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1 Johdanto

Huntingtonin tauti on vallitsevasti periytyva vakava perinndllinen keskushermoston sai-
raus, johon ei talla hetkelld ole parantavaa ladkehoitoa (Huntingtonin tauti a). Tauti kul-
kee suvuittain ja Suomessa diagnosoituja sukuja on noin 50. On arvioitu, etta tautia kan-
tavia sukuja on noin 70-100 ja tautiin sairastuneita ainakin 200. Taudin esiintyvyys Suo-
messa on 4-10/100 000 ihmista kohti. (Huntingtonin tauti b.)

Taudille tyypillisia oireita ovat hairidt paattely- ja havaintotoiminnoissa, tunne-elaméassa,
persoonallisuudessa, seka liikkeiden hallinnassa. Taudin edetessd myos puhe ja niele-
minen vaikeutuvat. Oireet vaihtelevat yksildllisesti, eika kaikille kehity samoja oireita.
(Huntingtonin tauti b.) Huntingtonin tauti johtaa poikkeuksetta potilaan omien kognitiivis-
ten ja psyykkisten taitojen rappeutumiseen, omatoimisuuden menetykseen ja lopulta

kuolemaan (Huntingtonin tauti c).

Taudin luonteesta johtuen, Huntingtonin tauti ei kosketa vain sairastunutta, vaan koko
hanen lahipiiridén. Taudin edetessa sairastuneen toimintakyky vahenee asteittain, jolloin
omaiset joutuvat ottamaan yha enemman vastuuta sairastuneen jokapaivaisesta ela-
masta. (Living with HD Overview.) Huntingtonin taudin kanssa eldminen on raskasta sai-
rastuneelle, mutta myds sairastuneen omaiset, seka laheiset tarvitsevat tukea ja tietoa

sairaudesta (Caring For Carers & Families With HD).
Omaishoitajien tuen tarpeet ovat moninaiset. Tuen tarve vaihtelee tilanteen mukaan, al-
kaen taudin riittdvasta tietopohjasta aina omaishoitajan omaan fyysisen- ja psyykkisen

tuen tarpeeseen. (Malmi — Nissi-Onnela 2011:76.)

Taman opinnaytetydntyon tarkoituksena on kuvailla teemahaastattelun keinoin Hunting-

tonin tautia sairastavien omaisten tuen tarpeita. Tyon on tilannut Parkinsonliitto ry.

2 Taustaa
2.1 Huntingtonin tauti terveysongelmana
Huntingtonin tauti on perinndllinen keskushermoston rappeumasairaus. Tauti aiheuttaa

hairioita liikkeiden hallinnassa, muisti-, paattely- ja havaintotoiminnoissa seka tunne-ela-

massa ja persoonallisuudessa. Oireissa on vaihtelua yksilotasolla, eika kaikkia oireita




ole kaikilla taudin sairastajilla. Taudin alkavia oireita saattaa olla esimerkiksi hypistely ja
raajojen lieva nykiminen, seka rauhattomuus. Liikkeet kehittyvat myohemmin suurem-
miksi, jolloin ne tulevat helpommin havaittaviksi. Naita liikkeitd kutsutaan koreaksi. Tau-
din edetessa puhe seka nieleminen vaikeutuvat. Liikkkuminen, liikkeet ja tasapaino me-
nettdvat hienosdadon ja vaikeutuvat. Myos kavely muuttuu taudin edetessa vaappu-

vaksi. Noin kolmanneksella sairastuneilla on epilepsia. (Huntingtonin tauti a.)

Huntingtonin tauti muuttaa sairastavan luonnetta seka kaytdsta. Oireita taudin alussa
saattavat olla aloitekyvyn-, itsekritiikin- seka arviointikyvynpuute. Suuria mielialan vaih-
telua seka luonteenpiirteiden akillisia muutoksia voi myods esiintya. Muisti heikkenee ja
sairastuneilla saattaa esiintya myos harhailua seka ajan ja paikan tajun heikkenemista.
Kaytoksen ja luonteen muutokset saattavat puhjeta huomaamatta. Tama lisaa ahdistu-
neisuutta sekd masennusta potilailla. Nama lisaavat myds potilaiden psykoositaipu-
musta. Uuden oppiminen heikkenee ja sairastuneen saattaa olla vaikea tottua muutok-
siin. Arjessa toimiminen vaikeutuu taudin edetessa. Talldin sairastuneen paivittainen

avun tarve lisdantyy. (Huntingtonin tauti a.)

Oireet ilmaantuvat yleisimmin potilailla 30-50 ikdvuoden valilld. Taudin puhkeamisen
keskimaaraisen ikarajan ollessa 44-vuotta. Huntingtonin tauti voi puhjeta myds vanhem-
malla ialla. Yli 60- vuotiailla taudin puhkeamisen mukana tulevat oireet sekoitetaan
yleensd muista vanhuusajan sairauksista johtuviksi. Taudista on my6s nuoruusajan
muoto, joka todetaan keskimaarin 17- vuotiaana. Nuoruusajan muotoa sairastaa noin 5-
10 prosenttia kaikista sairastuneista. (Huntingtonin tauti b.) Elinajan odote oireiden alka-
misesta on yleensa 10-25 vuotta. Jos oireet alkavat ennen 20-ikavuotta taudin etenemi-

nen on nopeampaa, kuin jos tauti todettaisiin vanhemmalla ialla. (Huntingtonin tauti a.)

Huntingtonin tautiin ei ole toistaiseksi parantavaa laakitysta tai hoitoa. Oireita voidaan
lievittaa laakitykselld. Esimerkiksi pakkoliikkeita, psykoosin oireita, masennusta seka ar-
tyneisyyttad voidaan laakita. Lahes jokainen sairastunut vaatii sairauden lopussa laitos-
hoitoa. Sairautta pyritdan hoitamaan kokonaisvaltaisesti. Hoidossa keskitytdan kuntou-
tukseen ja psyykkiseen tukeen. Apuvalineet seka kodin muutostyot ovat myds keskei-
sessa osassa sairastuneen omatoimisuuden tukemisessa. Perinndllisyysneuvonta ja so-
peutumiskursseja jarjestetaan niin sairastuneelle kuin hanen omaisilleen. (Huntingtonin

tauti a.)




Vuosittain Parkinsonliitto ry jarjestaa tautia sairastaville seka heidan omaisilleen sopeu-
tumisvalmennuskurssin Turussa. Huntington perheet voivat myos olla yhteydessa Par-

kinsonliiton hoitajan puhelimeen. (Huntingtonin tauti a.)

2.2 Aikaisemmat tutkimukset

Norjalaisessa tutkimuksessa on selvitetty, miten Huntingtonin tautia sairastava vaikuttaa
omaishoitajien rooliin perhesuhteissa. Tutkimuksen mukaan Huntingtonin taudilla saat-
taa olla merkittavia vaikutuksia perhesuhteissa. Puolisoiden valiset suhteet muuttuvat
taudin edetessa. Puolisoiden keskinaisia suhteita on vaikea yllapitda. Suhde ei ole enda
entisensa eika tasapuolinen. Lapset saattavat myos ottaa liikaa vastuuta perheessa van-
hemman sairauden edetessa. Kasvava tuen tarve saattaa myds aiheuttaa konflikteja
sairastuneen ja omaishoitajan valilla. Sairauden taakka saattaa aiheuttaa perheen rik-

koutumisen seka perheen eristaytymisen. (Rothing — Malterud — Frich 2014: 700.)

