merkittdvan paljon
muilla keinoilla. Hoitona ei yleensa kaytetd muistisairausladkkeitd, mutta joskus pereh-

tynyt erikoislaakari voi tarkan harkinnan jalkeen ehdottaa muistisairauslaakitysta. (Kaypa
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hoito -suositus 2016.) Etenevén sujumattoman afasian edetessd muistioireita alkaa
esiintya frontotemporaalisen dementian kaltaisesti (Juva 2012). Taman vuoksi hoidossa
huomioidaan kommunikaatiovaikeuksien lisdksi mahdolliset lievat muistivaikeudet. Hoi-
don kokonaisuuteen kuuluvat muiden pitkaaikaissairauksien ja ladkityksen hoito, saan-
ndllinen seuranta, aktiivisuudesta ja toimeliaisuudesta huolehtiminen, psyykkinen tuki,
tukipalvelut ja erilaiset etuudet. Lisaksi hoidossa huomioidaan tilannetta pahentavat te-
kijat, esimerkiksi sopimaton laakitys, huono ravitsemus ja puutostilat, joiden korjaaminen
kuuluvat potilaan kokonaisvaltaiseen hoitoon. Hoidossa huomioidaan mygs potilaan tu-
levaisuuden suunnittelu ja edunvalvonnan tarve, sekd varaudutaan poikkeustilanteisiin
turvaverkostolla ja varmistamalla potilaalle tarvittava yhteyshenkild. (Kaypa hoito -suosi-
tus 2016.)

2.4 Afasiakeskus ja ESA-ryhma

Afasiakeskus on Helsingin Kapylassa toimiva Aivohalvaukseen sairastuneiden palvelu-
keskus, jossa sijaitsee myds pitkdaikaisasumista tarjoava 15-paikkainen asuntolakerros
"Villa Afasia”. Palvelukeskuksessa toimivat Suomen Afasiasaatio ja Uudenmaan AVH-
yhdistys ry. Uudenmaan AVH- yhdistys tarjoaa tietoa, tukea ja toimintaa aivoverenkier-
tohairion saaneille henkiléille ja heidan omaisilleen. (Afasiakeskus 2020.) Toisena koh-
deryhmdana yhdistyksella on etenevaa sujumatonta afasiaa sairastavat henkilot ja heidan

omaisensa (Afasiakeskus 2020), joiden tarpeisiin taman opinnaytetydn tuotos tehtiin.

Afasiakeskus tarjoaa etenevaa sujumatonta afasiaa sairastaville ja heidan omaisilleen
viikoittain tapaavan ESA-vertaistukiryhman. Eteneva sujumaton afasia (ESA) — tukiryh-
maan voivat osallistua henkil6t, joilla epailladn etenevad sujumatonta afasiaa tai se on

jo todettu. Osallistua voivat myds omaiset. (Afasiakeskus 2020.)

3 Opinnaytetydn tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymys

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tehda opas etenevasta sujumattomasta afasiasta
sairastuneille. Tavoitteena on, ettd saatua tietoa voidaan hyddyntaa ESA-ryhméassa seka
yhteistydkumppaneiden toiminnassa. Tassa opinnaytetydssa tutkimuskysymyksena on:

Mitd etenevaan sujumattomaan afasiaan sairastuneen on hyva tietaa?
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4 Opinnaytetyon toteutus

4.1 Lahtotilanteen kartoitus

Sovittu vierailu afasiakeskukseen tehtiin 14.1.2020. Vierailun tarkoituksena oli kartoittaa
ESA-ryhman tarpeet ja toiveet toiminnallista opinnaytety6td koskien. Tukiryhmén tar-
peena oli opas etenevaa sujumatonta afasiaa sairastaville ja heidan omaisilleen. Ryh-
man toiveena oli, ettd opas siséltaisi tiedon ja ohjeiden liséksi palvelukartan etenevaa
sujumatonta afasiaa sairastavalle seka Aivo- ja Muistiliiton tapahtumat. Keskustelua kay-
tin ESA-ryhmén vetgjan sekd puheterapeutin kanssa. Tapaamisessa oli mukana myds
toinen opinnaytetytpari, jonka kanssa opas tehtiin yhteistytéssa. ESA-ryhmalla on kay-
tossaan jo erddnlainen ohjelehtinen, mutta visuaalisesti nayttavampi ja tiedoiltaan ajan-
tasainen opas oli tarpeen. Puheterapeutti toimitti meille lisd& oheismateriaalia tyohon
sahkopostitse. Tapaamisessa sovittiin, ettd opas tehdaan yhteistydssa toisen opinnay-
tetyd -parin kanssa. Tama tyo keskittyi potilaan nakokulmaan ja toinen opinnaytety6 teki

opasta omaisen nakdkulmasta.

Mydhemmin 25.9.2020 oltiin yhteydessa sahkdpostitse puheterapeuttiin ja sovittiin tar-
kemmin oppaan tuottamisesta. ESA-ryhman toiveena oli, ettd opinnaytetydn tuotoksena
tehdaan ESA-ryhmalle oppaan siséaltd valmiiksi tekstiksi, jonka jalkeen ryhma vie kootut
tiedot Afasiakeskuksen verkkosivuille ja taittavat tekstista esitteen. Ryhman toiveena oli
Word-pohjainen tietopaketti, jonka visuaalinen viimeistely ja paino jaisi Aivoliiton tyoryh-

malle.

