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PUOLISOIDEN JA ALAIKAISTEN LASTEN KOKEMUKSET PERHEENJASENEN
AFASIASTA SEKA TIEDON, TUEN JA KOMMUNIKAATIO-OHJAUKSEN
SAATAVUUS

Afasia vaikuttaa laajasti sekd afaattisen ihmisen itsensd ettd hédnen perheensd ja
lahipiirinsd elamddn. Perhesuhteissa tavallista on perheen sisdisten roolien muuttuminen
ja perheenjdsenten etddntyminen toisistaan kommunikaatiovaikeuksien myota.

Afasian kuntoutuksessa on viime vuosina alettu yhd enemmin huomioida ja ohjata
afaattisen ihmisen itsensd lisdksi myos perhettd ja muita ldhi-ihmisid, esimerkiksi
tarjoamalla myds ldhi-ihmiselle kommunikaatio-ohjausta, joka helpottaa afaattisen
henkilon kanssa kommunikointia. Useimmiten kuntoutukseen osallistuva terve 1dheinen
on puoliso. Téma tutkielma késittelee afaattisten ihmisten perheisiin liittyen sekd
puolisoiden ettd alaikdisten lasten kokemuksia afasiasta yleisesti sekd mahdollisuuksia
saada logopedistd ohjausta, tietoa ja tukea perheenjisenen kommunikaatiovaikeuksiin
sopeutumiseen.

Tami kandidaatintutkielma on kirjallisuuskatsaus, joka perustuu kahdeksaan vuosina
2001-2020 julkaistuun tutkimukseen. Tutkittavien joukossa on afaattisia henkilditd,
heidéin puolisoitaan ja lapsiaan, seké afasiatyotd tekevid puheterapeutteja. Etenkin lapsia
koskeva tutkimustieto aihepiiristd on niukkaa ja sirpaleista, joten ndkdkulmat vaihtelevat.

Yleisid puolisoiden kokemuksia afasiasta ovat keskusteluroolien muuttuminen,
keskusteluiden vdheneminen, puolisoiden emotionaalinen sulkeutuminen toisiltaan ja
vaikeat tunteet, kuten suru ja turhautuminen. Joissain tapauksissa afasia on kuitenkin
johtanut positiivisiinikin muutoksiin, kuten yhteisen ajan lisddntymiseen ja tarkemman
kuuntelemisen oppimiseen. Lapset vaikuttavat yleisesti kokeneen vanhemman
aivoverenkiertohdirion jdlkeen paljon yksin jddmistd ja pelkoa, ja afasia on ollut
erityisesti lasten ja vanhempien vélistd henkistd kuilua syventévi tekiji. Kuntoutuksen
kaytannot perheisiin liittyen vaihtelevat, eikd viitteitd kansallisella tasolla vakiintuneista
kéytdnndistd tai tarkoista ohjeistuksista edes puolisoiden osallistamiseen 10ytynyt, vaikka
kansainvélisissd suosituksissa perheiden mukaan ottamista suositellaan. Lasten
tiedottaminen, ohjaaminen ja tukeminen vaikuttaa olevan vield satunnaisempaa ja myos
vihemmain tutkittua.

Suhteessa aiempaan tutkimustietoon tulokset vaikuttavat olevan samansuuntaisia.
Etenkin lapsiin kohdistuvaa tutkimusta tarvitaan enemmaén, ja sen pitdisi ndkyd myds
kliinisen tyon kehittdmisessd esimerkiksi lapsille soveltuvina materiaaleina,
ammattilaisten koulutuksena ja lapsille suunniteltuna kommunikaatio-ohjauksena.

AVAINSANAT: AFASIA, PERHE, PUOLISOT, LAPSET, VANHEMMUUS,
KOKEMUKSET, KUNTOUTUS, KOMMUNIKAATIO-OHJAUS, SOPEUTUMINEN
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1. JOHDANTO

Afasiaan sairastuu Suomessa vuosittain arviolta 4 200—7 600 ihmistd (Lehtihalmes,
2017). Tami kandidaatintutkielma Kkéisittelee afasiaan sairastuneiden ihmisten
perhesuhteita ja sitd, kuinka niitd tuetaan kuntoutuksellisin keinoin. Afasian
kuntoutuksen aliresursointi on Suomessa ajankohtainen puheenaihe.
Afasiakuntoutuksen Tutkimus Ry:n kyselyn perusteella aikuisten puheterapiaresurssit
ovat Suomessa riittdmittomid, potilaat eiviat ohjaudu puheterapiaan ja toteutuvissa

terapioissa kdyntiméarat jadavit vahiisiksi (Afasiakuntoutuksen Tutkimus Ry, 2022).

Henkilokohtainen, omista lapsuuden kokemuksistani nouseva kiinnostukseni kohdistuu
erityisesti siithen, kuinka afasiaan sairastuneiden vanhempien alaikéiset lapset kokevat
sairastumisen ja millaista tukea heille on saatavilla. Ryhdyttydni tyOstimééin
kandidaatintutkimuksena kirjallisuuskatsausta minulle kdvi selvéksi, ettd aiheesta on
saatavilla tutkimustietoa todella niukasti. Vaikka ympariston kommunikaatio-ohjaus ja
erityisesti puolisoiden osallistaminen on ollut afasiakuntoutuksessa yleistd jo pitkdin
(Simmons-Mackie ym., 2010), laajemmin tai usein edes paikallisesti vakiintuneita
kdytdntjd lasten ohjaamiseen tai ikdtasoisen tiedon jakamiseen ei ndytd olevan
olemassa. Jonkin verran tutkimusta on olemassa yleisluontoisemmin aivoveren-
kiertohdirididen vaikutuksesta potilaiden lapsiin, ja runsaammin afasian vaikutuksista
aikuisten  vilisiin ~ perhesuhteisiin. ~ Afasia ~ on  tutkimuksissa  todettu
aivoverenkiertohdirididen yleisistd vaikutuksista eniten sosiaalisiin suhteisiin
vaikuttavaksi ja dramaattisimpana menetyksend koetuksi (Hartman ym., 2020). Lapsen
ja vanhemman vilisen suhteen tarkastelun ja tukemisen ldhes tiydellinen puuttuminen

afasiatutkimuksen kentélti on yllattavaa.

Tilannetta kuvaava on seuraava katkelma Kitzmiillerin ym. (2012) tutkimuksesta:

”Parents explained that they had been most concerned about their own situation and did
not remember their children’s reactions during the acute stage. They mentioned that
their adolescents had left home early and moved far away. With one exception, parents

did not see a connection between their children’s early departure and the stroke event.”



1.1. Afasian etiologia, oirekuvat ja ilmaantuvuus

Afasia on kielenoppimisidn jdlkeen ilmaantuva kielellinen hdirio, joka voi vaikuttaa
afasiatyypistd ja vaikeusasteesta riippuen eri tavoin puheen tuottoon, puheen
ymmartdmiseen, kirjoittamiseen, lukemiseen, elekieleen ja viittomakielisen ihmisen
viittomiin (Lehtihalmes, 2017). Yleensd afasiaan liittyy sananldytdmisen vaikeutta
(Raymer, 2018). Oireisiin voivat kuulua hidas ja takelteleva puhe, foneettisesti tai
semanttisesti samankaltaisilla sanoilla korvautuvat sanat, ymmaéartdmisen vaikeudet, tai
puhe, joka on vuolasta ja sujuvaa, mutta sisélloltdan mahdotonta ymmaértda. Afasioita
luokitellaan eri tyyppeihin esimerkiksi puheen sujuvuuden ja sujumattomuuden sekd
puheen ymmaérryksen tason perusteella, mutta hyvin harva potilas edustaa puhtaasti
tiettyd afasiatyyppid (Copland ym., 2018; Laine, 2020). Afasian oirekuva ja jopa luokitus
usein myos muuttuu toipumisen edetessd (Lehtihalmes, 2017). Esimerkiksi tdydellisend
tai ldhes tdydellisend puhumattomuutena ilmenevd globaaliafasia on yleinen
akuuttivaiheessa, mutta muuttuu yleensd Brocan tai Wernicken afasian suuntaan.
Anominen afasia, joka voi esiintyd vain hyvin lievind tai rajautuneinakin
sananloytdmisvaikeuksina, on usein erdénlainen jddnne kattavammasta afasiasta

toipumisen ja kuntoutusprosessin jdlkeen.

Afasia  johtuu yleisimmin aivoverenkiertohdiriostd, eli aivoinfarktista tai
aivoverenvuodosta, joita saa Suomessa vuosittain 24 000 ithmistd (Atula, 2023a). Heistd
viidesosa on tyoikdisid (Atula, 2023a). Aivoverenkiertohdirion saaneista noin 4045
prosentilla on afasiaa akuuttivaiheessa (Atula, 2023b; Mitchell ym., 2021), ja
kolmasosalla oireet jatkuvat akuuttivaiheen jdlkeen (Atula, 2023b). Pelkistddn ndihin
lukuihin ja yksinkertaiseen matematiikkaan perustuvan varovaisen arvion mukaan
Suomessa noin 1500 tyoikdistd ihmistd saa vuosittain akuuttivaiheen yli jatkuvan

afasian.