Pitkalle edenneen Huntingtonin taudin psykologista vaikutusta omaishoitajaperheisiin on
myds tutkittu Maltalla. Perheet ovat kuvailleet taudin vaikutusta seuraavilla sanoilla. Kar-
simys, jatkuvaa huolta, vihaa, ahdistuneisuutta, pelkoa, vapauden seka kontrollin mene-
tys. Jotkut ovat kokeneet omaishoitajuuden myds positiivisesti. Omaishoitajuus on kas-
vattanut heita, he kokevat hallitsevansa taudin aiheuttamaa tilannetta paremmin. Omais-

hoitajuus on myds helpottanut heidan kykyaan hyvaksya tauti. (Scerri 2015: 22-25.)

Omaishoitajaperheiden selviytymisstrategioina ovat olleet tukiverkostot sekd hyvat ysta-
vat, joiden kanssa on pystytty puhumaan sairaudesta. Mielialalddkkeiden kaytto seka
kiireisend pysyminen ovat olleet selviytymisstrategioita joillekin tutkimukseen osallistu-
neille. Hengellisyys on ollut monella my6s selviytymisstrategia. Sen on koettu antavan
voimaa. Perheen parjaamista tuntuu lisddvan myds tietoisuus sairauden luonteesta. Mi-
kali perhe pystyy tekemaan edes vahaisia tulevaisuudensuunnitelmia, auttaa se perhetta
parjadmaan paremmin. Taman lisaksi se laskee riskia sairastua masennukseen. Omais-
hoitajan psykologisen hyvinvoinnin on huomattu heijastuvan myds hoidettavaan. (Scerri
2015: 24-25.)

Englannissa tehdyn tutkimuksen mukaan monet Huntington perheet kokevat pettymysta
terveydenalan ammattilaisia kohtaan. He kokevat, etteivat saa tarpeeksi tukea, eika hei-
dan moninaisia tarpeita ole ymmarretty. Tyytymattdomyys omaishoitajan rooliin nousi

myos esille. Hoitaessaan omaistaan he joutuvat kasittelem&an monenlaisia henkilokoh-




taisia rasitteita. He tuntevat, etta heilla on velvollisuus hoitaa omaistaan. Puutteet infor-
maatiosta, lepotauoista seka rahasta ovat monelle omaishoitajalle suuria ongelmia. Mo-
net kokevat myds yksinaisyytta ja eristaytyneisyytta. (Aubeeluck — Buchanan — Stupple
2012: 1428-1432.)

Tutkimuksissa on my6s havaittu, ettd Huntingtonin tautia sairastavien omaisten suurena
huolen aiheena ovat heidan lapsensa. Omaiset pelkaavat, ettd heidan lapsilleen kehittyy
Huntingtonin tauti. He pelkaavat myés, etta lasten suhde Huntingtonin tautia sairasta-
vaan vanhempaan heikkenee taudin edetessa. (Williams — Skirton — Barnette — Paulsen
2012: 141-142.)

3 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimustehtava

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailla Huntingtonin tautia sairastavien omaisten tuen
tarpeita. Tavoitteena on, etta saatua tietoa hyddynnetdan Huntingtonin tautia sairasta-
vien omaisten tukemisessa. Tutkimustehtavana oli kuvailla Huntingtonin tautia sairasta-

vien omaisten tuen tarpeita.

4 Tyontoteutus

4.1 Teemahaastattelu

Opinnaytetydn aineiston keruu toteutettiin puolistrukturoidulla- eli teemahaastattelulla.
Haastattelumuodossa teemat ja aihepiirit ovat tiedossa, mutta kysymysten tarkka muoto
puuttuu ja niiden jarjestys voi vaihdella. Haastatteluun laadittiin valmiita teemoja keskus-
telun tueksi. Haastattelu kohdennettiin aihepiireihin, joista haastateltavalla on omakoh-
taista kokemusta. Teemahaastattelulla saatiin vastauksia haastateltavan omista ajatuk-

sista ja kokemuksista. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2013: 121-128.)

Itse haastattelun toteutusta ei kuitenkaan oltu ennalta maaratty, vaan kysymysten muo-
toilua voitiin tasmentaa haastattelun edetessa, sekad myds kysymysten jarjestysta voitiin
vaihtaa haastattelun kuluessa. Haastattelussa oli tarkeaa antaa haastateltavan kertoa
omin sanoin, ilman johdattelua oma nakokulma aiheesta. Talloin haastattelussa koros-
tuivat haastateltavan omat tulkinnat ja merkitykset. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen
2013: 121-128.)




4.2 Aineiston keruu

Haastateltavina olivat Huntingtonin tautia sairastavien omaiset. Yhteistydkumppanina
toimi Parkinsonliitto ry ja Suomen Huntington-yhdistys ry, heidan kauttaan saatiin haas-
tateltavien yhteistiedot. Omaisiin oltiin ensin yhteydessa saatujen sdhkdpostiosotteiden
kautta. Omaisille kerrottiin lyhyesti opinnaytetydn tarkoitus ja tiedusteltiin heidadn mah-
dollista halua osallistua haastatteluun. Myontava vastaus saatiin neljalta omaiselta. Jo-

kaisen kanssa sovittiin erikseen heille sopivasta haastattelu ajankohdasta ja paikasta.

Opinnaytety6ta varten haastateltiin neljaa omaista helmikuussa 2019. Haastattelut ta-
pahtuivat yhden omaisen kanssa kasvotusten hanen kotonaan, kahta omaista haasta-
teltiin Skypen valitykselld sekd yhden omaisen kanssa tehtiin puhelinhaastattelu. Haas-
tattelut kestivat keskimaarin noin tunnin. Haastatteluna kaytettiin teemahaastattelua,
jossa valmiita kysymyksia ei ollut kirjoitettu ylos, vaan haastattelu eteni teemaa noudat-
taen. Teemana haastatteluissa toimivat; tauti, perhesuhteet, puolisoiden valiset suhteet,
taloudellinen tilanne, psykologinen vaikutus, selviytymisstrategiat, kokemukset tervey-
denhuollosta, kokemukset yhteiskunnan tuesta, jarjestotoiminta, tulevaisuuden odotuk-

set, ystavyyssuhteet, oma jaksaminen, toiveet ja haaveet.

Haastatteluun valmistauduttiin hyvalla etukateissuunnittelulla, seka aiempiin tutkimuksiin
tutustumalla. Pyrkimyksena oli saada aikaan mahdollisimman luonnollinen ja rauhallinen
haastattelutilanne haastattelijoiden ja haastateltavien valille. Nain toimimalla pyrittiin luo-
maan tilanne, jossa haastateltava koki voivansa turvallisesti kertoa henkilokohtaisista

asioista.

Kaikki haastattelut nauhoitettiin kahdella eri sanelukoneella haastatteluaineiston talteen
saamisen varmistamiseksi. Haastateltavilta kysyttiin myos suullinen lupa nauhoittami-
seen ennen jokaisen haastattelun alkua. Haastattelut aloitettiin haastattelijoiden ja tutki-
musaiheen esittelylla, seka lyhyella selvityksella tyon tarkoituksesta ja haastattelun ete-
nemisestd. Omaisille kerrottiin teemahaastattelun luonteesta ja siita, ettd haastattelun-
tarkoituksena on antaa omaisille mahdollisuus kertoa aiheesta omin sanoin. Haastatel-
taville kerrottiin, etteivat haastattelijat pyri johdattelemaan haastateltavaa kerronnassa,

vaan heidan olisi tarkoitus kertoa tilanteestaan omin sanoin.