4.2 Kirjallisuuskatsaus aineistonkeruu menetelmana

Toiminnallisessa opinnaytetytssa tarkoituksena on tavoitella ammatillista toiminnan
opastamista, ohjeistamista tai jarjestamista. Toiminnallisen opinndytetytn tuotoksena
voi olla esimerkiksi kirja, vihko, opas, kotisivut tai tapahtuma (Vilkka — Airaksinen 2003:
9.) Toiminnallisessa opinnaytetydssa opinnaytetydn tuotos tehdaan aina jollekin tai jon-
kun kaytettavaksi (Vilkka — Airaksinen 2003: 38). Kohderyhma rajaa opinnaytetyon sisal-
I6n valintaa ja auttaa valitsemaan perustellusti sisallén opinnaytetydhon (Vilkka — Airak-
sinen 2003: 40). Taman tytn kohderyhmana olivat ESA-ryhman jasenet.

Toiminnallisen opinnaytetydn toteutustapaan kuuluu tutkimuksellisen selvityksen teko.

Toteutustapa voi tarkoittaa esimerkiksi niita keinoja, jolla oppaan sisélté hankitaan. Ke-
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ratyn tiedon laatua pyritaan varmistamaan kayttamalla tutkimuskaytantoja. Toiminnalli-
sessa opinnaytetydssa ei kuitenkaan aina ole valttdmatonta analysoida aineistoa yhta
tarkasti kuin tutkimuksellisessa opinnaytetyossé. Tietoa voidaan esimerkiksi kerata
haastattelemalla asiantuntijaa ja tietoa voidaan kayttaa paattelyn ja argumentoinnin tu-
kena opinnaytetydssa. (Vilkka — Airaksinen 2003: 57-58.) Aineiston analysointi on hyva
tehda silloin, kun halutaan kayttaa tutkimustietoa opinnaytetytn sisélléllisten valintojen
perusteluun. Talloin aineisto voidaan esimerkiksi tyypitella tai teemoitella. (Vilkka — Ai-
raksinen 2003: 64.) Tassa opinnaytetydssa tiedonkeruumenetelmana kaytettiin kuvaile-
vaa kirjallisuuskatsausta. Liséksi tydhon kerattiin asiantuntijatietoa Aivoliiton Kommuni-

kaatiokeskuksen puheterapeutilta.

Erilaiset kirjallisuuskatsauksen muodot voidaan nykykéasityksen mukaan jakaa kolmeen
eri tyyppiin: metatutkimuksiin, systemaattisiin sek& kuvaileviin kirjallisuuskatsauksiin.
Metatutkimuksissa tehddan systemaattinen kirjallisuushaku ja kirjallisuuden arviointi
seka kasitellaan valittu alkuperaisaineisto. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on yhteen-
veto jo olemassa olevasta tutkimustieosta ja se perustuu eksplisiittiseen menetelmaan.
Kuvaileva kirjallisuuskatsaus taas tuottaa kumulatiivista tietoa, joka perustuu aikaisem-
paan tutkittuun tietoon. (Kangasniemi ym. 2013: 293.) Taman opinnaytetyon tiedonke-

ruumenetelmana oli kuvaileva kirjallisuuskatsaus.

Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa kuvataan valittu ilmi6 teoreettisesta tai kontekstu-
aalisesta nakokulmasta. Valittu ilmié kuvataan rajatusti, jasennetysti seka perustellusti
valitun kirjallisuuden avulla. Se on paljon kaytetty itsenainen tutkimusmenetelméansa,
joka noudattaa tieteellisia periaatteita. (Kangasniemi ym. 2013: 293.) Tarkoituksena on
pyrkia etsimaan ilmiosta tutkittua tietoa, ilmion keskeisia kasitteita ja kasitteiden valisia
suhteita. Keskeisinta kirjallisuuskatsauksessa on tutkimuskysymys, joka ohjaa tiedonha-
kua. Tutkimusmenetelma koostuu neljasta eri vaiheesta, jotka ovat 1.tutkimuskysymyk-
sen muodostaminen, 2. aineiston valinta, 3. kuvailun rakentaminen ja 4. tulosten tarkas-

teleminen. Nama vaiheet etenevat usein paallekkain. (Kangasniemi ym. 2013: 294.)

Taman opinnaytetyon aineistoa kerattiin kolmesta tieteellisesta tietokannasta, Medicista,
Medlinesta ja Cinahlista. Lisaksi tietoa kerattiin Metcatin kansainvélisista e-aineistoista,
Terveysportin kautta [6ytyvasta Laakarin kasikirjasta, Duodecimin oppiportista, Kéaypa
hoito -suosituksista ja erilaisille kohderyhmille suunnatuista verkkojulkaisuista, joita on

saatavilla verkkosivuilla kuten muistiasiantuntijat.fi, terveyskyla.fi, muistiliitto.fi, parkin-
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son.fi. Tietoa etenevasta sujumattomasta afasiasta oli saatavilla vahan, verrattuna esi-
merkiksi muihin eteneviin muistisairauksiin. Suomenkielisia julkaisuja |0ytyi vain muuta-
mia, silla eteneva sujumaton afasia on harvinainen sairaus Suomessa ja maailmalla.
Opinnaytetyon tiedonlahteeksi valikoitui sellaisia artikkeleita ja tutkimuksia etenevasta
sujumattomasta afasiasta, joita voidaan pitéda luotettavina, tutkimusnayttoon perustuvina

julkaisuina.

5 Oppaan sisaltoé

Oppaan sisaltd tuotetiin opinndytetydn raporttiin asiakieltd kayttden. Sairastuneen ja

omaisen opas koostettiin keratyista tiedoista kansantajuisesti ymmarrettavaksi.

