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Tiivistelmé

Téssd pro gradu -tutkielmassa tarkastellaan afasian vaikutuksia afaattisten henkildiden
eldmédn heidén itsensd arvioimana. Afasia on kielellis-kognitiivinen hiirid, jonka tyypillisin
aiheuttaja on aivoverenkiertohdirié. Afasia voi aiheuttaa vaikeuksia kielellisiin toimintoihin,
kuten tuottoon, ymmaértdmiseen, lukemiseen tai kirjoittamiseen. Kielellisten toimintojen
lisdksi afasian vaikutukset voivat heijastua muun muassa sairastuneen henkilon
kommunikatiiviseen toimintaan, sosiaaliseen toimintaan tai emotionaaliseen hyvinvointiin.
Samanlaisilla afasian kielellisilli vaikeuksilla voi olla erilaiset vaikutukset yksittdisten
afaattisten henkiloiden elamién.

Tassd tutkimuksessa tutkittiin afasian vaikutuksia yhdeksdn afaattisen ihmisen elamiéin.
Afasian vaikutuksia mitattiin Aphasia Impact Questionnaire -21 (AIQ -21) itsearviointiin
perustuvan kyselyn avulla. Koska AIQ -21 -kyselyé ei tdimén tutkimuksen toteutuksen aikana
ollut saatavilla suomen kielelld, siitd tehtiin suomenkielinen versio timédn tutkimuksen
yhteydessd. Kédédnndsprosessi toteutettiin yhteistydssa afaattisten henkildiden kanssa. Afasian
vaikutusten lisdksi tutkimuksessa tarkasteltiin, onko afasian vaikeusasteella yhteyttd
koettuihin vaikutuksiin ja ovatko koetut vaikutukset yhteydessd koettuun eldméinlaatuun.
Eliménlaatua tarkasteltiin The Stroke and Aphasia Quality of Life -39 (SAQoL -39)
itsearviointimittarin avulla.

Tulosten mukaan lievd ja kohtalainen afasia vaikutti eriasteisesti afaattisten henkiléiden
elimdin kommunikaation, osallistumisen ja emotionaalisen hyvinvoinnin osa-alueilla.
Afasian vaikeusaste ja koetut vaikutukset eivét olleet merkitsevésti yhteydessd toisiinsa ja
my0Oskddn koettujen vaikutusten ja eldméanlaadun valilla ei ndhty merkitsevaé yhteytta.

Tutkimuksen johtopdiatoksena on, ettdi myoOs lievd tai kohtalainen afasia voi aiheuttaa
eriasteisia vaikeuksia sairastuneen eldmddn. Koetut vaikutukset ovat yksilollisid eivétka
valttdmattid korreloi afasian vaikeusasteen tai koetun eldméinlaadun kanssa. Tdmédn vuoksi on
tarkedd, ettd afasian vaikutuksia arvioidessa, huomioidaan kielellisten taitojen lisdksi myos
afaattisen henkilon oma ndkokulma siitd, minkélaisia vaikutuksia afasialla on hénen
elamddnsd. Tamad on tirkedd my0Os siksi, ettd kuntoutus osattaisiin kohdentaa oikein.
Afaattisen henkilon oman ndkékulman selvittdminen kuntoutusta suunniteltacssa ja sen
vaikutuksia arvioitaessa tukee osaltaan ndyttoon perustuvan kuntoutuksen toteutusta ja sen
vaikuttavuutta.

Avainsanat: afasia, afasian vaikutukset, Aphasia Impact Questionnaire -21 (AIQ -21),
asiakaskeskeinen ldhestymistapa, asiakkaan nikokulma, itsearviointi, kysely
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1Johdanto

Kieli tarjoaa vilineen ihmisten véliselle vuorovaikutukselle, kuten ajatusten, tarpeiden ja
tunteiden ilmaisemiselle. Afaattisilla henkil6illd kielelliset toiminnot ovat heikentyneet, mika
voi vaikuttaa sairastuneen henkilon ja hdnen ldheistensd vélisiin vuorovaikutussuhteisiin.
Heikentyneet kielelliset toiminnot voivat aiheuttaa muutoksia perhedynamiikassa,
ystdvyyssuhteissa ja sosiaalisissa verkostoissa. Vaikutukset voivat heikentdd yhteiskunnallista
osallistumista ja aiheuttaa myoOs sosiaalista eristdytymistd (Quique ym., 2023). Krooniset
sairaudet, kuten afasia, voivat vaikuttaa terveyteen niin fyysisesti, psyykkisesti kuin
sosiaalisesti (Yasar ym., 2022). Afasiaan sairastuneet ithmiset tarvitsevat nidytt6on perustuvia
monitieteisid  kuntoutuspalveluita toipumisen ja kuntoutumisen optimoimiseksi ja

tehostamiseksi (Shiggins ym., 2022).

Tamin pro gradu -tutkielmani tarkoituksena on tarkastella, miten afaattiset henkilot kokevat
afasian vaikuttavan heiddn eldmédidnsid. Afasian vaikutuksia tarkastellaan eldmin eri osa-
alueilla. Tarkasteltavat osa-alueet ovat: Kommunikaatio, osallistuminen ja emotionaalinen
hyvinvointi. Afasian vaikutuksia eldmdin selvitetddn afaattisten henkildiden omasta
nakokulmasta kisin. Afasian vaikutusten lisdksi tutkimuksessani tarkastellaan, onko afasian
vaikeusasteella yhteyttd koettuihin vaikutuksiin. Afaattisten henkildiden nékdkulman
selvittimiseksi kéytetdén kahta eri itsearviointiin perustuvaa mittaria. Kaytettavit mittarit
ovat: Aphasia Impact Questionnaire -21 (AIQ -21) sekd The Stroke and Aphasia Quality of
Life (SAQoL -39). Viimeisend tarkastellaan vield, onko néilld kahdella afaattisten ihmisten

omaa nikokulmaa selvittdvilld mittareilla saadut tulokset yhteydessa toisiinsa.

1.1 Afasia ja sen vaikutukset

Afasialla tarkoitetaan kielellisten toimintojen vaikeuksia, jotka johtuvat kielellisista
toiminnoista vastaavan aivopuoliskon paikallisesta vaurioitumisesta, aivovauriosta (Brady
ym., 2016; Shiggins ym., 2022). Afasia on kielellisen viestinnén héirid, joka on aiheutunut
kielenoppimisidn jélkeen (Lehtihalmes & Korpijaakko-Huuhka, 2010). Afasian yleisin syy on
aivoverenkiertohdirion aiheuttama aivoinfarkti tai aivoverenvuoto (Brady, 2016; Aivoinfarkti
ja TIA. Kiypa hoito -suositus, 2020). Muita afasiaa aiheuttavia mahdollisia syitd voivat olla

traumaattinen aivovamma, aivokasvain, aivokirurgia, aivojen alueen tulehdus, muistisairaus



tai muu hermostoa rappeuttava sairaus (Aphasia, American Speech-Language-Hearing
Association, ASHA, 2023). Afasiaa aiheuttava vaurio sijaitsee yleisimmin vasemman
aivopuoliskon alueella, missd useimmilla ihmisilld on edustettuina kielellisistd toiminnoista
vastaavat aivojen alueet. Kuitenkin my0s oikean aivopuoliskon vauriot voivat joillain

ihmisilld aiheuttaa afasiaa (Aphasia, ASHA, 2023).

Maailmanlaajuisesti aivohalvaus on johtava vammaisuuden aiheuttaja ja silld on myos laajoja
negatiivisia sosioekonomisia vaikutuksia (Yasar ym., 2022; Shiggins ym., 2022).
Aivohalvaus, yksi kroonisista sairaustiloista on kolmanneksi suurin kuolemaan johtava syy
heti sydén- ja verisuonisairauksien sekd syOpdsairauksien jidlkeen maailmanlaajuisesti
tarkasteltuna (Lehtihalmes & Korpijaakko-Huuhka, 2010). Aivohalvausten on raportoitu
olevan toiseksi suurin kuolemaan johtava syy sekd yksi suurimmista aikuisten
vammautumista aiheuttavista syistd Euroopan Unionin alueella (Yasar ym., 2022). Suomessa
aivoverenkiertohdirioon sairastuu joka wvuosi noin 14 000 ihmistd (Lehtihalmes &

Korpijaakko-Huuhka, 2010).

Aivoverenkiertohdirioon sairastuneista arviolta joka kolmanneksella ilmenee jonkinasteista
afasiaa (Shiggins ym., 2022). Lisdksi traumaattiseen aivovammaan sairastuu vuosittain noin
20 000 ihmistd. Nédiden kahden yleisimmén afasiaa aiheuttavan syyn seurauksena maassamme
saa afasian noin 6000 henkil6d joka vuosi. Osalla heistd kielelliset hiiri6t paranevat
akuuttivaiheen kuluessa, ensimmadisten viikkojen aikana sairastumisesta (Lehtihalmes &
Korpijaakko-Huuhka, 2010). Osalla sairastuneista afasia jad pitkdaikaiseksi oireeksi (Atula,
2023). Afasiaan sairastuneet ithmiset ovat hyvin heterogeeninen joukko. Sairastumisen
vaikutukset yksiloiden kielellisiin toimintoihin vaihtelevat muun muassa vaurion laajuuden
sekd sen perusteella, mitkd kielellisiin prosesseihin osallistuvat aivojen alueet vaurioituvat.
Lievimmillddn afasia voi aiheuttaa satunnaista sananldytimisen vaikeutta ja vaikeassa
muodossa se voi estdd tdydellisesti kyvyn tuottaa ja/tai ymmartdd kieltd (Aphasia, ASHA,
2023; Tiensuu ym., 2022).

Afasia voi olla toimintakykyd heikentdvéd tila. Kun verrataan kaikkia aivohalvaukseen
sairastuneita ihmisid, aivohalvauksen seurauksena afasiaan sairastuneilla henkil6illd on
korkeampi kuolleisuus, korkeampi sairastavuus, pidemmadt sairaalajaksot, suurempi
kuntoutuspalveluiden kaytté sekd korkeammat terveydenhuollon kustannukset kuin niillé,

jotka eivit sairastuneet afasiaan aivohalvauksen seurauksena. Afasian saaneilla henkil6illd on



lisdksi suurempi komplikaatioiden riski, ja he joutuvat myds useammin pitk&daikaishoitoon.
Lisdksi afaattisilla henkil6illdi on suurempi riski eristdytyd, sairastua masennukseen ja

ahdistuneisuushdiriéihin (Shiggins ym., 2022).

Afasia voi aiheuttaa vaikeuksia mihin tahansa kielellisiin toimintoihin, kuten tuottoon,
ymmartdmiseen, lukemiseen ja/tai kirjoittamiseen. Vaikeudet voivat ilmetd nédiden
toimintojen erilaisina yhdistelmind ja eri vaikeusasteisina. Afasia voi edelleen vaikuttaa
sairastuneen henkilon kommunikatiiviseen toimintaan, sosiaaliseen toimintaan ja
eldiménlaatuun. Afasia voi vaikuttaa myds sairastuneen henkilon omaisten eldmiin ja
elaminlaatuun (Anttila, 2021; Shiggins ym., 2022). Sairastumisen seurauksena henkilé voi
lisdksi kokea erilaisia liitdnndissairauksia, kuten kognitiivisten toimintojen vaikeuksia sekd
mielialavaikeuksia (Shiggins ym., 2022). Afaattiset henkil6t ovat raportoineet lisiksi afasiaan
liittyvdd visymystd tai uupumusta (engl. Fatigue). Uupumus voi vaihdella lievistd
subjektiivisista tuntemuksista aina ylitsepddseméttomédn visymyksen tunteeseen. Uupumisen
tunne voi edelleen vaikuttaa henkilon suoriutumiseen péivittdisistd aktiviteeteista ja
sosiaalisista rooleista. Edelleen silld voi olla vaikutuksia henkilon tyokykyisyyteen sekd

koettuun eldménlaatuun (Quique ym., 2023).

Samanlaisilla afasian kielellisilld vaikeuksilla voi olla hyvin erilaiset vaikutukset yksittdisten
afaattisten henkildiden eldmdidn (LaPointe & Stierwalt, 2018). Jopa lievimmissd muodoissa
afasialla voi olla merkittidvid vaikutuksia sairastuneelle ja hénen ldheisilleen. Vaikeus ilmaista
itseddn tai ymmartdd puhetta voi edelleen aiheuttaa toimintakyvyn alentumista rajoittamalla
esimerkiksi erilaisiin toimintoihin osallistumisen mahdollisuuksia, mikd voi edelleen
heikentdd sairastuneen kokemaa eldminlaatua (Lehtihalmes & Korpijaakko-Huuhka, 2010).
Vaikeudet kommunikaatiossa voivat aiheuttaa sen, ettd toiset ihmiset saattavat olettaa
henkilon olevan yleisesti epdpitevd, mikd saattaa edelleen vaikuttaa merkittdvasti
sairastuneen identiteettiin ja itsetuntoon (Swinburn ym., 2019). Heikentyneen eliménlaadun
ja sithen liittyvén toimintakyvyn heikkenemisen lisdksi afasia voi edelleen aiheuttaa
masennusta seké sosiaalista eristdytyneisyyttd. Afasialla voi olla kielteisid vaikutuksia myds
ystdvyys- ja ihmissuhteisiin (Wallace ym., 2017). Koska kielelldi on merkittivd osa
esimerkiksi ihmissuhteiden ylldpitdmisessd, afasialla on monia vaikutuksia my0s
kumppaneiden, perheiden ja ystivien eldmdin sekd laajemmin myds yhteisdihin (Martin ym.,

2008).



Numminen tutki (2019) véitdskirjassaan aivohalvauksen seurauksena liuotushoitoa saaneiden
potilaiden eldménlaatua vuoden seurantajakson aikana. Tutkimus oli luonteeltaan kliininen
seurantatutkimus. Terveyteen liittyvdad eldménlaatua tutkittiin potilailta 6 (n=51) ja 12 (n=46)
kuukautta sairastumisen jélkeen. Eldménlaatua mitattiin kdyttdmélld The Stroke and Aphasia
Quality of Life (SAQOL -39) -itsearviointimittaria. Tulosten mukaan ensimmadisen
aivoinfarktin ja liuotushoidon saaneiden potilaiden eldmédnlaatu kuvautui hyvédnd vuosi
sairastumisen jilkeen. Masennukseen viittaavia oireita esiintyi vain véhiisesti ja alkuvaiheen
afasia kuntoutui hyvin ensimmaéisen puolen vuoden aikana sairastumisesta. Hyvasta fyysisesti
kuntoutumisesta huolimatta potilaat kokivat jaksamiseen ja energiaan liittyvdt asiat
heikentyneiksi. Myos alkuvaiheessa todettu afasia oli yhteydessd heikentyneeseen koettuun
eldminlaatuun. Muita eldminlaatua heikentdvid tekijoitd olivat vaikea masennus sekd pitka
sairaalassaoloaika  sairauden  akuuttivaiheessa. Lisdksi  heikentynyt toimintakyky,
aivohalvauksen aiheuttama haitta ja kuntoutustarve heikensivit tutkittavien kokemaa
eliminlaatua. Tulosten mukaan terveyteen liittyvin eldméinlaadun mittaaminen antaa
kokonaisvaltaisen ja asiakasldhtdisen kuvan aivohalvauksen vaikutuksista eldmaéan.
Suositusten mukaan terveyteen liittyvan eldménlaadun arvioinnin tulisi olla systemaattista ja

osana asiakkaan hoitoa ja seurantaa (Numminen, 2019).

Hilari ja kumppanit tarkastelivat (2009) tutkimuksessaan eldmédnlaatua henkil6illd, joilla oli
vaikea-asteinen afasia. Eldménlaatua mitattiin SAQOL -39 itsearviointimittarilla. Kyselyyn
vastasivat afaattisten henkildiden ldheiset (engl. Proxy raters) (Hilari ym. 2009). Téllaisilla
ulkopuolisilla arvioijjilla tarkoitetaan ldheistd (esim. perheenjdsen tai hoitaja), joka vastaa
kysymyksiin afaattisen ldheisensd puolesta, mikili afaattinen henkilo ei itse kykene
vastaamaan (Hilari ym. 2009). Tulosten perusteella vaikeasti afaattisten henkiléiden
elaminlaatu oli heikentynyt selvdsti. Hilari ja kumppanit vertasivat saamiaan tuloksia
aikaisempiin tutkimuksiin, jossa arvioitiin afasian vaikutuksia eldméinlaatuun henkil6illd,
joilla oli todettu lievd-keskivaikea afasia. Vertailussa havaittiin, ettd vaikeasti afaattiset
ihmiset kokivat elamédnlaadun heikommaksi kuin lievad tai keskivaikeaa afasiaa sairastavat
henkil6t sekd itsearvioimana ettd ldheisen puolesta tekemén arvion perusteella (Hilari ym.,

2009).



1.2 Afasian vaikutusten arviointi

Afaattisten ihmisten arvioinnin ja kuntoutuksen kidytinteissd on pitkddn vallinnut
héiriokeskeinen ndkemys afasiasta (Yasar ym., 2022). Ndkemystd on pitkddn pidetty
perinteisend ldhestymistapana afasiakuntoutuksessa (Martin ym., 2008). Hiiridkeskeisen
lahestymistavan tavoitteena on kuntouttaa niitd kielellisen toiminnan alueita, jotka ovat
heikentyneet esimerkiksi aivoverenkiertohdirion seurauksena. Kuntoutuksen tavoitteena on
palauttaa kielellisii taitoja ja kykya prosessoida kieltd (Martin ym., 2008). Vaikka edelleenkin
osa kliinikoista ja tutkijoista painottaa hiiridkeskeisid menetelmid afasian arvioinnissa ja
kuntoutuksessa, on ndiden rinnalla alettu huomioida yhd enemmin myds tilanteet, jotka
liittyvit arjen kommunikaatioon, psykososiaalisiin tekijoihin, hyvinvointiin ja eliménlaatuun
(LaPointe & Stierwalt, 2018). Terveyteen liittyvdlld eldménlaadulla ajatellaan tarkoitettavan
ihmisen sen hetkisen terveydentilan vaikutuksia kykyyn eldd itseddin tyydyttdvidd eldmiai.
Eliménlaadun katsotaan olevan moniulotteinen ja subjektiivinen ilmid ja sen on ajateltu
sisdltdvian ainakin kokemuksen fyysisestd, psyykkisestd, emotionaalisesta ja sosiaalisesta
tilasta (Hilari ym., 2009). Hyvinvointia ei tulisi ndhdd vain sairauksien puuttumisena vaan
enemminkin merkityksellisen eldmin kokemisena, jossa henkild voi olla yhteydessd muihin

ihmisiin (Yorkston & Baylor, 2019).

Viimeisen vuosikymmenen aikana on alettu soveltaa yhd enenevédssd médrin sosiaalista
lahestymistapaa afasiakuntoutuksessa (LaPointe & Stierwalt, 2018). Nykyédin yha enenevissa
madrin myos kielellisid interventioita kohdennetaan osallistumisen, hyvinvoinnin ja
ihmissuhteiden tasoille (Swinburn ym., 2019). Voidaan puhua myds viimeaikaisesta
paradigman muuttumisesta (LaPointe & Stierwalt, 2018). Sosiaalisen ldhestymistavan
edelldkédvijoind 1990-luvun alussa toimi M. Sarno ja A.L. Holland, jotka toivat esiin afasian
psykososiaalisten vaikutusten merkityksen hairiokeskeisten menetelmien rinnalle (LaPointe &
Stierwalt, 2018). Sosiaalisesta ldhestymistavasta on kéytdssd useita nimityksid, kuten
toiminnallinen, osallistumista painottava ja/tai psykososiaalinen ldhestymistapa. Tdméin
lahestymistavan tavoitteena on ensisijaisesti kohdentaa kuntoutusta nithin vaikutuksiin, joita

afasia voi aiheuttaa sairastuneelle (Martin ym., 2008).



10

Sosiaalisessa ldhestymistavassa korostetaan osallistumisen merkitysti ja kuntoutuksen yhtena
tavoitteena voidaankin pitdd sitd, ettd afaattinen henkild pédédsee takaisin osalliseksi eldmén eri
osa-alueille. Sosiaalinen ldhestymistapa afasian kuntoutuksessa korostaa afaattisen henkilon
oman ndkemyksen merkitystd. Afaattinen henkilo eldd kommunikaation vaikeuden kanssa ja
hinelld on tilanteeseensa sellainen ndkokulma mitd muilla ei ole. Afaattisten ihmisten oman
nidkokulman selvittdmistd esimerkiksi kuntoutuksen tavoitteita asetettaessa ei tule sivuuttaa tai
ohittaa kielellisten vaikeuksien vuoksi, vaan afaattisen henkilon oma nédkokulma tulisi
siséllyttdd kuntoutukseen ja sen kaikkiin vaiheisiin (LaPointe & Stierwalt, 2018). Myos
kuntoutuksen vaikutuksia arvioitaessa tulisi huomioida, miten afaattinen henkild kykenee
kommunikoimaan hidnen jokapdivdisessd  ympdristossddn (Martin  ym., 2008).
Kuntoutusvaikutuksia  tulisi  mitata  dokumentoituina  muutoksina  eldménlaadun
lisddntymisessd. (LaPointe & Stierwalt, 2018). Lopulta kuitenkin potilaat ovat heitd, jotka

arvioivat onko hoito ollut tehokasta vai ei (Yorkston & Baylor, 2019).

