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Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata afasiaa sairastavien perheiden eldmanlaatua laheisen
nédkokulmasta. Tavoitteena oli tuottaa tietoa afasiaa sairastavan perheen elaméanlaadusta, jonka
avulla voidaan kehittdé ohjaus- ja tukimenetelmié ja parantaa perheiden elaménlaatua.

Tutkimuksen kohderyhméana oli 105 afasiaa sairastavan laheista. Tutkimuksen vastausprosentti oli
69 %. Aineisto keréattiin Rand-36 elaméanlaatumittarilla. Lisaksi kyselylomakkeessa oli viisi avointa
kysymysté, joissa vastaajat kuvasivat miten afasia vaikuttaa heidan perheessaan.

Aineisto analysoitiin tilastollisesti SPSS 18 for Windows ohjelmalla. Aineistoa kuvailtiin
laskemalla muuttujille frekvenssit, prosentit, keskiarvot, keskihajonnat, vaihteluvélit, mediaanit ja
kvartiilit.  Sukupuolen, i&dn ja koulutuksen yhteyksia elaménlaatuun testattiin t-testilla, Mann
Whitney U-testilld, Kruskal-Wallisisin testilld ja Anovalla. Laadullisen aineiston avoimet
kysymykset analysoitiin sisallon analyysilla.

Laheiset arvioivat parhaimmaksi psyykkisen hyvinvoinnin ja kivuttomuuden. Huonoimmaksi
arvioitiin fyysinen roolitoiminta, koettu terveys ja psyykkinen roolitoiminta. Sukupuolella ja
koulutuksella oli eroja elaménlaadun kokemuksissa.

Naiset kokivat koetun terveyden, fyysisen roolitoiminnan, sosiaalisen toimintakyvyn ja psyykkisen
hyvinvoinnin paremmaksi kuin miehet. Miehet kokivat fyysisen toimintakyvyn, psyykkisen
roolitoiminnan ja tarmokkuuden paremmaksi kuin naiset. Ammattikoulun tai lukion suorittaneet
kokivat eldménlaadun paremmaksi kuin kansakoulun, peruskoulun, ammattikorkeakoulun tai
yliopiston suorittaneet.

Laheiset kokivat afasian vaikuttavan fyysiseen toimintakykyyn, sosiaaliseen toimintakykyyn,
fyysiseen sekd psyykkiseen roolitoimintaan. Laheiset kokivat afaattisen hoitamisen
ymparivuorokautiseksi ja raskaaksi. L&heiset kokivat, ettd ystdvien ja sukulaisten yhteydenpito oli
vahentynyt sairastumisen myota.

Tutkimuksen tulokset osoittivat, ettd ikaryhmalld ja koulutuksella on positiivinen yhteys afasiaa
sairastavien laheisten elaménlaatuun. Tulokset osoittivat myos, etté afasialla on heikentéva vaikutus
laheisen kokemaan eldmanlaatuun.
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The purpose of this study was to describe the quality of life of the family which has aphasia of the
family member perspective. The objective was to produce information about the quality of life of
the family which has aphasia. Which can be used to develop the control methods and support
methods and to improve to the quality of life of families.

The target group of the study the 105 family members. The of study response rate was 69 %. The
material was collected with a Rand-36. Furthermore, the questionnaire was five open-ended
questions in which the interviewees describe how the aphasia has effect in their family.

The data were analysed by the SPSS 18 for windows program. The material was described by
calculating the frequencies, per cent, averages, standard deviations, ranges, medians and quartiles to
the variables. The connections of a sex, age and education the statistical methods used were the t-
test, Mann Whitney U-test, Kruskal Wallis test and Anova. Qualitative data collected by open
questions were analysed using content analysis.

The family members of the families which have aphasia estimate psychic welfare and painlessness
to be the best. The physical role activity, experienced health and psychic role activity were
estimated to be the worst. There were differences in the experiences of the quality of life on a sex
and education.

The women regarded experienced health, physical role activity, a social ability to function and
psychic welfare as better than the men. The men regarded a physical ability to function, psychic role
activity and energy as better than the women. The ones which had graduated from the vocational
school or from the upper secondary school regarded the quality of life as better than the elementary
school, comprehensive school, polytechnic or university graduates.

The family member experienced that the aphasia affected to a physical ability to function, a social
ability to function and to psychical and psychic role activity. The family member regarded aphasic
taking care of as around-the-clock and as heavy. The family member experienced that the
communication of the friends and relatives had diminished with the becoming ill.

The results of the study showed that there is a positive connection to the quality of life of the family
member which have aphasia age group and on education. The results also showed that the aphasia
has a weakening effect on the quality of life experienced by the family member.

Keywords: aphasia, family member, quality of life, Rand-36
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1 TUTKIMUKSEN TAUSTA JA TARKOITUS
Afasia on neurologisen sairauden seuraus ja sen tyypillisid oireita ovat erilaiset kielellisen

toiminnan hairiét (Holma, Kindgren & Bogoslovsky 2005). Yleisimmat afasiaa aiheuttavat syyt
ovat aivoinfarkti, aivoverenvuoto, aivovammat tai aivokasvaimet (Laine & Marttila 1992).
Suomessa afaattisia henkil6ita arvioidaan olevan noin 16 000-17 000 (AVH 2009). On arvioitu, etta
Suomessa ilmenee vuosittain noin 3500 uutta afasiatapausta (Korpijaakko-Huuhka & Kiesildinen
2006). Afasiaan sairastuminen saattaa yllattaa, silld ensimmainen merkki sairaudesta on puheen
puuroutuminen ja puheen tuoton vaikeus. Afasia voi olla lievd, Kkeskivaikea tai vaikea.

(Aivohalvaus- ja dysfasialiitto 2010.)

Sairastuminen on ihmiselle poikkeuksellinen tilanne, jossa selviytyminen joutuu koetukselle
(Mikkola 2006). Perheenjéasenen sairastuminen voi herattdd muissa laheisissa erilaisia tunteita, hataa
ja ahdistusta (King & Semiak 2006). Sairastuminen voi muuttaa sairastuneen ja laheisen sosiaalisia
suhteita (Brauer ym. 2001, Kvinge ym. 2005). L&heisen joutuessa ottamaan enemman vastuuta
perheen kotitoisté voi vaikuttaa puolisoiden vélisiin rooleihin (Pyykkd ym. 2001).

Aivohalvaus- ja dysfasialiiton jarjestamat sopeutumisvalmennuskurssit afaattisille ja heidan
laheisilleen parantavat elaménlaatua. Puhevammaisten tulkkipalvelu auttaa afaattista henkiloa
asioiden hoitamisessa (Numminen 2007). Afasia on tarked ikéantyvéan vaeston toimintakykya ja
elaménlaatua heikentdva sairaus (Rantanen, Strandberg & Vanhanen 2005). Eldmanlaadun
parantaminen vanhusten koti- ja laitoshoidossa on keskeinen tavoite (Vaarama 2009).

Afasiaan liittyvaa eldmanlaatututkimusta hoitotieteessd Suomessa on tehty vahan. Aaltonen (2002)
on tutkinut afaatikon intersubjektiivista maailmaa ja kertoen rakentuvaa identiteettid. Granroth
(2009) on tutkinut ohjauksen vaikutusta afaattisen henkilon ja heidan l&heistensa viestintataitoihin.
Hollo (2010) on tutkinut afaattisen henkilon kielellisia taitoja erilaisten kerrontatehtavien avulla.
Suomessa eldmanlaatua on tutkittu sepelvaltimotautia sairastavilla (Lukkarinen 1999, Kattainen
2004), parkinsonintautia sairastavilla (Toljamo ym. 2003, Kuopio 2008), eturauhassyopéa
sairastavilla (Kuivalainen 2004), lihavuuteen liittyen (Kaukua 2006), MS-tautia sairastavilla
(Heiskanen 2009) ja ohitusleikkauspotilailla (Rantanen 2009).

Tutkimus afasiaperheen eldménlaadusta on vélttdmatontd, koska afasia aiheuttaa monia ongelmia
koko perheen eldméén. Franzen-Dahlin ym. (2008) tutkimuksessa kommunikointivaikeudet
vaikuttivat avun tarpeeseen, kuten ostoksilla kdyntiin, ruoan laittoon ja sosiaalisiin kontakteihin.

Téaman pro gradu-tutkielman tarkoituksena on kuvata afasiaa sairastavan perheen eldménlaatua



laheisen nakokulmasta. Lisdksi tarkoituksena on tarkastella taustamuuttujien yhteytta
elaménlaatuun. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa afasiaa sairastavan perheen
elaménlaadusta, jonka avulla voidaan kehittdd ohjaus- ja tukimenetelmid ja parantaa afasiaa

sairastavien ja heidan perheidensa elamanlaatua.

Tassa tutkimuksessa perheelld ja laheiselld tarkoitetaan afasiaa sairastavaa ja hénen perhettaan,
johon voi kuulua avo- tai aviopuoliso, lapsi, sisar tai veli, ystavé, tuttava tai muu laheinen ihminen.

Perhe ja laheinen asuvat samassa taloudessa tai ovat muuten térkeité henkildita toisilleen.

2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Tutkimuksen teoreettiset ldhtokohdat perustuvat vuosina 2009-2010 tehtyihin hakuihin.
Tietokantoja olivat Medic, Arto, Terveysportti, Medline ja Cinahl. Haut suoritettiin syyskuun 2009-
joulukuun 2010 valisend aikana. Haut on rajattu Medlinessa ja Cinahlissa vuosiin 2000-2010.
Medicissa ja Artossa ei kaytetty vuosirajausta. Ulkomaisissa tietokannoissa haut on rajattu koko
teksteihin sek& englannin kieleen. Hakusanoina kaytettiin afasia, perhe, l&heinen, omainen, puoliso,
elamanlaatu ja naiden englanninkielisida vastineita aphasia, family, family member, relatives,
spouses ja quality of life. Hakusanoista muodostettiin erilaisia yhdistelmid. Tietokantojen lisaksi

hakua taydennettiin késihaulla.

2.1 Afasia sairautena
Afasia on oireena hyvin monimuotoinen ja saattaa rajoittaa puheen tuottamista ja ymmartamista,

sanojen nimedmistd ja toistamista, lukemista seka kirjoittamista (Hokkanen ym. 2001), jolloin
afasiasta karsivan henkilon on vaikea ilmaista itseddn muille. Afasian vaikeusasteet luokitellaan

lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan afasiaan (Aivohalvaus- ja dysfasialiitto 2010a).

Taydellisessa eli globaalissa afasiassa kielelliset toiminnot ovat vaikeasti hairiintyneet. Puheen
tuottaminen ja ymmartdminen seka sanojen nimedminen ja toistaminen ovat vaikeasti heikentyneet.
Motorisessa afasiassa (Brocan afasia) puhe on sujumatonta ja sanavaaristymista yleisimpid ovat
aanteelliset vaaristymat. Puheen ymmartdminen on suhteellisen normaalia ja sanojen nimedminen
on lievasti heikentynyt sek& sanojen toistaminen on heikentynyt. Lukeminen on lievasti
heikentynyt. Transkortikaalisessa motorisessa afasiassa puheen aloitus ja puheen yllapitdminen



on vaikeaa. Aantamisvaikeuksia ja puheen ymmartamisen hairiota ei esiinny. Lauseiden toistaminen
on normaalia. Sensorisessa afasiassa (Wernicken afasia) puhe on sujuvaa vaikka sanojen
I6ytdminen on vaikeutunut. Puheen ymmartdminen, sanojen nimeaminen ja toistaminen seka
lukeminen ja kirjoittaminen ovat vaikeasti heikentyneet. Konduktioafasiassa puhe on sujuvaa
vaikka puheessa esiintyy usein sanavéaristymid. Puheen ymmartdminen on yleensd normaalia ja
sanojen toistaminen on vaikeasti heikentynyt. Kirjoittaminen on yleensé heikkoa. Anomisessa
afasiassa puhe on sujuvaa ja puheen ymmartdminen on normaalia. Sanojen nimedminen on
vaikeasti heikentynyt. Transkortikaalisessa sensorisessa afasiassa puhe on sujuvaa vaikka
puheen ymmaértdminen on vaikeasti heikentynyt. Nimedminen, lukeminen ja kirjoittaminen ovat
vaikeasti heikentyneet mutta sanojen toistaminen on normaalia. JAdnnosafasiassa puhe on sujuvaa
ja puheen ymmartaminen on normaalia. Sanojen nimeédminen on usein lievasti heikentynyt mutta

sanojen toistaminen on normaalia. (Laine & Marttila 1992, Hokkanen ym. 2001.)

Afaattisen henkilon kanssa keskusteltaessa voi kéyttdd puhetta tukevia ja Kkorvaavia
kommunikointikeinoja, kuten eleitd ja ilmeitd, kuvista tai esineistd osoittamista tai piirtdmista
(Aivohalvaus- ja dysfasialiitto 2010b). Tulkkipalvelun avulla autetaan afaattista henkiloa asioiden
hoitamisessa (Numminen 2007). Aivohalvaus- ja dysfasialiitto jarjestaa
sopeutumisvalmennuskursseja afaattisille ja heidan laheisilleen (Aivohalvaus- ja dysfasialiitto
2010c).

Murphyn (2006) tutkimuksessa kommunikointikeinoina kéytettiin puhumisen kuvakortteja. Sundin
ym. (2000) tutkimuksessa sanallisen kielen puuttuessa silmien merkitys korostui. Rautakosken
(2005) tutkimuksessa afaattiset kayttivat puhetta tukevin kommunikointikeinoina osoittamista,
eleitd, viittomia, pantomiinia, valokuvista nayttdmistd ja piirtdmistd. Ldaheiset kayttivat
kommunikoinnin tukemiskeinoista erilaisin korjauskeinoina arvailua, lisakysymyksid ja asian
kertaamista &aneen. Liséksi kdytettiin ymmartamisen tukemiseen eleitd, ympériston vihjeitd, tuttuja
sanoja, lyhyitd lauseita, asian toistamista sek& puheen hidastamista ja kasvokkain puhumista.
Kaikkein véhiten kaytettiin asian nayttamista eleelld, antamalla vihjeitd ympadristosta tai asian
ilmaisemista apuvélinettd kayttden tai piirtdmistd. Purdyn ja Hindenlangin (2005) tutkimuksessa

kommunikointikeinoina kédytettiin avainsanoja, kirjallisia valintoja, eleitd ja piirtamista.

Puhevammaisten tulkkipalvelu on tarkoitettu henkil6ille, joilla on vaikeuksia puheen tuottamisessa
tai puheen ymmartamisessé. Tulkkipalvelua voi kayttaa afasiasta karsiva, jonka kommunikointi on

hankalaa. Omien asioiden hoito, opiskelu ja tydssa kaynti hankaloituu puhevamman ollessa vaikea.



Syrjaytyminen ja eristdytyminen yhteiskunnasta ja muista ihmisistd on silloin riskiné.
Tulkkipalvelun avulla autetaan henkil6d asioimaan pankissa, laakarissa ja kaupassa.
Yhteiskunnallisen osallistumisen tulkkaus kuuluu myos tulkkipalveluihin. Asiakkaalle palvelu on

maksutonta. (Numminen 2007.)