Tutkittua ja ajantasaista tietoa etenevasta sujumattomasta afasiasta oli saatavilla vahan
ja tahan oppaaseen hyoddynnettiin kaikki saatavilla oleva tieto, jonka kohderyhmana oli-
vat tdhan sairauteen sairastuneet itse. Tietoa, joka oli kohdistettu sairastuneen omai-
selle, jatettiin tasta tyosta pois. Keratty tieto on kirjoitettu oppaaseen mahdollisimman
helposti ymmarrettavaksi, silla kohderyhmané olivat etenevad sujumatonta sairastavat

ihmiset.

5.1 Tietoa sairaudesta

Hitaasti eteneva sujumaton afasia kuuluu etenevien muistisairauksien ryhmaan. Se on
aivoja rappeuttava sairaus ja yksi etenevan otsa-ohimolohkorappeuman oirekuvista. Sai-
raus on Suomessa hyvin harvinainen ja sairastuneita on alle tuhat. Sen synnysta ja ete-
nemisesta tiedetaan hyvin vahan ja sen toteaminen on usein hankalaa ja aikaa vievaa.
Alussa sairaus aiheuttaa vain pienia muutoksia ja sen eteneminen voi olla hyvinkin huo-
maamatonta. Oireena ovat sanojen ldéytamisen vaikeutta ja humeroiden sekoittumista.

(Kaypa hoito -suositus 2016.)

Sairaus aiheuttaa otsa - ohimolohkon vasemman puolen rappeutumisen, mika aiheuttaa
etenevan sujumattoman afasian oireet. Sairastuneen puhe muuttuu sujumattomaksi eli
siind ilmenee kieliopillisia virheita ja virheita aantamisessa, sanojen ldytdmisen ja —ni-
meamisen vaikeutta sekd muutoksia lauserakenteessa yksinkertaisempaan ja lyhyem-

paan muotoon (Remes — Erkinjuntti 2016; Juva 2012).
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Sairauden edetessa paivittaisten asioiden hoitaminen vaikeutuu, silla sairastuneen sanat
vahenevét ja puhuminen ja lukeminen vaikeutuu. Joillakin puhe voi lopulta loppua koko-
naan. (Kaypa hoito -suositus 2016.) Sairauden edetessa ongelmia ilmaantuu myoés kir-
joittamisessa, numeroiden kasittelyssa seka sanojen ymmartamisessa (Remes — Erkin-
juntti 2016). Sairastuneet ovat muutoin taysin toimintakykyisia ja tiedonkasittely seka
muut aivotoiminnot pysyvéat normaaleina (Remes — Erkinjuntti 2016). Sairauden ede-
tessa muistioireita alkaa esiintya frontotemporaalisen dementian kaltaisesti (Juva 2012).
Sen tyypillisimmat oireet ovat erilaiset kayttaytymisen ja persoonallisuuden muutokset,
kuten huolettomuus, tahdittomuus, arvostelukyvyttomyys, estottomuus ja apaattisuus.
Toiminta muuttuu impulsiiviseksi ja arsykesidonnaiseksi, henkil6 toimii arsykkeen mukai-
sesti, vaikka asia ei olisikaan mielekds. Nain ollen sosiaalinen toimintakyky heikkenee.
Sairastuneen kyky tunnistaa sairaudestaan aiheutuvia toimintakyvyn muutoksia on usein
heikko. (Muistiliitto 2017).

Sairauteen ei ole olemassa parantavaa ladkehoitoa, mutta tarkkaan harkitun yksil6llisen
hoitosuunnitelman tuella oireita voidaan helpottaa ja lieventaa sekéd mahdollisesti hidas-
taa oireiden etenemistd. Hoidon kannalta tarkeintd onkin elaméan jatkaminen normaalisti
tarvittavin tukitoimin uudesta tilanteesta huolimatta. Laékehoitoa voidaan hyddyntaa sai-
rauden edetessd, kun muistiongelmia tai kaytoshairiditd alkaa ilmaantua. Laakehoitoa
tulisi kuitenkin kontrolloida saannéllisesti seka mahdollisia sivuoireita tarkkailla, silla ne
voivat pahimmillaan laukaista uudenlaisia kaytésongelmia tai muita oireita, kuten kaatui-
lua jo olemassa olevien oireiden liséksi. Oleellisinta hoidon kannalta on hyvan elaman-
laadun takaaminen sairaudesta huolimatta seké tarvittavat tukipalvelut, kuten puhetera-
pia (Kaypa hoito -suositus 2016). Hoidon kokonaisuuteen kuuluvat myds muiden pitka-
aikaissairauksien ja laakityksen hoito, sairauden saannéllinen seuranta, aktiivisuudesta
ja toimeliaisuudesta huolehtiminen, psyykkinen tuki, tukipalvelut ja erilaiset etuudet. Li-
saksi hoidossa huomioidaan tilannetta pahentavat tekijat, esimerkiksi sopimaton la&ki-
tys, huono ravitsemus ja puutostilat, joiden korjaaminen kuuluvat potilaan kokonaisval-
taiseen hoitoon. Hoidossa huomioidaan my6s potilaan tulevaisuuden suunnittelu ja
edunvalvonnan tarve, seka varaudutaan poikkeustilanteisiin turvaverkostolla ja varmis-

tamalla potilaalle tarvittava yhteyshenkild. (Kaypa hoito -suositus 2016.)
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5.2 Heti sairauden alkuvaiheessa

Kun puheen tuoton tai kirjoittamisen hairidita alkaa ilmaantua, on syyté hakeutua pikim-
miten terveyskeskukseen. Sielta potilas ohjataan tarkempiin tutkimuksiin, kuten esimer-
kiksi pdan MRI-kuvaukseen. Téassa kohtaa kuitenkin olisi tarke&d& huomioida, etté ete-
neva sujumaton afasia nékyy aivojen kuvaustutkimuksissa usein vasta sairauden jo
edettya pitkalle. On syyta olla tarkkaavainen ja pitkdjanteinen oikean diagnoosin saa-
miseksi ja kdyda neurologin vastaanotolla. My6s puheterapeutin vastaanotolla on hyo-
dyllistd kdyda jo diagnostisessa vaiheessa, jotta saadaan kokonaisarvio afasian vaiku-
tusten laajuudesta kielellisiin toimintoihin. (Remes—Haanpaéd—Suhonen— Junttila—Solje
2018.)