Maaliman terveysjirjest6 WHO:n ICF-luokitus on vaikuttanut osaltaan terveyskésityksen
madritelmien laajenemiseen (Cohen & Hula, 2020). Yksi merkittivdi muutos
terveydenhuoltoalalla viimeisten vuosien aikana on ollut biopsykososiaalisen viitekehyksen
omaksuminen (Baylor & Darling-White, 2020). Psykososiaaliset mallit afasiakuntoutuksessa
keskittyvit niihin vaikutuksiin, joita afasian aiheuttamilla kielellisten toimintojen hairioilla
voi olla sairastuneelle. Ajatellaan, ettd kyvyttdmyys tuottaa tai ymmartié kieltd voi vaikuttaa
kykyyn osallistua eldmén eri alueilla (Martin ym., 2008). Maéiritelmien laajentumisen myota
terveysvaikutusten on nédhty siséltivin enemmain sellaisia subjektiivisia rakenteita, joita ei
voida ulkoisesti havaita ja niitd voi olla myds vaikea tai mahdoton mitata perinteisilld
suorituskykyyn perustuvilla arviointimenetelmilld. Téllaisia rakenteita voivat olla muun
muassa eldménlaatu ja osallistuminen (Cohen & Hula, 2020). Psykokosiaalisen
lahestymistavan 1dhtokohtana on tunnistaa ne vaikutukset, joita afasialla voi olla sairastuneen
henkilon osallistumiseen eldmiddn. Afasiakuntoutuksen tavoitteena on vdhentdd niitd

vaikutuksia (Martin ym., 2008).

Monilla terveydenhuollon kentilld on parhaillaan menossa siirtymévaiheita, joiden
tarkoituksena on kehittdd terveyspalveluita tukemaan asiakkaitaan saavuttamaan terveyttd ja
tyydyttdvad osallistumista eldimédén (Baylor & Darling-White, 2020). Palveluissa pyritdin

vastaamaan asiakkaan yksilollisiin tarpeisiin kokonaisvaltaisesti ja asiakasldhtoisesti (Wallace
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ym., 2017). Olennaista asiakaskeskeisyydessd on potilaan osallistaminen, olipa kyse sitten
tutkimuksesta, kuntoutuksen tavoitteiden asettamisesta, palveluiden suunnittelusta,

arvioinnista tai arviointityokalun kehittimisestid (Swinburn, 2019).

Asiakaskeskeisen lahestymistavan ja ICF-viitekehyksen omaksumisen myotd on selvii, ettd
kommunikaatiohdirifitd ja nithin kohdistuvan kuntoutuksen vaikutuksia on arvioitava useista
eri ndkokulmista. Kun puheterapeutit voivat osaltaan arvioida sairauden tai tilan
héiriokeskeisid vaikutuksia, voivat potilaat itse arvioida parhaiten muita vaikutuksia. Téllaisia
muita vaikutuksia voivat olla esimerkiksi psykososiaaliset vaikutukset ja vaikutukset
osallistumiseen ja erilaisiin eliménrooleihin sekd vaikutukset niistd ympdristoon liittyvistd
tekijoistd, jossa kommunikaatio tapahtuu. Potilaan kokemuksia ndistd vaikutuksista voidaan
arvioida esimerkiksi heiddn kokemansa vaikeuden tai tyytyvéisyyden nékdkulmista (Y orkston
& Baylor, 2019). Monet sellaiset vammat, jotka kliinikko kuten puheterapeutti arvioi lieviksi
voivat olla potilaan kokemana vakavia sen perusteella, etti ne rajoittavat hénen
osallistumistaan  tirkeisiin  eldmédn tilanteisiin  kuten tydeldméddn tai vaikeuttaa
henkilokohtaisten tavoitteiden saavuttamista. Toisaalta hyvin vakavistakin fyysisistd
vammoista huolimatta potilas voi kokea tyytyviisyyttd elimddn kyetessdin osallistumaan
itselleen térkeisiin asioithin. Niin ollen, mikéli kohdennamme kuntoutusta vain vamman tai
sen vakavuuden perusteella, saatamme suunnata kuntoutusta vddriin asioihin (Yorkston &
Baylor, 2019). Tamédn vuoksi tarvitaan my0s nditd vaikutuksia selvittiméddn kehiteltyja

mittareita (Klippi ym., 2010).

Lahtokohtaisista eroista ja interventioiden ensisijaisista kohteiden eroavaisuuksista huolimatta
héiriokeskeisilld ja seurauskeskeisilld 1dhestymistavoilla on myds paljon yhteistd ja afasialla
voi olla sekd kielellisid ettd toiminnallisia seurauksia. Yhteisend tavoitteena molemmilla
lahestymistavoilla on auttaa afaattista henkilod kommunikoimaan ympéristossdédn niin

vaikuttavasti kuin suinkin (Martin ym., 2008).

1.3 Asiakaskeskeiset mittarit afasian vaikutusten arvioinnissa

Erilaisia pdtevid ja laajalti kliinisessd kaytossd olevia afasian vaikutuksia mittaavia
arviointityokaluja on paljon (Swinburn, 2019). Suuri osa afasian vaikutuksia mittaavista

muodollisista mittareista on edelleen hdiriokeskeisid (Yasar ym., 2022; LaPointe ym., 2018).
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Néiden mittareiden tarkoituksena on usein selvittdd niitd vaikutuksia, joita afasia aiheuttaa
sairastuneen henkilon kielellisiin toimintoihin (Swinburn, 2019) ja vain harvoin nédissd
mittareissa afasian vaikutuksia selvitetddn afaattisten henkildiden omasta ndkdkulmasta késin

(Swinburn ym., 2019).

Suorituskykyyn perustuvat ja kliinikon arvioon perustuvat mittarit kuvaavat yleisesti niitd
sairauden ulkoisia ja havaittavissa olevia vaikutuksia ja ilmenemismuotoja, jotka tulevat esiin
tietyssd hetkessd tai tilanteessa (Cohen & Hula, 2020). Taméin vuoksi ndmi mittarit eivét
usein tarjoa tietoa niistd seurauksista, joita afasialla voi olla sairastuneen ihmisen eliméin
(Swinburn, 2019). Puheterapeuttien hoitamissa tilanteissa kuitenkin ulkoisesti havaittava
kaytos heijastaa vain osaa asiakkaan koko kommunikatiivisesta tilanteesta ja kyvyista.
Esimerkiksi kognitiivinen vaikeus voi ndkyd “virheind” kommunikaatiossa, jotka ovat
objektiivisesti havaittavissa. Vaikeuteen kuitenkin liittyy usein myds ei-havaittavissa olevia,
subjektiivisia vaikutuksia, kuten kommunikaatioon liittyvd “ty0ldys, “vaikeus” ja
“itseluottamus”. Téllaisia, subjektiivisia, ei-havaittavissa olevia vaikutuksia voidaan saada
mitata asiakkaan omaan arvioon perustuvilla mittareilla (engl. Patient-reported outcome

measures, PROMs ) (Cohen & Hula, 2020).

Sairastuneen omien kokemusten merkitys asiakaskeskeisen hoidon perustana on tunnistettu jo
pitkddn. Asiakkaan omaan arvioon ja potilaan omiin kokemuksiin perustuvat mittarit ovat
mittareita, joiden avulla tietoa kerdtddn suoraan potilaalta itseltddn (Yorkston & Baylor,
2019). Niiden tarkoituksena on selvittdd sairauden vaikutuksia asiakkaan omasta
ndkokulmasta. Tamad eroaa esimerkiksi fysiologisista mittareista, kuten ddnen laadun
arviointimittareista siten, ettd tieto ei sisdlld kenenkdidn muun tekemédi tulkintaa. Kliinisessa
tyOssd mittareita voidaan kayttdd muun muassa terveyteen liittyvdn eldménlaadun,
toimintakyvyn ja oireiden selvittdmiseksi ja/tai kun seurataan oireiden muuttumista ajassa
ja/tai  kuntoutuksen edistymistd. Lisdksi mittareita voidaan hyddyntdd tavoitteiden
asettamisessa, sekd helpottamaan yhteistd paédtoksentekoa (Cohen ym., 2022). Potilaan
kokemuksiin perustuvat mittarit ovat tirked osa my0s asiakaskeskeisen hoidon ja tutkimuksen
ndkokulmasta (Yorkston & Baylor, 2019). Potilaan kokemuksiin perustuvien tulomittareiden
tarvetta viime vuosien aikana on lisdnnyt my0s osaltaan Kansainvélinen toimintakyvyn,

toimintarajoitteiden ja terveyden luokitus, ICF (Yorkston & Baylor, 2019).
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Tutkimuksissa, joissa on verrattu potilaiden kokemuksiin perustuvien mittareiden avulla
saatuja tuloksia muiden mittareiden avulla saatuihin tuloksiin, ei ole aina havaittu vahvoja
yhteyksid ndiden eri ndkokulmien vililld. Esimerkiksi perinteiset hdiriokeskeiset mittarit eivit
aina korreloi vahvasti asiakkaan nakokulmiin esimerkiksi eldmédnlatua, osallistumista ja muita
asiakkaan subjektiivisia kokemuksia selvittdvien mittareiden kanssa (Yorkston & Baylor,
2019). Eadie ja kumppanit selvittivdt (2016) tutkimuksessaan kurkunpdin poiston jélkeisen
puheen ja kommunikatiivisen osallistumisen vilisid yhteyksid potilailla, joilla oli tehty
kurkunpédén poistoleikkaus. Tutkimuksessa puhetta arvioitiin sen ymmaérrettivyyden ja
hyvéksyttdvyyden perusteella. Puheen ymmarrettavyyttd sekd hyvéksyttdvyyttd mitattiin seka
potilaan itsensé ettd vieraan kuulijan arvioimina. Tulosten mukaan vieraan kuulijan arvioiman
puheen ja potilaan kommunikatiivisen osallistumisen vililld ei havaittu merkitsevdd yhteytta.
Sen sijaan parempi yhteys l0ydettiin kommunikatiivisen osallistumisen ja potilaan omiin
arvioihin perustuvien tulosten vélilld. Tutkimusten johtopdédtdsten mukaan mittareita voidaan
kayttdd toisiaan tdydentdvind menetelmind (Eadie ym., 2016). Perinteisten hidiriokeskeisten
arviointimenetelmien avulla ei voida tehdd vahvoja pédidtelmid asiakaan kokemuksista, vaan

arvioinnit tulisi sisdltdd molemman tyyppisid mittausmenetelmié (Yorkston & Baylor, 2019).

Terveyteen liittyvan eldméinlaadun voi ndhdé heijastelevan terveydentilan vaikutusta henkilon
kykyyn eldd hintd itsedén tyydyttdvad elamédd (Hilari ym. 2009). Eldminlaadun kisitteen
ajatellaan olevan moniulotteinen ja siséltdvin sekd fyysiset, psyykkiset/emotionaaliset ettd
sosiaaliset eldmdn osa-alueet. Asiakkaan itsearviointiin perustuvia mittareita, jotka ovat
kehitetty mittamaan eliménlaatua, kdytetddn nykyddn enenevissd méédrin myos kliinisessi
tyOssd. Eldménlaatumittareiden avulla voidaan paremmin ymmértdd sairauden vaikutuksia
asiakkaan eldmddn ja tdlld tavalla myOs paremmin huomioimaan asiakkaan ndkokulma

kuntoutusta suunniteltaessa ja kuntoutuksen vaikutuksia arvioitaessa (Hilari ym. 2009).

Asiakkaan ndkokulmaa selvittivien mittareiden kaytto tukee ndytt6on perustuvan hoidon ja
asiakaskeskeisen ldhestymistavan toteutumista. Mittareiden avulla voidaan mitata
madrillisesti niitd vaikutuksia, joita asiakas itse kokee merkityksellisiksi, mutta joita voi olla
muuten vaikeaa havaita. Esimerkiksi kommunikaatioon liittyvd osallistuminen (esim.
tilaaminen ravintolassa) voi olla koettu olevan kuntoutuksen kohteena yhta tirked tai jopa
tarkedmpi kuin yksittdinen kommunikaatiotaito (esim. sanatason toisto) (Cohen ym., 2022).
Useita, suhteellisen uusia, asiakkaan nidkokulmaa mittaavia mittareita on kehitelty aikuisille,

joilla on kognitiivisia ja/tai kielellisid hairioitd (Cohen ym., 2022). Asiakkaan arvioon
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perustuvien mittareiden kéyttdo lisdd tietoa, joka on tdrkedd paitsi ndyttdon perustuvan
kuntoutuksen toteuttamisen kannalta, my0s ammattikunnalle, puheterapiapalveluiden

vaikuttavuuden osoittamisessa (Cohen & Hula, 2020).

Standardoidut kielelliset testipatterit ovat edelleen tirked osa arviointiprosessia, mutta
henkilon ndkokulman huomioiminen tuo arvokasta lisdtietoa siitd, miten henkild kayttaa
kieltd hdnen luonnollisessa ymparistossddn. Arvioinnin pitdisi pystyd selvittdmaddn henkilon
vahvuudet ja heikkoudet liittyen héirioon, aktiivisuuteen ja osallistumiseen. Kielen kéyttdjan
oman nikokulma on tirked osa arviointiprosessia (LaPointe & Stierwalt, 2018). Potilaan
mielipiteitd selvittdvien mittareiden (engl. Patient-reported outcome measures) avulla
vastaukset saadaan suoraan potilailta itseltddn. Potilaat ovat kuitenkin lopulta ne, jotka
arvioivat onko kuntoutus ollut tehokasta. Téllaisten potilaiden omiin arvioihin perustuvat
mittarit ovat tidrked osa kliinistd arviointia ja térkeitd tyokaluja kliinikoille. Mittarit ovat myos
tarkeitd menetelmid asiakaskeskeisten palveluiden kehittdmisessd (Yorkston & Baylor, 2019).
Asiakaskeskeisestd hoidosta on tullut enenevisti osa timén paivan kuntoutusta, siksi tarvitaan
myoOs mittareita, joilla voidaan arvioida asiakaskeskeisen kuntoutuksen tehokkuutta (Yorkston

& Baylor, 2019).

Asiakaskeskeisen hoidon yleistyessd kiinnitetddn myos kliinisesséd tydssd enemmain huomiota
potilaan toiveisiin ja tavoitteisiin. Edelleen kuitenkin asiakkaan ndkokulmaa selvittdvien
mittareiden kéyttd puheterapian kentdlld on suhteellisen vidhidistd (Cohen & Hula, 2020).
Lloydin ja kumppaneiden (2018) tutkimuksessa selvitettiin afaattisten henkildiden, heidin
perheenjdsentensd ja ldheistensd kokemuksia kuntoutustavoitteiden asettamisesta. Tulosten
mukaan monet terveydenhuollon ammattilaiset uskovat olevansa asiakasldhtdisid, mutta
kokevat sen kidytdnnossd vaikeaksi toteuttaa. Vain harvat ammattihenkilot kéyttavat
muodollisia arviointimenetelmid kuten kyselylomakkeita tunnistaakseen asiakkaidensa

toiveita ja tavoitteita (Lloyd ym., 2018).

Cohen ja Hula (2020) viittaavat artikkelissaan American Speech and Language Associationin
(ASHA) vuonna 2013 tehtyyn terveydenhuollon kyselyyn (Health Care Survey), jonka
tulosten mukaan vain harvat puheterapeutit kayttivdit tyOssddn asiakkaan ndkokulmaa
selvittdvid mittareita (Cohen & Hula, 2020). Yorkston ja kumppanit viittaavat puolestaan

artikkelissaan Torrencen ja kumppaneiden (2016) Yhdysvalloissa tehtyyn tutkimukseen, jossa
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kysyttiin yhdysvaltalaisilta puheterapeuteilta kokemuksia kuntoutuksesta, joka kohdennetaan
osallistumista lisddviin menetelmiin. Tulosten perusteella puheterapeutit arvostivat
osallistumisen lisddmisen tdhtddvdd kuntoutusta. Kuitenkin kyselyyn vastanneista 60:sta
puheterapeutista, vain yksi puheterapeutti kéytti asiakkaan nédkokulmaan perustuvia mittareita
tyossddn sddnnollisesti. Useat vastaajat raportoivat, etti esteend asiakaskeskeisen hoidon

toteutumiselle oli rajallisten arviointivdlineiden saatavuus (Y orkston & Baylor, 2019).

Wallacen ja kumppaneiden (2022) katsauksessa oli tarkoituksena tunnistaa afaattisille
henkildille kehiteltyjd mittareita, jotka ovat kehitelty afaattisille henkildille tai soveltuivat
kiytettdviksi afaattisten henkiloiden kanssa. Katsauksessa tunnistetiin yhteensd 143 erilaista
mittaria. Néistd suurin osa (n=94) oli kehitetty mittaamaan ruumiin tai kehon toimintoja kuten
esimerkiksi kieltd tai psykologisia toimintoja. Vain harva olevassa olevista mittareista oli

kehitetty mittaamaan kokemuksia asiakkaan nikokulmasta (Wallace ym., 2022).

Koska asiakaskeskeinen hoito on tirked osa ndyttoon perustuvaa kuntoutustyotd, on tarkeda
saada potilaan arvioon perustuvia tulosmittareita kdytt6on myds kuntoutuksen vaikuttavuuden
arvioimiseksi. Kliinikoiden, potilaiden ja tutkijoiden tulisi tehdd yhteistyotd kehittidessdén
asiakaskeskeisitd kuntoutusta. Asiakkaan arvioon perustuvia mittareita kayttdmalld kliinikot
voivat saada tukea ty0honsd ja kohdentamaan kuntoutusta sellaisiin asioihin, jotka ovat
arvokkaita asiakkaalle itselleen. Lisdksi mittareiden kéayttd mahdollistaa kuntoutuksen
vaikutusten dokumentoinnin (Yorkston & Baylor, 2019) Kyselylomakkeiden avulla on
mahdollista kerdtd esimerkiksi madrallistd tietoa potilaan tilasta sekd saada selville hinen
omia kokemuksiaan sen hetkisestd tilanteestaan (Yasar ym., 2022). Valmiiden
kyselylomakkeiden kéyttd voi sddstdid muun muassa ajallisia resursseja. Valmiita
kyselylomakkeita ei aina ole saatavilla, esimerkiksi silld kielelld, jota kohderyhméssd
puhutaan. Tamdn vuoksi valmiita kyselylomakkeita voidaan joutua kddntimédn toiselle

kielelle (Tsang ym., 2017).

Afaattisen henkilon nidkokulmaa omasta hyvinvoinnistaan ja eldmédnlaadustaan voidaan
Suomessa arvioida esimerkiksi suomen kielelle kdannetylld The Stroke and Aphasia Quality
of Life (SAQOL-39) -kyselyn avulla (Tiensuu ym., 2023). Afaattisen henkilon
kommunikaatioon liittyvid osallistumismahdollisuuksia voidaan arvioida esimerkiksi suomen

kielelle  kédnnetylld =~ Communicative  Effectiveness Index (CETI) -kyselylla.
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Kyselylomakkeiden avulla on mahdollista kerdtd esimerkiksi mééréllistd tietoa potilaan tilasta
sekd saada selville hdnen omia kokemuksiaan sen hetkisestd tilanteestaan (Yasar ym., 2022).
Valmiiden kyselylomakkeiden kdyttd voi sddstdd muun muassa ajallisia resursseja (Tsang
ym., 2017). Kliiniseen tyohon tarvitaan lisdd kommunikointikykyi ja eldménlaatua selvittdvia
mittareita ja  kyselylomakkeita (Afasian kuntoutus, hyvdt puheterapiakiytdnnot,
puheterapeuttiliitto). Seuraavaksi esittelen tarkemmin kaksi asiakkaan kokemuksiin
perustuvia mittaria: Aphasia Impact Questionnaire -21 (AIQ -21) ja The Stroke and Aphasia
Quality of Life -39 (SAQoL -39).

1.3.1 Aphasia Impact Questionnaire-21

Aphasia Impact Questionnairre -21 (AIQ -21) (LITE 3) on sekd kliiniseen ettid
tutkimuskéyttoon soveltuvaksi tarkoitettu, kuntoutuspalveluiden suunnitteluun ja arviointiin
kehitelty mittari, jonka kehittelyn ldhtokohtana hyoddynnettiin sosiaalisen toimintakyvyn
mallia (engl. The social model of disability) (Swinburn ym., 2019; Yasar ym., 2022). AIQ -21
mittarin kehittdmisen 1dhtokohtana oli ajatus kehittdd sellainen mittari, jonka avulla voitaisiin
kerétd subjektiivista tietoa heikentyneiden kielellisten toimintojen merkityksestd ja afasian
vaikutuksista sairastuneen eldmédn. Mittarin tarkoituksena on toimia tyovilineend
selvittimdéan, miten afaattiset henkilot itse kokevat eldmédn afasian kanssa. Koska yhdeksi
afaattisten henkildiden omien kokemusten ja ndkokulmien kattavan huomioon ottamisen
esteeksi on havaittu kiireinen aika kliinisessé tyOssd ja puutteelliset aikaresurssit (Swinburn
ym., 2019), halusivat mittarin kehittdjit luoda sellaisen mittarin, joka vastaisi muun muassa
tdhin aikapaineeseen. Tarkoituksena oli kehitelld tiivis, mutta ytimekés mittari, jota voitaisiin

hyodyntdi rajallistenkin aikaresurssien puitteissa (Swinburn ym., 2019).

Afaattisten henkil6iden oma ndkékulman huomioiminen oli olennainen osa AIQ -21 -mittarin
kehitysprosessia. AIQ -21 -mittarin kehittely toteutettiin alusta asti yhteisty0ssd afaattisten
henkildiden kanssa. Afaattiset henkil6t pédsivdat vaikuttamaan mittarin siséltoon ja
kéytettdviin sanavalintoihin. Yhteistyon avulla tavoitteena oli luoda sellainen mittari, mika
huomioisi kattavasti ne asiat, joihin afaattiset ihmiset itse kokevat afasian vaikuttaneen heiddn
eldméssddn.  Afasian vaikutusta  afaattisten henkildiden eldmdidn tarkastellaan
kommunikaation, osallistumisen ja hyvinvoinnin/emotionaalisen hyvinvoinnin ndkdkulmista.