Suurin osa haastateltavista pysyi ennalta mietittyjen teemojen sisélla ja he kertoivat oma-
aloitteisesti kaikista etukateen paatetyista teemoista. Yhden haastateltavan kohdalla jou-
duttiin hienovaraisesti ohjaamaan haastateltavaa, jotta haastattelu pysyisi etukateen

paatettyjen teemojen sisalla.

Haastattelun lomassa tehtiin myds kirjallisia muistiinpanoja. Jos haastattelussa havaittiin
jotain sellaista oleellista tai mielenkiintoista, joka ei tule ilmi nauhoitteessa esimerkiksi
hymy tai kyyneleet se kirjattiin yl6s. Ennen haastattelua sovittiin, ettd toinen haastatteli-
joista keskittyy omaisen haastatteluun ja toinen haastattelija kirjaa paperille haastattelun

kuluessa tapahtuvia nauhoitteella kuulumattomia asioita.

4.3 Aineiston analysointi

Teemahaastattelun sisalldnanalyysi voi olla joko induktiivinen eli aineistolahtdinen tai
deduktiivinen eli teorialahtéinen. Induktiivinen sisalldnanalyysi perustuu ongelmanaset-
telun ohjaamaan induktiiviseen paattelyyn. Induktiivista sisalldnanalyysia kaytetaan tie-
don ollessa hajanaista tai silloin kuin asiasta ei juuri tiedetd ennestaan. Induktiivisessa
analyysissa pyritaan luomaan tutkimusaineistoa kayttden teoreettinen kokonaisuus, jota
ei ohjaa aikaisemmat havainnot, tiedot tai teoriat. Induktiivisen tutkimuksen analyysiyk-
sikkona voidaan kayttaa joko yksittaista sanaa tai lausetta. Analyysiyksikon maarittami-
nen maaraytyy tutkimustehtdvan ja aineiston laadun mukaan. (Kankkunen —Vehvilai-
nen-Julkunen 2013: 165-168.) Huntingtonin tautia sairastavien omaisten tuen tarpeita ei
ole aikaisemmin tutkittu Suomessa. Taman vuoksi tassad opinnadytetydssa paadyttiin

kayttdmaan induktiivista sisallonanalyysia.

Analyysin vaiheet ovat pelkistaminen, ryhmittely ja abstrahointi. Pelkistamisessa sa-
moista tai samankaltaisista sanoista tai lauseista luodaan pelkistettyja ryhmia. Ryhmit-
telyssa etsitaan yhteisia nimittdjia pelkistettyjen kasitteiden joukosta. Loydettyjen yhteis-
ten nimittgjien perusteella luotiin uusia suppeampia ryhmia. Abstrahoinnissa yhdistetadan
luokituksia edelleen niin pitkdan kuin se on mahdollista. Naista jaljelle jaavista luokista
muodostuu haastattelun tulokset. Induktiivisessa sisalldonanalyysissa haastattelusta poi-
mituista sanoista tai lauseista muodostetaan isompia samaa tarkoittavia joukkoja, joiden
pohjalta pyritdédn luomaan teoreettinen kokonaisuus. (Kankkunen — Vehvilainen-Julku-
nen 2013: 165-167.)




Tassa opinnaytetydssa haastatteluaineiston sisalldnanalysointi aloitettiin litteroimalla
haastattelut tekstimuotoon. Tekstia luettaessa tehtiin samalla muistiinpanoja esille nous-
seista merkityksellisistd huomioista. Tekstia myos pelkistettiin. Pelkistetyista ilmauksista
haettiin samankaltaisia ilmauksia, jotka sitten ryhmiteltiin omiin alaluokkiinsa. Alaluokista

muodostettiin kuusi eri ylaluokkaa. Nama ylaluokat muodostavat paaluokaksi Huntingto-

nin tautia sairastavan omaisen tuen tarpeet. (Taulukko 1.)

Taulukko 1. Esimerkki aineiston induktiivisen sisallénanalyysin etenemisesta

Alkuperiinen il-
maus

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Yliluokka

"Ja taas tulee itelle sel-
lainen olo, ettd ladakari
ei tiedi mistddn mi-
taan”

Laakarin ammattitai-
don tiedon ja osaami-
sen puute

Terveydenhuollon
ammattitaidon tiedon
ja osaamisen puute

Omaisten kokemuk-
set terveydenhuol-
losta

"Ja tavallaan koin sen
omaisena kaikista pa-
hinta sen, etta itse ei
tuu kuulluksi”

Tunne ettei tule kuu-
luksi

Omaisten sivuuttami-
nen

Omaisten kokemuk-
set kuulemiseksi tu-
lemisesta

"Niin ois kiva miehen
kannalta, et ois ruot-
sinkielista henkilo-
kuntaaja osaavaa hen-
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5 Tulokset

Tulokset raportoidaan kuuden eri ylaluokan mukaisesti, jotka ovat; omaisten kokemukset
terveydenhuollosta, omaisten kokemukset kuulemiseksi tulemisesta, omaisten koke-
mukset palveluista aidinkielella, omaisten kokemukset kolmannesta sektorista, omaisten

kokemukset omista voimavaroista, omaisten kaipaama tuki.




Terveydenhuollon
ammattitaidon
tiedon ja osaamisen
puute

Koordinaation puute

Omaisten
kokemukset
terveydenhuollosta

Terveydenhuollon
hyva ammattitaito

Omaisten

kuuleminen Omaisten
kokemukset
kuulemiseksi

. tulemisesta
Omaisten

sivuuttaminen

Omaisten
kokemukset
palveluista
aidinkiella

Palveluiden huono
saatavuus
aidinkielella

Toive Facebook Omaisten tuen
ryhmasta omaisille tarpeet

o - Omaisten
Lisda omaisile kokemukset
suunattua toimintaa kolmannesta

sektorista

Kolmannes sektorin
tarjoama tuki

Omaisten
kokemukset omista
Vertaistuki voimavaroista
voimavarana

Ystavat
voimavarana

Omaisten kaipaama

Tyd voimavarana tuki

Toive riitavasta
yhteiskunnan tuesta

Toive hyvasta
hoitopaikasta

Toive psykoterapian
jatkuvuudesta

Kuvio 1. Haastattelumateriaalin sisallénanalyysi ala- ja ylaluokkineen




5.1 Omaisten kokemukset terveydenhuollosta

Omaisten kokemukset terveydenhuollosta jakautuivat kolmeen alaluokkaan. Koordinaa-
tion puute, terveydenhuollon ammattitaidon vajavaisuus ja terveydenhuollon hyva am-
mattitaito. Haastatteluissa nousi esille moneen kertaan tyytymattomyys terveydenhuol-
lon henkiléston ammattitaitoa kohtaan. Omaiset ilmaisivat epaluottamuksen, niin 1aaka-
reita, hoitajia, kuin koko terveydenhuoltojarjestelmaa kohtaan. Omaiset myds kokivat,

ettei terveydenhuollolla ole tarpeeksi osaamista Huntingtonin taudista:

” Ja taas tulee itelle sellainen olo, etta laakéri ei tiedd mistadn mitdan.”

Haastateltavat ilmaisivat toiveensa seuraavasti myos lisakoulutuksesta kaikille tervey-

denhuollon ammattilaisille koskien harvinaisia neurologisia sairauksia:

"Et mé oon hakenu apua jo 2003 neurologeilta, mutta tehtiin pddnkuvauksia, mutta mutta

ei kukaan niinku tajunnu mistd on kysymys.”