Suomessa toimii aktiivinen Aivohalvaus- ja dysfasialiitto, joka tukee afaattisten arjessa
selviytymistd.  Liitto jarjestad sopeutumisvalmennuskursseja ja kuntoutuspalveluja sek&
virkistystoimintaa. Sopeutumisvalmennuksen jérjestdminen on tarke&é (Laine & Marttila 1992) ja
tavoitteena on konkreettisesti tukea arjessa selviytymistd yhteistyon ja vuorovaikutuksen keinoin
afasiaa sairastaneen ja heidéan laheistensa sekd& muiden kuntoutuksessa toimivien yhteistydtahojen
kanssa (Aivohalvaus- ja dysfasialiitto 2010). Afasiasaatioon kuuluvan palvelukeskuksen tavoitteena
on Kkuntouttaa ja tukea itsendista selviytymistd ja sosiaalista kanssakdymistd. Afasia,
liikuntarajoitteisuus, mielenterveyden ongelmat ja kriisit, yksindisyys seka sosiaalinen
eristaytyminen ovat tavallisia hoitoon tulemisen syitd. (Afasiasdtio 2010.) Vertaistoiminta on

sairastuneelle tarke&a (Kuopio 2008).

2.2 Sairastuminen perheessa
Perhe on usein madritelty isan, didin ja lasten muodostamaksi ydinperheeksi (Marin 1999, Astedt-

Kurki ym. 2008.) Perheelld tarkoitetaan yhdessé asuvien ihmisten ryhmad, jonka tavallisesti
muodostavat kaksi keskendén avio- tai avoliitossa tai rekisterdidyssa parisuhteessa olevaa henkil6a
ja heidan lapsensa tai yksinhuoltaja lapsineen tai lapseton pariskunta. Laheisella tarkoitetaan lahella
olevaa tai l&heistd sukulaista. (MOT 2009). Sisdiset ja ulkoiset suhteet muodostavat perheen
rakenteen. Perheen sisdiset suhteet muodostuvat puolisoiden valisestd parisuhteesta, lasten ja
vanhempien sekd isovanhempien vélisestd suhteesta. Perheen ulkopuoliset suhteet muodostuvat
muista sukulaisista, ystavista, naapureista, koulu- ja tyotovereista seka harrastuksissa solmituista
suhteista. (Astedt-Kurki ym. 2008).

Sairastuminen on ihmiselle poikkeuksellinen tilanne, jossa selviytyminen tilanteen tuomista
haasteista joutuu koetukselle (Mikkola 2006). Perheenjdsenen sairastuminen voi heréttdd muissa
laheisissé erilaisia tunteita, kuten hatda ja ahdistusta (King & Semiak 2006). Sairastuminen voi
muuttaa sairastuneen ja laheisen sosiaalisia suhteita. He tarvitsevatkin opastamista sosiaalisten
suhteiden luomisessa ja muuttuneen tilanteen ymmartamisessa. (Brauer ym. 2001, Kvinge ym.

2005.) Sairastunut tarvitsee yksilollisesti aikaa kuntoutumiselle ja sairauteen sopeutumiselle



(Sundin & Jansson 2003). Kannustaminen on keskeinen sairastuneiden kuntoutuksessa, koska se
rohkaisee uuteen tulevaisuuteen (Haapaniemi ym. 2006, Méntynen ym. 2009). Sairastuneet olivat
tyytyvaisia elamaansa, kun heilla oli elamansé hallintaan ja itsehoitoon riittavét tiedot ja taidot seké
tukiverkostot (Virtanen ym. 2010). Sairastumisella voi olla pitkaaikaisia vaikutuksia sairastuneen ja

ldheisen parisuhteeseen ja suhtautumiseen toisiinsa (Hautaméki-Lamminen ym. 2008).

Hautamaki-Lammisen ym. (2010) tutkimuksessa naiset Kkaipasivat henkistd tukemista jo
sairastumisen alkuvaiheessa. Naiset toivoivat, ettd miehet ymmartéisivat paremmin heidéan
tunteitaan ja saisivat ohjausta siitd, minkalainen puolison suhtautuminen voisi helpottaa
sairastuneen sopeutumista tilanteeseen. Vertaistuen piiriin ohjaamista pidettiin tarkeana, kuten
ensitietokurssit ja keskusteluryhmat. Tietoa toivottiin jo sairastumisen alkuvaiheessa. Sairauteen
sopeutumisessa naiset ja miehet pitivdt saman sairauden kokeneiden merkitystd tarkeéna.
Sopeutumista helpotti tieto siité, ettei ole yksin ja saa jakaa tunteitaan samassa tilanteessa olevien

kanssa.

Pyykdn ym. (2001) tutkimuksessa dementoituneiden henkildiden puoliso-omaishoitajien
kokemuksia kotihoidon tilanteista ja niista selviytymisestd, jossa kotihoidon vaikeat tilanteet
liittyivat vuorovaikutukseen, puolisoiden valisiin rooleihin, sairastuneen kykyyn huolehtia itsestaan,
kayttaytymiseen ja mielialaan seka kognitiivisiin hairidihin. Vuorovaikutusta hankaloittivat
vaikeudet tuottaa puhetta ja ymmartdd puhetta. Laheinen koki epatietoisuutta siitd, miten paljon
sairastunut ymmarsi hanta. Sairastuneen haluttomuus lahtea paikkoihin, joissa on vieraita ihmisia,
rajoitti perheen ulkopuolista eldam&&. Sairastuminen vaikutti puolisoiden valisiin rooleihin, silla
l&heinen joutui ottamaan enemman vastuuta perheen kotitdistd. Sairastuneen riippuvuus koettiin
rasittavaksi, silla sairastunutta oli tarkkailtava jatkuvasti ja sairastunut saattoi kulkea l&heisen
perdssd askel askeleelta. Sairauden tuomat muutokset kykya huolehtia itsestdan, heikensivat
ruokailemista, pukeutumista, peseytymistd seka nukkumista. Kayttaytymiseen ja mielialaan vaikutti
siten, ettd sairastunut oli muuttunut aggressiivisemmaksi, itsekeskeisemmaéksi ja passiivisemmaksi.
Erimielisyydet ilmenivat suuttumisena, kirosanoina, vaatteiden heittelemisend ja uhkailuina.
Sairastuneen kognitiiviset hairiot, kuten muistin huononeminen, numerot ja sanojen unohtaminen
seka tavaroiden hukkaaminen aiheutti laheiselle uudenlaisia tilanteita. Omaisten selviytymiskeinoja
oli tulevaisuuteen varautuminen, sairastuneen kayttdytymisen selittdminen, tilanteen arviointi ja
sitoutuminen sairastuneen hoitoon. Toiminnallisia selviytymiskeinoja oli huolenpito sairastuneesta,
arkieldamaa helpottavat ratkaisut ja omasta jaksamisesta huolehtiminen. Huolehtimalla

sairastuneesta, pyrittiin mahdollisimman paljon tukemaan sairastuneen omatoimisuutta. Arkielamaa



helpottamaan pyrittiin estdmaan riitojen syntyminen ja puolison aggressiivinen kayttaytyminen.
Laheiset harkitsivat sanojaan, myotailivat ja poistuivat toiseen huoneeseen tarvittaessa. Omasta

jaksamisesta huolehdittiin, ottamalla itselle omaa aikaa harrastamalla ja sosiaalisilla kontakteilla.

Ryynanen (2005) on tutkinut sairastamisen merkitystd ja turvattomuustekijoita aikuisiassa.
Tutkimuksessa kuvattiin elamad harmoniseksi ja todettiin elékkeelle siirtymisen jalkeen, ettei
sairaus ei enéda siind maarin haitannut kuin tydelamassa. Tutkimuksessa miesten yleisimmaét pelot
koskivat sairastumista sindnsa tai sairauden uusiutumista. Myos naisten yleisimmin mainittu pelko
koski sairastumista ja erilaisia merkityksia kuten taloudellinen toimeentulo, oma jaksaminen, Kivut,

erilleen joutuminen (yksindisyys) ja tulevaisuus.

Aaltonen (1997) on tutkinut aivohalvauksen sairastaneiden ja heidan laheistensd kokemuksia
sairastumisesta ja sen vaikutuksista jokapdivéiseen eldmadn. Tutkimuksessa 60 % henkil6ista
tarvitsi toisen ihmisen apua arjen askareissa kuten ruoanlaitossa, ruokailussa, peseytymisessa,
wc:ssa kaynnissd, litkkumisessa sekéd kodin- ja asioiden hoitamisessa. Kolmannes laheisista koki
suhteensa muuttuneen ja muutos koettiin parisuhteen muuttumisena hoitaja-hoidettava-suhteeksi.

Omaisten sopeutuminen sairastuneen tunne-elaman muutoksiin oli toisinaan vaikeaa.

Purolan (2000) tutkimuksessa kotona asuvan aivoverenkiertohdiriopotilaan ja hédnen omaisensa
kokemuksia selviytymisestd, omaiset kokivat sairastuneen persoonallisuuden muuttumisen erityisen
vaikeana, koska tasavertainen kumppanuus ja keskusteluyhteys oli menetetty. Tutkimuksessa
sairastuminen koettiin yllattdvana ja pelottavana tapahtumana. Sairaudesta saatava tieto lisda
sairastuneen mahdollisuuksia itsendiseen elamdan ja vahentdd syyllisyyden, ahdistuksen,

epavarmuuden seké pelon tunteita.

2.3 Elaméanlaatu kasitteena
Eldmanlaadulla tarkoitetaan eldmisen tai elinolojen laatua henkisin arvoin mitattuna (MOT 2009).

Eldmanlaatu (quality of life) on abstrakti ja moniulotteinen kasite. Sitd on madritelty elamaan
tyytyvéisyytend (Meeberg 1993), terveytend ja hyvinvointina sekd toimintakykyné. Terveydell&
tarkoitetaan elimistdon normaalia hairiotontd toimintaa sekd sairauden puuttumista. Terveydelld
tarkoitetaan fyysistd, psyykkistd ja sosiaalista hyvinvointia; kuntoa, vointia tai terveydentilaa.
(MOT 2009.) Hyvinvoinnilla tarkoitetaan vaurautta tai rikkautta. Hyvinvoinnilla tarkoitetaan
aineellista tai taloudellista hyvinvointia. Hyvinvoinnilla tarkoitetaan hyvéa terveydentilaa seka
huolehtimista henkisestd ja ruumiillisesta hyvinvoinnistaan. Sairaudella tarkoitetaan elimiston tai



10

psyykkisen toiminnan hairiota (joka tuottaa fyysistd, psyykkisté tai sosiaalista haittaa). Sairaudella

tarkoitetaan tautia tai sairaana oloa. (MOT 2009.)

Terveyteen liittyvadn eldmdanlaatuun (health-related quality of life) sisaltyy Aron, Aallon ja
Méhosen (1993) mukaan fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen elaméanlaatu. Testa ja Simonson
(1996) nékevat terveyteen liittyvan eldmanlaadun suppeampana kaésitteend kuin elaménlaadun
yleensd. Elaménlaatututkimusta on tehty 1960-luvulta alkaen (Zhan 1992). Objektiivisesti voidaan
mitata fyysistd toimintakykyé ja henkilon oma arvio eldmanlaadustaan tarvitaan psyykkisen ja
sosiaalisen toimintakyvyn mittaamiseen (Strandberg 2010). Eldménlaatua tarkastellaan
subjektiivisesti henkilon itsensé arvioimana ja hdnen elamantilanteensa kannalta. Uutelan ja Aron
(1993) mukaan subjektiivinen ja objektiivinen nakdkulma tdydentavét toisiaan. Terveyteen liittyva
eldmanlaatu méaaritelldan yleensa yksilon kokemukseksi omasta terveydentilastaan seka terveyteen
liittyvasta hyvinvoinnistaan (Uutela & Aro 1993). Perheen kommunikaatio, paatoksenteko ja roolit
ovat yhteydessa perheen hyvinvointiin (Astedt-Kurki ym. 2008). Elaménlaadun kokemiseen
vaikuttavat Zhanin (1992) mukaan henkilon persoonalliset taustatekijat, sosiaalinen tilanne sek&
ympéristd- ja kulttuuritekijat. Eldmdanlaatuun vaikuttaa myods terveydentila siséltden fyysisen,

psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin (Strandberg 2010).

Eldmanlaatu-kasitteelle ei ole olemassa selke&d, yhteisesti hyvaksyttyd madritelmaa. Yksimielisia
ollaan perusléahtokohdista kuten hyva eldmad, yleinen tyytyvaisyys, turvallisuus, hyvinvointi,
sosiaaliset ja yhteisolliset suhteet. Myds terveys ja toimintakyky ovat elaméanlaadun ulottuvuuksia.
(Aalto, Aro & Teperi 1999.) Meebergin (1993) mukaan terveyden edistamisen pddméaérana on
kohottaa elaménlaatua. Tavoitetta on vaikea saavuttaa, jos eldménlaatua kasitteend ei ole selkedasti

maéaéritelty. El&manlaatu-késitteen ja tyytyvaisyys elaméan kasitteen vélille on vaikea tehdé eroa.

Tasséa tutkimuksessa elaménlaatu madritelld&dn Rand-36 kahdeksan eri ulottuvuuden mukaan: koettu
terveys, fyysinen toimintakyky, kivuttomuus, fyysinen roolitoiminta, sosiaalinen toimintakyky,
psyykkinen roolitoiminta, tarmokkuus ja psyykkinen hyvinvointi. Koetulla terveydella tarkoitetaan
yksilon subjektiivista kasitysta nykyisestd terveydentilastaan, oman terveyden kehittymisesta ja
alttiudesta sairauksille. Fyysiselld toimintakyvyllé tarkoitetaan yksilon fyysistd kuntoa ja yksilon
selviytymisté erilaisista fyysisistd ponnistuksista. Kivuttomuudella tarkoitetaan yksilon kokemaa
kivun voimakkuutta ja hairitsevyyttd. Fyysisella roolitoiminnalla tarkoitetaan yksilon fyysisten
terveysongelmien aiheuttamia rajoituksia, mitkd vaikuttavat ha&nen tavanomaisista rooleista

suoriutumiseensa. Sosiaalisella toimintakyvylla tarkoitetaan fyysisen ja psyykkisen terveydentilan
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aiheuttamia rajoituksia tavanomaisissa sosiaalisissa kanssakaymisissa perheen, ystavien ja muiden
kanssa. Psyykkiselld roolitoiminnalla tarkoitetaan yksilon tunneperdisten ongelmien aiheuttamia
rajoituksia, mitka vaikuttavat hanen tavanomaisista rooleista suoriutumiseen. Tarmokkuudella
tarkoitetaan yksilon vireystilaa ja energian tasoa. Psyykkisellda hyvinvoinnilla tarkoitetaan yksilon

ahdistuneisuutta, masentuneisuutta ja positiivista mielialaa. (Aalto ym. 1999.)