Muihin eldménlaadullisiin mittareihin verrattuna AIQ -21 -mittarissa siséllollisesti painottuu
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tunnetilat ja emootiot. AIQ -21 -mittaria voidaan kéyttdd myoOs tdydentimiédn kielellisilla
mittareilla saatua tietoa. Koska AIQ -21 -mittarissa tietoa kerdtddn sairastunecen omasta
nakokulmasta kédsin, sitd voidaan hyoddyntdd osana asiakaskeskeisti kuntoutuksen

suunnittelua, tavoitteiden asettelua ja arviointia (Swinburn ym., 2019).

AIQ -21 -kysely siséltdd yhteensd 21 kysymystd. Kysymykset ovat ryhmitelty kolmeen eri
elamidn osa-alueeseen, jotka ovat kommunikaatio (kysymykset 1-6), osallistuminen
(kysymykset 7-10) ja emotionaalinen hyvinvointi (kysymykset 11-21). Kyselyyn vastataan
viisiportaisen kuvallisen Likert -asteikon avulla. Vastaukset pisteytetddn vélilld 0-4.
Asteikossa, nolla (0) kuvaa parasta mahdollista tilannetta, jossa vastaaja kokee, ettd asiat
sujuvat hyvin eikd afasialla ole haitallisia vaikutuksia kyseiseen tilanteeseen. Vastaavasti
asteikossa arvo neljd (4) vastaa tilannetta, jossa vastaaja kokee afasian vaikuttavan kyseiseen
tilanteeseen hyvin paljon heikentdvélld tavalla. Kyselyssé haastattelija esittdd kysymyksen ja
vastaajaa pyydetddn ndyttiméin kuvalliselta asteikolta, miten hin kokee afasian vaikuttavan
kyseisessé tilanteessa omassa eldamissdidn (Swinburn ym., 2019; Yasar ym., 2022). AIQ -21 -
kyselyn kehittelyssd on otettu huomion sen saavutettavuus ja soveltuvuus kohderyhmille eli
afaattisille henkildille. AIQ -21 -kyselyssd jokainen yksittdinen kysymys on esitettynd
yksittédin, erillisilld sivulla. Jokaista kysymystd havainnollistetaan lisdksi kysymyksen alla

esitetyn kuvallisen tuen avulla, joka on mustarajainen piirroskuva valkoisella taustalla.

Swinburn ja kumppanit arvioivat AIQ -21 -mittarin reliabiliteettia ja validiteettia (2019)
tutkimuksessaan. Tutkimuksen tulosten perusteella AIQ -21 -mittari osoitautui luotettavaksi
ja validiksi mittariksi ja sen arvioitiin soveltuvan hyvin seka kliiniseen ettd tutkimuskayttoon.
AIQ -21 -kysely sisdltdd varsinaisen kyselylomakkeen lisdksi kyselyd koskevan tiedotteen,
kuvalliset arviointiasteikot, pisteytyslomakkeen, manuaalin sekd kyselyn toteuttamiseen

liittyvén kisikirjoituksen/ohjekirjan (Swinburn ym., 2019).

Yazar ja kumppanit selvittiviat (2022) tutkimuksessaan Aphasia Impact Questionnaire -21
(AIQ-21) turkinkielisen version psykometrisid ominaisuuksia. Aineistoa keréttiin 43
afaattiselta henkiloltd sekd 61 terveeltd verrokilta. Aineiston perusteella analysoitiin mittarin
rakenne-, kriteeri-, face- ja sisédltovaliditeetti. Luotettavuutta tarkasteltiin kayttdmalla
Cronbachin Alfan luotettavuuskertoimia sekd itemien vélisid ja kokonaispisteiden vilisid

korrelaatiokertoimia. Tulosten mukaan turkinkielinen Aphasia Impact Questionnaire (AIQ-
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21-TR) on pédtevé ja luotettava mittari ja sitd voidaan kdyttdd afaattisten henkildiden kanssa
sekd kliinisessd ettd tutkimustyossd. Tutkimuksessa selvitettiin lisdksi turkinkielisen Aphasia
Impact Questionnaire -21 (AIQ-21-TR) ja Stroke and Aphasia Quality of Life Scale -39
(SAQOL -39 -TR) vilistd korrelaatiota. Tulosten perusteella mittareiden vélilld vallitsi
tilastollisesti merkitsevd positiivinen korrelaatio. Tulosten perusteella mittareita voidaan
kayttdd toistensa kanssa samaan tapaan mittaamaan afaattisen henkilén ndkokulmaa afasian

vaikutuksista (Yasar ym., 2022).

1.3.2 The Stroke and Aphasia Quality of Life (SAQOL-39)

The Stroke and Aphasia Quality of Life -39 (SAQOL -39) -mittari on Hilarin ym. (2003)
kehittelemd niin kutsuttu eldménlaatumittari. Mittari on tarkoitettu aivohalvauspotilaiden ja
afaattisten ihmisten terveyteen liittyvdn eldménlaadun arvioimiseksi (Hilari ym., 2009;
Numminen, 2019). Vuonna 2017 SAQOL -39 oli kddnnetty yhteensa 17 eri kielelle ja sen on
katsottu olevan soveltuva kdytettaviksi englannin lisdksi my6s muilla kielilld (Numminen,
2019). Suomen kielelle mittarin on kdéntdnyt professori Timo Strandberg vuonna 2003.
SAQoL -39 on itsearviointimittari ja mittarin kehittelyssd on huomioitu sen soveltuvuus myds
afaattisten henkildiden kayttoon (Numminen, 2019). Psykometrisiltdi ominaisuuksiltaan
mittari on arvioitu hyviksi ja sen on osoitettu olevan myos herkkd havaitsemaan muutoksia
(Hilari ym., 2009). Mittari kehitettiin vastaamaan tarpeeseen aivohalvausspesifisestd
eldminlaatumittarista, joka soveltuu kaytettdviksi myds afaattisten henkildiden kanssa.
Aikaisemmin on kehitelty wuseita aivohalvausspesifisid mittareita, jotka mittaavat
elaminlaatua, mutta usein psykometrisissd arvioissa on jétetty ulkopuolelle afaattiset henkilot.
Afasialla voi kuitenkin olla merkittdvd vaikutuksia aivohalvauksen jdlkeisen eldménlaadun
kokemiseen ja on tarpeen olla myds sellaisia mittareita, jotka soveltuvat afaattisten

henkil6iden kanssa kéytettdviksi (Numminen, 2019).

SAQoL -39 -mittarin suomenkielinen versio sisdltdd yhteensd 39 kysymystd. Kysymysten
avulla on tarkoituksena kerétd subjektiivista tietoa siitd, miten aivohalvaukseen sairastunut
henkil6 kokee sairastumisen vaikuttavan elaméén sen eri osa-alueilla. Mittarin avulla voidaan
selvittdd aivohalvauksen mahdollisia seurannaisvaikutuksia toimintakyvyn ja tunne-eldmin
eri osa-alueilla. Kysymykset ovat jaoteltu neljdédn eri toimintakyé ja tunne-eldmdi kuvaavaan

osa-alueeseen. Osa-alueisiin kuuluvat péivittdiset toiminnot, kommunikointi, tuntemukset



19

sekd perhe ja sosiaalinen kanssakdyminen. Vastauksissa, henkilod pyydetdédn miettimdén
sairauden vaikutuksia eldméédn edeltdvdn viikon ajalta (esim. “Oletteko kokenut pddtosten
teon vaikeaksi? Tai “Oletteko tuntenut itseluottamuksen puutetta?’). Kyselyyn vastataan
viisiportaisella sanallisesti kuvatulla asteikolla. Asteikon toisessd pddssd vastaus kuvaa
tilannetta, jossa henkild kokee sairauden vaikuttavan kielteisesti eldmién tai koettuihin
tuntemuksiin (esim. “En pysty lainkaan” tai “Ehdottomasti kylld”), vastaavasti toisessa
ddripdédssa vastausvaihtoehto kuvaa tilannetta, jossa henkil6 ei koe kyseistd asiaa vaikeaksi tai

ei ole kokenut kyseisté tunnetta (esim. “Ei lainkaan vaikeaksi” tai ”Ehdottomasti en”).

Manders ja kumppanit selvittivdit (2010) tutkimuksessaan saksankielisten afaattisten
henkildiden (n=43) kokemuksia eliménlaadustaan. Tutkimuksessa selvitettiin myds, miten
erilaiset taustatekijat, kuten ikd, sairastumisesta kulunut aika sekd psykososiaaliset tekijat
vaikuttavat koettuun eldménlaatuun. Eldménlaatua mitattiin kdyttdmalld Stroke and Aphasia
Quality of Life-scale (SAQoL-39) -mittarin saksankielistd versiota. Afaattisten henkil6iden
tuloksia verrattiin terveisiin verrokkeihin (n=43) sekd aivovamman saaneisiin henkil6ihin
(n=43), joilla ei ollut aivovamman seurauksena kommunikoinnin hiiriétd. Tulosten mukaan
afaattiset henkilot arvioivat eldminlaatunsa selvdsti heikommaksi kuin verrokkiryhmait.
Erityisesti kommunikaation ja psykososiaalisten tekijoiden osa-alueet vaikuttivat
heikentivésti koettuun eldménlaatuun. Eldménlaatunsa huonoimmaksi arvioivat idkkddmmaét
tutkittavat sekd tutkittavat, joiden sairastumisesta oli kulunut alle kuusi kuukautta. Kun
mittaus tehtiin uudelleen kahdeksan kuukauden kuluttua, arvioivat samat henkil6t
kommunikaation ja psykososiaalisen toimintakyvyn selvésti paremmaksi kuin ensimmaisessa
mittauksessa. Naiset arvioivat eldménlaatunsa heikommaksi kuin miehet. Tutkimuksen
johtopditdsten mukaan on tdrkedd mitata afaattisten henkiléiden kokemaa eldménlaatua, silld
se vol auttaa paremmin ymmartiméin niitd haasteita, joita sairastuminen aiheuttaa henkil6én
eldiméddn. Tutkimusten johtopddtdsten mukaan SAQoL-39 kaltaisten mittareiden kaytto
kliinisessé tyOssd edistdd asiakasldhtoistd kuntoutusta, jolloin kuntoutuksen painopiste ei ole
vain kielellisten taitojen parantamisessa, vaan my0s afasian aiheuttamien haittojen

vihentdmisessé ja eliménlaadun parantamisessa (Manders ym., 2010).

Yhi edelleen héiriokeskeiset arviointimenetelmét painottuvat kliinisessd tydssd. Tamén
vuoksi afasian vaikutuksia henkilon toimintakykyyn, aktiivisuuteen, osallistumiseen ja
eldminlaatuun ei aina huomioida riittdvésti (Swinburn ym., 2019). Hilarin ym. (2015)

tutkimuksessa todetaan, ettd vaikka eldménlaatua mittaavien arviointimenetelmien kaytossi
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kliinisessd tyOssd onkin ndhtdvissd lisddntymistd, ei niistd saatavia tuloksia kuitenkaan
hyddynnetd riittdvasti esimerkiksi kuntoutuksen suunnittelussa tai arvioinnissa (Hilari ym.,
2015). Arvioinnin voidaankin nidhda olevan puutteellista, jos afaattisen henkilon kokemuksia
afasian vaikutuksista ei oteta riittdvdsti huomioon. Tdmi estdd myOs asiakaskeskeisen

lahestymistavan toteutumista (Swinburn ym. 2019).

Tamin Pro gradu -tutkielmani tarkoituksena on selvittdd, miten afaattiset henkilot kokevat
afasian vaikuttavan heiddn elaméénsé. Tutkielmassani afasian vaikutuksia selvitetaan kahden
eri asiakkaan ndkokulmaan perustuvan mittarin avulla, jotka ovat: Aphasian Impact
Questionnaire -21 (AIQ -21) sekd The Stroke and Aphasia Quality of Life (SAQoL -39).
Afaattisten henkildiden ndkokulmia afasian vaikutuksista heiddn eldmdidnsd tarkastellaan
kommunikaation, osallistumisen sekd emotionaalisen hyvinvoinnin  osa-alueilla.
Tutkimuksessa tarkastellaan myos, onko afasian vaikeusasteella yhteyttd sithen, miten he
kokevat afasian vaikuttavan heiddn eldméaédnsd. Tutkimukseni tarkoituksena on lisdksi
tarkastella, miten afaattiset henkilot kokevat afasian vaikutukset heiddn eldméadnsa suhteessa

heidan kokemaansa eldaménlaatuun.
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2Tutkimuskysymykset

Téssd pro gradu -tutkielmassa selvitetddn, millaisia vaikutuksia afasialla voi olla sairastuneen
ihmisen elimédn. Tutkimuksen tarkoituksena on lisdtd ymmaérrystd siitd, miten afaattiset
henkilot itse kokevat afasian vaikutukset heiddn eldmidssddn, esimerkiksi siitd, millaisia
vaikutuksia afasialla voi olla sairastuneiden kommunikaatioon, osallistumiseen ja
emotionaaliseen hyvinvointiin. Lisdksi tutkielmassani on tarkoitus selvittdd, onko afasian
vaikeusasteella yhteyttd sithen, miten afaattiset ihmiset kokevat afasian vaikutukset. Lopuksi
tarkastellaan vield onko koetuilla afasian vaikutuksilla yhteyttd sithen miten tutkittavat
kokevat eldmédnlaatunsa. Afaattisten henkildiden oman nidkdkulman huomioiminen afasian
vaikutuksista on  tdrkedd esimerkiksi kuntoutusten tavoitteita asetettaessa ja

kuntoutuvaikutusten arvioinnissa.

Téssd tutkimuksessa afaattisten henkildiden ndkokulmaa afasian vaikutuksista selvitetddn
sithen tarkoitetun Aphasia Impact Questionnaire (AIQ -21) -kyselyn avulla. Koska AIQ -21 -
kyselylomaketta ei timén tutkimuksen tekohetkelld ollut saatavilla valmiiksi tutkielman
kohderyhmin eli suomenkielisten afaattisten henkiloiden kayttdmalld kielelld, k&dnsin
alkuperdisen englanninkielisen kyselylomakkeen suomen kielelle. Kyselyn suomentamiseen
saatiin lupa sen alkuperdiseltd kehittdjdltd Kate Swinburnilta. Swinburnin suositusten
mukaisesti kyselylomakkeen suomennosprosessi toteutettiin yhteistydssd sen kohderyhmin
eli afaattisten henkildiden kanssa. Yhteistyon tarkoituksena oli saada kyselystd

mahdollisimman hyvin suomenkieliselle kohderyhmadlle soveltuva.

Tamén pro gradu -tutkielmani seuraavassa vaiheessa kysely toteutetaan kohderyhmdlle.
Tutkimuksessa selvitetddn, miten tutkittavat henkilot kokevat afasian vaikutukset heidédn
eldmédnsd. Tutkimuksen tarkoituksena on tarkastella my0s, onko koetut afasian vaikutukset
yhteydessd afsian vaikeusasteeseen ja onko koetuilla vaikutuksilla yhteyttd koettuun

eldménlaatuun.
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Tadmén pro gradun tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

1. Miten afaattiset ihmiset itse kokevat afasian vaikutukset kommunikoitiin,
osallistumiseen ja emotionaaliseen hyvinvointiin?

2. Onko afasian vaikeusasteella yhteyttd koettuihin vaikutuksiin?

3. Onko afaattisten henkildiden kokemus afasian vaikutuksista yhteydessd heidédn

kokemaansa elaménlaatuun?
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3Menetelmat

Tadma pro gradu -tutkielma toteutettiin osana Kati Renvallin johtamaa Language Processing in
Adults (LaPA, suom. Aikuisten kielihdirididen uudet arviointimenetelmdt ja kuntoutus) -
tutkimusprojektia. LaPA -projektissa kerdtddn tietoa aikuisten normaalista kielen
prosessoinnista ja neurologisten sairauksien tai vammojen aiheuttamasta poikkeavasta kielen
prosessoinnista. Projektissa tietoa kerdtddn muun muassa erilaisten kielellisten tehtidvien
avulla, joita myo0s projektissa kehitetddn. Tutkimuksessani hyoddynsin myos LaPA -
tutkimusprojektin ~ valmiita lomakepohjia: suostumusasiakirjan lomakepohjaa  seka
tutkimustiedotteen lomakepohjaa, joita muokkasin tarvittavilta osin tdhdn tutkimukseen
soveltuviksi. Myos kaksi tutkimukseeni osallistuvista tutkittavista rekrytoitiin LaPA -

projektin kautta.

Téssd tutkimuksessa tarkastelin afasian vaikutuksia afaattisten henkildiden eldmdén kahden
eri itsearviointiin perustuvan kyselyn avulla. Kyselyt olivat: Aphasia Impact Questionaire -21
(AIQ -21) sekd The Stroke and Aphasia Quality of Life (SAQoL 39). Kummastakin kyselysti
on kerrottu tarkemmin tutkielmani johdanto -osiossa. Koska tutkimuksen tekohetkelld
Aphasia Impact Questionnaire -21 -kyselystd ei ollut olemasa suomenkielistd versiota,
kddnsin alkuperdisen englanninkielisen kyselylomakkeen suomen kielelle. Aphasia Impact
Questionaire -21 kyselyn avulla on tarkoitus selvittdd afaattisten henkiloiden subjektiivisia
kokemuksia afasian vaikutuksesta heiddn eliméédnsa (tutkimuskysymys 1). Aphasia Impact
Questionaire -21 on aiemmin kdidnnetty muun muassa turkin (Yazar ym., 2022) ja kreikan

kielille (Charalambous ym., 2022).

Kidnnettdessd alkuperdistd tekstid toiselle kielelle, tulisi huomioida se kohdejoukko ja sen
kohdejoukon kulttuuri, jonka kéyttdmalle kielelle tekstid ollaan kddntdmissd (Avula, 2018).
Téssd tutkimuksessa AIQ -21-mittarin suomenkielisen version kehittelyprosessi toteutettiin
yhteistyOssd tdmén kyselyn kohderyhmén eli afaattisten henkiléiden kanssa. Kohderyhmin
kanssa yhteistydssd tehtdvddn suomennosprosessiin saatiin ohjeistus kyselyn alkuperdiseltd
kehittéjaltd Kate Swinburnilta (ohjaajan sdhkdpostitse kdyma keskustelu Swinburnin kanssa),
jonka alkuperdinen englanninkielinen kysely oli kehitetty yhteistydssd englanninkielisten

afaattisten henkildiden kanssa (Swinburn ym., 2019). Seuraavaksi kuvaan tutkimukseni
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kulkua sen eri vaiheissa. Suomennosprosessin vaiheita ja tutkimuksen kulkua havainnollistan

vuokaaviossa kuviossa 1.

Kuvio 1. Aphasia Impact Questionnaire -21 (AIQ-21) suomennosprosessin ja tutkimuksen

kulun vaiheet:

Esivaihe: Yhteydenotto kyselyn alkuperaiseen kehittdjaan

- Yhteydenotto Swinburniin:
Keskustelua AlQ -21 -mittarin
kdannosprosessista ja sen periaatteista

-

Ensimmainen vaihe: AIQ -21 kyselyn alustava kdannos

- Aphasia Impact Questionnaire -21 -kyselyn
alustava kdannos, nk. “raakakaannos”

mym

Toinen vaihe: Afaattisten henkil6iden rekrytointi
yhteistyohon
-Afaattisten henkiléiden (n=6) rekrytointi,
- Afaattisten ihmisten tapaaminen kyselyyn
kommentoimiseksi
- Kyselyn kddantaminen suomen kielelle
afaattisilta saatujen kommenttien
perusteella

e

Kolmas vaihe: Tutkittavien rekrytointi ja tutkiminen

- Afaattisten tutkittavien rekrytointi (N=9)
- Kielellisen profiilin arviointi (WAB)
- Afasian vaikutusten arviointi afaattisten itse-
arvioimana (mitatrit: AlQ -21 ja SAQoL -39)
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3.1Esivaihe: Yhteydenotto kyselyn alkuperaiseen kehittajaan

Tutkimus alkoi yhteydenotolla Aphasia Impact Questionnaire-21 (AIQ-21) alkuperdiseen
kehittdjddn Kate Swinburniin, johon pro gradu -tutkielmani ohjaaja, Kati Renvall otti yhteytt.
Swinburnin kanssa, sidhkopostin vélitykselld kdydyssd keskustelussa (3/2023) keskusteltiin
AIQ -21 -kyselyn suomentamisprosessista ja sen eri vaiheista. Swinburnin ohjeistuksen
mukaisesti, kyselyn suomennos péitettiin tehdd yhteistyossd kyselyn kohderyhmén eli
afaattisten henkildiden kanssa. Nidin oli menetelty myds kyselyn alkuperdisen
englanninkielisen version kohdalla (Swinburnin kanssa kayty keskustelu sidhkopostitse
(3/2023). Kohderyhmén kanssa yhteisty0ssd tehtdvin suomennosprosessin tarkoituksena oli
saada kyselystd mahdollisimman hyvin sekd suomenkieliseen kulttuuriin ettd suomenkieliselle

kohderyhmaille soveltuva.

