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Mutta mind rompotan menemaan
DEMENTOITUVAN IHMISEN KIELELLISTETTY
IDENTITEETTI. MONITAPAUSTUTKIMUS

Anna-Maija Korpijaakko-Huuhka*, Tampereen yliopisto
Leena Rantala*, Tampereen yliopisto
Merja Karjalainen, Oulun yliopisto

*Tekijat jakavat ensimmaisen kirjoittajan oikeudet

Tutkimus kuvaa, millaisena kolmen otsa-ohimolohkorappeutumaa (fron-
totemporaalista degeraatiota) sairastavan henkilon identiteetti nayttaytyi
videoaineistossa, joka koostuu vapaista ja testien yhteydessa kaydyista
keskusteluista puheterapeutin vastaanotolla. Kaikkien tutkittavien oirekuva
oli diagnosoitu etenevéaksi afasiaksi.

Vakava muistisairaus ja sen aiheuttamat ongelmat, kuten sananldyta-
mis- ja muistivaikeudet, kuuluivat selkedand osana tutkittavien identiteetin
sairaaseen minaan. Taudin aiheuttamista vaikeuksista huolimatta tutkittavien
puhe sisalsi myos paljon myonteisia ja selviytymisesta, terveesta minasta,
kertovia piirteita. Niité olivat esimerkiksi muistot elaméantydsta seka ker-
tomukset taméanhetkisesta osallistumisesta yhteiskuntaan, tyotaidoista,
harrastuksista ja sosiaalisista verkostoista. Varsinaisista selviytymiskeinois-
taan tutkittavat mainitsivat itse vain vahan: kaksi heista kertoi kayttavansa
muististrategioita ja yksi huumoria vaikeissa puhetilanteissa. Sen sijaan
tutkijan nahtavilla oli monia seikkoja, joilla tutkittavat pyrkivat aktiivisesti
osallistumaan ja tulemaan ymmarretyiksi keskusteluyhteistyosséa. Tyypilli-
sesti he etsivdt kommunikaatio-ongelmiinsa apua puheterapeutille suun-
natuilla kysymyksilla. Epavarmuudesta kertovat kielelliset piirteet toimivat
keskustelutilanteessa tutkittavien kasvoja suojelevasti ja tukivat ndin heista
heijastuvaa myodnteista identiteettia.

Avainsanat: identiteetti, eteneva afasia, dementia, frontotemporaalinen
degeraatio

JOHDANTO

Viest6 ikdantyy monissa Euroopan maissa ja
Suomessa vield erityisen nopeasti (Vayrynen,
2003). Vieston vanhetessa myés tyypilliset
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ikaantyneiden ihmisten sairaudet, erityisesti
muistisairaudet, viistimartti lisiancyvit (Er-
kinjuntti & Huovinen, 2003, s. 55). Tassd
artikkelissa tarkastelemme, miten muisti-
sairauksiin kuuluvaa otsa-ohimolohkorap-
peumaa (frontotemporaalista degeneraatiota)
potevat henkil6t puhuvat itsestddn puhe-
terapeutin vastaanotolla. Aineiston perus-
teella kuvaamme, miten he rakentavat omaa
identiteettidin eli tuovat esiin seki normaa-
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liuttaan (tervetti miniinsi) etti sairauden
aiheuttamia muutoksia (sairasta miniinsi)
(mini-retoriikasta esim. Alasuutari, 1999,
s. 163-164). Lisiksi kiinnitimme huomiota
puheessa esiintyviin ilmi6ihin, jotka kertovat
henkiléiden tavoista tukea omaa selviytymis-
taan sairauden aiheuttamissa hankalissa tilan-
teissa. Nami “omaidiniset” kuvaukset auttavat
ensinnakin ymmartiméiin sairastuneen ihmi-
sen yksilollisid kokemuksia (Beard, 2004). Ne
voivat antaa my0s vihjeitd siitd, miten omaiset
ja hoitajat voivat tukea muistisairasta ja auttaa
hintd siilyttimdin tunteen eliméin merkityk-
sellisyydestd etenevisti sairaudesta huolimat-
ta (ks. Robertson, 2010).

Sairastumisen vaikutus identiteettiin

Kun ihminen sairastuu eteneviin muistisai-
rauteen, hinessd tapahtuu muutoksia, jotka
vaikuttavat laajasti hinen identiteettiinsi.
Erityisesti diagnoosin kuulemishetked sairas-
tuneet ovat usein kuvanneet eliminsi kian-
nekohdaksi: silloin kisitys omasta elamasta
ja identiteetistd on joutunut murrokseen
(Beard, 2004). Identiteetin muutokset kos-
kevat seki muistisairaan henkilon kokemusta
omasta ministiin etti toisten ihmisten hi-
nessd havaitsemia piirteitd. Edellinen voidaan
kisitteistad termilld subjektiivinen tai henki-
l6kohtainen ja jalkimmaiinen termilld objek-
tiivinen tai sosiaalinen identiteetti (Helkama,
Myllyniemi & Liebkind, 1998, s. 366; Lieb-
kind, 1988, s. 64).

Muistisairaan ihmisen sosiaalista identi-
teettid madrittavit keskeisesti terveydenhuol-
lossa ja muuallakin yhteiskunnassa levidvit
kisitykset taudin luonteesta ja seurauksista
(Robertson, 2010, s. 44-54). Myos liheiset
mairittelevit osaltaan sairastuneen hen-
kilon identiteettii muun muassa tavallaan
puhua hinelle (Joaquin, 2010). Joaquinin
(2010) tutkimien keskustelujen osapuolina

olivat omaiset tai hoitajat ja henkilot, joiden
diagnoosina oli kdyttdytymisen muutoksi-
na nikyvi frontotemporaalisen degeneraa-
tion behavioraalinen variantti (FTDbyv; eri
muodoista tarkemmin seuraavassa luvussa).
Tarkastelluissa arkikeskusteluissa kumppanit
puuttuivat sanallisesti muistisairaan henki-
16n toimintaan ja pyrkivit ohjailemaan siti,
vaikkei siihen olisi ollut tarvettakaan. Siten he
Joaquinin mukaan rakensivat muistisairaasta
kumppanistaan kuvan lapsen kaltaisena, avun
tarpeessa olevana henkiloni. My6s Robert-
sonin (2010) narratiiviaineisto osoitti, etti
muistisairaan ihmisen hoito aiheutti taakkaa
omaisille ja hoitajille. Siita nakyi kuitenkin
my6s ponnistelu elimin mielekkyyden sii-
lyttamiseksi muun muassa niin, ettd muisti-
sairaasta henkilosta tuotiin esiin myonteisia
piirteita.

Kun muistisairaat henkil6t ovat itse kerto-
neet tilanteestaan sairastumisen jilkeen, he
ovat korostaneet seikkoja, jotka ovat tukeneet
aiempien roolien ja suhteiden seki sosiaalis-
ten aktiviteettien siilyttimistd (Robertson,
2010). He ovat saattaneet jopa mainita viltte-
levinsi tilanteita, joissa oireet olisivat voineet
tulla nikyviin (Beard, 2004). Niilli keinoilla
sairastuneet ovat pyrkineet pitimain ylla mi-
nikuvansa jatkuvuutta, sen tavallisen ihmisen
identiteettia, jollaisena he itsedan ovat tottu-
neet pitimaan.

Tarinallista lihestymistapaa edustaa my6s
Aaltosen (2002) tutkimus aivoverenkierto-
hairion sairastaneiden afaattisten henkiloiden
ja heidin puolisoittensa ja tutkijan vilisistd
keskusteluista. Aaltonen tunnisti keskuste-
luista kahdenlaisia tarinoita: yhteisid, jacttuja
ydintarinoita ja henkilokohtaisia identiteet-
titarinoita. Ydintarinoissa (Aaltonen, 2002,
s. 103-124) keskustelukumppanit rakensivat
kertomusta sairauden kulusta ( = sairauden
kulun tarinat) ja sen tuomasta muutoksesta
( = muutostarinat). Puhuessaan sairaudesta
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keskustelijat yrittivit ymmirtdi sitd ja sen
tuomia tunteita. Muutostarinoissa he arvioi-
vat sairauden vuoksi muuttunutta nykytilan-
netta tai toimintakykya suhteessa entiseen.
Tulevaisuutta muutostarinoissa ei juuri poh-
dittu. Identiteettitarinoissa (Aaltonen, 2002,
s. 125-152) korostui puolestaan afaattisten
puhujien kisitys itsestddn. Niissd rakennettiin
sairastuneen omaa minuutta, ja niiden juonta
ohjaili sairaus, jota vastaan paahenkilo taisteli
tai jonka edessd hian murtui. Identiteettitari-
nat ulottuivat my9s tulevaisuuteen: elima ei
ole vield eletty, vaan se jatkuu.