2.4 Aikaisempia tutkimuksia elaménlaadusta
Kuivalaisen (2004) tutkimuksessa eturauhassyopad sairastavien miesten terveyteen liittyva

eldmanlaatu vuoden seuranta-aikana, olivat potilaiden eldmanlaatuun yhteydessa kivut, uupuminen,
unen laatu sekd myonteiset ja Kielteiset tunteet. Unen laatua heikensivét fyysiset ja emotionaaliset
oireet. Myonteiset tunteet kuten rauhallisuus, tyytyvaisyys, onnellisuus, eldmanhallinta ja tunne-
elama koettiin tdyteldisend. Kielteiset tunteet suru, mielialan vaihtelu, ajatusten harhailu, huoli
tilanteesta, avuttomuus, pelko tulevaisuudesta ja hengelliset huolet vaikuttivat eldmanlaatuun.
Masentuneisuus ilmeni avuttomuutena, pelkona tulevaisuudesta, jannittyneisyytend, suruna,
ahdistuksena tilanteesta, mielialan vaihteluna, pelkona miehisyyden heikkenemisestd, ajatusten

harhailuna tai keskittymisvaikeuksina.

Heiskasen ym. (2006) tutkimuksessa psyykkistd hyvinvointia heikensivat masentuneisuuden,
ahdistuneisuuden ja aikaansaamattomuuden tunteet. Fyysistd hyvinvointia heikensivét
liilkuntakykyyn ja hienomotoriikkaan liittyvat ongelmat. Sosiaalisten suhteiden yllapitdminen ja
ihmissuhteiden solmiminen, harrastusten, tyoeldamén ja perhesuhteiden muuttuminen heikensivét
sosiaalista hyvinvointia. Heiskasen (2009) tutkimuksessa MS-tautiin vastasairastuneiden terveyteen
liittyvad elaménlaatua, heikensivat taudin oireet, Kkielteiset tunteet, ongelmat kognitiivisissa
toiminnoissa ja sosiaalisissa olosuhteissa. Eldmanlaatu oli heikointa naisilla, joilla oli huono
lilkuntakyky ja heikentynyt toimeentulo. Tunne-eldmddn vaikuttivat sosiaalisten olosuhteiden
heikentyminen, mika ilmeni vuorovaikutussuhteissa vaikeutena yllapitdd ja solmia ihmissuhteita
sekd vaikeuksina ty0elamdssd, perhe-eldméssd ja vapaa-aikana. Vastasairastuneilla esiintyi
myonteisia ja Kkielteisid tunteita. He nauttivat eldmastd, olivat onnellisia, pitivat itsedan
samanarvoisina muiden kanssa ja olivat toiveikkaita tulevaisuuden suhteen. Toisaalta he tunsivat
olevansa masentuneita ja huolestuneita tulevaisuudesta. He kokivat alakuloisuutta,
keskittymiskyvyttomyyttd, pelokkuutta ja levottomuutta, ruokahaluttomuutta ja epaonnistumisen

tunnetta elaméaa kohtaan.
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Sarvimden ja Stenbock-Hultin (2000) tutkimuksessa 80% oli melko tai erittdin tyytyvdinen
terveyteensa. Naiset kokivat psykosomaattisia oireita useammin kuin miehet. Yli puolet vastaajista
(55%) tapasi lapsensa vahintdan kerran viikossa. Noin kolmasosa (35%) tapasi ystavid, (34%)

naapureita ja (31%) lasten lapsia joka viikko.

Toljamon ym. (2003) parkinsonin tautia sairastavien elaméanlaatu tutkimuksessa potilaat arvioivat
huonoimmaksi yleisen koetun terveydentilan. Yli puolet (57%) koki tamanhetkisen terveytensa
tyydyttavéksi, neljannes (25%) hyvéksi ja vajaa neljdnnes (16%) huonoksi. Potilaat arvioivat
terveyteen liittyvdn eldmanlaatunsa parhaimmaksi psyykkistd hyvinvointia osoittavilla
ulottuvuuksilla. Huonoimmaksi koettiin eldmanlaatu fyysisen terveydentilan aiheuttamia muutoksia
roolitoiminnoille ja yleistd koettua terveydentilaa ulottuvuuksilla. Sairauden vaikeutuessa

terveyteen liittyvé elaméanlaatu huononi. Naiset kokivat enemman Kivuliaisuutta kuin miehet.

Pyysalon ja Suomisen (1998) tutkimuksessa osalla oli kokemuksia siitd, ettd olivat jadneet yksin ja
entiset ystdvat eivat soittaneet tai kédyneet tapaamassa. Osa joutui luopumaan kokonaan
aikaisemmista harrastuksistaan tai kotiin ja vapaa-aikaan liittyvistd askareista. Luopuminen tyosta,
harrastuksista seka ystavista aiheutti tilanteita, joissa joutui kestamééan hyvin voimakkaita ja pitkaan
jatkuvia surun tunteita. Syrjaytymista koettiin etenkin silloin, kun kielellinen yhteys oli katkennut
toisiin ihmisiin, jolloin puhumaton koki itsend vieraaksi ja ulkopuoliseksi muiden puhuvien

joukossa

2.5 Yhteenveto teoreettisista lahtokohdista
Afasia on oireena hyvin monimuotoinen ja saattaa rajoittaa sairastuneen puhetta, ymmartamista,

lukemista sekd kirjoittamista. Afasia voi olla lieva, keskivaikea tai vaikea. Tulkkipalvelun avulla
voidaan auttaa afaattista henkil6d asioiden hoitamisessa. Aivohalvaus- ja dysfasialiitto jarjestaa
sopeutumisvalmennuskursseja afaattisille ja heidan laheisilleen. Tutkimuksissa tuli esille, ettd

kommunikointikeinoina kaytettiin osoittamista, eleité, valokuvista nayttamista ja piirtamista.

Sairastuminen perheessa on ihmiselle poikkeuksellinen tilanne ja perheenjésenen sairastuminen voi
herattdd muissa laheisissa hatad ja ahdistusta. Sairastuminen voi muuttaa sairastuneen ja laheisen
sosiaalisia suhteita. Tutkimuksissa ilmeni, ettd naiset kaipasivat henkista tukemista jo sairastumisen

alkuvaiheessa.
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Elaménlaatu on abstrakti ja moniulotteinen ké&site. Eldménlaatua on madritelty elamaan
tyytyvaisyytend, terveytenda ja hyvinvointina. Eldmanlaatuun sisaltyy fyysinen, psyykkinen ja
sosiaalinen eldmanlaatu. Terveyteen liittyvd eldménlaatu madritelldédn yleensd yksilon
kokemukseksi omasta terveydentilastaan ja terveyteen liittyvésta hyvinvoinnistaan. Yksimielisid
ollaan eldméanlaadun perusladhtokohdista kuten hyvéd eldmad, yleinen tyytyvaisyys, turvallisuus,
hyvinvointi, sosiaaliset ja yhteisOlliset suhteet. Eldménlaatu tutkimuksissa ilmeni, etta
elaméanlaatuun oli yhteydessé kivut, uupuminen sekd myonteiset ja Kielteiset tunteet. Psyykkista
hyvinvointia heikensivat masentuneisuus ja ahdistuneisuus. Sosiaalisten suhteiden yllapitamisen ja

ihmissuhteiden solmimisen muuttuminen heikensivat sosiaalista hyvinvointia.

Sairastuneen ja heidan laheistensa hyvinvointi ja terveys vaikuttavat toisiinsa (Astedt-Kurki ym.
2008) ja siksi on tarpeellista tutkia afaatikkojen ja ldheisten eldmanlaatua. Hoitotieteellisissa
tutkimuksissa on eldaménlaatua tarkasteltu potilaan nakdkulmasta, mutta laheisten eldmanlaatua ei
ole tutkittu samanaikaisesti. Aikaisemmissa tutkimuksissa eldménlaatua on tutkittu monessa
sairausryhmassa. Tutkimuksen kohteena ovat olleet sepelvaltimotautipotilaat,
parkinsonintautipotilaat, eturauhassytpapotilaat, MS-tautipotilaat ja ohitusleikkauspotilaat. Tassa

tutkimuksessa tutkitaan afasiaa sairastavan perheen elaménlaatua laheisen ndkokulmasta.

3 TUTKIMUSKYSYMYKSET
Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata afasiaa sairastavan perheen eldménlaatua laheisen

nakokulmasta. Lisdksi tarkoituksena oli tarkastella taustamuuttujien yhteytta eldmanlaatuun.
Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa afasiaa sairastavan perheen eldmanlaadusta, jonka avulla
voidaan kehittdd ohjaus- ja tukimenetelmid ja parantaa afasiaa sairastavien ja heidan perheidensa

elamanlaatua.

Tutkimuskysymykset
1.Millaista on afasiaa sairastavan perheen eldmanlaatu Idheisen ndkokulmasta?

2.Millainen on taustamuuttujien yhteys eldmanlaatuun?
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4 TUTKIMUSAINEISTO JA MENETELMAT

4.1 Tutkimuksen kohderyhma ja aineiston hankinta
Tutkimus oli kvantitatiivinen ja se suoritettiin kyselytutkimuksena. Tutkimuksen kohderyhména oli

viiden eri Aivohalvaus- ja dysfasiayhdistyksen asiakkaana olevien afasiaa sairastavien laheiset.
Otoksen koko oli 105 afasiaa sairastavan l&heistd. Tarkoitus oli, ettd ldheiset tayttavat
kyselylomakkeen. Aineisto keréttiin huhtikuu-syyskuun vélisend aikana vuonna 2010. Aivohalvaus-
ja dysfasiayhdistyksen henkilokuntaa informoitiin tutkimuksesta, jolloin selvitettiin tutkimuksen
tarkoitus ja sovittiin sen kaytdannon toteutuksesta. Tutkija toimitti saatekirjeet, kyselylomakkeet ja
palautuskuoret yhdistyksiin. Saatekirjeessa selvitettiin tutkimuksen tarkoitus ja motivoitiin
osallistumaan tutkimukseen. (Heikkild 2004). Vastaajille annettiin mahdollisuus saada lisaa tietoa
tutkijalta vastaamiseen liittyvistd asioista tai tutkimuksesta puhelimitse tai sahkopostitse.
Tutkimukseen osallistuvilla oli kaksi viikkoa aikaa vastata kyselyyn. Kyselylomakkeessa ei kysytty
nimia ja vastaukset annettiin nimettémind. Vastatut kyselylomakkeet palautettiin suljetussa
kirjekuoressa ~ Aivohalvaus- ja dysfasiayhdistykseen tai suoraan tutkijalle postitse.

Tutkimusaineistoa ja tuloksia kasiteltiin luottamuksellisesti ja nimettomina.

4.2 Tutkimuksessa kaytetty mittari ja sen luotettavuus
Tassé tutkimuksessa kaytettiin kyselylomakkeena Rand-36 terveyteen liittyvdd elaménlaatu-

mittaria. Rand-36 mittari on vapaasti kéytettavissé oleva mittari (Aalto ym. 1999.) Rand-36 eli
”"Rand 36-Item Health Survey” on alun perin Yhdysvalloissa kehitetty terveyteen liittyvan
eldmanlaadun mittari (Aalto ym. 1999, Hays & Morales 2001). Rand-36 mittarin suomenkielinen
versio on kehitetty Stakesin, kansanterveyslaitoksen ja yhdysvaltalaisen Randin yhteistyona (Aalto
ym. 1999). Valmiin mittarin k&yttoon péadyttiin, koska hyvid eldmanlaatu-mittareita oli saatavilla,
jolloin uuden mittarin tekeminen ei olisi tarkoituksenmukaista. Rand-36 mittari valittiin, koska siina

on otettu huomioon eldménlaadun fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen ulottuvuus.

Rand-36 Kkartoittaa terveydentilaa ja hyvinvointia kahdeksalla ulottuvuudella, jotka ovat koettu
terveydentila, fyysinen toimintakyky, psyykkinen hyvinvointi, sosiaalinen toimintakyky,
tarmokkuus, kivuttomuus, roolitoiminta / fyysisistd syista johtuvat ongelmat ja roolitoiminta /
psyykKisista syista johtuvat ongelmat. (Taulukko 1.) Taustatietoja mitattiin 15 kysymykselld, jotka

koskevat ik&d, sukupuolta, siviilisddtyd, asumismuotoa, koulutustasoa, tydsséoloa, sairastumisesta
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kulunutta aikaa, sairastuneen suhdetta l&heiseen, afasian oireita ja kommunikointivalineita.
Yhteensa kyselylomakkeessa oli 56 kysymystd, jotka mittaavat eldmanlaadun eri puolia ja 15
taustatietokysymysta. Mittarissa on 36 monivalintakysymystd, jotka pisteytetddan O:sta 100:aan.

Kullakin asteikolla korkea pisteméara kuvaa parempaa terveyteen liittyvaa eldmanlaatua.

Kyselylomakkeessa oli avoimia kysymyksié siitd, miten afasia vaikuttaa ty6hon tai péaivittdisiin
tehtaviin, tunne-elamadn, sosiaaliseen elamain ja tuntemuksiin perheessa. Lisaksi Kkysyttiin

avoimena kysymyksend miten afasia vaikuttaa elamanlaatuun kokonaisuudessaan perheessa.

Tassé tutkimuksessa kaytettya mittaria ei esitestattu, koska mittari oli osoitettu luotettavaksi
aikaisemmissa tutkimuksissa. Rand-36 mittari on todettu reliaabeliksi, validiksi ja kayttokelpoiseksi
terveyteen liittyvan eldménlaadun mittariksi.  Mittarin  asteikko-ominaisuudet eli tietojen
aukottomuus, kysymysten yhtenevyyserotteluvaliditeetti ja osa-asteikkojen Cronbachin alfa-
kertoimet ovat hyvin vertailukelpoisia muissa maissa saatuihin tuloksiin. Kysymysten korrelaatiot
ovat oman asteikkonsa kanssa vahintadan 0,50 ja kysymysten sisdistd johdonmukaisuutta kuvaavat
Cronbachin alfa-kertoimet vaihtelevat valillda 0,80-0,94. Mittarin rakennevalidiutta tukevat osa-
asteikkojen faktorianalyysin tulokset ja kasitevalidiutta osa-asteikkojen selvat yhteydet
sairastavuutta kuvaaviin muuttujiin. (Aalto ym. 1999.) Taulukossa 1 kuvataan Rand-36 mittarin

asteikon ulottuvuuksien sisallolliset luonnehdinnat.
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Taulukko 1. Rand-36 asteikon ulottuvuuksien sisélldlliset luonnehdinnat (Aalto ym. 1999).

Ulottuvuus

Osioiden
Ikm

Asteikon sisaltd

Koettu terveys

5

Subjektiivinen kasitys nykyisesta terveydentilasta,
oman terveyden kehittymisesta, alttiudesta
sairauksille. Parhaimmillaan ké&sitys erinomaisesta
terveydentilasta, heikommillaan ndkemys huonosta ja
heikentyvasta terveydentilasta.

