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Aivoverenkiertohdiriot ovat laajaa viestonosaa koskettava, vaikeaa invaliditeettia aiheuttava
sairaus. Afaattinen oirekuva on tyypillisesti seurausta aivoverenkiertohdiriostd. Perinteisesti
afasiaa on tutkittu lddketieteellisilld tai lingvistisilld mittareilla. Narratiivinen ndkokulma
keskittyy ihmisen tuottaman kertomuksen siséllon tutkimiseen ldhtokohtanaan se, etta
jokaisella thmiselld on eldmékerrallinen tarina joka on mahdollista tuoda esiin tutkimuksen
kohteeksi. Thmisen yksilollisestd eldméntarinasta saatava subjektiivinen tieto tuo uutta,
arvokasta ja kokemusperdistd ndkokulmaa perinteisesti objektiivisin  menetelmin
ldhestyttyihin aiheisiin.

Tamin tutkimuksen tarkoituksena oli tarkastella afaattisten puhujien omaan kokemukseen
perustuvia kertomuksia aivoverenkiertohdirioon sairastumisesta ja sen vaikutuksesta eldmin
kulkuun. Aineisto kerittiin Pirkanmaan AVH-yhdistyksen kautta neljdltd afaattiselta
henkiloltd kahdenkeskisilld haastatteluilla. Afaattiset puhujat saivat kertoa omin sanoin
eliméstddn ennen sairastumista, kuvailla sairastumistilannetta seké kertoa, millaista eldmé on
ollut sairastumisen jilkeen. Haastattelut dénitettiin, litteroitiin ja analysoitiin sisdllostd saadun
informaation perusteella.

Afaattisten puhujien kertomuksissa oli havaittavissa viisi toisilleen yhteistd teemaa: kokemus
sairastumisesta, toimintakyky ja sen muutos, kokemus itsestd, sosiaaliset suhteet sekd
kokemus afasiasta. Nédiden yhteisten teemojen sisdlld haastateltujen kertomussisdltoja varitti
ennen kaikkea yksilollisyys ja ainutlaatuisuus. Narratiiveille tyypilliset sdvymaailmat ja
eldimintarinalliset projektit olivat myds henkilokohtaisia.  Aivoverenkiertohdirioon
sairastuminen ja sen seurauksena tullut afaattinen oirekuva ei muokannut sairastuneiden
elimin etenemistd identtiseksi. Yhteisestd kokemuksesta, eli sairastumisesta, huolimatta
afaattisten puhujien kuvaukset elimidnmuutoksen herittdmistd kokemuksista vaihtelivat
runsaasti.

Afasiaa tutkittaessa ja afasiakuntoutusta suunniteltaessa on térkedd huomioida sairastumisen
ja afasian kokemuksen yksilollisyys. Afaattisen puhujan on olennaista olla oman
kuntoutuksensa aktiivinen toimija, jolla on mahdollisuus vaikuttaa kuntoutuksen sisédltoon ja
etenemiseen. Oman eldméntarinan jakaminen ja itselle tapahtuneista elimid mullistaneista
asioista kertominen on terapeuttinen kokemus, joka tukee tapahtuneen jidsentimistd. Myos
terveydenhuollon ammattihenkilostd hyotyy kokemusperdisen tiedon huomioimisesta
kuntoutuksen suunnittelussa ja toteuttamisessa. Tédssd voidaan hyodyntdd esimerkiksi edelld
mainittuja kertomusten yhteisid teemoja. Puheterapeutilla on merkittivd rooli afaattisen
puhujan eldmédntarinallisen katkoksen tdyttamisessd, sairastumisen kriisin késittelyssd ja
elimidn uuden suunnan loytdmisessd. Terveydenhuollon ammattihenkilon ja asiakkaan
yhteistyd ja molempien asiantuntijuuden huomioonottaminen kuntoutustoiminnassa on tarked
piirre asiakasldhtdisessd kuntoutusty9ssa.

Avainsanat: afasia, narratiivisuus, eliméntarina, aivoverenkiertohiirid, puheterapia
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1 JOHDANTO

Tamdn tutkimuksen tarkoituksena oli tarkastella afaattisten puhujien omaa kuvausta
aivoverenkiertohdirioon sairastumisesta ja sen seurauksena saadun afaattisen oirekuvan
vaikutuksesta eldmdn eri osa-alueisiin. Arviolta 25 000 suomalaista sairastuu vuosittain
aivoverenkiertohdirioon, ja kaikkiaan Suomessa arvioidaan olevan noin 16 000-17 000
afaattista ithmistd (Aivoliitto, 2012). Aivoverenkiertohdiriot koskettavat siis varsin laajaa
kansanosaa ja aiheuttavat enemmaén pysyvéd vaikeaa invaliditeettia kuin mikdén muu sairaus.
Afasiaa ja sen ilmenemistd on perinteisesti tarkasteltu esimerkiksi kielellisen ja ei-kielellisen
ilmaisun strategioiden (Armstrong, 2005; Armstrong & Ulatowska, 2007; Basso, Capitani &
Vignolo, 1979; Saygin, Wilson, Dronkers & Bates, 2004), testipistemdarien (Bhogal, Teasell
& Speechley, 2003; Swisher & Sarno, 1969; Willmes, 1985) sekd osallistuvuuden ja
toimijuuden (ks. esim. Shadden & Hagstrom, 2007) perspektiivistd. Myds AAC-menetelmin
ohjattua afaattisten puhujien ja heidédn ldheistensd kommunikaatiotaitojen kohenemista
(Rautakoski, 2005) sekd kommunikatiivisten taitojen itsearviointia sovellettujen
kyselylomakkeiden avulla (Rautakoski, Korpijaakko-Huuhka & Klippi, 2008) on tutkittu.
Laakso (1997) kuitenkin korostaa, ettd kielellisen kyvyn rajoittuneisuuden mittaamisen
rinnalle tarvitaan tutkimusta todellisissa keskustelutilanteissa, silld afasian vaikutusta
kielelliseen kompetenssiin ei voida suoraan arvioida testisuoriutumisesta. Nykytutkimuksessa
onkin véhitellen alettu hyddyntdmaan afaattisten puhujien kokemustietoa afasian tarkastelun
vilineend (ks. esim. Fromm ym., 2011; Konradi, Schimpf, Hardering, Keilmann & Corsten,

2014).

Afasiakuntoutuksen periaatteet ovat kehittyneet traditionaalisesta lddketieteellisestd mallista
my0s pragmaattiseksi, sosiolingvistiseksi ja toiminnallista kommunikaatiokykyi huomioiviksi
menetelmiksi (Rautakoski, 2005, 12—15). Afaattisten puhujien kuntoutusta tutkittaessa ja
suunniteltaessa on huomionarvoista, ettd oman eldméntarinan kertominen on paitsi
kuulijalleen informatiivista myos kertojalleen terapeuttinen kokemus (Hanninen, 2010;
Hénninen & Valkonen, 1998; Mikisalo-Ropponen, 2007, 44; Ulatowska ym. 2013).
Asiakkaan kertoessa esimerkiksi sairastumistarinaansa hén tarjoaa kuntouttavalle taholle

kokemusperdistd tietoa sekd tapahtuneesta ettd asennoitumisestaan tilanteeseen.



Kuntoutusprosessista ja sen toteuttamisesta keskusteltaessa afasiakuntoutujat puhuvat
itsestddn tyypillisesti passiivimuodossa (Aaltonen, 1998). Téma viittaa kokemukseen itsesté
kuntoutuksen kohteena eikd niinkddn kuntoutuksen aktiivisena toimijana. Kuntoutujien
subjektiroolia tulisikin vahvistaa ottamalla heiddit mahdollisimman varhain osaksi
kuntoutuksen suunnittelua esimerkiksi tapahtuneen yhteiselld ldpikdymiselld. Talld saadaan
esiin kuntoutujien mielipiteitd ja ndkokulmia heitd koskevasta aiheesta. Télloin kuntoutuvan
henkilon sairastumis- ja kuntoutumisnarratiivit ~muotoutuvat aktiivisen toimijan
nidkokulmasta, ja henkilon on mahdollista mukauttaa itsensd kuntoutustoiminnan keskioon
sekd kuntoutuksen aktiiviseksi vaikuttajaksi. MyOs kuntoutuksen tavoitteet ovat tdlloin
kuntoutujalle itselleen mielekkiit ja tarpeelliset (ks. esim. Holland, Halper & Cherney, 2010).
Tama ajatus haastaa perinteisen kuntoutuksen ladketieteellisen ajatusmallin, eli pyrkimyksen
niin sanotusti palauttaa sairastuneen ihmisen sairastumista edeltivd normitilanne (Mackay,

2010).

Tarkasteluun tulisikin nostaa perinteisistd ldhestymistavoista poikkeavat ei-normatiiviset
tarinat, joissa sairaudesta ei palaudutakaan terveyteen vaan sairaus kerrotaan ja hyviksytddn
osaksi omaa elidméntarinaa (Hénninen & Valkonen, 1998). Tami tapahtuu tarjoamalla
afaattisille puhujille mahdollisuus tuoda kuuluviin juuri omaan kokemustietoon perustuva
sairastumis- ja kuntoutumistarina, jossa ndkyvdt sairauden aiheuttamat tuntemukset,
eldmdnmuutokset sekd sen suomat tulevaisuudenndkymét. Kun afasiaoirekuvan vaikutusta
eldmidn tarkastellaan afaattisten puhujien ndkokulmasta, saavutetaan perinteisesti mitattavin
menetelmin tutkitusta ilmidstd yksilollistd, moniddnistd ja kokemuksesta ammentavaa

informaatiota.



2 SAIRASTUMINEN JA AFASIA IHMISEN
ELAMANTARINASSA

2.1 Elima on kertomus — narratiivisuus lihestymistapana

Narratiivisuudella tarkoitetaan tiedonhankinnan tapaa, jossa tarkastellaan ihmisten tuottamia
kertomuksia ja niiden sisdltdja (Heikkinen, 2007, 142). Narratiivisessa nikemyksessd thminen
jasentdd elettyd eldmiinsi ja sen tapahtumien monimuotoisuutta asettaen kuluneet tapahtumat
kertomukselliseen muotoon (Hinninen & Valkonen, 1998; Laitinen & Uusitalo, 2008).
Narratiivisuudessa késitellddn siis thmisen sanallista kertomusta tietystd aihepiiristd hdnen
oman eldmdnsd sisdlli. Narratiivinen ndkokulma ei varsinaisesti koostu yhdestd
tarkkarajaisesta  teoriakokonaisuudesta, vaan ldhestymistavat aiheeseen vaihtelevat
késitteiston tarkkuutta myoten. Esimerkiksi englanninkieliselle termille narrative ei ole
vakiintunutta suomenkielistd nimitystd, mutta narratiivia, kertomusta tai tarinaa on
mahdollista kdyttdd toistensa synonyymeina (Heikkinen, 2007, 142). Hyvirinen (2010, 91)
madrittelee kertomuksen koostuvan vdhintddn kahdesta ajallisesti toisiaan seuraavasta
tapahtumasta. Se, mikéd erottaa kertomuksen yleisluontoisesta puhunnoksesta, on Riessmannin
ja Speedyn (2006, 428-429) mukaan kertomuksessa ilmenevé tietty jakso, sekvenssi, ja sen
seuraus. Syy-seuraussuhteita ei narratiivissa erityisluontoisesti korosteta, vaan kaksi
perdttdistd tapahtumaa tulkitaan luontevasti toisiinsa liittyviksi (Héanninen, 2010).
Narratiivisessa ajattelutavassa korostetaankin, ettd ihminen ei késittele maailmaa tapahtuma
tapahtumalta vaan koostaa olennaiset ilmidt yhdeksi tarinamuotoiseksi kertomukseksi

(Mikisalo-Ropponen, 2007, 44).

Narratiivia tutkimalla ei pyritd saamaan julki objektiivista totuutta vaan subjektiivisesti
autenttinen ndkokulma tiettyyn todellisuuteen tai ilmiodn: esimerkiksi Bruner (1986) erottaa
kaksi tietdmisen (englanniksi Brunerin mukaan cognition) ulottuvuutta narratiiviseen tietoon
(narrative cognition) ja paradigmaattiseen tietoon (paradigmatic cognition). Narratiivinen
tieto on kertomuspohjaista kun taas paradigmaattinen tieto perustuu tieteelliseen

argumentaatioon. Niissd ndkokulmissa tiedonhankintamenetelmét ovat siis ldhtokohtaisesti



erilaisia (Chase, 2005; Polkinghorne, 1995). Narratiivisen ajattelun tehtdvind onkin yksilon
toiminnan ja intentioiden ymmarrettdviksi tekeminen henkilokohtaisten, tarinamuotoisten

kokonaisuuksien avulla.

2.1.1 Narratiivin séivyt

Ihmisen kertoessa omaeldmidkerrallista narratiiviaan hidn muokkaa samalla omaa
identiteetintunnettaan (Holma, 1999; Hyvérinen & Loyttyniemi, 2009). Tamén tutkimuksen
terminologiassa identiteettid tarkastellaan thmisen itsedén koskevina ja itsestddn kertovina
ilmaisuina (ks. esim. Korpijaakko-Huuhka, Rantala & Karjalainen, 2014). Henkilon tapa
tuoda ilmi eldmdnkokemuksiaan heijastaa siis piirteitd hdnen minédkasityksestddn, eli
eldiméintarinan kertominen on merkittivdd sille miten ithminen itsensd nédkee ja kokee.
Eldminkokemusten siséltd sindnsa ei ole identiteetin rakentumisen kannalta niin tarkedd kuin
kokemusten sdvy (Mékisalo-Ropponen, 2007, 49). Sévylld tarkoitetaan narratiivisuudessa
erddnlaista tunne- tai arvolatausta joka esiintyy aina kertomuksen tarinakokemuksissa
(Hanninen, 2010). Tapahtumat sindnsd eivét siis méadritd tarinan sivyd vaan se, millaisina

ithminen emotionaalisesti tapahtumien sisillot kokee.

Eldmaéntarinan sdvyt voivat muuttua kun henkilon kokemus omasta narratiivistaan muuttuu,
eli tarinat saavat uusia ja erilaisia sdvyja eri kerrontatilanteissa ja ajankohtina (H&nninen,
2010). Eliméantapahtumalleen antaman kertomuksellisen jasennyksen kautta ihminen arvioi
my0Os senhetkistd eldmidnsd “Miten tdhdn tilanteeseen on pdddytty?” ja luo tulevalle
eldimilleen tietynsdvyistd suuntaa “Miten tdhdn mennessd kokemani  vaikuttaa
tulevaisuuteeni?”’. Téten siis luomamme kertomukset voivat joko laajentaa tai kaventaa
kokemuspiiriimme: tarina, jossa henkild6 kuvaa  suoriutumistaan ja  itseddn
negatiivissdvytteisesti ja epdonnistumisten kautta muuttuu eletyn elimdn ja itsen
médritelmaksi. Ndmad mééritelmit joko avaavat tai sulkevat reittejd ja ndkokulmia tulevaa

eldmid varten (Mékisalo-Ropponen, 2007, 45).

2.1.2 Elimdn projektit

Thmiselld on ulkoisen, jaksottaisista tapahtumista muodostuvan eldméntarinan ohella myos

yksilollinen sisdinen tarinansa (Hanninen, 2000, 50). Talla tarkoitetaan ulkoisista tekijoista



juontuvaa, mutta yksilolliseen kokemushistoriaan kiinnittyvdd ja muuttuvaa oman
eldmintilanteen jasennysprosessia. Sisdisessd tarinassa ihminen kehittdd kertomusmuotoisia
projekteja (Hanninen, 2000, 54), jotka vaikuttavat sisdisen tarinan toteutumiseen. Projektilla
tarkoitetaan tdssd yhteydesséd erilaisia tiedostettuja ja tiedostamattomia tavoitteita tulevaa

elimai ajatellen.

Sisdisen tarinan projektit voivat olla realistisia, epdrealistisia tai ylirealistisia (Hénninen,
2000, 54). Realistinen projekti on mahdollista toteuttaa kyseisessd eldmintilanteessa eli
lopputulos on saavutettavissa. Epdrealistisen projektin lopputulos ei ole kyseisessd
eldmintilanteessa toteuttamiskelpoinen, kun taas ylirealistisessa ajatusmaailmassa henkild
aliarvioi oman potentiaalinsa tavoitteen saavuttamiseen. Epdrealistiset projektit johtavat
toistuvaan epdonnistumisen tunteeseen ja pettymyksiin, ja ylirealistiset taas rajoittavat tulevan
elimidn mahdollisuuksia ihmisen kuvitellessa potentiaalinsa kehitykseen ja muutokseen

todellisuutta heikommaksi.

2.2. Elimantarinan katkeaminen ja tulevaisuuden uudelleenrakentuminen

Vakava sairastuminen, esimerkiksi aivoverenkiertohdirio, ja sen aitheuttama vammautuminen
asettavat eldméntarinan alttiiksi merkittaville muutoksille (Hédnninen & Valkonen, 1998;
Laitinen & Uusitalo, 2008). Thmisen sisdinen tarina huomioi myos tulevaisuuden tapahtumat
ja odotukset, joita henkilo ei vilttdmattd vield edes tietoisesti kisittele. Toimintakykyyn (tidssa
tutkimuksessa maaritelmd perustuu ICF:n kokonaisvaltaiseen luokitukseen toimintarajoitteista
ja terveydestd: THL, 2014) vaikuttava pitkdaikainen sairaus tai oirekuva, kuten afasia, voi
jopa tdysin tuhota ennalta suunnitellun tulevaisuudenndkymin sairastuneen eldmintarinassa.
Tdmd pakottaakin ihmisen pohtimaan eldméntilannettaan, toiveitaan ja odotuksiaan
tulevaisuudesta. Koska kyse on monilta osin ihmisen mindkuvaan vaikuttavasta ilmidsté,
my0s kehonkuva ja jopa identiteetin perusta saattavat mullistua merkittévésti (Hanninen &
Valkonen, 1998; Laitinen & Uusitalo, 2008). Téllaista kriisid kutsutaan eldmdkerralliseksi
katkokseksi, ja tamidn jilkeinen muuttunut, suunnitelmista tyhjentynyt ajanjakso on
tarinallinen tyhjio (Bury, 1982; Hénninen & Valkonen, 1998). Alkuperdinen, mahdollisesti

tiedostamattomastikin suunniteltu tarina on joko kokenut suuren mullistuksen tai tuhoutunut



taysin. Tilanne on tilloin kokijalleen ahdistava ja jarkyttava, jopa kriisikokemuksen kaltainen,

silld ennalta suunnitellun tarinan eteneminen menneesti tulevaan on katkennut.

Identiteetti ja elimékerrallinen kertomus ovat siis tiiviisti yhteydessé, joissakin nikokulmissa
jopa rinnastettavissa (ks. esim. Estola, Kaunisto, Keski-Filppula, Syrjdld & Uitto, 2007, 25),
eli kertomuksen katkeaminen vaikuttaa suoraan ja voimakkaasti identiteetintunteeseen.
Hiannisen ja Valkosen (1998) mukaan tarinallisen tyhjion vaiheessa on tirkedd antaa
sairastuneelle mahdollisuus kertoa sairastumisestaan ja sen yksityiskohdista. Traumaattiset
eldimédnkokemukset jasentyvdt nimenomaan vuorovaikutuksellisessa toiminnassa (Laitinen &
Uusitalo, 2008) ja traumaattisista tapahtumista, kuten sairastumisesta, kertominen
mahdollistaa  kaoottisen = kokemuksen jidsentdmisen, ymmarrettdviksi tekemisen,
hyvéksymisen ja ikdin kuin henkilokohtaisen hallinnan palauttamisen tilanteeseen. Télloin
muodostetaan traumanarratiivi tai sairastumisnarratiivi. MyOs murentunut identiteetti ja
mindkuva rakentuvat uudelleen menneitd tapahtumia ldpikdymalld ja jasentdmaélld. Jo koetun
kerronta myOs luo pohjan uuden tulevaisuusprojektin rakentamiselle, ja yhdistdd sen jo

koettuun eliméén ja sen tarinalliseen muotoon.

Tarinallisen katkoksen jilkeen uudelleenrakennusvaiheessa myds eldméntarinalliset projektit
(Hanninen, 2000, 54) nousevat merkityksellisiksi. Esimerkiksi sairastuneelle tarjottavat
kuntoutustoimenpiteet voivat olla merkittdvid henkilon sisdisten projektien muotoutumiselle.
Realistinen projekti parhaimmillaan tukee esimerkiksi kuntoutustoimenpiteitd henkilon
kokiessa onnistumisten ja epdonnistumisten olevan tavoitteeseen ndhden tasapainossa.
Epérealistinen projekti voi aiheuttaa motivaatio-ongelmia toistuvien epédonnistumisten
ilmetessd kun taas ylirealistinen projekti pahimmassa tapauksessa voi estdd
kuntoutusprosessin kdynnistymisen. IThmisen kokemus omista kyvyistddn ja voimavaroistaan

muokkaa seké toimintaa ettd suhtautumista tulevaisuuden haasteisiin ja mahdollisuuksiin.

2.3 Afasia narratiivisuudessa

Tyypillisesti afasiatutkimuksissa keskitytddn afasiaoirekuvaan liittyviin ilmidihin, kuten
toiminnalliseen osallisuuteen (Shadden & Hagstrom, 2007), puheenvuorojen jakautumiseen

afaattisen puhujan ja ldheisen vélilld yhteisnarratiivia luodessa (Hengst, 2010) seki



sananloytdmisvaikeuksiin ja ilmaisun keskipituuteen (Andreetta, Cantagallo & Marini, 2012).
Tamédnkaltaisissa asetelmissa narratiivia tarkastellaan kielellisen tuoton kautta eikd niinkdin
narratiivia itseddn sisdllonanalyyttisesti tutkittavana kohteena. Armstrong ja Ulatowska
(2007) huomauttavat, ettd afaattisten puhujien narratiiveja tutkitaan sisdllollisesti varsin
vahdn. Aaltonen (2002, 45) arvioi, ettd afaattisten puhujien narratiiveja ei juuri tutkita niin
sanottuina sairausnarratiiveina heidan kielellisten ongelmiensa ja viestin sisdllon vélittymisen

vaikeuksien vuoksi.

Kun informaatio on hankittu juuri puhujan kertomussisdllostd, tutkimusten tulokset ovat
yhteneviisid. Hollandin, Harperin ja Cherneyn (2010) mukaan afaattiset puhujat valitsevat
lyhyen vapaan kerronnan aiheeksi mieluusti eldménsd kokemukset. Keskustelutilanteessa
afaattiset puhujat keskittyvét aihepiireihin, jotka liittyvit arkikommunikaation sujumiseen ja
helpottumiseen. Holland, Harper ja Cherney (emt.) korostavatkin, ettd kuntoutustyon
suunnittelussa tulisi huomioida afaattisten puhujien oma nidkemys, jotta kuntoutuksen
tavoitteet olisivat kuntoutujille tarpeellisia ja mieluisia. My6s Worrall ym. (2010) puoltavat
ndkemystd kuntoutuspalveluiden suuntaamisesta afaattisten puhujien tarpeiden mukaan.
Korpijaakko-Huuhka, Rantala ja Karjalainen (2014) havaitsivat dementoituvien, etenevad
afasiaa potevien ihmisten kertomuksista sairauden olevan merkittdvd osa henkildiden
identiteettid keskustelutilanteessa. Aaltonen (2002) on tutkinut afaattisten puhujien ja heiddn
laheistensa sairausnarratiivin muotoutumista yhteisesséd keskustelutilanteessa.
Tutkimuksessaan hin arvioi myos haastateltavien identiteettitarinoiden kertojadanid erilaisissa

tarinallisissa ajanjaksoissa.

Toisinaan tutkimus, jonka lihtokohta ei ole narratiivinen, voi tuottaa narratiivisuutta puoltavia
tuloksia. Ulatowska ym. (2013) arvioivat afaattisten puhujien kompetenssia tuottaa narratiivia
seuraamalla tarinoiden koherenssia, selkeyttd, viittaussuhteita sekd tarinankerronnan
kielellisid strategioita. Kyseisessd tutkimuksessa havaittiin myos edelld mainittujen piirteiden
lisdksi sekd afaattisten puhujien ettd tarinoiden kuulijoiden kokevan tarinankerronnan
tarkedksi ja hyddylliseksi. Kun kliinikot kokivat tarinat ammattilaisndkdkulmasta
informaatiosisdlloiltddn hyodyllisind, afaattiset puhujat kokivat oman tarinan jakamisen
mahdollisuutena saada sairastumistarinalle erddnlainen pdiatés. Eldméntarinallisessa
kokonaisuudessa mahdollisuus jakaa oma kokemuskertomus voisikin olla tapa jdsentdd

eldmissa tapahtunut merkittévé jakso ja téten tuottaa sille tyydyttévé lopetus.