Sairauden alkuvaiheessa etenevaé sujumatonta afasiaa sairastava henkild kykenee
viela kirjoittamaan ja puhumaan melko normaalisti pieni& poikkeuksia lukuun ottamatta.
Vaikka diagnoosin saaminen voi tuntua raskaalta ja vaikealta prosessoida, tulisi sairas-
tuneen ja hanen laheistensa kiinnittdéd huomiota jo tulevaisuuden nakymiin. Sairauden
edetessa puhe ja sen ymmartaminen vaikeutuvat, jonka vuoksi vaikeutuu sosiaalinen
kanssakayminen ja tAman my6ta esimerkiksi pankissa tai kaupassa asiointi. Kun sairas-
tunut kykenee vield melko normaaliin kanssakaymiseen, olisi esimerkiksi mahdolliset
edunvalvonta-asiat, testamentit ja hoitotahdot hyva hoitaa tassa vaiheessa sairautta.
Pankit ja muut edunvalvontaan liittyvat instituutiot usein vaativat neuvottelun ja monia
allekirjoituksia edunvalvontahakemuksiin sek& muuhun paperityéhén, mink& vuoksi sai-

rauden alkuvaihe on parhain aika hoitaa vastaavat toimenpiteet. (Kaypa hoito 2016).

Hoidon suunnittelussa ja elamanlaadun mahdollisimman hyvana sailymisen kannalta al-
kuvaiheessa olisi hyva kartoittaa erilaisia asioita, jotka sairastunut kokee tarkeana, joista
han hyotyy ja joista saa mielihyvaa. Sairastunut voi laheisten kanssa tai yhdessa hoito-
henkilokunnan/puheterapeutin kanssa listata asioita, joilla esimerkiksi hanta voi piristaa
huonona paivana tai erilaisia aktiviteetteja arjen yhteyteen. Naissa on hyva huomioida
psyykkisen hyvinvoinnin liséksi myds fyysinen hyvinvointi ja aloittaa vaikkapa jokin yh-
teinen lilkkuntaharrastus, mikali sellaista ei viela ole. Pohtiessa voi listata myos tiettyja
henkil6ita, joiden kanssa harrastaa ja tehda eri asioita ja toisaalta taas ne henkil6t, joille
purkaa pahaa oloaan ja saada heiltad lohtua. Sairastuneen elaman tulisi jatkua mahdolli-

simman normaalina ja samankaltaisena. (Kéaypa hoito 2016).
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5.3 Kommunikaatio

Etenevan sujumattoman afasian keskeisenéa oireena ovat puheentuoton vaikeus ja vai-
keus loytaa oikeita sanoja (Terveyskyla 2019). My6s puheen ymmartaminen vaikeutuu.
Taman vuoksi afasiaa sairastava hyo6tyy aina kommunikaatiota ja viestin vastaanotta-
mista tukevista keinoista. Keskustelun tukemiseen on monia erilaisia keinoja, joihin kan-

nattaa tutustua jo heti sairauden alkuvaiheessa. (Aivoliitto 2020.)

Etenevaa sujumatonta afasiaa sairastavan kielellisid taitoja ei saada palautettua puhe-
terapialla, mutta harjoittelulla voidaan yll&apitaéa sairastuneen ydinsanastoa. Puheterapi-
assa voidaan opetella myds uusia kommunikaatiota tukevia ja korvaavia keinoja, esi-
merkiksi iimeita, eleitd ja kommunikaatiolaitteiden kayttta. (National Aphasia Association
2011.) Aivoliiton tarjonnasta l0ytyy afasiaa sairastaville seka heidan laheisilleen kommu-
nikaatio-ohjausta. Palvelun tarkoituksena on opettaa viittomia, kuten tukiviittomia tai viit-
tomakielta sekd ohjata puhetta tukevien tai korvaavien keinojen kaytossa, kuten kuvat
tai kansiot. Puhevammaisen tulkkauspalvelua on saatavilla myds aivoliiton toimesta. Kun
omat sanat eivat enaa riitd, on mahdollista tukeutua tulkin apuun. Tulkkia voi kayttaa
esimerkiksi asiointiin, opiskeluun, tydssa kédymiseen tai harrastamiseen. Tulkkaus -pal-

velua haetaan Kela.fi Vammaistukien kautta. (Aivoliitto 2020.)

Ympéri Suomen jarjestetaan myos Juttu-tupa -ryhmia afaattisille henkiléille. Ryhman oh-
jaajana toimii afaattisen henkilon kommunikoinnin tukemiseen koulutettu henkild. Tavoit-
teena on vertaistuen ja ryhmatoiminnan tarjoaminen seka kommunikointiin ja vuorovai-
kutukseen kannustaminen, tarvittaessa kuvia, kirjoittamista tai piirtdmista hyddyntéaen.
Ryhmaan voi osallistua my6s tulkin avuilla. Juttu-tupa ei ole terapiaa, mutta silla on kun-
toutusta tukevia vaikutuksia. Uudellamaalla Juttu-tupia jarjestetdan Helsingissd, Es-

poossa, Vantaalla, Jarvenpadssa ja Lohjalla. (Aivoliitto 2020.)