1.2 Afasian vaikutukset sosiaaliseen toimintakykyyn ja vuorovaikutukseen

Afasia vaikuttaa kokonaisvaltaisesti kommunikaatioon ja sitéd kautta kaikkiin sosiaalisiin
suhteisiin. Tdssd tutkielmassa keskitytddn erityisesti perhesuhteisiin, joihin liittyen on
tutkittu eniten afasian vaikutuksia parisuhteisiin, jonkin verran vaikutuksia aikuisten

lasten ja heiddn idkkdiden vanhempiensa suhteisiin, ja vihemmén vaikutuksia alaik&isten



lasten ja vanhempien suhteisiin. Manningin ym. (2019) kirjallisuuskatsauksessa
tunnistettiin useiden tutkimusten perusteella yleisid muutoksia perhesuhteissa, joita
olivat keskustelun vihentyminen, puolisoiden etidéntyminen toisistaan ja vaikeus toimia

vanhemman roolissa etenkin kouluikiisten ja aikuistuvien lasten kanssa.

Afasian vaikutuksia ICF-viitekehyksen (World Health Organization, 2001) kautta
tarkasteleva tutkimus (Kagan & Simmons-Mackie, 2007) havainnollistaa afasian laajoja
vaikutuksia toimintakyvyn eri osa-alueisiin: kehon toimintojen lisdksi suoritusten ja
osallisuuden osa-alueeseen, jonka sisdlld afasia voi vaikuttaa kédytdnnossd kaikkiin
padluokkiin. Niitd ovat esimerkiksi oppiminen ja tiedon soveltaminen, kommunikointi,
henkildiden vilinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet, sekd yhteisollinen, sosiaalinen ja
kansalaiselimé (ICF:n suomenkieliset termit: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 2023).
Kaganin ja Simmons-Mackien (2007) mukaan afasiaan liittyy sosiaalista eristiytymista,
tyottdmyyttd ja vapaa-ajan aktiviteettien vdhentymistd. Sosiaalisen osallistumisen
viheneminen  heikentdd koettua eliménlaatua Maailman  Terveysjérjeston
elaminlaatumittarilla (WHOQOL) mitattuna (World Health Organization, 2004).
Eldméanlaatuun vaikuttavat myos ymparistotekijat, joihin kuuluvat ympériston asenteet
ja kommunikointikumppaneiden kyky huomioida kommunikoinnin héirid sosiaalisissa
tilanteissa (Kagan ym., 2001; Kagan & Simmons-Mackie, 2007). Ross & Wertz (2003)
tutkivat WHOQOL:lla mitattuja eldménlaadun eroja afaattisten ja ei-afaattisten
henkil6iden vililla, ja tutkimuksen perusteella suosittelivat kuntoutusta, joka keskittyy
arjen tilanteisiin ja sosiaalisen osallistumisen mahdollisuuksiin. Aiemmin kuntoutusta on
lahestytty hiirio- ja kielikeskeisemmin, mutta ICF:n kdyttéonoton ja tutkimustiedon
lisddntymisen myd6td afasiakuntoutuksessa on siirrytty tarkastelemaan kokonais-
valtaisemmin yksilon sosiaalista ympdristdd, eldmii ja sithen osallistumista (Kagan &

Simmons-Mackie, 2007; Rautakoski, 2005).

ICF:n avulla voidaan tarkastella myds afasian vaikutuksia ldheisiin. Perheenjdsenen
toimintarajoite voi muodostaa ldheiselle ns. kolmannen osapuolen toimintarajoitteen
(third party disability), jolloin ldheisen sairastumisen vaikutukset hinen
toimintakykyynsd ovat maédriteltdvissd ICF-viitekehyksessd (World Health
Organization, 2001). Grawburg ym. (2013) tutkivat afaattisten henkiléiden
perheenjdsenten kolmannen osapuolen toimintarajoituksia, joita olivat muun muassa

masennus ja ahdistus, somaattiset oireet, sosiaalisen elimén kaventuminen, keskittymis-



ja muistiongelmat sekd arjen velvollisuuksien lisdédntyminen. Lasten oli my0s taytynyt
itsendistyd aikaisemmin ja ottaa nuorena enemmaén vastuuta kodin asioista. Tutkimuksen
pohdinnassa todetaan tarve kehittdd koko perheeseen ulottuvaa toteutustapaa, joka on

lasten kuntoutuksessa yleisempdd, myos aikuisten kommunikaatiohdiridihin liittyen.

1.3 Perheen ja lidheisten rooli afasiakuntoutuksessa

Afasian kuntoutuksessa voidaan tukea kuntoutujan toimintakykyd suoraan kielellisiin
taitoihin kohdistuvalla kuntoutuksella, kuten sananldytdmisen harjoituksilla. Liséksi
voidaan véhentdd afasian toiminnallisia vaikutuksia esimerkiksi harjoittelemalla
vaihtoehtoisia kommunikointikeinoja tai antamalla lédheisille ohjausta afaattisen
henkilon kanssa parhaiten toimiviin kommunikaatiostrategioithin (Klippi &
Korpijaakko-Huuhka, 2017). Kaikki ICF:n osa-alueet huomioiva, kokonaisvaltaiseen
toimintakyvyn parantamiseen pyrkiva kuntoutus toteutuu ideaalitilanteessa yhteisty0ssi
kuntoutujan sosiaalisen ympiriston kanssa (Kagan & Simmons-Mackie, 2007).
Esimerkiksi afaattisen henkilon ja ldheisen keskindinen kommunikaatio on
tehokkaampaa, kun molemmat osapuolet tuntevat afasian vaikutukset kyseiseen
henkil66n ja hallitsevat kommunikaatiostrategioita, joilla vaikeuksia voidaan helpottaa
tai kiertdd, eikd kommunikaation onnistuminen ole pelkéstddn afaattisen henkilén
kielellisen ilmaisun varassa (Brunou ym., 2017). Kommunikaatio-ohjausta saanut
ldheinen voi esimerkiksi osallistua tehokkaammin sanahaun prosessiin, tai

kommunikaatiossa voidaan kdyttda tietoisesti nonverbaalisia keinoja.

Aphasia United -jdrjeston suosituksissa on oma kohtansa perheen ja ldhiympériston
osallistamisesta kuntoutukseen. My0s afasian kymmenen parasta kuntoutuskdytdntod
kartoittanut tutkimus (Simmons-Mackie ym., 2016) listaa sekd kommunikaatio-
ohjauksen, ettd perheiden osallistamisen. Suomalaisten selvitysten (Laine, 2008;
Sunervo, 2015) mukaan osa puheterapeuteista kokee, ettd tdhin ei ole riittdvésti aikaa.
Perheen osallistamista pidetdédn kuitenkin tirkednd, ja Sunervon (2015) kyselyn mukaan
58 prosenttia puheterapeuteista kuvaa perheiden osallistumista vaihtoehdoilla "usein tai
aina”. Perheiden osallistuminen vaikuttaa painottuvan akuuttivaiheeseen ja hoidon

suunnitteluun, ja vihenee myShemmin (Korpijaakko-Huuhka ym., 2017).



2. TUTKIMUKSEN TAVOITTEET

Tamén kandidaatintutkielman tavoitteena on selvittda kirjallisuuskatsauksen muodossa,
kuinka afasiaan sairastuneiden henkildiden puolisot ja alaikdiset lapset kokevat
perheenjdsenensé afasian, ja millaista tietoa ja kommunikaatio-ohjausta naille ryhmille
on saatavilla. Tiedonhakuvaiheessa ilmi kdynyt lapsia koskevan tutkimuksen vihyys on

ohjannut siséllyttimaan tutkimukseen my0s afaattisten henkildiden puolisot.

Tutkimus pyrkii vastaamaan seuraaviin kysymyksiin:

1. Kuinka afasiaan sairastuneiden henkildiden puolisot kokevat kumppaninsa afasian, ja

onko heille saatavilla tietoa, tukea ja kommunikaatio-ohjausta?

2. Kuinka alaikdiset lapset kokevat vanhemman afasian, ja onko heille saatavilla

ikétasoista tietoa, tukea ja kommunikaatio-ohjausta?



3. MENETELMAT

3.1. Tiedonhaku

Tadmidn kirjallisuuskatsauksen tutkimusosa koostuu kahdeksasta vuosien 2001-2020
valilld julkaistusta tutkimusartikkelista. Tiedonhakua suoritettiin tietokannoista, kuten
Academic Search Ultimate (EBSCO), PubMed ja ProQuest. Hakusanoina kaytettiin
muun muassa seuraavia: aphasia, aphasic, family, child, children, parent, parenting,
conversational coaching, communication partner training, support, relationship,
availability, SLP, practices. Alun perin tutkielmassa oli tarkoitus olla kaksi
tutkimuskysymystid koskien afaattisten vanhempien alaikdisid lapsia. Intensiivisesti
tiedonhausta ja Oulun yliopiston kirjaston informaatikon antamasta tiedonhaun
ohjauksesta huolimatta relevantteja, tulososioon soveltuvia, suomen- tai
englanninkielisid artik-keleita 16ytyi vain neljd. Tdméd johti kahden alkuperdisen
kysymyksen yhdistimiseen yhdeksi, sekd tarkastelemaan lisdksi puolisoiden
kokemuksia ja heille suunnattuja resursseja, joita on tutkittu ja kehitetty huomattavasti

enemman.