” Et meilld ei ole ketddn, mitdén tahoa, joka tavallaan hoitaa néitd Huntington ihmisié ja

heidédn perheitdén

Alueelliset erot vaikuttavat myds siihen, miten omaiset kokevat saavansa apua. Osalle
omaisista oli epaselvaa, kuinka menetellda omaisen saatuaan diagnoosin sairaudesta.
He kokivat, etteivat he saaneet riittdvasti tietoa sairaudesta ja sairauden kulusta ja siihen
liittyvistd hoidoista. Toivottiin yhtenaista hoitovaylaa, jota kautta kaikki Huntington per-

heet voisivat kulkea. Omaiset kuvailivat asiaa seuraavasti:

“Mikéa on se reitti, muutamis paikkakunnista I6ytyy, jos mé olisin Helsingissé, mé tietaisin

mihin miné otan yhteytta, haluaisin ehka tietda, miten méa toimin taalla muualla.”

Haastateltavat iimaisivat osaavan hoitosuhteen jatkuvuuden tarkeéna tekijana. Omaisia
arsytti alati vaihtuvat I&aakarit, jotka pakottivat potilaan esimerkiksi tekemaan aina uudes-
taan samoja neurologisia testeja, vaikka testeilla ei taudin sen hetkiseen tilanteeseen ole

omaisten kannalta merkitysta. Haastateltavat ilmaisivat asiaa nain:

“Et kun me menn&én sinne ihmisen kanssa, joka on vakavasti sairas, niin he laittaa kéa-

velemé&éan hénet pitkin jotain viivaa”




“Méa aina kysyin lopulta et onko mitddn uutta? Ei, ei mitdédn koska ei ollut mitddn uutta,
koska kun ne ei tiennyt sairaudesta mitdén. Eikd ne mydskéén ottanu selvdé. Se aina
vaihtu se ihminen. Et musta tuntuu, et ma tulin aina niin hirveen huonotuulisena ja pet-

tyneend ulos joka ikinen kerta sieltd neurologin vastaanotolta”

Haastattelujen mukaan asiansa osaavat terveydenhuollon ammattilaiset antoivat voi-
maantumisen tunteita omaisille. Positiiviset kokemukset auttoivat omaisia jaksamaan ar-
jen keskella. Haastattelujen mukaan omaisten jaksaminen on riippuvainen heidan koke-
mukseen sairastuneen hoidon laadusta. Osaava jatkuva hoitosuhde antoi omaiselle li-

saa voimavaroja sairastuneen kanssa parjaamiseen:

“Se oli hirveen hyvé kéynti, siis mun téytyy sanoa, ettd setuntu hyvélta, ettd on niinku

asiantuntija joka osas asiansa ja osas tavallaan tédn perinnéllisyys puolen.”

“Hén oli todella taitava hdn osas sairaudesta kaiken, hdn saatto sanoo mulle kun menin,

et ahaa nyt teilléd on alkanu se ja se, et se oli mulle tosi tédrkeeté

5.2 Omaisten kokemukset kuulemiseksi tulemisesta

Haastatteluissa nousi esille omaisten huoli ja tunne siita, etta heitd ei kuunnella tarpeeksi
keskusteluissa ladkareiden ja hoitohenkildkunnan kanssa. Omaisten kokemukset kuule-
miseksi tulemisesta muodostui kahdesta alaluokasta. Omaisten kuuleminen ja omaisten
sivuuttaminen. Haastattelujen mukaan heilla olisi paljon hyddynnettdvaa omakohtaista
tietoa sairaudesta ja sen etenemisesta. Omaiset kuitenkin kokevat, ettei heidan tietotai-
toa sairaudesta kuunnella, tai oteta huomioon keskusteluissa terveydenhuollon ammat-

tilaisten kanssa. Ongelmaa kuvailtiin nain:

”Ja tavallaan niin kuin koin sen omaisena kaikista pahinta sen, etta itse ei tuu kuulluksi.”
Haastatteluissa omaisilla herasi huoli siitd kuuntelevatko Iaakarit tarpeeksi omaisten ko-
kemusasiantuntijuutta sairaudesta. Heilla herasi ihmetys, estaako lagkareiden ammatil-

linen ylpeys kuuntelemasta omaisten kokemusperaista tietoa sairaudesta:

“Etta en tieda johtuuko se siita, ettei Iadkérit tykkaa, ettd heille sanotaan asioista mutta

toisaalta taas, kun ite ndkee, miké on se ongelma mutta pakkohan se on sanoa.”




Haastatteluissa tuli myos esille, etteivat hoitolaitosten henkilokunta, jossa Huntingtonin
tautia sairastava on hoidossa, valttamatta kuuntele ja ota ehdotuksia hoidon suhteen
vastaan. Omaisilla on sellainen tunne, ettd kun omainen antaa hoidosta kokemusperai-
sen ehdotuksen, joka voisi parantaa Huntingtonin tautia sairastavan hoitoa. Niin heita ei
valttamatta kuunnella vaan parannuksiin vaaditaan aina asiantuntijan lausunto, vaikka

asia olisi sama kuin omaisen esittamakin. Asiaa kuvailtiin nain:

*Jolloin kun asiantuntija puhuu, niin nda osaston ihmisetkin kuuntelee.”

” Et omaiset on vdhan, mulla on sellanen vdhén tunne, ettd omaisia ei kuunnella talla-

sissé harvinaisissa sairauksissa. ”

5.3 Omaisten kokemukset palveluista aidinkielella

Haastatteluissa esille nousi myos kielikysymys ja ruotsinkielisyyden vaikutus samanlai-
sen hoidon saatavuuteen, kuin suomenkielisilla potilailla. Omaisten kokemukset palve-
luista aidinkielellda muodostui yhdesta alaluokasta. Palveluiden huono saatavuus aidin-
kielellda. Haastattelussa ilmeni ruotsikielisen palvelun vaikeampi saatavuus ja myds sup-
peampi ruotsinkielisten palveluiden maara. Omaisten taholta pelattiin, etta potilas tai
omainen ei tule ymmarretyksi omalla aidinkielella. Omaisten huoli koski eritoten vaarin-
ymmarrysten mahdollisuutta, koska ei-aidinkielella asioidessa ei valttamatta pysty valit-
tamaan kaikkea haluamaansa tietoa. Koska Huntingtonin tauti on harvinainen, olisi tar-
keda tulla kuulluksi ja ymmarretyksi kaikissa hoitoon liittyvissa keskusteluissa. Kielikysy-

mysta kuvailtiin nain:

” Niin se tavallaan on hankalaa tdssé& mieheni hoidossa. Et on taéa kieliongelma, ja sit on

tdé ongelma et he ei tavallaan niinku ymmaérré taté sairautta.”

Omalla kielelld asiointi koettiin eritoten potilaan kannalta tarkedksi. Huntingtonin tautia
sairastavan omalla aidinkielelldadn saama hoito koettiin positiivisena jatkumona, joka vai-

kuttaa suoraan omaisten hyvinvointiin ja jaksamiseen:

” Niin ois kiva miehen kannalta, et ois ruotsinkielistd henkilbkuntaa ja osaavaa henkil6-

kuntaa.”