Arjessa keskustelun tukemisessa voi kayttaa yksinkertaisesti kynéa ja paperia. Kirjoitta-
minen tai piirtdminen tekee puheen "nakyvaksi” ja hidastaa puheen nopeutta, jolloin pu-
heesta tulee helpommin ymmarrettavda. Etenevan sujumattoman afasian edetessa
nadnvarainen tunnistaminen sailyy, joten visuaaliset vihjeet ovat erittdin hyva keino pu-

heen tukemiseen.

Nykyajan adlylaitteilla voi myds opetella nakdaistiin perustuvia puheen tukemiseen liittyvia
taitoja. Tabletteihin on saatavilla sovelluksia, joilla kirjoittaa tai piirtdd sanoja. Myds hen-

kildiden ja paikkojen valokuvaaminen on suositeltavaa, ne helpottavat kommunikointia
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mya0s piirtdmisen ja kirjoittamisen hankaloiduttua. Myds kuvia ja &anta yhdistavia sovel-
luksia on saatavilla. (Aivoliitto 2020.) Kaikille avoimia tyOkaluja ja materiaalia kommuni-
koinnin tukemiseen 16ytyy esimerkiksi papunet.net - verkkosivulta.

Tikoteekki-verkosto on puhevammaisten apuvéalinepalveluihin erikoistunut Kehitysvam-
maliiton yllapitdma sivusto, josta loytyy tietoa puhevammaisten apuvalinepalveluista alu-
eittain. Apuvélineen hankinta tulee olla osana kuntoutussuunnitelmaa ja tarkoituksena
on auttaa asiakasta selviytymaan paivittaisista toiminnoistaan. Apuvéline valitaan huo-
lellisesti puhevammaisen tarpeiden mukaisesti moniammatillisen tiimin avulla, arvioin-
nissa on mukana esimerkiksi puheterapeutti sek& muita asiantuntijoita. Tikoteekki-ver-
kosto auttaa apuvalineen valitsemisessa, kdyton seurannassa sekéa huollossa. Tikotee-
kista on mahdollista saada kayttdon kommunikointitauluja- ja kansioita ja kommunikoin-
tilaitteita, kuten puhelaite, tietokone tai alypuhelin yksildllisella kommunikointiohjelmalla.
(Kehitysvammaliitto 2016.)

5.4 Elamanlaatu

Etenevaan sujumattomaan afasiaan sairastuminen vaikuttaa potilaan elaméanlaatuun ko-
konaisvaltaisesti sekd koko loppuelaman ajaksi. Elamanlaatu on ihmisen kokemus
omasta paikastaan ja asemastaan elinymparistéssaan yhdistettynad ihmisen tavoitteisiin,
arvoihin, huolenaiheisiin ja odotuksiin. (Klippi 2017: 153-154.) Sairastuneen elamalaa-
tuun vaikuttavat psyykkisen hyvinvoinnin lisdksi fyysinen hyvinvointi, itsenaisyyden aste
ja sosiaaliset suhteet. Elaménlaatua taas heikentavat sairauden pitkaaikainen kesto, afa-
sian vaikeusaste, aktiivisuuden ja kommunikoinnin rajoitukset, muut sairaudet, sosiaali-

sen elaman rajoitukset ja ahdistuneisuus. (Klippi 2017: 153-156.)

Afasiaan sairastuminen tuo mukanaan kommunikoinnin ongelmia, jonka vuoksi sosiaa-
linen osallistuminen vahenee. Sairastuminen voi tuntua vieraannuttavalta ja raskaalta,
silla se tuo suuria muutoksia elamaan. Sairastunut voi ahdistua ja masentua nain suu-
resta elamanmuutoksesta. Suomessa sairaalat ja terveyskeskukset ovat velvollisia laa-
timaan kuntoutussuunnitelman jokaiselle vaativaa ladkinnallista kuntoutusta tarvitsevalle
potilaalle. Kuntoutussuunnitelma tehdaan ladkarin, hoitohenkilokunnan seka potilaan ja
omaisen kanssa yhteystydssd. Tavoitteena on kohentaa sairastuneen elamanlaatua
edistamalla arjen toiminnoista suoriutumista. (Klippi 2017: 161-162.) Elamanlaadun

huomioiminen on tarkeda myds esimerkiksi puheterapiassa ja sen tulisikin toimia puhe-
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terapian pohjana ja lahtékohtana. Puheterapiassa tulisi siis huomioida myo6s afasian vai-
kutukset fyysiseen terveyteen, sosiaalisiin seikkoihin, itsendisyyteen seka elinymparis-
ton yhteyteen. (Klippi 2017: 153-154.)

Afaattisen ihmisen elaméanlaatuun on myds vahvasti yhteydessad mahdollisuudet osallis-
tua jokapaivaiseen elaméaéan. Elaméanlaatua voi parantaa erilaiset vertaistukiryhmat ja
kuntoutusryhmatoiminta. Hyva elamanlaatu voi jopa edistaa afaattisen potilaan toiminta-
kykya. (Klippi 2017: 163.) Itselleen tarkeité harrastuksia ei tarvitse lopettaa sairastumi-
sen takia. Kun esimerkiksi lukeminen on vaikeaa, voi lainata danikirjoja, joita on saata-
villa tietokoneelle tai tabletille. Kaupungin kirjaston kautta saatavilla tunnuksilla voi kir-
jautua Celian aanikirjakirjastoon (Celia 2020). Itselleen térkeita liikuntaharrastuksia ei
pitdisi lopettaa sairastumisen takia, vaan omasta aktiivisuudesta ja toimeliaisuudesta

huolehtiminen on sairaudesta huolimatta térke&a (Kaypa hoito -suositus 2016).