3.2. Tutkittavat ja menetelmit

Puolisoita koskevan tutkimuskysymyksen tulosartikkeleihin on valittu tutkimuksia, jotka
kuvaavat syvemmin puolisoiden henkilokohtaisia kokemuksia, seké tutkimuksia, jotka
antavat tietoa puheterapeuttisista kdytdnnoistd puolisoihin liittyen. Lisdksi yksi tutkimus
(Nykdnen ym., 2013) toimii esimerkkind kuntoutusmenetelmistd, jossa
kommunikaatiokumppani — kédytdnnossd ldhes aina, ja tutkimuksessa jokaisessa
tapauksessa puoliso — on kuntoutujan kanssa yhtd suuressa roolissa yksilollisen ja

keskindisen kommunikointikyvyn parantamisessa.

Lapsia koskevan tutkimuskysymyksen artikkelit on valittu hyvin pienestd joukosta
tdmén tutkielman tarkoituksiin sopivia artikkeleita. Ne tarjoavat kuitenkin tietoa sekd
perhe-eldmédn kokemuksista, ettd puheterapian kéytdnndistd. Vanhin artikkeli on
vuodelta 2001, mutta se kisittelee suhteellisen hitaasti muuttuvia, kokemuksellisia

asioita, ja valittiin mukaan laajuutensa ja yksityiskohtaisuutensa vuoksi.



3.2.1. Puolisoiden kokemukset seké saatavilla oleva tieto, tuki ja kommunikaatio-

ohjaus

Tutkittavat

Puolisoita koskevissa tutkimuksissa (taulukko 1) tutkittavina oli puolisoita (Blom
Johansson ym., 2012; Michaellet ym., 2003), pariskuntia, joissa toinen osapuoli oli
afaattinen (Croteau ym., 2020; Nykénen ym., 2013) ja puheterapeutteja (Sherratt ym.,
2011).

Kahdessa puolisoita koskevassa tutkimuksessa tutkittavina olivat pelkdt puolisot. Blom
Johanssonin ym. tutkimuksessa (2012) puolisoita oli mukana 173. Keski-ikd oli 64.2
vuotta, vaihdellen vélilldi 33-87 wvuotta. Heistd 85.5 % asui yhdessd afaattisen
kumppaninsa kanssa. Michalletin ym. tutkimuksen (2003) viisi osallistujaa olivat
keskimddrin vanhempia, idn vaihdellessa 65 ja 71 vuoden vililld. Kaikki asuivat

afaattisen puolison kanssa ja olivat heidén pdiasiallisia hoitajiaan.

Kahdessa tutkimuksessa olivat mukana sekd pariskunnan terveet, ettd afaattiset
osapuolet. Croteaun tutkimuksessa (2020) mukana oli yhdeksén pariskuntaa, joiden
keski-idt olivat afaattisten henkildiden osalta 69 vuotta ja puolisoiden osalta 66 vuotta.
Suhteiden kesto oli vdhintdédn 27 vuotta. Nykdsen ym. tutkimuksessa (2013) oli mukana
34 avioliitossa olevaa pariskuntaa. Sherrattin ym. tutkimuksessa (2011) tutkittavina
olivat afaattisten ihmisten kanssa tydskentelevit, potilaidensa tutkimukseen ehdottamat

puheterapeutit, joita osallistui 34.

Tutkimusmenetelmdit

Blom Johanssonin ym. (2012) tutkimus toteutettiin kyselytutkimuksena, jossa oli kuusi
avointa kysymystd sekd 74 monivalintakysymystd, joista kahdeksaa oli mahdollista
kommentoida. Monivalintakysymysten vastaukset tilastoitiin yhdessd vastaajien
demografisten ominaisuuksien (ikd, suhde afaattiseen henkiloon, afasian kesto,
sukupuoli) kanssa. Avoimia kysymyksid késiteltiin temaattisella laadullisella

sisdllonanalyysilla.



Croteaun ym. (2020) ja Michaelletin ym. (2003) tutkimuksissa, jotka molemmat
keskittyivit kokemuksiin, menetelmédnd olivat puolistrukturoidut haastattelut.
Molemmat tutkimusryhmat késittelivét aineistoa temaattisella laadullisella analyysilla.
Puolistrukturoituja haastatteluita ja temaattista laadullista analyysid kéytettiin myds

Sherrattin ym. (2011) puheterapeuttien kuntoutustavoitteita koskevassa tutkimuksessa.

Téssé tutkielmassa esimerkkind puolisoiden osallistamisesta toimivassa Nykédsen ym.
tutkimuksessa (2013) menetelmét poikkeavat muista tutkimuksista. Tutkimuksessa
arvioitiin afaattisen henkilon ja hinen kommunikaatiokumppaninsa, tdssi tapauksessa
puolison, kommunikaation tehokkuutta. Tadssd kéytettiin menetelmind tédtd tutkimusta
varten kehitettyd kommunikaatiotaitoja arvioivaa kaavaketta (communication skill
evaluation, CSE), jolla puheterapeutti arvioi pariskuntien kommunikaatiota
arviointijaksolla, ensimmadisen ja toisen kuntoutusjakson jilkeen sekd seurantavaiheessa.
Lisdksi kéytettiin Kommunikaation tehokkuuden arviointi -lomaketta (Communication
Effec-tiveness Index, CETI; Lomas ym., 1989; suomenkielinen versio Klippi ym., 1994),
jonka pariskunnat tdyttivdt itse arviointijaksolla, toisen kuntoutusjakson paitteeksi ja
seurantavaiheessa. Ndind ajankohtina afaattiset henkil6t arvioitiin myds WAB-testilld
(Western Aphasia Battery; suomenkielinen versio Pietild ym., 2005) ja pariskuntien
molemmat osapuolet vastasivat APPUTE-menetelmain kuuluviin omiin kyselyihinsé
(AE-PWA ja AE-partner). Lisdksi kéytettiin projektin aikana julkaistua, pariskunnan
yhteisen kommunikaation tehokkuutta mittaavaa Couple Communication Scale -
arviointimenetelméd kahtena eri versiona (CCS-A ja CCS-B). Taméi kuitenkin saatiin
kéyttoon kaikille pariskunnille vasta seurantavaiheessa, ja vain kymmenelle

pariskunnalle lisdksi aiemmin, toisen kuntoutusjakson paatteeksi.



Taulukko 1

Puolisoita koskevien tutkimusten menetelmdit

Tutkijat Tutkittavat Tutkimusmenetelmit Tutkimuksen teemat
Blom Afaattisten Kyselytutkimus Puolisoiden kokemat
Johansson henkil6iden puolisot muutokset
ym., 2012 (N=173) kommunikaatiossa,
kokemukset
puheterapiapalveluista
Croteau ym., Yhdeksan Puolistrukturoidut Afasian vaikutukset
2020 pariskuntaa, joissa haastattelut, laadullinen pariskuntien keskindiseen
toinen osapuoli temaattinen analyysi kommunikaatioon
afaattinen
Michallet Viiden vakavasti Puolistrukturoidut Puolison afasiaan
ym., 2003 afaattisen henkilon haastattelut sopeutumisen prosessi
puolisot
Nykénen ym., 34 pariskuntaa, Kielellisten toimintojen ja ~ APPUTE-
2013 joissa toinen kommunikaation parikuntoutusmenetelméan

Sherratt ym.,
2011

osapuoli afaattinen

Afaattisten
asiakkaiden
ehdottamat
puheterapeutit
(N=34)

tehokkuuden arviointi
(WAB, CETI, CSE, CCS-
A, CCS-B, APPUTE-
kyselyt)
Puolistrukturoidut
haastattelut, laadullinen

sisdllonanalyysi

toiminta

Kuntoutustavoitteet

liittyen perheisiin

WAB = Western Aphasia Battery; CETI = Kommunikaation tehokkuuden arviointilomake; CSE
Communicative Skill Evaluation; CCS = Couple Communication Scale (versiot A ja B); APPUTE

Afasian paripuheterapia -menetelmé
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3.2.2. Alaikiisten lasten kokemukset seki saatavilla oleva tieto, tuki ja

kommunikaatio-ohjaus

Tutkittavat

Alaikéisid lapsia koskevan tutkimustiedon vdhyyden wvuoksi tdhdn tutkielmaan
valikoituneet tutkimukset (taulukko 2) poikkeavat toisistaan tutkittavien osalta. Yhtddn
tutkimusta, joka olisi keskittynyt vain vanhempansa sairastumisen aikaan alaikéisiin
lapsiin, ei ollut saatavilla. Kitzmiillerin ym. (2012) tutkimuksessa heitd on mukana kaksi,
ja lisdksi on haastateltu kuutta vanhempaa, jotka olivat oman tai puolison sairastumisen
aikaan alaikéisten lasten vanhempia. Artikkelissa ei ole eritelty, kuuluivatko juuri nima
vanhemmat sithen aivoverenkiertohdirion sairastaneiden joukkoon, joilla oli todettu

afasia.

Parrin (2001) tutkimuksen haastateltavat olivat afaattisia ihmisid. Osallistujien
perhetilanteita ei ole eritelty artikkelissa, mutta viidestakymmenestd tutkittavasta
kahdeksan oli alle 45-vuotiaita, 22 idltddn 45 ja 64 vuoden vililld, ja haastatteluissa

selvidd joidenkin heistd olleen sairastumisen aikaan alaikéisten lasten vanhempia.