Etenevi muistisairaus uhkaa kuitenkin eri
tavalla ihmisen identiteetin koherenssia kuin
ohimenevi sairaus, kuten aiemmin mainittu
verenkiertohiirio. Dementoivan taudin ede-
tessd ihminen kokee rajuja psyykkisi, sosiaa-
lisia, kognitiivisia ja fyysisii menetyksii (ks.
Heimonen, 2005, s. 23-26). Psyykkisid ovat
muun muassa itsendisyyden, minakuvan, itse-
arvostuksen, pystyvyyden, itseluottamuksen,
tarkeiden aktiviteettien, kontrollin ja itse-
maardamisen menetys. Lisaksi tarpeiden ja
toiveiden ilmaisu rajoittuu, ja tulevaisuuteen
alkaa liittyd uhkakuvia. Sosiaalisia menetyk-
sid ovat heikentyvit sosiaaliset taidot ja roolit.
Sairastunut ihminen saattaa my6s eristiytya
muista ihmisisti. Kognitiivisten toimintojen
heikentyessa hin kadottaa tiedon kisittelyyn
liittyvid taitojaan ja kykyjdin. Konkreettinen
fyysinen menetys on esimerkiksi se, kun sai-
rastunut henkil6 joutuu luopumaan omasta
kodistaan. Odotettavissa olevien menetysten
tiedostaminen aiheuttaa surua, ahdistusta ja
masennusta. Toisaalta sairastunut henkil6 voi
suremalla kdyda lipi ja muokata sosiaalisia
roolejaan ja kiyttaytymistiin sekd sopeutua
menetykseen.

Muistisairautta potevien ihmisten on ha-
vaittu kiyttavan erilaisia keinoja selviyty-
ikseen etenevisti muutoksista (Heimonen,
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2005, s. 34-36). Normaaliuden yllipitimi-
nen on tyypillinen selviytymiskeino varsinkin
sairauden alkuvaiheessa (Robertson, 2010).
Sairastunut henkil6 voi vahitella tai kieltaa
diagnoosin ja puhua muistiongelmastaan
vain 'unohtamisena’ Toisaalta han voi pyrkid
siilyttdmain aktiivisuutensa ja harrastuksek-
sensa sekd pitaimédin kiinni ihmissuhteistaan
ja niistd toiminnoista, jotka ovat vield mah-
dollisia. Tissi artikkelissa tarkastelemme seki
niitd normaaliuden, terveen minin, yllapita-
misen keinoja ettd sairastuneen ihmisen iden-
titeetista kertovia piirteiti.

Otsa-ohimolobkorappeuma ja sen
kielelliset alatyypit

Otsa-ohimolohkorappeuma eli frontotempo-
raalinen degeneraatio on Alzheimerin taudin
jilkeen tyoikiisten ihmisten yleisin demen-
tiaan johtava sairaus (ks. Remes, 2012). Oi-
reyhtymi jactaan kiyttdytymisvarianttiin
(FTDbyv; frontotemporaalinen dementia)
ja kielelliseen varianttiin (PPA; primaari
progressiivinen afasia) (Kliinisen diagnoo-
sin kriteerit: frontotemporaalinen degene-
raatio: Kiypihoito-suositus, 2010; Neary
ym., 1998). Frontotemporaalisen dementian
tunnusmerkkeji ovat selkedt kiyttaytymis-
muutokset ja tunne-elimin latistuminen.
Kielellisesta variantista kiytimme tassd artik-
kelissamme nimitysta eteneva afasia, josta on
pitkdan kuvattu vain kaksi muotoa, eteneva
sujumaton afasia (PPAav; agrammaattinen
variantti) ja etenevi sujuva afasia (PPAsv;
semanttinen dementia). Kansainvilisen asi-
antuntijaryhmin uusimmassa luokituksessa
(Gorno-Tempini ym., 2011) esitelliin myos
kolmas kielellinen variantti, logopeninen ete-
nevi afasia (PPAlv). Niiden kolmen muodon
erityispiirteet on koottu taulukkoon 1.
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Taulukko 1. Etenevien afasioiden tyypilliset piirteet (Gorno-Tempini ym., 2011; Neary ym,

1998).
Eteneva sujuva afasia Eteneva sujumaton Logopeninen afasia
afasia
Aantaminen Sailyy Epajohdonmukaisia Fonologisia virheita,
ja puheen aannevirheita ja puhe sujuvaa mutta

tuottaminen

-vaaristymia, puhe
ponnisteista, apraksiaa
tai dysartriaa,
poikkeava prosodia

hidasta sanahaun
vaikeuden vuoksi

Nimedminen Vaikeutuu paljon, Vaikeutuu Vaikeutuu kohtalaisesti,
semanttista parafasiaa mutta lievemmin
kuin semanttisessa
dementiassa
Toistaminen Sailyy Vaikeutuu Yksittaisten sanojen

ja lyhyiden fraasien
toistaminen séilyy,
pidempien vaikeutuu

Sanan
ymmartaminen

Vaikeutuu; erityisesti
harvoin esiintyvien ja
vahemman tuttujen

sanojen merkitykset

Alkuvaiheessa sailyy

Vaikeutuu, mutta
lievempaé kuin
semanttisessa
dementiassa

tunnistaminen

hamartyvat
Lauseen Vaikeutuu Kieliopillisesti Pitkien lauseiden
ymmartaminen monimutkaisten ymmartaminen
lauseiden vaikeutuu
ymmartaminen
vaikeutuu
Kieliopillisten Sailyy Vaikeutuu Ei selvia kieliopillisia
rakenteiden virheita
tuottaminen
Lukeminen ja Kirjainten Vaikeutuu Fonologisia virheita
kirjoittaminen | visuaalisen muodon
sanelusta hahmottaminen
vaikeutuu
Esineiden Vaikeutuu Sailyy Sailyy
ja ihmisten

Eteneville sujuvalle afasialle eli semantti-
selle dementialle ovat tyypillisid sanojen mer-
kitysten hajoamisesta johtuvat nimedmis- ja
ymmirtimisvaikeudet, kun etenevi sujuma-
ton afasia ilmenee lauseiden rakentamisen

tyliyteni (Gorno-Tempini ym., 2011). Lo-
gopenisen afasian tunnuspiirre taas ovat fo-
nologiset virheet, jotka heikentivit ilmausten
ymmarrettavyytta.



Muistisairaan identiteetti

Timin tutkimuksen tarkoituksena on ku-
vata, kuinka tutkittavat kertovat mahdollisis-
ta puhumiseensa ja muistamiseensa liittyvistd
ongelmista (sairas mind) ja kuinka he selviy-
tyvit niiden aiheuttamista pulmatilanteista
(selviytymiskeinot). Lisiksi tarkastelemme,
mitd tutkittavat kertovat itsestdin ja toimin-
noistaan ilman sairauden kontekstia (terve
mini).

AINEISTO JA MENETELMAT
Tutkittavat

Tutkittavina on kolme pohjoissuomalaista
henkil64, joilla on todettu frontotemporaali-
siin degeneraatioihin kuuluva etenevi afasia.
He osallistuivat frontotemporaalista degene-
raatiota sairastavien ihmisten kielellisid taitoja
ja niiden muutoksia koskevaan tutkimukseen
ja kivivit kahden vuoden seuranta-aikana
Oulun yliopistollisessa sairaalassa (OYS)
useissa tutkimuksissa (ks. Karjalainen ym.,
2005). Niihin kuului myés puheterapeutin
haastatteluja ja kielellis-kognitiivisten toimin-
tojen arviointeja erilaisin testein.

Tutkittavat valittiin tihin monitapaustut-
kimukseen kaikkiaan 21 potilaan joukosta
alun perin sen perusteella, ettd heidin oi-
rekuvansa oli hyvin samankaltainen. Tutki-
muksen my6hemmissa vaiheessa huomattiin
kuitenkin kliinisten oireiden perusteella, ettd
miespuolisten tutkittavien, Jussin ja Toivon
(kaikki nimet muutettu), etenevin afasian
tyyppi oli semanttinen dementia, mutta
naistutkittavan, Mairen, oireet viittasivat
logopeniseen muotoon (ks. taulukko 1 ylld).
Alyllisti toimintakykyi arvioivan seulonta-
testin mukaan (Mini-Mental State Examina-
tion; Sulkava, Vuori & Ylikoski, 2007) Jussin
ja Toivon kognitiivinen suoriutuminen oli
lievisti heikentynyt; Mairen toimintakyky
puolestaan viittasi lievain dementiaan. Jussi
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ja Maire olivat tallennushetkelld 67 vuoden
ikaisid ja Toivo 60 vuoden ikdinen.

Aineisto

Téamin tutkimuksen aineisto on perdisin en-
simmiisestd puheterapeutin tutkimuksesta
pian sen jilkeen, kun tutkittavien diagnoosi
oli neurologisen ja neuropsykologisen tut-
kimuksen perusteella varmistunut. Aineisto
on videoitu sairaalan tiloissa. Tallennuksen
alussa puheterapeutti haastatteli tutkittavaa ja
ohjasi sitten hintd tekemdin erilaisia tehtavii,
kuten kuvailu-, nimedmis- ja ymmartimis-
tehtivii. Vaikka haastattelu oli teemoittain
strukturoitu, tutkittavan vapaalle kerronnalle
("omalle dinelle”; ks. Beard, 2004) annettiin
paljon tilaa, ja alkuhaastattelu etenikin valta-
osin keskusteluna. Tehtivien vililli tutkitta-
va ja puheterapeutti keskustelivat padasiassa
tutkittavan valitsemista aiheista. Tutkimusai-
neisto koostuu niista kaikista keskusteluista,
tutkimustehtavisté ja tutkittavan spontaa-
neista kommenteista tehtivien teon aika-
na. Tutkimusaineistoa on yhteensi 5 tuntia
3 minuuttia, josta Jussilta I tuntia 29 minuut-
tia, Mairelta 1 tunti 42 minuuttia ja Toivolta
1 tunti 52 minuuttia.