3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA
TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tédmin pro gradu -tutkimuksen tarkoituksena oli tarkastella afaattisten puhujien kertomuksia
aivoverenkiertohdirioon sairastumisesta ja sen vaikutuksesta heiddn eldmiinsid. Tavoitteena
oli kerdtd kokemusperdistd, yksilollistd informaatiota aivoverenkiertohdirion seurauksista.
Afaattisen puhujan kokemus on ainutlaatuista tietoa, joka on tirkedd huomioida yksilollisessa
kuntoutustyoskentelyssd.  Tutkimuksen tietoa voidaan hyddyntdd, kun tutkitaan
aivoverenkiertohdirion ja afasian seurausta yksilotasolla, sekéd yksilokuntoutuksen tavoitteita

suunniteltaessa.

Tutkimustehtédvini oli tarkastella:
1. Mité afaattiset henkilot kertovat sairastumisesta ja sen vaikutuksesta elimaansi?
2. Minkéilaisia narratiiveille ominaisia sdvyjd ja eldméntarinallisia projekteja
kertomuksissa esiintyy?

3. Ovatko kertomukset yhtenevii vai erilaisia keskendan?



4 TUTKIMUSMENETELMAT

4.1 Tutkimushenkilot

Tutkimukseen osallistui nelja 48—64-vuotiasta afaattista puhujaa, joista kolme oli miehid ja
yksi nainen. Téssd tutkimuksessa heistd kiytettiin peitenimid Pekka, Maija, Jussi ja Kimmo.
Sairastumisesta oli aikaa Jussilla puolitoista vuotta, Maijalla kaksi vuotta, Kimmolla nelji
vuotta ja Pekalla 21 vuotta. Vapaaehtoiset tutkimushenkilot tavoitettiin Pirkanmaan AVH-

yhdistys ry:n kautta.

Soveltuvuuskriteereind olivat asiakkaan kyky kertomusluontoiseen keskusteluun seka
viahintddn vuoden aika sairastumishetkestd. Afasiaoirekuvan spontaanin kohenemisen
médritellddn tyypillisesti péddttyvdn noin kuuden kuukauden kuluttua sairastumisesta (ks.
esim. Basso, 2003, 77) joten vdhintddn vuoden kuluttua sairastumisesta afasian voidaan
olettaa kroonistuneen. Noin vuoden vidhimmadisaika sairastumishetkesti on my0s
sairastumisen aitheuttaman kriisikokemuksen jasentymisen kannalta edullista: tdssd vaiheessa
haastateltava kykenee jo jdsentiméidn sairastumisen aiheuttamia tunteita ja muutoksia, ja

sairastumisesta on jo muodostunut hyviksytty osa elettyd elamaa (Cullberg, 1980, 151-154).

4.2 Tutkimushaastattelu

Tutkimuksen aineisto muodostettiin Tampereen yliopistolla 17.—22.10.2014 kahdenkeskisilla
afaattisten puhujien haastatteluilla. Haastatteluista otettiin dénitallenteet, ja haastatteluihin
osallistuneille henkildille selvitettiin tutkimuksen tarkoitus ja heiddn osallisuutensa
tutkimuksessa sekd suullisesti ettd kirjallisesti. Haastattelusopimus (liite 1) allekirjoitettiin
molempien osapuolien yhteiselld myontymykselld. Haastateltaville selvennettiin mahdollisuus
keskeyttdd haastattelutilanne niin halutessaan, ja korostettiin tietojen luottamuksellista

késittelya.
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Narratiivisessa haastattelussa pyritdéin kokoamaan aineisto, joka perustuu kertomukseen tai
kertomuksiin (Hyvérinen & Loyttyniemi, 2009). Kerronnallisessa haastattelussa tutkija pyytda
haastateltavalta kertomusta ja antaa tilaa sen tuottamiselle. Haastattelu on myos tiarked keino
subjektiivisen tiedon kerddmiseen (Purola, 2000, 33). Vaikka tdmén tutkimuksen
haastattelutilanne sisédlsi tutkijan tuoman teeman, sairastumisen, afaattiset puhujat saivat
kertoa kokemuksistaan vapaamuotoisesti. Keskustelua tarvittaecssa ohjaavat haastattelijan
avoimet ja tarkentavat kysymykset oli jaoteltu neljddn ajanjaksoon: 1) Ennen sairastumista 2)
Sairastuminen 3) Sairastumisen jdilkeen ja 4) Nykytilanne ja tulevaisuudenndkymd Aaltosen

(2002) kayttdmad mallia 16yhdsti mukaillen.

4.3 Tutkimusaineiston Kisittely ja analyysi

Raaka-aineisto koostui neljdstdi 43—-60 minuutin mittaisesta ddnitallenteesta. Tasta
muodostettiin litteroimalla tarkoituksenmukaisella tarkkuudella tutkimusaineisto. Raaka-
aineistosta rajattiin tutkimusaineistoa varten pois tutkimukseen kuulumaton materiaali, kuten
esimerkiksi alku- ja lopputervehdykset sekd keskustelu, joka ei liittynyt tdmén tutkimuksen
tarkoitukseen. Tulosten esittelyyn (ks. Iuku 5) kirjatuissa havaintoesimerkeissd
litteraattimerkki P, M, J tai K wviittaa haastateltavaan. Esimerkkikatkelmista poistettiin
esimerkiksi kokonaislitteraatissa esiintyvdd sananhakua tai tutkimusaiheen kannalta
epdolennaista keskustelua. Poistetut katkelmat merkittiin esimerkkeihin notaatiomerkinnilla
[...]. Aineiston analyysi suoritettiin afaattisten puhujien kertomuksien sisdllon tarjoamasta
informaatiosta. Kertomusten kielellistd ilmiasua tai afasiasta johtuvia kielellisid vaikeuksia ei

siis arvioitu.

Aineisto analysoitiin mukaillen Purolan (2000, 40) soveltamaa Giorgin (1993)
fenomenologista menetelmdd. Fenomenologinen ndkdkulma perustuu informaation
kerddmiseen ihmisen yksilollisestd, eletystd kokemusmaailmasta (ks. esim. Miettinen,
Pulkkinen & Taipale, 2010), joten se soveltuu tdmdn tutkimuksen narratiivisen aihepiirin
analyysimetodiksi (afaattisen puhujan tarinankerronnan fenomenologisesta analyysista ks.
esim. Bronken, Kirkevold, Martinsen & Kvigne, 2012). Koska Purola (2000) sovelsi

fenomenologista ldhestymistapaa aivoverenkiertohdiridpotilaiden ja heiddn omaistensa
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selviytymiskokemusten analyysiin, on perusteltua kayttdd kyseistd metodia myds afaattisten

puhujien sairastumiskertomusten arviointiin ja kuvaamiseen.

Purolan (2000, 40) seitsemédnvaiheinen analyysi tiivistettiin tarkoituksenmukaisesti viiteen
padkohtaan. Analyysi toteutettiin 1) tutustumalla aineistoon huolellisesti, 2) muodostamalla
tutkimusaineistoa jisentdvid sisdltdalueita eli teemoja, 3) jaottelemalla aineistossa esiintyvid
yksilollisida tapahtumakuvauksia teemoihin, 4) muodostaen kuvauksille tutkijan tieteenalan
mukaisia  merkityksid ja 5) muodostamalla  yksilollisistd ~ kuvauksista  yleisid
kertomuskokonaisuuksia ja vertaamalla niitd keskenddn. Analyysimenetelmid on esitettynd
esimerkinomaisesti taulukossa 1. Vaiheiden 3-5 kuvauksia tarkasteltiin haastatteluaineistossa

esiintyvilld kronologisilla ajanjaksoilla (ks. luku 4.2) Aaltosen (2000) mallia mukaillen.

Taulukko 1: Aineiston analyysin vaiheet (soveltaen Purola, 2000, 40)

Analyysin vaihe

Esimerkki tutkimusaineistosta

1. Aineisto litteroidaan ja luetaan useasti ja

huolellisesti.

Aineisto litteroitiin ja sithen perehdyttiin

yksityiskohtaisesti ja huolellisesti.

2. Aineisto jactaan haastatelluille yhteisiin,

Aineistosta nostettiin esiin viisi jasentdvaa

kertomuksia jdsentdviin sisdltoalueisiin eli | teemaa.

teemoihin.

3. Teemoista nostetaan haastateltujen | Kimmo: ..no oli mulla toi
yksilollisid tapahtumakuvauksia. ensimmé&inen vuos oli aika

arsyttavaa ku ei oikeen pystyny
mitdd niinku (.) sanomaan mitdan

jarkevaa  (sisdltdalueet: toimintakyky,

kokemus afasiasta)

4.  Tapahtumakuvauksille = muodostetaan

Kimmo toi esille toimintakykyynsd liittyvia

tieteenalan  mukaisia  merkityksid  ja | kokemuksia, ja kertoi ensimméiisen vuoden

padtelmia. olleen afasiaoirekuvan vaikeuden vuoksi
raskas.

5. Yksilollisistd kuvauksista muodostetaan | Afasia aiheutti kaikille haastateltaville

elimian vaikuttanutta sairastumista kuvaava
kertomusaineisto. Kertomuksia vertaillaan

toisiinsa teemakokonaisuuksissa.

turhautumisen, drtymyksen, vidsymisen ja

epétoivon tunteita.




12

Aineiston padanalyysin jilkeen narratiivien sivyjé ja eldmintarinallisia projekteja tarkasteltiin

muodostaen kolmivaiheinen, viisiosaista analyysivaihetta mukaileva malli, jossa 1)

tarkastellaan  yksityiskohtaisesti

haastateltujen

yksittdisid  tapahtumakuvauksia, 2)

tapahtumakuvauksista muodostetaan sivyja ja projekteja arvioivia padtelmid ja 3) padtelmista

muodostetaan  yhden

kokonaiskuvaus (taulukko 2).

tutkimushenkilon kertomuksen

sdvyjd ja projekteja esittdvi

Taulukko 2: Narratiivien siivyjen ja projektien analyysi

Analyysin vaihe

Esimerkki tutkimusaineistosta

1. Haastateltujen yksittdisid
tapahtumakuvauksia tarkastellaan

yksityiskohtaisesti.

Maija: tdmd puhreterapia sitte [..]
mind luulen ettd en koskaan puhu
(.)
[...]

koskaan osaa (.)

ettd on aivan turha lapikayra

kun mind en osaa mind en

mutta sitten kun

mind kerran (.) harjoittelin sita

mind (.) hoksasin ettd minahéan

pikkusen osaan ettda (.) muisti

paranee

2. Tapahtumakuvauksien sdvyji ja projekteja

arvioidaan tieteenalan sekd wvalitun metodin

Harjoitusten my6td Maija sai tarvittuja

onnistumisen kokemuksia, jotka auttoivat

mukaisesti. hintd ymmartdmiddn sekd harjoittelun
hyodyllisyyden ettd oman
kuntoutumispotentiaalinsa.

3. Yksityiskohtaisista arvioista muodostetaan | Sairastuminen  muutti  Maijan  eldmén

yhden henkilon sévyjd ja tarinan projekteja

korostava kokonaisuus.

sdvymaailmaa ja perheestddn huolehtimisen
projektia voimakkaasti, mutta kuntoutumisen
myotd Maija oli kyennyt palauttamaan
entistd tavoitettaan jélleen elimédntarinansa

projektiksi.
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Tamén tutkimuksen terminologiassa on syytd huomioida termin narrative suomennosten
vakiintumattomuus (Heikkinen, 2007, 142). Tdssé tutkimuksessa termid farina kiytetdénkin
puhuttaessa haastateltavien yksittiisistd tapahtumakuvauksista, kuten mieleen jiéneesté
kaupassakdyntikokemuksesta tai sairastumishetkestd. Termejd narratiivi tai kertomus
kéytetddn synonyymeina kun késitellddn haastateltujen tarinakokonaisuuksia, eli useiden
yksittédisten tarinoiden nivoutumista yhteen. Eldmdntarina taas viittaa ihmisen koko eldmin
kattavaan useiden kertomusten kokonaisuuteen. Narratiivien sdvyjd ja eldmintarinallisia

projekteja kiytetiddn tutkimuksessa Hannisen (2000, 54; 2010) kiyttdméa tapaa mukaillen.



14

S TUTKIMUKSEN TULOKSET

Téssd  tutkimuksessa  tarkasteltin  neljin  afaattisen = puhujan  kertomuksia
aivoverenkiertohdirioon sairastumisesta ja siitd, miten sairastuminen muutti elimia. Kussakin
kertomuksessa oli havaittavissa yksilollinen tarinankulku, erilaisia sdvykokonaisuuksia seka
elimintarinallisia projekteja. Seuraavassa esitellddn haastateltavien yksilolliset kertomukset

sairastumisesta ja sen koetusta vaikutuksesta elaméaan.

5.1 Pekka — nousujohteisuudesta matalan profiilin eliiméin

Ensimmiinen tutkimushenkilo Pekka oli 64-vuotias eldkeldinen, jonka sairastumisesta

aivoinfarktiin oli kulunut 21 vuotta.
5.1.1 Pekan kertomus

Pekka kuvasi elamédnsé olleen ennen sairastumista kaikin puolin ikan ookoo. Hin mainitsi
perheen, johon kuului vaimo ja kaksi lasta, sekd tyopaikan huoltopdillikkond
nosturiyrityksessd (esimerkki 1). Eldmén tavoitteet olivat korkealla, ja Pekka kuvasi

senaikaisia toiveitaan aineellisten tavoitteiden kautta.

Esimerkki 1: Nousujohteista perheenisdn elimai

8. P: [..] perhe tietysti oli ja tydt ja kaikki muut [..] oli
ihan ookoo [..] jos md& vie niinku perheestd (-) mun
lapset oli siihen aikaan [..] meidn nyt [lapsen nimi]
sillon oliko kuuden wvanha [..] Jja meidn [lapsen nimi]
0li yheksé&n wvanha (.) Jja tietysti vaimo ja kaikki muut
vastaavat oli (.) mun mielestad kaikki oli ihan ookoo
[..] sillon kun taikka kun elamd oli korkeella [..]
sillon ni tahdattiin ettd m& haluan jossain kohtaa
Ferrarin ittelleni ja kaikkee muuta vastaavaa

Aikaa ennen sairastumista kuvaavat katkelmat olivat melko lyhyitd ja tiiviitd, eikd Pekka juuri

paneutunut niithin tai kuvannut asioita kovinkaan yksityiskohtaisesti. Pekan tarinassa
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sairastuminen ja sen jilkeinen aika painottuivat huomattavasti entisesti elimasti kertomiseen

verrattuna — Pekka ei kertomuksessaan muistellut menneita.

Sairastumistilanteesta kertoessaan Pekka kdytti muutaman kerran ilmaisua sit eldmd putos.
Pekka kuvasi sairastumisajankohtaa hyvin yksityiskohtaisesti ja tdsméillisesti: hdn mainitsi
paivamaiirit ja jopa kellonajat, ja kuvasi olotilan heikentymistd tarkasti aikajérjestyksessi

(esimerkki 2).

Esimerkki 2: Sairastuminen yllétti yolla

58. P: 01li sillon [..] toukokuussa [..] 1llalla kahestoista
paivd ni sillon ma& menin nukkuun ihan normaalisti
joskus kymmenen yhentoista aikaan (.) Jja sitten ma@ oon
ma heranny varmaan yo6lla ja t- huomasin et mullon
vahan huano olo [..] muttemmda siihen (.) noteerannu
ollenkaa Jja [..] ma& olin herdnny sit [..] varmaan
vhentoista aikaan mulloli siis niin jarkyttava olo et
mullon [..] dynamiittia varmaan sata kiloo [..] paassa
[..] karmee paansarky Jja [...] ihan sekasin ihan
kuutamolla mutta onneks toi pikkuveli soitti mulle (.)
sillon (.) ja md& olin puhunu ihan muttipédisia [..] ihan
sekavia ja [..] oli tajunnu jotai ni se tuli kattoom
mua kotii (.) se oli joskus sillo ennen kahtatoista ja
sitte se vei mut [..] saman tien [..] ensiapuun ja [..]
sid maa en enada puhunu mitaa

Pekka korosti voimakasta padnsirkyd, jonka ilmettyd hian oli ihan sekasin ihan kuutamolla.
Hén kuvasi puhekykynsd hdvinneen tidysin hdnen pdistyddn sairaalaan (esimerkki 3) ja alkoi

tidssd vaiheessa ymmartda hianelle tapahtuneen jotain vakavaa.

Esimerkki 3: Tilanne valkenee

74. P: [..] illalla [..] tai sillon yo6llad sillon kolmastoista
paiva [..] ne on mua siirtdny mut sitte tonne [osaston
nimi] Jjoo varmaan Jjoskus vyheksadn kymmenen aikaan
illalla ni (.) sillon md rupesin vasta niinku tajuaan
ettd hetkinen ettd missad kohtaa mennaan [..]

Pekan kertomuksen mukaan hédn ei siis vield kielellisen ilmaisun hdiriintyessi tiedostanut
jonkin olevan vialla, ja alustava ymmaérrys tapahtuneesta tulikin vasta puheilmaisun
vaurioituessa tdysin. Pekan mukaan tajua mullei koskaan menny, mutta hinen kertomansa
viittasi kuitenkin tajunnan tason laskuun sairaalassa olon aikana, jolloin tarinan

yksityiskohdat alkoivat himartyé (esimerkki 4).
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Esimerkki 4: Ei muistijalkid

80. P: Olin siin&d miss& tarkkailtiin nditd juttuja [..] niin
(.) ainoo minkd m&& muistan sillonko mad olin sie
seuraavana paivana niin [...] m& oon heranny sie
sairaalasta sillon [..] ei ollu enda paansarkya eika
mitdan [..] emmdd tajunnu siis [..] kya maa kuutamolla
varmaan olin niin (.) Jjos ma@a sanon ettd ma oon viikon
ollu kuutamolla niin tota taikka se wvoi kylld olla
pitempikin aika [..]

Pekka kuvasi muistamattomuuttaan suoraan ja avoimesti, ja kertoi olleensa tdysin tietiméton
ympdristdon tapahtumista. Hin mainitsi erityishuomiona kuitenkin muistavansa sairaalassa

olosta sen, ettd perheen ldsnédolo ja tuki olivat hyvin arvokkaita (esimerkki 5).

Esimerkki 5: Perheen ldsnédolo auttaa

126. P: [..] yks mika siina [..] mua auttaa varmaan paljon niin
siina [..] eka padivana ku vaimo tuli kattoo ni se toi
mulle (.) yopdydadlle noi lasten kuvat [..] Jja ma& [..]
siis (.) tuijotin niitd kuvia (.) ettd hetkinen ettéa

mihka me ollaan menossa tai mita taa on [..]

Pekka arvelikin puolisonsa pohtineen sairastumiseen liittyvid asioita hdntd enemmain ja kuvasi

oman suhtautumisensa sairastumiseen olleen varsin hyviksyvé (esimerkki 6).

Esimerkki 6: Nailld evailla mennain

124. P: [..] md en oo koskaan [..] tdn aikana m& en oo mitaan
mikda se on (.) masentunut [..] koskaan en oo [..] enka
maa oo pelanny sitd siis [..] tietysti jalkeenpain sita
[..] hyvédksyy sen [..] vaimolle ne oli selvitetty né&a
kaikki et mikd& taa homman nimi on [..] varmaan se [..]
enemman (.) valvo y®lla ku minad [..] naitd kuvioita [..]
naillda evailld menndan

Pekka kuvasi sairastumisen jéilkeisesti ajanjaksosta kertoessaan silloista suhtautumistaan
afasiaoirekuvaansa. Pekan kertomuksessa afasia oli ollut monissa tilanteissa turhautumista
atheuttava tekijd, joka vaikeutti huomattavasti ennen sujuneita térkeitd aktiviteetteja ja jopa

teki niiden harjoittamisesta tdysin mahdotonta (esimerkki 7).
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Esimerkki 7: Harrastusten harjoittaminen vaikeutuu

314. P: Sitten [..] se lukeminen oli mulle joskus se oli kylla
mulle helkutin wvaikeeta sillon [..] samalla lailla
alussa oli helkutiv vaikeeta jaakiakkoo kattella [..]
mahdn en sillon saanu menna yksin purjehtiin [..] Jja
siina tuli niinko semmonen taas ettd yks harrastus
loppu

Pekka oli kertomuksessaan ollut oirekuvastaan varsin tietoinen, ja olikin pyrkinyt
madritietoisesti selvittdmiin hdnelle vaikeuksia tuottaneet asiat pyytdmailld muilta thmisiltd
apua (esimerkki 8). Hén oli my0s saanut kiyttoonsd toimintakykyddn kohentavia apukeinoja,
joista osaa hdn kidytti vield tutkimusajankohtana helpottamaan afasian vaikeuttamia tilanteita

ja toimintoja (esimerkki 9).

Esimerkki 8: Sisukkaasti asioita selvittden

316. P: [..] sitte m& muistan aina siittd lukemisesta ni [..]
m&a oon ollu [..] Jjaakiekkopelissa [..] tappara oli
voittanu sen pelin [..] mut sitte nii [..] seuraavana
paivana luin aamulehdesta [..] sitte ettd Janne Ojanen
(.) teki maalin (.) Jja sit (.) syodottédjana Raimo
Helmine [..] ja mun aivot sano sit mulle etta ei voi
olla mahdollista (.) ei o mahdollista (.) ma en osannu
jakaa niita [..] palsta [..] ku se on nain tappara oli
nain té&a juttu (.) ja ilveksen juttu oli tassa (.) ni
maa luin naa kaikki yhteen [..] ku maa sitte lui varmaa
se jutun [..] kaks kertaa kolme kertaa mda sanoin etta
ei voi olla [..] ja [..] seuraavan kerran ku mdaa menin
puheterapeutille [..] ni md& otin sen aamulehden mukaan
ja naytin [..] selvita mulle t&& homma [..]

Esimerkki 9: Klassinen musiikki auttaa keskittyméaéan

406. P: [..] siina alussahan esmes [..] el sitd tietoo [..] se
meni niinku t&a&dltd ja sitte toiselta ulos [..] se ei
jaany niinku aivoihin [..] mutta sitten ni se
[puheterapeutin nimi] ni sano mulle [..] ettd ni
kuunteleppas aina sillon ku sda reenaat ni [..]
klassista musiikkia [..] md& vieldkin [..] pistan [..]
yleensd soimaan aina klassista musiikkia ja reenaan
(.) Ja se auttaa siis toi keskit- (.) tymistd [..] Jja
sitten [..] ymmartdd sen [..] klassisen musiikin kautta
[..] niinko se rauhottaa [..] mun mielestd se oli se oli
yks [..] semmosia suuria asioita [..] joo siit on kylla
[..] mum mielestd paljon [..] apua siind hommassa [..]

nimenomaan keskittyminen

Pekka oli ollut aktiivinen yhteisdtoiminnassa (ku md oon ollu aina niin noitten |[...]
purjehdusseuran hallituksissa ja kaikissa muissa semmosissa) ja sairastumisen myota

mielenkiinnon kohteet laajenivat haluun auttaa kanssasairastuneita, kouluttaa asiantuntijoita ja
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levittdd tietoa aivoverenkiertohiirifistd toimimalla kokemusasiantuntijana. Pekka kuvasi
runsasta aktiivisuuttaan kolmannen sektorin toimijana, ja kertoi kokevansa toimintansa alan
parissa ikddn kuin kiitokseksi hintd hoitaneita ihmisid kohtaan (esimerkki 10). Pekka myos

kantoi huolta erityisesti nuorena aivoverenkiertohdiridihin sairastuvista ihmisista.

Esimerkki 10: Yhteisoaktiivisuuden alku

460. P: [..] liityin varmaan vuonna vhekséanviis tonne
[vhdistyksen nimi] Jja rupesin [..] naita tammosia
kaikkee Jjuttuja [..] hoitaan [..] naa tammdset (.)
puheterapeuttien koulutukset Ja (.) kuinka paljon
niita tarvitaan [..] mada sain siita sitte [..] niinku
virtaa td&hédn ndin etta (.) jollei mullois mitaan [..]
niin maahan makaisin sillon niin kotona sohvalla
vaakatasossa [..]

564. P: [..] mikd mulle siind kaikista tarkeinta on ollu (.)
justiinsa se etta saa saat jeesata [..] naita jokka
naita [aivoverenkiertohairioital] saa [..] ma oon
helkutin huolissani [..] ku naita aaveehoita tulee aina
nuoremmille ja nuoremmille ja kattelet sitda hommaa [..]
ettd saa niinku (.) helpottaa niitten eladmaa siis
tulevaisuudessa vahdsen niin ettada se ois wvahan
parempaa [..] maa kyla oon saanu kyla hyvan [..]
lottovoiton kun sain [..] puheterapeuttien [..] toiset
taas el kaikki saa sitd niin sehan on tammdénen (.)
huonompi homma [..] m& oon paljo kayny puhumassa
[sairaalassa] [..] ni (.) mum mielest on hieno semmonen
[..] mitd ne [hoitohenkildkunta] teki mulle [..] sen
kaks ja puali viikkoo ku m& olin sielld [..] niin sehan
on niille kiitos (.) kun maa meen sanoon niille [..]