Fyysinen toimintakyky

10

Fyysinen kunto, selvidaminen erilaisista fyysisista
ponnistuksista. Parhaimmillaan terveydentila ei
rajoita vaativistakaan ponnistuksista suoriutumista
(kuten rasittava urheilu), heikommillaan suuria
vaikeuksia liikkumisessa ja mm. henkil6kohtaisesta
hygieniasta huolehtimisesta.

Psyykkinen hyvinvointi

Ahdistuneisuus, masentuneisuus, positiivinen
mieliala. Parhaimmillaan rauhallinen, onnellinen
mieliala, heikommillaan hermostunut ja masentunut
mieliala koko ajan viimeksi kuluneen 4 viikon aikana.

Sosiaalinen toimintakyky

Terveydentilan (fyysisen tai psyykkisen) aiheuttamat
rajoitukset tavanomaiselle sosiaaliselle
kanssakaymiselle perheen, ystavien, naapureiden ym.
kanssa. Parhaimmillaan ei rajoituksia tavanomaisessa
sosiaalisessa toiminnassa, heikommillaan erittéin
paljon rajoituksia.

Tarmokkuus

Vireystila, energian taso. Parhaimmillaan ollut
energinen ja elinvoimainen viimeksi kuluneiden 4
viikon aikana, heikommillaan ollut jatkuvasti

vasynyt.

Kivuttomuus

Kivun voimakkuus ja héiritsevyys. Parhaimmillaan ei
lainkaan kipua, pahimmillaan erittdin voimakasta ja
rajoittavaa kipua.

Roolitoiminta / fyysinen

Fyysisten terveysongelmien aiheuttamat rajoitukset
tavanomaisista rooleista suoriutumisessa viimeksi
kuluneiden 4 viikon aikana. Parhaimmillaan ei
rajoituksia, heikommillaan joutunut vahentamééan
tybaikaa, tyotehtavid, saavutukset olleet heikompia
kuin tavallisesti.

Roolitoiminta / psyykkinen

Tunneperdisten ongelmien aiheuttamat rajoitukset
tavanomaisista rooleista suoriutumisessa viimeksi
kuluneiden 4 viikon aikana. Parhaimmillaan ei
rajoituksia, heikommillaan joutunut vahentamééan
tybaikaa, keskittyminen ja saavutukset olleet
heikompia kuin tavallisesti.
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4.3 Aineiston analyysi
Tutkimuksen aineisto analysoitiin kuvailevan tilastotieteen menetelmin maaréllisen aineiston osalta

seka sisallon analyysilla laadullisen aineiston osalta. Kyselylomakkeen tilastoyksikot kasiteltiin ja
tallennettiin SPSS 18 for Windows tilasto-ohjelmalla. Ennen analysointia muuttujat luetteloitiin,
koodattiin ja Kirjattiin. Analyysi aloitettiin yksittdisten muuttujien jakaumien tarkastelulla ja
laskemalla vastausprosentti. Aineistoa Kkuvailtiin  frekvenssien, prosenttien, vaihteluvalien,
keskiarvojen, keskihajontojen, mediaanien ja kvartiilien avulla. Rand-36-mittarin alkuperéiset
vastausvaihtoehdot koodattiin  mittarin  ohjeiden mukaan uudelleen siten, ettd matalin

vastausvaihtoehto oli 0 ja korkein 100.

Taustatiedoista vastaajien ika luokiteltiin kahteen luokkaan (alle 65-vuotiaat ja 65-vuotiaat ja
vanhemmat), sukupuoli kahteen luokkaan (nainen ja mies) ja koulutus kolmeen luokkaan

(kansakoulu tai peruskoulu, ammattikoulu tai lukio ja ammattikorkeakoulu tai yliopisto).

Analyysin suorittamista varten mittarin ohjeiden mukaisesti muodostettiin  summamuuttujat:
fyysinen toimintakyky, fyysinen roolitoiminto, psyykkinen roolitoiminto, tarmokkuus, psyykkinen
hyvinvointi, sosiaalinen toimintakyky, kivuttomuus ja koettu terveys. Summamuuttujia tarkasteltiin
keskiarvon ja keskihajonnan avulla. Ndiden summamuuttujien indeksiluvut (keskiarvot) kuvaavat
prosenttiosuutta, jonka kysymyksesta voi saada (Aalto ym. 1999). Cronbachin alpha-kertoimen
avulla testattiin, missa ma&arin summamuuttujien kysymykset mittaavat samaa ilmiota.
Muodostettujen summamuuttujien alfat olivat riittdvan korkeat; koettu terveys 0.636, fyysinen
toimintakyky 0.932, kivuttomuus 0.789, fyysinen roolitoiminta 0.930, sosiaalinen toimintakyky
0.866, psyykkinen roolitoiminta 0.813, tarmokkuus 0.718 ja psyykkinen hyvinvointi 0.804.
(Taulukko 2.)
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Taulukko 2. Summamuuttujat, kysymysten méara ja alfa-arvo

Summamuuttujat Kysymysten maara alfa

Koettu terveys (n=69) 5 0.636
terveys yleisesti 0.509
sairastun helpommin kuin muut 0.634
vahintadén yhté terve kuin muut 0.698
uskon, etta terveyteni heikkenee 0.561
terveyteni on erinomainen 0.474
Fyysinen toimintakyky (n=62) 10 0.932
huomattavat fyysiset ponnistukset 0.924
kohtuullisia ponnistuksia vaativat toiminnat 0.919
ruokakassien kantaminen 0.923
nouseminen portaita useita kerroksia 0.921
nouseminen portaita yhden kerroksen 0.926
vartalon taivuttaminen, polvistuminen, kumartuminen 0.926
noin kahden km kavely 0.921
noin puolen km kévely 0.923
noin 100 m kavely 0.933
kylpeminen tai pukeutuminen 0.933
Kivuttomuus (n=72) 2 0.789
ruumiillisten kipujen voimakkuus 0.656
Kivun hairitseminen tavanomaista tyota 0.656
Roolitoiminta/fyysinen (n=64) 4 0.930
tyohon tai muihin tehtaviin kdyttdméan ajan vahentdminen 0.909
saada aikaiseksi vahemman kuin halusi 0.920
rajoituksia tyo- tai muissa tehtavissa 0.902
vaikeuksia tyon tai muiden tehtévien suorittamisessa 0.902
Sosiaalinen toimintakyky(n=71) 2 0.866
missé maarin terveydentila hairinnyt sosiaalista toimintaa 0.765
kuinka suuren osan ajasta hairinnyt sosiaalista toimintaa 0.765
Roolitoiminta/psyykkinen (n=63) 3 0.813
tyohon tai muihin tehtaviin kdyttdmén ajan vahentdminen 0.714
saada aikaiseksi vahemman kuin halusi 0.708
tyon suorittaminen ei yhta huolellisesti kuin aikaisemmin 0.803
Tarmokkuus (n=67) 4 0.718
tuntenut olevanne tdynna elinvoimaa 0.685
ollut tdynnd tarmoa 0.591
tuntenut itsenne “’loppuun kuluneeksi” 0.684
tuntenut itsenne vasyneeksi 0.656
Psyykkinen hyvinvointi (n=65) 5 0.804
ollut hyvin hermostunut 0.771
tuntenut mielialanne matalaksi 0.763
tuntenut itsenne tyyneksi ja rauhalliseksi 0.768
tuntenut itsenne alakuloiseksi ja apeaksi 0.750
ollut onnellinen 0.778
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Summamuuttujien koettu terveys, tarmokkuus ja psyykkinen hyvinvointi ja luokitteluasteikollisten
muuttujien (sukupuoli, ikdryhm&) kahden ryhman valisten keskiarvojen testaamiseen kaytettiin T-
testid, koska jakaumat olivat normaalit. Summamuuttujien fyysinen toimintakyky, kivuttomuus,
fyysinen  roolitoiminta, sosiaalinen  toimintakyky ja  psyykkinen roolitoiminta ja
luokitteluasteikollisten muuttujien (sukupuoli, ik&ryhmd) kahden ryhmén valisten keskiarvojen
testaamiseen kaytettiin Mann Whiteny U-testid, koska jakaumat olivat vinot.

Summamuuttujien fyysinen toimintakyky, kivuttomuus, fyysinen roolitoiminta, sosiaalinen
toimintakyky ja psyykkinen roolitoiminta ja luokitteluasteikollisen muuttujan (koulutus) useamman
ryhman valisten keskiarvojen testaamiseen kaytettiin non-parametrista Kruskal-Wallisin testia,
koska jakaumat olivat vinoja. Summamuuttujien koettu terveys, tarmokkuus ja psyykkinen
hyvinvointi ja luokitteluasteikollisen muuttujan (koulutus) useamman ryhman valisid keskiarvoja

testattiin Anovalla, koska jakaumat olivat normaalit.

Tilastollisen merkitsevyyden rajana oli p:n arvo 0.05. Hyvin léhella tata rajaa olevista p:n arvoista

on todettu niiden olevan tilastollisesti merkitsevia. (Heikkila 2008.)

Avoimissa kysymyksissa kysyttiin ”Miten afasia vaikuttaa tyohon tai péivittdisiin tehtdviin, tunne-
elamaan, sosiaaliseen eldmaan, tuntemuksiin ja elaméanlaatuun kokonaisuudessaan teidan
perheessdnne?”  Avoimet  kysymykset analysoitiin  induktiivisella  sisdllonanalyysilla.
Siséllénanalyysilla pyritdan jarjestdmééan aineisto tiiviiseen ja selked&n muotoon. Induktiivinen
sisallénanalyysi voidaan jakaa kolmeen vaiheeseen: aineiston pelkistaminen, aineiston ryhmittely ja
teoreettisten kasitteiden luominen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009.) Aineiston
pelkistamistd ohjaa tutkimuskysymys. Tassa tutkimuksessa vastaukset luettiin huolellisesti l&pi ja
poimittiin tekstistd asiat, jotka vastasivat avoimeen Kkysymykseen. Aineiston ryhmittelyssa
aineistosta koodatut alkuperdisilmaukset kaytiin tarkasti l1&pi ja aineistosta etsittiin samanlaisuuksia
ja/tai eroavaisuuksia Kkuvaavia késitteitd. Samaa asiaa tarkoittavat kasitteet ryhmiteltiin ja
yhdistettiin luokaksi ja nimettiin luokan sisaltod kuvaavalla kasitteelld. N&in muodostettiin
alaluokat. Kasitteellistdmisessa edettiin alkuperéisinformaation kayttamista kielellisista ilmauksista
teoreettisiin kasitteisiin. Késitteellistamista jatkettiin yhdistelemilld luokituksia. Kaikkia luokkia

yhdistavaksi luokaksi voidaan nimeté laheisen kokemukset afasian vaikutuksesta eldmanlaatuun.



20

5 TULOKSET

5.1 Tutkimusjoukon kuvaus
Kyselylomake jaettiin 105 afasiaa sairastavan perheen l&heiselle. Kyselyyn vastasi 72 afasiaa

sairastavan laheistd, jolloin vastausprosentiksi tuli 69 %. Vastaajista nuorin oli 25-vuotias ja vanhin
89-vuotias. Vastaajien keski-ik& oli 65vuotta. Vastaajista naisia oli 36 ja miehia 33. Vastaajista
suurin osa (76 %) oli avo- tai avioliitossa. Suurin osa (74 %) asui kotona puolison kanssa.
Koulutukseltaan kansakoulun tai peruskoulun kayneitd vastaajista oli lahes kolmasosa (29 %).

Vastaajista suurin osa (75 %) oli elakkeelld. Taulukossa 3 kuvataan vastaajien taustatietoja.

Taulukko 3. Vastaajien taustatiedot (N=72)

Taustatieto n %
k&

<65v 31 51
65vija>65vVv 37 47
Sukupuoli

Nainen 36 50
Mies 33 46
Siviilisaaty

Avo- tai avioliitossa 55 76
Naimaton/eronnut/leski 16 24
Asumismuoto

Kotona yksin 17 24
Kotona puolison/avopuolison kanssa 53 74
Koulutus

Kansakoulu/peruskoulu 21 29
Lukio/ammattikoulu 19 26
Ammattikorkeakoulu/yliopisto 14 19
Tydossaolo

Toissa 14 19
Elakkeelld 54 75
Tyo6tén/muu 2 3

Afasiaan sairastumisesta oli kulunut aikaa yli 10 vuotta 35 %:lla vastaajista. Suurimmalla osalla (68
%) vastaajista sairastuneen suhde l&heiseen oli puoliso. L&heisten mukaan sairastuneen afasian
oireet olivat keskivaikeat alle puolella (45 %). Afaattisen puheen tuottaminen oli vaikeaa 56 %:lla
laheisten mukaan. Laheisten mukaan afaattisen puheen ymmartdminen sujui melko hyvin 51 %:lla.

Afaattisen sanojen nimedminen oli vaikeaa 53 %:lla sairastuneista laheisten mielestd. Sanojen
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toistaminen sujui melko hyvin 44 %:lla sairastuneista laheisten mukaan. L&heisten mielestd 56 %
sairastuneista kaytti kommunikointivalineind ilmeitd tai eleitd. Puhetta tai nayttamista tai kyselya
kaytti 21 % sairastuneista kommunikointivalineind. Taulukossa 4 kuvataan afaatikkojen

taustatiedot.

Taulukko 4. Afaatikkojen taustatiedot (N=72)

Taustatieto n %
Sairastumisesta kulunut

lv 7 10
<5v 23 32
5-10v 17 24
>10v 25 35
Sairastuneen suhde laheiseen

Puoliso/avopuoliso 49 68
Lapsi/sisar/veli 7 10
Y stavé/tuttava/muu 9 13
Afasian oireet

Lievat 13 18
Keskivaikeat 32 45
Vaikeat 26 36
Puheen tuottaminen

Sujuu hyvin 6 8
Melko hyvin 23 32
Vaikeaa 40 56
Puheen ymmartaminen

Sujuu hyvin 23 32
Melko hyvin 37 51
Vaikeaa 10 14
Sanojen nimeaminen

Sujuu hyvin 5 7
Melko hyvin 25 35
Vaikeaa 38 53
Sanojen toistaminen

Sujuu hyvin 11 15
Melko hyvin 32 44
Vaikeaa 27 37
Muut afasian oireet

Kirjoittamis/lukemis/laskemisvaikeus 20 28
Liikkumis/muisti/kdmpelyys 9 13
Kommunikointivalineet

Kuvia/kirjoitusta 33 46
limeet/eleet 40 56
Piirtamista 39 54

Puhe/nayttamisté/kyselya 15 21
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5.2 Laheisten kokema elaméanlaatu

Laheiset arvioivat psyykkisen hyvinvoinnin (ka=67, kh=24) ja kivuttomuuden (ka=66, kh=29)
parhaimmaksi elamanlaadun osa-alueista. Huonoimmaksi laheiset arvioivat fyysisen roolitoiminnan
(ka=44, kh=50), koetun terveyden (ka=51, kh=30) ja psyykkisen roolitoiminnan (ka=51, kh=50).
Taulukossa 5 kuvataan eldmdanlaadun summamuuttujat, kysymysten maard, keskiarvot,

keskihajonnat ja vaihteluvélit.