Aineiston analyysi

Olemme poimineet kvalitatiivisen sisallonan-
alyysin avulla videoaineistosta ne lausumat,
joissa tutkittavat valottivat omaa identiteet-
tidgdn puhumalla itsestdin, sairaudestaan ja
kiyteimistiin selviytymiskeinoista (sisillon-
analyysista esim. Tuomi & Sarajirvi, 2002,
s. 109-116). Niiden mini-kerrontana esille
nousseiden teemojen lisiksi olemme etsineet
aineistosta my6s tutkijan nikokulmasta ha-
vaitsemiamme potilaan identiteettiin liittyvid
merkityksid, kuten asennoitumisesta kertovia
ilmaisuja, jotka paljastuvat kielenkdyton mo-
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daalisia piirteiti tarkastelemalla (ks. Halliday,
1994, 5. 88-92).

Esimerkkikatkelmien litteroinnissa olem-
me kayttineet soveltaen keskustelunanalyy-
sin mallia (esim. Seppinen, 1997; litterointi-
merkit liitteend). Kukin tutkija vastasi yhden
tutkittavan puheen litteroinnista. Analyysin
reliabiliteetti on varmistettu niin, etti kaikki
tutkijat ovat katsoneet osan videoniytteistd
yhdessi ja tarkistaneet toistensa notaation ja
tulkinnan.

TULOKSET

Aineiston analyysi osoitti, ettd tutkittavat
kisittelivat tutkimustilanteessa sairasta ja ter-
vettd mindansd monin tavoin ja toivat esiin
useita ongelmatilanteissa kayttamiain selviy-
tymiskeinoja: Nama on koottu teemoittain
taulukkoon 2.

Taulukko 2. Tutkittavien identiteettien sisallot ja selviytymiskeinot.

« tarkat numerotiedot
 asuinpaikat

* omaiset

* tybura

|luonteesta

TERVE MINA SAIRAS MINA SELVIYTYMISKEINOT
Elamankerrallisen tiedon Taudin toteaminen ja Tutkittavien mainitsemat
hallinta: ensioireet ongelmanratkaisukeinot:

Késitykset taudin syisté ja

» muistitekniikat

+ odottaminen

* huumori

» ongelman sanallistaminen

Orientoituminen
yhteiskuntaan:

* itsenaisyys

* tyo

* osallistuminen

* harrastukset

* sosiaaliset verkostot

Tamanhetkisen tilanteen

ongelmat:

» muisti- ja puhevaikeus

* sanojen mieleen-
palauttamisen vaikeus

* epdvarmuus

Tutkijoiden havaitsemat
ongelmanratkaisukeinot:

* kysymykset

» epavarmuuden osoitukset
* eleet

* kiertoilmaukset

* huumori
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Terve mind

Siitd huolimatta, ettd timin tutkimuksen
aineisto on tallennettu sairaalassa puhetera-
peutin vastaanotolla, tutkittavat eivit puhu
koko ajan sairaudestaan tai siihen liittyvista
seikoista. Tyypillistd on, ettd he kertovat eli-
minkertaansa liittyvistd myonteisistd asioista
ja my0s orientoitumisestaan yhteiskuntaan.
Oman elimin tapahtumista kertominen
etadnnyttdd heidit hetkellisesti sairauden
aiheuttamien ongelmien kisittelystd. Varsin-

Esimerkki 1: Kymmenen vuotta sitten

PT: ja mies on kuollut aikasemmin vai

Maire:
ei ku kakskymmenta.

PT: elikkd kaheksankytluvulla.
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kin Mairen kerronnassa on tunnistettavissa
innostusta, kun hin kertoilee aiemmasta eli-
mistain ja siitd, milloin ja missi jotakin on
tapahtunut.

Eliminkerrallisen tiedon hallinnan tirkeys
tulee kaikkien tutkittavien puheessa esille esi-
merkiksi siten, ettd he liittivit muisteluihinsa
lukuja ja nimid, vaikka tismétiedon tuottami-
nen onkin esimerkiksi Mairella jo selvisti vai-
keutunut (esimerkki 1; kaikissa esimerkeissi
PT viittaa puheterapeuttiin).

[miten.

[niin. kymmenen wvuot-

Maire: niin kaheksky- kaheksan (..) mennee yheksdn. en mind muista t- sita.

PT: joo (.) mutta toistak- no sitte se on kumminki v&h&n toistakymmentd vuotta.

Maire: ((ilahtuneesti)) niin on kymmenen vuotta niin. mind nythdn min& muistan.

My6és Toivolle tuntuu olevan tirkeda pa-
lauttaa mieleen omiin eliminvaiheisiinsa
liiteyvii tarkkoja numerotietoja (esimerkki 2).

Esimerkki 2: Viiskymmenti neljd viis kuus kertaa luovuttamassa verta

Toivo: viiskymmentd (.) nelja viis kuus kertaa.

(.) aikanaan. ko maa oli kiva kaveri

sield helsingissad kaytii tosiaan ku meil oli mukavat. ku meilld tyo tyd loppu nii

sitte ma&a en muista.me kdytii kolme kertaa vuodessa luovuttamassa verta. ...ma& oon

tadalla oulussaki luovuttanu muutamia

(.) varmaa kymmenen kertaa verta.
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Jussi puolestaan ilmoittaa tarkasti, kuinka
paljon hin on ollut toista poissa: oon yhen
kerran ollu saivaslomalla kolome viikkua elii-
main aikana.

Orientoituminen yhteiskuntaan nikyy
tutkittavilla eri tavoin. Mairen identiteettiin
liittyy selvésti se, ettd hin toimii ja asuu omis-
tamassaan talossa vield itsendisesti. Kun puhe-
terapeutti kyselee Mairen vointia, tima alkaa
innokkaasti painottaa riippumattomuuttaan
ja toimeliaisuuttaan: mind teen kaikki (-)
oman talon (1yor).

Esimerkki 3: Kyll4 kai sind minulta leikkaat

Mairen valoisaan persoonaan kuuluu hyvin
selvisti myos hinen ammattinsa. Maire on
jo elikkeelld, mutta toimii vield vakioasiak-
kaiden parturina. Seuraava keskustelu kuvaa
ammatin merkitystd Mairen identiteetissa
(esimerkki 3). Siind Maire korostaa asiakkait-
tensa miessukupuolta ja palveluihin sitoutu-
mista: vakinaisia asiakkaita ei esti Mairen
elakoityminen eika vilimatka.

PT: ootteko te tykdnneet siitd ammatista. vai koitteko ettd se oli raskas. vai oliko [(-)

Maire: [e:i

PT: se antoisa.

Maire: ei k6 ei kylld min&d oon tykdnny. (..) ja sitte ko menin haukiputaalle (.) oma talo niin
tota (.) m- mind sitte oon kotona teheny [sitte pitéany.

PT: [ai jaa

Maire: tehtiin siihen siiné (..) n-huones-sitd varten ja sielld on vieldki ((innostuen)) ja

sielld on miehidki kdypi (.) vaikka m(h)ind oon eld(h)ke[l&din-

PT: [aijjaa ((ihastellen))

Maire: n-e(h)nminéd o(h)ssaa mennd s-mihinkdan muu(h)alle. ((matkien asiakkaan puhetapaa))

PT: jaa jaa-a. ihan edelleenkin [(--).

M: [Ja kaupungistaki tullee.

PT: £si11&4 lailla. ja edelleenf.

Maire: niin.

PT: silla lailla. teilld on ollu te ootte saaneet ihan o(h)man as(h)iakaskunnan=
Maire: [he he

PT: =[jo(h)tka ei raski lu(h)opua.

Maire: niin. ei ei. minad wvaikka mind oon sanonu n- niin ettd ettd niin mina oon [eladk-

elakkeelld
PT: [niin]
Maire: niin (.) no kylld kai sind minulta leikkaat nyt[te. ((matkien asiakasta)) [he he
PT: [he he
Maire: ja mind oon haukiputaalta ja ka- o(h)ulustaki tullee (-). vie(h)laki.
PT: joo joo. muttasehdnontositédmménenkohteliaisuusomaa am-omalleam- ammattitaidolle
(.)ku ihmiset seuraa perdssd ei niin ku pé&dsta.
Maire: niin. nii-in (.) saanko mind tulla ku en mind ossaa mihink&& mu(h)ualle m(h)enna.

((matkien asiakasta))
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Toivo on vahvasti kiinni yhteiskunnassa.
H:in on ammatiltaan asentaja, mutta on op-
pinut mychemmin myos hitsaamista: minulle
ei opettaneet mutta ma 0on siti osannu bhit-
sata metallii. Toivosta onkin tullut taitava
metallitdiden osaaja. Hin auttaa edelleen

Esimerkki 4: T3 on mulle tullu tirkeeks
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toisia ihmisid tekemilld piipunhattuja ja
mainitsee myos yhteiskunnallisesti tarkedsta
tyollistimistehtivisti (esimerkki 4). Toivon
vastuunkanto muista ihmisistd ilmenee my6s
aiemmassa esimerkissi 2, joka kertoo veren-
luovutuksesta.