Kahdessa tutkimuksessa (Shrubsole ym., 2020; Sherratt ym., 2011) tutkittavina olivat
puheterapeutit. Shrubsolen ym. (2020) tutkimuksessa késitellidn puheterapeuttien
kéytantojd lasten kanssa, joiden vanhemmilla on hankinnallinen kommunikaatiohdirio.
Tutkimus késittdd siis muitakin kommunikaatiohdiri6itd kuin afasian, mutta 47.37 %
osallistuneista puheterapeuteista oli ilmoittanut afaattisten henkildiden muodostavan
suurimman osan potilaskannastaan, mikd on suurempi osuus, kuin millddn muulla
ilmoitetulla hdirioryhmalla. Sherrattin ym. (2011) tutkimuksessa hdiriét on rajattu
tarkemmin afasiaan, mutta tutkimuskysymys koskee laajemmin perheité, ja kiytdnnossé

vastaukset keskittyvét puolisoihin.
Tutkimusmenetelmdit
Lapsia koskevista tutkimuksista kolme neljdstd oli haastattelututkimuksia, ja yksi

(Shrubsole ym., 2020) oli toteutettu verkkokyselynd, joka sisélsi sekd monivalinta- ettd

avoimia kysymyksié.
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Parrin (2001) tutkimuksessa paddyttiin kokeilujen kautta kdyttdmééan laajempia avoimia
kysymyksid teemasta tarkempien kysymysten sijaan. Myos Kitzmiillerin ym. (2012)
tutkimuksen  kysymykset olivat  ldhtokohtaisesti  laajoja, kuten  “Miten
aivoverenkiertohdiriohalvaus vaikutti sinun ja perheesi elimédidn?”. Naistd kysyttiin

tarvittaessa spontaaneja tarkentavia kysymyksid.

Puheterapeutteja koskevista tutkimuksista Sherrattin ym. (2011) kysymykset olivat
melko laajoja, mutta koskivat tietyn potilaan tai tiettyjen potilaiden kuntoutusprosessia
jatavoitteiden asettamista sen aikana. Shrubsolen ym. (2020) tutkimuksessa kysymykset

olivat spesifimpid, mutta koskivat kunkin puheterapeutin kdytiantdja yleisesti.

Kaikissa tutkimuksissa kéytettiin laadullista siséllonanalyysié. Kaikissa analyyseissa oli
mukana temaattinen prosessi. Erityisesti Kitzmiillerin ym. (2012) tutkimuksessa oli
hermeneuttinen ote, jossa tekstejd luettiin useaan kertaan, tiivistettiin, tiivistelmid
verrattiin kokoteksteihin ja ndin paddyttiin neljddn teemaan ja niitd edustaviin lainauksiin

haastatteluista.

Shrubsolen ym. (2020) tutkimuksen monivalintakysymysten tulokset analysoitiin
frekvensseind ja prosentteina. Lisdksi lasten tukemisen estévid ja mahdollistavia tekijoitéd
koskevan osion vastauksiin sovellettiin COM-B-viitekehystd (Michie ym., 2011), joka
jakaa estidvdt ja mahdollistavat tekijit kykenevyyden (capability), tilaisuuksien
(opportunity) ja motivaation (motivation) alueisiin. Esimerkiksi se, tuoko perhe lasta

palvelujen piiriin, kuuluu mallin mukaan tilaisuuksien osa-alueeseen.



Taulukko 2

Lapsia koskevien tutkimusten menetelmdit

12

Tutkijat Tutkittavat Tutkimus- Tutkimuksen teemat
menetelmit
Shrubsole Afasiaty6té tekevit Online-kysely Puheterapeuttien
ym., 2020 puheterapeutit monivalinta- ja kaytannot
(N=76) avoimilla hankinnallisen
kysymyksilla, kommunikaatiohdirion
laadullinen saaneiden asiakkaiden
sisdllonanalyysi lasten kanssa
Kitzmiiller Aivoverenkiertohdiri  Haastattelut, Perhe-eldméa
ym., 2012 Opotilaat ja perheet hermencuttinen aivoverenkiertohdirion
(vanhemman analyysi jéilkeen
sairastumisen aikaan
alaikdiset lapset n=2,
afaattiset avh-
potilaat n=11)
Sherratt ym., Afaattisten Puolistrukturoidut Kuntoutustavoitteet
2011 asiakkaiden haastattelut, liittyen perheisiin
ehdottamat laadullinen
puheterapeutit siséllonanalyysi
(N=34)
Parr, 2001 Afaattiset ihmiset, Haastattelut. Afasian psykososi-
joiden laadullinen aaliset vaikutukset
sairastumisesta yli siséllonanalyysi

viisi vuotta (N=50)
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4. TULOKSET

4.1. Puolisoiden kokemukset seki saatavilla oleva tieto, tuki ja kommunikaatio-

ohjaus

Puolisoiden kokemukset

Afasialla on vélittomid vaikutuksia pariskuntien keskindiseen kommunikaatioon.
Kaikissa puolisoiden kokemuksia késittelevissd tutkimuksissa (Blom Johansson ym.,
2012; Croteau ym., 2020; Michallet ym., 2003) havaittiin suurimmalla osalla
pariskunnista sairastumisen jdlkeistd muutosta keskustellen vietetyn ajan mééarissa.
Yleensd muutos oli vdhenevddn suuntaan, joskin kaikissa tutkimuksissa oli myos
pariskuntia, jotka kokivat keskustelun vélillddn lisdéintyneen. Tdhdn mainittiin kaikissa
tutkimuksissa syynd sairastumisen jilkeen lisddntynyt yhteinen aika, sekd Blom
Johanssonin ym. (2012) tutkimuksessa myds se, etti saman asian viestiminen vei

sairastumisen jdlkeen pidemmaén ajan kuin ennen sairastumista.

Blom Johanssonin ym. (2012) tutkimuksessa késiteltiin my0s erityyppisten
keskustelujen — small talkin, arkipdivdisten asioiden késittelyn ja syvillisten
keskustelujen, kuten poliittisten ja uskonnollisten aiheiden késittelyn - muutosta.
Vaihtoehdoista ”loppunut kokonaan”, viahentynyt”, kuin ennenkin” ja "lisddntynyt”,
“kuin ennenkin” oli eniten valittu sekéd small talkissa ettd arkipdivéisissd asioissa, kun
taas syvilliset keskustelut olivat suurimmalla joukolla (43 %) véhentyneet ja 17
prosentilla loppuneet kokonaan (molemmissa muissa keskustelutyypeissd kokonaan
loppuneiden osuus 3%). Kaikissa keskustelutyypeissd oli valittu myos vaihtoehtoa
“lisddntynyt”: small talkissa 26 %, arkipdividisissd asioissa 22 % ja syvillisissd

keskusteluissa 10 %.

Keskusteluroolit olivat muuttuneet afasiaan sairastumisen jidlkeen. Kaikissa kolmessa
kokemuksia koskevassa tutkimuksessa nousivat esiin puolison suurempi vastuu
kahdenkeskisistd keskusteluista muun muassa aloitteiden teon, ymmaértdmisen
varmistamisen, tarkkojen sanavalintojen, tarkentavien kysymysten ja afaattisen henkilon
sanahaun tukemisen muodossa. Croteaun ym. (2020) mukaan ldhes kaikki terveet

puolisot olivat sairastumisen jdlkeen afaattisia puolisoita aktiivisempia parien vélisissd
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keskusteluissa. Poikkeuksena oli pariskunta, jossa terve puoliso oli tietoisesti panostanut
voimakkaasti afaattisen puolison kuunteluun ja rohkaisemiseen, ja koki puheen méaéran
olevan heidédn vililldan melko tasainen, kuten ennen sairastumistakin. Croteaun ym.
(2020) tutkimuksessa nousi esiin myos ilmid, jossa terve puoliso oli aktiivisemman
puhujan roolin lisdksi omaksunut aiempaa aktiivisemman kuuntelijan roolin, minka oli
koettu joissain tapauksissa jopa joiltain osin parantaneen puolisoiden vailistd

kommunikaatiota.

Pariskunnan ulkopuolisten ihmisten kanssa kommunikoidessa terveet puolisot ottivat
kaikkien kolmen tutkimuksen mukaan usein tulkin tai keskustelun tukijan roolia. Blom
Johanssonin ym. (2012) mukaan niin tunnisti tekeviansi 47 % puolisoista. Michalletin
ym. (2003) tutkimuksessa kaksi tervettd puolisoa kertoi myds tietoisesti pyrkineensa irti
tulkin roolista, sekd oman turhautumisensa vuoksi etti tukeakseen afaattisen puolison

itsendistd toimintaa.

Keskusteluihin liittyvit tunteet olivat muuttuneet afasiaan sairastumisen jilkeen. Blom
Johanssonin ym. (2012) mukaan ennen afasiaa 77 % puolisoista oli kokenut pariskunnan
viliset keskustelut pddosin nautinnollisiksi ja stimuloiviksi, kun taas sairastumisen
jélkeen ndin koki 28 %. Keskustelujen kokemisessa padosin merkityksellisiksi oli vain
hieman pienempi ero luvun ollessa 75 % ennen afasiaa ja 32 % afasiaan sairastumisen
jalkeen. Puolisoista 8 % koki, ettd keskustelut afasiaan sairastumisen jalkeen eivit olleet

lainkaan stimuloivia tai merkityksellisia.