Pekan nidkokulma tiedonjakamiseen aivoverenkiertohdiridistd ja afasiasta oli varsin
henkilokohtainen. Pekka kuvasi aloittaneensa yhteisétoiminnan muutaman vuoden kuluttua
sairastumisesta, ja oli jatkanut toimintaa nykypdivddn asti. Vaikka Pekan toimintakyky
muuttui hdnen sairastuttuaan aivoverenkiertohdirioon, hédn oli sinnikkdasti pysynyt aktiivisena
ja sdilyttdnyt omalta osaltaan kontaktinsa ympéristoon. Pekka kuitenkin kuvasi sairastumisen
kaventaneen tuttavapiirid, mikd ei johtunut niinkdin Pekan kontaktikyvyttomyydestd vaan
siitd, ettd thmiset arastelivat kanssakdymisti sairastuneen kanssa. Hén arveli syyksi sen, ettd
sairastumisaikana aivoverenkiertohdiridistd ei juuri ollut yleistd tietoa, eivétkd ihmiset téiten

ymmartaneet, mitd Pekalle oli tapahtunut (esimerkki 11).
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Esimerkki 11: Todellisten ystdvien lukuméaara

186. P: [..] se kaikista térkein on ollu wvaimo ja (.) sitte
joku (.) ystava ja [..] Jjostai (.) purjehdusseuralta
nii (.) pari kaveria Jja sitte [..] tydhommista ni yks
kaveri [..] Ja m&aki luulin etta mul on kavereita
miljoona [..] mutta kukaan ei tienny siihen aikaan etta
[..] mikd on (.) aivoinfrakti [..] onko Pekasta tullu
hullu (.) siihen aikaan vuonna yheksankolme (.) et [..]
mita se [..] tarkottaa [..]

Pekka muisteli myos yksityiskohtaisia tilanteita, joissa hidn oli tullut vddrinymmarretyksi ja
tilanteista oli tullut vaivaannuttavia tai epamiellyttivid (esimerkki 12). Tuttavien kanssa
ilmenneet vadrinymmarrykset johtuivat péddasiassa siitd, ettd ihmiset olivat luulleet Pekan

perusluonteen muuttuneen (esimerkki 13).

Esimerkki 12: Ennakkoluuloisuus satuttaa

236. P: Mullon jaany vaan se mieleen se [..] sillo me oltiin
kavelty [..] kauppaan ja mulloli noi lapset oli mukana
[..] Ja siella kaupassa oli [kassamyyja] sitten nii se
[..] anto mulle summan [..] m& luulin- tai ymma@rsin etta
se oli (.) kakskymmenta kaheksan (.) markkaa [..] Ja
(.) ma annoin sitten ni sille [..] kolmekymmenta
markkaa ni se tati (.) huusi ku hinaaja (.) mika
saatanan alkoholisti saa oot Jja taa summa makso
kolkyta kaheksan markkaa [..] Jja se huuti ku hinaajana
siina sita [..] onneks mul oli noi lapset mukana (.)
jos ma& oisin ol yksin [..] ni oisin (.) nyrkilla (.)
pistéany sen tadin etuhampaat (.) kaikki rikki [..] siis
ma oisin- se koski niin lujaa [..] mul ei oo koskaan
ollu mitdan alkoholiongelmaa eika tan eika ennen sita
[..] mutta se koski kylla siis niin (.) siis niin (.)
rajusti [..] emm& tie minka takia [..] se on vaan jaany
mulla [..] sitd mda oon monta kertaa kans miettiny sita
ettd minka takia (.) ettd se [..] voimakkaasti mieleen
tulee aina

Esimerkki 13: Pekka on muuttunut

222. P: [..] sillon mentiin [purjehdusseuralle] [..] ni sitte
noita oli [..] vanhoja [..] kavereita [..] juotiin kahvia
siin sitte Jja (.) sit siind oli tota (.) porukkaa
paljon nii [..] ku md& en pystyny sanoo mitaa [..] niin

joku kavereista sano sitte ettd onpas Pekasta tullu
levee [murresana: ylped] ettd ku ei morjesta enaa

Sosiaalisten tilanteiden muutokset olivat olleet Pekasta himmentévid, ja hdn kuvasikin ettd
mdhdn oon aina ollu tdmmdnen sosiaalinen. Pekka kuitenkin kuvasi myds positiivisia
sosiaalisia tilanteita, joissa hidnen sairautensa oli hyvdksytty ja hintd tuettu ja kannustettu
(esimerkki 14). Saamiensa kuntoutustoimenpiteiden Pekka kuvasi olleen kuin lottovoitto, ja

hén korostikin kuvauksissaan kuntoutuksesta saamaansa hyotyé (esimerkki 15).
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Esimerkki 14: Askeleet kohti aurinkoa

154. P: Ja sitten tuli t&a [afasia] ndin ni md& oon monta
kertaa sanonu ettd niinko ystdvd joka mun on parhaita
[..] poikakavereita [..] se soitti sillon mulle wvarmaan
monia monia kertoja (.) ma& en itte sillon vie puhunu
mitdan [..] ni se sano sillai etta [..] Pekka mieti aina
sillai pain etta sulla on kun [..] vuori Jjossa on
askeleet kohti aurinkoon [..] Jja se on mum mielesta
semmonen Jjota (.) siis ma oon ite sita siis paljon
miettiny (.) Jja [..] niinko naa askeleet kohti (.)
mennadan aina niinko [..] menndadn parempaan

Esimerkki 15: Maihén sain uuden eldméin

524. P: [.] ma varmaan itte tajusin [..] vasta sen sanotaan
tdn aaveehoon jalkeen niin parin vuoden paasta (.) ma
sillon wvasta tajusin ettd siis niin (.) m&&han sain
uuden (.) elamdn (.) Jja maa sain sen siis nimenomaan
sen kuntouksen ja naitten kautta [..]

Nykytilanteestaan ja tulevaisuudennikymistiin kertoessaan Pekka kuvasi tyytyviisyyttd
elaimddn. Pekka kaytti lap1 kertomuksen sairastumisen alkuvaiheessa kuulemaansa askeleet
kohti aurinkoa -esimerkkid, ja kuvasikin nykytilannettaan kielikuvan avulla varsin valoisasti

(esimerkki 16).

Esimerkki 16: Auringonpaisteessa

402. P: [..] mda oon monta kertaa sanonu [..] mun mielestd ne
askeleet kohti aurinkoa ettad joskus [..] mentiin vyks
tai kaks askelmaa joskus mentiin yks taikka kaks ni
taaksekinpdin [..] mutta yleensda mentiin aina niinkon
eteenpdin [..] tana paivana naan aurinkoo tosi paljo

[...]

Pekka kuvasi nykytilanteen toimintakykyédén tiedostavan oloisesti: haastattelutilanteessa hin
kykeni sujuvaan keskusteluun, mutta kertoi kielellis-kognitiivisissa taidoissaan olevan
vieldkin harjoittelun varaa (esimerkki 17). Pekka my0s koki, ettd kuntoutuminen ikédn kuin
jatkuu edelleen hinen harjoittamansa aktiivitoiminnan kautta (/...] siis mum mielestd toi se
kuntoutus [...] se mum mielestd jatkuu vield [yhdistyksen nimi] ja puheterapeuttien kaikissa

muissa asioissa ni ylldttavin paljo).

Esimerkki 17: Vieldkin oppii
476. P: Mut kyahdn méad kylla ma& kuitenkin opin uusia asioita
vidldkin [..] wvaikka siitd on [..] Jo niin ja niin
paljon aikaa siittd& hommasta [..] niin [..] Jjoskus
vieldkin joutuu miettiin sanoja ja kaikkee muuta

vastaavaa
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Pekan nykyhetken kuvauksissa hdn ei erityisesti korostanut afasiaan liittyvid haitan
kokemuksia, eikd hin tuonut ilmi toiveita oirekuvan kohenemisesta. Pekka mainitsi
ajatelleensa jo sairastumisen alusta alkaen ettd reemaamallahan tid tulee, mikd kuvastaa
hyvin hdnen arkista suhtautumistaan sairastumiseen ja sen jilkiseurauksiin. Pekka totesikin
olevansa nykyddn vdhdin tyytyvdinen ja iloitsevansa arkisista asioista, kuten ajanvietosta

lastenlasten kanssa (esimerkki 18).

Esimerkki 18: Matalalla profiililla tavallista eldmaa

204. P: Yhm Jjoo nimenomaan se on niin [..] nimenomaan siis
elama on matalemmalla profiililla [..] tanad péaivana
niin ma oon monta kertaa sanonu [..] ni kaikki m& saan
olla wvaarina Jja tehdd niille Jjotain Jja [..] vieda
balettiin tai jotain ja [..] kuljettaa [..] kya taa on
nii tda on (.) tavallisen ihmisen tarina [..]

Pekan kertomuksessa tyytyvidisyys nykyhetkeen nousi esiin. Hédnen perhesuhteensa olivat
vakaat (No perhe mullon vieldkin ettd [...] avioliitosta tulee tdyteen tind vuonna kolkytdviis
vuatta) ja kertomuksesta vélittyi perheen olevan pysyvd ja voimaa antava elementti hidnen
elimissdidn. Pekka oli aktiivinen eldkeldinen, jolle sairastumisesta ja afasiasta oli

muodostunut hyviksytty osa elettyd ja nykyistd eldmaa.

5.1.2 Pekan kertomuksen sdvyt ja projektit: optimistisen realistinen

Pekan narratiivissa sairastuminen ja siitd seurannut toimintakyvyn ja sosiaalisten suhteiden
muutos katkaisivat eldméntarinan kulun. Sairastumistilanteen aikana ilmenee myo0s
tarinallisen tyhjion vaihe, joka ndkyy projektien puuttumisena. Sairastumisen jdlkeisen
elimédn kuvauksissa oli jo havaittavissa sekd projekteja ettd emotionaalista sdvymaailmaa.
Pekka kertoi tarinoita joista vélittyi hinen kokemuksensa tapahtumista: esimerkiksi
kaupassakidyntitarina on jiényt hinelle mieleen voimakkaan negatiivisesti sdvyttyneend, silld
hin koki vihaa ja hipedd alkoholistiksi leimautumisesta. Pekka kuvasi my0s
positiivissdvytteisid tapahtumia, kuten ldheisen ystdvdn yhteydenpidon ja tuen sairastumisen
alkuvaiheesta asti. Vaikka Pekka kuvaili myds kokemuksiaan ystivien kaikkoamista, hinen
kertomuksestaan oli huomattavissa liheisimpien ihmisten tukiverkoston olleen sairastumisen
jélkeisessd eldmidssd korvaamatonta. Sairastumisen jélkeinen aika oli sdvyttynyt turhautumista
ja haasteita tuoneena, mutta myds toiveikkaana ja yritteliddnd ajanjaksona. Saamaansa

kuntoutusinterventiota Pekka ei kuvaillut niinkddn afasiaoirekuvan helpottumisen kautta vaan
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vahvan emotionaalisella kokemuksella uudesta mahdollisuudesta ja jopa uudesta eldmaista.
Nédmd myonteiset kokemukset olivat tukeneet Pekan koko kuntoutumisprosessia aina

nykytilanteeseen asti.

Pekka kuvasi omaa sinnikkyyttddn sekd sosiaalisena toimijana ettd toimintojen
uudelleenopettelijana. Hian koki kuitenkin tarvinneensa ehdottomasti kuntoutustoimenpiteitd,
ja Pekan kuvauksiin perustuen tdmé tavoite oli realistinen. Tuonaikaisiksi projekteiksi
nousivat toimintakyvyn koheneminen ja kielelliskognitiivisten taitojen kuntoutuminen.
Kuntoutumista koskevia tarinajaksoja véritti kiitollinen, arvostava ja tyytyvdinen sdvy, ja
niissd  toistui  usein  voimakkaan  positiivisesti  vérittynyt  termi  lottovoitto
kuntoutustoimenpiteitd kuvailtaessa. Pekka kokikin kuntoutustoimenpiteet hyodyllisiksi ja
tarpeellisiksi. Hdn my0s ymmairsi oman roolinsa kuntoutumisen toteutumisessa:
reenaamallahan tdd tulee. Pekka ei kuvannut kertomuksessaan kuntoutuksessa ilmenneen
epdonnistumisia tai pettymyksid, vaan kuntoutumistarina on positiivisesti savyttynyt. Vaikka
Pekan oma tarina on onnistumisen sdvyttdmad, hdn korosti huoltaan muista kuntoutujista ja
henkiloistd, jotka eivdt mahdollisesti saa kuntoutusta lainkaan. Tdmd korostaa Pekan oman
kuntoutustarinan positiivista sdvyd ja sen taustaa — Pekka kertoi olleensa onnekas saatuaan
kuntoutustoimenpiteitd, silld niki, ettd kaikille timénkaltaista mahdollisuutta ei suoda. Tdméin
vuoksi onnellisen sdvyn rinnalle kuntoutumistarinaan nousee myds kiitollinen sdvymaailma

hinelle suodusta hoidosta ja kuntoutuksesta.

Pekka kuvasi itsedén aktiivisena toimijana sairastumista edeltdvind aikana. Sairastuminen ei
katkaissutkaan Pekan kokemusta itsestd sosiaalisena vaikuttajana, vaan muutti pikemminkin
ympériston suhtautumista Pekkaan sairastuneena ihmisend. Sairastuminen vaikutti myos
entisiin harrastuksiin ja aktiviteetteihin toimintakyvyn heikkenemisen kautta. Tidlloin Pekka
suuntasi aktiivisuutensa uusiin toimiin ja liittyi kolmannen sektorin yhdistystoimintaan
vilittimédédn tietoa aivoverenkiertohdiridistd ja afasiasta. Sairastuminen vaikutti siis Pekan
mielenkiinnon kohteisiin siten, ettd afasiasta tullessa osa omaa elimidd Pekka koki
mielekkaidksi levittdd paitsi yleistd tietoa myds omaa kokemustaan aiheesta. Han kuvasikin
haastattelutilanteessa, ettd tiedon vilittdminen ja oman sairastumistarinan kertominen on
tarkedd paitsi kuulijoille myds hédnelle itselleen. Tdssd nékyi erds eldméntarinallinen projekti,

eli tiedon jakaminen itselle tirkeédksi koetusta aiheesta.
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Nykytilannetta Pekka ei kertomuksessaan juuri kuvaillut. Han korosti perheen tirkeytti ja
aikaa olla ldsnd lapsenlapsilleen. Hdn myds kuvasi ndkevinsd aurinkoo tosi paljon:
nykyeldmi oli onnellista ja tapahtumat positiivissdvyisid. Eron entisen eldmén tavoitteiden
vélille hian teki selviksi kuvatessaan olevansa nykyéddn tyytyvédinen arkisiin asioihin eiké
kaivannut sairastumista edeltdvid eldméntavoitteita. Pekan kertomuksen tdiman hetken projekti
vaikuttikin olevan asioiden sdilyminen nykyiselliin — Pekka ei haikaillut sairastumista
edeltdvdd eldmdd, mutta ei myoOskddn ilmaissut tulevaisuuteen suuntaavia toiveita tai
tavoitteita. Téarkeintd oli tdssd ja nyt. Pekan kokonaisnarratiivin eteneminen ja vaiheet ovat

havainnollistettuna kuviossa 1 ja kertomuksen sdvyt ja projektit taulukossa 3.

Kunnianhimoiset elaméntavoitteet

Tavoitteet korkealla Materialistinen nikokulma Elimi ihan ookoo

Tarinan katkeamisen nopea hyviksynta

Kuvaustapa sarjallinen, ei
emotionaalista tarinaa

b

Yksityiskohtaisia muistijalkia Liheisten apu korvaamatonta

Sairastuneesta ihmisesta kokemusasiantuntijaksi

Aktiviteetit ja perheen ulkoiset

. Muista sairastuneista huolehtiva Aktiivisen toimijan roolia yllipitdvi
sosiaaliset suhteet murroksessa

Eldamii matalalla profiililla

Ei kaipuuta entiseen Toisista huolehtimiseen Tyytyvdinen omaan
elamain liittyvit projektit elaminkulkuun

Arjen pienet ilot

Kuvio 1: Pekan narratiivin kulku ajasta ennen sairastumista nykyhetkeen
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Taulukko 3: Pekan narratiivia virittivit sivyt ja esiintyvit tavoitteet

Ajanjakso Kertomusten sivymaailma | Kertomuksen projektit
Ennen sairastumista Positiivinen Statusasema
Sairastuminen Neutraalin hyvédksyvi Tarinallinen katkos
Sairastumisen jdlkeen Turhautunut Kuntoutuminen
Optimistinen kokemusasiantuntijana
Yrittelids toimijaksi
Kiitollinen
Nykytilanne ja tulevaisuus Positiivinen Saavutetun tilanteen
Tyytyvdinen sdilyttdminen

Sairastumisesta ja siitd seuranneesta afasiasta muotoutui osa Pekan eldméé ja hinti itseddn, ja
hén valjasti afasian tiedonvélityksen vélineeksi toimimalla kolmannen sektorin kouluttajana.
Omalla tarinallaan hén koki ndin tarjoavansa muille paitsi tietoa myds tukea. Pekan eldma
rakentui uudelleen ldheisten tuen sekd oman aktiivisuuden ja toimijaroolin avulla, ja
nykyhetkessd hidn oli omaksunut tapahtuneen sairastumisen ja afasian osaksi eldmiinsa.

Pekka oli elamd@nmuutoksensa tyytyvdinen hyviksyja.
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5.2 Maija — perheen vastuunkantajasta sinnikkaiksi parjaajiaksi

Toinen tutkimushenkild Maija oli 62-vuotias eldkeldinen, jonka sairastumisesta

aivoverenkiertohairioon oli kulunut noin kaksi vuotta.

5.2.1 Maijan kertomus

Maija kertoi olleensa ennen sairastumista tyon saralla hyvin aktiivinen, harjoittaneensa
eldmissdin useita eri ammatteja sekd asuneensa yli kymmenen vuotta ulkomailla. Maijalla oli
kolme lasta, joista hdn oli yhden omaishoitaja. Maijan mukaan erityislapsen tarpeet tekivit

eldmastd varsin hektistd (esimerkki 1).

Esimerkki 1: Kiireeseen tottunut

20. M: [..] mind (.) joudun vahtima [..] tata vammaista poika
yot ja paivat kun on niin wvilkas [..] on pikkusen
kiirettada aina mutta (.) mind oon tottunut taman

Vaikka eldmé oli ollut kiireistd ja tyotelidstd, Maija kuvasi eldmdnsd olleen tavallista
perheendidin arkea. Kertomuksessaan hén korosti rooliaan avustettavan lapsen vanhempana

ja tyoteliddnd ditiné.

Maijan kertoi sairastumistilanteessa olleensa pitkddn flunssainen. Voimakkaan pdansiaryn
ilmettyd hdn soitti sairaalaan, mutta tilanteen vakavuutta ei puhelimessa tunnistettu.
Kertomuksessaan Maija korosti, ettd kivuliaasta kokemuksesta huolimatta hdn huolehti ensin
poikansa pddsyn tyopaikalleen ennen itsensd jirjestimistd sairaalaan. Sairaalaan pdédstydidn
hinen toimintakykynsd heikkeni huomattavasti, mikd ndkyi jalan halvaantumisena seké

puheilmaisun katoamisena (esimerkki 2).
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Esimerkki 2: Flunssa paljastui aivoverenkiertohéirioksi

24. M: [..] kaksi kuukautta on ollut 66 (.) nuha [..] min&d
luulen ettd tdd on (.) sinus infektsiooni (.) sitten
on kauhea paa kipea [..] sitten yksi aamu [..] hirrvead
(.) sitte mina lahetin vammasen pojan (.) o]}
tyopaikalle minad [..] halytin ambulanssin sitten (.)
ambulanssimies ja nainen sano etta ei tarvihte
ambulanssia ettda (.) tilaa taksi (.) sitten on kauhea
padansarky mina (.) Jjuuri ja juuri tilasin taksi sitte
(.) oksenmunpussi [..] kadessd saavuin sairaalaan sitte
[..] laakinta wvahti mestari karrada minut [..] laakarin
vastaanoltolle silloin juuri mind menetan [..] Jjalka-
[..] tuki [..] Etta el oo mitdaan (.) holttia tassa
oikeassa saédressa [..] mind yritin puhua ei mitdan
muuta kun [..] pd pd pd pod

Maija kertoi peldstyneensa litkunta- ja puhekykynsa heikkenemistd kovasti (/.../ mind oon (.)
kauhuissani [...] mind (.) itkin) ja hidnen kuvauksensa sairastumistilanteesta kertoi tajunnan
tason laskusta sekd ajantajun vairistymisestd (esimerkki 3). Maija kertoi, ettd ei

aivoverenkiertohdirion ilmettyd tunnistanut tilanteen vakavuutta vaan luuli kotiutuvansa pian.

Esimerkki 3: Tilanne ei vield selvilla

28. M: [..] sitten [..] mind em (.) muista (.) kun ei mit&aan
kipua [..] sitten kun (.) mind herédsin [..] mina luulin
ettd on yksi y06 wvaan mennyt [..] sitten minun (.)
poikani sanoi tta- (.) on viikko on mennyt [..] mind en
ehkda tiennyt mitd tuleman pitda mutta [..] minad oon
kauhean onnellinen ettd on nain kaunis paiva (.) minut
on puettu minun (.) omaan vaatteesee mina luulen etta
(.) kaikki on hyvin

Myohemmin, kun Maijalle selvisi ettd jotain vakavaa on tapahtunut ja hdn ei pddsekddn
kotiin, hdn kuvasi oloaan kauhistuneeksi. Maija kertoi ymmaértédneensd, ettd oli edelleen
sairaalassa, mutta koki olonsa ahdistuneeksi ja kuvasi tuntemusta kdyttden kielikuvaa

vankeudesta (esimerkki 4).

Esimerkki 4: Vanki

76. M: [..] mind en [..] paassyt sangystd ulo [..] sitte mina
oon kauhuissan [..] oonko mind tullut hulluksi ettd ei
oo mitan henkildkuntaa huoneesa ettd mind oon [..]
vanki hehe [..] so to speak [..] mind kylld tiesin etta
(.) on sairaalassa (.) mutta (.) mind en tiennyt
kuinka on kuinka hyvin taikka pahastit (.) on minun
asian
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Maija kertoi sairaalan henkilokuntaa kohdatessaan ymmaértineensd heiddn puhettaan, mutta
hidnen oma ilmaisunsa ei ollut ymmaérrettdvad (/...] mind ymmdrsin hdnen puheessa mutta
mind en osannut puhua). Maija kertoi myos, ettd hoitohenkilokunta ei ottanut hineen juuri
lainkaan kontaktia. Maija kertoi, ettd ymmaérsi tuolloin kaiken kuulemansa, ja kuvasi

kokeneensa kontaktin puutteesta ulkopuolisuuden tunnetta (esimerkki 5).

Esimerkki 5: Kuin eldintarhassa

86. M: [..] Jjoku sairaanhoitaja tulee ja han tekee
mitd sairaanhoitajan pitaa (.) sitten han
lahti mutta ei mitaadn (.) keskustelua (.)
han ei [..] valita puhua minulle kun kaikki
luulee ettda mind en ymmarra [..] ettd mina
olen ulkopuolelle etta on [..] sama kuin on
joku eldintarhassa hehe

Maija kertoi, ettd vaikka hin itse sairastui vakavasti, huoli omaishoidettavasta pojasta ei
poistunut. Maija kuvasikin tyytyvdisyyttddn siitd, miten hdnen toinen lapsensa ryhtyi
valittomasti hoitamaan veljensd asioita didin joutuessa sairaalaan (/...] mind yritdn sanoa ettd
missd on tamd vammanen lapse (.) sitten hdn selittid ja rauhoittaa ettd (.) on hdnen kanssa (.)

hdn [...] katsoo perdcdn ettd nyt on kaikki kunnossa kun [...] veli katsoo perdcdn).

Sairastumisen jilkeisessd eliméinvaiheessa Maija kuvasi sekd omia kokemuksiaan tilanteen
muutoksesta ettd ympariston reaktioita. Hanen sosiaaliset suhteensa eivét juuri vihentyneet
sairastumisen seurauksena, vaan hédn pikemminkin kuvasi tiettyjen ystdvyyssuhteiden
syvenemistd (joku on 60 (.) deepen (.) syvintynyt ystdvyys). Maija kertoi ystévistid, joka oli
hinen sairastuessaan kauhuissaan tilanteesta, mutta pyrki peittdmain tunteensa (esimerkki 6).
Tilanne ei haitannut Maijaa, vaan pdinvastoin hdn kertoi ymmarténeensa ystdvin kokemusta.
Maija kertoi myds huomanneensa, ettd erdit tuttavat halusivat olla hinen ystdviddn vain

tietynlaisen statusaseman vuoksi (esimerkki 7).