Toivo: mul on semmone jarki ettd munki pitéds jotai osata tehd ja yrittdd ainaki emmd paljo

pysty tekemadn mutta
PT: mm

Toivo:

se on mulle etu. ...md oon sitte metalli hommia jotain yrittany tehd mutta tda on

mulle tullu tadrkeeks nytte (.) varmaan viitisen vuotta ku m& oon tehny

piipunhattuja.

PT: (.) hmm?

Toivo: siihen mei&n omaan taloon ja sitte siihen naapuriin ja (.) mun pojan kesamokkii ja (.)
tytdn asuntoon helsingin lédhelle.

PT: hmm.

Toivo: niin sinnekki tein piipunhattuja. ja sen takii md nyt haluaisin tehd katrivaimon (..)
sukulailille jaystéaville etta (.) sinnekki tuliskun mm muhoksellateh&an (.) sielon
metalli (.) semmonen tehras tai mikd ny tekee jotain peltihommia (.) ettd niille tulis
toita. kun ihmiset nédkis [niitd piipunhattuja=

PT: [mm mm ai jaa. joo

Toivo: =ettd niitd pitds olla joka joka piipussa.

Toivo seuraa muutoinkin yhteiskunnalli-
sia tapahtumia. Aineiston tallennusaikaan
Suomi oli padttinyt siirtyd euron kayttoon,
ja Toivo muun muassa kritisoi topakasti ja sel-
visanaisesti paatoksentekijoita rahamuutok-
sen takia: ze nytton ensinniki tehneet suuren
virbeen minun mielestini kun (..) menniin
eeunhun jaraba munttuu. ... se tekee varmaan
suu sunremmalla osalle ihmisti ni suuria vai-
keuksia noitta rahoista.

Esimerkki 5: Maitokannu ja fiksuja kahvikuppeja

Jussi: minnoon kiinnostunut semmosesta

Jussin osallistuvaan miniakuvaan liittyy
hinen harrastuksensa, vanhojen astioiden
keruu, johon hin viittaa kuvankerrontateh-
tavassd pariinkin otteeseen. Harrastustaan
hin ryhtyy sen feminiinisen luonteen vuoksi
vihin puolustelemaankin (vaikka midi oon
muka mies; esimerkki 5).

(.)vaikka m&a oon muka mies ni mind tota (.)

tdmménen (.) harrastus mullon ollu oon kerdnny nuita mm mm (..)mitd nd& on

vai (.) maa- kaa- maitokannu .. ostin (..) mm vaittdsin ettd (.) erittdin fiksuja

43 kahvikuppeja
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Harrastuksen tirkeytta tuo esiin se, ettd
Jussi paneutuu edellisen puhejakson jilkeen
kertomaan yksityiskohtaisesti hankkimissaan
kahvikupeissa olleesta kukkakuviosta. Samal-
la hin kuitenkin syrjihtaa pitkiksi aikaa tes-
titilanteesta.

Monissa tutkittavien puheenvuoroissa hei-
jastuvat heidin sosiaaliset verkostonsa. Erityi-

Esimerkki 6: Monta kertaa paivissd

PT: ja vierailette useasti toistenne luona.

sen selvisti ne tulevat esille Mairen elimisti,
jossa sisaren perhe on sekd fyysisesti ettd emo-
tionaalisesti liheinen ja lisna. Maire vierailee
sisarensa luona monta kertaa piivissd, mihin
hin viittaa huumorilla héystien verbilld Jau-

kata (esimerkki 6).

Maire: nn. no ei ne niin (..) m- monta kertaa tuota (.)kdytd. ko min&han laukkaan sitte

sielld ko mind oon yksin mutta ko sielld on eemeli ja irma niin ko sielld onn-

mies ja niin niin (..)

PT: ne ei niin liiku.

Maire: niin? niin niin ne ei niin sillai (..) kdy (..) m-. mutta m(h)indhdn kdyn m(h)onta

kertaa p(h)dividssid siella.

PT: mm. semmosta yhteiselamaa (viet-).

Maire: niin. niin a(h)ina j(h)otaki asiaa on.

Sairas mind

Kaikki tutkimukseen osallistuneet henkilot
tiesivat potevansa dementoivaa sairautta ja
tunsivat myos puheterapeutin vastaanotolla
kiynnin syyn. Sen vuoksi onkin luonnollista,
etti sairaus nousee aineiston keskusteluissa
usein esille, vaikka tutkittavia ei suoraan keho-
tettu kertomaan sairaudestaan ja sen vaiheista.

Taudin toteamisesta jaensioireista kertoo
tutkittavista vain Jussi. Hin muistelee, miten
hinen poikansa ja pojan vaimo, vastavalmis-
tunut liikiri, olivat kiinnittineet ensimmai-
send huomiota hinen puhevaikeuksiinsa.
Jussi oli timan jilkeen kiynyt ulkopuolisen
laakiarin luona, joka tosin oli kiistanyt taudin
olemassaolon: se neuvo (.) liikér (.) tinne (.)

Jja () nii tuota (.) niin sep(po) sano etti hi-
Pohops mjm etti miki semmonen on etti on
sulle sanonu etti alzheimerin tauti. Liikirin
kieltivisti kannanotosta huolimatta Jussi
nimittii sairauttaan kuitenkin Alzheimerin
taudiksi ja kuvaa sen ensioireita kidyttamalla
kansanomaista ilmausta pid rupiaa suttaan.
Ilmenneiden ongelmien vuoksi Jussi paitte-
li, ettd hin oli sairastunut: silloin mind sen
huomasin etti nyt on (.) rantu tullu (rantu =
tauti’ tai ‘dementia’).

Jussi muistaa sairauden ensioireista erityi-
sesti sanojen unohtelut. Samana piivina oli
sattunut jopa kaksi sanahaun epaonnistumis-
ta. Vaikeuksia olivat aiheuttaneet suhteellisen
tavalliset konkreettiset substantiivit Zipputan-

ko ja siili (esimerkit 7 ja 8).
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Esimerkki 7: Lipputanko

Jussi: niinku lipputanko ne oli ensimmdisid mun ettei

PT: huomasit ettei tuu mieleen

Jussi: niin joo siis tdllai normaalia pdpdtysta oli jossakin kyldssd..sitten niin mina
sitéd mind en lipputankua osannu sanua (.)

PT: se ei tullu mieleen

Jussi: ei t(h)ullu .. semmonen (.) keppi joka silld l&pi ko- he he

Esimerkki 8: Siili

Jussi: toinen oli sitte semmonen se tuli samana p&divédnd mind tamidn muistan ihme kylla
ettd maad tammoset muistan...se siili menna potkottddpi e(h)elld .. niin mind sita
rupesin selvittdmméas et siili tullu tai en sitéd sanonu sita siilia ettd tulisellanen
elukka sitte semmone (.) semmone se on teradvid karvoja s(h)iind he [he

PT: [mm joo joo

Jussi: ettd ei siilia tullu

Taudin syyti ja luonnetta pohtivat aineis- tistuminen parkettilakan ja liuottimien voi-
tossa kaikki tutkittavat. He yrittavit etsia makkaille héyryille on vaikuttanut aivoihin
selvid syitd sairastumiseensa omasta eliman- (esimerkki 9). Hin puhuu ongelmaa kuvaa-
piiristaan. Esimerkiksi Jussi arvelee, ettd al- vasti aivojen kutistumisesta.

Esimerkki 9: Oon haistellu paljo

Jussi: tommosia parketeita laitoin hioin lattioita ja (.) Jja sield mulla kait on se (.)

se se syy milla aivot kutistu mu oon haistellu paljo hirveitad noita (.)

ndita naita lakkoja ... sitd o kylld meleko pOkkyrdssa
Tulkintamme mukaan Toivo puolestaan joissa han on ilmeisesti joutunut kosketuksiin
pohtii, olisivatko sairauden syyni lapsuu- linja-auton pakokaasujen kanssa (esimerkki
denaikaisen asuinpaikan epaterveelliset olot, 10).

Esimerkki 10: Auto oli siini

Toivo: md en muista (.) omaa kakaraani ollen- (.) tai omaa (.) sillon ku m& oon syntyny
ja kasvanu em muista (..) yks semmonen (.) juttu on mieless& ettd ku me asuttiin
siind talossa...se oli kakskerroksinen (.) me asuttiin yl&dh&alla? ja siind oli
ala (.) alakerta vield miss& sen (.) se (.) omistaja linja-auto eiku hd se auto oli

tuolla onko siitd sitte tullut jotain (.) tuli vaan mieleen kun (..) tuo muistihdirio on
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Mairella lienee kisitys taudin perinnol-
lisestd luonteesta, vaikka hin ei kiaytakiin
geneettisyyteen viittaavia tarkkoja termeji.

Esimerkki 11: Ne ei muistanu

Maire: ja meilldhdn oli isa ja ditikin
PT: @ai jaa.@ ((kiinnostuneena))

Maire: mm.

Maire nimittdin kertoo myds vanhempiensa
ja sisarensa kirsineen muistivaikeuksista (esi-
merkki 11).

ettd ne ei muistanu.

PT: joo joo. molemmilla.

Maire: molemmilla. ja (..) minun sisko oli tota mm kunnan (..) tuomis- to toimisto (..)
PT: niin?