Croteaun ym. (2020) tutkimuksessa noin puolet haastatelluista kertoi kokevansa vaikeita
tunteita pariskunnan viliseen kommunikaatioon liittyen. Yleisimpid tunteita olivat
turhautuminen keskustelun sujumattomuuteen ja ymmaértdmisen vaikeuksiin, sekd
koetusta varovaisuuden tarpeesta syntyvd stressi. Pariskuntien molemmat osapuolet
kokivat, ettd heidén piti olla keskusteluissa varovaisia ollakseen herattdmétti toisessa
ikdvid tunteita. Omia tunteita myos piiloteltiin. Michalletin ym. (2003) tutkimuksessa
nousivat myos vahvasti esiin turhautumisen tunteet. Liséksi jotkut haastatellut terveet
puolisot kokivat voimakastakin surua. Erds haastateltu vertasi puolison sairastumista
kuolemaan pohtien, ettd ldheisen kuolemasta seuraava suru laantuu ja loppuukin ajan
myo6td, koska kuollut on poissa, mutta sairastuneen puolison kanssa eldessd surun

muistaa jatkuvasti.
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Puolisoille saatavilla oleva tieto, tuki ja ohjaus

Merkittivd osa puheterapeuteista ei Sherrattin ym. (2011) tutkimuksen mukaan
médrittanyt erillisid kuntoutustavoitteita perheitd koskien. Joissain tapauksissa perheiden
osallistaminen ei ollut mahdollista esimerkiksi vilimatkojen tai perheenjésenisté
itsestddn johtuvien syiden, kuten uupumuksen tai haluttomuuden vuoksi. Joskus myos
afaattinen henkild itse oli haluton ottamaan perheenjdsenia mukaan prosessiin.
Tutkimukseen osallistuneiden joukossa oli kuitenkin my0s puheterapeutteja, jotka itse
eivit halunneet osallistaa perheenjdsenid kuntoutusprosessiin. Nédissd tapauksissa syiksi
mainittiin pyrkimys edistidd kuntoutujan itsendisyyttd, tai perheenjdsenten eparealistiset

odotukset kuntoutuksen suhteen.

Niékemykset perheen osallistamisen merkityksestd vaihtelivat Sherrattin ym. (2011)
tutkimuksen puheterapeuttien kesken. Suurin osa ei pitdnyt perheeseen liittyvien
tavoitteiden puutetta ongelmana. Jotkut kuitenkin korostivat voimakkaasti perheen
roolia ja halusivat aina mahdollisuuksien mukaan osallistaa perheen sisélld
padasiallisesti afaattisen henkilon huolenpidosta vastaavan henkilon, yleensd puolison.
Tédmi koettiin erityisen tirkedksi vaikeampien afasioiden kohdalla. Sen lisdksi, ettd
perheenjésenet ovat saaneet ohjausta ja tukeneet ldheisensd kuntoutumista,
puheterapeutit olivat kokeneet joidenkin perheenjdsenten myds auttaneen heiddn omaa
tyotddn esimerkiksi rohkaisemalla muita afaattisia henkil6itd ryhmétilanteissa ja

tukemalla asiakkaan toiminnanohjausta terapiatilanteissa.

Blom Johanssonin ym. (2012) tutkimukseen osallistuneista afaattisten henkiloiden
puolisoista 75 % oli ollut tekemisissd puolisonsa puheterapeutin kanssa. Heistd 98 % oli
saanut mahdollisuuden kysyd kysymyksid afasiaan liittyen. Sherrattin ym. (2011)
tutkimuksessa tiedon antaminen perheenjédsenille aivoverenkiertohdirioisté, afasiasta ja
kuntoutuksesta oli puheterapeuttien kesken yleinen kuntoutustavoite, jota toteutettiin
suullisesti sekd joko henkilokohtaisesti valmistetuilla tai yleisluontoisemmilla

kirjallisilla materiaaleilla.

Yleinen kuntoutustavoite Sherrattin ym. (2011) tutkimuksessa oli my6s kommunikaatio-
ohjaus perheenjisenille. Kéytdnnot keskittyivdit kommunikaation vahvistamiseen ja

mahdollistamiseen sekd vaikeista kommunikaatiotilanteista selviytymiseen, ja olivat
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usein yksilollisesti asiakkaan heikkouksien ja vahvuuksien mukaan sovitettuja.
Kommunikaatiostrategioista oli kerrottu Blom Johanssonin ym. (2012) tutkimukseen
osallistuneista, puheterapeuttien kanssa tekemisissé olleista puolisoista 76 %:lle, ja 37 %

oli saanut varsinaista ohjausta niiden kayttoon.

Puolet Blom Johanssonin ym. (2012) tutkimukseen osallistuneista puolisoista, jotka
olivat olleet kontaktissa puheterapeutin kanssa, oli voinut keskustella puheterapeutin
kanssa omasta tilanteestaan afaattisen henkilon puolisona. Myos Sherrattin ym. (2011)
tutkimuksessa niiden puheterapeuttien keskuudessa, joilla ylipdétdén oli perheenjidseniin
liittyvid tavoitteita, tavoitteiden joukossa oli afaattisesta henkildstd huolehtivan

perheenjdsenen, yleensi puolison, sopeutumisen tukeminen myds henkisen tuen osalta.

Nykédsen ym. (2013) tutkimus esittelee erdén parikuntoutusmenetelmén, APPUTEn
toimintaa. Menetelmissd parin (tutkimuksessa kaikki, my0s kdytdnnossd ldhes kaikki
pariskuntia) molemmat osapuolet ovat aktiivisia toimijoita, opettelevat tilanteeseensa
sopivia kommunikaatiostrategioita, ovat vastuussa kommunikaatiotilanteista ja
molempien kommunikaation tehokkuutta myos arvioidaan. Tutkimuksen mukaan sekd
afaattisen ettd terveen osapuolen kommunikaatiokyvyt paranivat jakson aikana
kummaltakin erikseen CSE:lld (Communicative Skill Evaluation) mitattuna. My®os
pariskunnan yhteistd kommunikaatiotehokkuutta mitattiin CCS-arviointitydkalulla
seurantavaiheessa, ja lisdksi kymmenen pariskunnan osalta toisen kuntoutusjakson
paitteeksi. CCS-tulokset olivat sitd heikompia, mitd vanhempi afaattinen henkild oli ja
mitd vaikeampia hinen halvausoireensa olivat. Kymmenen kahtena ajankohtana CCS:114
arvioidun pariskunnan osalta havaittiin hieman tulosten parantumista vield toisen
kuntoutusjakson ja seurantavaiheen vililli, mutta tulokset eivit olleet tilastollisesti

merkittavia.

4.2. Alaikiisten lasten kokemukset seki saatavilla oleva tieto, tuki ja

kommunikaatio-ohjaus

Lasten kokemukset

Kattavimmin aivoverenvuodon saaneiden vanhempien lasten kokemuksia kasittelee

Kitzmiillerin ym. (2012) tutkimus. Aivoverenkiertohdirid yleisesti on aiheuttanut
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lapsissa pelkoa, somaattisia oireita, masennusta, kdytésongelmia ja oppimisvaikeuksia.
Lapset ovat joutuneet tai kokeneet joutuvansa ottamaan vastuuta aikuisten asioista.
Yksin jddmisen kokemukset nousevat vahvasti esiin: sisarukset ovat hakeneet turvaa
toisistaan, lapset ovat soittaneet auttaviin puhelimiin. Perheen kesken asioista
puhuminen on koettu vaikeaksi. Namd kokemukset liittyvit yleisesti aivoverenkierto-
hidirioon ja sen jilkitiloihin, mutta kaikista oireista erityisesti afasian todetaan syventiavén

kuilua lasten ja vanhempien vililla ja vaikeuttavan perheen siséistd keskustelua.

Kitzmiillerin ym. (2012) haastattelemien aikuisten kokemukset ovat linjassa lasten
kokemusten kanssa, mutta vaikuttaa siltd, ettd aikuiset eivit etenkddn akuutimmassa
vaiheessa ole olleet tietoisia lasten kokemista vaikeuksista. Yleisesti vanhemmat eiviét
muistaneet jalkeenpdin lasten reaktioita akuuttivaiheessa, ja arvelivat lasten pérjanneen
suhteellisen hyvin. Haastatteluihin kuitenkin suostui osallistumaan vain kaksi
sairastumisen aikaan alaikiistd, haastattelujen aikaan aikuista lasta, joille kokemuksista
puhuminen on ollut d4rimmaéisen raskasta, mikd on nikynyt esimerkiksi haastatteluiden

aikaisena itkuna.

Vanhemmat myonsivéit Kitzmiillerin ym. (2012) haastatteluissa, ettd asioista ei ole
puhuttu perheen kesken. Muuten he eivét juuri vastanneet lasten kokemuksia koskeviin
kysymyksiin. Kaikkien haastateltujen perheiden lapset olivat muuttaneet pois kotoa
huomattavan nuorena ja yleenséd kauas. Vain yksi haastateltu vanhempi, jonka tytér oli
muuttanut toiseen maahan 16-vuotiaana, kertoi nikevinsd yhteyden sairastumisen ja

aikaisen kauas muuttamisen valilla.

Parrin (2001) tutkimuksessa afaattisten vanhempien ja heiddn lastensa suhteita
tarkastellaan vanhempien itsensd ndkokulmasta. Yksi haastateltu kertoo lastensa
“kadntyneen pois” hédnen luotaan sairastumisen jdlkeen. Lapset ovat sekd kokeneet

afasian itsessddn pelottavaksi ettd peldnneet esimerkiksi kiusaamista.