3.2Ensimmainen vaihe: AlQ -21 kyselyn alustava kaannos

Varsinainen tutkimusprosessi kdynnistyi, kun Swinburnilta oli saatu lupa Aphasia Impact
Questionaire -21 kyselyn kaddntdmiseen suomen kielelle. Tein alkuperidisestd kyselysté
alustavan kddnndsversion, niin kutsutun raakakdidnnoksen, jossa kiddnsin kyselylomakkeen
suomen kielelle. Kdvimme raakakdannoksen 14pi yhdessd tutkielmani ohjaajan, Kati
Renvallin kanssa ja pohdimme yhdessi muun muassa alkuperdisessd kyselyssd kaytettyja
sanavalintoja ja niille mahdollisia suomenkielisid vastineita ja synonyymeji. Pohdimme myds
erilaisia alustavia ratkaisuvaihtoehtoja sellaisille kyselysséd ilmenneille kohdille, joille ei ollut

16ydettivissi selkedd suomenkielistd vastinetta.

3.3Toinen vaihe: Afaattisten henkildiden rekrytointi yhteistyohoén

Tutkimuksen toiseen vaiheeseen eli AIQ -21 -kyselyn kddnndsprosessiin haluttiin rekrytoida
Swinburnin suositusten mukaisesti véhintdin neljd vapaaehtoista afaattista henkil6d
(Swinburnin kanssa kdyty keskustelu 3/2023 sdhkopostin vélitykselld). Tdssd vaiheessa
tarkoituksenani oli kerédtd afaattisen henkildiden mielipiteitd AIQ -21 kyselyn yksittdisista
kysymyksistd, niiden selkeydestd, ymmarrettivyydestd ja merkityksellisyydestd tutkittaville.
Tarkoituksena oli myos kysyd tutkittavien mielipiteitd kysymyksissd kaytettyihin
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sanavalintoihin, esimerkiksi tunnesanoihin. Téssd vaiheessa tutkimusta vapaaehtoiset
tutkittavat katsottiin soveltuvan tutkimukseen, jos heilld oli diagnosoitu afasia (lieva,
keskivaikea tai vaikea), jos he olivat iéltddn 18—89-vuotiaita, jos heiddn didinkielensd oli
suomi, jos heilld ei ollut merkittavad kuulo- tai ndkohaittaa (silméilasit ja kuulokoje sallittu) ja
jos heilld ei ollut samanaikaisia muita etenevid neurologisia sairauksia, esimerkiksi

muistisairautta.

Afaattisten henkildiden rekrytointi aloitettiin tutkimusta koskevan tiedotteen (Liite 1)
laatimisella. Tiedotteen tarkoituksena oli antaa kohderyhmélle tietoa afasiakyselyn
kehittimiseen liittyvastd prosessista. Tiedotetta jaettiin afaattisille henkildille suunnatussa
puheterapeuttiopiskelijoiden jarjestimissd ryhmaissd sekd afaattisille henkiloille suunnatussa
vertaisryhmédssd Varsinais-Suomen alueella. Rekrytoinnin avulla, afaattisten henkildiden
kanssa yhteistyOssd toteutettavaan Aphasia Impact Questionnaire -21:n suomennosprosessiin

saatiin mukaan yhteensé kuusi afaattista henkil64.

Seuraavaksi otin jokaiseen tutkittavaan (N=6) yhteyttd puhelimitse, jossa varmistin vield
heidédn halukkuutensa osallistua tutkimukseeni ja sisddnottokriteerien tiyttymisen. Téssd
vaiheessa kaikki kuusi tutkittavaa ilmoitti halukkuutensa osallistua yhteistyossad tehtdvadn
kaannosprosessiin. Tutkittaville tarjottiin mahdollisuutta tapaamiseen joko yksildllisesti ja/tai
ryhmdssd. Tutkittaville tarjottiin mahdollisuutta valita, jirjestetddnkd tapaamiset Turun
yliopiston tiloissa vai tutkittavien kotona. Koska tapaamisissa haluttiin luoda kiireeton
ilmapiiri ja toisaalta véalttdd pitkien tapaamisten mahdollisesti aiheuttamaa vésymisti,
paatettiin tutkimuksen ensimmaéinen vaihe jakaa tutkittavien toiveiden ja tarpeiden mukaisesti
1-3:een, noin 1-2 tunnin mittaiseen tapaamiskertaan. Tutkimuksen toinen vaihe eli afaattisten
ihmisten kanssa yhteistydssd tehtivd suomennosprosessi sisdlsi lopulta yhteenséd seitsemén
yksilotapaamista. Ryhmétapaamisia ei jdrjestetty. Yhtd tutkittavaa tapasin kahtena kertana,
muut viisi tutkittavaa tapasin kerran. Viiden tutkittavan kanssa tapaamiset jdrjestettiin heidin
kotonaan. Yhden tutkittavan kanssa tapaaminen jérjestettiin Turun yliopiston tiloissa.
Tapaamisten kesto oli kerralla 1,5- 2 tuntia. Tapaamiset toteutuivat 10.2.2023 - 5.3.2023

vélisend aikana.

Tapaamisten aikana kdvin tutkittavien kanssa yksitellen kaikki Aphasia Impact Questionnaire
-21 kyselylomakkeen 21 kysymystd. Pyysin tutkittavilta mielipiteitd muun muassa
kysymysten selkeydelle, ymmarrettdvyydelle ja merkityksellisyydelle. Pyysin tutkittavilta
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ehdotuksia kysymyksissid kéytettdville sanavalinnoille, esimerkiksi tunnesanoille. Kirjasin
ylos kaikki tutkittavien kommentit ja ehdotukset sekd heiddn omia kokemuksiaan
kysymyksiin liittyvistd tilanteista. Yksittdisten kysymysten lisdksi kdvimme tutkittavien
kanssa ldpi kyselyd koskevan tiedotteen sekd kyselyn suorittamistapaan liittyvid asioita.
Pyysin tutkittavilta mielipiteitd esimerkiksi sinuttelu/teitittelymuodon kiyttoon tutkimuksen
toteutuksessa. Alhaalla esimerkki, jossa tutkittavilta kysyttiin mielipiteitd kysymys numero
19:n soveltuvuudesta ja merkityksellisyydesta tutkittaville (esimerkki 1). AIQ -21 kyselyn
alkuperdisessd englanninkielisessd versiossa tistd kysymyksestd kerrotaan, etti asiantuntijat
ovat joskus kokeneet olonsa epdmukavaksi kysyessddn afaattisilta henkil6iltd titd kysymysta.
Tamin vuoksi englanninkielisen AIQ -21 -kyselyn kehittdmistyon yhteydessd afaattisilta
henkil6iltd oli kysytty mielipiteitd tdstd kysymyksestd. Afaattisten henkil6iltd saaman
palautteen mukaan kysymyksen oli koettu olevan hyvd mahdollisuus keskustella siitd
tuntevatko afaattiset ihmiset itsensd tyhméksi vai eivdt (Swinburn, 2021). Tdmédn vuoksi
kysyin vastaavasti my0s suomenkielisiltd tutkittavilta, mitd ajatuksia ja mielipiteitd tdma

kysymys heissa herétti.

Esimerkki 1. AIQ-21-kyselylomakkeen kysymys 19, seké afaattisilta henkil6iltd saadut

kommentit kysymyksen merkityksellisyydesta itselleen.

"Mind tieddn, ettd sind(te) et(-te) ole tyhmd, mutta jotkut ihmiset tuntevat itsensd tyhmdksi.

Viime viikolla, oletko(-teko) tuntenut itsesi(-nne) tyhmdksi?”

Afaattisten henkildiden kommentit kysymyksen merkityksellisyydestd ja tdrkeydestd

itselleen:

“Tyhmd on kuvaava ja hyvd sana”,

“Hyvd kysymys, vdlttimdton”,

“Varmasti jokainen afaattinen tuntee tuon tunteen”,

“On hyvd sana ja kuvaa tilannetta, tirked kysyd, ei silti tarkoita, ettd olisin tyhmd”,
"Kylld varmasti on tdrkedd kysyd”,

"Pitdd kysyd, hyvd kysymys”
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Tapaamisten aikana avustin tutkittavia tarvittaessa tuetun kommunikaation keinoin,
esimerkiksi kirjoittamalla, piirtdmalld ja tarjoamalla vaihtoehtoja esimerkiksi tilanteissa,
joissa tutkittava ei 10ytidnyt etsimdénsd sanaa. Tapaamisten aikana halusin vaalia kiireetontd
ilmapiirid. Annoin tutkittaville kaikissa tilanteissa aikaa kommunikoinnille ja sanoitin timén
my0s tutkittaville itselleen. Tapaamisten jélkeen, raakaversion kad4dnndstd muokattiin
tutkittavilta saatujen palautteiden perusteella. Kun suomenkielinen kddnnds oli saatu
valmiiksi, otti ohjaajani jdlleen yhteyttdi Swinburniin kddnndsprosessin etenemisestd ja
kddnnetyn kyselyn toteuttamisesta kohderyhmadlle. Alla esitetty esimerkki alkuperdisessé
englanninkielisessd kyselyssd esiintyvéstd kysymyksestd (kysymys nro 7), kysymyksen
suomenkielisestd  kddnnoksen raakaversiosta sekd kysymyksen suomenkielisestd

kaannoksesti, joka on muokattu afaattisilta saamien palautteiden perusteella:

Alkuperiinen, englanninkielinen kysymys:

“"How easy was it for you to do things you had to do?”

Suomenkielinen raakaversio kddnnoksesta:

“Kuinka helppoa sinun(teiddn) oli suoriutua asioista, joita sinun(teiddn) piti tehdd?”

Suomenkielelle kddnnetty kysymys afaattisilta saatujen palautteiden perustella:

“Kuinka helppo sinun(teiddn) oli suoriutua jokapdivdisistd asioista?”

Englanninkielistd kyselyd kéédnnettdessd toiselle kielelle tulisi kd&nndsprosessin ja
kulttuuriseen  mukauttamisen vaiheet dokumentoida tarkasti (Kyselylomakkeiden
kddntdminen, Terveyden ja Hyvinvoinnin Laitos, THL, 2023). Témén tutkielman liitteisiin on
dokumentoitu Aphasia Impact Questionnairen alkuperdinen englanninkielinen versio (Liite
3). Koska tissé tutkimuksessa tehty suomenkielinen kddnnds Aphasia Impact Questionnaire -
21 -kyselystd on vield ei-julkaistava versio kddnnoOksestd, ei sitd voida dokumentoida
sellaisenaan. Sen sijaan liitteisiin on dokumentoituna yhteenveto mittarin kdanndsprosessiin
osallistuneiden afaattisten ihmisten antamista palautteista ja kommenteista (Liite 4). Koska
suomennosprosessi tehtiin yhteistydssd afaattisten henkildiden kanssa ja suoran sanatarkan
kdannoksen sijaan tarkoituksena oli mukauttaa alkuperdinen kysely suomenkieliselle

kohderyhmille ja kulttuuriin, ei kddnnosprosessissa néhty takaisinkdanndsté tarpeen.
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3.4 Kolmas vaihe: Tutkittavien rekrytointi ja tutkiminen

Tutkimuksen kolmannen vaiheen tarkoituksena oli selvittdd, miten afaattiset henkilot kokevat
afasian vaikuttavan heiddn elaméédnsd. Lisdksi tdssd vaiheessa oli tarkoituksena Kkartoittaa
tutkittavien afasian vaikeusaste. Tutkimukseen haluttiin rekrytoida véhintddn kymmenen
afaattista  henkilod. Tutkittavien katsottiin  soveltuvan tutkimukseen seuraavien
sisddnottokriteerien tdyttyessd: Tutkittavalla oli diagnosoitu lievd, keskivaikea tai vaikea
afasia, esimerkiksi aivoverenkiertohdirion seurauksena, tutkittava oli idltddn 18-89-vuotias,
tutkittavan &idinkieli oli suomi, tutkittavalla ei ollut merkittivdd kuulo- tai nidkohaittaa
(silmilasit ja kuulokoje sallittu) ja tutkittavalla ei ollut diagnosoitu muita samanaikaisia

etenevid neurologisia sairauksia, esimerkiksi muistisairautta.

Tutkimukseen rekrytoitiin lopulta yhteensd yhdeksan (N= 9) afaattista henkilod. Heistd kuusi
oli mukana jo tutkimuksen ensimmadisessd vaiheessa, kun kyselyé kddnnettiin suomen kielelle.
Lisdksi Kati Renvallin johtaman Language Processing in Adults (LaPA) -tutkimusprojektiin
kautta rekrytoitiin kaksi projektissa aiemmin tutkittavana ollutta henkildd. Yksi tutkittava
rekrytoitiin  yliopisto-opettajana toimivan puheterapeutin  kautta. Kaikki tutkittavat
kontaktoitiin puhelimitse ja heiddn halukkuutensa tutkimukseen osallistumiseen varmistettiin.

Tutkittavat tavattiin yksil6llisesti joko tutkittavien kotona tai Turun yliopiston tiloissa.

Afasian vaikutuksia selvittdva tutkimus aloitettiin kielellisten taitojen kartoittamisella, jonka
jélkeen tutkittaville tehtiin kaksi afasian vaikutuksia mittaavaa kyselyd. Kyselyt olivat AIQ -
21 ja SAQoL -39. Kielellisten taitojen arviointiin kdytin tissd tutkimuksessa Western Aphasia
Battery (WAB) -testipatteristoa, jonka avulla saatiin laskettua afasiasiaosamiird (AQ) afasian
vaikeusasteen madrittelemiseksi. Tapaamiset aloitettiin  kaikkien tutkittavien kanssa
kielellisilla tehtavalla. Kielelliset tehtdvat valittiin tehtdavaksi ensin, silld afasian kielellisten
tehtivien avulla pystyttiin jo alustavasti kartoittamaan mahdollisen kommunikatiivisen tuen
tarpeen madrdd ennen varsinaisten kyselyiden toteuttamista. Kielellisten testien jélkeen
afasian vaikutuksia selvitettiin tutkittavien omiin kokemuksiin perustuvien Aphasia Impact
Questionnaire -21 (AIQ -21) sekd SAQoL -39 -itsearviointikyselyjen avulla. Kyselyiden

toteuttamisjérjestyksen tasapainottamiseksi tutkittavista viisi (n= 5) vastasi ensin AIQ -21
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kyselyyn, jonka jélkeen heille tehtiin SAQoL -39-kysely. Neljd tutkittavaa (n= 4) vastasi
ensin SAQoL -39 -kyselyyn ja sen jdlkeen AIQ -21 -kyselyyn.

Tutkimus toteutettiin yksildtapaamisina joko Turun yliopiston tiloissa tai tutkittavien kotona
Tapasin kutakin tutkittavaa yhteensd 1-2 kertaa. Kolmen tutkittavan kanssa tapaamiset jaettiin
kahdelle erilliselle kerralle, kuuden tutkittavan kanssa tavattiin kerran. Tapaamisten maaridssa

huomion kunkin tutkittavan yksilolliset tarpeet ja toiveet.

3.5 Aineiston kasittely ja analysointi

Aphasia Impact Questionnaire -21 -kyselyn vastaukset (tutkittavien antamat numeeriset
vastaukset asteikolla 0-4) kirjasin kédsin suoraan kyselyn omalle pisteytyslomakkeelle
kyselyn toteutushetkelld. The Stoke and Aphasia Quality of Life (SAQoL -39) -kyselyssi
tutkittavat rastittivat kynélla itse omat vastauksensa kuhunkin kysymykseen sille tarkoitettuun
ruutuun  kyselylomakkeessa. Laskin  molemmista kyselyistd saadut kokonaispisteet
tapaamisten jdlkeen. Western Aphasia Battery (WAB) -testin vastaukset ja pisteet merkitsin
testin omalle poytikirjalomakkeelle. Osa Western Aphasia Batteryn -testin tehtdvien
puhevastauksista tallennettiin testin késikirjan ohjeistuksen mukaisesti. Tallennukseen
kaytettiin Olympus DM-720 sanelinkonetta. Litteroin ja pisteytin vastaukset ddnitallenteilta

jélkeenpdin ja pisteytin kaikki vastaukset testin pisteytysmanuaalin ohjeiden mukaisesti.

Tutkimuskysymykseen 1 (Miten afaattiset ihmiset itse kokevat afasian vaikutukset
kommunikoitiin, osallistumiseen ja emotionaaliseen hyvinvointiin?) vastatakseni, tein AIQ -
21 -kyselyn jokaisesta osa-alueesta (kommunikointi, osallistuminen ja emotionaalinen
hyvinvointi) omat taulukot, joihin kokosin kaikkien tutkittavien numeeriset vastaukset
(asteikolta 0-4) kaikkiin kysymyksiin kussakin osa-alueessa (taulukot 1-3). Lopuksi laskin
kaikkien tutkittavien vastaukset kussakin osa-alueessa yhteen ja kokosin osa-alueiden
yhteispisteet omaksi taulukoksi (taulukko 4). Kaikkien osa-alueiden kokonaispisteet laskettiin
edelleen yhteen ja ndin saatiin laskettua AIQ -21 -kyselyn kokonaispistemédra (taulukko 4).
Vastasin tutkimuskysymykseen kuvailemalla ensin kaikkien tutkittavien yksittiisiin
kysymyksiin antamat pisteet kullakin osa-alueella erikseen. Lopuksi kuvailin afasian
vaikutuksia vield laskemalla osa-alueittain kaikkien tutkittavien yhteispisteet. Myos AIQ -21

alkuperdisessd englanninkielisessé versiossa lasketaan kunkin tutkittavan antamat pisteet



31

yhteen kullakin osa-alueella jonka jélkeen AIQ -21 kyselyn kokonaispisteet saadaan

laskemalla kaikkien osa-alueiden yhteispisteet yhteen (Swinburn ym., 2019)

Tutkimuskysymykseen 2 (Onko afasian vaikeusasteella yhteyttd koettuihin vaikutuksiin?)
vastaamiseksi ja afasian vaikeusasteen ja koettujen vaikutusten vélisen yhteyden tutkimiseksi,
tarkastelin ensin ndiden ilmididen mahdollista yhteyttd yksinkertaisen sirontakuvion avulla.
Tadmin jdlkeen tarkastelin yhteyttd Kendall Tau -b -korrelaatiokertoimen avulla. Kendall Tau
-b on epdparametrinen jirjestyskorrelaatiokerroin, joka sopii kéytettdvéksi pienelle aineistolle
ja silloin kun normaaliusoletus ei toteudu (Nummenmaa, 2005). Yhteyksien voimakkuutta

arvioin korrelaation suuruuden ja tilastollista merkitsevyyttd tarkastelemalla.

Tutkimuskysymyksen 3 (Onko afaattisten henkildiden kokemus afasian vaikutuksista
yhteydessd heiddn kokemaansa eldménlaatuun?) vastausten analysointia varten, tarkastelin
mahdollista ilmididen vilistd yhteyttd ensin yksinkertaisen sirontakuvion avulla, jonka jdlkeen
tarkastelin mahdollista yhteyttd ja sen suuruutta Kendall Tau -b -korrelaatiokertoimen avulla.
Kendal Tau -b sopii hyvin kdytettaviksi myds silloin, kun aineistossa esiintyy paljon niin
kutsuttuja “tied ranks” -arvoja. Tied ranks —arvot ovat muuttujan jarjestysluvun arvoja, joka
on saanut saman arvon korrelaatioiden molemmissa muuttujissa. Afasian koettujen
vaikutusten ja eldménlaadun vilisten yhteyksien voimakkuutta tarkasteltiin korrelaatioiden

suuruuden liséksi sen tilastollista merkitsevyyttd tarkastelemalla.

Sekd tutkimuskysymyksessd 2 ettd tutkimuskysymyksessd 3 tilastollisen merkitsevyyden
rajana pidettiin tdssd tutkimuksessa p<.05., jolloin todennékdisyys sille, ettd havaittu ilmi6 on
tapahtunut, on vihintddn 95 prosenttia (Nummenmaa, 2009). Koska otoskoko téssd
tutkimuksessa (N=9) oli alle kymmenen, tulee korrelaatiokertoimen olla yli .5 suuruisia, jotta
ne olisivat tilastollisesti merkitsevid (Nummenmaa, 2005). Aineiston tilastolliseen analyysiin

kéytettiin IBM SPSS Statistic software 27 -ohjelmaa.
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3.6Tutkimuksen eettisyys

Tami tutkimus toteutettiin osana Kati Renvallin johtamaa Language Processing in Adults
(LaPA, suom. Aikuisten kielihdirididen wuudet arviointimenetelmét ja kuntoutus) -
tutkimusprojektia ja sille on olemassa Turun yliopiston ihmistieteiden eettisen toimikunnan
ihmistieteellisten tutkimusten jaoston puoltava lausunto. Rekrytointiprosessin alussa
tutkimuksen ensimmdiseen vaiheeseen osallistuville vapaaehtoisille jaettiin tutkimusta
koskeva rekrytointitiedote (Liite 1), jossa kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta, menetelmisti,
tutkittavien = soveltuvuudesta  tutkimukseen  sekd  tutkimukseen  osallistumisen
vapaaehtoisuudesta ja tutkimuksen eettisyydestd. Tutkittavien soveltuvuus tutkimukseen
varmistettiin vield haastattelemalla tutkittavia suullisesti ennen tutkimuksen alkua. Kaikille
tutkimuksen osallistuville jaettiin lisdksi suostumuslomake tutkimukseen osallistumisesta
(Liite 2). Suostumuksessa kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta, tutkimuksen kulusta seké
tutkimuksen eettisyydestd, tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta seka tietosuojasta
ja tutkimuksen tekijoitd koskevasta vaitiolovelvollisuudesta. Tutkimukseen osallistuville ei
maksettu palkkiota eikd tutkimukseen osallistuminen maksanut tutkittaville mitdan.
Tutkittaville tiedotettiin myos, ettd tutkimuksen voisi keskeyttdd missd tahansa sen vaiheessa
ilman tutkittavalle koituvaa haittaa. Tutkittaville tiedotettiin vield, ettd tutkimukseen
osallistumisesta voisi myos kieltdyty4, ja ettd tukisimme heitd samoin my0s tdssd padtoksessa.
Tiedotteessa oli tutkimuksen tekijdn ja ohjaajan yhteystiedot, joihin mahdolliset tutkittavat

voisivat olla yhteydessd missi tahansa tutkimusta koskevassa asiassa.