Maire: niin (..)se ei muistanu kans s- sitte (..)ko eldkkeelle p&asi.

Kukaan tutkittavista ei viittaa sairauteensa
hiiriotyypin oikealla nimitykselld. Toivo on
kuullut, etti hinen sairautensa ei ole Alzhei-
merin tautia, jota voidaan hidastaa ladkityk-
selli. Hiankain ei mainitse tarkasti, misti tau-
dista hianen kohdallaan oikeasti on kyse, vaan
puhuu yleisemmin muistihdiridsta: mulla tid
muistibiirio on erillaine kun mita se lidke (.)
auttaa. Taudin vakava luonne tulee selvim-
min esille Jussin puheenvuorossa: mutta kylli
mind nyt jo tajuan sen etti se on pgba tauti.
Taudin luonteeseen kuuluvaa ongelmaa Jussi
kuvaa hahmottamisvaikeudeksi: zii- mulla
habmottamisvaik-.

Esimerkki 12: Nyt on tuo

Maire joutuu kertomaan taudistaan, kun
puheterapeutti pyytad hintd muistelemaan
ladkidrin vastaanotolla kdyntid. Maire on ol-
lut aiemmin hyvin terve, joten sairaus nakyy
hanelld nyt lisdantyneina laakarikaynteina.
Maire ei kiytd taudistaan mitaan nimitysti,
vaan viittaa sithen pelkéstian demonstratii-
vipronomineilla zuo ja timai (esimerkki 12).
Pronominien kaytto voi olla merkki sanan-
loytimisvaikeudesta (Laakso & Lehtola,
2003) mutta kielid my®s siitd, ettd Mairen on
vaikea puhua asiasta sen oikealla nimelli.

PT: joo. tuntuuko muuten ettéa voisitte vielad kertua ettd ku meette ladkdrin vastaanotolle

niin mitéd sielld (.) mink&dlaisia asioita se laakdri vaikka kattoo.

Maire: nii-in.

PT: vail voiko sitd kuvata yleisesti vai jokainen l&akari kattoo vdhdn eri tavalla.

Maire: niin. minun ei oo kylld p- paljo
PT: mm.

Maire: mutta nyt on t(h)uo. he he.

PT: niin joo.

Maire: tama.

pitény ka- (.) kdya s- tota l&aakarissa.
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Kaikki tutkittavat kertovat tutkimusaineis-
tossa taudin timinhetkisen tilanteen aihe-
uttamista ongelmista, joista keskeisimpani
nousee esiin muistamisen vaikeus. Toivo

Esimerkki 13 a-c: Mika paivi mika vuosi

Toivo: a) ku ei muista numeroo
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tuo useita kertoja esille, ettd hinen on vaikea
muistaa esimerkiksi numeroita, nimid ja ajan-

kohtia (esimerkki 13 a—c)

b) sield sen ladkdrin lddkdrin nimmee en muista.

c) ne konkurssoivat sen kaheksankymment& (..) en muista ihan tarkkaa.

mikd pdivd mikd vuosi se on ollu

Jussi puolestaan kokee eritysongelmaksi
sen, ettd paikannimet tahtovat unohtua: zxo
on justiin nuo pitijiin nimet. en voi kdisittid.
My6s Maire kommentoi omaa muistamis-
taan tai muistiaan useita kertoja. Esimerkiksi
nimeimistehtivissi hin toteaa, ettei muista
kohteeseen liittyvaa sanaa juuri kyseisella
hetkelld: miti ne nuo on. mind en muista nyt.
Mairen tapaan myos Jussi tuo esille, etti eri-
tyisesti juuri arviointihetkelld muistaminen ei
onnistu: ez mind saa sité ny justii ((mieleen)).
Toisessa tilanteessa Maire kuitenkin kertoo
sanojen muistamisen olevan vaikeaa aina:
sanoja pittid hakia aina. nimid ei muista.

Esimerkki 14: Mennee nuo sanat

Sanojen mieleen palauttamisen vaikeus
nousee arviointitehtivien suorittamisen ai-
kana selvind ongelmana esiin erityisesti juuri
Jussin ja Mairen puheenvuoroissa. Jussi tuo
esille, ettd sanat eivit loydy aina tarvittaessa
(ettdi se ettdi kun mulla ei ole siis sanat on). Esi-
merkki 14 on kuvankatselutilanteesta, jossa
Maire joutuu vaikeuksiin jubannus-sanan
hahmoa etsiessdin. Esimerkissd Maire kom-
mentoi sanojen katoamista ilmauksella si//i
lailla se ne mennee nuo sanat.

PT: voisko siita (..) vield siitad paikasta kertoo jotaki.

Maire: juhan-.

PT: mm (..) elikka mita.
Maire: mm-m juhan (.)hoaan (.) juhanne (..
PT: juhannus.

Maire: niin.

PT: vai. vois olla.

Maire: sillad lailla se ne mennee nuo(.)sanat.

) m(h)iten s(h)itda sanotaan.

PT: niin. ettd osa muistuu mutta ei ihan tasmialleen.

Maire: ni(h)in.
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Tutkittavista Toivo ei mainitse eksplisiit-
tisesti sanaongelmaa vaan puhuu vain vai-
keudestaan muistaa erilaisia asioita. Sanojen
lisiksi myos pidemmat lausumat saattavat

vaikeuksia. Kuitenkin vain Maire kertoo
ongelmasta itse, kun hin yrittaa ratkaista
ymmirtimistehtivai. Esimerkissd 15 Maire
selittad puheterapeutin avustamana lauseitten

oirekuvan mukaisesti tuottaa tutkittaville muistamisen vaikeutta.
Esimerkki 15: Sillain kokonaan

PT: sanonko (.) md& sanon uuestaan. pekka tuli maaliin ennen mattia. (..) kumpi voitti.
Maire: matti (..)e- el se ei tuu [tuollai

PT: [edi

Maire: sillai ku (.) mi- jos minad ise- ite

PT: pitais nahda. joo.

Maire: niin.

((PT KIRJOITTAARA))

PT: ihan totta. mindpa tuota (..) kirjotan. Pekka (..) [tuli
Maire: [n-niin

Maire: semmosta se (..) pitkan (..)

PT: joo pitkaa [lausetta
Maire: [lausetta. niin.
PT: sitd el muista sitd ette muista

Maire: sillain kokonaan.
Tutkittavista ainoastaan Toivo mainitsee

ymmartimisen vaikeuden, jolla hin mitd
ilmeisimmin viittaa paittelykykyynsi. Esi-

Esimerkki 16: Ei heti osaa laittaa oikein piin

merkki 16 on tehtivistd, jossa Toivon tuli
jarjestad kuvasarja loogiseen jarjestykseen.

Toivo: tdd on vaikee tapahtuma. (.) tdmd ainakin hakee (.) kolmatta (..) t&m& pannaan

etukdteen niin kai? (..) mutta mad en ymmarra (..) eikun taa kuuluu tanne puolelle.

PT: hmm?

Toivo: ja tama kuuluu (.) ettei se oo ndimpéin (.) en o varma (.) ku ei heti osaa laittaa

oikein pédin
Vaikeuksiaan Toivo selittii moittimalla

jarjen huonoa toimintaa: e e: toz'j[ir/ei on
tommone. Esimerkissi 17 Toivo viittaa kan-

Esimerkki 17: Ylapai ei pellaa

sanomaisesti paan huonoon pelaamiseen, kun
han yrittda toistaa puheterapeutin antamaa
esimerkkilausetta, jossa on harvinaisia sanoja.

PT: kiinalaisessa viuhkassa (.) oli harvinainen topaasi.

Toivo: kiinalaisessa (.) virheess& vai virhossa. kumpi se oli (--)(..) oli sopaa- (..)

oliko se sopaali

PT: mindp& sanon uuestaan. oliko vaikee kuulla?

Toivo: ei se ollu mut tuo ylapaa ei pellaa.
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Selviytymiskeinot

Aineistossa on joitakin puheenvuoroja, joissa
tutkittavat itse kertovat hankalissa kommuni-
kaatiotilanteissa kdyttimistidn strategioista.
Niiden lisaksi on havaittavissa myos muita
selvidmiskeinoja, joita tutkittavat eivit kui-
tenkaan itse eksplisiittisesti mainitse.

Esimerkki 18: Kuhmo ja Sotkamo
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Tutkittavien mainitsemat keinot

Tutkittavien itsensd kuvaamia ongelman-
ratkaisukeinoja ovat erilaisten muistitek-
niikoiden kiytto, odottaminen, huumori ja
ongelmasta puhuminen. Jussi mainitsee hyo-
dyntivinsi kahta erilaista keinoa muistelles-
saan paikannimid. Esimerkissi 18 hin kertoo
muistitekniikasta, jossa hin kiyttad avukseen
toisiaan lihelli olevia paikkakuntien nimii.

Jussi: kuhmon mind oon justiin saanu hanskaan eik- niin no tuota en min& sitd oo

erikoisemmin reenannu mutta md& oon sen kuvittanu etta

. mutta niin m&& sanon

ettd kuhmo (.) ja sitte tuo (.) sotkamo he he

Toinen Jussin mainitsema tekniikka on
kiinnittii tavoiteltu (abstrakti) nimi konk-
reettiseen kohteeseen (esimerkki 19).