Parrin (2001) tutkimuksessa nousee esiin myds pitkdaikaisen afasian sosiaalisten
vaikutusten muutos ajan kuluessa, mikd ndkyy eritysesti kasvavien lasten vanhempien
suhteissa lapsiinsa. Pienempien lasten kanssa yksinkertaisempi kommunikaatio usein

riittad, ja yhdessa tekemiselld on suurempi rooli. Teini-ikdisen tukeminen eldmédnvaiheen
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vaikeuksissa tai ajatusten sanoittaminen parikymppisen muuttaecssa pois kotoa on

huomattavasti vaikeampaa.

Lapsille saatavilla oleva tuki

Shrubsolen ym. (2020) tutkimuksessa kyselyyn vastanneista 76 puheterapeutista 61
(83.56 %) oli tyoskennellyt viimeisen vuoden aikana sellaisten potilaiden kanssa, joilla
oli alle 18-vuotiaita lapsia. Tutkimuksen puheterapeuteista 75.86 % vastasi tarjoavansa
potilaiden lapsille tietoa tai ohjausta "harvoin™ tai “ei koskaan”. Kéytettyjd menetelmid
olivat suunnitelmallinen tiedon tarjoaminen suoraan lapselle (n=20) tai vanhempien
kautta (n=13), spontaanimpi tiedon tarjoaminen tarvittaessa lasten ollessa saatavilla

(n=7) ja kommunikaatio-ohjaus (n=9).

My®0s tukea ja neuvontaa tarjottiin enimmékseen “harvoin” tai ”ei koskaan (n=45; 85.33
%). Vain viisi puheterapeuttia kertoi antavansa tukea tai neuvontaa suoraan lapsille.
Lisdksi kdytossd olevia menetelmid olivat toisen tahon, kuten sosiaalityon tukena
toimiminen, toisen tukipalvelun piiriin ohjaaminen sekd epdmuodollinen tuki, joita

kutakin kertoi toteuttavansa alle viisi puheterapeuttia.

Samoista kyselyyn vastanneista puheterapeuteista noin 75 % vastasi uskovansa, ettéd
hankinnallisten kommunikaatiohdirididen kanssa eldvien vanhempien lapsille
suunnattuja palveluita tulisi parantaa. Heistd, jotka olivat epdvarmoja palveluiden
parantamisen tarpeesta, suurin osa perusteli vastaustaan rajallisella tietimykselld
taméanhetkisistd palveluista (n=4) ja sellaisten potilaiden vdhéiselld maaralla, joilla on
alaikdisid lapsia (n=5). Perusteluista vaihtoehdot “perheet eivit tarvitse parempia

palveluita” ja “tarjoan tdlld hetkelld riittdvasti palveluita” kunkin valitsi yksi vastaaja.

Shrubsolen ym. (2020) tutkimusta vanhemmassa Sherrattin ym. (2011) tutkimuksessa
lasten rooli jdd hyvin véhiiseksi, ja tulokset koskevat kdytdnndssd enimmikseen
puolisoita, vaikka tutkimuskysymyksessd puhutaan laajemmin perheistd. Perheen
sisdinen kommunikaatio-ohjaus mainitaan tirkeéni perheisiin liittyvdnd tavoitteena,
mutta ohjaus kohdentuu kiytinnodssd aina yhteen aikuiseen perheenjidseneen, jolta

tietotaidon saatetaan odottaa siirtyvin muulle perheelle.
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Yleisesti perheiden osallistaminen tavoitteiden asettamiseen tai huomioonottaminen
tavoitteita asetettaessa oli Sherrattin ym. (2011) tutkimuksen mukaan véhaistd. Syiksi
tunnisttiiln muun muassa perheenjdsenten huono tavoitettavuus tai haluttomuus
osallistua. Monet puheterapeutitkaan eivét kuitenkaan pitidneet perheeseen liittyvid
tavoitteita erityisen tdrkednd. Joillekin tdma oli tdrkedd, mutta tdlldin painotettiin

afaattisesta henkilostd huolehtivan aikuisen perheenjdsenen, yleensé puolison roolia.

Myos Shrubsolen ym. (2020) tutkimuksessa kisiteltiin lasten osallistamisen
toteutumisen tai toteutumatta jadmisen taustalla vaikuttavia syitdi. COM-B-analyysin
mukaan suurimmalla osalla tutkimukseen osallistuneista puheterapeuteista oli
motivaatiota tukea lapsia, sekd tietoa ndin toimimisen tdrkeydestd. Toteuttamista
kuitenkin haittasivat etenkin perheiden haluttomuus, epéselvyydet puheterapeutin
roolista lasten tukemisessa niin yksilo- kuin tyOyhteisotasolla, pelko vanhempien
“varpaille astumisesta” sekd puuttuva tieto siitd, kuinka tuki tulisi kdytdnndssé toteuttaa.
Joiltain aikuistyotd tekeviltd puheterapeuteilta puuttuu koulutusta ja kokemusta
esimerkiksi siitd, kuinka nimenomaan lapsille annetaan tietoa tai ohjausta. My0dskdin
esimerkiksi visuaalista tai tarinamuotoista materiaalia ei ole saatavilla. Yleisin tuen
toteuttamista estiviksi koettu tekijd kuitenkin oli se, ettd lapset eivit yksinkertaisesti
olleet ldsnd terapiatilanteissa, jolloin tapahtui ’poissa silmisté, poissa mielestd” -fraasilla

kuvattu 1lmio.

Lasten omista ndkemyksistd koskien ammattimaisen tuen tarvetta on saatavilla ldhes
olemattoman véhin tietoa. Kitzmiillerin ym. (2012) tutkimuksessa haastattelun aikaan
aikuinen, vanhempansa sairastumisen aikaan alaikdinen Liv ilmaisee kaivanneensa
perheen ulkopuolista ithmistd, jolle puhua, ja jolta saada tietoa perhettd kohdanneista

asioista sekd selviytymiskeinoista.
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5. POHDINTA

5.1. Tutkimustulosten arviointi

Seka puolisoita ettd lapsia koskevista artikkeleista 10ytyi yhtenevid tuloksia kokemusten
osalta, joskin lasten osalta huomattavasti niukemmin johtuen tutkimustiedon viahyydesta.
Havaitut vaikutukset perhesuhteisiin ovat linjassa aiemman tutkimuksen kanssa
(Manning ym., 2019). Kuntoutuksessa ja tuessa kaytdnnot ovat vaihtelevia ja
vakiintumattomia. Puolisoiden osallistaminen ja tukeminen on yleisempii ja useissa
ohjeistuksissa suositeltua, mutta senkin toteutuminen voi viime kédessd riippua
esimerkiksi kuntouttavan puheterapeutin henkilokohtaisesta motivaatiosta. Lasten osalta
kdytinndt ovat vield hajanaisempia, eikd esimerkiksi lapsille suunnattua

kommunikaatio-ohjausta vaikuta olevan olemassa.

5.1.1. Puolisoiden kokemukset seki saatavilla oleva tieto, tuki ja kommunikaatio-

ohjaus

Puolisoiden kokemukset

On selvdd, ettd afasia vaikuttaa voimakkaasti yhdessd eldvien parien arkeen,
kommunikaatioon ja tunne-eldmédn. Suurin osa muutoksista on negatiivisia, kuten
ymmairtdmisen vaikeudet, kéytdnnon asioiden vaikeutuminen, keskustelun
viheneminen, puolisoiden sulkeutuminen toisiltaan ja vaikeat tunteet, kuten
turhautuminen ja suru (Blom Johansson ym., 2012; Croteau ym., 2020; Michallet ym.,
2003). Positiivisiakin muutoksia kuitenkin esiintyi. Néitd olivat esimerkiksi yhteisen
ajan lisdantyminen sekd kommunikaation ja kohtaamisen erddnlainen syventyminen
tilanteessa, jossa kommunikaatiokyky ei ole endd itsestddnselvyys ja terve puoliso oli
halukas ja kykenevd kuuntelemaan aiempaa tarkemmin ja kérsivéllisemmin (Croteau

ym., 2020).

Puolisoille saatavilla oleva tuki ja ohjaus

Puolisoiden osallistaminen afasiakuntoutukseen on tutkittu ja yleisesti kdytossa oleva

kéytintd, josta on havaittu olevan hydtyd niin afaattiselle kuin terveellekin puolisolle
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(Simmons-Mackie ym., 2010; Turmer & Whitworth, 2006). Varsinaisia
parikuntoutusmenetelmid on useita, kuten tutkielmassa kisitelty APPUTE, ja lisdksi

esimerkiksi keskustelun valmentaminen (Conversational Coaching, Hopper ym., 2002).

Puolisoiden osallistamisessa kuntoutukseen ja heiddn tukemisessaan vaikuttaa ndiden
tulosten perusteella olevan mahdollisesti alueellista, mutta myos yksittdisestd
puheterapeutista toiseen vaihtelevaa kéytantdjen eroa. Useimmat tunnistavat puolison tai
perheen osallistamisen potentiaaliset hyodyt, mutta mahdollisuuksissa ja panostuksessa
on eroja (Blom Johansson ym., 2012; Sherratt ym., 2011). Myds perheiden omat
mahdollisuudet, voimavarat ja kiinnostus osallistua kuntoutukseen vaihtelevat (Sherratt,

2011).