Tutkimuksen ensimmadisessd vaiheessa, tutkittavia haastateltiin ja heiltd kysyttiin mielipiteitd
AIQ -21 -kyselyn yksittéisistd kysymyksistd ja niissd kdytettyihin sanavalintoihin. Kirjoitin
kyselyd koskevat mielipiteet anonyymisti paperille. Nimid tai muita tunnistetietoja ei téssd

vaiheessa haastateltavilta keratty. Haastatteluja ei myOskéén nauhoitettu.

Tutkimuksen toisessa vaiheessa toteutin tutkittaville Aphasia Impact Quoestionnare -21 (AIQ
-21) sekd The Stroke and Aphasia Quality of Life (SAQoL -39) -kyselyt. Kyselytilanteita ei
tallennettu tai videoitu. Tutkittaville tehtiin liséksi kielellistd suoriutumista arvioivia tehtivia
kayttdimélld Western Aphasia Battery (WAB) -testipatteristoa. Téssd osa testin tehtdvistd
nauhoitettiin testipatteriston omia ohjeita noudattaen ja tulosten analysointia varten.
Nauhoitukseen kaytin Turun yliopiston omaa Olympus DM-720 sanelinkonetta. Kun

kielellisten tehtdvien perusteella laskettavat afasiaosamiéra ja kielellinen osamiéra oli saatu
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laskettua ja testin tulokset analysoitua, nauhoitukset tuhottiin. Heti kun olin saanut
analysoitua ja pisteytettyd tulokset, toimitin lomakkeet Turun yliopiston tietoturvalliseen,
lukittuun arkistoon, jonne on pddsy vain opinndytetdiden ohjaajilla ja opiskelijatutkijoilla.
Tiedotin tutkittavia myos siité, ettd tutkimusta koskevassa pro gradu -tutkielmassa ei esitetd
yksittdisid tutkittavia paljastavia tunnistetietoja. Kun tutkittavia oli tiedotettu tutkimuksen
tarkoituksesta, tutkimuksen sisdllostd sekd tutkimuksen eettisyydestd, heiltd pyydettiin

kirjallinen suostumus (Liite 2) tutkimukseen osallistumisesta.
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4TULOKSET

Téssd osiossa esittelen tutkimukseni tuloksia siitd, miten afaattiset henkil6t kokivat afasian
vaikutukset heiddn elamédnsd, oliko tutkittavien afasian vaikeusaste yhteydessd koettuihin
vaikutuksiin ja oliko koetuilla vaikutuksilla yhteyttd koettuun eliménlaatuun. Vastaan ensin
ensimmadiseen tutkimuskysymykseeni tarkastelemalla, millaisia vaikutuksia afasialla voi olla
eldmén eri osa-alueilla afaattisten henkildiden itse kokemana. Tarkasteltavia osa-alueita ovat:
kommunikaatio, osallistuminen, ja emotionaalinen hyvinvointi. Toisessa kappaleessa vastaan
toiseen tutkimuskysymykseeni siitd, onko afasian vaikeusasteella yhteyttd sithen, miten
afaattiset henkilot kokevat afasian vaikutukset. Lopuksi vastaan kolmanteen
tutkimuskysymykseeni, tarkastelemalla onko koetuilla afasian vaikutuksilla yhteyttd siihen,

millaiseksi afaattiset henkilot kokevat heididn elaménlaatunsa.

Tutkimukseeni osallistui yhdeksén (9) afaattista henkilod. Tutkittavista henkiloistd kahdeksan
(8) oli naisia ja yksi (1) mies. Tutkittavien ikd vaihteli 68-89 -vuoden vilill4. Tutkittavien
keskimédrdinen (MD) iké oli 74. Kaikki tutkittavat olivat oikeakitisid. Kaikkien tutkittavien
didinkieli oli suomi. Tutkittavista kahdeksan oli saanut afasian aivoverenkiertohdirion
seurauksena. Heilld afasian aiheuttanut syy oli joko aivoinfarkti (n= 7) tai aivoverenvuoto (n=
1). Yhden tutkittavan afasia oli luonteeltaan etenevid ja afasian aiheuttanut syy oli aivoja
rappeuttava sairaus. Tutkittavien sairastumisesta kulunut aika oli joko 12 (n= 2), kymmenen
(n= 1), yhdeksin (n= 1), kahdeksan (n= 1), seitsemén (n= 2) tai kolme (n= 2) vuotta. Afasian
vaikeusastetta mitattiin Western Aphasia Battery (WAB) -testin perusteella, josta saamien
pisteiden perusteella laskettiin jokaiselle tutkittavalle afasiaosamiédrd (AQ) ja kielellinen
osamddrd (LQ). Afasiaosamddrd kertoo puheen tuottamisen ja ymmirtdmiseen liittyvén
kielellisen hiiridin vaikeusasteen. Kielellisen suoriutumisen perusteella tutkittavien afasia oli
joko lievéd (n=7) tai kohtalainen (n=2). Seitsemadlld tutkittavista afasia oli tyypiltddn anominen
afasia (n=7) ja kahden tutkittavan afasia luokiteltiin pisteytysjirjestelmén perusteella

konduktioafasiaksi (n=2). Taulukossa 1 on kuvattuna tutkittavien taustatiedot (taulukko 1).



Taulukko 1 Tutkittavien taustatiedot

35

Tutkittava Sukupuoli Ika Sairastumisesta ~ Afasian Afasiatyyppi®
(Nainen = N, kulunut aika  vaikeusaste® (LQ)
Mies= M) (vuotta) (AQ)
1 N 79 12 lieva anominen
2 N 72 9 kohtalainen konduktio
3 N 68 12 lieva anominen
4 N 68 7 lieva anominen
5 N 72 7 lieva anominen
6 N 74 3 kohtalainen konduktio
7 N 89 8 lieva anominen
8 M 83 10 lieva anominen
9 N 78 3 lieva anominen

*Afasian vaikeusasteen luokitus perustuu téssd tutkimuksessa Western Aphasia Battery
(WAB) -testilld mitattuun afasiaosamadriin (AQ).
Afasian tyypin luokitus perustuu tissi tutkimuksessa Western Aphasia Battery (WAB) -

testilld mitattuun kielelliseen osamiiran (LQ).

4.1 Afasian vaikutukset kommunikaatioon, osallistumiseen ja

emotionaaliseen hyvinvointiin

Afasian vaikutuksia tutkittavien eliméan arvioitiin kdyttimallda Aphasia Impact Questionnaire
-21 (AIQ -21) -mittarin suomenkielistd versiota. Kyselyn avulla keréttiin tietoa afasian
vaikutuksista tutkittavien eldméén heidédn omaan nékokulmaansa ja kokemuksiinsa perustuen.
Alla esittelen tulokset afasian koetuista vaikutuksista eldmididn sen eri osa-alueilla
tarkasteltuna. Osa-alueet ovat: kommunikaatio, osallistuminen ja emotionaalinen hyvinvointi.

Tutkittavat arvioivat afasian vaikutuksia heiddn eliméénsé kyselyd edeltdvan viikon ajalta.
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4 1.1 Afasian vaikutukset kommunikaatioon

Tutkittavat arvioivat afasian vaikutuksia heiddn kommunikaatioonsa kuudessa erilaisessa
kommunikaatioon liittyvéssd tilanteessa. Afasian vaikutuksia kommunikaatioon arvioitiin
viisiportaisella Likert -asteikolla (0-4). Asteikossa numero neljd (4) kuvaa tilannetta, jossa
tutkittavat kokivat, ettd kommunikaatio kyseisessd tilanteesa oli mahdotonta. Vastaavasti
asteikon toisessa péddssd numero nolla (0) kuvaa tilannetta, jossa tutkittavat kokivat, ettid
kommunikaatio kyseisesséd tilanteessa oli helppoa, samanlaista kuin ennen sairastumista.
Tulosten kuvailussa kdytdn seuraavia sanallisia vastineita kyselun numeraalisille arvioille: 0=
hyvin helppoa, 1= hieman vaikeaa, 2= jonkin verran vaikeaa, 3= melko vaikeaa, 4=
mahdotonta. Taulukossa 2 havainnollistetaan, miten afaattiset henkilot kokivat afasian
vaikutukset heiddn kommunikaatioonsa erilaisissa kommunikaatioon liittyvissd tilanteissa

edeltdvin viikon ajalta (taulukko 2).

Afasia vaikutti kommunikaatioon eri vaikeusasteisesti tutkittavien vélilld (0-4). Kun arvioitiin
afasian vaikutuksia tilanteissa, jossa piti puhua itselleen ldheiselle henkildlle, nelja tutkittavaa
koki, ettei afasia vaikeuttanut (0) puhumista, kolme tutkittavaa koki hieman (1) vaikeutta ja
kaksi tutkittavaa koki jonkin verran (2) vaikeutta. Tilanteissa, joissa piti puhua
tuntemattomalle henkil6lle, arvioi kuusi tutkittavista afasian aiheuttavan hieman (1) vaikeutta,
kaksi tutkittavaan jonkin verran (2) vaikeutta ja yksi tutkittava koki tilanteessa melko paljon
(3) vaikeutta. Seuraavaksi arvioitiin tilanteita, joissa piti ymmairtdd, mitd toinen ihminen
puhuu. Ensin arvioitiin tilannetta, jossa piti ymmartda itselle ldaheistd henkil6d. Tutkittavista
viisi ei kokenut (0) afasian aiheuttavan vaikeutta itselleen 1dheisen ihmisen ymmartdmisessa,
kolme koki hieman (1) vaikeutta ja yksi koki jonkin verran (3) vaikeutta. Kun tutkittavat
arvioivat, miten helppoa heiddn oli ymmértdd jotakin tuntematonta henkiléd, kolme
tutkittavista koki tilanteessa hieman (1) vaikeutta ja kuusi tutkittavaa jonkin verran (2)
vaikeutta. Viimeisend kommunikaatio-osiossa tutkittavien tuli arvioida, miten helpoksi he
kokivat ystéville kirjoittamisen (esim. tekstiviestilld tai tietokoneella) tai uutisten lukemisen
(esim. lehdesti tai puhelimelta). Yksi tutkittavista ei (0) kokenut kirjoittamista vaikeaksi, yksi
koki hieman (1) vaikeutta, kolme tutkittavista koki kirjoittamisessa jonkin verran (2)
vaikeutta, yksi melko paljon (3) vaikeutta ja kolme tutkittavista koki, ettd kirjoittaminen oli
mahdotonta (4). Uutisten lukeminen oli neljin tutkittavan mielestd helppoa (0), eivitkd he
kokenut afasian vaikeuttaneen lukemista. Kahdelle tutkittavista lukeminen oli afasian vuoksi

hieman (1) vaikeaa, yhdelle jonkin verran (2) vaikeaa ja kahdelle melko vaikeaa (3).
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Taulukko 2 Afasian vaikutukset kommunikointiin AIQ -21 itsearviointimittarilla arvioituna

Tutkit- Puhuminen Puhuminen Ymmarta- Ymmair-  Kirjoittaminen Kokonaisen
. o 112 uutisen

tava - - minen - taminen - ystaville o
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Huom. Afasian vaikutuksia kommunikointiin arvioitiin neliportaisen Likert -asteikon avulla,
jossa: 0= helppoa, 1= hieman vaikeaa, 2= jonkin verran vaikeaa, 3= melko vaikeaa, 4=
mahdotonta

4 1.2 Afasian vaikutukset osallistumiseen

Tutkittavat arvioivat afasian vaikutuksia osallistumiseen erilaisissa arjen tilanteissa.
Osallistumista arvioitiin viisiportaisella Likert -asteikolla (0-4). Asteikossa numero nelji (4)
vastasi tilannetta, jossa tutkittavat kokivat, ettd afasia rajoitti heiddn osallistumistansa
erilaisiin arjen tilanteisiin erittdin paljon. Vastaavasi asteikon toisessa padssd numero nolla (0)
vastasi tilannetta, jossa tutkittavat kokivat, ettd afasia ei vaikuttanut osallistumiseen
heikentdvésti ja/tai asiat sujuivat hyvin. Tulosten kuvailussa kéytdn seuraavia sanallisia
vastineita kyselyn numeraalisille arvioille: 0= hyvin helppoa/asiat sujuivat erittdin hyvin, 1=
hieman vaikeaa, 2= jonkin verran vaikeaa, 3= melko vaikeaa, 4= mahdotonta/asiat sujuivat

erittdin hunosti.
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Osallistumisen osa-alueella tutkittavat arvioivat ensin, miten he kokevat suoriutuvansa
jokapdivéisistd asioista, sellaisista joita piti tehdd (esim. Kulkeminen, tapaamiset, paperityot,
ostoksilla kaynti tai jokin muu hoidettava asia). Tulosten mukaan kaksi tutkittavista koki, ettei
(0) afasia vaikeuttanut jokapdivéisistd asioista suoriutumista. Neljd tutkittavaa koki hieman
vaikeutta asioiden hoitamisessa ja kolme tutkittavista koki, etti afasia vaikeutti asioista
suoriutumista jonkin verran (2). Seuraavaksi tutkittavat arvioivat, miten paljon mieluisia
asioita heilla oli edeltdvin viikon aikana (esim. Harrastukset, ystdvien tapaaminen, ulkoilu tai
matkustelu). Tulosten mukaan kahdeksan tutkittavista koki, ettd mieluisia asioita oli paljon
(0) js yksi tutkittavista koki, ettd mieluisia asioita oli melko paljon (1). Seuraavaksi
tutkittavilta kysyttiin, miten he kokivat asioiden sujuneen ystdvien kanssa edeltivdn viikon
aikana. Kuusi tutkittavista koki asioiden sujuneen ystdvien kanssa erittdin hyvin (4) , kaksi
tutkittavista melko hyvin (1) ja yksi tutkittava koki asioiden sujuneen ystdviensd kanssa
kohtalaisesti (3). Perheensd kanssa tutkittavista seitsemédn koki asioiden sujuneen erittdin
hyvin (0) , yksi melko hyvin (1) ja yksi kohtalaisesti (2). Taulukossa 3 havainnollistetaan,
miten afaattiset henkil6t kokivat afasian vaikutukset osallistumiseensa viimeisen viikon

aikana (taulukko 3).

Taulukko 3. Afasian vaikutukset osallistumiseen AIQ -21 itsearviointimittarilla arvioituna

Tutkittava  Jakapdivdisistad Mieluisia  Asioiden sujuminen  Asioiden sujuminen
asioita

asioista e
tehtivana®

ystdvien kanssaa® perheen kanssa®
suoriutuminen®

1

© oo N o Ul A W N
S = N = = O N
_ O O O o o o o

SO =, N O O =, O O O
o O R, O O O N O

2 0 0

Huom. Afasian vaikutuksia osallistumiseen arvioitiin viisiportaisen Likert -asteikon avulla.
*0= helppoa, 4= mahdotonta,
®0= paljon mieluisia asioita, 4= ei yhtdin mieluisia asioita
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4.1.3 Afasian vaikutukset emotionaaliseen hyvinvointiin

Tutkittavat arvioivat afasian vaikutuksia emotionaaliseen hyvinvointiinsa edeltdvdn viikon
ajalta. Emotionaalista hyvinvointia arvioitiin erilaisten tunnetiloihin liittyvien kysymysten
avulla. Tutkittavia pyydettiin arvioimaan, oliko hin tuntenut kyseistd tunnetilaa tutkimusta
edeltivin viikon aikana. (Esim. “Oletko ollut kylldstynyt?, Oletko tuntenut itsesi
avuttomaksi?, Oletko tuntenut onnistumisia?’”) Tutkittavat arvioivat afasian vaikutuksia
erilaisten tunteiden kokemiseen viisiportaisen Likert -asteikon avulla (0-4). Asteikossa
numero neljd (4) vastasi tilannetta, jossa tutkittavat kokivat afasian aiheuttavan kielteistd
tunnetta erittdin paljon. Vastaavasti asteikon toisessa pddssd numero nolla (0) vastasi
tilannetta, jossa tutkittavat kokivat, etti afasia ei aiheuttanut kyseistd kielteistd tunnetta.
Kysymyksessd 20 kysyttiin onko tutkittava tuntenut onnistumisia. Téssd kysymyksessd
numero nolla (0) vastasi tilannetta, jossa tutkittava oli tuntenut paljon onnistumisia ja numero
neljd (4) tilannetta, jos hén ei ollut tuntenut yhtdén onnistumisia. Tulosten kuvailussa kiytin
seuraavia sanallisia vastineita kyselyn numeraalisille arvioille: 0= En yhtddn, 1= véhin , 2=

jonkin verran , 3= melko paljon, 4= erittdin paljon. Tuloksia havainnollistetaan taulukossa 4.

Tulosten perusteella kaksi tutkittavaa ei kokenut afasian vuoksi tunteneensa turhautumista
yhtddn (0), kaksi tutkittavaa koki turhautumista hieman (1), kolme jonkin verran (2) ja kaksi
koki tunteneensa itsensd turhautuneeksi melko paljon (3). Seuraavaksi kysyttiin, olivatko
tutkittavat tunteneet itsensi huolestuneeksi. Yksi tutkittavista ei kokenut afasian aiheuttaneen
huolestuneisuutta yhtdén (0), kaksi koki olleensd hieman huolissaan (1), kaksi tunsi jonkin
verran (2) huolestuneisuutta, kolme melko paljon huolestuneisuutta (3) ja yksi koki erittdin
paljon (4) huolestuneisuutta. Kolmas kysymys emotionaalisen hyvinvoinnin osiossa koski
itsensd onnettomaksi tuntemista. Yksi tutkittavista ei kokenut yhtddn (0) tdtd tunnetta.
Seitsemén tutkittavista puolestaan koki itsensd hieman (1) onnettomaksi ja yksi tutkittavista
oli kokenut itsensd jonkin verran (2) onnettomaksi. Avuttomaksi itsensd oli kokenut hieman
(1) viisi tutkittavaa, kaksi tutkittavaa jonkin verran (2) ja yksi tutkittavista oli kokenut afasian
aiheuttaneen erittdin paljon (4) avuttomuuden tunnetta edeltdvilld viikolla. Kysyttdessa
afasian mahdollista vaikutusta avuttomaksi kokemiseen, vastasi yksi tutkittavista, ettd ei ollut
kokenut yhtddn (0) itseddn avuttomaksi. Kylldstymisen tunnetta oli melko paljon (3) kokenut

kaksi tutkittavista. Yksi tutkittava oli kokenut itsensé jonkin verran (2) kylldstyneeksi ja viisi
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tutkittavista olivat kokeneet hieman (1) kylldstyneisyyden tunnetta. Yksi tutkittavista ei (0)
ollut kokenut itsedén kylldstyneeksi. Seuraava kysymys koski nolostumisen tunnetta (“Viime
viikolla... Oletko ollut nolostunut?’’). Vastausten perusteella neljd tutkittavaa ei (0) ollut
kokenut tunteneensa itsedén nulostuneeksi, neljd puolestaan hieman (1) nolostuneeksi ja yksi
melko paljon (3) nolostuneeksi. Vihaisuuden tunnetta oli kokenut hieman (1) kaksi
tutkittavista ja jonkin verran (2) kolme tutkittavista. Neljd ei (0) ollut tuntenut itsedin
vihaiseksi. Yksindisyyden tunnetta ( “Oletko tuntenut itsesi yksindiseksi? ”) oli kokenut melko
paljon (3) yksi tutkittava, hieman (1) yksindiseksi neljd tutkittavaa ja ei yhtddn (0)
yksindiseksi neljd tutkittavaa. 19. kysymyksessd tutkittavilta kysyttiin, ovatko he kokeneet
afasian vuoksi itsensd tyhméksi viime viikolla. Tutkittavista kaksi ei (0) ollut koeknut itsedén
tyhmaéksi, yksi oli kokenut hieman (1) tyhméksi. Tutkittavista neljd oli itsensd tyhmaéksi
jonkin verran (2) kokenut neljd tutkittavaa. Kaksi tutkittavaa oli kokenut itsensd tyhméksi
melko paljon (3). Toiseksi viimeisessd emotionaaliseen hyvinvointiin liittyvdn osion
kysymyksessd kysyttiin, olivatko tutkittavat kokeneet onnistumisia. Viisi tutkittavista vastasi
kokeneensa onnistumisia melko paljon (3) ja neljd puolestaan hyvin paljon (4). Viimeisessa
emotionaalisen hyvinvoinnin osa-alueen kysymyksessd tutkittavilta kysyttiin: “Mitd ajattelit
tulevaisuudesta?” Tutkittavista viisi koki ajatelleensa tulevaisuudestaan melko mydnteisesti

(1) ja nelja hyvin myonteisesti (0).
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Taulukko 4. Afasian vaikutukset emotionaaliseen hyvinvointiin AIQ -21 itsearviointimittarilla
arvioituna

Tutkit- Turha- Huoles Onne- Avuton Kyllds- Nolost Vihai- Yksi- Tyhméa Onnis- Tule-

tava  utunut’ -tunut® ton®  ° tynyt® unut® nen® ndinen®ksi tunut” vaisuus
tunte- ¢
minen®
1 3 3 3 1 3 1 0 3 3 0 1
2 3 3 1 2 1 1 0 1 2 1 1
3 0 1 1 0 2 0 0 0 0 0 0
4 2 2 1 1 1 1 2 1 1 1 0
5 1 1 0 1 0 0 0 1 2 1 1
6 1 2 1 1 1 1 2 1 2 1 2
7 0 0 1 1 1 0 1 0 2 1 2
8 2 3 1 2 1 0 2 0 0 0 2
9 2 4 1 4 3 3 1 0 3 0 1
Huom. Afasian vaikutuksia emotionaaliseen hyvinvointiin arvioitiin neliportaisen likert -

asteikon avulla, jossa:

*4= hyvn paljon kyseistd tunnetta, 0= en yhtddn kyseistd tunnetta
°0= hyvin paljon kyseisti tunnetta 4= ei yhtéin kyseistd tunnetta
‘0= hyvin myonteisesti, 4= en yhtddn myonteisesti

4.1.3 Afasian vaikutukset elamaan AlQ -21 -kyselyn kokonaipisteiden avulla

tarkasteltuna

Aphasia Impact Questionnaire -21 (AIQ -21) -itsearviointikyselystd saadut kokonaispisteet
koottuna alla olevaan taulukkoon numero viisi (taulukko 5). Tauluksossa kuvataan
tutkittavien saamat kokonaispistemairit eri osa-alueilla tarkasteltuna. Yksittdisten tutkittavien
kyselysséd saamat kokonaispisteet on saatu laskemalla kunkin osa-alueen yhteispisteet yhteen.
Kunkin osa-alueen pisteet on saatu laskemalla kunkin osa-alueen yksittdisistd kysymyksistd

saadut pisteet yhteen.
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Taulukko 5 Tutkittavien kokonaispisteet Aphasia Impact Questionnaire -21 (AIQ -21) -
itsearviointmittarilla mitattuna kommunikaation, osallisumisen ja emotionaalisen

hyvinvoinnin osa-alueilla.