Taulukko 5. El&ménlaadun summamuuttujat

Summamuuttuja n Kys. ka kh min-max
Koettu terveys 71 5 51 30 35-65
Fyysinen toimintakyky 70 10 65 44 40-85
Kivuttomuus 72 2 66 29 45-90
Roolitoiminta fyysinen 66 4 44 50 00-100
Sosiaalinen toimintakyky 72 2 60 31 37-87
Roolitoiminta psyykkinen 65 3 51 50 00-100
Tarmokkuus 69 4 58 25 50-70
Psyykkinen hyvinvointi 68 5 67 24 58-82

Asteikko 0-100 (0O=huono eldmanlaatu, 100=hyva eldménlaatu)

Laheisten kokema terveys
Vastaajista alle puolet (45 %) koki oman terveyden tyydyttavédksi. Vastaajista 23 % Kkoki

terveytensa erinomaiseksi tai varsin hyvaksi. Terveyden koki huonoksi 7 % vastaajista. Taulukossa

6 kuvataan l&dheisen kokema oma terveys.

Taulukko 6. Koettu terveys

Koettu terveys Erinomainen Varsin hyvda Hyvé Tyydyttdvd Huono Yht.
% % % % % %
Oma terveys n=71 6 17 25 45 7 100

Vastaajista 17 % ilmaisi sairastuvansa jonkin verran helpommin kuin muut ihmiset. Vastaajista
lahes puolet (47 %) uskoi, ettd heidan terveytensad tulee heikkenemdan. Terveytensd ilmaisi
erinomaiseksi runsas kolmasosa (35 %) vastaajista. Taulukossa 7 kuvataan laheisten kokema

terveys.
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Pitaa Pitaa En Enim- Ehdot- Yht.
ehdot- enimmék-  o0saa mékseen tomasti
tomasti mékseen sanoa ei pida ei pida
paikkansa  paikkansa paikkansa  paikkansa
% % % % % %
Minusta tuntuu, etté sairastun
jonkin verran helpommin
kuin muut n=71 6 11 20 32 31 100
Olen véhintaan yhta terve
kuin muut ihmiset n=70 10 36 20 16 18 100
Uskon, etté terveyteni
tulee heikkenemaan n=72 14 33 25 14 14 100
Terveyteni on erin-
omainen n=71 10 25 24 28 13 100

T-testin mukaan sukupuolella (t=-.901, p=0.371) ei ollut tilastollisesti merkitsevda yhteyttéa

koettuun terveyteen. Naiset (ka=45, kh=16) kokivat terveyden paremmaksi kuin miehet (ka=42,
kh=14). T-testin mukaan ikaryhmalla (t=-1.881, p=0.064) ei ollut tilastollisesti merkitsevad yhteytta

koettuun terveyteen. Alle 65-vuotiaat (ka=48, kh=15) kokivat terveyden paremmaksi kuin yli 65-

vuotiaat (ka=41, kh=14). Yksisuuntaisen varianssianalyysin mukaan koulutuksella (F=2.643,

p=0.080) ei ollut tilastollisesti merkitsevaa yhteytta koettuun terveyteen. Ammattikorkeakoulun tai

yliopiston kéyneet (ka=50, kh=18) kokivat terveyden paremmaksi kuin lukion tai ammattikoulun

kayneet (ka=42, kh=12). Kansakoulu tai peruskoulun ké&yneet (ka=39, kh=14) kokivat terveytensa

huonommaksi. (Taulukko 10.)

Laheisten kokema tarmokkuus

Suurin osa (61 %) vastaajista tunsi olevansa tdynna elinvoimaa huomattavan osan tai jonkin aikaa.

Vastaajista 62 % oli ollut tdynnd tarmoa huomattavan osan tai jonkin aikaa. Vastaajista lahes

kolmasosa (29 %) tunsi itsensé loppuunkuluneeksi véhan aikaa. Itsensé véasyneeksi tunsi yli puolet
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(55 %) vastaajista jonkin aikaa tai vahan aikaa. Taulukossa 8 kuvataan ldheisten kokema

tarmokkuus.

Taulukko 8. Laheisen kokema tarmokkuus

Koko Suurim- Huomat- Jonkin Vahén Ei Yht.
ajan man osan  tavan osan aikaa aikaa lainkaan
aikaa aikaa
% % % % % % %
Tuntenut
olevanne
taynna
elinvoimaa 3 18 29 32 15 3 100
n=68
Ollut tdynna
tarmoa 5 12 25 37 15 6 100
n=67
Tuntenut
itsenne
loppuun-
kuluneeksi 2 6 13 17 29 33 100
n=69
Tuntenut
itsenne
vasyneeksi 4 7 20 23 32 14 100
n=70

T-testin mukaan sukupuolella (t=0.775, p=0.441) ei ollut tilastollisesti merkitsevda yhteytta
tarmokkuuteen. Miesten (ka=48, kh=14) tarmokkuus oli parempi kuin naisten (ka=45, kh=15). T-
testin mukaan ikdryhmalla (t=-.556, p=0.580) ei ollut tilastollisesti merkitsevadd yhteytta
tarmokkuuteen. Alle 65-vuotiaiden (ka=49 kh=14) tarmokkuus oli parempi kuin yli 65-vuotiaiden
(ka=46, kh=15). Varianssianalyysin mukaan koulutuksella (F=1.373, p=0.262) ei ollut tilastollisesti
merkitsevad yhteyttd tarmokkuuteen. Lukion tai ammattikoulun (ka=51, kh=16) kayneillda oli
parempi tarmokkuus kuin kansakoulun tai peruskoulun (ka=45, kh=14) ké&yneilla.
Ammattikorkeakoulun tai yliopiston (ka=43, kh=11) kayneilla oli huonoin tarmokkuus. (Taulukko
10.)

Laheisten kokema psyykkinen hyvinvointi

Vastaajista suurin osa (60 %) oli ollut hyvin hermostunut jonkin aikaa tai vdhan aikaa. Vastaajista

joka neljas (26 %) ei ollut hermostunut lainkaan. Mielialansa tunsi matalaksi jonkin aikaa tai véhan
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aikaa runsas puolet (52 %) vastaajista. Suurin osa (69 %) vastaajista tunsi itsensa tyyneksi ja
rauhalliseksi suurimman osan tai huomattavan osan aikaa. Vastaajista suurin osa (57 %) tunsi
itsensé alakuloiseksi ja apeaksi jonkin aikaa tai vahan aikaa. Onnellinen oli ollut 58 % vastaajista
suurimman osan aikaa tai jonkin aikaa. Taulukossa 9 kuvataan ldheisen kokema psyykkinen

hyvinvointi.

Taulukko 9. L&heisen kokema psyykkinen hyvinvointi

Koko Suurim- Huomat- Jonkin Véhén Ei Yht.
ajan man osan  tavan osan aikaa aikaa lainkaan
% % % % % % %

Ollut hyvin

hermostunut 2 3 9 30 30 26 100
n=69

Tuntenut

mielialanne

matalaksi 2 3 9 24 28 34 100
n=67

Tuntenut

tyyneksi ja

rauhalliseksi 4 30 39 16 9 2 100
n=69

Tuntenut

alakuloiseksi

jaapeaksi 3 4 9 22 35 27 100
n=68

Ollut

onnellinen 7 33 21 25 7 7 100
n=69

T-testin mukaan sukupuolella (t=-.282, p=0.779) ei ollut tilastollisesti merkitsevda yhteytta
psyykkiseen hyvinvointiin. Naisten (ka=59, kh=15) psyykkinen hyvinvointi oli parempi kuin
miesten (ka=58, kh=13). T-testin mukaan ikaryhmalla (t=-.871, p=0.387) ei ollut tilastollisesti
merkitsevad yhteyttd psyykkiseen hyvinvointiin. Alle 65-vuotiaiden (ka=61, kh=12) psyykkinen
hyvinvointi oli parempi kuin yli 65-vuotiaiden (ka=58, kh=16). Varianssianalyysin mukaan
koulutuksella (F=0.079, p=0.924) ei ollut tilastollisesti merkitsevdd yhteyttd psyykkiseen
hyvinvointiin. Kansakoulun tai peruskoulun (ka=59, kh=15) ja lukion tai ammattikoulun (ka=59,
kh=15) kéayneilla oli parempi psyykkinen hyvinvointi kuin ammattikorkeakoulun tai yliopiston
(ka=57, kh=13) kayneilla. (Taulukko 10.)
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Taulukko 10. Sukupuolen, ikdryhmén ja koulutuksen yhteys eldmanlaadun osa-alueisiin (T-testi,
*Anova).

Koettu Tarmokkuus Psyykkinen
terveys hyvinvointi
ka kh p ka kh p ka kh p
Sukupuoli 0.371 0.441 0.779
Nainen 45 16 45 15 59 15
Mies 42 14 48 14 58 13
Ikaryhma 0.064 0.580 0.387
Alle 65-vuotiaat 48 15 49 14 61 12
Yli 65-vuotiaat 41 14 46 15 58 16
Koulutus* 0.080 0.262 0.924
Kansa/peruskoulu 39 14 45 14 59 15
Ammattikoulu/lukio 42 12 51 16 59 15
Amk/yliopisto 50 18 43 11 57 13

Asteikko 0-100 (0=huono elaménlaatu, 100=hyva eldmanlaatu)

Laheisten kokema fyysinen toimintakyky

Vastaajista 43 % koki, ettd huomattavia ponnistuksia vaativat toiminnat rajoittavat paljon
paivittdisia toimintoja. Nouseminen portaita useita kerroksia rajoitti hiukan 36 % vastaajista.
Vartalon taivuttaminen rajoitti hiukan lahes puolella (49 %) vastaajista. Taulukossa 11 kuvataan

ldheisen kokema fyysinen toimintakyky.

Taulukko 11. Fyysinen toimintakyky

Fyysinen toimintakyky Kylla Kylla Ei Yht.
rajoittaa rajoittaa rajoita
paljon hiukan lainkaan
% % % %

Huomattavia ponnistuksia vaativat toiminnat n=70 43 33 24 100

Kohtuullisia ponnistuksia vaativat toiminnat n=71 27 35 38 100

Ruokakassien nostaminen tai kantaminen n=72 21 35 44 100

Nouseminen portaita useita kerroksia n=69 31 36 33 100

Nouseminen portaita yhden kerroksen n=67 10 27 63 100

Vartalon taivuttaminen, polvistuminen n=71 24 49 27 100

Noin kahden km matkan k&vely n=70 29 21 50 100

Noin puolen km matkan kévely n=69 13 19 68 100

Noin 100 metrin matkan kavely n=69 7 7 86 100

Kylpeminen tai pukeutuminen n=71 3 25 72 100
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Mann Whitney U-testin mukaan sukupuolella (U=374.5, p=0.404) ei ollut tilastollisesti merkitsevaa
yhteyttd fyysiseen toimintakykyyn. Miesten (Md=63, Q1=34, Q3=77) fyysinen toimintakyky oli
parempi kuin naisten (Md=61, Q1=41, Q3=88). Mann Whitney U-testin mukaan ikaryhmaélla
(U=324.5, p=0.136) ei ollut tilastollisesti merkitsevaa yhteytta fyysiseen toimintakykyyn. Alle 65-
vuotiaiden (Md=73, Q1=45, Q3=91) fyysinen toimintakyky oli parempi kuin yli 65-vuotiaiden
(Md=63, Q1=40.9, Q3=77). Kruskal Wallisin testin mukaan koulutuksella (X2=4.380, p=0.112) ei
ollut tilastollisesti merkitsevda yhteyttd fyysiseen toimintakykyyn. Ammattikorkeakoulun tai
yliopiston (Md=83, Q1=48, Q3= 91) kdyneet kokivat fyysisen toimintakyvyn paremmaksi kuin
lukion tai ammattikoulun (Md=65, Q1=43, Q3=86) ké&yneet. Kansakoulun tai peruskoulun (Md=61,
Q1=28, Q3=73) kayneet kokivat fyysisen toimintakyvyn huonommaksi. (Taulukko 18.)

Laheisten kokema kivuttomuus

Vastaajista 47 % koki hyvin lievi& tai kohtalaisia kipuja. Taulukossa 12 kuvataan laheisen kokema

kivuttomuus.

Taulukko 12. Laheisen kokema kivuttomuus

Ei Hyvin Lievia Kohta- Voimak- Erittdin Yht.
lainkaan lievia laisia kaita voimak-
kaita
% % % % % % %
Kuinka
voimakkaita
Kipujan=72 24 26 18 21 10 1 100

Vastaajista 54 % koki kipujen hdirinneen tavanomaista ty6ta hieman tai kohtalaisesti. Taulukossa

13 kuvataan laheisen kokema kivuttomuus.

Taulukko 13. Laheisen kokema kivuttomuus

Ei Hieman Kohta- Melko Erittain Yht.
lainkaan laisesti paljon paljon
% % % % % %

Kuin paljon kipu
hairinnyt tyota n=72 32 26 28 6 8 100
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Mann Whitney U-testin mukaan sukupuolella (U=583.5, p=0.899) ei ollut tilastollisesti merkitsevéa
yhteytta kivuttomuuteen. Naisilla (Md=52, Q1=32, Q3=59) ja miehilla (Md=52, Q1=32, Q3=72) oli
yhtd paljon kipuja. Mann Whitney U-testin mukaan ikaryhmalla (U=462.0, p=0.179) ei ollut
tilastollisesti merkitsevéa yhteyttd kivuttomuuteen. Alle 65-vuotiaiden (Md=57, Q1=40, Q3=75)
kivuttomuus oli parempi kuin yli 65-vuotiaiden (Md=52, Q1=32, Q3=65). Kruskal Wallisin testin
mukaan koulutuksella (X2=6.610, p=0.037) oli tilastollisesti merkitseva yhteys kivuttomuuteen.
Lukion tai ammattikoulun (Md=59, Q1=42, Q3=75) kéyneilld oli parempi kivuttomuus kuin
ammattikorkeakoulun tai yliopiston (Md=52, Q1=32, Q3=75) kayneilld. Kansakoulun tai
peruskoulun (Md=49, Q1=30, Q3=59) kayneill& oli huonoin kivuttomuus. (Taulukko 18.)

Laheisten kokema fyysinen roolitoiminta

Runsas puolet (52 %) vahensi tychon tai muihin tehtaviin kayttdmaénsa aikaa ja suurin osa (62 %)
vastaajista sai aikaiseksi véhemman kuin halusi. Suurimmalle osalle (57 %) vastaajista terveydentila
asetti rajoituksia joissakin ty0- tai muissa tehtdvissd. Toista tai tehtdvistd suoriutuminen tuotti
vaikeuksia yli puolelle (54 %) vastaajista. Taulukossa 14 kuvataan l&heisten kokema fyysinen

roolitoiminta.