5.5 Sosiaalipalvelut

Suomessa erilaisia taloudellisia tukia voi hakea Kelasta. Etenevaan sujumattomaan afa-
siaan sairastuneella on oikeuksia hakea erilaisia tukia elamiseen. Puheen ja kirjoittami-
sen ongelmat johtavat usein sairastuneen tyokyvyttomyyteen. Tyokyvyttomyyselédketta
on mahdollista saada, mikéli sairaus estda toimeentulon ja muut etuudet ja korvaukset
jaavat alle tulorajan. 60-vuotta tayttdneiden kohdalla naméa ehdot lievenevat. (Kela
2019a; Tyoelake 2020).

Mikali sairastuneelle ehdotetaan kuntoutusta, voi han olla oikeutettu kuntoutusrahaan.
Kuntoutusrahaa voi saada, kun kuntoutus kestdad matkoineen vahintdan nelja tuntia ja
estaa tydnteon seké toimeentulon saannin. Kuntoutusrahaa voi saada Kelan, kunnan tai

tyoterveyshuollon mydntamien kuntoutusten ajalta. (Kela 2019b).

Puhevammaisille eli tassa tapauksessa etenevaa sujumatonta afasiaa sairastaville on
tarjolla Vammaisten henkildiden tulkkauspalvelu. Kyseessa on Kelan tarjoama palvelu,
jonka avulla puhe- tai kuulovammaisilla on mahdollisuus toimia yhdenvertaisina yhteis-
kunnan jasenina tulkin avulla. Tulkkauspalvelua on mahdollista kayttaa esimerkiksi har-
rastamiseen, asiointiin, tydskentelyyn tai opiskeluun. Tulkkia voi kayttdd myos esimer-
kiksi perhetapahtumissa, kuten haissa, hautajaisissa ja ristidisissa. Tulkki voi tulla puhe-
vammaisen tueksi apua vaativaan tilanteeseen. Tulkkipalvelua on saatavilla myds etana.
Puhevammainen on oikeutettu tulkkauspalveluun 180 tunniksi vuodessa. Vaihtoehtoisia

kommunikaatiomenetelmien opiskelua jarjestavat kunnat eri tavoin. (Kela 2020).
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Mikéli sairastunut on saanut myonteisen paatoksen puhevammaisten tulkkauspalveluun,
han on oikeutettu hakemaan EU:n Vammaiskorttia. Talla kortilla on mahdollista todentaa
puhevammaisuus puheen vaikeutuessa niin, ettei etenevaa sujumatonta afasiaa sairas-
tava pysty enda turvautumaan sanoihin tai puheen apuvalineisiin tarpeeksi luotettavasti.
Kortti on validi myds monissa Euroopan maissa, mikali matkailu kiinnostaa. (Vammais-
kortti 2020).

5.6 Palvelukartta

Asuinkunta mydntaa erilaisia sosiaalipalveluja kunnan asukkaalle yksilollisen palvelutar-
peen arvioinnin perusteella. Palvelutarpeen arviointi perustuu etenevaa sujumatonta afa-
siaa sairastavan omaan nakemykseen seka yhden tai useamman asiantuntijan arvioon.
(Sosiaali- ja terveysministerid.) Etenevad sujumatonta afasiaa sairastavalle on saa-ta-
villa useita erilaisia palveluita, joista koostettiin palvelukartta oppaaseen. Palvelukartta
on tarkoitettu etenevad sujumatonta afasiaa sairastavalle, eli se koostuu kuvista ja hel-
posti ymmarrettavista termeista. Palvelukartan siséltéa on kuitenkin avattu laajemmin
myOhemmin oppaassa, jolloin esimerkiksi sairauden alkuvaiheessa voi tutustua laajem-

min saatavilla oleviin palveluihin. Palvelukartan sislté koostuu seuraavista palveluista:

Kotikunnan terveystoimi tarjoaa afasiaa sairastavalle apuvalineitd, kuntoutussuunnitel-
mat ja -palvelut seka terveydenhuollon maksukaton. Kansanelédkelaitoksesta eli Kelasta
sairastunut voi saada erilaisia tukia, joita ovat asumistuki, elakettad saavan hoitotuki, kun-
toutusetuus, laakekorvaukset, matkakustannusten korvaukset, sairauspéaivaraha, tulkki-
palvelut ja vammaistuki. Verotoimistosta sairastuneelle voidaan myontaa esimerkiksi ve-
ronmaksukyvyn alentumisvahennys. Kotikunnan sosiaalitoimi tarjoaa apuvalineita, hen-
kilokohtaista apua, kuljetuspalvelut, kuntoutusta, omaishoidontukea, palveluasumista,
palvelusuunnitelman, puhevammaisten tulkkipalvelut, puhetta tukevat koneet, valineet ja
laitteet, paivatoimintaa ja toimeentulotuen. (Aivoliitto 2020.) Palvelukarttaan on liséksi
siséllytetty 112 Suomi -sovellus. 112 Suomi -sovelluksen avulla soittajan sijaintitieto va-

littyy hatanumeroon soittaessa (Hatakeskuslaitos 2020).