Esimerkki 6: Laheista kauhistuttaa

108. M: [..] hdn aina odotti ettd ka&ansi p&aatd pois etta
kukaan ei (.) huomaa ettd on (.) kauhuissaan mutta (.)
mind kylla ymmdrsin hanta
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Esimerkki 7: Sairaan ihmisen ystava

116. M: [..] mind nden mitad [..] ystavyys [..] hdnelle on [..] on
(.) kerskaillu [..] ettd [..] hé&n on (.) 06 minun ystava
[..] han on (.) kerskaillu etta hdn on (.) sairaan

ystava hehe

Maija kuvasi my0s ahdistusta sairastumisen jilkeisen eldimin vaiheessa siitd, milld tavoin
elimd mahdollisesti muuttuisi. Maija kertoi peldnneensd joutuvansa hoitokotiin ja héntd

arvelutti oman toimintakyvyn riittiméattomyys itsendiseen eldmiseen (esimerkki §).

Esimerkki 8: Kotiinpddsy rauhoittaa

192. M: Kylla mina tiesin [..] min&d joudun [..] palveluskotiin
taikka [..] vanhainkotiin (.) mutta nyt on hyva etta
mina paasin kotiin

Maijasta tuntui aluksi /evottomalta hidnen huolehtiessaan erityislapsensa tulevaisuudesta,
mutta hdn rauhoittui huomattuaan muiden lastensa pitdvin veljestddn huolta. Maija myos
kertoi ilahtuneensa, kun ymmirsi avustettavan lapsensa pirjddvin odotettua paremmin
omillaan. Maijan mukaan joskus [...] hdmmdstyy ettd minun poikani osaava [...] ei tartte
aina ditestd [...] hyvd ettd mind oon (.) kasvattanut. Maija koki toimineensa kasvattajana
hyvin ja lastensa pérjddvan tdméin ansiosta. Maijan nidkemys itsestddn perheen huoltajana ja
vastuunkantajana koki muutoksen, jonka seurauksena Maija kuvasi ylpeyttd ja onnistumista
omasta toiminnastaan kasvattajana: vaikka hidnelle sattuisi jotain vakavaa, perheen muut

jasenet pitdisivat kylla toisistaan huolta.
Maija toi esiin kertomuksessaan, ettd nykytilanteessa kommunikatiivisten kykyjensa
kohennuttua hidn pyrkii jdlleen aktiiviseksi toimijaksi. Maija kertoi ottavansa kantaa

esimerkiksi lapsensa tuetun asumisen jarjestelyihin (esimerkki 9).

Esimerkki 9: Kohentunut kieli kdyttoon

174. M: [..] on pikkusen (.) huolia mutta ei niin paljon etta
kylla [erityislapsi] péarjaa [..] nyt kun on pikkusen
kielitaito kohentunut [..] mind (.) yritédn kohentaa

hdnen asumisympdristédan

Maija kuvasi tulevansa toimeen, mutta kaipaavansa hieman kohenemista toimintakykyynsa
(esimerkki 10). Maija kuitenkin korosti, ettd elimdnasenteensa avulla hidn on hyvédksynyt

sairastumisen ja sen seuraukset (esimerkki 11).
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Esimerkki 10: Toimintakyky léhes riittdva

224, M: [..] onnellinen ettd minad (.) kavelen ja puhun mutta
(.) el mitdadn muuta hehe [..] tulen toimeen mutta (.)
ei oo niin [..] hyvda kuin mina toivon [..] pikkusen
mutta (.) ei sev valia hehe

Esimerkki 11:; Fatalisti

198. M: [..] mind kyllad oon sinut sairauteni kanssa (.) etta
(.) mina oon fatalisti

Maijan asennoituminen sairastumisen jilkiseurauksiin ja afasiaan oli hyvin rationaalinen ja
tilanteen tiedostava. Héan kuvasi tapahtumia hyvantuulisen avoimesti, mutta kertomuksesta oli
huomattavissa myos afasiaoirekuvan aiheuttamat hankaluudet arjen elamidssd. Maija kertoi
muun muassa, etti sosiaalisissa tilanteissa on pakko tehda itsensd ymmaérretyksi keinolla milla
hyvansd. Han kuvasikin tarkasti, ettd /.../ oon (.) sinnikds (.) ettd ei mitddn [...] vaaraa ettd
mind oon (.) ulkopuolella. Maija ei kokenut jddviansd afasian vuoksi ulkopuoliseksi, vaan
ilmaisi varsin suorasanaisesti olevansa sinnikds akka. Maija toikin korostaen ilmi, ettd oli
hyvidksynyt sairastumisen aiheuttamat vaikeudet osaksi hdnen henkilokohtaista

eldiméinkulkuaan (esimerkki 12).

Esimerkki 12: Ty6lds mutta ainoa eldméani

250. M: Pikkusen on tydlastad mutta [..] ei oo mitdd&n muuta
elamda minulla annettu ettd (.) kylld mind haluaisin
ettd on terve mutta joskus on pikkusen sairas jokskus
on suuri sairas ettda (.) en tieda [..] tdmd on minun
elamaani

5.2.2 Maijan kertomuksen sivyt ja projektit: pelon ja epiitoivon ylittiji

Ennen sairastumista Maija kuvasi eliménsd méérittyneen pitkilti erityishuomiota tarvitsevan
lapsensa mukaan. Tdmén ajanjakson sivymaailma oli Maijan kertomuksessa melko neutraali,
silla hidn ei méidrittdnyt kiirettd varsinaisesti positiiviseksi tai negatiiviseksi piirteeksi.
Sairastumista edeltdneen ajan merkittdvd projekti oli kuitenkin lapsen omaishoitajana

toimiminen ja tille edullisen elinympériston luominen.

Sairastumisajankohdan kertomusta véritti pelokas ja epdtietoinen sdvymaailma. Maija kertoi
peldnneensd aluksi hoitokotiin joutumista, ja héntd huoletti tilanteen olevan niin vakava etté

itsendinen asuminen ei olisi endd mahdollista. Maijan kuvauksista nousi vahvasti esiin hdnen
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tarinallisen projektinsa sarkyminen: hdn, joka huolehti perheestdin viimeisiin voimiinsa asti
ja sairaalaan joutuessaankin murehti ensisijaisesti poikansa hyvinvointia, ei voinut endi
toimia lapsensa omaishoitajana. Maijan projekti, jossa tavoitteena oli kantaa péddvastuu

lapsensa eldménlaadusta, katkesi hinen omaan sairastumiseensa.

Sairastumisen jilkeisestd eliméstd Maija kertoi puheterapiakuntoutuksen alkamisesta, joka
heritti aluksi Maijassa epduskoisia tunteita. Hén kertoi tuolloin ajatelleensa, ettd kuntoutus
olisi turhaa, silld hén ei tulisi kuntoutumaan (esimerkki 13). Maija kertoi puheterapeutin
olleen toiveikas Maijan suhteen, kun taas hdnen omat tuonaikaiset tuntemuksensa olivat

savyltddn toivottomia.

Esimerkki 13: Terapia on rahan haaskausta

132. M: [puheterapeutti] on toiveikas mutta mina on (.)
paattany ettei mina en (.) pysty puhumaan (.)
milloinkaan (.) sita on turha (.) toive [..] rahan
tuhlausta hehe [..] mind luulen ettda en koskaan puhu

(.) ettd on aivan turha lapikayra

Tami kertoo Maijan eldméntarinallisen projektin ylirealistisuudesta: hdn nidki kuntoutumisen
mahdottomana puheterapeutin vastakkaisesta ndkemyksestd huolimatta. Maija ei uskonut
omaan potentiaaliinsa. Hén kertoikin ymmarryksensd muodostuneen prosessinomaisesti vasta

puheterapian edettyd hetken ja terapeutin kannustettua hinta harjoitteluun (esimerkki 14).

Esimerkki 14: Sanojen direlle saattaja

142. M: [puheterapeutti] on (.) aivan rauhallinen etta [..]
han (.) kyllad [..] saattaa minut 66 (.) sanojen &dreen
[..] h3nen sinnikkyydensa avulla sitten mina (.) hoksaa
sitd ettd on térkedd ettd mind harjoottelen etta (.)
el mitdan turhaa touhua

Maija kuvasi puheterapeutin olleen kérsivillinen, ja vaikka Maija oli kuntoutuksen alkaessa
epdilevdinen, hidn suostui kokeilemaan terapeutin antamia harjoitteita. Harjoitusten myotd
Maija sai tarvittuja onnistumisen kokemuksia, jotka auttoivat hintd ymmairtiméadn sekd
harjoittelun hyoddyllisyyden ettd oman kuntoutumispotentiaalinsa (esimerkki 15). Maijan
kuntoutumisen ylirealistinen projekti muuttui tdlldin realistiseksi puheterapeutin

asiakasldhtdisen toiminnan tukemana.
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Esimerkki 15: Onnistuminen luo uskoa omiin kykyihin

152. M: [..] kahden kerran jalkeen [puheterapeutti] anto
minulle paperi ettd m& harjottelen (.) Jjoku (.)
dantamis hommaa [..] ensin [..] pikkusen (.) hammastytti
etta [..] mita (.) harjoituksa kun minad en osaa mind en
koskaan osaa (.) mutta sitten kun mina kerran (.)
harjoittelin sitd& mina (.) hoksasin ettd min&dhéan
pikkusen osaan ettd (.) muisti paranee

Nykytilanteen kuvausten sdvy oli Maijalla varsin neutraali. Maija loi tarinaan
vastakkainasettelua siten, ettd kertoi yha olevansa pikemminkin sairas kuin terve, mutta
tarinoiden sdvy oli samalla hyvidksyvd. Luonteva suhtautuminen ndkyi esimerkiksi Maijan

toteamuksesta (esimerkki 16) siitd, miltd sairastumisesta kertominen tuntuu.

Esimerkki 16: Sairaana puhun sairaudesta

234. M: Ei mitaan [..] kun on sairas (.) sitten minad puhun
sairaudesta mutta Jjos mind oon terve mina puhun
terveydesta [..] el mitdaan muuta kun on (.) tavallista
elamaa

Maija kertoi myos osallistuvansa jilleen erityislapsensa asioiden hoitamiseen. Téltd osin
sairastumista edeltdnyt projekti oli palannut hidnen elimiinsid. Kyseinen projekti kokikin
muutoksen eldméantarinakokonaisuudessa: aluksi vastuu erityislapsesta oli Maijalla, ja vaikka
sairastumisen jilkeen vastuu siirtyi Maijan muille lapsille, nykytilanteessa Maija pyrki jdlleen
aktiiviseen osallisuuteen. Projekti ei siis tuhoutunut tdysin, vaan muutti muotoaan Maijan

toimintakyvyn mukaisesti eldmén eri vaiheissa.

Omaa toimintakykya ja sen kuntoutumista koskeva projekti muotoutui Maijalla ylirealistisesta
realistiseen sairastumisen jilkeisen ajanjakson aikana. Nykytilannetta Maija kuvasi, ettd on
paremmasta toivoa (.) mutta en tie onko [...] niin vanha nyt ettd (.) ehkd ei mitdn
[paranemista]. Tamdn hetken projekti olisikin mahdollisesti toimintakyvyn koheneminen
vield kielen tietotoimintojen ja litkuntakyvyn osalta, mutta Maija ei uskaltanut olla korkeaksi
kokemansa idn vuoksi kovin luottavainen toiveen toteutumisesta. Hédnen kertomuksestaan
viélittyi kuitenkin haasteiden tiedostamisen lisdksi tilanteen yleinen hyviksyntd. Maija ei
antanut sairastumisen ja sen seurausten estdd aktiivista toimijuuttaan, vaan pyrki eldméassi
eteenpdin hyvéksyvilld asenteella ja sinnikkdin luonteensa avulla. Maijan narratiivin
kokonaisvaiheet ovat havainnollistettuna kuviossa 2 ja kertomuksen sdvyt ja projektit

taulukossa 4.
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Tyontayteista arkea

Vastuu perheestd ja erityislapsesta,
huolehtimisen projekti

Kiireista omaishoitajan elamaa

Kuvaus neutraalia

A 4
I e

Epiaselvyys tilanteesta ja
tapahtuneesta

Huoli erityislapsen voinnista

h 4

Ulkopuolisuutta ja kyvyttomyytta

Pelon ja kauhun tunteet,
ulkopuolisuuden kokemus

Sarkyneesta huolehtijaroolista yritteliaaksi toimijaksi

hyvaksyminen

Huolehtimisen projekti
palannut eliméantarinaan

Toimintakyvyn muutos ja sen

Projekti toimintakyvyn
kohenemisesta epivarma

Huolehtimisen projekti katkennut:

kuva itsestd perheen kannattelijana

murroksessa

A 4

ominaisuutena
toimintakyvyssa

Oman toimintakyvyn projekti
ylirealistisesta realistiseksi

Sinnikkéasti elimissé eteenpdin
Sinnikkyys tirkeini

”Sinut sairauden kanssa”

Kuvio 2: Maijan narratiivin kulku ajasta ennen sairastumista nykyhetkeen

Taulukko 4: Maijan narratiivia virittivit sivyt ja esiintyviit tavoitteet

Ajanjakso

Kertomusten siivymaailma

Kertomuksen projektit

Ennen sairastumista

Neutraali
Kiirettd korostava

Perheestd  ja  varsinkin
erityislapsesta huolehtiminen

Sairastuminen Tiedonpuute Erityislapsesta huolehtiminen
Huolestunut oman voinnin rajalle
Kauhistunut Tarinallinen katkos
Sairastumisen jilkeen Epétoivoinen Voimaantuminen aktiiviseksi
Turhautunut toimijaksi
Epéuskoinen
Yrittelids
Positiivinen
Nykytilanne ja tulevaisuus Hyviksyva Kuntoutumisen jatkuminen
Tiedostava Erityislapsen asioiden

hoitamiseen osallistuminen
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Sairastuminen muutti Maijan eldmin sdvymaailmaa ja perheestdén huolehtimisen projektia
voimakkaasti, mutta kuntoutumisen myotd Maija oli kyennyt palauttamaan tétd entistd
projektiaan jélleen eldméntarinansa osaksi. Maija toi kertomuksellaan vahvasti ilmi, ettd juuri
oman sinnikkyytensd ja yrittelidisyytensd ansiosta hdn on kyennyt sdilyttdmédn aktiivisen
roolin omassa eldmissddn. Maija oli kokenut rajun elimanmuutoksen, jonka hén oli oman
maailmankuvansa raameissa kokenut osakseen ja hyviksynyt itselleen. Maija oli sinnikds,

elimainsa yritteliddsti eteenpéin vieva afasiakuntoutuja.
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5.3 Jussi — tyomiehesti elimin suunnan etsijiaksi

Kolmas tutkimushenkild Jussi oli 54-vuotias osa-aikaeldkeldinen, jonka sairastumisesta

aivoverenkiertohdirioon oli kulunut puolitoista vuotta.

5.3.1 Jussin kertomus

Jussin kertoessa eldmistddn ennen sairastumista hin kuvasi lyhyesti perhettddn ja tyotdan

(esimerkki 1).

Esimerkki 1: Rankkoja ja tyontdyteisid pdivid
250. J: [..] mullon kolme lasta [..] valilla oli pitkid paivia
ja [..] valilla oli rankkaa ja [..] kiiretta (.) toissa
[..] m& olin pakkaaja

Jussi ei kertomuksessaan keskittynyt aikaan ennen sairastumista, vaan pikemminkin mainitsi
ohimennen millaista eldma oli ennen aivoverenkiertohdiriotd. Mennyt aika ei siis ollut Jussille

olennaista sisiltoa tissa kertomuksessa.

Sairastumistilannetta Jussi kuvasi tapahtumien sarjallisena jaksona. Jussin sairastumistarina
alkoi suonenvetomaisesta tuntemuksesta oikeassa kehonpuoliskossa, minké jélkeen meni koko
oikee puoli pimeeks (esimerkki 2). Jussi kertoi muistavansa tiettyjd yksityiskohtia kuten
vitkonpdivdn ja kellonajat tarkasti, mutta tarinan edetessd muistikuvien viliin oli tullut

aukkoja (esimerkki 3).

Esimerkki 2: Tapahtumaketju halvaantumisesta sairaalaan

22. J: [...] kakstuhatta kolmetoista nii (.) tiistai Jja
keskiviikon wvalisena vyona [..] kauhee toi (.) téaa
oikeeseen [..] puoleen tahdn jalkaan niin [..] semmonen
veto tai mika se nyt on [..] ja [..] siittd wvahan aikaa
niin meni koko t&& oikee puoli pimeeks [..] siin oli
semmonen [..] suonenveto [..] Ja siittd se 1lahti [..]
sitte md& en pystyny puhuun [..] vaimo herds sitte siina
ja sitten se vaimo kavi herattamé&ssa kakskytvuotiaan
tytdn [..] sitten ne soitti ambulanssin [..] Jja se oli
y61lld Jjoskus olikse neljan aikaan wvai puoli neljan
aikaan [..] md en [..] sitd muista kun me [..] asunnosta
mentiin autoon [..] sitten on taas patkiad pois
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Esimerkki 3: Muistikuvat harvenevat

58. J: [..] sitte m& muistankin wvasta seuraavan kerran niin
[..] poliklinikka [..] m& sitten herdsin siihen [..] kun
tuli tota (.) vaimoni Jja lapset ké&ymdan [..] m& en
tieda sitte paljoko kello oli [..] oisko ollu (.)
puolenpaivan aikaan [..] ma en tiedd sitten olinks maa
siela paivan vai kaks [..] mulla ei oo mitaan hajua [..]

Jussi kertoi, ettd ei muistanut sairaalaosastolla viettdmistddn ajasta juuri muuta kuin

perheensé vierailun. Tdmén hén korosti olleen merkittdva tuki epdvarmoina hetkini.

Sairastumisen jilkeiseni ajanjaksona Jussin kertomuksessa nousi esiin kuvauksia hidnen
kokemastaan toimintakyvyn muutoksesta. Han kuvasi télld ajanjaksolla kehittynyttd
fatiikkioiretta, joka ilmeni ennakoimattomana ja voimakkaana aktiviteettitason ja

toimintakyvyn romahtamisena (esimerkki 4).

Esimerkki 4: Takapakki

100. J: Ja sitten tota (.) se oli ja&nna ettd se [..] viime
syksy se alko hyvin toi (.) heinda elo (.) syyskuun
puolivali niin sillai ettd mada kavelin hirveesti [..]
ja kaikki meni hyvin [..] sitten tota (.) tuli (.)
semmonen takapakki et se (.) talvi meni aika pitkalle
sillai ettd [..] em mitdan jaksanu tehd [..] se onn se
vieldaki wvahasen [..] kotonakin koitti siivota ja (.)
siis imuroira ja [..] se tuli niinku [..] yhtakkia se
[..] vasymys [..] Ja se oli erilaista vasymysta kun (.)
yleensa [..] se o0li semmosta totaalista [..] m& en
jaksanu kun istua [..] mennad seldlleni [..] hyyvin
voimakasta

Jussi kertoi vaimonsa roolista perheen tukihenkilond korostamalla vaimon hoitaneen kaikki
perheen asiat Jussin sairastuttua (esimerkki 5). Vilit puolisoon olivat Jussilla kautta
kertomuksen sdilyneet hyvédni, mutta merkittivd muutos Jussin perheen sisdisissd suhteissa
oli keskusteluyhteyden katkeaminen tyttdreen. Jussi kuvasi, ettd sairastumisen jdlkeen hédn ei
juuri ole keskustellut tai viettdnyt aikaa nuorimman lapsensa kanssa (esimerkki 5). Muutoksen

syy oli hdnelle itselleenkin tuntematon.
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Esimerkki 5: Vaimo toimi tukena, tytdr vetdytyi

282. J: [vaimo] on [..] hoitanu [..] tosi paljon (.) meiran
asioita [..] m& en saa [..] viime vuonna ei (.) em ma
pystyny hoitaan [..] hdn hoiti kaikki [..] wvaimon kans
maa tuun hyvin toimeen tan [..] nuorimmaisen kans on
(.) hankalaa [..] em maa tiera [..] siis [..] ei se [..]
halua puhua siitta [..] tai musta tuntuu etta se ei
halua [..] mun kanssa [..] héan (.) soitti sillon
ambulanssin ja [..] em ma tierda mika siind sitten meni
[..] kotona puhuu wvaimon kanssa (.) likan kans ei
puhuta [..] juuri mitaan [..] morjes ja (.) terve ja (.)

morjesta ku lahtee ovesta pihalle [..]

Jussi korosti kertomuksessaan muun perheen olleen hénen tukenaan, ja korostikin muiden

lastensa yhteydenottojen olleen térkeitd (esimerkki 6).

Esimerkki 6: Lasten yhteydenpito on tirkeda

268. J: Ja tota [..] pojan kans ollaan [..] hyvin toimeen
tuntunu ettd se tietaa [..] milta tuntuu [..] sitten [..]
vanhin [..] niin (.) kylla [..] nekin k&y miehenséa
kanssa meillda (.) sillon t&alldén niin tota [..] se

tuntuu kans hyvalta

Jussi kertoi sairastumisen jdlkeisestd ajanjaksosta péddasiassa asioita, jotka eivdt ole
sairastumisen jdlkeen sujuneet. Esimerkiksi lukeminen oli ollut Jussille mieluisa harrastus,
joka oli sairastumisen myo6td jadnyt tdysin (mdd [...] olin kova lukeen ennen kun mdd
sairastuin [ ...] mdd yritin tossa (.) 66 kevdttalvella tind vuonna niin lukee kotona niin ei siitd
tullu mitddan). Jussi kuvasi sairastuminen vaikuttaneen paitsi perheen keskeiseen

vuorovaikutukseen my0s Jussin itsendiseen toimintakykyyn ja osallistuvuuteen.

Nykytilannetta Jussi kuvasi runsaasti verrattuna muihin tutkimuksen ajanjaksoihin. Héin ei
ollut tutkimusajankohtana vield tyokykyinen, ja korostikin lidpi kertomuksen toivettaan toihin
paluusta (esimerkki 7). TyOeldmédad koskevissa kuvauksissa toistui toinen kertomuksen lépi

kulkenut aihe, eli tarve puhua sairastumisesta tapahtumana.

Esimerkki 7: Kaipuu takaisin tydeliméin

96. J: md& oon tota [..] osa-aikaelédkkeellada [..] en oo pystyny
toihin meneen viela [..] kyld tonne tdéihin kaipaa (.)
sillai [..] sield& sais puhua [..] aika hankala paikka
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Jussin sairastumisesta oli tutkimusajankohtana kulunut noin puolitoista vuotta, eli tapahtuma
oli vield tuore ja se korostui tarpeena kdyda tapahtunutta lapi. Jussi kertoi, ettd nykytilanteessa
se kun md pystyn véihdn puhuun siittd [...] et se (.) se helpottaa. Jussin mukaan hinella ei ollut
erityisid —suunnitelmia nykyhetkeen eikd tulevaisuuteen. Hén ei osannut tarkentaa
tulevaisuuden toiveitaan eikd kuvannut, miltd tulevaisuus hdnelle ndyttdd. Jussi kertoi
kuitenkin huomioineensa mahdollisuuden siitd, ettd oirekuva ei endd kohene eiké

kuntoutuminen edistyisi (esimerkki 8).

Esimerkki 8: Tulevaisuus on tyhja

128. J: [..] en tiedda vield ettda mita [..] maa meinaan tehra
etta tota [..] konkreettisesti [..] no on madad miettiny
sitd etta jaksanko maa tehra (.) Jja mita maa jaksan
tehra [..] jos el se tasta parane

Jussin tarinassa aktiivisuuteen sekd toimintakykyyn vaikuttava seikka oli my0s sairastumisen
jilkeen ilmennyt masennusoirekuva (oon ny () masennuksen tyyppistd () md syon
masennuslddkettd [...] en kdyttiny ennen ku md sairastuin). Talld oli mahdollisesti vaikutusta
Jussin kokemukseen tulevaisuudesta ja sen mahdollisuuksista. Nykytilanteen kuvauksissa
Jussi toi esiin my0s afasiaoirekuvaa ja sen tuomia haasteita kertomalla, ettd kyld mdd oon ()
kdsittiny ettd missd mennddn. Jussi itse koki tiedostavansa tilanteensa mahdollisuudet ja
rajoitteet. Jussi koki afasian péddasiassa kommunikatiivista toimintaa rajoittava tekijand

(esimerkki 9).