Taulukko 14. Laheisen kokema fyysinen roolitoiminta

Kylla Ei Yht.
% % %
Vahensitte ty6hon tai muihin tehtaviin kayt-
tdmaanne aikaa n=64 52 48 100
Saitte aikaiseksi vahemman kuin halusitte n=68 62 38 100
Terveydentilanne asetti teille rajoituksia joissakin
tyO- tai muissa tehtévissa n=67 57 43 100
Toistanne tai tehtavista suoriutuminen
tuotti vaikeuksia n=68 54 46 100

Mann Whitney U-testin mukaan sukupuolella (U=446.0, p=0.650) ei ollut tilastollisesti merkitsevéa
yhteyttd fyysiseen roolitoimintaan. Naisten (Md=25, Q1=00, Q3=81) fyysinen roolitoiminta oli
parempi kuin miesten (Md=12, Q1=00, Q3=81). Mann Whitney U-testin mukaan ik&ryhmalla
(U=337.0, p=0.079) ei ollut tilastollisesti merkitsevéa yhteytta fyysiseen roolitoimintaan. Alle 65-
vuotiailla (Md=50, Q1=2, Q3=81) oli parempi fyysinen roolitoiminta kuin yli 65-vuotiailla
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(Md=00, Q1=00, Q3=81). Kruskal Wallisin testin mukaan koulutuksella (X2=4.902, p=0.086) ei
ollut tilastollisesti merkitsevaa yhteytta fyysiseen roolitoimintaan. Lukion tai ammattikoulun
(Md=81, Q1=00, Q3=81) kayneilla oli parempi fyysinen roolitoiminta kuin ammattikorkeakoulun
tai yliopiston (Md=25, Q1=00, Q3=81) kéyneilld. Kansakoulun tai peruskoulun (Md=00, Q1=00,
Q3=56) kayneilla oli huonoin fyysinen roolitoiminta. (Taulukko 18.)

Laheisten kokema sosiaalinen toimintakyky
Terveydentilan tai tunne-eldman vaikeudet olivat héirinneet sosiaalista toimintaa puolella (50 %)

vastaajista suurimman osan aikaa tai vahan aikaa. Taulukossa 15 kuvataan l&heisen kokema
sosiaalinen toimintakyky.

Taulukko 15. L&heisen kokema sosiaalinen toimintakyky

Koko Suurim- Jonkin Véhén Ei Yht.
ajan man osan  aikaa aikaa lainkaan
% % % % % %

Terveydentila tai tunne-
elamén vaikeudet hairinneet
sosiaalista toimintaa n=72 7 25 19 25 24 100

Terveydentila tai tunne-eldman vaikeudet oli hadirinnyt tavanomaista sosiaalista toimintaa runsaalla
puolella (52 %) vastaajista hieman tai melko paljon. Taulukossa 16 kuvataan laheisten kokema

sosiaalinen toimintakyky.

Taulukko 16. Laheisen kokema sosiaalinen toimintakyky

Ei Hieman Kohta- Melko Erittain Yht.
lainkaan laisesti paljon paljon
% % % % % %

Missa madrin terveydentila

tai tunne-eldméan vaikeudet

hairinneet sosiaalista

toimintaa n=71 27 25 20 27 1 100

Mann Whitney U-testin mukaan sukupuolella (U=491.0, p=0.292) ei ollut tilastollisesti merkitsevaa
yhteyttd sosiaaliseen toimintakykyyn. Naisten (Md=53, Q1=20, Q3=75) sosiaalinen toimintakyky
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oli parempi kuin miesten (Md=37, Q1=25, Q3=56). Mann Whitney U-testin mukaan ikaryhméll&
(U=463.5, p=0.263) ei ollut tilastollisesti merkitsevaad yhteytta sosiaaliseen toimintakykyyn. Alle
65-vuotiaiden (Md=50, Q1=34, Q3=62) sosiaalinen toimintakyky oli parempi kuin yli 65-
vuotiaiden (Md=47, Q1=19, Q3=62). Kruskal Wallisin testin mukaan koulutuksella (X2=2.832,
p=0.243) ei ollut tilastollisesti merkitsevéa yhteytta sosiaaliseen toimintakykyyn. Lukion tai
ammattikoulun (Md=56, Q1=31, Q3=62) kayneill4d oli parempi sosiaalinen toimintakyky kuin
ammattikorkeakoulun tai yliopiston (Md=47, Q1=29, Q3=65) kayneilld. Kansakoulun tai
peruskoulun (Md=31, Q1=19, Q3=65) kayneilla oli huonoin sosiaalinen toimintakyky. (Taulukko
18.)

Laheisten kokema psyykkinen roolitoiminta

Vastaajista 57 % sai aikaiseksi vahemman kuin halusi. Vastaajista 56 % suoritti tyot tai muut
tehtdvat yhta huolellisesti kuin tavallisesti. Taulukossa 17 kuvataan laheisen kokema psyykkinen

roolitoiminta.

Taulukko 17. Laheisen kokema psyykkinen roolitoiminta

Kylla Ei Yht.
% % %
Vahensitte tydhon tai muihin tehtaviin
kayttaméaanne aikaa n=64 45 55 100
Saitte aikaiseksi vahemman kuin halusitte n=65 57 43 100
Ette suorittaneet toitdnne tai muita tehtavianne
yhta huolellisesti kuin tavallisesti n=66 44 56 100

Mann Whitney U-testin mukaan sukupuolella (U=406.0, p=0.538) ei ollut tilastollisesti merkitsevaa
yhteyttd psyykkiseen roolitoimintaan. Miesten (Md=44, Q1=00, Q3=78) psyykkinen roolitoiminta
oli parempi kuin naisten (Md=33, Q1=11, Q3=78). Mann Whitney U-testin mukaan ikaryhmaéll&
(U=337.0, p=0.156) ei ollut tilastollisesti merkitsevad yhteytta psyykkiseen roolitoimintaan. Alle
65-vuotiaiden (Md=78, Q1=11, Q3=78) psyykkinen roolitoiminta oli parempi kuin yli 65-
vuotiaiden (Md=33, Q1=00, Q3=78). Kruskal Wallisin testin mukaan koulutuksella (X2=1.149,
p=0.563) ei ollut tilastollisesti merkitsevad yhteyttd psyykkiseen roolitoimintaan. Lukion tai
ammattikoulun (Md=55, Q1=00, Q3=78) kayneill& oli parempi psyykkinen roolitoiminta kuin
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ammattikorkeakoulun tai yliopiston (Md=33, Q1=3, Q3=69) ké&yneillda. Kansakoulun tai
peruskoulun (Md=22, Q1=00, Q3=78) kayneill& oli huonoin psyykkinen roolitoiminta. (Taulukko
18.)

Taulukko 18. Sukupuolen, ikdryhmén ja koulutuksen yhteys eldménlaadun osa-alueisiin (Mann
Whitney U-testi, *Kruskal Wallisin testi).

Fyysinen  Kivutto- Fyysinen  Sosiaalinen Psyykkinen

toiminta-  muus rooli- toiminta-  rooli-
kyky toiminta  kyky toiminta
md p md p md p md p md p
Sukupuoli 0.404 0.899 0.650 0.292 0.538
Nainen 61 52 25 53 33
Mies 63 52 12 37 44
Ikaryhma 0.136 0.179 0.079 0.263 0.156
Alle 65-vuotiaat 73 57 50 50 78
Yli 65-vuotiaat 63 52 00 47 33
Koulutus* 0.112 0.037 0.086 0.243 0.563
Kansa/peruskoulu 61 49 00 31 22
Ammattikoulu/lukio 65 59 81 56 55
Amk/yliopisto 83 52 25 47 33

Asteikko 0-100 (0O=huono eldmanlaatu, 100=hyva eldaménlaatu)

5.3 Laheisten kokemukset afasian vaikutuksesta elaménlaatuun
Tutkimukseen osallistuneita pyydettiin omin sanoin kuvailemaan afasian vaikutusta perheen

elamanlaatuun. Kysymyksiin vastasi 57 tutkimukseen osallistunutta l&heista.

Laheiset kuvasivat aikaa, jolloin aikataulujen sopiminen oli hankalaa ja aikaa menee paljon
afaattisen hoitamiseen. L&heiset kokivat, ettd afaatikon hoitaminen on péivittéista ja toistuvaa

auttamista. Laheiset kokivat, ettd asioiden hoitaminen, kuten kotity6t olivat usein l&heisen vastuulla.

”...alkataulujen sopiminen valilla hankalaa..., aikatauluja pitdd suunnitella

uudelleen..., ...kaikkeen menee suhteettoman paljon aikaa..., ...on aina otettava
huomioon hoidettavan terveydentila ja hanen tarvitsemansa hoidot..., ...jatkuvaa
auttamista..., ...vaipanvaihto nelja kertaa vuorokaudessa..., ...k&anto yolla neljan

)

tunnin vdlein...’

”...raskaimmat kotityot ja kaupassa kaynti jaa minulle..., ...paljon asioiden hoitoa
puhelimitse tai muuten..., ...tehtdvd kaikki kotityot..., ... kdyn siivoamassa... ja
hoidan my0s juoksevia asioita..., ...esim. apteekkikdynnit, pankkiasiat..., ... tyttdren
perhe auttaa siivouksessa..., ...afaatikkoni tekee melko paljon kotitéitd... ,...onhan
kokonaisvastuun kantaminen minulla...”
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Laheisilla esiintyi erilaisia pelkotiloja. Laheiset pelk&sivat sairauden uusiutumista. Laheiset
kuvasivat erilaisia tunteita, kuten iloa ja toisinaan raivoa. Laheiset kuvasivat onnellisuutta
yhdessdolon johdosta ja toisinaan he kaipasivat enemman l&heisyyttd. Toisinaan l&heiset kokivat
tilanteensa aika ahdistavaksi, jolloin he mietittivat osaavatko toimia oikein. Laheiset kokivat huolta
afaatikon voinnista ja parjdamisestd. Laheiset kokivat myods vasymystd ja uupumista, koska

laheiselld ei ollut lomia ja afaatikon hoitaminen koettiin ymparivuorokautiseksi hoidoksi.

”...minulla on pelkotiloja uudesta sairastumisesta..., ...surua sielu on tdaynnd...
...ilon kautta raivoon..., ...hdin raivostuu helposti..., ...kiukunpuuskia tulee puolin
jatoisin...

...kiukuttelee valilla, ei tahdo tehda oikein mitéén..., ...artynyt, loukkaannun
muiden sanomisista herkdsti...

...mieheni on helld ja rauhallinen..., ..meilld on Idimmin suhde toisiimme
edelleenkin..., ...mieheni kaipaa entisti enemmdn ldheisyyttd ja huolenpitoa...

...tilanne on aika ahdistava..., ...tunnen ahdistusta osaanko toimia aina oikein...,
...on jatkuvasti ahdistunut ja masentunut tunne...”

Laheiset kuvasivat huonojen péivien koettelevan hermoja. Asioiden pois jadminen turhautti
afaattista. Ldaheiset Kkokivat, etteivat he jaksaneet jatkuvasti selittdd asioita moneen kertaan
afaatikolle. Laheiset kokivat pettymyksen tunteita, koska asioita ei ymmarretty aina oikein. L&heiset
kokivat my6s hermostumista, kiukkuisuutta ja karsivallisyytta. Laheisten tuntemukset olivat vélilla

laidasta laitaan ja voimat olivat myds toisinaan véhissa.

”...kun huono péaiva niin se koettelee meidan molempien hermoja..., ...valilla

kokeilee hermoja kun samat asiat saa selvittdd moneen kertaan..., ...hitaus...
...sairautensa vuoksi hanen on taytynyt jattaa paljon asioita pois ja se turhauttaa
hanta...”

Laheiset kuvasivat sukulaistensa ja lastensa tulleen etdisemmiksi. Lé&heisten ystdvat olivat
kadonneet ja silti jaljelld olevat ystdvat ja vieraat koettiin tarkeind. L&heiset eivét halunneet kutsua
kotiinsa yovieraita. Laheiset kokivat, ettd he eivat halunneet tavata ketd&dn huonona paivéna, jolloin
kanssakéymiset ja vierailut olivat véhentyneet. Laheiset kokivat, ettei heill& ollut riittdvasti aikaa

muille ihmisille, koska he eivat ehtineet kutsua ketdan kylaén. Laheiset kokivat, etteivét he ehtineet
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harrastaa mitdan ajanpuutteen takia. Laheiset kuvasivat, etteivat he voineet suunnitella matkoja

juuri lainkaan.

”...puolison sukulaiset ottaneet etdisyytta..., ...kaikki sosiaalinen kanssakaynti on
puolisoni terveydentilan mukaan, eli jos on “huono pdivi’’ emme ldhde esim.

kavereita tapaamaan..., ...kanssakdymiset toisten kanssa vdihentynyt..., ...ldhes
kaikki kontaktit katkenneet..., ...vaikuttaa hyvin rajoittavasti, ...kaventanut
sosiaalista eldmdd..., ...ystdvdt katosivat..., ... eivat enda ota yhteytti...,

...vierailuja on puolin ja toisin...

...sosiaalisissa suhteissa on edelleen suuria ongelmia..., ...ystdvdt ja vieraat ovat
tdrkeitd, mutta kotiin jdrjestin harvemmin kutsuja..., ...meilld on muutamia hyvid
ystavid joihin piddmme yhteyttd..., ...tosin ystdvdt pitdvat yhteyttd mutta
viahemmdn...

...ettei ole niin paljon aikaa muille ihmisille... ...itse en kerked kutsumaan...,
...rajottaa sosiaalista eldmdd ei voi suunnitella mitddn matkoja, menoja...”"

Laheiset kokivat afaatikon kommunikointivaikeuksien rajoittavan keskustelua ja ystdvien
tapaamista. Laheiset kokivat ladkarissa kaynnit hankalina, koska he eivét tienneet miten selittda

ladkarille, mika afaattista vaivaa.

”...afasia vaikeuttaa kommunikointia..., ...rajoittaa keskustelua ja ystavien
tapaamista..., ...miten selittda la&karille miten vaiva vaikuttaa asiaan silla puheen
tuottaminen on vaikea tulkita mitd tehdd..., ...vaikean afasian takia hdn ei pysty
puhumaan ymmdrrettdvdsti eikd soittamaan puhelimella... ... ymmdrrys on hyvin
hidasta..., ...puhelimessa kommunikointi sen sijaan on vaikeampaa...”

Laheiset kokivat afaatikon kommunikoinnin hankalaksi, koska he eivat ymmartaneet aina mita
afaatikko tarkoitti. Laheiset kokivat, ettd heidan piti puhua hitaasti sek& kohdistaa puheensa
afaatikkoa kohti. Laheisten mielestd afaatikon puhuminen puhelimessa oli vaikeaa ja usein puhelut

ohjattiinkin l&heiselle.

”...minulle tuottaa suuria vaikeuksia ymmartaa mita han tarkoittaa. ..