Omaiset kokivat hoidon saamisen omalla aidinkielelldan tarkeaksi, jo pelkastaan potilas-

turvallisuuden kannalta:




“Omaisen suuri huoli on myés ei vaan itsestddn vaan myos toisesta, ettd se hoito ois
Jatkossa sellasta et hdn hédn se mité hén sieltd nyt hankalasti puhuu, et se ymmérrettas

mitd hdn puhuu.”

5.4 Omaisten kokemukset kolmannesta sektorista

Yleisella tasolla kaikki haastateltavat ilmaisivat tyytyvaisyytensa kolmannen sektorin jar-
jestamiin palveluihin. He myods ymmarsivat, etta se tapahtuu paaasiassa vapaehtoisvoi-
min, tastakin huolimatta osa palveluista koettiin riittdmattomiksi tai vaarin suunnatuiksi.
Omaisten kokemukset kolmannesta sektorista muodostui seuraavista alaluokista. Kol-
mannen sektorin tarjoama tuki, lisdad omaisille suunnattua toimintaa seka toive Facebook

ryhmasta omaisille.

Suurimpana puutteena kaikki haastateltavat ilmaisivat pelkastaan omaisille suunnatun
Facebook-sivuston puuttumisen. Haastatteluhetkellda Huntington-yhdistys yllapitéa Fa-
cebook ryhmaa, joka on tarkoitettu Huntingtonin tautia sairastaville ja heidan omaisilleen.
Omaiset kokivat yhteisen Facebook ryhman vaikeana jakaa avoimesti kokemuksia mui-
den kanssa, koska ryhmassa oli sekd sairastuneita ja omaisia. Haastateltavat kokivat,
etteivat he pystyneet jakamaan tunteitaan, sekd kokemuksiaan avoimesti toisten Face-

book ryhmassa olevien omaisten kanssa:

“Facebook ryhmd, siellédhén pystyy niin kuin jossain méérin kokemuksiakin vaihtamaan
multta itse arveluttaa se, etté tuoda niitd ongelmia esille, kun sielld on niité, jotka sairastaa

tai sairastuvat.”

“Kun ei sielld nyt voi puhua ihan niinku asioista ajattelee.”

Haastateltavat toivoivatkin Huntingtonin yhdistykselta vain omaisille tarkoitettua Face-
book ryhmaa, jossa he voisivat keskustella avoimesti ongelmistaan ja jakaa kokemuksi-

aan elamastaan Huntingtonin tautia sairastavan kanssa:

“Etté se on niiden pitédis perustaa uusi ryhma omaisille, jotka ei 0o niin kuin sairastu-

massa.”

"Eli silloin sé voisit helpommin niikuin rybpyttda kaiken sen tuskan, mulle ainakin tulee

se fiilis, ettd méa en puhu kaikkea.”




Haastateltavat toivoivat myos suurempaa aloitteellisuutta kolmannen sektorin puolelta.
Omaisten vastauksissa kavi ilmi, etteivat he jaksa olla aloitteellisia osallistumaan tai ot-
tamaan selvaa jarjestdjen toiminnasta. Vaikka vastaajat ymmarsivat kolmannen sektorin
toimivan pitkalti vapaaehtoistyon varassa, niin siitd huolimatta he toivoivat, etta Parkin-
son liitosta tai Huntington yhdistyksesta olisi joku, mieluiten palkattu henkild, joka olisi

henkilokohtaisesti yhteydessa omaiseen:

” Mutta hyvin hiljaista on mun mielestd Parkinsonliitosta tai Huntington yhdistyksestd,

etté ei sieltd kylléa tuu mitdén.”

Omaisten mielesta Huntington yhdistyksen pitdma sopeutumisvalmennuskurssia pitéisi
muuttaa siten ettad siihen voisi osallistua koko perhe, kun talla hetkella kursseja jarjeste-
tédan pariskunnille. Haastattelussa tuli myds esiin toive tapahtumista, jotka olisi suunnattu

pelkastaan omaisille:

“Tonne Parkinsonliittoon, etta niitd kursseja olis perheend tai sitten omaisillekin pelkés-

tdén sekin on niikuin térkeé juttu, ettd voi saada pohtia rauhassa omaisten kanssa”
“Mita todellaki kaipais enemmaén sellaista pelkdstédén omaisten téllaisia tapahtumia.”
5.5 Omaisten kokemukset omista voimavaroista

Omaiset kokivat niin omista fyysisista kuin henkisistd voimavaroista huolehtimisen ole-
van avainasemassa psyykkisen ja fyysisen toimintakyvyn sailyttdmisessa. Omaisten ko-
kemukset omista voimavaroista muodostui kolmesta seuraavasta alaluokasta. Tyo voi-
mavarana, vertaistuki voimavarana ja ystavat voimavarana. Omien voimavarojen sailyt-
tamisella koettiin olevan suuri merkitys, jotta sairastunutta voidaan hoitaa kotona mah-
dollisimman pitkaan:

” Ma liikun tosipaljon, kylla sité on ihan tietoisesti yrittdny panostaa omaan jaksamiseen.”

” Mutta tavallaan se vertaistuki on tosi tarkeda, tosi tarkeda.”

“Niin, ettéd jos me I6ydettés sieltd niinku henkiselté puolelta apua”




Tarkeimpana voimaannuttavana tekijand omaiset pitivat vertaistukea ja ystavia. Ystavat
ja vertaistuki auttavat omaisia jakamaan tunteita ja kokemuksia, sekd mahdollisuuden

irrottautua hoitajan arjesta edes hetkeksi:

“Juu, mulla on pari semmosta hyvaa ystdvaa, kenen kanssa kyl puhun ihan avoimesti

naista asioista”

Omaiset ilmaisivat haastattelussa myds tarkeaksi mahdollisuuden jatkaa omassa tyds-
saan. Mahdollisuus jatkaa omaa tyduraa koettiin tarkednd oman jaksamisen kannalta.
Tyossa kdymisen jatkaminen antaa omaiselle mahdollisuuden tunteen siita, ettd heidan
elamassaan on muutakin arki Huntingtonin taudin kanssa. Tyossakaynti auttaa heita sai-

lyttdmaan tunteen siita, ettd he ovat tarkeitd myos Huntingtonin taudin ulkopuolella:

“Et tdd on omaisen sairaus. Ja omaiselle téé niinku on, omainen on se, joka tan niinku

kantaa.”

“Et jos mé jéisin tasta jollekin pienemmélla tybajalle niin munkaan psyyke kohta enaéa

kesta.”

5.6 Omaisten kaipaama tuki

Kaikki haastateltavat olivat sita mielta, ettd on ehdottoman tarkeaa, ettei omainen jaisi
yksin sairastuneen kanssa, vaan hanella olisi aina jokin taho, johon ottaa yhteytta pie-
nemmassakin mielta askarruttavassa asiassa. Omaisten kaipaama tuki muodostui kol-
mesta alaluokasta. Toive hyvasta hoitopaikasta, toive psykoterapian jatkuvuudesta ja

toive riittdvasta yhteiskunnan tuesta.

Omaisten toiveena on saada niin hoidollista, kuin henkista tukea ja apua. Haastatteluissa
tuli ilmi, etta omaiset valmiita hoitamaan omaisiaan kotona, mutta he tarvitsevat oman
jaksamisensa tueksi vahvaa hoidollista ja henkista tukiverkkoa:

"Mé oon aina sanonut, ettd mé hoidan hé&net niin pitkdén, kun hén pystyy kdveleméén.”