Esimerkki 19: Kettu

Jussi: taytyy sanoa silld tavalla ettd niin ku sillai..tuo tuo ketunmaa niminen (.) siis

kyla (.) sield..joo niin niin mind sitten silldlailla md@a nyt padsen sen yli sen (.)

vaikeuden ettd maa ketun muistan he he

Jussi tiedostaa kiyttivinsi sanaongelman
yhteydessi myos kohteen kuvausta (siis kier-
toilmausta), miké nikyi edelld esimerkissd
8. Jussi kertoo my6s miettivinsa jo ennalta,
mahtaako puhe sujua: uskaltaakohan ruve-

Esimerkki 20: Pikkusen ajan jilkeen

ta pubumaan siiti ettd menneeko se. Samoin
Jussilla on kokemusta siiti, ettd kun sanaa
odottelee, se tulee mieleen myohemmin: se
tulee itestddn sitte. Myos Maire kdyttad samaa
viivyttelykeinoa (esimerkki 20).

Maire: mutta ke- (..) toisinaan se (.) se tullee silld lailla ja sitte (..) kuintenki (..)

pikkusen (.) ajan (.) jdl&keen se se tullee.

PT: tullee ihan oikein.

Maire: niin.
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Huumorin kiytt6 on tunnettu keino lievit-
tii hankalia kommunikointitilanteita (Haaka-
na 1999; 2001). Tutkittavista kuitenkin vain
Jussi mainitsee turvautuvansa siihen: vitsailen
mind ja naureskelen sillai siti ... huumorilla
mdid yritan mennd. Huumoria liittyy my6s Jus-

Esimerkki 21: Mind rompotan menemain

sin asenteeseen puheongelmia kohtaan. Jussi
toteaa tietavinsa, ettd hinen liiallinen puheen-
savoi arsyttad kuulijaa. Han kertoo naureskel-
len jakayttien humoristista rompottaa-verbi
tavastaan suhtautua puheensa aiheuttamiin
ongelmiin (esimerkki 21).

Jussi: oon mind kova puhumaan ettd tuota (.) mind tii&n kylld semmosen ettd puhetaitonsa

tyhmé& kun vaientaa se hiljaista mui- viisasta muistuttaa ettd se passais mullekin

he he mutta mind rompotan menemdian he he

Jos sanaa ei sitten 16ydy, Jussi kertoo lopet-
tavansa jutun sanoen naureskellen: roisinaan

mind sitte sanon poikki (.) ja loppu (.) he be.
Tutkijan havaitsemat keinot

Mairen, Toivon ja Jussin mainitsemien selviy-
tymiskeinojen lisaksi videotallenteissa on ha-
vaittavissa useita tapoja, joilla tutkittavat yrit-
tavit ratkaista haasteellisia tai kasvoja vaaranta-
via puhetilanteita. He tekevit paljon kysymyk-
sid, pechmentivit lausumiaan epavarmuudesta
kertovilla modaalisilla (ks. esim. VISK, 2008,
§ 1551) valinnoilla ja kiyteivit osoittelevia
eleitd, kiertoilmauksia ja huumoria.

Esimerkki 22: Miti nii on

Kysymykset liittyvit aineistossa tyypillises-
ti tilanteisiin, joissa tutkittava yrittdd palaut-
taa mieleensa jonkin tietyn sanan. Kdypa tapa
on esittdd puheterapeutille suora hakukysy-
mys (esim. VISK, 2008, § 1679). Joissakin
tapauksissa kyse voi olla my6s retorisesta ky-
symyksesti (esim. VISK, 2008, § 1705), jota
puheterapeutti saattaa kuitenkin kohdella
puhetilanteessa aitona kysymyksena vastaa-
malla sithen. Esimerkissa 22 Toivo esittad pu-
heterapeutille suoran kysymyksen, jolla hin
tiedustelee kadottamaansa sanaa saari. Hin
kaytraa tassd yhteydessi myos kiertoilmausta,
jolla antaa puheterapeutille vihjeen etsimas-
tdan sanasta.

Toivo: mitd ndd o ndd mikka tadlla jarven sisdlla keskelld on ne (..)

PT: saaret

Toivo: saaret ni.

My6s esimerkissa 23 Toivo pyytid kysyen
puheterapeutilta apua. Tilla kertaa hin etsii

Esimerkki 23: Miki se uulla alkava

Toivo: mikd se uu uulla alkava sield ylempéna.

PT: se on utajarvi.

paikannimed ja auttaa sananhakua toistamalla
etsimansi sanan alkukirjainta.
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Tutkittavat kiyttavie tehtavitilanteissa
usein my6s KO-loppuisia kysymyksii, joiden
avulla he tarkistavat, onko heidin antamansa
vastaus oikea. Tilanne voi edetd niin, etta tut-
kittava tuottaa puheterapeutin kysymykseen
ensin vastauksen mutta sen jilkeen heti tar-
kistuskysymyksen. Nama kysymykset kerto-
vat puhujan epavarmuudesta mutta samalla
pehmentivit vastausta osoittamalla kuuli-

Esimerkki 24: Oliko se

PT: my6hastyikd herra virtanen junasta?

Maire: ei. oliko se.

Toivon suhtautumisessa omiin suoriutumi-
siinsa ilmenee kysymysten lisiksi muitakin
epavarmuudesta kertovia piirteitd ja jopa
suoria, sanallistettuja itsearviointeja (ez 0o

Esimerkki 25: En oo varma
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jalle, ettd myos puhuja tiedostaa vastauksen
mahdollisen virheellisyyden. Tarkistuskysy-
myksilld lieneekin ndissa keskusteluissa yh-
teys kasvojensuojelustrategioihin (Brown &
Levinson, 1992). Esimerkissi 24 Maire esittii
tarkistuskysymyksen vastattuaan ensin kiel-
teisesti puheterapeutin kysymykseen kuullun
tarinan sisillosti.

varma, vissiin, ilimeisesti). Epivarmuus niyt-
tdd liittyvin erityisesti sithen, ettd Toivolla on
vaikeuksia hahmottaa, miti kuvat esittivit

(esimerkki 25).

Toivo: tekeek noi (.) tyttadret ja (.) nainen niin (..) keittddko ne kahvia tolla.

en oo varma. ja sielld noi onkii wissii on tyttd ja (.) onko taia sen

poika (.) onkii.

PT: mitds muuta siita (.) vois kertoa viela?

Toivo: en tid mitd ne tossa oikee (.) onko tdad roskis vissii. en o varma.

ja tosta juodaan vissiin kahvia ilimeisesti

PT: [mmm?]

Toivo: [emmd] paa varma mutta sen nakdne.

My6s kuulonvarainen sanojen merkitys-

ilmaisee arvioimalla suoritustaan (veikkaan,

ten tunnistaminen aiheuttaa Toivolle epi- en o varma).

varmuutta (esimerkki 26), minki hin mydos

Esimerkki 26: Mi veikkaan en o varma

PT: yks mahollisuus on ettd ne on niitd mitd nda ihmiset t&ala onkii? onkohan ne
rapuja vai kaloja? (.) [seki ois mahollista.((kuvassa on rapuja))

Toivo: [(-) kaloja varmaa mé& veikkaan (.) en o varma (.) rapukin

on semmonen erikoinen nimi mutta onko se kala.

PT: se mitda muikkuja kuitenkaan oo?

Toivo: sekin on jotenkin tuttu.
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Usein epavarmuutta osoittaa runsas kondi-
tionaalin ja liitepartikkeleiden kiytto (esim.
Leiwo, 1992). Nimi kieliopilliset valinnat
pehmentavit ilmauksia ja osoittavat, ettd pu-
huja esittdd asian ehdollisena: mitenkihin
tamd nyt oiskaan.

Selviytymiskeinona voi toimia myos elei-
den kayttd. Erityisesti Toivo haluaa kertoa

Esimerkki 27: Sita tietd siitd

itselleen tirkeiden paikkojen sijainnista hy-
vin yksityiskohtaisesti tarinansa lomassa. Hin
kdyttad muistamisen apuneuvona poytiin
tai ilmaan piirtelyé (esimerkki 27). Toivo siis
ikdin kuin laatii itselleen mielikuvakarttaa,
jonka avulla saa pidettya paikat kohdillaan
(ks. Toivon eleisti tarkemmin Wahlroos-
Nummi, 2013).

Toivo: helsingissad alukutid (.) ku ei muista numeroo kakskytanelja kolkyta. (..)
kakskytédnelja kolkyt kakskytdseittemdn tai kolkyta. (..) joku semmone. (..)
PT: Jaa

((TOIVO PIIRTAA SORMELLA YMPYRAN POYTAAN JA NAPAUTTAA SITTEN YMPYRAN KESKUSTAR))

Toivo: ku siitd varsinaista mistd junat lahtee se keskusta.

PT: aijaa?

((TOIVO SIIRTAA SORMEAAN ILMASSA PAIKASTA PAIKKAAN))

Toivo: mistd ne mittaa (..) ndma& nadmd namd moottoritiet (.) ni

((TOIVO PIIRTAA VAAKASUORAN VIIVAN ILMAAN))

Toivo: siitd on linnuntietd noin seittemdn kilometrii vajaa. (.) pakilaa. (.)
PT: joo

Toivo: alkutie (.) ottekste tullu helsingistad keskustasta lentokentalle. (.)
PT: joo-o ?