Esimerkki 9: Kaikkialla ei voi puhua

332. J: [..] se on varmaan ssiind ettd (.) sulle m& voin puhua
(.) mutta ma en voi tuolla joka paikassa puhua [..] kun
tarvii miettid mitd sanoo [..] no el se varmaan jannita
mutta [..] mulla menee vaan suu kiinni

Jussi ei tarinassaan eritellyt syitd sille, miksi koki keskustelun vaikeaksi. Vaikka Jussi
kumosikin ajatuksen jénnittdmisestd, hian ilmaisi keskustelutilanteiden olevan luonteeltaan
sellaisia ettd puhuminen ei vain suju. Jussi kertoikin kaikenlaisen vuorovaikutuksen muihin

vihentyneen sairastumisen jilkeen (esimerkki 10).

Esimerkki 10: Nykyédédn ei jutella

548. J: No mda (.) juttelin aina kun joku halus jutella nii
mada ru- juttelin [..] ja sit mda nykyadan en (.) juttele
(.) juuri ollenkaan
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Jussi kertoi liittyneensd muutama kuukausi ennen haastatteluajankohtaa vaimonsa kanssa
vertaistukiryhmaéén, joka on ollut ja oli tutkimusajankohtanakin merkittdvad apu ja voimavara
(No siind pystyy () vaimo ja [...] ittekki pystyy niistd puhuun sielld). Jussi kuvasi
vertaistukiryhmén paikaksi jossa hin koki kykenevénsd puhumaan julkisesti. Muut sosiaaliset
vuorovaikutusmahdollisuudet olivat sairastumisen jidlkeen muuttuneet huomattavasti
tyopaikan ja perheen sisdisten kontaktien osalta, mutta vertaistukiryhmasti Jussi oli saanut
itselleen ja vaimolleen tukea tilanteen késittelyyn. Nykytilanne olikin Jussin kertomuksessa
ajanjakso jossa tulevaisuudensuunnitelmia ei vield ollut, vaan elimédnmuutoksen aiheuttaman

kriisikokemuksen jdsentdminen oli vield keskiossa.

5.3.2 Jussin kertomuksen sdvyt ja projektit: epiitietoa ja epivarmuutta

Sairastumistarinaa kertoessaan Jussi ei kuvannut negatiivisesti sdvyttyneitd tunnetiloja, vaan
tarinaa sdvytti jopa optimistisuus: hdn kertoi miettineensd matkalla sairaalaan ettd tdssd
mennddn ja tdstd parannutaan. Suhteessa Jussin nykytilanteen oirekokemukseen
sairastumishetken ajatus kuntoutumisesta oli epirealistinen, eikd Jussi tuolloin tdysin

tiedostanut tilanteen vakavuutta.
Sairastumisen jdlkeiselld ajanjaksolla Jussin kertomus virittyi voimattomuudella ja
osallistumisen vaikeudella. Jussi kertoi puheterapiajaksosta, jonka aikana hédn piti tauon

kuntoutuksesta voimakkaasta uupumuksestaan johtuen (esimerkki 12).

Esimerkki 12: Voimat lopussa

152. J: [..] Jjoulukuun md- maa sanoin ettd maa Jjaksa olla
joulukuuta [..] Jja sitten tammikuussa [..] Jjatku taas
[..] se oli (.) yhtd puuroo (.) koko homma [..] mutta

nyt on huomattavasti mukavampi kayda

Jussin kuvatessa terapiajakson raskautta hdn kertoi sen olleen aikamoista taistelua, jopa
itsensd kanssa kamppailua. Jussi vilitti timéin ajanjakson tarinassaan voimakkaan negatiivista
sivymaailmaa. Jussi mainitsi kuitenkin, ettd nykytilanteessa kuntoutustoiminta on

miellyttavad ja vahvan negatiiviset kokemukset kuntoutuksesta ovat takanapdin.

Sairastumisen jilkeiselld ajanjaksolla Jussin kertomuksesta ei ollut havaittavissa selkeitd

elimintarinallisia projekteja. Hén kuvasi arjen eldmddn, omaan toimintakykyyn ja
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kuntoutumiseen liittyneitd vaikeuksia, joten mahdollisesti tuonaikaisena tavoitteena on ollut
toimintakyvyn koheneminen riittdvaksi itsendiseen arjen toimintaan, kuten esimerkiksi omiin
harrasteisiin. Jussi korosti erityisesti lukemisen olleen ennen sairastumista mieluisaa, ja
harmittelikin tdmén taidon heikentymistd. Kokonaisuudessaan sairastumisen jéilkeistd
ajanjaksoa kuitenkin véritti uupuneisuus, negatiivisuus, epdonnistuminen seki epétietoisuus.
Suhde nuorimpaan tyttdreen muuttui voimakkaasti keskusteluyhteyden katketessa, ja syy télle
jai selvittimattoméksi. My0Os sairastumisvaiheen epérealistinen projekti kuntoutumisesta
tormési kuntoutumistavoitteen ja todellisuuden mahdollisuuksien kanssa, mikd aiheutti

projektillisen ristiriidan.

Jussin nykyhetken tarinassa ei ollut vield varsinaista jisentynyttd projektia. Sairastuminen ja
sen seuraukset olivat siis vield kasittelyltddn kesken, eikd niille ole 10ytynyt tdysin
hyvéksyttiavid sijaa Jussin eldméintarinassa. Jussi toivoi palaavansa vield toihin, mutta ei ollut
tidysin luottavainen toiveen toteutumiseen. Suhtautuminen afasiaan oirekuvana oli hyviksyvé,
mutta sdvyltddn hieman toivoton (no ei se oo kauheen kiva loppupeleissd [...] mutta (.) en md
sille mitddn voi). Tamd myos sdvyttdd Jussin kokemusta kuntoutumisen vaikutuksesta
oirekuvaan: oletus, ettd afasia ei ole millddn tavoin hdnen hallinnassaan ja toimivallassaan,
poistaa my0s ndkemyksen itsestd kuntoutumisen pédédtoimijana ja vastuunkantajana. Jussi koki,
ettd edistystd oli tapahtunut, mutta korosti kaipaavansa enemmén (esimerkki 13). Jussi kertoi

kokevansa kielellisen kyvykkyytensa edelleen riittdmattoméksi.

Esimerkki 13: Yhé parantumisen varaa

326. J: No (.) 606 sillon kun ma sairastuin ni ma en osannu
mitdan [..] nytte vahadn paremmin mutta vieldkin on
parannettavaa [..] ettd (.) missa sitten ollaankin [..]
pankissa tai (.) puhelimessa tai (.) sillai niin olis
(.) wvield parannettavaa [..] etta tota (.) pystys
puhuun sillai kun tarvii

Jussin kertomuksesta nousikin esiin péddasiassa tarve jdsentdd kriittistd eldmdnmuutosta
kertomalla omaa kokemustaan tapahtumasta. Jussin narratiivin kokonaisvaiheet ovat

havainnollistettuna kuviossa 3 ja kertomuksen sdvyt ja projektit taulukossa 5.
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Tydorientoituneisuus maarittda eldamaa

Méirittdjind vanhemmuus ja runsas Rankkaa ja pitkia paivia

Hyvin niukasti kuvausta i

Ajatus selviytymisestd kantaa

Sarjallinen tapahtumakuvailu, ei Optimistinen nikemys tapahtuneen Sairaala-aika ei muistissa, perheen
juuri emootioita yli padsemisestd tuki tirkeda

W

Voimat lopussa, aktiivisuus vihissa

Elama muuttuu hyvin raskaaksi: Epérealistinen kuntoutumisprojekti
kuntoutusjakso lyhyelle tauolle alkaa realisoitua

A 4

Suhde tyttireen katkeaa

Epdvarmuutta ja toivonkipinda

Voimakas tarve kertoa Epi in Sairastuminen hakee vield
tapahtuneesta ja nykytilan Kaipuu tydympéristosn %ﬁgﬁiﬁgﬁﬁ paikkaansa eldmantarinan
voinnista kokonaisuudessa

Kuvio 3: Jussin narratiivin kulku ajasta ennen sairastumista nykyhetkeen

Taulukko S: Jussin narratiivia virittiavit sivyt ja esiintyvit tavoitteet

Ajanjakso Kertomusten siivymaailma | Kertomuksen projektit
Ennen sairastumista Neutraali Ei ilmennyt

Tydotelids

Raskas
Sairastuminen Optimistinen Tarinallinen katkos
Sairastumisen jilkeen Uupunut Kuntoutuminen

Epétietoinen Energiatason koheneminen,

jopa paluu tydeldmiin

Nykytilanne ja tulevaisuus Epétietoinen Varsinaista péddprojektia ei
Epédvarma vield muodostunut
Epéilevdinen Tyoeldméin palaaminen
Alistuneen hyvéksyvi (epdvarma projekti)

Jussin kertomus painottui ajanjaksollisesti erityisesti tutkimusajanjakson aikaisiin
kokemuksiin, eikd hén ei juuri kertonut ajasta ennen sairastumista. Sairastumistilanne oli
jadnyt varsin yksityiskohtaisesti mieleen, mutta vahvan emotionaalinen sivy kertomukseen

syntyi vasta Jussin kuvatessa sairastumisen jélkeistd eldmdi. Jussi kuvasi tiedostavasti omaa
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toimintakykyddn erityisesti nykytilanteessa, mutta kuvauksia varjosti epitietoinen sdvy
tulevaisuuden tilanteesta. Jussi koki ymmaértdvinsd omat mahdollisuutensa, mutta hidnen
kertomuksessaan ne nékyivdt varsin epdvarmoina. Vaikka Jussi kertoi hyviksyneensd
menneet tapahtumat ja nykytilanteen afasiaoirekuvan laadun, hinen tarinansa vilitti
enemmaénkin vastentahtoista hyviaksyntdd kuin asian todellista loppuun kisittelyd. Jussi ei
ollut vield sijoittanut sairastumista eldmintarinalliseen kokonaisuuteensa, vaan tapahtuneen
kertaaminen ja nykytilanteen voinnin kuvailu oli toistaiseksi olennaisempaa. Koska
eldimintarinallinen katkos oli vield késittelemattd, Jussi oli vield epdvarma sairastumisen

antamasta suunnasta omassa eldméntarinassaan.



42

5.4 Kimmo — hopottelijisti itsensi uudelleenmairittijaksi

Neljas tutkimushenkildé Kimmo oli 48-vuotias insinddri, jonka sairastumisesta

aivoverenkiertohdirioon oli kulunut nelja vuotta.

5.4.1 Kimmon kertomus

Kimmo oli perheenisd, joka oli ennen sairastumista toiminut tietolitkenne- ja
insindoritehtdvissd esimiesasemassa. Itseddn Kimmo kuvasi ilmauksella md oon aina ollu
semmonen suorittaja, ja kertoi olleensa monien asioiden suhteen tiukka. Hén vertasi
keskenddn roolejaan esimiehend ja isdnd, ja koki olleensa myods lastensa kasvattajana

esimiesmiisen maéritietoinen (esimerkki 1).

Esimerkki 1: Ei neuvottelunvaraa

510. K: [..] no tietysti ku m& oon (.) esimiehend niinku
ollukki ni ma oon aika tiukka ollu tietysti [..] varmaa
tottunu myds (.) esimiehenda (.) puhuu sitte varmaa
plikoillekki et [..] mulle ei niinku Jjoka asiassa

neuvotella hehe [..]

Kimmo kuvasi olleensa myds suoraviivainen luonne, ja kertoi kokeneensa tyypillisesti asiat
varsin yksioikoisesti ja stereotyyppisen insinddrin nidkokulmasta (/...] oon sen verran

insinoorihomma tietysti vihd et [ ...] se menee joko ndin tai sitte se on vaan ndin nyt) .

Sairastumishetken Kimmo kuvasi olevan vdihdn sumus edelleenki. Hianen tarinassaan on
kuitenkin hyvin yksityiskohtaisia kuvauksia tapahtuneesta. Kimmo kuvasi kokeneensa yon
aikana voimakasta padnsarkya (/...] pystyny mitdd tekee [ ...] piti niinku huutaa oikeen siihen
kipuun [...] et ihan jdrjeton pddkipu), mutta ei hakeutunut tuolloin vield sairaalaan. Kimmo
korosti, ettd hdnen olisi pitinyt huomioida voimakas sérky ja soittaa ambulanssi, ja kokikin

tehneensd virheen antaessaan asian olla (esimerkki 2).



43

Esimerkki 2: Voimakas pédkipu ei hatkdyttanyt

16. K: [..] sem m& vaan muistan vie kuitenki miten se alko
ettda [..] syys lokakuu se oli [..] myrskyda oli Jjust
sillo Jja tota (.) ma yolla sairastuin aivan
herveettiseen padkipuun [..] ja sillo ku (.) sev verra
tyhma ollu ettda ku en é&alynny [...] saman tien
ambulanssille soitella mutta (.) maa wvaa kdarvistelin
aamulla niinku jotenki se kipu meni ohi nii sitte mut
sen jalkeen en mada pystyny oikeen enaa sitte
puhumaankaa mitaan

Kimmo kertoi olleensa ihan sekasi paddnsiryn loputtua, ja kuvasi toimintaansa hyvin

epidjohdonmukaiseksi (esimerkki 3).

Esimerkki 3: Pdamaaratontd hortoilua
22. K: Siina (.) rysadkédssda ni md en tie mitad (.) ma menin
niinku tietysti jotenki ihan sekasi siina (.) ma& lahin
asunnosta (.) kotoota lahin pois (.) Ja ma en tie mika
idea mulla oli (.) mutta [..] ei mulla ollu avaimia (.)
eikd oikee mitda muutakaa et mda oli iha (.) autoo mun
varmaan piti mennd kattomaa mut ma huomasin etta (.)

ei mulla ollu avaimia ma& en paassy yloskaa ja [..] ku
ma kévelin sia hortoilin ties missd Jja Jjoku kaveri
naki mut ja katto etta [..] kaveri mitad se pydrii iha
hulluna tuola (.) se naki mut sitte ja vei mut sen
omaan kotiinsa (.) ja huomas sitte ettd nyt kaikki ei
oo iha- ku kuitenki jotain puhuakki sille ni wvarmaa
mitda Jarkevaa selitysta saanu niinku [..] Ja sen
jaljilta [..] se tilas mulle ambulanssin [..] Jja siitta
ja- Jjaljilta Jjouduin sitte [sairaalaan] (.) silla

jaljilla edelleenki [..] tavallaan vielaki hehe

Sairastumistilannetta Kimmo kuvaili kaoottiseksi ja kertoi olleensa tapahtumahetkelld jotenki
itekki niin shokis. Kimmo kertoi, ettd ei ymmartdnyt lainkaan mita oli tapahtunut, ja koki etté

hoitohenkilokuntakaan ei tarjonnut tuolloin selitysté tilanteeseen (esimerkki 4)

Esimerkki 4: Kukaan ei kerro mita on tapahtunut

70. K: En heti oikee en tienny (.) en ees sillonkaa vield [..]
el olkeestaan ne sanonukka mulle mitadd [..] mut eihan
niitada laadkareitdki kiireisid niil on kaikilla muillaki
et ne vaan kavi kattomas et md sain oikeet ladkkee tai

jotaki [..] muistaakseni [..] sen ensimmdisen viikkona
taili pdivien tuntien aikana ei kukaan oikeestaan mitaan
sanonukkaa

Kimmo kuvasi runsaasti kokemustaan siitd, ettd ei itse ymmartanyt kielellisen ilmaisunsa
olevan semanttisesti epédselvdd, ja kaytti toistuvasti jargonpuhettaan kuvatessaan termid

hopattely (Sillonki mitdd jolleki md olin varmaa vaan hopotelly- sillon md en ymmdrtdny sitd
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oikee itekkdd [...] ei oikeen pystyny luottamaan ettd mitd mdd hopottelin () puhuin ihan
kiinaa oikeestaan sillo). Kimmo kertoi, ettd vasta puheterapeutin tutkimuksessa hidn véhitellen

huomasi ilmaisunsa olevan vaurioitunutta (esimerkki 5)

Esimerkki 5: Todellisuus tulee ilmi

106. K: [..] niinku se realisoitu se homma wvast sillo ku
huomas itekin ku [puheterapeutti] naytti niita kuvia
ja sitte mun piti sanoo jottai ja ehan maa itekkaa (-)

mitdan Jjarkevia sanoja [..] pystynykkdd sanomaan [..]
vksinkertasia asioitakaa [..] se oli wvarmaan se
viiminen [..] niitti siihe oikeestaa

Kimmo toi esiin sairastumishetken kuvauksissaan péddasiassa tunteen siité, ettd hinelld ei ole
kunnollisia ~ muistikuvia  sairastumistilanteen  etenemisestd. Kimmo  kertoi  yhad
tutkimusajankohdan aikoihinkin pohtivansa sairastumisen alkuvaiheita joko itsekseen tai
ystaviltddn tiedustellen (No kum- md oon yrittiny kans miettid et on vdhdn sumus vie
edelleenki [...] joittenki kavereitten md oon jutellu ja yrittiny selittid ja moni on tienny
joitaki [...] tietyt asiat md muistan kylld se et miten se tapahtu mut on tiettyjd varmaan mitd
md en ees muista vieldkddn) . Kimmo palasi kertomuksessaan satunnaisesti sairastumishetken
muistamattomuuden tunteeseen, mutta keskittyi kuvauksissaan pddasiassa sairastumisen

jéalkeiseen ajankohtaan.

Kimmon kertoessa sairastumisen jilkeisestd ajanjaksosta hén toi esille pddasiassa omaan
toimintakykyynsa liittyvid kokemuksia. Kimmo kertoi ensimmdiisen vuoden olleen

afasiaoirekuvan vaikeuden vuoksi raskas (esimerkki 6).

Esimerkki 6: [lmaisukyvyttomyys turhautti

126. K: [..] no oli mulla toi ensimmdinen wvuos oli aika
drsyttavaa ku ei oikeen pystyny mitdad niinku (.)
sanomaan mitddn jarkevaa

Kimmo arveli tilanteen olleen my6s nuorille lapsilleen vaikea (/.../ oli se varmaan monelle
muullekki aikalailla shokki tietysti mutta [...] ku [lapset] huomas justiinsa ettd ku iskd ei
oikeen pysty puhumaanka). Hin kertoi my0s kdyneensd lépi avioeron, ja vaikka Kimmo ei
ndhnyt sairastumista varsinaisena eron syynd, hdn koki sen olleen eroa edistdvid tekija
(esimerkki 7). Kimmo kuitenkin mainitsi vélien entiseen puolisoon sdilyneen hyvini, ja

entinen vaimo olikin suuri apu arkiasioiden hoidossa sairastumisen jilkeen.
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Esimerkki 7: Entinen puoliso vastuuhenkiloksi

216. K: No oikeestaan kaikki [elé&mé@ssda muuttunut] kylld et

[..] sen takii me erottiinki melko heti sitte (.) tai
no (.) kaytanndés oltiin Jjo ennen sitdki (.) mutta se
nopeutti wvaan sita [..] kuhan nyt sillon (.) eksahan

meitda hoiti sen puol vuotta kun md& en pystyny niinku
normaaliasioita hoiteleen sillon [..]

Kimmo kertoi kokeneensa muistivaikeuksia tilanteissa, joissa asioita piti palauttaa mieleen
(esimerkki 8). Tétd hin kuvasi turhauttavaksi, ja kertoikin tunteneensa ettd mdd mitddn pysty
tekemdidn ite. Kimmo loi kertomukseensa kokemusta sairastumisen vaikutuksesta
itsendisyyteensd ja toimintakykyynsd. Hén kertoi humoristiseen sdvyyn sairastumisen
seuraamusten vaikuttaneen my0s niin sanottuun maskuliinisuuden kokemukseensa (esimerkki
9). Kimmo korostikin ensimmadisen sairausvuoden kuluneen pédasiassa toimintakyvyn ja
itsendisen toiminnan harjaannuttamisessa (md opettelin [...] ite niinku hoitaan ite omia

asioitakin menemddn tonne (.) hammaslddkdriinki [ ...] esimerkiks) .

Esimerkki 8: Ei tdstd tuu mitdan

238. K: [..] se o0li niinku ensimmdisev vuoden aikana ku piti
(.) maksaa kortilla jotai [..] apteekissaki ku vittu ma
en muistanu enda& numeroita yhtdan [..] se oli niinku
ensimmdinen semmonen et (.) sit rupes miettiin et jaa
ettda (.) sit eks muijalta et muistaksa helvetti mun
koodia perkele [..] hehe ettd ei tast tuu mitédan [..]

Esimerkki 9: Miehinen mies

312. K: No sekin ei pysty puhumaa ja kes- keskustelemaan
ihmisten kaa Jja lukemaan ja jumalauta vieddan vie
ajokorttikin tavallaan ja (.) mitdpa ny aijalta voi
endd viedd miehiseltd perkele [..] samallailla ku [..]
munat pois melkein niinku hehe [...] jos suoraan
sanotaan hehe [..] sillon wvahan tuntu sellanen fiilis
jumalauta

Kimmo kuvasi sosiaalisten suhteidensa huomattavaa kaventumista sairastumisen myo6td. Hian
kuitenkin korosti timédn tapahtuneen hinen omasta aloitteestaan (/.../ no jos sillon mul toi (.)
kaverimdidrd oli kyld varmaan (.) potenssiin jotai paljo enemmdn ku (.) nditd joojoojdtkid ku
(.) ne md havitin sillon sen sairaudes kaikki ylimddrdset pois). Kimmo kuvasi rajanneensa
tuttavapiiriddn jittden vain ydinystdvdt ja perheen ldhelleen. Kimmo kertoikin ystéviensd
olleen ja olevan edelleen arvokas tuki. Hidn mainitsi esimerkiksi, ettd ystdvét saavat

huomauttaa jos hinen puheilmaisuunsa tulee afasian semanttisen jargonin piirteitd (esimerkki
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10). Kimmon mukaan sairastuminen onkin kisitelty avoimesti ja luontevasti ldhimpien
ystdvien kesken. Léheiset olivat mukautuneet Kimmon tilanteeseen kannustavalla ja

ymmaértéavéiselld asenteella.

Esimerkki 10: Sopimus jitkien kanssa

162. K: Nii ja jatkat tietaaki ettd [..] m& voin puhuu siltiki
jotai tiettyjad erikoisempii sanoja [..] kaverin kans on
sovittu sillee et ne wvoi korjatakki sitte sita
edelleenki [..]

Kimmo kertoi, ettei ole erityisen kiinnostunut tuntemattomien ihmisten reaktiosta hinen
oirekuvaansa (O6 mm emmdi tie enkd mindikécin oo kiinnittiny et mua oikeestaan kiinnosta
se). Han kuitenkin tiedosti afasian ldsndolon tuomia hankaluuksia ja rajoituksia sosiaalisissa

tilanteissa (esimerkki 11).

Esimerkki 11: Luulevat vield humalaiseksi
256. K: [..] tietyista asioista pystyny hopdttelemdanka et

joku esimerkiks luulee et ma& oon helvetti humalassa

niinku
Kimmo mainitsi kuitenkin kertoneensa avoimesti tilanteestaan ulkopuolisten siitd asiallisesti
tiedustellessa (Joku jos joku kysyny ni kyd md oon ihan suoraa sanonukki et en md kyl sitd
kieltinykkd sitd hommaa) eli ei kertomansa perusteella kokenut asian myontdmista
ongelmalliseksi. Kimmon mukaan afasiaoirekuva ei ollut hépedd aiheuttava ilmio. Omaa
toimintaansa kuvatessaan hin kertoi muutoksesta, joka ei kuitenkaan ollut afasian
aiheuttamaa vaan hdnen oma tietoinen padtdksensd: Kimmo oli todennut, ettd ei halua
ndyttdytyd niin avoimen puheliaana kuin oli ollut ennen sairastumistaan. Han oli ryhtynyt
aktiivisesti tarkkailemaan toimintaansa sosiaalisissa tilanteissa (esimerkki 12). Kimmo oli siis
itse muuttanut eldmissddn sairastumisen jilkeen sekd sosiaalisen ympéristonsd ettd omia

toimintamallejaan.
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Esimerkki 12: Oman toiminnan muutos

506. K: [..] semmone vahd mulkeroha m& oon hehe aina ollu sem
maad myonnadn kyllad [..] ennen tota sairastumista etta
sairaus on varmaan muuttanu sen [..] et sillon oikeen
rupes miettiin et (.) ettd mitenpd tasta eteenpdin
perhana [..] ma olin liianki kova hopdttaja aina etta
tota [..] nyt m& oon joutunu ra- rajottaan aika moniaki
asioita kenen kans m& puhun niinkun nyttekkin et [..]
emmdada mielellaan enaa kylld sillei [..] siis (.)
ehtoontahtoon ainakaa hopdttele

Kimmo kuvasi itseddn ennen sairastumista huumorilla sédvyttiden ilmaisulla mulkero, ja kertoi
viittaavansa télld tietynlaiseen joustamattomaan ja kiarkkdaseen luonteeseensa sekd napakkaan
sanavalmiuteen (Md oon md oon ollu varmaan kylld semmonen suunsoittaja kui olla ja voi).
Hén kertoi pohtineensa sairastuttuaan, ettd ei halua jatkaa tulevassa eldmissddn sellaisilla
toimintatavoilla. Kimmon mukaan tuo pditds loi motivaation omien kéyttdytymismallien

uudelleenohjailuun.