“Héan on vielé siind pisteessé, ettd no puhe pétkii, kdvely on kehnoa, pystyy olemaan

vielé kuitenkin kotona, niin tota sen kanssa vielg pérjataén.”




Tukemalla Huntingtonin tautia sairastavaa perhetta varsinkin taudin loppu vaiheessa vo-
daan mahdollistaa omaisen ja koko perheen jaksamista paremmin. Tieto siita, etta tukea
olisi mahdollista saada, kun tukea tarvitsisi, antaisi omaiselle tunteen siita, ettd han ei

olisi sairauden kanssa yksin:

” Mut téda on liikaa taa, tda on oikeesti liikaa taa 24- tuntia vuorokaudessa.”

Omaiset toivoivat aktiivista erilaisten tukimuotojen tarjoamista niin yhteiskunnan kuin kol-
mannen sektorin taholta, koska he kokivat olevansa liian vasyneitd hakemaan apua var-

sinkin sairauden loppuvaiheessa:

*Ja sit timmdsestéa niinku omaisentuesta, niin mun on ihan pakko, valitettavasti sanoo,

taalla ei ole.”

Omaiset vertailivat myés Suomen ja Ruotsin Huntington hoitoja. He olivat pahoillaan,
ettei Suomessa ole samanlaisia hoitokoteja, kuin Ruotsissa. Naapurimaasta |6ytyy
omaisten mukaan hoitokoteja, jotka ovat erikoistuneet pelkastdan Huntingtonin tautia

sairastavien hoitoon:

” Mut ois ihana, jos hén sais sellasen paikan missé osataan Huntington, kun sielléd on

Huntington koteja. Taélla ei ole, téélla ei osata.”

Omaiset kokivat, ettei Huntingtonin tautia sairastavat kuulu esimerkiksi vanhuksille tar-
koitettuihin hoitokoteihin, jossa he eivat saa esimerkiksi ikaistaan seuraa, jos kyseessa
on esimerkiksi keski-ikdinen Huntington potilas. Omaiset toivoivatkin Huntingtonin tautiin
erikoistuneita hoitopaikkoja. Huntingtonin tauti on kuitenkin neurologinen sairaus, joten

hoitopaikkojen tulisi olla erikoistuneita neurologisiin sairauksiin:

*Ma yritdn nyt joka suunnasta hakea sellasta paikkaa, jossa hédn vois olla. Et se ois inhi-

millistd hanelle.”

“Vanhusten kuntoutusosastolla 56-57 vuotias mies tdysin dementikkojen kanssa kahviin-

kin kaadettiin maito valmiiksi”

“Meita on kohta kaks siellda ambulanssissa mustassa sékissa, sen sijaan ettd méa pystyi-

sin hoitamaan h&nté myds niinku omaisena siellé osastolla.”




Haastatteluissa ilmeni myos toive KELA:n omaisille korvattavan psykoterapian tarkey-
desta. Omaiset toivoivat korvattavan psykoterapian kestavan pidempaan kuin nykyinen

kolme vuotta:

” Niin se tuli nyt viime syksyné téyteen ja nyt nyt onkin sit vdhén ongelmallista, koska mé

koen sen tosi tarpeelliseks.”

6 Pohdinta

6.1 Tulosten pohdinta

Tassa opinnaytetydssa kuvailtiin teemahaastattelun keinoin Huntingtonin tautia sairas-
tavien omaisten tuen tarpeita. Tulokset vastasivat opinnaytetyon tarkoitukseen ja antoi-
vat selkedn kuvan Huntingtonin tautia sairastien omaisten tuen tarpeesta Suomessa.
Haastattelujen tulokset ovat myds yhtenevaiset ulkomailla tehtyihin vastaavanlaisiin tut-
kimuksiin. Englannissa tehdyn tutkimuksen mukaan monet Huntingtonin tautia sairasta-
vien perheet kokevat pettymysta terveydenalan ammattilaisia kohtaan, he kokevat, ett-
eivat saa tarpeeksi tukea eikd heidan moninaisia tarpeitaan ole ymmarretty. (Aubeeluck
— Buchanan — Stupple 2012: 1428-1432.)

Haastatteluissa omaiset kertoivat kaikenlaisen lisatuen erittain tarkedksi jaksamisensa
kannalta. Esimerkiksi kotona tapahtuva hoito koettiin omaisten taholta raskaaksi. Haas-
tatteluissa ilmeni, ettd pienikin ulkopuolinen apu koettiin tervetulleeksi ja auttaisi heita
jaksamaan paremmin arjessa. Eritoten omaiset kokivat erittain raskaana hoitaa omaista
kotona vuorokauden ympari ilman riittavaa tukea. Heidan tulisikin paasta niin psyykkisen
kuin fyysisen tuen piiriin nykyista aikaisemmin. Nain voitaisiin valttya omaisten ja koko
perheen voimavarojen ehtymiseltd, jolloin tuen kokonaismaara voisi sailya maltillisena.
Haastattelujen perusteella omaisille ei ole valia mistd perheille suunnattu apu tulee.
Omaisille ei ole valia tuleeko apu yhteiskunnalta vai kolmannelta sektorilta. Tarkeinta on,

ettd annettu apu on asiantuntevaa ja osaavaa.

Muita esiin tulleita omaisten tarkeina pitamia asioita olivat tarkoituksen mukaisten hoito-
paikkojen rakentaminen Huntingtonin tautia sairastaville. Omaiset ilmaisivat huolensa
siita, ettd Huntingtonin tautia sairastavilla ei ole talla hetkella tautiin erikoistunutta hoito-

paikkaa, silla sairastuneita hoidetaan talla hetkella esimerkiksi vanhusten palvelutaloissa




riippumatta sairastuneen iasta. Pelkastaan Huntington tautia sairastaville potilaille suun-
nattuja hoitopaikkoja Suomessa valitettavasti tuskin perustetaan, koska sairastuneita on
niin vahan. Taman vuoksi olisi syyta lisata potilaspaikkoja harvinaisista neurologisista
sairauksista karsiville potilaille ja helpottaa niihin paasya. Haastatteluissa kyllakin ilmeni
omaisten kertomana, etta naapurimaasta Ruotsista 10ytyy pelkdstaan Huntingtonin tautia

sairastaville tarkoitettuja hoitopaikkoja

Omaiset pitivat tarkedna myds terveydenhuollon henkildstdn tietotaidon lisdaminen Hun-
tingtonin taudista. Omaiset olivat pettyneitd nykyiseen osaamisen tasoon koskien Hun-
tingtonin tautia koko terveydenhuollon kentalla. Tietysti asiantuntijuutta 16ytyi ja se oli
omaisista ilahduttavaa ja lisasi tuntemusta siita, etta heidan asiat otetaan todesta. Koko-
naisvaltaisesti oltiin kuitenkin pettyneita laajassa kuvassa osaamisen tasoon suhteessa
Huntingtonin tautiin. Omaiset ilmaisivat pettymyksensa myds omahoitoketjuun, haastat-
teluiden mukaan liilan usein oma laakari tai vastaava hoitaja vaihtui ja aina jouduttiin
kdymaan uudestaan sen hetkiset tapahtumat ja kuulumiset. Tallainen toiminta turhauttaa
jo vasyneita omaisia lisaa ja luo heille kuvaa siita, ettei heista valiteta eika heidan asi-
aansa pideta tarkeana. Esimerkiksi sairaanhoitaja opinnoissa olisi hyva paremmin huo-
mioida harvinaiset neurologiset sairaudet ja eritoten henkil6illa, jotka tydoskentelevat neu-

rologisilla osastoilla tulisi olla parempi tietdmys sairaudesta.