...puheen tuotto on se joka paivittdin on se vaikein..., ...tAytyy muistaa esim.
puhua haneen pain ja hitaasti ja yksinkertaisesti..., ...kaikki kommunikointi on
hidasta..., ...ei osaa oikeita sanoja...”
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Laheiset kuvasivat asioiden tietaméattomyytta, mika liittyi afaatikon puheen ymmartamattomyyteen,
vadrinkasityksiin ja malttamattomuuteen kuunnella afaattista. Tietdmattomyyttd kuvattiin myds
silloin, kun ihmiset eivat ymmartaneet afaatikon puhetta ja ihmiset eivét tienneet miten afaatikon
kanssa ollaan. Laheiset kokivat, ettd afasia oli aiheuttanut vaarinkasityksia, koska he kokivat joskus
tulleensa nolatuksi. L&heiset kuvasivat kommunikointia siten, ettd ihmiset eivat jaksaneet kuunnella
riittavésti afaatikon puhetta puheentuoton vaikeuden takia. L&heiset kuvasivat malttamattomuutta
odottaa afaatikon puheen vastauksia, jolloin ihmiset puhuivat afaatikon ohi laheiselle. Laheiset

kokivat, etta afaatikko ei itse uskaltanut puhua vdhemman tuttujen kanssa.

”...ihmiset eivat ymmarra hanen puhettaan..., ...ihmiset eivat tiedd, miten hanen
kanssaan ollaan..., ...ei ole normaalia kommunikointia..., ...olen kokenut, etta
puolisoni afasia on aiheuttanut vaarinkasityksid..., ...ihmiset eivit jaksa kuunnella

puolisoani riittivdsti...

...hdnen puheensa tuottaminen on niin vaikeaa... ihmisilld ei ole kdrsivdllisyyttd
kuunnella..., ...joudun olemaan ddnessd aina silloin kun on vieraita tai kun itse
kyldillddn..., ...eivdt malta odottaa, ettd hdn yrittdisi "’sanoa’’ vastauksia ja
“keskustella’’ ... puhuvat hinen ohitseen minulle...”

Laheiset kokivat afaatikon sairauteen sopeutumisen aikana erilaisia vaikeita asioita ja silti l&heiset
kokivat olevansa tasapainoisia sairauden kanssa. Ldheiset sopeutuivat muuttuneeseen
elamantilanteeseensa mielestadn onnistuneesti. Laheiset kuvasivat sopeutumista siten, ettd he elivat
hitaasti ja yhden asian kerrallaan, jolloin sopeutuminen muuttuneeseen eldmantilanteeseen sujui

hyvin. Laheiset kompensoivat omaa jaksamistaan harrastamalla seka lastensa tuen avulla.

”...kompensoin omaa jaksamistani harrastamalla ja ohjaamall
...joitakin harrastuksia on yhd... uiminen, hiihto, kéively...

...lapset ovat tarkeat..., ...ennen sairastumista elimme harmonista perhe-

elamaa...

...alussa oli vaikeaa, ajan kanssa helpompaa..., ...sairastumisesta on kulunut jo
2,5 vuotta aikaa ja olemme alkaneet sopeutua  muuttuneeseen
eldmdntilanteeseen...”

Laheiset kokivat, ettd yhdessé afaatikon kanssa he selvisivat nauttimalla jokapaivéisista arkisista
asioista. Laheiset kokivat kiireen tuntua, koska piti hoitaa sek& afaatikon ett4d omat asiat. Laheiset

kokivat, ettd tyo vie paljon aikaa ja myos voimia. L&heiset kokivat elaménsa olevan raskasta, ennen
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kuin he oppivat eldam&an ndiden uusien asioiden kanssa. Laheiset toivoivat, ettd heille olisi kerrottu

kuntoutuksesta enemman ja he kokivatkin usein tiedon tulevan mutkan kautta.

”...osaamme nauttia hyvin jokapdivdisistd arkisista asioista, onneksi...
...elaa hitaasti eli korkeintaan yksi asia per paiva...,

...lis4& kiirettd omat ja afaatikon asiat hoidettava... ... eldmd on raskasta, ennen
kuin opitaan eldimddn kaikkien uusien asioiden kanssa..., ...on vain yritettivdi
kestdd kaikki vaikeudet pdivittdin..., ...jatkamme yhdessd sinnittelyd ja olemmekin
hyvin sinnikkditd...

...sairastavan asioita hoitaessa tulee itselle kiireen tuntu..., ...ei mitdan pitkan
aikavdlin suunnitelmia..., ...pistanyt miettimddn omaa eldmdd, tyotd ja ajankdyttod
uusiksi..., ...lomia ei ole ...toitd 24h/7 pv...”

6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu

Tutkimuksessa tarkasteltiin afasiaa sairastavan perheen elaménlaatua laheisen nékokulmasta.
Tutkimukseen osallistuneiden vastaajien keski-ika oli 65-vuotta. Suurin osa vastaajista oli avo- tai
avioliitossa. Vastaajista joka neljds oli suorittanut lukion tai ammattikoulun. Runsaalla joka
kolmannella oli afasiaan sairastumisesta kulunut yli 10 vuotta aikaa. Suurimmalla osalla afasiaan
sairastuneen perheen ldheinen oli puoliso. Afaatikon afasian oireet olivat keskivaikeat lahes
puolella. Afaatikon puheen tuottaminen oli vaikeaa runsaalla puolella ja puheen ymmartdminen
sujui melko hyvin puolella afaatikoista. Afaatikon sanojen nimedminen oli vaikeaa reilulla puolella
mutta sanojen toistaminen sujui melko hyvin alle puolella afaatikoista. Runsas yli puolet kéytti

kommunikointivalineind ilmeita tai eleitd afasiaa sairastavien perheessa.

Afasiaa sairastavien perheiden ldheiset arvioivat eldmanlaatunsa keskiarvon perusteella
parhaimmaksi psyykkisen hyvinvoinnin ja kivuttomuuden. Huonoimmat keskiarvot eldmanlaatua
arvioitaessa sai fyysinen roolitoiminta, koettu terveys ja psyykkinen roolitoiminta. Naisten ja
miesten keskiarvoissa oli jonkin verran eroja. Naiset arvioivat paremmaksi koetun terveyden,
fyysisen roolitoiminnan, sosiaalisen toimintakyvyn ja psyykkisen hyvinvoinnin. Miehet arvioivat
paremmaksi fyysisen toimintakyvyn, psyykkisen roolitoiminnan ja tarmokkuuden. Toljamon ym.
(2003) tutkimuksessakin potilaat arvioivat elaménlaadun parhaimmaksi psyykkisen hyvinvoinnin ja

huonoimmaksi arvioitiin fyysinen roolitoiminta ja koettu terveys.
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Laheisistd alle puolet (45 %) koki oman terveytensa tyydyttavaksi ja lahes puolet (47 %) uskol, ettd
heidén terveytensé tulee heikkenemaan. Naiset kokivat terveyden paremmaksi kuin miehet. Alle 65-
vuotiaat kokivat terveyden paremmaksi kuin yli 65-vuotiaat. Koulutukseltaan ammattikorkeakoulun
tai yliopiston suorittaneet kokivat terveyden paremmaksi kuin kansakoulun, peruskoulun, lukion tai
ammattikoulun suorittaneet. Toljamo ym. (2003) tutkimuksessakin yli puolet potilaista koki
terveytensa tyydyttavaksi kun taas Sarviméen ja Stenbock-Hultin (2000) tutkimuksessa suurin osa

oli melko tai erittdin tyytyvéinen terveyteen.

Laheisista 43 % koki fyysisen toimintakyvystd huomattavia ponnistuksia vaativat toiminnat
rajoittavat paljon péivittdisia toimintoja. Nouseminen portaita useita kerroksia rajoitti hiukan
runsasta joka kolmatta l&heistd. Vartalon taivuttaminen rajoitti hiukan lahes joka toista laheista.
Miehet kokivat fyysisen toimintakyvyn paremmaksi kuin naiset. Alle 65-vuotiaiden fyysinen
toimintakyky oli parempi kuin yli 65-vuotiaiden. Koulutukseltaan ammattikorkeakoulun tai
yliopiston suorittaneet kokivat fyysisen toimintakyvyn paremmaksi kuin kansakoulun, peruskoulun,

ammattikoulun tai lukion suorittaneet.

Laheisista lahes puolet koki hyvin lievia tai kohtalaisia kipuja. Laheisista yli puolet koki Kipujen
héirinneen tavanomaista tyotd hieman tai kohtalaisesti. Naiset ja miehet kumpikin kokivat kipuja
olevan yhta paljon mutta alle 65-vuotiaat kokivat vdhemman kipujen héirinneen tavanomaista tyota.
Tutkimuksessa ilmeni, ettd koulutuksella oli tilastollisesti merkitsevd yhteys Kkivuttomuuteen.
Koulutukseltaan ammattikoulun tai lukion suorittaneet kokivat Kivuttomuuden paremmaksi kuin
kansakoulun, peruskoulun, ammattikorkeakoulun tai yliopiston suorittaneet. Naiset kokivat
enemman Kivuliaisuutta kuin miehet Toljamon ym. (2003) tutkimuksessa. Naisten yleisin mainittu

pelko koski kipuja Ryyndsen (2005) tutkimuksessa.

Laheisista yli puolet vahensi tydhon tai muihin tehtaviin kayttdmaansa aikaa ja suurin osa laheisista
sai aikaiseksi vahemman kuin halusi. Laheisistd suurin osa koki, ettd terveydentila asetti heille
rajoituksia joissakin ty0- tai muissa tehtdvissd ja tehtdvistd suoriutuminen tuotti vaikeuksia yli
puolelle l&heisistd. Naiset kokivat fyysisen roolitoiminnan paremmaksi kuin miehet ja alle 65-
vuotiaat kokivat fyysisen roolitoiminnan paremmaksi kuin yli 65-vuotiaat. Koulutukseltaan
ammattikoulun tai lukion suorittaneet kokivat fyysisen roolitoiminnan paremmaksi Kkuin

kansakoulun, peruskoulun, ammattikorkeakoulun tai yliopiston suorittaneet.

Terveydentilan tai tunne-eldmén vaikeudet olivat héirinneet joka toista laheist4d suurimman osan

aikaa tai vahan aikaa. Laheisista yli puolet koki terveydentilan tai tunne-eldman vaikeuksien
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héirinneen tavanomaista sosiaalista toimintaa hieman tai melko paljon. Naiset ja alle 65-vuotiaat
laheiset kokivat sosiaalisen toimintakyvyn paremmaksi kuin miehet ja yli 65-vuotiaat.
Koulutukseltaan ammattikoulun tai lukion suorittaneet kokivat sosiaalisen toimintakyvyn
paremmaksi kuin kansakoulun, peruskoulun, ammattikorkeakoulun tai yliopiston suorittaneet.
Sosiaalisten suhteiden yllapitdmisen ja ihmissuhteiden solmimisen muuttuminen heikensivét

sosiaalista hyvinvointia Heiskasen ym. (2006) tutkimuksessakin.

Laheisista yli puolet koki saavansa aikaiseksi vdhemmaén kuin halusi. Yli puolet l&heisista suoritti
tyot tai muut tehtdvat yhtd huolellisesti kuin tavallisesti. Miehet ja alle 65-vuotiaat kokivat
psyykkisen roolitoiminnan paremmaksi kuin naiset ja yli 65-vuotiaat. Koulutukseltaan
ammattikoulun tai lukion suorittaneet kokivat psyykkisen roolitoiminnan paremmaksi kuin
kansakoulun, peruskoulun, ammattikorkeakoulun tai yliopiston suorittaneet.
Aikaansaamattomuuden tunteita koettiin myds Heiskasen ym. (2006) tutkimuksessa. Heiskasen
(2009) tutkimuksessakin vastasairastuneet kokivat keskittymiskyvyttdmyyttd ja epdaonnistumisen

tunnetta elaméaa kohtaan.

Laheisista suurin osa tunsi olevansa tdynna elinvoimaa ja tdynna tarmoa huomattavan osan aikaa tai
jonkin aikaa. Léhes joka kolmas l&heinen tunsi itsensa loppuunkuluneeksi vahan aikaa ja joka
toinen tunsi itsensd vasyneeksi jonkin aikaa tai vdhan aikaa. Miehet ja alle 65-vuotiaat kokivat
tarmokkuuden paremmaksi kuin naiset ja yli 65-vuotiaat. Koulutukseltaan ammattikoulun tai lukion
suorittaneet ~ kokivat  tarmokkuuden  paremmaksi  kuin  kansakoulun,  peruskoulun,

ammattikorkeakoulun tai yliopiston suorittaneet.

Léheisista suurin osa koki olleensa hyvin hermostunut jonkin tai vdhan aikaa. Mielialansa tunsi
matalaksi joka toinen jonkin aikaa tai vahan aikaa. Suurin osa tunsi itsensé tyyneksi ja rauhalliseksi
suurimman osan tai huomattavan osan aikaa. Itsensd alakuloiseksi ja apeaksi tunsi runsas joka
toinen. Suurin osa laheisisté oli ollut onnellinen suurimman osan tai jonkin aikaa. Naiset ja alle 65-
vuotiaat kokivat psyykkisen hyvinvointinsa paremmaksi kuin miehet ja yli 65-vuotiaat.
Koulutukseltaan kansakoulun, peruskoulun, ammattikoulun ja lukion suorittaneet kokivat
psyykkisen hyvinvoinnin paremmaksi kuin ammattikorkeakoulun tai yliopiston suorittaneet.
Kuivalaisen (2004) tutkimuksessakin potilaat tunsivat myonteisid ja kielteisid tunteita kuten
tyytyvaisyyttd, onnellisuutta, uupumista, masentuneisuutta ja surua. Heiskasen ym. (2006)
tutkimuksessakin psyykkistd hyvinvointia heikensivat masentuneisuuden ja ahdistuneisuuden

tunteet.
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Laheiset kuvasivat afasian vaikutusta tyohon tai paivittéisiin tehtéviin siten, ettd aikaa menee paljon
afaattisen henkilon hoitamiseen ja joskus hoitaminen voi olla ympérivuorokautista ja hoito koettiin
raskaaksi. Aaltosen (1997) tutkimuksessa 60 % henkilGisté tarvitsi toisen ihmisen apua arjen
askareissa kuten ruoanlaitossa, ruokailussa, peseytymisessda, wc:ssa kéynnissa, liikkumisessa,
kodin- ja asioiden hoitamisessa. Kommunikointi koettiin vaikeaksi ja oli joskus vaikea ymmaértaa
mit4 afaattinen tarkoittaa. Franzen-Dahlin (2008) tutkimuksessa kommunikointivaikeudet

vaikuttivat avun tarpeeseen, kuten ostoksilla kayntiin, ruoan laittoon ja sosiaalisiin kontakteihin.

Laheiset kuvasivat erilaisia tuntemuksia, kuten pelkoa sairauden uusiutumisesta. L&heiset kokivat
ilon ja raivon tunteita, mutta he kokivat myds olevansa onnellisia. Toisinaan laheiset kokivat
vasymysta ja uupumista, koska l&heisilla ei ollut omaa lomaa. Kuivalaisen (2004) tutkimuksessa
kielteiset tunteet, kuten suru, vaikuttivat eldmanlaatuun sek& koettiin pelkoa tulevaisuudesta.
Heiskasen (2009) tutkimuksessa tunne-elamé&an  vaikuttivat sosiaalisten  olosuhteiden
heikentyminen, mika ilmeni ongelmina vuorovaikutussuhteissa vaikeutena yllapitdd ja solmia

ihmissuhteita sekd vaikeuksina tydeldmassd, perhe-elaméssa ja vapaa-aikana.