Nykyhetken tilanteesta Kimmo kuvasi erityisesti afasiaoirekuvaa ja sen vaikutusta elimén
osa-alueisiin. Hin myds korosti nykyhetken mindkuvaansa. Kimmo kertoi, ettd vaikka
afasiaoirekuvan vaikeusaste oli helpottanut, hidn koki yhé tietyt toiminnat haastaviksi
(esimerkki 13). Vaikeuksia tuottivat esimerkiksi keskusteluun keskittyminen jos ymparistosta
kuuluu yliméérdistda hilyd, tai jos toinen puhuja kéyttdd erikoista murreilmaisua tai
intonaatiota (/...] se on just et murre on aika vaikeeta [ ...|joutuu keskittdytyy ihan oikeesti ku
[...] jonku [...] mahottoman savolaisen kaa ku [...] hopdttelee jotaki ni (.) pitid olla niin

tosissaan ku keskittyy siihen mitd se oikein sanoo).

Esimerkki 13: Voimavarojen koetukset

136. K: [..] edelleen se puhelinki on ollu mulle kaikki
vaikeint nytte et [..] se on varmaan [..] ne muut &&net
mitd kuuluu samanaikasesti sellane alamolso [..] ja sit
toinen on se etta (.) kuinka jos toinen puhuu
hiljempaa [..] etenki Jjos [..] muuta haladmslod kuuluu
siella taalla [..] et se vie [..] ylimdaradsta energiaa
kylla todella paljo enemman siihe

Kimmo mainitsi my0s, ettd hénelld todettiin sairastumisen jélkeen fatiikkioirekuva, joka on
yhé lasnd, mutta ajan kuluessa lieventynyt huomattavasti. Kimmo kuvasi oirekuvaansa hyvin
tietoisesti ja kertoi ndkemystddn toimintakyvystddn sekd riittdvdksi kokemastaan

energiatasosta (esimerkki 14).
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Esimerkki 14: Nykydén jaksan paremmin

360. K: toi neurologinen véadsymys ni [..] el se nyt endad oo
niin kauheeta mutta [..] jonkun viikon j&dlkeen jos on
(.) tiukempi tydpaiva ollu ni (.) Jjoskus joutuu ottaan
oikee (.) ettoset vie illallaki sitte ni huomaa sen
[..] on [..] lieventyny kylla et (.) et kyl ma& niinku ny
kya jaksan ihan hemmetin hyvin [..] paremmin kylla joo

Afasiaoirekuvan Kimmo kuvasi olevan tavallaan tirkee tietysti se on yks osa minua nyttekki.
Hén koki afasian muodostuneen osaksi persoonaansa ja itseddn. Sairastuminen olikin
Kimmon mukaan muuttanut hdnen eldmddnsd huomattavasti, ja hdn kuvasi sairastumisen
herdttdneen hdnessd huolen myos kanssasairastuneista. Kimmo kertoi kiinnittdvénsd nykyisin

huomiota my6s hénelle tarkeiden ihmisten elintapoihin (esimerkki 15).

Esimerkki 15: Riskit kasvavat idn myota

594. K: [..] nelja@nkymmentad viiden ikaa Jja plus siita
eteeppadin ni (.) tollasten juuri sairastunu maara vaan
kasvaa niinku riskit et [..] kyahan m& nyt sen verran
insinddrina ymmarran etta [..] prosenttimdarat aika
tarkkaan kylla etta [..] veljellekki esimerkiks ku [..]
seki on tupakoinu kans (.) ma& sanoin itte sillekki
kans etada kannattaa [..] niinku tietdd semmonen asia [..]
toissdaki ma oon ihan sillai natsi kylla ku kattoo
vanhempia et eii jumalauta ku [..] hOyry nousee paastéa
heti ku m& nadan ku jatkat vetaa roodkia (.) et helvetti
dijat eiks teil oo mitéda muuta tekemist Jjumalauta ku
[..] et monetki &ijat kun (.) mun ikasii [..] ni (.)
ettd riskit kasvaa hei teillekki et kannattaa muistaa

Kimmo korosti persoonansa muutosta ja sitd, millaisia eroavaisuuksia hdn néki luonteessaan
eri ajanjaksojen vililld. Kimmo peilasikin toistuvasti niin sanottua entisti mindd nykyisen
mindn tavoitetoimintaan. Kimmo nosti esiin Adpottely-terminsd avulla sen, miten tirkedd
hénelle oli rajata taipumustaan hyvin avoimeen jutusteluun. Kimmolle puheliaisuus ja

avoimuus sisélsivit paljon harmia tuovia mielikuvia (esimerkki 16).



49

Esimerkki 16: Hopottely aiheuttaa kédrsimysta

562. K: [..] en md pahalla yrittdny mitddn mut md& oon aina
sillai kova hopottdaja ollu [..] ja (.) vahadn turhaanki
aina puhumas kaikista turhista asioista mutta (.)
nykyédadn niinku varmaan se on muuttunu kyl sillee etta
(.) kayttaa sen energian johonki muuhun ku (.)

puhumiseen sitte [..] se on ihan hyvaki mulle se [..] ku
ma oon huomannu senki tahan ikaan mennessa [..] et sit
tulee hopdteltyy ihan turhaaki sillee etta (.)
liirumlaarumia Jja ku wvoi niinku [..] ohi suunsaki
hopdtella 1liikaa monestikki hehe [..] m& oon wvaan
huomannu senkin et (.) ettd sitten ma& oon karsiny myos

siitaki monesti

Kimmon kuvasi kokevansa aivoverenkiertohdirioon sairastumisen osittain itse aiheutetuksi
(esimerkki 17). Kimmo kuvasi sairastumista edeltdvin elimédnsa hyvin suorituskeskeisend, ja
vertasi sitd 14pi kertomuksensa nykyiseen pyrkimykseensid rennommasta ja rauhallisemmasta

eldméntyylista.

Esimerkki 17: Liiallisen vauhdin hillitseminen

350. K: [..] sit edelleenki siinki taytyy aina huomata se [..]
ettel yrita taas liian kovasti [..] saada vauhtia taas
ettd [..] siin on vaan se riski et [..] md& sillonki olin
et se o- voi olla yks osasyy et (.) minkda takii
sairastu etta [..] et sitd ma& yrittda niinku edelleenki

[...]

Kimmo arvioi my0s oman eliménsd ratkaisuja ja pohti mahdollisia riskejd sairastumisen
syntyyn (kylhdn md senki tidn et se (.) eihdn se ny pelkdstdidn oo tupakoinnist kii (.) siind on
niin monia yhdistelmdd (.) kiireet ja kaikki pitdd lisdtd yhteen). Kimmo kuvauksessa
sairastuminen ndyttdytyi opettavaisena kokemuksena, jonka avulla hén ryhtyi suuntaamaan

eldmidnsi itselleen mielekkdéseen suuntaan (esimerkki 18).

Esimerkki 18: Sairastuminen toi uuden suunnan elamiian

196. K: [..] se sairaus on kylld opettanu paljo muitaki
asioita etta [..] koko toi elam& niinku et (.) siin on
se et md& oon aina ollu semmonen suorittaja [..] et ma
en oikee [..] varmaa likkojen kanssa ni (.) se tyd meni
vdhd monen muunki asian meni vahan [..] et nyt ma
varmaan enemman oonki kiinni niinku sillee [lasten]
kans siina ja (.) keskityn niihinki eik& wvaan omiin
juttuihin et [..] mikd on niinku tarkeempaa (.)
muutenki elamé&ssa [..] kylla md yritdn sen joka péaiva
niinku [..] aina muistaa kyl senki ku ta- (.) sen ku

jotenki Jjarjissddn nytte on niin yrittdd niinku sen
pad nostaa niinku esiin siit& ettei halua muistaa
itteensd semmosena mitd ennen oli
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Kimmo kertoi kokeneensa, ettei ollut ennen sairastumista riittdvan ldsnd tyttarilleen.
Aivoverenkiertohdirigstd seuranneen eldmidnmuutoksen yhteydessd Kimmo pyrki aktiivisesti
muuttamaan eliménsi rakennetta. Hén kuvasikin menneitd hyvin vahvalla ilmauksella ettei
endd halua muistaa itsedén entisen mininsé kaltaisena. Kun Kimmo kuvasi olleensa aiemmin
suorittajatyyppinen ja tyOorientoitunut, hidn korosti nykyhetken kuvauksissa eliménsi

prioriteettien muuttuneen tdysin sairastumisen jilkeen (esimerkki 19).

Esimerkki 19: Erossa esimiest0istd, aikaa perheelle

540. K: [..] m& en haluu enada ottaa sitda ylimdaradsta enerkiaa
siihen et [..] ma yritadn kylld pysya erossa niista
hommista [..] silloha se esimiehend se menee niinku
liirumlaarumiin se aika menee niinku ihan Jjonnekki
muualle (.) sillo ma& huomasin ainaki ite (.) et [..]
tunnit ei riittadny padivalle mitenkdan niinku ja se
joojoojatkien kanssa niinku pydriminen [..] ei [..]
oikee mitdda niinku jarkevaa tekemista [..] nyt sitte o
[..] ihan toisinp&in menny se et [..] oon vaikka lasten
kaa siind tai [..] laksyja kattomas sen kaa tai koiran
kaa lenkilla tai jotai

Kimmolle entinen eldma toimi nykytilanteen peilikuvana siitd, minkélaista eliméa hin ei enda
halua eldd. Nykypdivdd Kimmo kuvaili arkena, jossa hdn on ldsnd isdnd, ystdvdnd ja

tyontekijdni, ja nimenomaan edelld kuvatussa jérjestyksessa.

5.4.2 Kimmon kertomuksen sdiivyt ja projektit: suorittajasta rennon hyviksyviksi

Kimmo kuvasi itseddn ennen sairastumista suorittajatyyppisend, yksioikoisena, tiukkana ja
kirkédsluonteisena. Tuon ajanjakson mindkuvaukset olivat hyvin negatiivissdvytteisid, ja
mennyt olikin Kimmon kertomuksessa tarkoituksella taakse jétetty ajanjakso. Kimmon
projektit ennen sairastumista olivat hyvin tydelimépainotteisia, kuten esimiesasemaan
pyrkiminen, vastuullisen tydtehtdvdn ylldpitdminen sekd tydeldmidssd eteneminen. Tamén

tarinan sdvy muotoutui kiireiseksi, suorittavaksi ja paikoin jopa ankaraksi.

Kimmon narratiivissa sairastumistilanne piirtyy epdselvénd ja hinelle pohdintaa aiheuttavana.
Kimmo kuvasi sairastumistilanteen kulkua varsin yksityiskohtaisesti, mutta hinen oma
kokemuksensa tuosta ajanjaksosta oli epdselvd. Tarinassa on my0s itsed syyllistivaa
sdvymaailmaa sairastumisen ensioireisiin reagoimattomuudesta (sev verra tyhmd ollu ettd ku

en dlynny [...]). Kimmo kertoi my0s epitietoisuuden kokemuksesta sairaala-aikana



51

kuvatessaan jddneensd hoitohenkilokunnan kontaktin ulottumattomiin. Kimmon kuvauksesta
vélittyy oiretiedostamattomuutta sairastumisen jilkeisissd vaiheissa, ja hin kertoikin vasta
puheterapeutin vastaanotolla ymmartdneensd sairastumisen seuraukset. Sairastumishetkelld
tarinassa on siis tiedostamatonta sivymaailmaa, joka muuttui raadollisen realistiseksi tilanteen
ymmaérrykseksi, kun Kimmo huomasi ettei suoriudukaan terapeutin antamista tehtdvisté
(esimerkki 20). Kimmo korostikin useissa eri ilmauksissa tdtd havaintoa toimintakykynsa

muutoksesta sokkikokemuksena.

Esimerkki 20: Todellisuuden kohtaaminen

74. K: No se oli ensimmdinen sokki se oli varmaan se ku
ensimmdinen testi puheterapia mul sano [..] vauvatki
osas sillon puhuu paremmin ku ite (.) se oli sillai
sokki itellekki [..] et herranjumala ku ei pystyny
sanoo varmaa niinku kissaaka sanoo ku se laitto [..]
niitd kuvia mitd se o ottanu [..] kysy multa et mika
tdssa o ja oli ihan niinku (.) ihan tyhmana et pystyny
sanoo mité&an

Sairastumisen jilkeisend ajanjaksona Kimmon toimintakuvauksia varitti sinnikds sdvy. Hén
kertoi shokkivaiheen, eli tapahtuneen ymmaértdmisen, olleen todella voimakas ja vaikuttaneen
mielialaansa hyvin negatiivisesti. Kuitenkin Kimmo kuvasi varsinaisen surun vaiheen olleen
varsin lyhyt, ja kertoikin suhtautuneensa muuttuneeseen eldmaéntilanteeseensa varsin

madritietoisella asenteella (esimerkki 21).

Esimerkki 21: Kylld se ldhtee kun vain aloittaa

292. K: Siiss (.) kyllad se shokkivaihe aika helvetin kova oli
[..] kya siind wvarmaan jonkinndkénen masennuski oli
sillai jonku aikaa [..] mutta aika nopeesti ma huomasin
kyl senki et [..] ei tda niinku valittamalla parane
mikddn et eteenpdin tds on mentava kuitenki et [..] jos
el 1ite rupee mitdan tekeen ni ehdm md mitaa [..]
opikkaa [..] et sen linjan ma& otin kyl eteenpain kyl
sitte [..] mda kyl heti rupesin kayttéda [..] niinku [..]
ku en pystyny [..] lukemaankaan mitddn niinku et Aku
Ankka o0li ensimmdinen milla alotin et [..] silld ma
niinku alotin pikkuhiljaa sit siind se vii- wviikko
meni ensimmdisessa ha- Aku Ankan lukemiseen mutta (.)
kylld se siitéd vaan lahti kun alotti

Téstd Kimmon tarinasta kumpuaa yritteliis ja lannistumaton sdvy. Hén korosti
omatoimisuuden tarkeyttd (jos ei ite rupee mitddn tekeen ni ehdm md mitdd [ ...] opikkaa) ja

loi kuvaa siitd, ettd tilla sinnikkyydelld hidn on saavuttanut tdménhetkisen tilanteensa. Oman
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aktiivisuuden korostamisen lisdksi Kimmo kuitenkin korosti kokeneensa tarvetta
puheterapialle. Hidnen kuvauksensa puheterapiakuntoutuksesta sévyttyivitkin kertomuksessa

arvostaviksi ja merkityksellisiksi (esimerkki 22).

Esimerkki 22: Kuntoutuksesta kiitollinen

438. K: No kya se alkuun oli wvahan sit ensimmaist
puheterapiat [..] kyadhan se vahan tosiaan oli shokki
niinku ku ettd miten tdad on niinku tahan jamaan on
menny ku ei vyksinkertasia sanojakaan pysty [..] eika
niinku pysty selittamaankaan mitaan asioita et [..]
muttaa [..] oli kyl luojan kiitos et md& padsin tosi
heti sen [..] sairastumisen jalkeen heti [..] et se
autto mua kylld tosi paljon eteenpdin heti niinku jo
[..] etteli tullu mitd&ad niinku (.) valiaikoja [..] niinku
(.) se kaveri mikd& sie [kuntoutusosastolla] oli [..]
sillain (.) reilu viiskymppinen kaveri [..] ni sitéa
annettu mitdadn niinku m- (.) puheterapiaa ollenkaa et
[..] kyda maa vahan ihmettelin kylla et (.) munki ik&nen
kaveri et jos ei mitédad puheterapiaa padsiski nii mitéa
se eteenpédin siita ni [..] se on aika shokki kylla

Kimmon kuvauksesta vilittyi voimakas tyytyviisyys, ja hdn kokikin kuntoutuksen auttaneen
hanta tosi paljon eteenpdin. Kimmon kokemus sairastumisesta selviytymisestd pohjautui siis
sekd hidnen oman sisukkuutensa ettd puheterapiakuntoutuksen varaan. Kimmo toi tarinaan
my0s kiitollisen sdvymaailman, kun hdn vertasi itseddn erddseen toiseen sairastuneeseen.
Kimmo kuvauksessaan samaisti itsensd kyseiseen henkilo6n idn ja tapaturman nidkokulmasta,
ja pohdiskelikin, miten hinelle olisi kdynyt jos ei olisi saanutkaan tarpeelliseksi kokemaansa

kuntoutustoimintaa (esimerkki 23).

Esimerkki 23: Jos en olisi padssyt puheterapiaan

452. K: [..] jos ei sita oo puheterapia ois ollu sillon se
[kuntoutusosasto] ja se sessio mikda sillon oli ni m&
olisiv varmaan (.) sairaslomilla varmaan (.) ajat

pidentyny wvarmaan (.) neljaan viiteen wvuoteen [..] Jja
sittekdaa ei vield takeita ettd mitd sitte etta (.)
miten homma ois menny [..] et (.) mum mielestd se oli

kyl ihan hyva kyl mulle

Kimmo vertasi useasti sairastumista edeltivdd ja sairastumisen jilkeistd mindénsd. Tastd
muodostuikin Kimmon sairastumisen jéilkeinen eldméntarinallinen projekti: hdn pyrki
aktiivisesti muuttamaan sekd omia toimintamallejaan ettd omaa persoonaansa. Kimmo ei ollut
tyytyvdinen entisen mindnsd toimintaan, ja tdten esimerkiksi entinen tydorientoituneisuus

muuttui ajan myota perhekeskeisyydeksi. Kimmolle tétd pyrkimystd motivoi myods kokemus
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siitd, ettd omat, nyt huonoiksi koetut eldméntavat olivat yksi sairastumiseen johtaneista syista.

Tama loi tarinaan sinnikkyyden ja muutoksenhalun rinnalle myos syyllisyyden sdavyn.

Nykytilannetta Kimmo kuvasi hyvin rauhalliseen ja neutraaliin sdvyyn. Héanen
kertomuksestaan ndkyi nykyhetken tilanteen tiedostaminen sekd hyviksyva suhtautuminen
afasiaoirekuvaan. Kimmo kertoi, ettd emmd varmaan ikdnd niistd haasteista varmaan pddse
[...] joo kyd md veikkaisin ndin (.) totuus varmaan se tdytyy niinku ite (.) myéntdd. Kimmo
my0s korosti tunnereaktioiden vaikutusta: jos md hermostun [...] ni sillom md huomaan ettd
[...] virheiden mddrd kasvaa kylld [...] et ku vaan on rauhallinen niin pystys niinku selviytyyn
siitiki enemmdn. Kun Kimmo pohti muiden suhtautumista tilanteeseensa, hdn kaytti
toistamiseen vastakkainasettelua entiseen eldmdidnsad (esimerkki 24). Kimmo korosti, ettei
nykyisin kiinnitd huomiota eikd vilitdi muiden ihmisten ndkemyksistd itsestddn, kun taas

ennen hénelld oli taipumusta téllaisten asioiden pohtimiseen.

Esimerkki 24: Tarkedmpié asioita mietittdvaksi

272. K: 06 mm emmd tie enkd mindkdin oo kiinnittiny et mua
olkeestaan kiinnosta se [..] el mua kiinnosta
oikeestaan se [..] et muutin kyl itteni siindki hommas
kyl [..] m& oon ennen ruvennu kaikkia turhia miettiin
mut [..] ta@rkeempii asioita miettii ku et mitd toinen
miettii sitte

Kimmon kokonaisnarratiivin eteneminen ja vaiheet ovat havainnollistettuna kuviossa 4 ja

kertomuksen sdvyt ja projektit taulukossa 6.
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Suorittajaluonteinen insindori

Tiukka insindéri

Vahvasti tydorientoitunut

Sumuisia muistikuvia

Avoimen suorapuheinen

|¢

Kokemus muistamattomuudesta,

oiretiedostamattomuus

Kokemus elimantyylista

sairastumisen osasyyni: halu

muutokseen

Kokemus elimin

mielekkyydesti: kyky

itsendiseen toimintaan

”Afasia on osa minua”

Shokkikokemus

h 4

Minakuva murroksessa

Riippuvuuden tunne ulkopuolisista,
oman itsendisyyden menetys

A 4

Uusi elimansuunta

Midritietoinen
prioriteettien pysyvyydesta

Epidvarmuus tapahtuneesta

Savyn variointi voimakkaasta
artymyksestd vahvaan sinnikkyyteen

Perhe ja oma aika tyon
edelle

Kuvio 4: Kimmon narratiivin kulku ajasta ennen sairastumista nykyhetkeen

Taulukko 6: Kimmon narratiivia virittivit sivyt ja esiintyviit tavoitteet

Ajanjakso Kertomusten siivymaailma | Kertomuksen projektit

Ennen sairastumista Suorittava Tybeldmén statusasema
Tydorientoitunut Vastuuasema

Sairastuminen Itsed syyllistava Tarinallinen katkos
Tiedostamattomuus
Shokki

Sairastumisen jdlkeen Turhautunut Epérealistisesta muutos
Muista riippuvuuden tunne realistiseen
Itsed syyllistdva Oman itsen ja toiminnan

Maéératietoinen muuttaminen kohti ideaalia
Sinnikés Ajan antaminen perheelle
Muutosorientoitunut

Nykytilanne ja tulevaisuus Rento Ajan  jakaminen itselle
Kiitollinen merkityksellisiin toimiin
Huoli vertaisista
Hyviksyva

Kimmon kertomuksessa sairastuminen oli hyvin voimakas kdynnistdja muutokselle ja

muutoksenhalulle. Kimmo koki sairastumisen olleen opettavaista, mikd loi jopa kiitollisen

savyn

sairastumiskokemukseen.

Kimmon

kokonaiskertomuksessa on

kontrastinen




55

sdvymaailma, jossa menneisyys ja nykypdivd ndyttaytyvét vastakohtina toisilleen. Kimmolle
mennyt elimd asettui verrannollisesti negatiiviseen, ja nykyinen elimd positiiviseen tai
ihanteelliseen asemaan omassa eliméntarinassaan. Afasia oli aiheuttanut Kimmolle
epétietoisuuden ja drtymyksen tunteita, mutta nykytilanteessa afasiaoirekuva oli muotoutunut
osaksi Kimmon kokemusta itsestdin ja persoonastaan: afasiasta oli tullut osa hintd. Kimmo
kuvasi kokevansa sairastumisen olleen keino pyrkid uudenlaiseen eldméntyyliin, ja kokikin
onnistuneensa tdssi tavoitteessa. Nykytilanteessa Kimmo tiesi tarkasti millaista haluaa ja

toisaalta ei halua eldaminsi olevan. Kimmo oli elimdnmuutoksensa kiitollinen hyvéksyja.
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5.5 Yhteisii, mutta silti erilaisia — kertomusten yhteiset teemat

Tutkimukseen kertomuksensa tuoneet henkilot olivat eri-ikdisid ja eri tavoin sairastuneita
afaattisia puhujia. Heiddn kertomuksistaan oli havaittavissa kuitenkin viisi yhteistad
teemakokonaisuutta, jotka olivat 1. Kokemus sairastumisesta, 2. Toimintakyky ja sen muutos,
3. Kokemus itsestd, 4. Sosiaaliset suhteet sekd 5. Kokemus afasiasta. Seuraavassa
tarkastellaan ndiden teemaluokkien alla tutkimushenkildiden yhteisid ja eridvid

elaméantarinallisia kokemuksia.

Kokemus sairastumisesta sisdlsi haastateltujen kuvauksia sairastumishetken tapahtumista ja
muistoista.  Kaikilla  haastateltavilla  oli  erittdin  yksityiskohtaisia ~ muistikuvia
aivoverenkiertohdirioon sairastumisen tilanteesta. Silld, kauanko sairastumisesta oli aikaa, ei
ollut vaikutusta muistikuviin: 21 vuotta sitten sairastunut kertoi yhté tarkkoja yksityiskohtia,
kuten pdivimadirid tai kellonaikoja, kuin puolitoista vuotta sitten sairastunut. Tilanteiden
kuvaukset olivat kuitenkin eri tavoin sévyttyneitd. Pekka ja Jussi kuvasivat tapahtumia varsin
neutraalin rauhalliseen, jopa hieman optimistiseen sdvyyn, kun taas Kimmon ja Maijan
tarinoita véritti shokkikokemus, epétietoisuus ja pelko. Kaikkien haastateltavien kuvauksissa
yksityiskohtaiset muistikuvat vihenivit sairaalassa vietetystd ajanjaksosta kerrottaessa, mutta
kokemukset sairaala-ajasta vaihtelivat suuresti. Pekan kuvaus oli positiivinen ja hintd
hoitanutta henkilokuntaa kohtaan kiitollinen, kun taas Maija koki sairaalassa syvda
ulkopuolisuuden ja tiedottomuuden tunnetta. Kimmo koki, etti héneen ei juuri otettu
sairaalassa kontaktia eikd tapahtunutta kdyty hdnen kanssaan ldpi. Jussi taas kertoi, ettd ei
muista tdstd ajasta oikeastaan muuta kuin perheen yksittdisen vierailukdynnin. Kaikki muut
paitsi Kimmo korostivatkin perheen ldsndolon ja tuen suurta merkitystd sairastumishetken

tarinassa.