Omaiset pitivat myds tarkeina juuri heille kohdistettuja kolmannen sektorin palveluja.
Haastatteluiden perusteella voidaan sanoa, ettd omaiset olivat periaate tasolla tyytyvai-
sid kolmannen sektorin palveluihin. Suomen Huntingtonin yhdistys ry jarjestda sopeutu-
misvalmennuskursseja pariskunnille. Haastatteluissa toivottiin lisda toimintaa, joka olisi
kohdistettu pelkastdan omaisille tai koko perheelle. Ylivoimaisesti suurimpana toiveena
oli vain omaisille kohdistettuja vertaistuki palveluja, esimerkiksi Facebook ryhmat ja muut
vain omaisille tarkoitetut tapaamiset. Haastatteluissa tuli ilmi, ettd omaiset eivat halua
keskustella avoimesti nykyisessa Facebook ryhmassa, joka on tarkoitettu niin omaisille
kuin tautia sairastaville. Omaisille taytyisi luoda oma Facebook kanava, jossa he voisivat
rauhassa keskustella sairaudesta ja sen herattamista tunteista ilman pelkoa itsesensuu-

rista.

Vapaaehtoisella toiminnalla on tarked sija Huntingtonin taudin tietoisuuden levittami-
sessa ja omaisille suunnattujen tapahtumien jarjestamisessa. Haastattelujen perusteella
edelld mainittuja toimintoja voidaan edelleen kehittda. Olisi tarkedd myos pyrkia kartoit-
tamaan ei aktiivisesti osallistuvien omaisten ja perheiden tilanteita ja toiveita. Kaikki

haastateltavat nostivat esiin myos vertaistuen tarkeyden henkisen jaksamisen kannalta.




Vertaistuki koettiin omaisten keskuudessa todella tarkedksi jaksamisen kannalta. Mah-
dollisuus kayda asioita lapi ja puhua negatiivisistakin tunteista jonkun sellaisen, jolla on
omakohtaista koemusta asiasta, on omaisille henkisen jaksamisen kannalta todella tar-
keda. Haastattelussa ilmeni myds henkisen jaksamisen olevan tarkeassa osassa fyysi-
sen toimintakyvyn sailyttamisessa omaisilla. Vertaistuen suurin mahdollistaja on kolman-
nen sektorin aktiivinen osallistuminen ja muu vapaaehtoisuuteen perustuva toiminta. Pit-
kien etaisyyksien Suomessa kasvokkain tapahtuvan vertaistuen rinnalla, sosiaalisen me-
dian alustoilla on merkittavé asema samankaltaisista taustoista tulevien ihmisten yhdis-

tamisessa.

Haastatteluissa ilmeni myos aidinkielenaan ruotsia puhuvien heikompi asema hoidon
saamisessa. Niin palvelujen laatu kuin maarakin olivat haastattelujen perusteella suppe-
ampi kuin suomenkielisilla. Yhtalaiset palvelut olisi ulotettava, myds ruotsinkielisten saa-

taville.

KELA:n korvaama kolmivuotinen psykoterapia nousi myos esiin haastatteluissa. Omai-
set kokivat psykoterapian oman jaksamisensa kannalta todella hyddylliseksi. Olisikin tar-
keda, etta sen korvattavuus voisi jatkua niin pitkdan kuin omainen katsoo sita tarvitse-

vansa.

6.2 Eettisyyden pohdinta

Suomessa on sitouduttu turvaamaan tutkimuksen eettisyys Helsingin julistuksen (1964)
mukaisesti. Nain voidaan taata opinnaytetyon eettisesti kestava tarkastelu, seka haas-
tatteluihin osallistuvien henkildiden turvallisuuden ja oikeuksien turvaaminen. Hoitotie-
teellista tutkimusta ohjaa myds lainsdadanto ja erilaiset tutkimukselliset ohjeet. (Kankku-
nen — Vehvildinen-Julkunen 2013: 211-228.) Opinnaytety6ssa noudatettiin Helsingin ju-

listuksen antamia eettisia ohjeita.

Jotta eettiset periaatteet toteutuvat tutkimuksessa, on saatava tutkittavien tietoinen suos-
tumus. Tutkijan tulee maaritella mahdolliset negatiiviset vaikutukset tutkimukseen osal-
listumisesta. Tutkimuksesta tulisi minimoida mahdolliset haitat, seka tutkijan tulisi ym-
martaa tutkittavien persoonallisuus eroja seka arvostaa heidan erilaisuuttaan. Tutkimuk-
sessa tulee varmistaa kaikkien tutkittavien samanarvoisuus hyotyihin ja haittoihin nah-
den. Tutkittavien yksityisyytta tulisi suojella mahdollisimman hyvin, eettisyys varmiste-
taan tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Mahdolliset havaitut tai oletetut tieteelliset virheet

raportoidaan viipymatta tutkimuksen ohjaajalle. Tutkijan on myos sailyttava ammatillinen




osaaminen suhteessa kaikkeen tutkimukseen liittyvaa. (Kankkunen — Vehvildinen-Julku-
nen 2013:217-218.)

Haastattelussa varmistetaan osallistujien tietoinen suostumus, anonymiteetin sailymi-
nen, sekd huolehditaan heidan itsemaaraamisoikeudesta ja toimittiin oikeudenmukai-
sesti. Nain varmistetaan tutkittavien tasa-arvoisuus suhteessa tutkijoihin. Tutkimuksen
kaikissa vaiheessa noudatetaan ehdotonta vaitioloa. (Leino-Kilpi — Valimaki 2003: 290-
292.) Opinnaytetydhon ei ole saatu, eikd haettu tutkimusapurahoja. Tutkimukseen osal-
listuvien haastateltavien etsiminen ja yhteen saattaminen opinnaytetyon tekijoiden
kanssa tapahtui Parkinsonliitto ry:n toimesta ja perustui haastateltavien haluun olla

osana tutkimusta.

Teemahaastatteluihin valmistauduttiin huolellisesti. Haastatteluiden ajankohdat ja haas-
tattelupaikat sovittiin yhteisymmarryksessa omaisten ehdoilla, nain varmistettiin mahdol-
lisimman vahainen haastattelusta aiheutuva negatiivinen vaikutus omaisille. Ennen
haastattelun alkua haastateltavilta kysyttiin heidan tietoista lupaa haastatteluun. Haas-
tateltaville annettiin myds mahdollisuus keskeyttda haastattelu heidan niin halutessaan,
nain toimimalla varmistettiin heidan itsemaaraamisoikeutensa. Ennen haastatteluiden al-

kua kerrottiin tarkasti tyon tavoitteet, tarkoitus ja mita kautta tulokset julkaistaan.

Haastateltaville kerrottiin nauhoituksessa saadun aineiston havittamisesta, heti kun opin-
naytetyd on saatu siihen pisteeseen, ettei niitd enda tarvita. Opinnaytetyéhén osallistu-
neet omaiset eivat ole tunnistettavissa valmiista tyosta. Haastatteluista saatu materiaali
sailytettiin muilta saavuttamattomissa tyon valmistumiseen asti, jonka jalkeen kaikki ma-
teriaali havitettiin. Osaa opinnaytetydhon paatyneista lainauksista on muutettu silta osin,

kun se on tarpeen anonymiteetin sailyttamiseksi. Itse asiasisaltda ei ole muutettu.