Tutkittava Kommunikaatio Osallistuminen =~ Emotionaalinen = AIQ-21 -kyselyn
(24)° (16) hyvinvointi maksimipisteet
(44) (84)°
1 9 1 21 31
2 11 4 16 31
3 5 4 4 13
4 12 2 13 27
5 4 1 8 13
6 10 3 15 28
7 10 3 9 22
8 5 2 13 20
9 3 2 22 27

Huom. Mitd suuremman pistemédrén henkilo saa kyseiselld osa-alueella suhteessa osa-alueen
kokonaispisteméddréan, sitd enemman hén kokee afasian vaikuttavan eldméaénsa kielteisesti kyseiselld
osa-alueella.

Mité suuremman yhteispisteméérén henkild saa yhteensé kaikilla osa-alueilla suhteessa AIQ -21 -
kyselyn maksimipisteméérdén, sitd enemmén hén kokee afasian vaikuttavan eldméinsé kielteisesti.

*Osa-alueen maksimipisteet.
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4.2 Afasian vaikeusasteen yhteys koettuihin afasian vaikutuksiin

Toisessa tutkimuskysymyksessd tarkastelin afasian vaikeusasteen yhteyttd koettuihin
vaikutuksiin. Afasian vaikeusaste oli laskettu Western Aphasia Battery (WAB) -testisti
laskettujen afasiaosaméérien perusteella ja afasian koetut vaikutukset oli laskettu Aphasia
Impact Questionnaire -21 (AIQ -21) -mittarista laskettujen maksimipisteméadrien perusteella.
Afasian vaikeusasteen (AQ) ja afasian koettujen vaikutusten (AIQ -21) vilistd yhteyttd
tarkastelin Kendall tau-b korrelaatiokertoimen avulla. Tulosten perusteella afasian
vaikeusasteen ja afasian koettujen haittojen vélilli ei ollut tilastollisesti merkitsevad

lineaarista yhteyttd r = -.319, p <. 244.
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4.3 Afasian koettujen vaikutusten yhteys koettuun elaméanlaatuun

Kolmannessa tutkimuskysymyksessd tarkastelin afasian koettujen vaikutusten yhteyttd
koettuun eldménlaatuun. Afasian  koetut vaikutukset oli laskettu Aphasia Impact
Questionnaire -21 (AIQ -21) -mittarista laskettujen maksimipisteméddrien perusteella. Koettu
eldménlaatu oli laskettu The Stroke and Aphasia Quality of Life -39 (SAQoL -39) -mittarista
saatujen maksimipistemiérien perusteella (Taulukko 6). Afasian koettujen vaikututusten (AIQ
-21) ja koetun eliménlaadun (SAQUoL -39) vilistd yhteyttd tarkasteltiin Kendall tau-b
korrelaatiokertoimen avulla. Tulosten perusteella afasian koettujen vaikutusten ja

eldminlaadun vililla ei ollut tilastollisesti merkitsevad yhteyttd r = .493, p <.072.
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Taulukko 6
Tutkittavien koettu eldmdnlaatu The Stroke and Aphasia Quality of life -39 (SAQoL -39) -

itsearviointmittarilla mitattuna.

Tutkittava Paivittaiset Kommuni- Tunteet® Sosiaalinen SAQUoL -39
toiminnot® kaatio® (max. 44) kanssa- maksimipisteet*
(max. 64) (max. 20) kdyminen® (max.156)

(max. 28)

1 29 1 24 7 61

2 18 5 22 9 64

3 19 6 16 0 41

4 4 10 15 6 35

5 8 4 9 9 30

6 7 5 24 14 50

7 36 10 15 14 75

8 15 4 15 9 43

9 17 9 17 9 52

‘Piivittdisid toimintoja ja kommunikaatiota arvioidaan viisiportaisella Likert -asteikolla, jossa 0= Ei
lainkaan vaikeaksi, 1= Hieman vaikeaksi, 2= Jonkin verran vaikeaa , 3= Hyvin vaikeaa , 4= En pysty
lainkaan.

*Tunnetilaa ja sosiaalista kanssakdymisté arvioidaan viisiportaisella Likert -asteikolla, jossa 0=
Ehdottomasti en, 1= useinmiten en, 2= en osaa sanoa, 3= useinmiten kyll4, 4= ehdottomasti kylla.
Sanallinen asteikko osaméérien pisteissd on tdssé tutkimuksessa skaalattu numeeriseksi (0-4), jotta
tuloksia voidaan vertailla AIQ-21 -mittarin pisteisiin (0-4).

‘Mitd suuremman pisteméérin henkild saa kyseiselld osa-alueella sitd vaikeammaksi hén kokee
saurautensa vaikutukset kyseiselld osa-alueella. Osa-alueiden maximipistemaira on merkitty sulkuihin
osa-alueen otsikon perdén.

Mita suuremman maksimipisteen henkild saa suhteessa kyselyn maksimipisteméaardén, sitid
heikommaksi hin kokee eliménlaatunsa. Kyselyn maksimipistemééra on merkitty sulkuihin SAQoL -

39 maksimipiste -otsikon peréén.
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5 POHDINTA

Téssd pro gradu -tutkielmassa tutkittiin, millaisia vaikutuksia afasialla voi olla afaattisen
ihmisen elimédn. Tutkimukseni tarkoituksena oli osaltaan lisdtd ymmarrystd siitd, miten
afaattiset henkil6t voivat itse kokea afasian vaikutukset heidén eldméssddn. Tutkielmassani
oli tarkoitus selvittdd myos, onko afasian vaikeusasteella yhteyttd siithen, miten afaattiset
ihmiset kokevat afasian vaikutukset ja oliko koetuilla vaikutuksilla yhteyttd siihen, miten
tutkittavat kokevat eldminlaatunsa. Tulosten perusteella afasialla oli eriasteisia vaikutuksia
afaattisten ihmisten elimédn eldmin eri osa-alueilla tarkasteltuna. Tarkasteltavat osa-alueet
olivat kommunikaatio, osallistuminen ja emotionaalinen hyvinvointi. Tulosten mukaan
afasian vaikeusasteella ja koetuilla vaikutuksilla ei havaittu olevan merkitsevdd yhteytta.
Myoskddn koettujen vaikutusten ja koetun eldménlaadun véalillA merkitsevdd yhteyttd ei

havaittu timan tutkimuksen tuloksissa.

5.1 Afasian vaikutus kommunikointiin, osallistumiseen, emotionaaliseen

hyvinvointiin

Téssd tutkimuksessa selvitettiin, miten afaattiset henkilot kokevat afasian vaikuttavan heididn
elamidnsd. Afasian vaikutuksia arvioitiin itsearviointiin perustuvan Aphasia Impact
Questionnaire -21 -mittarin avulla. Afaattisille henkildille esitettiin kyselyssd kysymyksié
(yhteensd 21), joihin he saivat vastata osoittamalla haluamaansa vastausta kuvalliseselta
viisiportaiselta asteikolta. Tutkittavat valitsivat asteikolta sen kuvan, jonka he kokivat
kuvaavan parhaiten kokemuksiaan edeltdvdn viikon ajalta. Kyselyn yhteydessd afaattisia
tutkittavia pyydettiin miettimddn miten afasia vaikutti heidédn eliméénsd edeltivin viikon
aikana. Afasian vaikutuksia tarkasteltiin eldmén eri osa-alueilla, jotka olivat: Kommunikaatio,
osallistuminen ja emotionaalinen hyvinvointi. Aikaisemman tutkimuksen mukaan, afasia voi
aiheuttaa vaikeuksia mihin tahansa kielellisiin toimintoihin, kuten tuottoon, ymmaértdmiseen,

lukemiseen ja/tai kirjoittamiseen (Shiggins ym., 2022).

Afasian vaikutuksia tutkittavien eldméén tarkasteltiin ensin kommunikoinnin osa-alueella.
Tulosten perusteella afaattiset henkil6t kokivat, ettd afasia vaikutti heiddn
kommunikaatioonsa edeltdvan viikon aikana. Tulosten perusteella havaittiin, ettd tutkittavat

kokivat afasian vaikuttavan heiddn eldméssdin kaikilla tarkastettavilla kommunikoinnin osa-
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alueilla, jotka liittyivdt puhumiseen, ymmaértimiseen, lukemiseen ja kirjoittamiseen. Shiggins
ja kumppanit toteavat (2022) tukimuksessaan, ettd vaikeudet kommunikoinnissa voivat ilmeta
ndiden toimintojen erilaisina yhdistelmind ja eri vaikeusasteisina. Téssd tutkimuksessa
tutkittavat kokivat afasian vaikutukset komminikointiin eri tavoin ja kokemus kielteisten
vaikutusten voimakkuudesta vaihteli tutkittavien vililli. Afaattisten henkildiden oma
kokemus afasian vaikutuksista kommunikaatioon tukee osaltaan myds aikaisempaa
tutkimusta, jonka mukaan afasian aiheuttama kielellisten toimintojen heikkeneminen voi
vaikutttaa muun muassa sairastuneen ja hdnen ldheistensd vilisiin vuorovaikutussuhteisiin
(Quique ym., 2023). Yksi tutkittavista muun muassa kertoi, ettd ryhmétilanteessa voi olla
vaikeaa pysyd karryilld, mitd toiset ihmiset sanoo ja siksi ymmaértdminen on vililld vaikeaa.
Hén kertoi lisdksi kokevansa vaikeaksi pédstd keskusteluihin mukaan tai tehdad aloitteita
puheenvuoron saamiseksi ja télld tavoin koki puhumisen olevan vaikeaa. Témén tutkimuksen
tulosten perusteella kommunikoinnin osa-alueella, afasian koettiin vaikuttavan kielteisesti
voimakkaimmin kirjoittamiseen. Kolme tutkittavaa koki kirjoittamisen ystidville
mahdottomaksi afasian seurauksena (n= 3). Osa tutkittavista kertoi kirjoittamisen olevan
esimerkiksi hidasta ja tyoldstd sekd sisédltdvén paljon virheitd. Toisen oli joutunut luopumaan
kirjoittamisen vaikeuden mydtd runojen kirjoittamisesta, minké oli kokenut itselleen tarkedksi
ennen sairastumista. Kommunikaation osa-alueella, vidhiten afasian koettiin vaikuttavan
laheisten ihmisen ymmairtdmiseen ja uutisten lukemiseen. Vaikka uutisten lukeminen koettiin

padsddntoisesti helpoksi, kertoi osa tutkittavista ettd kokonaisten kirjojen lukeminen oli
hankalaa.

Afasia on tila joka voi vaikuttaa heikentdvisti sairastuneen toimintakykyéd arjessa (Shiggins
ym., 2022) Téassd tutkimukseesa afasian vaikutuksia osallistumiseen arvioitiin esimerkiksi
suoriutumisella jokapdivéisistd asioista, kuten ostoksilla kéymisestd, kulkemisesta ja
peperitoistd. Tamin tutkimusten perusteella afaattiset henkilot kokivat afasian vaikuttavan
osallistumiseen ja jokapdiviisistd asioista suoriutumiseen eri asteisesti eri tilanteissa. Osa
kertoi suoriutuvansa itsendisesti kauppareissuista ja kulkemisesta. Osa kertoi saavansa

perheeltddn apuja esimerkiksi pariasioiden hoitamiseen.

Vaikka kaikki tutkittavat kokivat afasian vaikuttaneen heikentévisti heidén eldiméénsd ainakin
jollain osa-alueella, arvioi osa tutkittavista afasian tuoneen osaltaan myds myoOnteisid asioita
elimdin. Osa tutkittavista raportoi erilaisten harrastusten ja sosiaalisiin ryhmiin

osallistumisen jopa lisddntyneen sairastumisen jalkeen. Yksi tutkittavista koki, ettd
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sairastuminen on mahdollistanut hénelle my0s osallistumisen itselle merkityksellisiin
asiothin. Han koki, ettd merkityksellisid asioita ovat esimerkiksi tdménkaltaiset
tutkimustilanteet, jossa hédnelld on mahdollisuus auttaa muita ja osallistua tirkeiksi
kokemiinsa asioithin. Tdmi tukee osaltaan myos Worallin ja kumppaneiden (2016) tekemaa
tutkimusta, jossa selvitettiin minkélaisia asioita afaattiset ihmiset itse pitdvit térkednd.
Tutkimuksen mukaan térkeiksi koetuissa asioissa nousi esiin muun muassa aktiivisuuteen ja
osallistumiseen liittyvét asiat. Myos halu auttaa muita nousi esiin tdrkeiksi koetuissa asioissa
(Worall ym., 2016). Vaikka tissd tutkimuksessa tutkittvat arvioivat afasian vaikutukset
osallistumiseen osa-alueella melko lieviksi ja heilld oli oman kokemuksensa mukaan paljon
micluisia asioita tehtdvanddn, voi kuitenkin olla, ettd ettd esimerkiksi vaikeammin afaattiset
henkilot kokevat afasian vaikutukset osallistumiseen kielteisemmin. Tdmén tutkimuksen
tuloksia tulkittaessa on myds hyvd huomioida my®ds, tutkittavat valikoituivat tutkimukseeni
juuri erilaisten vertaisyhmitoimintojen kautta. Voi olla, etti tdhin tutkimukseen osallistuneet
tutkittavat sattuivat olemaan yleisesti sosiaalisesti aktiivisia ja/tai persoonina sosiaalisesti

ulospdinsuuntautuvia.

Afasian vaikutuksia tutkittiin myds emotionaalisen hyvinvoinnin osa-alueilla. Tutkittavat
vastasivat kuvallisen viisiportaisen Likert -asteikon (0-4) avulla kysymyksiin jotka liittyivét
erilaisiin tunnetiloihin. Tutkitavia pyydettiin miettimdén kuinka paljon he kokivat tunteneensa
kyseista tunnetta edeltdvéin viikon aikana. Tunnetiloista eniten afasian koettiin aiheuttaneen
huolestuneisuutta. Yksi tutkittavista oli afasian vuoksi kokenut erittdin paljon

huolestuneisuutta. Kolme tutkittavaa koki olleensa huolissaan melko paljon.

Toiseksi eniten afasian koettiin aiheuttaaneen itsensd tyhméksi tuntemista. Yksi tutkittavista
kertoi tuntevansa itsensd tyhmaiksi tilanteessa, jossa ei 16ydd haluamaansa sanaa tai ei tule
oikein ymmarretyksi. Yksi tutkittavista koki olonsa tyhmaéksi, jos toiset ihmiset eivit ottaneet
hiantd vakavissaan puheen tuoton vaikeuden tai puheen episelvyyden vuoksi. Seuraavaksi
eniten afasian koettiin aiheuttaneen turhautumisen tunnetta. Muita afasian vuoksi koettuja
tunnetiloja olivat avuttomuus, kylldstyminen, huoli, onnettomaksi itsensd kokeminen,
vihaisuus, yksindisyys ja nolostuminen. Kielteisten tunteiden lisdksi tutkittavat olivat
kokeneet myds paljon onnistumisen tunteita. Suuri osa tutkittavista ajatteli tulevaisuudesta
myonteisesti, mutta kertoivat sairautensa aiheuttavan my0s jonkinasteista huolta

tulevaisuudesta.
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5.2 Afasian vaikeusasteen yhteys koettuihin haittoihin

Tulosten perusteella afasian vaikeusasteella ei havaittu olevan merkitsevéd yhteyttd koettuihin
afasian haittoihin. Tulosten tulkinnassa on kuitenkin oltava varovainen, silli tdssi
tutkimukssessa kaikkien (N= 9) tutkittavien afasia oli luokiteltu lievdksi tai kohtalaiseksi
Western Aphasia Battery -testilld arvioituna ja testisuoriutumisen perusteella lasketun
afasiaosamddrin perusteella. Niin ollen tutkimuksessa ei ollut mukana yhtddn afaattista
henkil64, jonka afasia olisi ollut vaikeusasteeltaan vaikea. Tdméan tutkimuksen tulokse tukevat
kuitenkin osaltaanmyos aikaisempaa tutkimusta siitd, ettd kielellinen kyvykkyys ei aina

korreloi vahvasti sen kanssa miten afaattiset henkilot itse kokevat elamisen afasian kanssa.

Yorkstonin ja Baylorin (2019) tutkimuksessa todettiin muun muassa, ettd monet sellaiset
vammat, jotka kliinikko kuten puheterapeutti arvioi lieviksi voi olla potilaan kokemana
vakavia sen perusteella, ettd ne rajoittavat hanen osallistumistaan térkeisiin eldmaén tilanteisiin
(Yorkston & Baylor, 2019). Téassd tutkimuksessani kaikilla tutkittavilla afsia oli
vaikeusasteeltaan lievé tai kohtalainen, kun vaikeusastetta mitattiin kielelliseen testiin (WAB)
perustuvan afasiaosamdirdn avulla. Afasian lievéstd muodosta huolimatta tutkittavat kokivat
afasian vaikuttavan heiddn eldmiéinsi, ainakin jollain osa-alueella. Kaksi tutkittavista, joiden
afasian vaikeusaste oli lievd kokivat, ettd kirjoittaminen oli afasian vuoksi mahdotonta.
Lisdksi yksi tutkittavista, jolla oli erittdin lievd afasia afasiaosamédrin perusteella arvioituna,
kertoi joutuneessa luopumaan kokonaan kirjojen lukemisesta. Tutkittava oli ennen
sairastumista lukenut paljon kirjoja ja koki sen itselleen tdrkedksi. Timé on esimerkki siitd,
ettd vaikka henkild suoriutui kielellisilld mittareilla arvioituna hyvin, hén ei pystynyt endi
lukemaan kokonaisia kirjoja. Tdmi tukee osaltaan aikaisempaa tutkimustulosta siitd, ettei
afasian vaikeusaste aina kerro siitd, millaisia vaikutuksia silld voi olla sairastuneen eldméin.
Tulos puolta my0s osaltaan aikaisempaa kirjallisuutta siitd, ettd kielellisten testien rinnalla on

tirkedd kerétd tietoa myos tutkittavan subjektiivisistd kokemuksista.

Toisaalta hyvin vakavistakin fyysisistd vammoista huolimatta potilas voi kokea tyytyvaisyytti
elamddn kyetessddn osallistumaan itselleen tirkeisiin asiothin (Yorkston & Baylor, 2019).
Téssd tutkimuksessa afaattiset thmiset kokivat tyytyviisyyttd monilla eldmén osa-alueilla ja

useat jopa kertoivat afasian tuoneen my0s muonteisid vaikutuksia, esimerkiksi



50

harrastustoiminnan ja uusien tuttavuuksien kautta. Tutkimukset tukevat osaltaa aikaisempaa
tutkimustulosta siitd, ettd afasian koetut vaikutukset ovat yksildlliset eivitkd aina korreloi

vaikeusasteen kanssa. Osa tutkittvista myos kertoi oppineensa eldmiin afasian kanssa.

Téassd tutkimuksessa huomasin, ettd vaikka kaikkien tutkittavien afasia oli luonteeltaan lieva
tai kohtalainen, raportoivat tutkittavat hyvin erilaisia kokemuksia afasian vaikutuksista
elamddnsd. Taméan tutkimuksen tuloksia tulkitessa on tidrkedd ottaa myoOs huomioon, ettd
korretaatioiden perusteella ei voda tehdd pédédtelmid esimerkiksi syy-seuraussuhteista. Siihen,
miten tutkittavat itse kokivat afasian vaikutukst eldmiinsi, saattoi vaikuttaa my0s muut
tekijdat. Téllaisia muita, niin kutsuttuja hdiritsevid tekijoitd voivat olla esimerkiksi tutkittavan
muu terveydentila, sosiaalinen verkosto tai esimerkiksi persoonallisuuteen liittyvit piirteet.
Voi olle ettd yksin asuva kokee itsensd useammin avuttomaksi tai osallistumisensa
heikommaksi kuin henkild joka asuu yhdessd puolisonsa kanssa. Téssd tutkimuksessa
tutkittavat valittiin mukavuusotannalla eikd ndin ollen erilaisia taustatekijoitd kontrolloitu.