5.7 Yhteystiedot

Oppaaseen sisallytetaan Uudenmaan alueen tukipalveluiden yhteystiedot alueittain. Li-
saksi opas sisaltaa verkkosivustoja Etenevastd sujumattomasta afasiasta. Yhteystietoja
on keratty Afasiakeskuksen kautta ja ESA-ryhman jo aiemmin kerdamista yhteystie-

doista.
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5.8 Tapahtumakalenteri

Aivoliitto ja Muistiliitto tarjoavat erilaisia tapahtumia sek& sairastuneille etta heidan omai-
silleen. Tapahtumakalenterista I0ytyy erilaisia vertaistukiryhmi&, ryhmatoimintaa, koulu-
tuksia seké vinkkeja sairastuneen ja laheisen yhteiseen toimintaan.

6 Oppaan sisalléon pohdinta

Taman toiminnallisen opinnaytetydn tuotoksena syntyi opas ESA-ryhman jasenien tu-
eksi sekd yhteistydkumppaneiden toimintaan. Oppaan my6ta ESA-ryhméan jasenet saa-
vat kattavasti tdrke&a ja ajankohtaista tietoa etenevasta sujumattomasta afasiasta. Opas
on valmiiksi koottu tietopaketti sairastuneelle ja hdnen omaisilleen, josta on helposti 16y-
dettavissa olemassa olevat tukipalvelut ja tarkeimmat yhteystiedot. Oppaan siséltoon
kuuluu myds palvelukartta, jossa on yksinkertaistetussa muodossa seké vihjekuvineen
sairastuneelle tarkeimmat tukipalvelut seka arjessa auttavat organisaatiot. Kuvien myota

sairastunut voi mygs ilmaista jonkin palvelun tarvetta.

Tutkimustietoa ja hoitotieteellista nayttta sairaudesta hakiessamme havaitsimme etene-
vastéa sujumattomasta afasiasta olevan varsin vahan tutkimustietoa. Suomenkielisia tut-
kimuksia ei tietokannoista 16ytynyt yhtaan. Vieraskieliset tutkimukset keskittyivat vain yh-
den henkilén tutkimiseen tai oppaan kannalta epdolennaisen tiedon tutkimiseen. Suo-
malaista tutkimustietoa I6ysimme afasiasta, mutta emme etenevasta sujumattomasta
afasiasta. Tutkimustiedon vahaisyytta perustelimme sairauden harvinaisuudella seka
sairauden kokonaisvaltaisemmalla kuvauksella ja tutkimuksella sen ollessa osa otsa-
ohimolohkorappeuman oirekirjoa. Otsa-ohimolohkorappeumasta I6ysimme laajemmin ja

kattavammin tietoa.

Opasta tullaan hyddyntamaan afasiakeskuksessa seké yhteistydkumppaneiden toimin-
nassa. Tarkein hyoty saavutetaan kuitenkin ESA-ryhman uusille sekad vanhoillekin jase-
nille seka heidan omaisilleen. Oppaan avulla he saavat uutta ja luotettavaa tietoa etene-
vasta sujumattomasta afasiasta seka apua ja vinkkeja arjesta selviytymiseen diagnoosin
jalkeen. Myods nykyhetkeen seka tulevaisuuden kannalta tarpeelliset tukipalvelut ovat

helposti I6ydettavissa, eikd niiden etsimiseen tarvitse nahda vaivaa.
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6.1 Eettisyyden ja luotettavuuden pohdinta

Opinnaytetyota tehdessa sitoudutaan noudattamaan hoitotieteellisen tutkimuksen eetti-
sia ohjeita ja pyrkimyksena on edistdd kyseessa olevan sairastuneiden ryhman hyvin-
vointia seka lisatd ammattihenkildiden tietoutta aiheesta (Kankkunen — Vehvilainen-Jul-
kunen 2013: 211-217). Tassa opinnaytetydssa noudatettiin naita periaatteita ja sitoudut-
tiin noudattamaan eettisia ohjeita, seka lisattiin sairastuneiden tietoutta aiheesta.

Hyvia tieteellisen kaytannon edellyttdmia toimintatapoja ovat esimerkiksi rehellisyys,
tarkkuus ja huolellisuus. Liséksi tdrkedd on asianmukainen lahdetiedon merkitseminen
seka lahteen tekijoiden tuotoksen kunnioittaminen. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2012.) Tassa tyossa tieteellisia lahteita kaytettiin tutkijoiden tydta kunnioittaen seka asi-
anmukaisin viittein ja maininnoin. Tutkimuslupaa tdméan tydn toteuttamiseen ei tarvittu,
silla tyon toteutumiseen tai tiedonhankintaan eivét osallistuneet sairastuneet tai heidan
omaisensa. Tyo toteutettiin aiempaa tutkimustietoa kayttden. Hyvan tieteellisen kaytan-
non edellyttamat toimintatavat huomioitiin tydskentelyn jokaisessa vaiheessa suunnitel-

masta raportointiin.

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen kayttd edellyttaa hyvaa perehtymista menetelméan,
jotta voidaan tuottaa luotettavaa tietoa. Luotettavuutta edistaa kirjallisuuskatsauksen vai-
heiden jasentdminen. Luotettavuuden kannalta keskeista on se, etta tutkimuskysymys
on esitetty selkedasti ja kysymyksen teoreettinen perustelu on eritelty. Aineiston valinta
on keskeinen menetelmén luotettavuuteen vaikuttava tekija. (Kangasniemi ym. 2013.)
Oleellista kirjallisuuskatsauksen luotettavuuden kannalta on se, etta kirjallisuuskatsauk-
seen valittua aineistoa voidaan pitdé luotettavana. Tutkimusartikkeleissa luotettavuuden
arviointia tehdaan kirjoitetussa luotettavuuden arvioinnissa. Tutkimusartikkelin luotetta-
vuutta voidaan tarkastella myos julkaisuvuoden, kirjoittajan, julkaisufoorumin ja julkaisu-
maan perusteella. Jokainen valittu artikkeli tulisi valita soveltuvien kriteerien mukaisesti.
(Stolt — Axelin — Suhonen 2016: 29.) Tassa opinnaytetydssa kirjallisuuskatsaukseen on
valittu ajantasaista tutkimustietoa, joiden luotettavuutta on tarkasteltu edella mainituilla
tavoilla. Kyseessa olevasta aiheesta ja sairaudesta oli saatavilla huomattavan vahan
luotettavaa ja kattavaa tutkimustietoa, joka osaltaan vaikuttaa opinnaytetydn luotettavuu-