((TOIVO PIIRTAA VIIVAN POYTAAN))

Toivo: sitd tietd siita (.) mistd se pakila alkaa (.) siel on

((TOIVO NAPAUTTAA SORMELLA POYTAAN TOISEN SORMENSA MOLEMMILLE PUOLILLE))

itdpuoli ja lansipuoli.

Myés Maire hyodyntaa osoittelevia eleitd
tarkentaakseen sisarensa ja oman talonsa si-
jaintia (esimerkki 28).

Esimerkki 28: Minulla on tiilli

PT: mm. joo. teistd on kuitenki mukava ettd ihmiset tulee (.) kylaén.

Maire: £nii-in? kday taa- kay sielld aina tyttoja sielldf ja (..) se minun sisko on
siind ihan (..) ihan (.)likella.

PT: aha.

((MAIRE LAPSAYTTAA KADELLA TALOJEN PAIKAT POYTAAN))

Maire: fei tartte ko (.) tie vaan on. f£he he minulla on t&dll& ja irjalla on tuolla.

PT: tie vaan valissa.

Maire: niin.
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Suuri osa tutkimusaineistoa sisaltda testien
yhteydessa kiytyja keskusteluja. Niissa puhe-
terapeutti esittidd runsaasti siind mielessi epi-
aitoja kysymyksid, ettd kysyjd itse tietad niihin
oikean vastauksen. Potilaille nima testikysy-
mykset ovat sen sijaan usein haasteellisia.

Esimerkki 29: Se milla sy6ddin
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Yksi Toivon suosima selviytymisstrategia on
tuottaa kiertoilmauksia ja kuvailla kohdetta,
kun tismillistd sanaa ei 16ydy. Esimerkissa
29 Toivo viittaa kohteen kiyttotehtaviin ja

sijaintiin.

Toivo: jaa kun mutta tossa on ainaki milla syodaan se. (..)

PT: mmm?
Toivo: sitdkan en muista (.) mutta osaan sen ottaa sielta (.) meilta omasta paikasta.
PT: niin se on se l:autanen.

Vaikka tutkittavista vain Jussi kertoo
eksplisiittisesti huumorin kidytostd omana
selviytymiskeinonaan, tallenteista kiy ilmi,
ettd huumori liittyy testitilanteen ongelma-
kohtien lieventimiseen kaikilla tutkittavilla.
Jussi kayttad huumorimoodia esimerkiksi ku-

Esimerkki 30: Niinku rupiat huomaamaan

Jussi: taytyy sannoo (.) ettd pikkasen se

vaillessaan aivojensa tilaa ilmauksella johot se-
kasi: jossakin péidssi menee johot sekasi. My6s
esimerkki 30 osoittaa, miten Jussi hyodyntaa
puhetilanteessa humoristista itsearviointia
puhetilanteiden ongelmia lieventiikseen.

tieten havettdd sillai ja mm niinko (.) min&d oon

aika kova puhumaan niinku rupiat (.) huomaamaan niin min&d s(h)inulle he he

Fyysisesti nuorekas ja tyylikis Maire luon-
nehtii itseddn huumorimoodissa rollykaiksi
vaikean testitehtivin jilkeen: ££0- tll- tol-
tollykkihin se mindki jo oont mutta. Mai-
ren huumorin kiytté ja naureskelu ovatkin

Esimerkki 31: Ei t(h)ahtonu t(h)ulla nytte

Maire: kato ko mind oon ama- ama he he

PT: ammatinharjoittaja.

erittiin vahvasti lisni koko tallennustilanteen
ajan. Esimerkissd 31 Mairella on ongelmia
muistaa ammattikoulu-sanaa, ja hin kom-
mentoi naureskellen tuottamisongelmaa.

Maire: e:i k6 he he (..) niin (..) koulusa (.) ollu (.) ammattikoulusa. sehdn ei

t(h)ahtonu t(h)ulla (..) nytte.
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Maire kyseenalaistaa huumorimoodissa
my0s testin luotettavuutta, mikd samalla
osoittaa hinen identiteetissdin sailynyttd itse-

Esimerkki 32: En kai tuommosia mini tarvi

PT: muistatteko (.) mistd puhuttiin.

Maire: en.

varmuutta. Esimerkissi 32 Maire ottaa kantaa
tehtavalauseen vaikeaan sanaan fopaasi.

PT: ((toistaa lauseen)) kiinalaisessa viuhkassa (..) oli (..) [harvinainen (.)
Maire: [niin
PT: topaasi.

Maire: ei. topaasi. ei kai tuommosia mind tarvi he he

Toivon tallenteissa huumori ei ole yhta
olennaisesti lasnd kuin Jussin ja Mairen. Seu-

Esimerkki 33: Ei se voi olla

PT: mmm? (..) le:i: (.)

raavassa esimerkissi 33 Toivo kuitenkin nau-
reskelee omalle nimeimisvaikeudelleen.

Toivo: leipd juuri md en muistakaan meinasin tuli semmonen mieleen kun lehméa (.) mutta

ku hehe ei se se voi olla.

TULOSTEN TARKASTELU JA
JOHTOPAATOKSET

Timin tutkimuksen tavoitteena oli selvittii,
millaisena kolmen dementoivaa tautia sairas-
tavan henkilon identiteetti ndyttaytyi video-
aineistossa, joka koostuu vapaista ja testien
yhteydessa kaydyistd keskusteluista puhete-
rapeutin vastaanotolla. Kaikkien tutkittavi-
en tauti oli diagnosoitu frontotemporaalisiin
degeneraatioihin kuuluvaksi eteneviksi afa-
siaksi.

Kaikki kolme tutkittavaa olivat tietoisia sii-
t4, ettd heilli oli vakava muistisairaus. Heisti
kuitenkin vain yksi kertoi tilanteesta, jolloin
dementoivaa sairautta alettiin epiilld. Bear-
din (2004) haastattelemat Alzheimerin tautia
sairastavat ihmiset sen sijaan olivat kokeneet,
ettd diagnosoinnin hetki oli ollut suorastaan
jonkinlainen kaannekohta, joka vaikutti vah-

vasti kisitykseen omasta itsestd. Voi olla, ettd
koska Alzheimerin tauti on selvisti fronto-
temporaalista degeneraatiota tunnetumpi
dementoiva sairaus, reagointi sithen on vah-
vempaa kuin vihemmin tunnettuun degene-
raatio-diagnoosiin: tiedetdin, mitd odottaa,
ja tiedetddn, miten ihmiset suhtautuvat muis-
tisairauteen (ks. Langdon ym., 2007). Tdmin
tutkimuksen tutkittavista kukaan ei keskus-
telutilanteissa tarkasti nimennyt sairauttaan
— he eivit kdyttaneet siitd edes yleisnimitysta
dementia. Yksi heista viittasi sairauteen jopa
pelkilla demonstratiivipronomineilla. Toinen
syy havaintojen eroavuuteen lienee tutkimus-
asetelmassa: Beard (2004) teki tutkittavilleen
ennalta mietittyji kysymyksid, kun taas tissi
tutkimuksessa padosin tutkittavat itse valitsi-
vat puheenaiheet. Halusimme tilld tavoin an-
taa tutkittaville mahdollisuuden saada “oma

iinensd’ esiin.
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Tauti ja sen aiheuttamat ongelmat kuului-
vat kuitenkin selkednd osana jokaisen tutki-
mushenkilon subjektiiviseen identiteettiin.
Tutkittavat eivit kieltineet sairauden ole-
massaoloa, vaikka se sairauden ollessa vield
alkuvaiheessa olisi saattanut olla odotuk-
senmukaistakin (Heimonen, 2005) etenkin,
kun asenne dementoivaa sairautta kohtaan on
yleensi kielteinen (Langdon ym., 2007). Tut-
kittavat eivit my6skain tuoneet esille poh-
dintaansa, kertoako taudista tuttaville vai ei,
toisin kuin Beardin (2004) tutkimushenkilét.
He eivit maininneet, olivatko he ylipditdin
haluttomia kertomaan diagnoosistaan muille
kuin aivan liheisilleen, kuten tekivit Langdo-
nin ym. (2007) tutkittavat. Yksi tutkittavista
tosin viittasi kokevansa hipeai oireidensa
vuoksi, mutta — puhelias ihminen kun oli -
ei antanut sen ainakaan kovin paljon vaikut-
taa elimdinsi vaan "rompotti menemaiin”.
Voi olla, ettd jalleen tutkimusasetelma (vapaa
keskustelu vs. haastattelu) on syyni erilaisiin
tuloksiin. Se, ettd tutkittavat eivit puhuneet
suoraan diagnoosistaan, saattoi johtua myés
heidin kognitiivisista vaikeuksistaan. Tdma ei
chki ole kuitenkaan todennikéinen syy, silli
tutkittavien muistin heikkeneminen viittasi
enintiinkin vain lieviin muistisairauteen.