Afasia vaikutukset ovat kuitenkin aina subjektiivisia kokemuksia.

5.3 Afasian koettujen vaikutusten yhteys koettuun elamanlaatuun

Téassd tutkimuksessa tarkastelin, miten afaattiset henkilot kokevat afasian vaikutukset
suhteessa sithen, miten he kokevat heiddn eldminlaatunsa. Afasian vaikutusten ja
eldménlaadun vilistd yhteyttd selvitettiin tarkastelemalla kaden eri itsearviointiin perustuvan
kyselyn tuloksia ja tulosten vélistd korrelaatiota. Tulosten perusteella havaittiin, ettd Aphasia
Impact Questionnaire -21 ja The Stroke and Aphasia Quality of Life -mittareilla saatujen
tulosten vililld ei ollut tilastollisesti merkitsevdd yhteyttd. Taémén tutkimuksen tulos poikkeaa
taltd osin Yasarin ym. 2022 tutkimuksen tuloksista. Yasarin ym. kumppaneiden (2022)
tutkimuksessa selvitettiin turkinkielisen Aphasia Impact Questionnaire -21 (AIQ-21-TR) ja
Stroke and Aphasia Quality of Life Scale -39 (SAQOL -39 -TR) vilistd korrelaatiota.
Tulosten perusteella mittareiden vélilld vallitsi tilastollisesti merkitsevd positiivinen
korrelaatio (Yasar ym., 2022). Tulosten vilistd erio voi tdssd osaltaan selittdd tdméan

tutkimuksen pieni otoskoko ja vaikeammin afaatisten henkildiden puuttuminen tutkimuksesta.

Téasséd tutkimuksessa koehenkildiden méérd oli pieni (N=9), mik4 saattaa osaltaan vairistad

tuloksia suuntaan tai toiseen. Yhteisvaihtelua tarkastelemalla ei myoskéén voida tehtd vahvoja
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paitelmié esimerkiksi ilmididen vélisistd kausaalisuhteista (Nummenmaa, 2016). Tutkittavien
elaminlaatuun ja koettuihin vaikutuksiin saattoivat vaikuttaa my0s sellaiset asiat, joita ei
otettu tdssa tutkimuksessa humioon. Téllaisia asioita voisivat olla esimerkiksi tutkittavan ika,
sairastumisesta kulunut aika, sosiaalinen tukiverkosto. Téssa tutkimuksessa monet tutkittavat
esimerkiksi kertoivat, ettd perheenjidsenen tuki vaikutti moniin arjen tilanteisiin ja niisti
selvidmiseen. Saattaa olla, ettd ilman perheenjdsenen tukea tutkittava olisi voinut kokea

elaméanlaatunsa huonommaksi vaikka afasian vaikutukset itsessdin olisivat oleet samanlaisia.

Nummisen (2016) tutkimuksessa eldménlaatua arvioitiin SAQoL -39 -mittarilla. Tutkimuksen
tuloksissa havaittiin, ettd esimerkiksi iakkaamét henkilot ja henkil6t joiden sairastumisesta oli
vain vdhdn aikaa arvioivat eldmdnlaatunsa huonommaksi kuin he, joiden sairastumisesta oli
kulunut pidempddn. Myds Hilarin ja kumppaneiden (2009) tutkimuksessa havaittiin, ettd
vaikeasti afaattisten henkildiden eldménlaatu oli koettu heikommaksi kuin lievésti ja
keskivaikeasti afaattisilla henkil6illd. Tassd tutkimuksessa ei ollut mukana yhtddn vaikeasti
afaattista henkilod, mikd saattaa osaltaan myds vaikuttaa tdssd tutkimuksessa saatuihin
tuloksiin.afasian vaikutusten  ja eldminlaadun vilisestd heikosta yhteydestd. Tissa
tutkimuksessa kahden tutkittavan sairastumisesta oli kulunut kolme vuotta. Muiden
tutkittavien sairastumisesta oli kulunut jo useampia vuosia. Téssd tutkimuksessa tutkittavat
olivat suhteellisen idkkaitd, eikd esimerkiksi tyoikdisid tutkittavia ollut yhtddn. Ilmodiden
vilistd yhteyttd voisi tarkastella suuremmalla tutkittavien joukolla, jossa tutkittavat olisi
valittu kuntrolloidummin erilaisten taustatekijoiden kuten sairastumisesta kuluneen ajan, ién

tal sosiaalisen verkoston suhteen.

5.4 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimus tehtiin pienelld otoksella (N=9), mikd heikentdd tutkimuksen luotettavuutta. Pienen
otoskoon vuoksi ei voida tehdd johtopditoksid tulosten yleistettdvyydestd koko populaatiolle.
Yhteyksid tarkastelemalla ei voida myOskdédn tehdd péddtelmid syy-seuraussuhteista
(Nummenmaa, 2009). Ei voida esimerkiksi olla varmoja afasian vaikeusasteen ja koettujen
vaikutusten vélisistd yhteyksistd. Téassd tutkimuksessa afasian vaikeusasteen ja koettujen
vaikutusten vililld ei havaittu merkitsevdd yhteyttd, mitkd osaltaa tukee aiempaa tutkimusta

siitd, ettei ndiden ilmididen vélilli aina ole vahvaa yhteyttd. Tidssd tutkimuksessa
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luotettavuutta kuitenkin heikentdd pieni otoskoko sekd lisdksi se, ettd kaikkien tdhin
tutkimukseen osallistuvien afaattisten henkildiden afasia oli lievd tai kohtalainen. Néin
tutkimuksessani ei ollut mukana yhtdan vaikeammin afaattista henkil6d mika saataa osaltaan
védristad timén tutkimuksen tuloksia. Voi olla, ettd jos tutkimuksessa olisi ollut mukana myos
vaikeammin afaattisia henkilGitd olisi afasian vaikeusasteen ja koettujen vaikutusten yhteys
saattanut olla voimakkaampi. Aikaisempien tutkimusten mukaan vaikeasti afaattiset henkil6t
ovat kokeneet afasian vaikuttavan heididn eldménlaatuaan heikentdvésti ja etenkin vaikeasti
afaattisten henkildiden eldménlaadun on havaittu olevan heikompi kuin lievésti afaattisten
henkildiden (Hilari ym. 2009). Téassd tutkimuksessa afaattisten tutkittaavien afasian
vaikeusaste oli afasiaosamddrddn (WAB) perustuvan luokittelun mukaan lievi-keskivaikea.
Tutkimuksessa ei ndin ollut mukana yhtdédn vaikeasti afaattista henkilod, mika saattaa osaltaan

vaikuttaa tutkimuksen tuloksiin.

Tutkittavat valittiin tutkimukseen mukavuusotannalla ja suuri osa tutkittavista rekrytoitiin
tutkimukseen afaattisille suunnatun vertaisryhmétoiminnan kautta. Saattaa olla, ettd
vartaisryhmétoimintaan osallistuvat suurelta osin sellaiset afaattiset henkilot, jotka ovat
muutenkin eldmdssddn aktiivisia. Tdméa saattaa osaltaan vaikuttaa tutkimuksen tuloksiin,
etenkin tarkasteltaessa afasian vaikutuksia osallistumiseen ja esimerkiksi emotionaaliseen
hyvinvointiin. Aiempien tutkimusten mukaan esimerkiksi sosiaalinen eristiytyminen saattaa

osaltaan aiheuttaa mielialaoireita aivohalvauspotilaalle (Shiggins ym., 2022).

Tutkimukseni luotettavuutta lisdd se, ettd kddnsin Aphasia impact Questionnaire -mittarin
suomen kielelle yhteistyossd tutkimuksen kohderyhmién eli afaattisten henkildiden (n= 6)
kanssa. Myo0s alkuperdinen englanninkielinen mittari kehitettiin yhteistydssd afaattisten
henkildiden kanssa (Swinburn, ym., 2019). Tamai lisdd osaltaan tutkimuksen luotettavuutta
silld se lisdd mittarin soveltuvuutta sen tarkoitetulle kohderyhmille (Swinburn, ym., 2019).
Alkuperdinen englanninkielisen mittarin on myds todettu olevan psykometrisiltd
ominaisuuksiltaan hyvd ja sen on todettu soveltuvan myo6s muille kielille kddnnettavéksi
(Yasar ym., 2022), Mittari on aikaisemmin kédnnetty myds muun muassa turkin ja kreikan
kielilld ja psykometrisid ominaisuuksia tarkasteltaessa kddnnetyt mittarit ovat osoittautuneet
luotettaviksi ja péteviksi kohderyhmille kaytettdviksi(Charalambous ym., 2022; Shiggins
ym., 2022). Tdmé lisdd osaltaan myds suomenkilisen mittarin soveltumisen luotettavuutta

suomenkieliselle populaatiolle soveltuvaksi. Aikaisemmissa tutkimuksissa on muun muassa
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todettu, ettd useiden olemassa olevien mittareiden psykometrisissi ominaisuuksissa on
puutteita, koska niiden kehittelyyn ei ole otettu mukaan niitd potilaita, joille mittari on
tarkoitus  kohdentaa (Francis, 2014). Tiassd tutkimuksessa AIQ -21 mittarin
kadnnosprosessissa oli mukana yhteensd kuusi (6) afaatiista henkilod. Afaattisilta henkiloiltd
kysyttiin mielipiteitd esimerkiksi kysymyksissé kiytettdville sanavalinnoille sekd kysymysten
selkeydelle ja niiden ymmaérrettivyydelle sekd merkityksellisyydelle. Tutkimuksen toisessa
vaiheessa tein kyselyn yhdeksélle (9) afaattisille henkilolle. Toteutuksen yhteydessd mittarin
kaytossd kohdejoukolle ei ilmennyt haasteita. Afaattisilta saaman palautteen mukaan kysely
oli selked, ymmairrettiva ja sithen oli helppo vastata kuvalliselta asteikolta. Koska téssd
tutkimuksessani otin afaattiset henkilot mukaan kddnnOsprosessiin eri vaiheisiin, lisdd se

osaltaan mittarin luotettavuutta ja edelleen tdmén tutkimuksen luotettavuutta.

5.5 Kliininen merkitys

Aikaisemmissa tutkimuksissa puheterapeutit ovat kertoneet, ettd yksi haaste mitata
madrallisesti afaattisten ihmisten kokemuksia afasian vaikutuksista heiddn eldméinsd, on
saatavilla olevien mittareiden védhiisyys (Yorkston & Baylor, 2019) tai niitd ei ole saatavilla
silld kielelld, jota tutkittavat kayttdd (Tsang ym., 2017). Liséksi edelleen suurin osa kliinisessa
kdytossd olevista mittareista on tarkoitettu mittaamaan asfasian vaikutusta kielelliseen
suorituskykyyn (Yasar ym., 2022; LaPointe ym., 2018). Strukturoitujen mittarien kayttd,
joiden avulla voidaan kerdtd madardllistd tietoa afasian haitoista afaattisten henkildiden itse
arvioimana on edelleen vihéistd ja usein potilaan kokemuksista kerdtddnkin vain laadullista
tiectoa, esimerkiksi haastattelemalla. Vaikka tutkimukseni varsinainen tavoite ei ollut mittarin
kehittdminen, vastasi tutkielmani osaltaan myds tdhédn tarpeeseen. Osana tutkimustani kdinsin
yhteistyssd afaattisten ihmisten (n= 6) kanssa Aphasia Impact Questionnaire -21
kyselylomakkeen suomen kielelle ja ndin edistin osaltani uuden suomenkielisen mittarin
kehitystyotd. Ennen mittarin julkaisemista kliiniseen kayttoon, pitdisi kuitenkin vield sen
psykometrisid ominaisuuksia ja soveltuvuutta tarkastella tarkemmin. Tdma tutkimus ja sen
myo6td tehty suomenkielinen kddnnosversio AIQ -21 -kyselylle loi kuitenkin hyvén pohjan

mittarin saattamiseen jatkossa myds kliiniseen kaytttoon.

Tamd tutkimus sekd sen osana afaattisten henkildiden kanssa tehty yhteistyd kyselyn

suomentamisprosessissa on osaltaan tirked osoitus siitd, ettd afaattisten henkiléiden on
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mahdollista osallistua yhteistydsséd tehtdvddn kddnndsprosessiin ja mittareiden kehittdmiseen.
Kommunikaatiohdiriostd huolimatta afaattiset henkilt pystyivdt osallistumaan ja
raportoimaan mielipiteitdin esimerkiksi kysymysten ymmarrettavyydesta,
merkityksellisyydestd sekd kysymyksissd kéytettyihin sanavalintoihin. He myos kokivat
tutkimukseeni osallistumisen merkityksellisend itselleen ja kokivat tdrkedksi saadessaan
auttaa minua tutkimuksessani. He kokivat asian tirkedksi my0s muiden afaattisten ihmisten

kannalta.

Téssd tutkimuksessa afaattiset tutkittavat kykenivit raportoimaan erilaisia afasian vaikutuksia
heidin elaméénsé timan itsearviointikyselyn avulla. Tdma on tirked osoitus kliiniseen ty6hdn
myoOs siitd, ettd afaattiset ihmiset ovat kykenevid ilmaisemaan mielipiteitddn afasian
vaikutuksista ~ heiddn  eldmédidnsd, eikd  heitd tulisi sivuuttaa  pddtoksenteosta
kommunikaatiohdirionsid perusteella. Aphasia Impact Questionnaire -21 -kyselyn avulla
afaattiset henkilot péadsiviat kertomaan kielteisten vaikutusten lisdksi myods sellaisista
myonteisistd vaikutuksista, joita he kokevat afasian tuoneen heiddn eliméédnsi. Tallaisiksi
myoOnteisiksi asioiksi tutkittavat raportoivat muun muassa erilaiset harrastus- ja vertaisryhmat
sekd uudet tuttavuudet. Mielestdni myds kliinisessé tyossa on tarkedd huomioida, ettd afasialla

voi olla myos mydteisid vaikutuksia ja myds niistd keskustelu on térkeda.

5.6 Jatkotutkimusehdotukset

Tassé tutkimuksessa otoskoko oli pieni (N= 10), eikd niin ollen mahdollistanut esimerkiksi
tilastollisten merkitsevyyksien tarkastelua esimerkiksi erilaisten taustatekijoiden vaikutuksista
koettuihin afasian vaikutuksiin. Jatkossa olisi tdrkeda tutkia suuremmalla otoskoolla, millaisia
vaikutuksia afasialla voi olla eldiméén ja onko koetuilla vaikutuksilla yhteyttd esimerkiksi
sairastumisesta kuluneeseen aikaan, ikéddn, afasian vaikeusasteeseen tai koettuun
eldminlaatuun. Suuremmalla aineistolla my6s yhteyksen tarkastelussa tilastollinen voima

olisi suurempi.

Toisena jatkotutkimusehdotuksena ehdotan téssd tutkimuksessa suomen kielelle kdénnetyn
AIQ -21 -mittarin teettdmistd suuremmalle méérélle afaattisia henkil6itd ja selvitttdd
tarkemmin mittarin psykometrisid ominaisuuksia. Psykometristen ominaisuuksien tarkempi

selvittdiminen olisi tirkedd, jotta voitaisiin arvioida miten pétevdsti ja luotettavasi
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suomenkielinen versio Aphasia Impact Questioonnaire -21 -kyselystd soveltuu kayttoon

suomalaiselle kohderyhmalle.

Kolmas jatkotutkimusehdotukseni liittyy AIQ -21 -mittarin kliiniseen kayttokokeiluun.
Kliinisen kéyttokokeilun avulla voitaisiin kerdtd kokemuksia kliinistd tyotd tekeviltd
puheterapeuteilta mittarin kdytostd heiddn asiakkaillaan. Kliinisen kokeilun avulla voitaisiin
myos tutkia muun muassa, miten mittarin kayttod ennen kuntoutuksen alkamista voitaisiin
hyodyntdd selvittiméin afasian koettua haittaa kuntoutujan omasta nidkokulmasta ja miten
mittarin avulla voitaisiin tukea asiakaskeskeistd arviota afasian vaikutuksista ja kuntoutuksen
tavoitteiden asettamisesta. Puheterapeuteilta voisi lisdksi kerdtd palautetta mittarin kdyttoon
liittyvistd kokemuksista kuten siitd miten paljon mittarin kyselyn toteutukseen kului aikaa ja
mahdollisista esiin nousseista haasteista. Mittaria voitaisiin kéyttdd uudelleen myo0s
kuntoutusjakson pédttyessd ja ndin selvittdd millaisia vaikutuksia kuntoutuksella on ollut
sithen, miten afaattiset henkilot kokevat afasian vaikutusten mahdollisesti muuttuneen
kuntoutuksen seurauksena. Télld tavalla olisi mahdollista selvittdd myds maédrallisesti

puheterapeuttisen kuntoutuksen vaikuttavuutta afaattisten henkildiden itse arvioimana.
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Liitteet

Liite 1. Tutkimusta koskeva rekrytointitiedote

ONKO TEILLA AFASIA?
HALUATTEKO VAIKUTTAA AFASIAKYSELYN KEHITTAMISEEN?

Olen puheterapeuttiopiskelija Turun yliopistolta. Olen tekemissd suomenkielistd versiota
afaattisille henkil6ille suunnatusta kyselystd (AIQ —Aphasia Impact Questionnaire). Kyselyn
tarkoituksena on selvittdd afaattisten henkildiden omaa kokemusta afasian vaikutuksista
heiddn eldmdidnsd. Kyselyd voidaan hyoddyntdd esimerkiksi afaattisten henkildiden
kuntoutuksen tavoitteiden suunnittelussa ja kuntoutuksen vaikutusten arvioinnissa ja se voi

auttaa afaattisten henkildiden oman nidkokulman ja kokemuksen esiin tuomista.
Etsimme afaattisia vapaaehtoisia tutkimukseen ja kahteen sen eri vaiheeseen.

Ensimmadisessd vaiheessa tarkoituksena on saada selville afaattisen oma mielipide kyselyn
kysymyksistd. Tutkittavilta kysytddn muun muassa mielipiteitd kyselyn sanavalintoihin.
Muokkaamme kysymyksid saadun palautteen avulla. Téssd vaiheessa on mahdollista tavata

ryhmaéni tai yksitellen. Kesto noin 1-3 kertaa (1-2 tuntia kerralla).

Toisessa vaiheessa kokeilemme suomennettua kyselyd. Kerddmme ndin kdyttokokemuksia
siitd. Tdssd vaiheessa kysely tehdddn yksilollisesti kahdenkeskisessd tapaamisessa. Kesto: 1

tapaamiskerta (noin 1 tunti)

Tavoitteena on, ettd yhteistyon avulla kysely saataisiin mahdollisimman hyvin suomalaiselle

kohderyhmille soveltuva. Kohderyhména tarkoitetaan henkil6itd, joilla on afasia.

Saatatte soveltua tutkimukseen, jos:

» Teilld on afasia (lievé, keskivaikea tai vaikea)
o Taustalla esimerkiksi aivoinfarkti tai aivoverenvuoto
* OQlette 18-89-vuotias
* Teillé ei ole merkittdvad kuulo- tai nikohaittaa (silmilasit ja kuulokoje sallittu)

« Aidinkielenne on suomi
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Tutkimuksen suorittaminen:

* Tapaamiset eivit vaadi etukdteen valmistautumista
* Tapaamiset aikataulutetaan osapuolille sopivan aikataulun mukaisesti
* Toiveenne huomioiden tapaamiset voidaan jérjestid Turun yliopiston tiloissa tai

kotonanne

Tutkimuksen eettisyys:

» Tutkimuksessa toimitaan hyvien eettisten periaatteiden mukaisesti ja sille on Turun
yliopiston eettisen toimikunnan lausunto.

* Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Osallistumisesta ei makseta palkkiota ja
toisaalta siithen osallistuminen ei maksa tutkittavalle mitéén.

e Tutkimus suoritetaan anonyymisti.

* Tutkimuksen voi halutessaan keskeyttdd sen missd vaiheessa tahansa.

Mikili haluatte osallistua tutkimukseen:

* Pyyddmme teitd tai ldheistdnne ottamaan meihin yhteyttd (ks. Yhteystiedot alla).

Mikili teilla on kysyttavaai tai haluatte lisitietoja, vastaamme mielellimme.

Marika Ahtiainen
Puheterapeuttiopiskelija, HuK
Turun yliopisto

Puh. xxx xxxxxxx

S.posti: mapaah@utu.fi



mailto:mapaah@utu.fi

Tutkimuksen vastuuhenkilo:

Kati Renvall, FT, dosentti, yliopistonlehtori, puheterapeutti

Turun yliopisto, Psykologian ja logopedian laitos, logopedian oppiaine
Assistentinkatu 7

20014 TURUN YLIOPISTO

Sahkoposti: kati.renvall@utu.fi

Puhelin: XXX XXXXXXX
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Liite 2. Suostumuslomake

ID (tutkija taytta):

SUOSTUMUSASIAKIRJA

Tutkimuksen nimi: Afasian vaikutukset elimiin afaattisten henkiloiden
kokemana

Vastuuhenkil6: Kati Renvall, dos., yliopistonlehtori, puheterapeutti

Psykologian ja logopedian laitos, 20014 TURUN YLIOPISTO

Puhelin: 050 3607607, Sdahkoposti: kati.renvall@utu.fi

Pyydamme teiti osallistumaan tutkimukseen

Tutkimuksessa tarkastellaan afaattisen henkilon kokemuksia afasian

vaikutuksista heidin eliméiansi ja elaiméinlaatuunsa.

Tutkimuksessa vastataan kahteen afasian vaikutuksia selvittdvdin
kyselyyn. Kyselyissd tarkastellaan esimerkiksi afasian vaikutuksia
kommunikaatioon, osallistumiseen ja emotionaaliseen

hyvinvointiin/tunteisiin seka koettuun eldménlaatuun.