5.1.2. Alaikiisten lasten kokemukset seké saatavilla oleva tieto, tuki ja

kommunikaatio-ohjaus

Vihaisestd tutkimustiedosta piirtyy kuva lapsista, jotka jddvit melko yksin vanhemman
sairastuessa. Vanhemmat kertovat afasian pelottaneen lapsia ja vaikeuttaneen sekd
arkista kommunikaatiota, ettd erityisesti lapsen kasvuun ja kehitykseen liittyvid tarkeita,

syvéllisempid keskusteluita (Kitzmiiller ym., 2012; Parr, 2001).

Kitzmiillerin ym. (2012) haastattelemien vanhempien mukaan lapsille ei ole puhuttu
paljoa aivoverenkiertohdirioon tai afasiaan liittyvistd asioista. Vanhempansa
sairastumisen aikaan alaikdinen haastateltava toi jalkeenpéin aikuisena esiin vanhemman
sairastumisen aikaisen tarpeen perheen ulkopuoliselle henkildlle, joka olisi seké kertonut
tosiasioita siitd, mitd vanhemmalle on tapahtunut, ettd kuunnellut perheen huolia.
Kokemukset tiedon ja keskustelumahdollisuuksien puutteista ovat samankaltaisia, kuin
usein muidenkin vakavien sairauksien kohdatessa perheen vanhempaa (Eklund ym.,
2020; Fearnley & Boland, 2017). On yleista, ettd sairastumisen aiheuttamista tunteista ei
voida puhua perheen sisdlld, ja ettd lapset kaipaisivat tietoa myds terveyden-

huoltohenkildstolta.

Jo aiheesta olemassa olevan tiedon védhdinen mééri itsessddn herdttdd kysymyksen siité,
mika afasiaan sairastuneiden vanhempien lasten saaman ammattimaisen, nimenomaan

kommunikaatioon keskittyvdn tuen tilanne maailmassa on. Tutkimuksista syntyy
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vaikutelma, ettd laajemmin vakiintuneita, ainakaan tieteellisesti raportoituja kdytantoja

nditd lapsia varten ei ole.

Esimerkiksi Sherrattin ym. (2011) tutkimusta ei ole periaatteessa rajattu vain puolisoihin,
vaan aiheena ovat perheet. Lapset kuitenkin mainitaan vain puhuttaessa siitd, kuinka
uskotaan tiedon tai ohjauksen kulkeutuvan yhdeltd puheterapeutin kanssa tekemisissd
olleelta (esimerkissd aikuiselta) perheenjdseneltd muille (esimerkissd lapsille ja
lapsenlapsille). Minkédnlaisia lapsille annettavan tiedon tai ohjauksen erityispiirteité ei

mainita.

Suurin osa (85 %) Shrubsolen ym. (2020) tutkimuksen puheterapeuteista tarjosi lapsille
tietoa tai ohjausta "harvoin tai ei koskaan”. Samoista puheterapeuteista 75 % uskoi, etti
kommunikaatiohdiridisten vanhempien lapsille suunnattuja palveluita tulisi parantaa.
Heistd, jotka eivédt yksiselitteisesti tunnistaneet palvelujen parantamisen tarvetta, vain
yksi kertoi syyksi sen, ettd palveluja ei hdnen mielestddn tarvitse parantaa. Muilla syiné
oli esimerkiksi tietimédttomyys nykyisten palveluiden tilasta. Valtaosa tutkimuksen
puheterapeuteista siis oli tilanteessa, jossa he pitivat lasten tukemista tdrkednd, mutta
toteuttivat sitd harvoin tai eivdt koskaan. Syiksi mainittiin esimerkiksi perheiden
haluttomuutta ja logistisia tai ajallisia haasteita, mutta tuen toteutumattomuus ndyttaa
liittyvédn vahvasti my0s yhtendisten kdytidntdjen, materiaalien ja osaamisen puutteeseen
sekd epdselvyyteen siitd, kuinka kommunikaatiohdiridisten vanhempien lasten

tukeminen sopii puheterapeutin ammatilliseen rooliin ja vastuualueeseen.

5.2. Tulosten luotettavuuden arviointi

Tdmén kandidaatintutkielman tulosten luotettavuutta arvioitaessa on tarkasteltu
tutkimusten julkaisun ajankohtia, kuntoutus- ja tukikdytdntdjen osalta maantieteellistad
sijaintia, sekd tutkimusten erilaisia painopisteitd ja ilmaisutapoja (esim. tarkat
prosenttiosuudet v. mddrid suurpiirteisimmin kuvailevat sanalliset ilmaisut).
Luotettavuudessa on otettava huomioon etenkin lapsia koskevan tutkimuksen osalta
myos olemassa olevan tutkimuksen vdhdinen méérd, joka johtaa tulosten heikkoon

yleistettdvyyteen.
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5.2.1. Puolisoiden kokemukset seki saatavilla oleva tieto, tuki ja kommunikaatio-

ohjaus

Puolisoiden kokemukset

Michalletin ym. (2003) tutkimus on tdmén tutkielman teon aikaan 20 vuotta vanha, ja
tdimd on huomioitava tuloksia arvioitaessa. Vaikka ldheisen sairastumiseen liittyy
kokemuksia, joita voidaan pitdé suhteellisen ajattomina, erityisesti tiedon saatavuus on
muuttanut maailmaa tutkimuksen julkaisun jilkeen. My0Os vertaistukea on internetin
myo6td huomattavasti paremmin saatavilla. Vaikka ydinkokemukset, kommunikaation
muutokset ja vélittdmét tunteet ovat varmasti hyvin samanlaisia nyt kuin vuonna 2003,
tiedonsaanti ja mahdollisuus olla kokemusten kanssa vihemméin yksin voivat tehdi

kokonaisuudesta nykypéivani helpomman.

Puolisoiden kokemuksia koskevat tutkimukset on tehty hieman alle kymmenen vuoden
vélein vuosina 2003, 2012 ja 2020. Kaikissa ndissd ajasta ja paikasta riippumatta
toistuvia teemoja ovat keskusteluroolien muuttuminen sekd keskusteluihin ja
muuttuneeseen eldméntilanteeseen liittyvét vaikeat tunteet: suru, turhautuminen ja

sulkeutuminen.

Puolisoille saatavilla oleva tieto, tuki ja kommunikaatio-ohjaus

Afaattisten henkildiden puolisoille saatavilla olevaa tukea ja osallisuutta kuntoutuksessa
koskevista tutkimuksesta yleisluontoisemmin kayténtdja kasittelivét tasséd tutkielmassa
Sherrattin ym. (2011) ja Blom Johanssonin ym. (2012) tutkimukset. Ajallisesti
tutkimukset ovat 1dhella toisiaan, mutta toinen on tehty Australiassa ja toinen Ruotsissa,
mika tdytyy ottaa huomioon tehtdessd johtopadtoksid kliinisistd kdytdnndistd, joissa on
aina vihintddn jonkin verran paikallista vaihtelua. Myds tutkimusten painotus ja
metodiikka poikkeavat toisistaan. Sherratt ym. (2011) tutkivat puheterapeuttien
tavoitteita perheisiin liittyen, Blom Johansson ym. (2012) afaattisten henkildiden
puolisoiden kokemuksia toteutuneesta kuntoutuksesta. Sherrattin ym. (2011)
tutkimuksessa vastausten osuuksista puhuttiin epdtarkemmin, kuten ilmauksilla “a

substantial number of speech-language pathologists ” ja "frequently reported goal”, kun

taas Blom Johanssonin ym. (2012) tutkimuksessa monivalintakysymysten, joita oli
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kysymyksistd suurin osa, tulokset ilmaistiin prosentteina. Tulosten suora vertaaminen ei
ole siis mielekéstd. Blom Johanssonin ym. (2012) tutkimus antaa hieman Sherrattin ym.
(2011) tutkimusta positiivisemman kuvan puolisoiden osallistamisesta kuntoutukseen ja
esimerkiksi kommunikaatio-ohjauksen saatavuudesta. On kuitenkin my6s huomioitava,
mahdollisten alueellisten erojen lisdksi, ettd Sherratt ym. (2011) tutkivat pédasiassa
kuntoutukselle asetettuja tavoitteita, jotka voivat jonkin verran erota toteutuneesta
kuntoutuksesta. Perheiden osallistamisen kéytdntdjen vaihtelevuus on huomattu myds

alemmassa tutkimuksessa (Blom Johansson ym., 2011).

Tutkielmassa esimerkkind kuntoutusmenetelmistd, jossa keskustelukumppani, téssd
tapauksessa puoliso, on kuntoutujan kanssa yhtd olennaisessa roolissa, oli tutkimus
APPUTE-menetelmén toiminnasta. Artikkelin omassa pohdintaosiossa mainitaan useita
tekijoitd, jotka rajoittavat tulosten luotettavuutta, kuten yhden arviointimenetelmin
(CSE) kehittdminen kyseistd tutkimusta varten ja toisen (CSS) valmistuminen kesken
tutkimusprojektin siten, ettd vain osa pareista arvioitiin sitd kdyttden kahteen kertaan.
Arviointimenetelmié oli kuitenkin useita muitakin, ja tulosten voidaan sanoa viittaavan
sithen, ettd kyseinen parikuntoutusmenetelméd parantaa sekd afaattisen henkilon ettd
hidnen kommunikaatiokumppaninsa kommunikointikykyjd. Aiemmat kirjallisuus-
katsaukset ovat todenneet kommunikaatiokumppaniohjauksen yleisesti toimivaksi:
esimerkiksi Simmons-Mackien ym. (2010, 2016) katsauksissa todettiin ohjauksen
parantavan ainakin kommunikointikumppanin, ja todenndkoisesti myos afaattisen
henkilon keskusteluaktiivisuutta kroonisissa tapauksissa. Riittdvdd ndyttod ei saatu
hyodyistd akuutin afasian tapauksessa, ja myds laajemmat suositukset esimerkiksi

ohjauksen vaikutuksesta elaménlaatuun vaativat lisdd tutkimusta.