Tyypillistd oli, ettd tutkittavat pohtivat
taudin syytd. Kaksi heistd mietiskeli, voisiko
sairauden — Jussin sanoin aivojen kutistu-
misen — syyni olla altistuminen haitallisille
kemikaaleille. Yksi heista viittasi epasuorasti
taudin perinnollisyyteen, jota laakari timén
tutkittavan kodalla oli pitinytkin mahdolli-
sena. Sairauden geneettisti alkuperii ei ku-
kaan kuitenkaan nostanut selvisti esiin (pe-
rinndllisyydesti ks. Wood ym.,2013). Vaikka
tutkittavat kertoivat sairauden aiheuttamista
ongelmista, kuten sananléytimis- ja muisti-
vaikeuksista tai yleisesti "paan toimimatto-
muudesta’, he eivit kuitenkaan Jussia lukuun
ottamatta kommentoineet termein siti, miti
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aivoissa tapahtuu dementoivan taudin takia.

Kuulemissamme tarinoissa ei kisitelty
myoskdian sairauden etenemistd. Tama voi
niin ikdan johtua siitd, ettd tutkittavat olivat
saaneet diagnoosinsa vasta juuri ennen timén
tutkimuksen aineiston keruuta, eiki heidin
yleinen toimintakykynsi ollut vield olennai-
sesti heikentynyt. Toisin kuin aivohalvauk-
sesta toipuvien tutkittavien identiteettitari-
noissa (Aaltonen, 2002), etenevii sairautta
potevien tutkittavien puheissa ei siis taudin
alkuvaiheessa vield pohdittu tulevaisuutta.
Timin tutkimuksen henkildiden kertomuk-
set ovatkin ehkd pikemminkin — jos kdytetdin
Aaltosen luokittelua — ydintarinoita kuin
identiteettitarinoita.

Aaltosen (2002) mukaan ydintarinois-
sa muutoksesta kertominen on etusijalla:
keskustelijat yrittdvit ymmairtia sairautta
ja arvioida sen aiheuttamia toimintakyvyn
muutoksia. On mahdollista, etti sairauksien
(aivoverenkiertohiirio vs. etenevi muistisai-
raus) erilainen luonne - toisessa toimintakyky
vadjaamated heikkenee, kun toisessa se kohe-
nee — saa tautiin sairastuneet painottamaan
eriasioita ja nain myds rakentamaan muuttu-
nutta identiteettiiin vihin erilaisin keinoin.
Vaikeus kertoa tulevaisuuden itsesti voiliittya
myos kognitiiviseen heikentymiseen. Duval
ym. (2012) nimittdin havaitsivat, ettd semant-
tista dementiaa sairastavat ihmiset kykenivit
selvisti harvemmin jatkamaan tulevaisuuden
minii koskevaa lausetta (fwill...) kuin terveet
verrokit.

Taudin aiheuttamista vaikeuksista huoli-
matta tutkittavien puhe heijasti my6s paljon
myonteisid ja selviytymisesta kertovia piirtei-
td. Heidén tervettd mindinsi tukevia seikkoja
olivat esimerkiksi muistot elimantyosta, ker-
tomukset timinhetkisesti osallistumisesta
yhteiskuntaan, ty6taidoista, harrastuksesta
ja sosiaalisista verkostoista. Semanttista de-
mentiaa sairastavien ihmisten kisityksen
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identiteetistadn onkin havaittu olevan hyvin
silynyt vield silloin, kun tauti on jo kohta-
laisesti heikentanyt heidan alyllistd suoriutu-
mista (Duval ym., 2012). Terveesti ministi
puhuminen tukee luonnollisesti tutkittavien
itsetuntoa ja oli selvisti tutkittaville mieluista.
Nimi sairautensa alkuvaiheessa olevat tutkit-
tavat siis pitivat tiukasti kiinni normaaliudes-
taan (Beard, 2004; Heimonen, 2005).

Menetyksen kokemuksiaan tutkittavat
eivit korostaneet, vaikka olivat jo selvisti
menettineet kognitiivisia taitojaan: muisti-
ongelmat ja sananl6ytimisvaikeudet tulivat
aineistossa selkedsti esiin, yhdelld my6s hah-
mottamisvaikeudet. Vaikka taudin oireet oli-
vat sellaisia, ettd — Jussin sanoin — pikkasen se
tieten havettad, tutkittavien kisitys itsestian
oli elimanmyodnteinen. He antoivat ymmar-
tdd olevansa edelleen psyykkisesti pystyvid ja
sosiaalisesti aktiivisia. Vastaavaa on havait-
tu Alzheimerin tautia sairastavilla ihmisilli
(Beard, 2004; Robertson, 2010). Myéntei-
sen identiteetin siilyttiminen ja tukeminen
onkin tirkedd, silld se on vahvasti yhteydessa
eliminlaatuun (Robertson, 2010).

Myonteistd identiteettia tukeva aktiivisuus
ilmeni eliminkerta- ja elimintapatictojen
lisiksi tutkittavien osallistumisena omien
puheongelmiensa kasittelyyn. Myos Beardin
(2004) Alzheimerin tautia sairastavien henki-
16iden haastatteluissa nousivat yhteni keskei-
send teemana esiin keinot, joilla nama pyrki-
vt selviytymdin arjen tilanteista. Varsinaisis-
ta selviytymiskeinoistaan timan tutkimuksen
tutkittavat tosin mainitsivat vain vihin: kaksi
heistd kertoi kdyttavinsi muististrategioita ja
yksi huumoria vaikeissa puhetilanteissa (ks.
Beard, 2004; Haakana, 2001).

Tutkijan nahtavilld oli kuitenkin monia
seikkoja, joilla tutkittavat pyrkivit aktiivisesti
osallistumaan ja tulemaan ymmarretyiksi kes-
kusteluyhteistyossa. Taman niin sanotun ob-
jektiivisen identiteetin (ks. Liebkind, 1988)

nikokulmasta tutkittaville oli tyypillista esi-
merkiksi se, ettd he etsivit kommunikaatio-
ongelmiinsa kysymyksilld apua vastaanotta-
jalta. Tutkittavilla oli kdytossaan muitakin
pragmaattisia keinoja, jotka auttoivat yh-
teisymmarryksen 16ytymista. Tallaisia olivat
huumorin lisiksi esimerkiksi joustavat kier-
toilmaukset. Tutkittavat kayttivit myos eleitd,
jos sanahaku ei onnistunut. Omaiset ovat niin
ikdin havainneet, etti semanttista dementi-
aa sairastavien henkildiden eleiden kiytto
lisidntyy sairastumisen jilkeen (Kindell
ym., 2014).

Lisaksi tutkittavat kiyteivie selviytymis-
keinonaan modaali-ilmauksia, siis sanoja ja
sananmuotoja, joilla he pehmensivit mah-
dollisia viirii vastauksiaan. Niin he osoittivat
pystyvansa arvioimaan etukiteen suoriutu-
mistaan. Nami kaikki epavarmuudesta ker-
tovat piirteet toimivat keskustelutilanteessa
tutkittavien kasvoja suojelevasti (Leiwo ym.,
1992) ja tukivat niin heisti heijastuvaa myon-
teistd identiteettii.

Tima tutkimus toi esille, ettd dementoivaa
tautia sairastava ihminen kertoo paljon oireis-
taan ja taudin aiheuttamista muutoksista, jos
hinelle vain annetaan siihen tilaisuus. Sairas-
tuneen arjessa tahin ei ehka aina ole kuiten-
kaan riittavisti mahdollisuuksia, silli demen-
toitumisen herittimat hipein ja ahdistuksen-
kin tunteet voivat jarruttaa tehokkaasti asian
luontevaa kisittelyd — sckid dementiaa sairas-
tavilla ettid heidin lihi-ihmiselliin. Tulokset
my0s paljastivat, ettd sairastuneilla itsellddn
on kiytossa keinoja selviytya haasteellisissa
tilanteissa. Niiden keinojen tiedostaminen
ja sitd kautta niiden tietoinen kaytt helpot-
tavat viestintitilanteita. Terveen identiteetin
tukeminen — puhuminen siitd, mita ihminen
on osannut ja tehnyt aiemmin elimissiin ja
mitd hin vield osaa ja tekee — on tirkedd myos
dementoituvan ihmisen omanarvontunteen
ja elimdnmyonteisyyden sailyttamiseksi.
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Muistisairaan identiteetti

LINGUISTIC MANIFESTATIONS OF IDENTITY IN TALK OF PEOPLE WITH
FRONTOTEMPORAL DEGENERATION. A MULTI-CASE STUDY

Anna-Maija Korpijaakko-huuhka, University of Tampere

Leena Rantala, University of Tampere

Merja Karjalainen, University of Oulu

This study describes how the identities of three persons with frontotemporal
degeneration were manifested in videotaped conversations at a speech-language therapist’s
reception. The linguistic disorder in all of them was diagnosed as progressive aphasia.

The serious disease and its consequences, like word-finding and memory problems,
clearly formed one part of the ‘sick me’ of the participants. Despite many difficulties
their talk also revealed several positive features belonging to their ‘healthy me”. These
included, for example, memories of their working career, stories about participation in
societal activities, and preserved skills, hobbies and social networks. Means of coping with
the changed situation were mentioned only seldom. These included memory strategies
and the use of humour in challenging discourses. As researchers, we noticed also many
means the participants utilized when trying to actively participate and to be understood
in the conversations, like appealing to the partner for help. Linguistic choices revealing
the participants’ insecurity acted as a face-saving shield and further enforced the positive
quality of their identity.

Keywords: identity, progressive aphasia, dementia, frontotemporal degeneration
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