Tutkimukseen haetaan: Henkiloita, joilla on afasia

(esimerkiksi aivoverenkierron hdirion seurauksena).
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Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd, miten suomenkieliset afaattiset
henkilot kokevat afasian vaikuttavan heiddn eldmiidnsd ja eldménlaatuunsa ja

miten vaikeusaste vaikuttavat suhteessa koettuihin afasian vaikutuksiin.

Osallistujien tehtavit
Osallistujien tehtdvd on vastata kahteen erilaiseen kyselyyn afasian

vaikutuksista.

Tutkimuksen kesto ja tutkimuspaikka

Yksi tapaamiskerta kestdd noin 60 minuuttia. Se voi kuitenkin olla lyhyempi tai
pidempi, jos osallistuyja ja tutkija ndin sopivat. Jokainen yksittdinen
tutkimuskerta sekd tutkimukseen osallistuminen kokonaisuudessaan voidaan

myOs  keskeyttdd  milloin  tahansa, jos osallistuyja ndin  toivoo.

Tutkimuskertoja on yhteensd 1-2. Tutkimustapaamiset pyritddn jérjestimain
yhden viikon sisdlld. Tutkimuskertojen tiheydesti sovitaan kuitenkin osallistujan

ja tutkijan kesken.

Tutkimustapaamiset pyritddn jarjestimidn. Turun yliopiston tutkimustiloissa tai
muussa osallistujan toiveiden mukaisessa ja tutkimukseen soveltuvassa paikassa

(esimerkiksi tutkittavan kotona).

Riskit

Suurin osa tehtdvisti on yksinkertaisia kynd-paperi—tehtivid eikd nithin liity
riskejd. Kyselyihin vastaaminen ei vaadi aikaisempaa perehtyneisyytti. Tutkija
opastaa kyselyithin ja on koko ajan ldsnd tapaamiskerroilla sekd tukee
kommunikointiasi tarvittaessa erilaisin keinoin, kuten kirjoittamalla tai
piirtdimilla. Mikili jokin kysymys tuntuu vaikealta eikd osallistuja halua aloittaa

tai jatkaa kyselya loppuun, kysely voidaan keskeyttda.
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Hyodyt
Tutkimus auttaa tutkimuksen tekijoitd kehittdmdan entistdi parempia
arviointimenetelmid esimerkiksi puheterapiaan. Tutkittava saa erikseen

pyytdessdin lyhyen koosteen kyselyjen tuloksista tutkimuksen jilkeen.

Tietosuoja

Kerittyd aineistoa kdytetddn vain tutkimukseen ja tutkimuksesta syntyvédin pro
gradu -tutkielman julkaisuun liittyen. Tuloksista kirjoitetaan tieteellisid
julkaisuja, mutta yksittdistd tutkittavaa ei ole mahdollista tunnistaa niista
jalkikateen. Tutkimuksesta kerétty aineisto sdilytetddn Turun yliopiston tiloissa
lukitussa kaapissa lukitussa huoneessa ja tietosuojatuilla tietokoneilla.
Rekisterinpitdjdnd  toimii  Turun yliopiston logopedian  yksikké ja
tutkimusrekisterin vastuuhenkilona Kati Renvall. Vastuuhenkilo vastaa siita, ettd
tutkimusrekisteri on laadittu henkil6tietolain §10 mukaisesti ja tietoja kisitellddn

lain edellyttdmaélla tavalla.

Korvaukset

Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Osallistumisen voi keskeyttdaa
milloin tahansa ilmaisemalla tidmén tutkimushenkilokunnalle. Tutkimuksen
keskeyttdminen ei vaikuta henkilon terveyspalveluiden saamiseen, mahdolliseen

puheterapiaan tai muuhun hoitoon.

Vastuuhenkilo:
Tutkimuskdynnit suorittaa Turun yliopiston perustutkinto-opiskelija. Dosentti,

puheterapeutti Kati Renvall vastaa tutkimuksesta ja ohjaa opiskelijaa.
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Tutkimuskdyntien aikatauluista ja muista tapaamisiin liittyvistd yksityiskohdista
vastaa opiskelija-tutkija. Tutkijoiden yhteystiedot 16ydatte tutkimustiedotteesta.
Mikali teilld on kysymyksid tdstd tutkimuksesta kokonaisuudessaan, voitte ottaa
yhteyttd tutkimuksen vastuuhenkiloon Kati Renvalliin, kati.renvall@utu.fi, puh.

0503607607.

Tutkimukseen osallistuja:

Syntymaiaika:

Kotiosoite:

Puhelinnumero:

Olen saanut, lukenut ja ymmirtdnyt tutkimuksesta kertovan tiedotteen. Olen
saanut riittdvdn selvityksen tutkimuksesta ja sen yhteydessd suoritettavasta
tietojen kerddamisestd, késittelystdi ja luovuttamisesta. Kaikki minusta
tutkimuksen aikana kerittavit tiedot késitelldén luottamuksellisina. Olen saanut

riittdvit vastaukset kaikkiin kysymyksiini tutkimukseen liittyen.

Minulla on ollut riittdvasti aikaa harkita osallistumistani tutkimukseen ja tiedén,

ettd voin vetdytyd tutkimuksesta missd vaiheessa tahansa ilman seuraamuksia.


mailto:kati.renvall@utu.fi

68

Olen tietoinen siitd, ettd mikéli perun suostumukseni, minusta suostumuksen

peruuttamiseen mennessi kerdttyjd tietoja kiytetdén osana tutkimusaineistoa.
Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tdhéan tutkimukseen ja suostun
vapaachtoisesti tutkittavaksi.

Paikka ja aika:

Osallistujan allekirjoitus ja nimenselvennys:

Liheisen allekirjoitus ja nimenselvennys (muistisairaiden osalta):

Liaheisen allekirjoitus ja nimenselvennys

Tutkijan allekirjoitus ja nimenselvennys:

Tutkimukseen osallistuva henkil6 ei kykene kirjoittamaan nimeédédn
(esimerkiksi afasiaan liittyva vaikeus kirjoittaa), mutta antaa suostumuksen
tutkimukseen. Téssé tapauksessa suullinen suostumus on annettu yhden
tutkimuksesta riippumattoman todistajan ldsné ollessa ja varmistettu téssa

lomakkeessa olevien tietojen ldpikdymisella.
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Paikka ja aika Todistajan allekirjoitus ja nimenselvennys

Alkuperainen allekirjoitettu suostumusasiakirja seka kopio tutkimustiedotteesta

sailytetdaan Turun yliopiston logopedian oppiaineen arkistossa.

Tutkimustiedote ja kopio allekirjoitetusta suostumuksesta annetaan

tutkittavalle.



70

Liite 3. Aphasia Impact Questionnaire -21 (AIQ -21)

Aphasia
Impact Questionnaire

ThelConcise AlIQ
Generic Questionnaire

Kate Swinburn




How are you today?
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We're going to look at your aphasia.
How it affects things foryou,

How things have been in the last week.

Aphasia
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First, which person looks most like you?
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This week...

(1. How easy wasihhihsmmre{...}chﬁhynu?_l

—a.
h'npi:l55|hle | [ Mo oroblem | problem |
| o



Thizs week...

[2. How easy was it for you fo falk fo a stranger?

| Impossible Mo problem | |
4 o
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This week...

3. How easy was it for you to understand () someone
close to you?

Impossible . s problem |
4 u]
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This week...

4. How easy was it for you to understand a stranger?

impossible '
4

7

- |Hu problem :
0



This week...

5. How easy was it for you to write to a friend ?

/ |
A=)
G

Impossible No problem
4 0
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This week...

6. How easy was it for you to read a whole news
story?

'Impu55ihha | | Mo problem
4 ) ) o
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I This week... I

[7.How easy was it for you fo do things you had fo do? |

?’_‘5 g

Anything ales you

ferve o da?

Impnssihle 'No problem
4
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This week...

l[ﬁdymhavemmmpnﬁﬁreﬁlim Indn—ililip
you wanted to do?

' Nothing | Lots of positive|
do things to do
0



Very bad |
4
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This week... |

[10. How were things with your family? |




This week...

[11. Have you felt frustrated ? ]

Very frustrated | Not atall frustrated
4 o]




This week...

[12. Have you felt worried 7

Very womed

‘Mot at all worried
a
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|13. Have you felt unhappy? |

Very unhappy‘ Mot at all unhappy
+ 0
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]

[14. Have you felt helpless?
e
A,
] | !III.
|-' | 9 |
A1
| A R

Very helpless
4

Mot at al helpless
i
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This week...

[15. Have you felt bored?

* ‘ Mot at all bored ‘
i

Very bored
Fl




[16. Have you felt embarrassed? ]

| Sl

Mot at all

embarmssed
il

Very embarrassed
4




This week...
Have you felt angn
(24
s ¥
#
L
)

'Notatallangry |
a
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This week...

[18. Have you Teltisolated?

[ Very isolaied
4

Mot at allisolated
0
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e people tell us they feel stupid. | knowyou
are not stupid. But this week...
have you felt stupid?

Felt u'e?' stupid [ H-Er:tataIIEﬁ.lpuEl
il



This week...

[20. Have you felt confident? |

Mot at all confident Very confident
4 5]




This week...

[21. How do you feel about the future? |

T \ery positive |
8]
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4. Yhteenveto tutkittavien kommenteista Al -21

suomennosprosessissa

Afasian vaikutukset kysely (AIQ-21) -suomennosprosessi

Afaattisten henkildiden kanssa yhteisty6ssd esiin tulleet kommentit ja ehdotukset liittyen
suomenkieliseen kyselyn kehittdmiseen

Kommentit sisiltédvit seki kommentteja kysymyksissd kéytettdviin sanavalintoihin ettd

kysymyksiin liittyvid vihjeitd henkildiden omiin kokemuksiin perustuen.
Osallistujat numeroitu tapaamisjérjestyksessd, numerot suluissa kommenttien perassa.

Yleisti kyselysti:

Sinuttelu vai teitittelv? Kommentteja: Sinuttelumuoto on ehdottomasti  parempi (1),

“sinuttelumuoto on parempi (1)”, “molempia muotoja hyvé tarjota vaihtoehtoina” (3). on
hyvé kysyé teititelld&nkd vai sinutellaanko (4), sinuttelu on parempi ja helpompi, teitittely

vaikeampi (kédyttdisin esim. presidentille puhuttaessa..)(5),

Viime viikolla vai viimeisen viikon aikana?: Molemmat vhtd hyvid(1), Viime viikolla (2
Viimeisen viikon aikana on kuvaavampi (3), ei ainakaan viimeisen viikon aikana...viime viikon
aikana on parempi...(4), viime aikoina(5)

Alkuun mitj sulle kuuluu (4)?

Kysymykset:

1. Kuinka helppoa sinun oli puhua jollekin liheisellesi?

Kommentit: [aheisellesi on ymmaérrettdva (1), tutulle tai laheiselle (2), ldheinen (esim. aviomies) (3).

tuttavalle tai tutulle 4), l3heinen (5), laheinen (6)

2. Kuinka helppoa sinun oli puhua jollekin tuntemattomalle henkilolle?

Kommentit: Tuntemattomalle (Esim. jonossa. kaupan kassalla) (1), tuntemattomalle (2). vieras (3).

vieras  (4), tuntemattomalle (esim. Ulkoillessa vastaantulijalle) (5 tuntematon (6
3. Kuinka helppo sinun oli ymmirtii liheistéisi?

Kommentit: Liheinen (ajattelen sen kattavan sekd poika+ hinen puolisonsa, tytdr + hénen

puolisonsa ja_oma veli) (1), tuttua tai ldheistd (2), ldheinen (3), sinulle tuttua henkildd (4), laheinen

(5).

13heinen (6)
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4. Kuinka helppo sinun oli ymmirtii tuntematonta henkilod?

Kommentit: Tuntematon henkild (esim. Jossa, kaupan kassalla) (1), tuntematon (2), Tuntematon (3),
vierasta (esim. sairaalassa, odotusaulassa, kirjastossa, hississd, linja-autossa (4), tuntematonta
thmisti (5)

5. Kuinka helppo sinun oli Kirjoittaa vstivéllesi?

Kommentit: Laheisellesi on parempi kuin ystivillesi (esim. Jos on kirjoittanut omalle pojalle) (Esim.

Puhelimella, tietokoneella, késin, 10ytda sanoja) (1), kirjoittaa ystiville (2), ystdville (3), esim.

kortteja tai viestejd (4), vstdville (esim. Tekstiviesti, joulukortit) (5), esim. puhelimella viesteji,

ryvhméviestit, kalenteriin, runoja, kortteja (6)

6. Kuinka helppo sinun oli lukea uutisia?

Kommentit: uutisia on hyvé sana (esim. Tietokoneelta, kirjasta) (1), uutisia on hyvi (2), uutisia (3),

esim. kirjasta, sanomalehdestd (4), uutisia on hyvd (esim. lehdestd, sanomalehdestd, facebookista,

puhelimesta) (5), lehdisté, kirjoista, sahkOposteja, tekstiviestejd (6) 7.

Kuinka helppo sinun oli suoriutua asioista, joita sinun piti tehdi?

Kommentit: Kysymys on véhén pitkd ja vaikea (parempi olisi: Kuinka helppo sinun oli suoriutua
jokapaivéisistd asioista? (esim. Ostokset, kulkea julkisilla vélineilld kuten bussilla tai taxilla?) (1).
kysymys on ymmérrettivd esim. Taksilla kulkeminen (2), esim. Puhelimessa asiointi (3), Esim. asioida

puhelimessa, asioida kasvokkain, maksaa laskuja, lddkdrissd kdynti (4), esim. Kun pitdd soittaa ja
varata aika l4dkdrille, kaikki soitot esim. verovirastoon, menen helposti kipsiin (5), kotity6t, junalla

matkustaminen, ongelmien ratkaiseminen esim., kun hyppésin pois junasta liian aikaisin...mietin
mitd tehd4..sitten soitin puolisolle ja pyysin apua/neuvoa, avun pyytdminen, omasta huolesta

kertominen esim. Lidkérissd (6)

8. Enti asiat, joita halusitte tehda?

Kommentit: kutsut tai kokoontumiset, runoilu/runojen kirjoittaminen, etdtapaamiset, piha-
aktiviteetit kuten grillailu pihalla (1), teatterissa, harrastukset, musiikki/konsertit, liikunta (2),
kahvilla kdynti ystdvéin kanssa, ystdvien tapaaminen, jumppa, liikuntaharrastukset (3), esim.

Harrastuksessa, jumpassa, askartelukerhossa, kahvilassa, syoméssd ravintolassa, kdvelemdssd, kuunnella

ihmisié vaihtaa kuulumisia (4). riittdvasti on vihin vaikea sana. vaikea tulkita mitd tarkoittaa

parempi kysyé: oliko sinulla mieluisia asioita tehtdvéndsi? (5 hmétapaamiset, ystivien kutsuminen
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tapaamisiin, __liikuntaharrastukset, matkustelu, kévelylld kdyminen, ulkoilu, mdkkeily (6)
9. Miten ystivien kanssa sujui?

Kommentit: hyvd kysymys (2), ystdvit... on varmaan ihan hyvd sana (4),

10. Miten asiat sujuivat perheesi kanssa?

Kommentit: oli hyvé (2), perhe on ihan hyvi sana (4), vierailin vahén aikaa sitten sukulaisten luona
(6)

11. Oletko ollut turhautunut?

Kommentit:4rsyyntynyt tai turhautunut (1), Tunsitko itsesi harmistuneeksi? (2), turhautunut
(3), turhautunut (4), harmistunut (5), harmittaa (6)

12. Enti huolestuneisuus, oletko tuntenut itsesi huolestuneeksi viimeisen viikon aikana?

Kommentit: huolestunut (1), Huolestunut (2). Huolissaan (3). huolestunut (ahdistunut on liian

voimakas/voimakkaampi sana) (4), himmentyneeksi (5), miettelids (6)

13.0letko tuntenut olevasi onneton?

Kommentit:Onneton (esim. Mitd on menettdnyt afasian_myd6td? (1), Surulliseksi (2), Surullinen
(3). _epitoivoinen, onneton, surullinen: tdhdn on monta hyvé4 ja kuvaavaa sanaa, joita voi kayttda...

(4). surulliseksi (esim. itkuinen) (5), surullinen (6)

14. Oletko tuntenut itsesi avuttomaksi?

Kommentit: avuton (esim. hin on voinut unohtaa jotain (afasian takia) (1). Avuton (2), Avuton

(3). avuton.epétoivoinen, onneton (4), avuttomaksi (esim. kaupassa, kun ei voi lukea hintalappuja

tai__ainesosaluetteloita (5), harmistunut, esim. jos asiat eivét suju kuin on suunnitellut...jos on

kiire (6)

15. Oletko ollut kyllistynyt?

Kommentit: Pitkéstynyt (1), Kylldstynyt (2), Pitkdstynyt (3). pitkdstynyt (4), tylsistyneeksi (5),

esim. jos torkahtaa se on joko rentoutunut tai visynyt (6)

16. Oletko ollut nolostunut/kiusaantunut/himillain?

Kommentit: nolostunut (esim. Kun sanoin taxissa jonkin vddrdn sanan ja tuli védrin ymmérrys ->
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silloin tunsin itseni nolostuneeksi) (1), Nolostunut (3). nolostunut esim. Kun ei osaa selittdd asiaa (4).

nolostuneeksi (5), jarkyttynyt (6)

17. Oletko tuntenut itsesi vihaiseksi?

Kommentit: Tdmi kuvan mies on hyvin vihainen (toiset michet arvostelevat tétd miestd, esim.

Tilanne, ettd joku arvostelee vaikkei itse voi sille mitéén, sitd on niin epdvarma...jos €i osaa jotain...)
(1), Vihainen (2), Vihaiseksi (3), vihaiseksi (4), riidanhaluiseksi (5), kiukkuinen...esim. Kun koittaa
saada oman dénen ja mielipiteen_kuuluviin (6)

18. Oletko tuntenut itsesi eristivtvneeksi?

Kommentit: Eristdytyneeksi (esim. Porukassa, jos juttelee..kun toiset ei odota... voi eristaytyé

keskustelusta ryhméssd) (1), Yksindinen (2), Yksindiseksi (3 ksindiseksi...esim. Jos muut eivét
ymmérrd omaa tilannetta (4), yksindiseksi (5), onneton (6)

19. Mini tiedan, etti sini et ole tyhmi, mutta jotkut ihmiset tuntevat itsensi tvhméiksi. Viimeisen

viikon aikana, oletko tuntenut itsesi tyhmiksi?

Kommentit: Hyvd kysymys, vélttiméiton. Varmasti jokainen afaattinen tuntee tuon tunteen esim.

Papereita plirdtessd ja_esim. Virastoasioissa... (1), Pitdd kysyd (2), Tyhméksi (“‘on hyvd sana ja kuvaa

tilannetta, tirked kysyd, ei silti tarkoita, ettd olisin tyhm&” (3)). kylld varmasti on tirkedd
kysyi..esim. kun ihmiset suhtautuvat huonosti tai eivéit kuuntele...”mitds hopiset siind”...voi olla

jopa oma perheenjdsen...kun ei jaksa kuunnella (4), pitdd kysyd, hyvd kysymys, esim. jos muut

ihmiset ovat ettd: “etkd nyt ymmérrd” (5), esim. Kun tdrkeitd papereita pitdd tiyttdd eikd se
ole helppoa..on vaikeaa...asiat tuntuvat hankalilta...onneton (6)

20. Viimeisen viikon aikana, oletko tuntenut itsesi itsevarmaksi?

Kommentit: esim. kun osaat jonkun asian, pollea ...eikd sitd tarvitse muiden tietdi...esim. jos
kuukausi sitten ei osannut ja nyt osaa...kehittynyt jossakin... (1), Onnistumisia (2), Onnistuneeksi
“onnistunut” (3), onnistunut on hyvé sana..itsevarma ei_ole hyvéd sana silli se kuvaa ennemmin
luonnetta...liian vahva sana (4), kiitollinen ja onnellinen: oletko tuntenut kiitollisuutta tai oletko

tuntenut itsesi onnelliseksi? (5), iloinen, toiveikas esim. Kun keksii ratkaisun... (6

21. Mité ajattelit tulevaisuudesta?

Kommentit: minusta se _on_ kuvaava... (1), Mitd ajattelit tulevaisuudestasi? Mind ajattelin

mydnteisesti, en postitiivisesti (3), Miltd tulevaisuus névttdd (4), odottavainen... odottaa jotakin
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esim. kevittd (6)

Nautitko?

Kommentit: nautitko vuorovaikutuksesta/keskusteluista  (...ettd on ihmisten kanssa tekemisissé),

muiden auttamisesta osallistua itselle merkityksellisiin asioihin, sosiaaliset

tapaamiset/kokoontumiset _esim. Korttipelirinki..(1), Nautit on hyvd sana (3), nautit ei

kuulostaoikealta sanalta...mieluisat asiat on parempi...esim. Rukouspiiri, kirkossa, kévelylld,

kuntosalilla, jumpassa, uimahallissa, ryhmadt, ostoksilla kdynti, vertaisryhmdt (4), huumori,
tanssiminen, teatteri, baletti, konsertit, orkesterit, arki, tuttujen tapaaminen, késityot/askartelu,

kauneushoitola (5). perheen kanssa oleminen, lasten kanssa oleminen, liikunta, harrastukset,
arki, kotona olo, ulkoilu, kasvien hoito, auton kyydissd olo (en voi enéd itse ajaa), musiikki
kdsityot, kahvi, eldinten ja luonnon seuraaminen (6)
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