Laheiset kuvasivat afasian vaikutusta sosiaaliseen eldmaan siten, ettd afaattisen perheen ja
sukulaisten ja ystavien vélinen yhteydenpito oli katkennut sairastumisen myotd. Sukulaiset eivat
pitédneet yhteyttd eivatka kutsuneet kyladnkaan yhta usein kuin ennen. Toisaalta oli myds toisinpdin,
jolloin afasiaa sairastava perhe ei ajanpuutteen, vasymyksen tai muun syyn vuoksi pitanyt yhta
paljon yhteytta tai kaynyt vierailulla niin kuin ennen sairastumista. Taylor ym. (2008)
tutkimuksessa sosiaaliset suhteet olivat tarkeitd. Sarvimé&en ym. (2000) tutkimuksessa yli puolet
vastaajista tapasi lapsensa vahintdan kerran viikossa. Noin kolmasosa tapasi ystavié, naapureita ja
lastenlapsia joka viikko. L&heiset kokivat, etteivat ihmiset ymmartaneet afaattisen puhetta eivatka
tienneet miten afaattisen kanssa ollaan. Rautakosken (2005) tutkimuksessakin kommunikointi
koettiin hankalana sekd tuttujen ettd outojen henkildiden kanssa keskusteltaessa. Téassa
tutkimuksessakin mainittiin, ettei afaatikko uskalla puhua vahemman tuttujen henkildiden kanssa

kovin helposti.

Laheiset kokivat, ettd he tottuivat hitaampaan elaméanrytmiin ja he elivét paivan kerrallaan. Laheiset
kokivat olevansa tyytyvéisid tdmanhetkiseen eldmadnsg, jos eld&mé oli tasapainoista. L&aheiset
kokivat, etteivat he ehtineet harrastaa tai voineet matkustella niin kuin ennen. Kuivalaisenkin (2004)
tutkimuksessa koettiin tyytyvéaisyyttd, onnellisuutta ja elamanhallintaa. Laheiset mainitsivat asioita

hoitaessa olevan kiireen tuntua ja huolia. Kuivalaisen (2004) tutkimuksessakin koettiin huolia
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afaattisen tilanteesta ja ne vaikuttivat elamanlaatuun. Afaattisen huono péivé koetteli molempien

hermoja. Afaattinen oli toisinaan kiukkuinen, hermostunut ja karsivallisyys koetteli.

Laheiset toivoivat, ettd afaattisen kuntoutuksesta olisi kerrottu enemmén ja l&dheinen koki saavansa
tiedon usein mutkan kautta. Suomessa toimii aktiivinen Aivohalvaus- ja dysfasialiitto, joka jarjestaa

kuntoutuspalveluja afaattisille ja heidan laheisilleen.

6.2 Tutkimuksen luotettavuus
Tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida mittaamisen, aineistonkeruun ja tulosten

luotettavuutena (Vehvildinen-Julkunen & Paunonen 2006). Sita voidaan tarkastella validiteetin eli
patevyyden ja reliabiliteetin eli luotettavuuden ndkokulmasta (Heikkila 2008). Tutkimuksen
validiteetilla tarkoitetaan sitd, miten hyvin on onnisuttu mittaamaan juuri sitd, mita oli tarkoitus
mitata (Burns & Grove 2005). Kyselytutkimuksessa siihen vaikuttaa se, miten onnistuneita
kysymykset ovat ja voidaanko niiden avulla saada vastaus tutkimusongelmaan. Tutkimuksen
sisdisella validiteetilla tarkoitetaan sitd, ettd vastaavatko mittaukset tutkimuksen teoriassa esitettyja
kasitteitd. (Heikkild 2008.)

Kyselylomakkeessa ei kysytty mitaén erityisen henkilokohtaisia tai herkkia asioita ja lisaksi laheiset
vastasivat nimettdmand, joten sikéli vastaaminen tehtiin laheiselle mahdollisimman helpoksi.
Laheisten vastauksiin saattaa vaikuttaa se, etta he antavat sellaisia vastauksia, joita olettavat heilta
haluttavan (Vehvildinen-Julkunen & Paunonen 2006). Td&mé& pyrittiin minimoimaan korostamalla
laheisille, ettd kyselyyn vastataan nimettoména eikd henkildllisyys tule esille missadn vaiheessa
tutkimuksen aikana eika tutkimustuloksissa. Kyselylomakkeen avulla voidaan suhteellisen lyhyessé
ajassa kerdtd laaja tutkimusaineisto, silti kyselytutkimuksen haittatekija on lomakkeen valmiit
vastausvaihtoehdot. Téssa tutkimuksessa kyselylomake sisélsi myds avoimia kysymyksia, joilla
pyrittiin saamaan syvallisempdd tietoa tutkittavasta aiheesta ja toisaalta vastaajille annettiin

mahdollisuus omin sanoin kuvata elaméanlaatuaan.

Reliabiliteetti tarkoittaa tulosten tarkkuutta. Tulokset eivat saa olla sattumanvaraisia. (Heikkil&
2008.) Mittauksen eri vaiheissa, kuten aineistoa keratessd, syotettdessd, kasiteltdessa ja tulkittaessa,
tapahtuneet satunnaisvirheet alentavat reliabiliteettia (Heikkil& 2008) ja siksi reliabiliteettia pyrittiin
parantamaan aineistonkeruun huolelliseen toteuttamiseen. Reliabiliteettia voidaan mitata

uudelleenmittauksella, rinnakkaismittauksella sek& Cronbachin alfa-kertoimen avulla. Uudelleen- ja
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rinnakkaismittausta ei ollut mahdollista toteuttaa tdssa tutkimuksessa, mutta tutkimuksessa
kaytetyn mittarin sisaistd johdonmukaisuutta arvioitiin Cronbachin alfa-kertoimen avulla (Burns &
Grove 2005, Vehvildinen-Julkunen & Paunonen 2006).

Tulosten luotettavuuteen vaikuttaa myos edustaako otos perusjoukkoa. Tutkittava ryhma oli
pienehkd, mutta melko edustava. Pienenkin tutkimusryhmén kokoon saaminen ei ollut helppoa,
silld alkuperdisen suunnitelman mukaan aineistonkeruu olisi ollut vain yhdestd paikasta.
Kyselylomake jaettiin 105 laheiselle, joiden perheessa oli afasiaa sairastava. Lopullisessa aineiston
késittelyssa oli mukana 72 vastaajan vastaukset. Tutkimukseen osallistuneet laheiset edustivat viitta
eri Aivohalvaus- ja afasiayhdistysta ja tdhan joukkoon tutkimuksen tulokset voidaan melko suurella
varauksella yleistaa tai niitd voidaan ainakin pitdd suuntaa antavina. Kaikkiin afasiaa sairastavien
perheiden laheisiin tutkimuksen tuloksia ei voida yleistdd. Tutkimuksesta Kieltaytyneistd vastaajista
ei saa tietoa, koska tutkimukseen osallistuminen oli tdysin vapaaehtoista ja heiddn oman harkinnan

varassa.

Avoimet kysymykset analysoitiin aineistolahtdisesti sisallon analyysia kayttden. Muodostetut luokat
pyrittiin - muodostamaan toisensa poissulkeviksi ja huomioitiin, ettd alaluokkien ja niista
muodostettujen ylaluokkien kasitteellinen taso oli yhdenmukainen. Tutkimusaineistoon valittiin
tarkoituksenmukaisesti ainoastaan ne, joilla oli perheessa afasiaa sairastava. Tulosten raportoinnissa
kaytettiin suoria lainauksia analyysin luotettavuuden parantamiseksi. Tulosten raportointi on pyritty

kirjoittamaan niin, ettd lukijan on mahdollista seurata tutkijan paattelya analyysin eri vaiheista.

6.3 Eettiset kysymykset

Tutkimuksen eettiset kysymykset voidaan jakaa tiedonhankintaa ja tutkittavien suojaa koskeviin
normeihin sek& tutkijan vastuuta tulosten soveltamisesta koskeviin normeihin (Vehvildinen-
Julkunen 2006). Tutkimukseen saatiin asianmukainen tutkimuslupa (Burns & Grove 2005).
Tutkimuksessa ei luovutettu esimerkiksi laheisten henkilGtietoja tutkijalle, jolloin lausuntoa ei
tarvinnut hakea eettiseltd toimikunnalta. Tutkimukseen osallistuvien oikeuksia suojeltiin jo
tutkimuksen suunnitteluvaiheessa miettimalld, mitkd ovat tutkimuksen hyodyt ja haitat (Polit &
Beck 2004). Tutkimus ei saa vahingoittaa tutkittavaa ja tutkimuksesta saatavan hyddyn on oltava
suurempi kuin siitd mahdollisesti aiheutuva haitta (Vehvildinen-Julkunen 2006). Mahdolliset haitat
minimoitiin ja hyddyt pyrittiin maksimoimaan (Burns & Grove 2005). Tutkimus toteutettiin siten,

ettd se kuormitti laheistd mahdollisimman vahén (Polit & Beck 2004). Saatekirjeessé korostettiin
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osallistumisen vapaaehtoisuutta ja ettd kyselylomakkeeseen vastattiin nimettémana eikd laheinen
ollut tunnistettavissa vastausten perusteella (Polit & Beck 2004). Laheiselle annettiin mahdollisuus

ottaa yhteytta tutkijaan, silla saatekirjeesséa oli tutkijan yhteystiedot.

Aineisto analysoitiin objektiivisesti ja tilastollisin menetelmin. Tutkimuksen tulokset julkaistaan
avoimesti ja rehellisesti tutkittavien tietosuoja huomioiden (Vehvildinen-Julkunen 2006). Keratty
tutkimusaineisto séilytetddn tutkimuksen tekijalla itselld&n ja hé&vitetd&n raportin Kirjoittamisen
jalkeen.

6.4 Johtopaatokset ja jatkotutkimushaasteet
Laheiset kokevat eldamanlaatunsa olevan parhainta psyykkisen hyvinvoinnin ja kivuttomuuden osa-

alueilla ja heikointa fyysisen roolitoiminnan, koetun terveyden ja psyykkisen roolitoiminnan osa-
alueilla. Alle 65-vuotiailla on parempi elamanlaatu kuin yli 65-vuotiailla. Koulutuksella on yhteys
kivuttomuuteen, silld ammattikoulun tai lukion kdyneilld on parempi kivuttomuus kuin kansakoulun
tai peruskoulun sekd ammattikorkeakoulun tai yliopiston kéyneilld. Ammattikoulun tai lukion
suorittaneet kokevat ladhes kaikki elamanlaadun osa-alueet paremmaksi kuin kansakoulun,

peruskoulun, ammattikorkeakoulun tai yliopiston suorittaneet.

Naiset kokevat elamanlaatunsa paremmaksi kuin miehet. Naiset kokevat paremmaksi koetun
terveyden, fyysisen roolitoiminnan, sosiaalisen toimintakyvyn ja psyykkisen hyvinvoinnin. Miehet

kokevat paremmaksi fyysisen toimintakyvyn, psyykkisen roolitoiminnan ja tarmokkuuden.

Laheiset kokevat afaattisen hoitamisen ymparivuorokautiseksi ja raskaaksi. Laheiset kokevat, ettd
sukulaisten ja ystdvien yhteydenotot vdhenevat sairastumisen myo6td. L&heiset kokevat tottuvan
hitaampaan eldménrytmiin ja he eldvat pdivan kerrallaan. L&heiset kokevat olevan tyytyvaisia
tdmanhetkiseen eldmé&énsd, jos eldmd on tasapainoista. Laheiset kokevat tietdmattomyytta siita,
miten muut ihmiset tietdvat miten afaattisen kanssa ollaan. L&heiset toivovat, ettd afaattisen

kuntoutuksesta kerrotaan enemman.

Tutkimuksella saatiin tietoa afasiaa sairastavien perheiden laheisten eldmanlaadusta. Tutkimuksen
tulokset osoittavat, ettd eldménlaatu voi olla laheisell& varsin huono tai hyva. Téssa tutkimuksessa
elaménlaatu koettiin parhaimmaksi psyykkisen hyvinvoinnin ja kivuttomuus ulottuvuuksilla.
Huonoimmaksi eldmdnlaatu koettiin fyysinen roolitoiminta, koettu terveys ja psyykkinen

roolitoiminta ulottuvuuksilla. Jokaisessa afasiayhdistyksessa tuleekin pohtia afasiaa sairastavien
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laheisten elamanlaatua, niin etta laheiset kokisivat elaménlaatunsa mahdollisimman hyvéksi. On
kuitenkin muistettava, ettd afasiaa sairastavan henkilén oma eldmaénlaatu olisi mahdollisimman
hyvda kommunikointivaikeuksista huolimatta. Tutkimustulokset osoittavat, ettd afasialla on
keskeinen yhteys laheisten kokemaan eldménlaatuun. Eldménlaatua on tutkittu lukuisissa
hoitotieteellisissé tutkimuksissa ja tulokset ovat monelta osin yhtenevid. L&heiset haluavat tietad
afasiasta enemman ja siksi olisi tarkedd, ettd laheiselle kerrotaan riittdvésti afasian vaikutuksista
elamaan. Jos afasia koetaan alentavan eldmanlaatua, olisi l&heisten kannalta tarkedd, ettd heille
kerrotaan enemman afasiasta ja kuntoutuksen mahdollisuuksista. Hyvaan eldmanlaatuun kuuluu
oleellisesti perheiden ohjaaminen. Tamén tutkimuksen perusteella voidaan sanoa, ettd hyva
elamanlaatu on laheiselle tarked ja merkityksellinen asia. Haasteena on, miten l&heiselle suunnattu
ohjaus saadaan hyodynnettyd niin, ettd laheiset myods ymmartavat sen merkityksen. Olisi
mielenkiintoista tutkia afasian vaikutuksia eldmanlaatuun pidemman aikavélin tutkimuksena ja
suuremmalla otoksella kuin t&ssé tutkimuksessa. Sellaiset henkilot, joiden afasiaan sairastumisesta
on aikaa kulunut vuosikymmenig, olisi hyvé saada tutkimukseen mukaan. Olisi mielenkiintoista
tutkia, miten afasia vaikuttaa kun sairastumisesta on kulunut vuosikymmenia. Tekemalla laadullista
tutkimusta, esimerkiksi haastattelemalla, saataisiin syvallisempaa tietoa afasian vaikutuksista
eldmanlaatuun kuin mittareilla mitattuna. Aihetta voisi tutkia myods muilla kuin eldménlaatuun
liittyvilla kysymyksilla. Olisi mielenkiintoista tutkia sitd, miten afasia vaikuttaa eldaménlaatuun
ennen sairastumista ja sairastumisen jalkeen. Sopeutumisvalmennusta voisi tutkia myds, silla miten

sopeutumisvalmennus vaikuttaa elamanlaatuun ennen ja jalkeen sopeutumisvalmennuskurssin.
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