5.2.2. Alaikiisten lasten kokemukset seké saatavilla oleva tieto, tuki ja

kommunikaatio-ohjaus

Lasten kokemukset

Lasten kokemuksista vanhemman afasiaan liittyen on saatavilla ddrimmaisen niukasti
tutkimustietoa. Etenkin lasten oma &éni jaa tutkimuskentdlld pitkélti kuulumattomiin, ja
sielld missd tietoa on, se on pirstaleista. Se on usein osana esimerkiksi aivoveren-

kiertohdirion saaneiden ihmisten perheitd koskevaa tutkimusta, jossa nimenomaan
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afasian vaikutuksia ei usein ole eritelty. Tassd tutkielmassa Kitzmiillerin ym. (2012)
artikkeli on ainoa, jossa vanhemman sairastumisen aikaan alaikéiset (haastattelun aikaan
aikuiset) lapset kertovat itse kokemuksistaan. Téssdkin kuitenkin tutkitaan laajemmin
aivoverenkiertohdirioitd, eikd nimenomaan afasiaa, vaikka sitdkin tutkimuksessa
kasitellddn. Artikkelissa ei eritelld, oliko juuri haastateltujen aikuistuneiden lasten
vanhemmilla afasiaa. Tuloksissa mainitaan kuitenkin yleisesti afasian syventdneen lasten
ja vanhempien vélistd kuilua, mikd on linjassa mm. Hartmanin ym. (2020)
kirjallisuuskatsauksen tulosten kanssa, joissa afasian todetaan olevan vanhemman

aivoverenkiertohdirion jilkitiloista lapsille suurin menetys.

Lapsille saatavilla oleva tieto, tuki ja kommunikaatio-ohjaus

Myo0s lapsille saatavilla olevaa tietoa ja ohjausta koskevan tutkimuksen tulosten
luotettavuus kirsii siitd, ettd tietoa on vdhén, ja tutkimukset ovat keskendén erilaisia.
Mainittavaa tietoa tarjoaa oikeastaan vain Shrubsolen ym. (2020) tutkimus, jossa
puheterapeutteja oli kohtalainen méaéard, 76, joista kuitenkin vain 53 vastasi jokaiseen
kysymykseen. Vastauksia késiteltdessd ei ole eritelty, montako vastaajaa kuhunkin
kysymykseen oli vastannut. Alueittain vaihtelevia kliinisid kdytdntdjd tutkittaessa on
my0s huomioitava, ettd kaikki tutkimuksen puheterapeutit olivat australialaisia.
Sherrattin ym. (2011) tutkimuksessa tdmédn kysymyksen kannalta merkittivimpéna
tuloksena voi kenties pitdd sitd, ettd perheisti puhuttaessa lapset mainitaan vain

ohimennen.

5.3. Johtopiatokset ja jatkotutkimusaiheet

Selkein jatkotutkimuksen tarve nousee katsauksessa esiin lapsia koskevassa osiossa,
jossa saatavilla oleva tieto on niukkaa ja hajanaista. Vaikka voidaan ajatella, ettd
afaattisen vanhemman kanssa eldvien alaikdisten lasten joukko on melko pieni,
tutkimuksen tarpeellisuutta puoltavia seikkoja on useita. Esimerkiksi lasten kokemuksia
vanhemman aivoverenkiertohdiriostd yleisemmin on tutkittu jonkin verran (esim. Van
de Port ym., 2007; Visser-Meilly ym., 2005) Afasian on todettu olevan usein
suurimmaksi ja vaikeimmaksi koettu muutos ja eniten vanhempien ja lasten vilistd
suhdetta haittaava oire aivoverenkiertohdirididen jélkitiloissa (Hartman ym., 2020).

Taman vuoksi tarvitaan tutkimusta, joka keskittyy lasten kokemuksiin nimenomaan
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vanhemman afasiasta ja erittelee afasian vaikutukset perhesuhteisiin ja lasten

kehitykseen muista sairastumisen vaikutuksista.

Lapsiin ja lapsi-vanhempi-suhteisiin verrattuna puolisoiden sopeutumista sekd afasian
vaikutuksia puolisoiden viliseen kommunikaatioon ja suhteisiin on tutkittu
huomattavasti enemmén, ja on olemassa useita kuntoutusmenetelmid ja
kommunikaatiostrategioita, joissa afaatikon kanssa yhtd tdrkednd osapuolena on
aikuinen keskustelukumppani, kdytdnnossa usein oletuksena puoliso. Tulevaisuudessa
olisi hyodyllistd kehittdd lapsille sopivia kommunikaatio-ohjauksen muotoja, seké tutkia
ohjauksen vaikutuksia lasten sopeutumiseen ja lapsen ja afaattisen vanhemman véliseen
suhteeseen. Kommunikaatio-ohjauksen lisiksi ammattilaisen antaman ikétasoisen tiedon

vaikutusta lasten sopeutumiseen ja hyvinvointiin olisi syyta tutkia.

5.4. Tulosten kliininen merkitys

Vaikka puolisoiden roolia afasiaan sairastuneen ihmisen eldmaéssé ja kuntoutuksessa on
tutkittu ainakin lapsiin verraten enemmin, kliinisen tyon kéytdnndissd on paljon
hajanaisuutta. Aiempi tutkimus on suoraan perddnkuuluttanut kayténtdjen
yhtendistamistd ainakin kansallisella tasolla (Blom Johansson ym., 2010). Myos
puolisoiden tarpeet saada tukea, kommunikaatio-ohjausta, apua ihmissuhteiden
ylldpitdimiseen uudessa tilanteessa ja mahdollisuuksia osallistua kuntoutukseen on

todettu tutkimuksessa jo kauan sitten (Michallet ym., 2001).

Suuri osa afasiaan sairastuvista thmisistd on 1dkk4ité, joten ldheskdin kaikki heisté eivét
idnkdédn puolesta ole eldmintilanteessa, jossa kotona asuisi alaikdisid lapsia. Kuitenkin
viidesosa afasiaan sairastuneista on tyoikdisid, ja myds vanhemmiksi tulemisen keski-
ikd nousee koko ajan. Minkd tahansa asian opettamisessa lapsille on omat
erityispiirteensd verrattuna saman asian opettamiseen aikuiselle, ja esimerkiksi
Shrubsolen ym. (2020) tutkimuksessa todettiin yhdeksi puheterapeuttien kokemaksi

esteeksi lasten tukemiselle tietotaidon ja kokemuksen puute lasten kanssa toimimisesta.

Niiden tutkimustulosten valossa ammattilaisille pitdisi olla saatavilla yhtendisempié
tyokaluja afasiasta lapsille kertomiseen. Perheissd pyritddn usein suojelemaan lasten

tunteita jattdmalld tosiasioita kertomatta. Totuudet vaikeistakin asioista kuitenkin
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auttavat lapsia selviytyméén ja vihentdvit pelkoja ja ahdistusta, mikd on todettu henked
uhkaaviin sairauksiin sairastuneiden vanhempien lapsia koskevissa tutkimuksissa

(Eklund ym., 2020; Fearnley & Boland., 2017).

Perheessd myds aikuiset ovat ldheisen sairastumisen akuuttivaiheessa omassa kriisissdian
ja usein vasta oppivat uusia asioita itsekin, jolloin ammattilainen voi olla toista
perheenjisentd parempi henkilo kertomaan lapselle siitd, mitd esimerkiksi afasia on ja ei
ole. Aikuisetkin ldheiset tarvitsevat joskus ammattilaisen nikemystd esimerkiksi sen
sisdistdmiseen, ettd afasia ei ole dlyllinen ongelma, vaan kielellisen prosessoinnin
vaikeus (Brunou ym., 2017), mikd vaikuttaa olennaisesti afaattisen henkilon rooliin
tasavertaisena keskustelukumppanina. Koska lasten kyky erottaa toisistaan kielellinen
ulosanti ja siséiset kognitiiviset prosessit on vield kehittyméssi, lapsi saattaa aikuista
herkemmin pitdd afaattista ihmisté dlyllisesti heikkotasoisempana, kuin tdima todellisuu-
dessa on. Lapsille olisi tirkedd havainnollistaa ikétasoisella tavalla, ettd afaattisella
vanhemmalla on yhi ajatuksia ja tunteita — niistd keskusteleminen vain vaatii erilaisia

strategioita, kuin terveen thmisen kanssa.

Aikuisten kommunikaatio-ohjauksesta on jo olemassa tutkittua ja kliiniseen
kokemukseen perustuvaa tietoa. Nédiden pohjalta olisi hyddyllistd kehittdd lapsille
sopivan pedagogiikan ja lasten erityisen oppimiskyvyn huomioon ottavia sovellutuksia.
Néin voitaisiin tukea lapsen ja vanhemman vélisen suhteen sdilymistd ja perheen
sopeutumista sekd vanhemman kommunikaatiohdiriodn, ettd lapsen kasvun myotd
muuttuviin kommunikaatiotarpeisiin, jotka voivat olla afaattiselle vanhemmalle erityisen

vaikeita (Parr, 2001).
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