Toimintakyky ja sen muutos sisdlsi kuvauksia toimintakyvyn ilmidistd ja niiden
muutoksista sairastumisen jilkeen. Kaikki haastateltavat kertoivat tydeldmaistd poisjddmisen
kokemuksia, mutta heiddn tutkimusajankohdan tilanteissaan oli eroavaisuuksia. Pekka ei ollut
palannut kuntouduttuaan tydeldmién vaan oli suunnannut voimavaransa ja mielenkiintonsa
harrastuksiin ja aktiivitoimintaan. Kimmon toimintakyky oli kohentunut riittdvéksi toihin

paluuta varten, mutta Maija ja Jussi olivat jddneet tydeldmén ulkopuolelle. Maija suuntasi
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aktiivisuuttaan perheensi asioihin, mutta Jussi koki toimettomuuden ja aktiviteettien puutteen

tunteita.

Tyokykyyn liittyvien toimintojen lisdksi erityisesti lukutaidon heikkeneminen nousi
haastateltavien kuvauksissa yhteiseksi tekijaksi: Pekka, Jussi ja Kimmo kertoivat kaikki
olleensa innokkaita lukijoita ennen sairastumista, ja heille sairastumisen jélkeinen lukukyvyn
menetys olikin raskas kokemus. Pekka ja Kimmo olivat kuitenkin jo saaneet lukutaitonsa
takaisin, ja heiddn kuvauksissaan korostui oman toiminnan merkitys taidon
uudelleenoppimisessa.  He  painottivat  henkilokohtaisia ~ ominaisuuksiaan,  kuten
omatoimisuuttaan, sinnikkyyttddn ja yrittelidisyyttddn. Pekka kuvasi tdtd muilta apua
pyytamdlld ja Kimmo sisukkaasti itse opettelemalla aloittaen lukuharrastuksen lasten
sarjakuvista. Jussin kertomuksessa taas vélittyi suru siitd, miten lukeminen ei vieldkddn
onnistu luetun muistissa pitdmisen vaikeuden vuoksi. MyOs Pekka ja Kimmo kuvasivat
muistitoimintojen ongelmia, mutta ndmé kuvaukset olivat heilld menneissd ajanjaksoissa kun

taas Jussilla haasteet olivat yha tutkimusajankohtana lasna.

Toimintakyvyn kokemuksen suhteen tutkimushenkil6t jakautuivat selvésti kahtia: Pekka ja
Kimmo kokivat péddasiassa toimintakykynsd hyvin riittdvdksi, kun taas Jussi ja Maija
kuvasivat olevansa osittain tyytyviisid, mutta kuitenkin kaipaavansa toimintakykyyn
kohenemista. Maija korosti, ettd vaikka kaipaisi kdvelykykyyn ja puheilmaisuun parannusta,
hén tulee nykyisellddn toimeen. Jussi taas painotti voimakasta toivettaan paluusta tyoelaméén,
mikd ei tdminhetkisen toimintakyvyn rajoissa ollut mahdollista. Jussilla ja Kimmolla oli
molemmilla toimintakykyyn vaikuttavana tekijdnd todettu fatiikkioireilua, mutta he olivat

kertomuksissaan varsin eri tilanteissa oirekuvan ja sithen asennoitumisen suhteen.

Kokemus itsesti sisdlsi haastateltavien kuvauksia persoonistaan ja mindkuvistaan. Erityisesti
Kimmon kertomus korostui tdssd teema-alueessa, silld hdn toistuvasti vertasi ”mindd ennen
sairastumista” sekd “nykyistdi mindd” tarinoissaan. Kimmon ndkemys itsestddn muuttui
radikaalisti sairastumisen jilkiseurausten myotd, ja sairastumista edeltinyt minuus néyttaytyi
kertomuksessa negatiivisessa valossa. Jussin kokemus itsestddn ndyttdytyi sairastumisen
jalkeen epétietoisena ja madrittymattoméand. Jussi médritti itseddn pitkilti tyonteon kautta, ja
sairastumisen jdlkeinen uusi eldmi ei ollut tdysin muotoutunut vield kertomuksen osaksi.

Pekan kertomuksessa minuus néyttdytyi neutraalissa tai positiivisessa valossa hédnen
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kuvatessaan itsedéin esimerkiksi sosiaaliseksi tai aktiiviseksi henkiloksi. Ndmi kuvaukset
eividt kokeneet muutoksia vaan sdilyivédt ldpi kertomuksen. Pekka kuvasi itseddn ennen
sairastumista ura- ja statusorientoituneeksi ja kertoi timdn muuttuneen ajan kuluessa, mutta
ndiden entisen eldmin kuvausten sdvy oli pikemminkin neutraali verrattuna esimerkiksi
Kimmon jyrkén negatiiviseen sdvymaailmaan. Maijalla taas mindkuvaukset olivat pddasiassa
sisukkuuden virittimid, joskin sairastuminen aiheutti sdron itsensd toimeliaaksi ja kiireiseksi
mieltineen Maijan mindkokemukseen. Maijan kokemus itsestddn joutui siis hetkellisesti
murrokseen, mutta hdn kuvasi kuntoutuksen yhteydessd tapahtuneiden onnistumisen

kokemusten auttaneen hianet suuntaamaan kohti entisen mindnséa toimintaa.

Sosiaaliset suhteet sisdlsi kuvauksia haastateltavien sosiaalisesta ympdiristostd ja
yhteisollisistd kanssakdymisistd. Kaikkien haastateltavien kertomuksissa sosiaaliset tekijét
nousivat merkittdvind esiin, mutta hyvin eriasteisesti. Sekd Pekka ettd Kimmo kuvasivat
ystavépiirin kaventumista, mutta Pekan sdvy tapahtumaan oli himmentynyt ja ihmetteleva
kun taas Kimmolta sosiaalisen piirin supistaminen oli oma, tietoinen paatds. Jussi taas kertoi
itse siirtyneensd syrjddn sosiaalisesta kanssakdymisestd, silldi koki kommunikatiivisen
sujuvuutensa tilanteissa riittdmattoméksi. Muista poiketen Maija taas kuvasi, ettd ystavépiiri
el pienentynyt, vaan hdn koki tiettyjen ystdvyyssuhteiden jopa syventyneen sairastumisen
myotd. Pekka kuvasi avoimesti sosiaalisissa tilanteissa tapahtuneita afasiasta johtuvia
vaarinymmarryksid, kun Kimmo taas toi melko vélittomasti ilmi, ettd ei ole kiinnostunut

muiden thmisten mielipiteistd hdnen kielellisiin vaikeuksiinsa liittyen.

Kaikki haastateltavat kuvasivat perhesuhteitaan, mutta ndiden sdvymaailma vaihteli
merkittavésti. Maija kuvasi perhedynamiikan muutosta positiiviseen sdvyyn huomattuaan, etta
perheen muut jdsenet huolehtivat aiemmin héinen itselleen mieltdmistd vastuutehtdvista
perheessd. Hidn koki iloiseksi ylldtyksekseen perheen pysyvdn koossa, vaikka hédnen
toimijaroolinsa pieneni. Kimmo taas arveli sairastumisen vauhdittaneen avioeroaan, mutta ei
kuvannut tdtd negatiivisena kokemuksena vaan korosti entisen puolison olleen erosta
huolimatta merkittivd tukihenkild sairastumisesta selvidimisessd. Pekka korosti vaimonsa
olleen tédrkein tukihenkilonsd, mutta ei kuvannut sairastumisen aiheuttaneen varsinaisia
muutoksia perhesuhteissa. Myds Jussille puoliso oli merkittdvd tuki. Han kuitenkin kuvasi

huomattavan negatiivista perheen sisdistd muutosta kertoessaan suhteen nuorimpaan
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lapseensa katkenneen. Jussin tarinaa viritti my0s epdtietoisuus, silld hin ei tiennyt syyti

vélien rapistumiselle, mutta koki timi tapahtuneen valittomasti sairastumisen seurauksena.

Kokemus afasiasta sisdlsi henkildiden kuvauksia omasta afasiaoirekuvastaan tai
suhtautumisesta afasiaan yhteiskunnallisena aiheena. Kaikki haastateltavat kertoivat erityisesti
puheterapiakuntoutuksen olleen heille hyvin térked elementti. Kokemus afasiasta oli siis
tiiviisti yhteydessd haastateltavien kokemuksiin saamastaan kuntoutustoiminnasta. Maijan
kertomuksessa esiin nousi hénen ldhtokohtainen epduskonsa omaan
kuntoutumispotentiaaliinsa, jonka hdn kuitenkin seldtti terapeutin kannustuksen avulla.
Kimmo kohtasi puheterapeutin tutkimuksessa tilanteensa todellisuuden ymmaértiessdaén
puheilmaisunsa kérsineen mittavasti sairastumisen seurauksena. Hidn kuvasi havaintoa
shokkikokemukseksi, mutta ei kuitenkaan kokenut tétd lannistavana tekijand vaan oli
kiitollinen sittemmin tarpeelliseksi kokemastaan kuntoutuksesta. Kimmo korostikin
kokeneensa afasiansa olleen tuolloin niin vaikea-asteinen, ettd pohtii edelleen millaista elama
olisi jos ei olisi saanut sairastuttuaan puheterapiakuntoutusta. Pekka taas ei muiden tavoin
kuvannut epidtoivoisia vaiheita afasiaoirekuvaan asennoitumisessa, mutta hénkin korosti
kuntoutuksen merkitystd itselleen useaan otteeseen. Jussille afasian vaikeusaste tuli
ylldtyksend, silld hidn oli alkuvaiheessa luullut tilanteensa olevan todellisuutta kevyempi. Jussi
my0s kuvasi, kuinka afasiakuntoutuksen toteutuksessa puheterapeutti asetti etusijalle Jussin
omat voimavarat: fatiikkioirekuvan vuoksi kuntoutusjaksoa siirrettiin myohempain, Jussille

paremmin sopivaan ajanjaksoon. Jussi kuvasi téti ratkaisua kiitolliseen sédvyyn.

Afasia aiheutti kaikille haastateltaville turhautumisen, drtymyksen, vdsymisen ja epdtoivon
tunteita. Jokainen kuvasi nykytilanteen hankaluuksia esimerkiksi pdivin aikana tapahtuvassa
tarpeessa palauttaa runsaasti sanoja muistiin, pitkissd keskustelujaksoissa muiden kanssa tai
muussa  kielellis-kognitiivisessa rasituksessa. Haastateltavat kuitenkin toivat ilmi
kompensatorisia taitojaan, eli heilld oli omia selviytymismekanismeja afasian aiheuttamille
ongelmille. Jussin kertomuksessa negatiiviset piirteet korostuvat kuitenkin huomattavasti,
silldi sairastumisen aiheuttaman eldmidnmuutoksen késittelyvaihe oli hédnelld vield
keskenerdinen. Vaikka muutkin haastateltavat kuvasivat negatiivisiksi kokemiaan asioita,
niiden ohella aivoverenkiertohdirioon sairastuminen koettiin myos ikddn kuin uutena
mahdollisuutena elimdidn ja puhtaalta poydiltd aloittamiseen. Afasiaoirekuva oli Maijalla,

Pekalla sekd Kimmolla hyviksytty osaksi eldminkulkua ja jopa omaa itsed ja persoonaa.
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Maija korosti fatalistista asennoitumistaan eldmién ja kokikin, ettd sairastumisen kuului
tapahtua juuri hénelle, eikd hénelld olisi ollut valtaa asian muuttamiseen. Kimmo koki
olevansa osittain syyllinen sairastumiseensa, mutta korosti nykytilanteessa omaksuneensa
afasian osaksi hidnen omaa persoonaansa ja nykyistd miniddnsd. Pekalle afasia oli eldmissi
lasnd, mutta vuosien varrella lieventynyt ja muotoutunut osaksi hdnen toimintaansa
yhteiskunnassa. Pekka oli kédédntdnyt roolinsa afaattisena puhujana hyddyksi toimimalla
kokemusasiantuntijana terveydenhuollon ammattilaisille sekd muille sairastuneille. Pekan
ohella Kimmo ilmaisi kantavansa huolta muista, erityisesti hdnen tavoin nuorella iilla
sairastuneista. Heiddn suhteensa afasiaan oli selkeésti yhteydessd siithen, minka kaltaisiksi

ihmisiksi he itsensa kokivat.

Haastateltujen afaattisten puhujien sairauskertomuksia yhdistivdt siis sairastumisen
seurauksena aiheutuneet eliménkulun ja sen osa-alueiden teemallisesti yhtenevédt muutokset.
Kuitenkin kertomuskokonaisuuksia tarkasteltaessa keskioon nousivat kertomusten uniikkius
ja yksilollinen kokemusmaailma. Aivoverenkiertohdirioon sairastuminen ja afaattinen
oirekuva eivit siis mddrittdneet haastateltavien elaminkulkua muokkaamalla kertomukset
identtisiksi sairastamiskuvauksiksi. Kertojat olivatkin sairastumisen myotd, mutta sairaudesta
huolimatta, itse rakentaneet tarinallisen polkunsa omanndkdisikseen yksilollisen eldménsa

kertomuksiksi.
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6 POHDINTA

6.1 Afaattisen puhujan narratiivi tutkimuksen kohteena

Tassd tutkimuksessa narratiivit syntyivdt verbaalisesti tuotettuina haastattelutilanteessa.
Afaattisen puhujan tuottaessa narratiiviaan sekd kerrontaprosessi ettd vastaanottajan
ongelmaton ymmaértdminen voivat tuottaa vaikeuksia (Aaltonen, 1998, 43). Varsinkin
vastaanottajan voi olla vaikeaa tulkita afaattisen henkilon kerrontaa, silld kerronnan véline eli
yhteinen kieli on vaurioitunut. Onkin ongelmallista, ettd perinteisessd narratiivisessa
tutkimuksessa ajatellaan 14ht6kohtaisesti tutkimuskohteena olevan puhuttu tai kirjoitettu,
kielellisiltd rakenteiltaan virheeton tarina. Tdmd pédtee myds terveyden ja sairauden
tutkimuksessa. Vaikka kommunikaatiohdirid vaikeuttaa ja rajoittaa tarinan kerrontaa,
tdydellinen este se ei kuitenkaan ole. Aaltonen (1998, 44) kuvaakin hyvin, ettd sairastunut
henkil6 on kielellisestd vaikeudestaan huolimatta yhé kielellisen kulttuurinsa jdsen.
Tarinoiden kertomisen merkityksen ajatellaan jopa korostuvan kun eldméntarinaan syntyy
katkos esimerkiksi sairastumisen seurauksena. Afaattisen puhujan tuottama kertomus
kuitenkin poikkeaa tyypillisen ja perinteisen narratiivin mallista, ja hdnen kielellinen
vaikeutensa jattddkin jalkensd syntyvddn kertomukseen. Tdméd ei kuitenkaan tarkoita, ettd
henkilon oma sisdinen tarina olisi hiiriintynyt tai vioittunut sairauden seurauksena —
sairastuneen on vain loydettdvd uudet keinot ja menetelmit tarinansa ilmaisuun (Aaltonen,

2002).

6.2 Tutkimuksen tulosten tarkastelua

Tutkimuksen tarkoituksena oli tarkastella, miten afaattiset puhujat kuvaavat
aivoverenkiertohdiriodn sairastumisen vaikutusta heiddn eldmédnsi. Seuraavassa pohditaan
tulososassa esiteltyjd haastateltavien henkilokohtaisia kertomuksia, niitd yhdistdvid

teemakokonaisuuksia seka niiden tulkintaa.
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6.2.1 Yksilolliset elimdinkertomukset

Traumanarratiivi (ks. esim. Laitinen & Uusitalo 2008, 114) muodostuu sairastumisen
seurauksena ja sitd selittdvand tekijand. Sairastumisen sekd sairauden narratiivit voivat
kuitenkin yksilotasolla olla piirteiltdén hyvin erilaisia (Hdnninen & Valkonen, 1998). Tima
johtuu ihmisten tulkinnan vaihtelevuudesta. Koska eldmikerrallinen narratiivi on aina ihmisen
henkilokohtainen tulkinta omasta eldméstddn, tiarkeiksi koettuja asioita varittdd yksilollisyys:
toiselle eldmédn mullistanut tapahtuma voi olla toisen henkilon narratiivista jopa ulkopuolelle
jaavd, merkityksettoméksi koettu asia. Tdten esimerkiksi sairaudelle annetaan vaihtelevia
tulkintoja sen vaikutuksesta thmisen elettyyn ja tulevaan eliméén, ja jokainen tarinankertojan
narratiivi on yksilollinen tuotos. Tdmédn tutkimuksen neljdn afaattisen puhujan kertomuksista
tdmd oli hyvin huomattavissa. Haastattelun teema ja keskusteltavat ajanjaksot olivat kaikille
samat, mutta kunkin henkilon kertomuksessa korostui juuri yksilollinen kokemuskokonaisuus.
Yhteinen eldmdnmuutos, sairastuminen, ei siis muokannut haastateltujen kokemuksia
identtisiksi. Tdmé tulos vastaa teoriataustassa esitettyjd huomioita narratiivin ja sen
muodostumisen henkilokohtaisuudesta (ks. esim. Hanninen & Valkonen, 1998). My6s Purola
(2000, 110) korostaa tutkimuksessaan aivoverenkiertohdiriokuntoutujien kertomusten

yksilollisyytta.

Mielenkiintoista oli, kuinka jokainen haastateltava kuvaili hyvin yksityiskohtaisesti
sairastumistilannettaan huolimatta siitd, kauanko sairastumisesta oli kulunut aikaa. Tdméa on
eldimintarinallisen sdvyn kannalta olennainen huomio: vahvasti emotionaaliset tapahtumat
jattavat tarkkoja muistijalkid (Hanninen, 2010). Tulosten tarkastelussa erityistd huomiota
herdtti Jussin kertomus. Hénen narratiivissaan ndkyi se, ettd eliméntarina ei ollut katkoksen
jilkeen vield eheytynyt, vaan hédnelli uudelleenrakennusprosessi oli vield kesken.
Tutkimuksessa sairastumisesta kulunut ajankohta oli mééritelty vihintddn vuodeksi perustuen
Cullbergin (1980, 151-154) esittdmddn jaotteluun Kkriisitydn etenemisestd. Jussilla
sairastumisesta oli kulunut puolitoista vuotta, mutta hénelld tapahtuneen tyostdminen oli vield
kesken. Purolan (2000, 110) mukaan tyytyvdisyys omaan tilanteeseen juontuu oman
elimintilanteen ymmartdmisestd ja hyvaksymisestd, ja Jussin kertomuksessa ei vield ollut
havaittavissa nditd prosessin vaiheita. Tédssd on huomionarvoista verrata Jussin tilannetta
Maijaan, joka oli sairastunut noin kaksi vuotta sitten. Hanelld oli Jussiin siis vain noin puolen

vuoden ero sairastumisajankohdassa, mutta hin oli kertomuksessaan jo kasitellyt
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sairastumisen kriisin aiheuttaman tarinakatkoksen. Onkin pohdinnanarvoista, miten
yksilollistda kriisikokemuksen eteneminen ja tarinallisen katkoksen uudelleenrakentaminen
ovat, ja mitkd tekijdt kriisin tyostdmisen onnistumiseen vaikuttavat kuntoutuksen ja sen
suunnittelun ndkokulmasta. Merkittidvd ero Jussilla ja Maijalla oli esimerkiksi sosiaalisen
ympdriston tuessa sairastumisen jilkeen. Jussin suhde tyttireensd katkesi, kun taas Maija
huomasi perheensd keskindisen tuen voimistuvan. Tillaisilla eldmin osa-alueiden
ominaisuuksilla voikin olla suuri vaikutus ihmisen henkilokohtaisen eldmén etenemiseen seka

sen sisdisiin sdvyihin ja projekteihin.

Tamin tutkimuksen tulokset olivat varsin samansuuntaisia aiempien vastaavankaltaisten
tutkimusten kanssa. Pekan ja Kimmon kertomuksista nikyvd mielenkiinnon kasvu muiden
sairastuneiden kohtaloihin on ilmid, joka ndkyi myos Worrallin ym. (2010) tutkimuksessa
afaattisten puhujien toiveista ja tavoitteista sekd Korpijaakko-Huuhkan, Rantalan ja
Karjalaisen (2014) tutkimuksessa. Tdman lisdksi Korpijaakko-Huuhka, Rantala ja Karjalainen
(emt.) my0Os erottivat etenevdd afasiaa potevien henkildiden identiteettikuvauksista sairaan
minén ja terveen mindn. Afaattisten puhujien tapa maérittdd identiteettidén erilaisin kielellisin
valinnoin on ndhtdvissi my0s tdssd tutkimuksessa, jossa erityisesti Kimmo erotti
identiteettinsd mindt eri ajanjaksojen vélille. O’Malley-Keighranin ja Colemanin (2013)
afaattisten puhujien narratiiveissa havaitsemat kuusi pddteemakategoriaa, siis positiivinen
asennoituminen, elimin uudelleenarviointi, epétoivo, pelko, toivo ja muiden ihmisten tuki,
ilmenivdt myos tdmén tutkimuksen kertomusten osissa. Myos tdssd tutkimuksessa muut
thmiset, siis sosiaaliset suhteet, nousi yhdeksi padteemaksi: kaikki haastateltavat kuvasivat
muutoksia sosiaalisissa suhteissa, ja Pekka, Jussi ja Kimmo kuvasivat erityisesti eliméssédén

tapahtunutta sosiaalisen piirin kaventumista.

Purolan (2000, 112) mukaan aivoverenkiertohdirioon sairastuneiden henkildiden ithmissuhteet
kokevat muutosta, joka tapahtuu tyypillisesti suhteiden vdhenemisend. Perheen ja ystidvien
lisdksi  aivoverenkiertohdiriopotilaat ~ kuvasivat ~ Purolan  tutkimuksessa  suhteita
terveydenhuollon henkildstoon. Vaikka terveydenhuollon ammattihenkildihin kuvatut suhteet
ndyttdytyivit Purolan mukaan etdisind, terveydenhuollon toimijoilta saatu emotionaalinen tuki
koettiin merkittdvéksi sairastumisesta selviytymisen kannalta. Myos tédssd tutkimuksessa oli
kuvauksia terveydenhuollon ammattihenkildston ja erityisesti puheterapeuttien toiminnasta

haastateltujen kertomuksissa. Kaikki haastateltavat vélittivit emotionaalisesti latautuneita ja
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tarinallisesti sdvyttyneitd kokemuksia puheterapiakuntoutuksesta. Puheterapeutilta saatu
kuntoutuksellinen tuki ndkyi haastateltujen tarinoissa, mikéd vastaakin Purolan havaintoa

aivoverenkiertohdiridpotilaiden sairastumisesta selviytymisesta.

6.2.2 Kertomusten yhteiset teemat

Tamin tutkimuksen haastateltavien narratiiveista nousi esiin  viisi  yhtenevii
teemakokonaisuutta: kokemus sairastumisesta, toimintakyky ja sen muutos, kokemus itsesta,
sosiaaliset suhteet sekd kokemus afasiasta. Vastaavankaltainen teemoihin perustuva jaottelu
oli myds O’Malley-Keighranin ja Colemanin (2013) tutkimuksessa afaattisten puhujien
narratitvien  ndkyvyydestdi mediassa sekd Purolan (2000, 40) tutkimuksessa
aivoverenkiertohdiriopotilaiden selviytymiskokemuksista. Tassakin tutkimuksessa
teemajaottelu mahdollisti henkilokohtaisten kokemusten arvioinnin lisdksi myds kertomusten
rinnakkain tarkastelun. Olikin huomionarvoista, miten aivoverenkiertohdirid ja afasia
atheuttavat samoilla elimén osa-alueilla kuitenkin toisistaan erilaisia muutoksia. Yhtenevasti

teemastaan huolimatta kokemukset siis olivat seké tapahtuma- ettd sdvykohtaisesti eroavia.

Afasia muuttaa ihmisen toimintaa ja osallistumismahdollisuuksia esimerkiksi sosiaalisissa
ympaéristoissd (ks. esim. Lehtihalmes & Korpijaakko-Huuhka, 2010). Téssd tutkimuksessa
kaikki haastateltavat kuvasivat muutoksia ihmissuhteissaan, mutta jokaisen muutosprosessi
oli yksilollinen ja omanlaisensa. Tamid tukee tietoa siitd, miten itse tapahtuma ei ole
eldmintarinallisessa kokonaisuudessa samalla tavalla informatiivinen kuin juuri kokemuksen
savy (Hanninen, 2010). Tésséd tutkimuksessa esitetty teemajaottelu voisikin olla hyddyllinen

véline arvioitaessa aivoverenkiertohdirion ja afasian vaikutusta eldméaan.