teen.
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Oppaaseen kerétty siséltd luovutettiin afasiakeskuksen kayttdon sovitusti. Afasiakeskuk-
sen yhteyshenkild kommentoi kokoamaamme sisaltda ja saimme hanelta kehitysehdo-
tuksia oppaaseen. Asiantuntijan korjausehdotukset otettiin huomioon téassa tytssa ja tyo-

hon liséttiin tietoa neuvojen mukaisesti.

6.2 Tiedon hyddynnettavyys

Opinnaytetyd antoi uutta tietoa etenevasta sujumattomasta afasiasta. Tavallisesti afasia
johtuu esimerkiksi aivoverenkiertohairiostd, eika kyseessé oleva Alzheimerin kaltainen
aivoja rappeuttava sairaus. Afasiakeskukseen tutustuminen antoi hyvan suunnan tyon
aloittamiselle ja naytti sairauden oireistoa ESA-ryhméan jasenien keskuudessa. Vahainen

tutkimustieto etenevasté sujumattomasta afasiasta yllatti.

Opinnaytetydprosessin aikana ja jo suunnitelmavaiheessa teoriatietoa etsiessdimme
seka kirjoittaessamme pohdimme sairautta seké sen vaikutuksia sairastuneen seka ha-
nen laheistensa elamaéan. Afasiakeskuksessa olleet ESA-ryhmé&an kuuluvat henkil6t ku-
vautuivat iloisina ja elamaansad melko tyytyvaisind, puheen tuottamisen vaikeuksista
huolimatta. Turhautumista ymmarretyksi tulemisen vaikeudesta oli havaittavissa, mutta
kyseisella henkil6lla sairaus oli jo varsin pitkalla. Tietoa etsiessdmme lI6ysimmekin melko
musertavaa tietoa sairauden kulusta ja oireiden vaikeusasteesta sairauden edetessa.
Tiedon my6ta saimme myds ymmarrysta siitd, miksi opinnaytetydmme tuotteena syntyva
opas on etenevaan sujumattomaan afasiaan sairastuneille seka heidan omaisilleen tar-
ked tuotos. Sairauden diagnosointi on todella merkittava asia sairastuneelle sekéd omai-
selle. Diagnoosi voi aiheuttaa tunteen, etta elamalta putoaa pohja ja elamalle voi olla
vaikeaa enaé loytda merkitysta sairauden vaikeuttaessa merkittdvia kommunikaation
osa-alueita. Afasiakeskuksen vetama ESA-ryhma on tarkea tekija elamanlaadun turvaa-
misessa seka vertaistuen mahdollistamisessa ja afasiakeskuksen myéta, myds tuotta-
mallamme oppaalla voi olla suuri merkitys sairastuneen ja hanen omaistensa elaméassa.
Yhdessé ne voivat palauttaa tuon pohjan elamalle tai ainakin 16ytda uusia merkityksia,
tavoitteita ja toiveita sairastuneelle seka taata ndin hyvan elamanlaadun viimeisille elin-

vuosille.

6.3 Kehittamisehdotuksia

Oppaaseen saatiin melko kattavasti tietoa sairastuneille seké heidan omaisilleen, vaikka

tutkimustietoa |6ytyi melko vahaisesti. Tulevaisuudessa olisi mahdollista jatkaa laajenta-
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mista myos hoito- ja laaketieteeseen ja toteuttaa samankaltainen opas tai kattava tieto-
paketti etenevdd sujumatonta afasiaa sairastavia hoitaville ammattihenkilGille. Opas
voisi sisaltda ohjeita afaatikon kanssa tyoskentelysta, toimintamalleja muille erikoisaloille
seka hoitohenkilokunnan toiminnan kehittdmiseen etenevan sujumattoman afasian ede-
tessd. Tamankaltaiseen oppaaseen voitaisiin kerata tietoa esimerkiksi suoraan etenevaa
sujumatonta afasiaa sairastavilta, kuten tdméankin oppaan teossa tehtiin. Tieto voitaisiin
kuitenkin ker&td sairastuneilta jo melko pian sairauden diagnosoimisen jalkeen, jolloin
he itse voisivat vastata kyselyyn tai haastatteluun viela mahdollisimman hyvin, eika se
tuottaisi merkittavid haasteita sairastuneelle. Nain he voisivat itse kertoa, kuinka he ha-
luaisivat elaménlaatuaan sailytettdvan ja parannettavan ja kuinka sairauden edetessa
he toivoisivat omaisten seka esimerkiksi terveydenhuollon ammattilaisten heité kohtele-

van ja heidan kanssaan toimivan.

Etenevasta sujumattomasta afasiasta olisi hyva saada liséda ajantasaista tutkimustietoa
ja tieteellista nayttda. Tata voisi toteuttaa esimerkiksi perusteellisin tutkimuksin ja sairas-
tuneen tihealld seurannalla diagnoosista saakka. N&in voitaisiin saada kattavaa tietoa
sairauden etenemisesta seka siihen liittyvista fysiologisista ja sairastuneen toimintaky-

vyn muutoksista.
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