6.3 Tutkimusmenetelmien tarkastelua

Seuraavassa tarkastellaan tutkimukseen valittujen aineistonmuodostus- ja

analyysimenetelmien soveltuvuutta tutkimuksen tarkoituksen kannalta.
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6.3.1 Aineistonmuodostuksen arviointia

Monitapaustutkimus neljan afaattisen puhujan kertomuksista mahdollisti monipuolisen
keskindisen vertailun. Kahden henkilon vertailussa kokemukseen perustuva tieto olisi
saattanut  jdddd  vastakkainasettelun  tasolle, kun taas neljid  vertailtaessa
kertomuskokonaisuudet ja yhteiset teemat ndyttdytyivat moniulotteisina. Téssad korostuu myds
niin sanottu maksimaalisen variaation periaate (Patton, 2002, 169). Tama tarkoittaa sitd, ettd
miki tahansa aineistossa esiintyvd yhteinen tekijd, on arvokasta tietoa. Téssd tutkimuksessa
yhteisend tekijind toimivat aineistosta havaitut teemat. Yhteisten asioiden merkittdvyys
nikyykin siind, ettd ne on l0ydetty muuten heterogeenisesta aineistosta. Tdmén tutkimuksen
neljdd kertomusta vertailtaecssa syntyi kuva siitd, minkélaiset aiheet ja teemat voisivat olla
huomionarvoisia kun tutkitaan ja arvioidaan sairastumisen ja afasian vaikutuksia sairastuneen
henkilon omista kertomuksista. Neljdn tutkimushenkilon valitseminen oli siis tdmén

tutkimuksen tarkoitusta pohdittaessa onnistunut valinta.

Tutkimusaineiston muodostaminen kahdenkeskiselld, avoimella teemoitetulla (liite 2)
haastattelulla oli tutkimuksen tavoitteen kannalta toimiva ratkaisu. Aaltonen (1998, 12)
korostaa, ettd laadullinen haastattelututkimus soveltuu afaattisten puhujien tutkimiseen, silld
tyypillisesti heille tuottaa ongelmia vastata kvantitatiiviselle tutkimukselle tyypillisiin
laajoihin lomakekyselyihin. Ajanjaksojen (ennen sairastumista, sairastuminen, sairastumisen
jalkeen, nykytilanne ja tulevaisuus) sisdllyttiminen teemoitukseen toimi asianmukaisesti, silla
ndin rajattiin yhteisen keskustelutilanteen sisdltd. Tutkimukseen osallistuneille afaattisille
puhujille ei mydskdédn tuottanut tutkimukseen vaikuttavia vaikeuksia pysyd annetussa

keskustelunaiheessa.

Tamédnkaltaisessa tutkimuksessa on syytd pohtia tutkijan roolia narratiivin muodostumisessa.
Téllaisia aineistoja muodostettaessa tutkija on mukana kertomuksen syntymisessi (Hyvérinen
& Loyttyniemi, 2009). Onkin huomattavaa, ettd tdllaisenaan muotoutuva kertomus on aina
ainutlaatuinen — se ilmentdd haastateltavan kokemusmaailmaa juuri kyseisessd hetkessd
kyseisen tutkijan 14snd ollessa. Pédasiallinen narratiivin muodostumiseen vaadittavan
informaation haltija on haastateltava, ja haastattelijan tehtdvd on teeman ja tarkentavien
lisadkysymysten kautta avustaa haastateltavaa tuottamaan kokemuksistaan

kertomuskokonaisuus. Néin tapahtui myos tissd tutkimuksessa: haastattelija toi keskusteluun
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teeman ja alustavat haastattelukysymykset joiden avulla haastateltavat saivat kertomuksensa
muodostuksen alulle. Haastattelun jakaminen keskusteluihin eri ajanjaksoista sitoi nidmi
yksittdiset tarinakokonaisuudet yhteen, ja ndin muodostui ehed kertomus sairastumisesta

yksilon eldmédntarinan muuttajana.

Kun huomioidaan, ettd kyseessd on vaikeista eldméinkulkua koskettavista aiheista keskustelu
ennalta tuntemattoman haastattelijan kanssa, on syytéd arvioida myos tutkimuksen eettisyyden
turvaamista. Laitinen ja Uusitalo (2008) korostavat, ettd tdllainen traumanarratiivi muodostuu
tutkimuskontekstissa tutkijan ja kertojan vuoropuheluissa. Tutkija vaikuttaa narratiivin
muotoutumiseen persoonallaan ja olemuksellaan, silld se vaikuttaa esimerkiksi haastateltavan
haluun jakaa kipeitd ja yksityiskohtaisia asioita, jollainen esimerkiksi tdmén tutkimuksen
athepiiri oli. Tdmé on siis huomioitava sekd narratiivien uskottavuutta tarkasteltaessa ettd
tutkimusasetelman eettisyydessd. Tassd tutkimuksessa keskusteltava aihepiiri ja tutkimuksen
luonne selvitettiin useaan otteeseen haastateltaville seki suullisesti ettd kirjallisesti (liite 1), ja
heille korostettiin mahdollisuutta keskeyttdd haastattelu koska tahansa niin halutessaan.
Haastateltaville selvennettiin mahdollisuus vetdytyd tutkimuksesta myds haastattelutilanteen
jilkeen sekd saada omaa osuuttaan koskeva osa tutkimuksesta luettavaksi missd tahansa
tutkimuksen teon vaiheessa. Haastattelun notatoinnissa huolehdittiin haastateltujen
anonymiteetista esimerkiksi sensuroimalla sekd haastateltavien ettd heiddn tarinoissaan

esiintyvien henkildiden nimet ja asuinpaikat.

6.3.2 Aineiston analyysin pohdintaa

Purolaa (2000, 40) mukaillen luotu aineiston analyysijako vaati intensiivistd
tutkimusaineistoon perehtymistd ennen muiden analyysin osien toteuttamista. Aineiston
analyysiin oli siis paneuduttava huolellisesti, jotta seuraavat analyysivaiheet olisivat
tarkoituksenmukaisia. Kun tavoitteena oli analysoida aineistoa sekd kokonaisuutena ettd
osina, oli tarkoituksenmukaista teemoittaa yksilokertomuksista koostuvalle aineistolle yhteisié
kokonaisuuksia. Henkilokohtaisten kokemusten vertailua helpotti, kun kokemuksille 16ytyi
yhteinen yldkisite, esimerkiksi kokemus itsesti, jonka alla erilaisia kuvauksia oli mahdollista
verrata keskenddn. Tdmé loi aineistoon mielenkiintoisen, tutkimusta laajalti luonnehtivan
sdvyn siitd, miten yhteinen ilmio on eri kokijoille pintapuolin samanlainen, mutta syvemmalla

tutkimuksella merkittdvéan erilainen.
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Narratiivinen ldhestymistapa siis sallii tutkijan osallisuuden kertomuskokonaisuuksien
muotoutumisessa. Analyysid pohdittaessa on kuitenkin syytd huomioida haastateltavien
kielellinen hdirid. Koska afaattinen oirekuva voi vaikuttaa kielellisen ilmaisun muodon liséksi
myos sisdltoon (ks. esim. Lehtihalmes & Korpijaakko-Huuhka, 2010), voi hyvin olla, ettd
aineisto sisdltdd osia joissa haastateltava tarkoitti muuta kuin mitd ilmaisi. Myos
vadrinymmaérryksen mahdollisuuksia on: haastattelija on voinut késittdd keskusteltavan asian

toisin kuin mitd haastateltava ilmauksellaan tarkoitti.

6.4 Tutkimuksen kliininen merkitys

Seuraavassa pohditaan sairastuneen ihmisen omien késitysten ja kokemusten merkitysté

logopediseen tutkimukseen seké afaattisten puhujien kuntoutustoimintaan.

6.4.1 Kuka on afasian asiantuntija?

Tamén tutkimuksen yksi perusajatus on kiinnittdd huomiota siithen, miten kokemusperdinen
tieto vaikuttaa aivoverenkiertohdirion ja afasian seurausvaikutusten arviointiin. Kleinman,
Eisenberg ja Good (1978) erottavat sairauden tutkimuksessa toisistaan faudin (disease) sekéa
vaivan (illness). Taudilla tarkoitetaan terveydenhuollon ammattilaisen diagnosoimaa,
ladketieteellisesti madriteltdvad patologiaa. Vaiva taas viittaa asiakkaan henkilokohtaiseen
kokemukseen taudista, ja perustuu subjektiiviseen kokemustietoon. Perinteinen afasiologia
kattaa taudin arvioinnin, joka on tieteelliseen argumentaatioon perustuva arvio. Tétd aspektia
tutkitaan esimerkiksi testipisteméérien, neurologisen aktivaation, osallistuvuuden sekéa
muiden ulkoisesti médriteltivien ominaisuuksien kautta (ks. luku 1). Téméin tutkimuksen
perusteella kuitenkin myds vaivan, eli yksilon omakohtaisen arvion, painoarvo kuntoutumisen
kokonaisuudessa on huomionarvoinen. Tutkimus, joka perustuu afaattisten puhujien
kertomuksiin, tuo paitsi uudenlaista tietoa myds tdydentdd ladketieteellisesti painottunutta

tutkimusta aivoverenkiertohdiridihin sairastuneiden ihmisten elamasta (Aaltonen, 2002, 12).

Paradigmaattinen, tieteellinen tieto on kuitenkin asiakkaan kannalta tirkedd erityisesti siten,
ettd sairastunut henkilo saa lddketieteen asiantuntijaosaamisesta tutkimustietoon perustuvan

selityksen tilanteelleen (Hanninen & Valkonen, 1998). Télloin sairastunut ihminen saa



68

luotettavaa vastapainoa omalle sairausnarratiivilleen: tdmi voi esimerkiksi herdttdd toivon
tunteita, mutta myos valmistaa sairastunutta henkil6d kohtaamaan tulevaisuuden tilanteita,
kuten esimerkiksi kuntoutumisprosessin taantumista. Tdrkedéd olisikin pohtia niin sanottua
terveydenhuollon perinteisen asiantuntijaroolin asettumista vain ammattihenkildlle, kuten
esimerkiksi puheterapeutille. Héanninen ja Valkonen painottavatkin ajatusta roolin
jakautumisesta sekd ammattilaiselle taudin asiantuntijana ettd sairastuneelle, esimerkiksi
afaattiselle puhujalle, vaivan asiantuntijana. T&llin ihmisen rooli oman kuntoutumisensa
vastuuhenkilond kasvaisi ja kuntoutuksen suunnittelu voitaisiin rakentaa kuntoutusprosessin
eri vaiheissa sekd terveydenhuollon paradigmojen ettd kuntoutujan omien nidkemyksien ja
toiveiden pohjalle. Afaattinen puhuja saisi mahdollisuuden itse vaikuttaa oman

kuntoutumisensa etenemiseen yksilollisten tarpeidensa mukaan.

6.4.2 Puheterapeutin rooli muutoksen kdsittelyssii

Erittdin huomionarvoinen seikka tdmén tutkimuksen aineistossa oli puheterapian ja
puheterapeuttien merkitys tutkimuksen haastateltujen tarinakokonaisuuksissa. Kuvaukset
puheterapiasta olivat emotionaalisesti sdvyttyneitd ja voimakkailla ilmaisuilla korostettuja.
Maijan  kuntoutustarinassa  juuri  puheterapeutin  toiminta  korostui  erityisesti
kuntoutumismotivaation l6oytdmisessd ja oman potentiaalin ymmaértdmisessd. Voitaisiinkin
miettid, millainen rooli puheterapeutilla todellisuudessa onkaan afaattisen asiakkaan
kuntoutumisprojektissa. Kuntoutuksen toteuttaja huomioi kuntoutettavan kokemuksen
toimintakyvystddn sekd tulevaisuuden mahdollisuuksista, ja tdten pyrkii realisoimaan
kuntoutusprojektin ja sen realistisen etenemisen asiakkaalle. Puheterapeutilla on siis
merkitystd asiakkaan epé- tai ylirealistisen projektin muotoutumisessa toteutumiskelpoiseksi.
Maijan tarinassa terapeutin kannustus vaikutti merkittdvésti kuntoutuksen alkuvaiheessa, ja
muut haastateltavat korostivat erityisesti positiivista kokemusta puheterapian ja kuntoutuksen
saamisesta. Pekka ja Kimmo olivat jopa huolissaan muista sairastuneista ja puheterapiasta
yhteiskunnallisella tasolla. Jussi oli kiitollinen siitd, kuinka hinen voimavaransa huomioitiin
kuntoutuksen toteutuksessa. Se, miten puheterapian tarve ja kuntoutuksen suunnittelu ja

toteutus luodaan, vaikuttaa afaattisen henkilon kokemusmaailmaan merkittavasti.

Oman eldméntarinan kertomisen terapeuttisuus on todettu hyvin térkedksi osaksi

kuntoutumisprosessia (Hénninen, 2010; Hanninen & Valkonen, 1998; Mikisalo-Ropponen,
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2007, 44; Ulatowska ym. 2013). Kuntoutustydon perinteisempi ndkokulma, eli ihmisen
fyysisen toimintakyvyn lisddminen, voisi hyOtyd tarinallisesta ndkOkulmasta siten, ettd
tarinallisuuden avulla terapeutti auttaa ihmistd luomaan uudelleen ja toteuttamaan omaa,
muuttunutta eldmintarinaansa. Kuntoutuksen tavoitteiden luomisessa onkin tdrkedd ottaa
huomioon, millaisen kuvan asiakas luo omasta tulevaisuudestaan ja mitd hdn
tulevaisuudessaan tavoittelee. Yksi voi pyrkid takaisin tyoeldimédn kun taas toinen toivoo
voivansa asioida ldheistensd kanssa riittdvdn hyvin. Thmisten itselleen luomat
eldméntarinaodotukset ovat uniikkeja, ja ndmé tarinalliset tavoitteet tulisi ottaa huomioon
kuntoutusta suunniteltaessa. Terapiatilanteessa asiakas luo realistisen ihannekertomuksen
tulevaisuudestaan, ja puheterapeutti esimerkiksi ICF:n (THL, 2014) paradigmaattisten
raamien avulla muodostaa yhdessd asiakkaan odotusten kanssa kuntoutussuunnitelman ndiden

tavoitteiden saavuttamiseksi.

Purola (2000, 112) toteaakin Saloseen (1997) ja Winnelliin (1997) viitaten, ettd vaikka
potilaiden tarpeisiin ndhden heiddn olisi tdrkedd osallistua hoitonsa ja kuntoutuksensa
suunnitteluun, kuntoutus toimii edelleen pitkélti jarjestelmédn ehdoilla. Purola my6s korostaa
asiakkaiden tarpeiden olevan ennen sairastumista keskenddn erilaisia, eikd sairastuminen
muuta niitd identtisiksi. Yksilollisen kuntoutuksen suunnittelu ja asiakkaan mukaan ottaminen

korostuvat tdmankin tutkimuksen tuloksissa.

6.4.3 Mahdollisia jatkotutkimusaiheita

Edelld todettiin tutkimuksen aiheen olevan kliinisesti merkittdvd, kun halutaan tutkia afasiaa
monipuolisesti. Tutkimuksen tulosten perusteella jatkossa kannattaisikin tutkia, milld tavoin
afaattisen puhujan kokemus oirekuvastaan vastaa kliinisen toimijan, kuten puheterapeutin,
arviota. Puheterapeutti olisi télloin terveydenhuoltojirjestelmén toimija, joka hallitsee
paradigmaattisen ndkokulman aivoverenkiertohdiridihin ja afasiaan, kun taas afaattinen
puhuja toisi tarkasteluun narratiivisen kokemustietonsa. Talloin voisi vertailla afaattisen
puhujan kokemusta esimerkiksi kielellisestd kompetenssistaan puheterapeutin kliinis-

paradigmaattiseen arvioon samasta ilmiosta.

Myos tdssd tutkimuksessa esille nousseet kertomusten viisi teemaa ovat potentiaalisia

tutkimuksen kohteita. Tdmén tutkimuksen perusteella voisikin suositella, ettd tdménkaltaista
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teemajaottelua hyddynnettdisiin kliinisessd todellisuudessa esimerkiksi asiakkaan tilannetta
kartoitettaessa. Tutkimuksen haastateltavat kuvasivat hyvian olon kokemusta jonka saivat
tapahtuneen ldpikdymisestd toisen ihmisen kanssa. Tutkimushenkiloille sairastumisen
kokemuksesta puhuminen oli tarkedd ja merkittdvad, ja oman tapahtumahistorian jakaminen
voikin olla hyvin terapeuttinen kokemus (Hadnninen, 2010; Hanninen & Valkonen, 1998;
Mikisalo-Ropponen, 2007, 44; Ulatowska ym. 2013). Myo6s kokemus itsestd ja mindn
muutoksesta sekd kokemus afasiasta oirekuvana nousevat keskeisiksi informaationldhteiksi
afaattisen puhujan tilanteeseen perehdyttdessd. Tamid kokemusldhtoinen Ildhestymistapa
soveltuisikin afasiakuntoutuksen ladketieteellis-paradigmaattiseen, sosiolingvistiseen ja
toiminnan tarkastelun (Rautakoski, 2005, 12—15) kokonaisuuteen. Tdssd kehyksessd myds
toimintakyky seké sosiaaliset suhteet ovat jo olemassa, mutta ndyttaytyvit tyypillisesti juuri
ulkopuolisen tarkastelijan silmin. Onkin syytd korostaa paradigmaattisen ldhestymistavan

oheen kokijan omakohtaisen ndkemyksen sisdllyttdmisté arviointikokonaisuuteen.

6.4.4 Omalla dinelli ja omin sanoin - monindkokulmaisuuden merkitys

Kerronnallinen tutkimus pyrkii antamaan niin sanotusti ddnen sellaisille ihmisryhmille, jotka
tyypillisesti jadvat vaille mahdollisuutta kertoa ndkemyksiddn (Estola, Kaunisto, Keski-
Filppula, Syrjdld & Uitto, 2007). Ymmartddksemme ihmisten arjen todellisuutta meiddn on
kuultava siitd heidén itsensd kertomana (Aaltonen, 2002, 12). Tamén tutkimuksen nimi, Kun
on sairas, sitten mind puhun sairaudesta, on suora lainaus Maijan kertomuksesta. Tdma
toteamus kuvasi osuvasti sekd muiden haastateltavien kokemuksia ettd koko tutkimuksen
teemaa: sairastuminen on suuri elimédnmuutos, joka nostaa esiin tarpeen puhua tapahtuneesta.
Tallaiset tarinat tarvitsevat aina yleison jolle suunnata oma kertomuskokonaisuus. Taméin
tutkimuksen menetelmallisistd ratkaisuista seurasi ddnen antaminen sellaisille henkil6ille,
joita ei tyypillisesti ajatella potentiaalisina tutkimushenkildind omista kokemuksista avoimesti

kertomiseen (Aaltonen, 1998, 43).

Afasiaa on siis mahdollista tarkastella myos subjektiivisista lahtokohdista. Tdmé nostaa esiin
monindkokulmaisuuden mahdollisuuden ja tirkeyden afasiaa tutkittaessa. Aaltonen (2002, 20)
korostaakin, ettd vaikka ihmisen kielijarjestelmin hajoaminen vaikuttaa juuri kielellisiin
toimintoihin, afasiaa ei tdstd huolimatta kannata ldhestyd vain lingvistisesti madrittyvand

oireyhtymdnd. My0s Purola (2000, 116) korostaa aivoverenkiertohdiridpotilaiden
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monimuotoista arviointia: yhden ndkdkulman arvioinnilla ei saavuteta kokonaisvaltaista
kuvaa tutkimuksen kohteena olevasta monimuotoisesta ja yksilollisestd ilmiostd. Olisikin
tirkedd huomioida kielelliset hiiriot vaikuttajina paitsi perinteisesti  tutkituissa
toimintakyvyssd ja suoriutumisessa, myOs siind, miten sairastunut henkilo itseddn ja
ympérdivdd maailmaansa méadrittdd. Tami tarkoittaa tutkimusta afasiaoirekuvan yhteydesti

sairastuneen ihmisen identiteetintunteeseen ja sen muutokseen.

Monindkokulmaisella 1dhestymistavalla afasian arviointiin on vaikutuksensa my0s afaattisten
henkildiden eldmddn. Logopedisella kuntoutuksella on merkittdvd rooli afaattisen puhujan
katkenneen eldmintarinan uudelleenmuotoutumisessa, ja terveydenhuollon
ammattihenkiloston toiminta vaikuttaa sithen, miten sairastuneen ihmisen nédkemys
ympdristostddn, itsestddn ja omasta eldmdstddn rakentuu sairastumisen jilkeen uudelleen.
Yksilon subjektiivinen kokemus on merkittdvd uudenlaisen tiedon ldhde patologisten
ilmididen tutkimuksessa ja kuntoutuksessa. Afaattisten puhujien on mahdollista tuoda ilmi
ajatuksiaan ja kokemustaan eldminsd suuresta muutoksesta. Vaikka sairastumisesta olisi
kulunut aikaa, on téirkedd, ettd sairastuneet saavat mahdollisuuden kiyda lapi
sairastumistilannetta ja kertoa avoimesti tunteitaan liittyen sairastumiseen ja afasiaan.
Terveydenhuollon ammattihenkililldi on huomattava rooli sairastuneiden tukemisessa ja
siind, miten sairastuneen toiveet ja ajatukset tulevat huomioiduksi osana kuntoutuksellista
yhteistyotd. Afaattisen puhujan osallistuminen ja kontribuutio oman kuntoutuksen
suunnitteluun  ja  toteuttamiseen on siis ensiarvoisen tdrkedd. Terveydenhuollon
ammattihenkiloston tuki on merkittdvd sairastuneiden kriisitydon prosesseille. Kun
narratiivisen ja paradigmaattisen tiedon haltijat tekevit yhteistyotd, katkenneen elaméntarinan
uudelleenrakennus voi kidynnistyd ja muuttuneelle eldmaille 16ytyd uusia suuntia, tavoitteita ja
merkityksid. Sairastuminen saa sille sopivan paikan henkilon eldméntarinassa, ja sairastunut

voi kriisistd selvittydén suunnata voimavaransa tulevaisuuden eldmén suunnitteluun.
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Liite 1

Haastattelusopimus

Haastattelu liittyy opinndytetyohoni (pro gradu - tutkimus), jossa tarkastelen afaattisen
puhujan kertomusta hinen kokemuksestaan aivoverenkiertohdirioon sairastumisesta ja
sen vaikutuksesta elaméén.

Kertomukseen perustuva aineisto kerdtddn kertaluontoisella, henkilokohtaisella
haastattelulla. Haastateltavalle selitetdén tutkimuksen tarkoitus sekd haastateltavan
osuus tutkimuksen kulussa. Tutkimuksesta ja sen tavoitteesta tutkittavalle kerrotaan
my0s kirjallisesti.

Allekirjoittamalla timén sopimuksen haastateltava antaa haastattelijalle luvan tallentaa
haastattelutilanne (dénitallenne) sekd kiyttdd haastattelussa saatuja tietoja pro gradu -
tutkimuksessa. Haastattelija sitoutuu vaitiolovelvollisuuteen ja lupautuu kayttiméin
hankittua aineistoa siten, ettei haastateltavan henkilollisyys tule ilmi missddn
opinndytetyon raportoinnin vaiheessa.

Tutkimuksen valmistuttua haastattelija hivittdd haastattelua koskevat ddnitallenteet.
Haastateltava saa halutessaan tutustua héntd koskevaan osuuteen valmiissa

opinndytetyossa.

Paikka ja aika

Haastateltava Haastattelija



78

Liite 2

Haastattelun avoimet kysymykset:

AN AN S e

Kertoisitko elimastisi ennen sairastumista?
Kertoisitko sairastumishetkesta, siitd miten sairastuit?
Mita elamaissa tapahtui sairastumisen jalkeen?
Kertoisitko siitd kun puheterapiakuntoutus alkoi?
Kertoisitko millaista elamési on nykyaan?

Onko tulevaisuudelle toiveita tai suunnitelmia?
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Liite 3

Aineistossa kaytetyt litterointimerkit:
H: Haastattelija

P/K/M/J: Haastateltava henkild

(.) yli0,5 sekunnin tauko puhejaksossa
(-) epaselvd sana

(--) epaselvid ilmaus

? kysymyslause

hehe naurua

06 pohdintaa ilmaiseva ddnndhdys

yhm myotdilevd hyméihdys

mi- tuotos jdd kesken

[1 hakasulkeiden sisdssd notatoijan huomioita