6.3 Luotettavuuden pohdinta

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kriteereitd on uskottavuus, siirrettavyys, riippu-
vuus, vahvistettavuus, totuusarvo, sovellettavuus, kiinteys, sekd neutraalisuus (Kankku-
nen — Vehvildinen- Julkunen 2013: 197-205).

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuudesta on oltu huolissaan useissa eri tieteellista tut-
kimusta kasittelevissa kirjoissa. Kirjallisuudessa varoitetaan tutkijaa holistisesta harha-

luulosta ja virhepaatelmistd. Tutkimuksessa on vaarana, ettd tutkija tulee “sokeaksi”




omalle tydlleen ja rupeaa nakemaan tutkimuksessa vastauksia, omille tutkimuskysymyk-
silleen vaikka néin ei valttdmatta ole. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2013: 197-
205.)

Opinnaytetydssa edettiin johdonmukaisesti, tutkimustehtava edella, nain pyrittiin valtta-
maan kvalitatiivisessa tutkimuksessa esiintyvid ongelmia. Haastattelussa saadut vas-
taukset esitettiin totuudenmukaisesti seka mahdollisimman selkeasti tuloksia vaaristele-
matta. Tyon luotettavuus varmistettiin varomalla virhepaatelmia sekéa olemalla sokaistu-

matta lahdemateriaalille.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa piillee aina kysymys, kuinka paljon voidaan yleistaa, kun
otanta on niin pieni. Laadullisessa tutkimuksessa ei ole kuitenkaan asetettu selvda maa-
raa haastattelujoukon koolle. Laadullisessa tutkimuksessa aineiston laatu on aineiston

lukumaaraa tarkedmpi. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2013: 110.)

Haastattelut jakautuivat kolmeen erilaiseen haastattelutilanteeseen. Ensimmainen haas-
tattelu suoritettiin omaisen kotona. Kaksi seuraavaa haastattelua tehtiin Skype- palvelun
kautta, johtuen haastateltavien asuinpaikkojen sijainnista. Viimeinen haastattelu joudut-
tiin tekemaan puhelinhaastatteluna omaisen toiveesta, koska haastateltavalla ei ollut

mahdollisuutta kuvalliseen yhteyteen.

Haastateltavan kotona kasvokkain tapahtunut haastattelu oli informaation kannalta luo-
tettavin. Haastatteluun saatiin luotua luonteva keskusteluilmapiiri. Tilanteessa oli helppo
tulkita haastateltavan ilmeita ja sanatonta viestintaa, joka vahentaa haastattelusta syn-
tyvien virhetulkintojen maaraa. Koska kasvokkain samassa tilassa oleminen on luonnol-
lisin vuorovaikutustilanne, tasta johtuen tama tapa osoittautui luontevimmaksi tavaksi

haastatella omaista.

Skypen valityksella suoritettuihin haastatteluihin, saatiin luotua avoin ilmapiirini, jossa
omaiset pystyivat saamaan asiansa hyvin esitettyd. Haastattelijan ndkékulmasta Skypen
kautta tapahtuva haastattelu ei anna samoja mahdollisuuksia kehonkielen tulkintaan.
Skype kuitenkin mahdollistaa kasvojen ilmeiden seurannan, joka auttaa sanattoman
viestinnan havainnointia. Kasvojen nakeminen auttoi myo6s luomaan sellaisen ilmapiirin
haastattelijoiden ja haastateltavan valille, joka edesauttoi luottamuksen syntymista,

vaikka haastattelijat eivat olleetkaan haastateltavien kanssa fyysisesti samassa tilassa.




Puhelinhaastattelu oli kaikkein haastavin toteuttaa. Haastattelun alussa oli hyvin haas-
tavaa luoda luotettavaa ilmapiiria, kun ei nae toisen kehonkielta. Haastatteluun piti kes-
kittya eri tavalla ja kuunnella tarkkaavaisemmin jokaista haastateltavan aantamysta.
Haastattelusta muodostuikin ajallisesti kaikkein lyhin. Siitd huolimatta haastattelun sisal-

I6llinen anti oli yhtenainen muiden haastatteluiden kanssa.

Opinnaytetydn luotettavuuteen vaikuttaa myds haastateltujen motivaatio aihetta koh-
taan. Kaikki tassa tyossa haastatellut omaiset halusivat saada asiansa julki, seka he
pitivat opinnaytetydn aihetta erittain tarkeana. Haastattelutilanteessa opinnaytetyon te-
kijoille valittyi sellainen kuva, etteivat omaiset halua vaaristella tai kaunistella omia koke-

muksia tai toiveitaan suhteessa heille esitettyihin kysymyeksiin.

Luotettavuuteen vaikuttaa myds opinnaytetyontekijdiden kokemattomuus. Kumpikaan
tekijoista ei ole aiemmin tehnyt opinnaytetyota. Tekijoilla ei ollut aikaisempaa kokemusta
teemahaastattelun toteuttamisesta. Haastatteluissa pystyttiin luomaan sellainen haas-
tattelu ilmapiirin, jossa omaiset pystyivat luottamuksellisesti kertomaan kokemuksistaan
Huntingtonin tautia sairastavan potilaan omaisena. Tosin kokeneempi tekija olisi saatta-

nut saada haastattelussa omaisilta viela enemman irti.

Opinnaytetydn luotettavuutta heikentaa se, ettei ole aikaisempaa Suomessa tehtya tut-
kimusta, joka kasittelisi Huntingtonin tautia sairastavan omaisen tuen tarpeita. Taman
vuoksi tuloksia ei pysty vertaamaan kotimaassa tehtyyn aineistoon. Aikaisempaan ulko-
mailla tehtyyn aineistoon vertaaminen on myds hankalaa, koska tukijarjestelmat ja kol-
massektori ovat joka maassa erilaiset. My6ds kulttuuriset seikat saattavat hankaloittaa

tulosten peilaamisessa suhteessa kansainvalisiin tutkimuksiin.

6.4 Johtopaatokset

Opinnaytety6sta ilmeni, ettd Huntingtonin tautia sairastavien omaisten tuen tarpeet ovat
moninaisia. Terveydenhuollon kaikilla toimijoilla ei ole tarpeeksi osaamista, eika kykya
kuunnella omaisia, vastatakseen kaikkiin Huntingtonin tautia sairastavien omaisten tuen
tarpeisiin. Suomessa ei mydskaan viela toimi kaksikielisyyden lupaus palvella kaikkia
ihmisia myos ruotsinkielella. Haastattelussa ilmeni myds kolmannen sektorin tarkeys
Huntingtonin tautia sairastaville omaisille, mutta siindkin on vield varaa kehittaa toimintaa
asiakkaiden tarpeista Idhtevaan suuntaan. Omaisten voimavarojen riittdvyys ja niiden
lisdantyminen on osaltaan riippuvaista yhteiskunnan ja kolmannen sektorin tarjoamista

palveluista ja niiden edelleen kehittymisesta.




6.5 Kehittamisehdotukset

Konkreettisia kehitysehdotuksia ovat Facebook ryhman perustaminen pelkastdan omai-
sille. Haastattelun perusteella omaiset olivat usein lilan vasyneita olemaan itse aktiivisia
palvelun suhteen niita tarjoaviin, joten olisikin varmasti perusteltua, jos pystyttaisiin jar-
jesto tasolla olemaan aktiivisemmin yhteydessa Huntingtonin tautia sairastavien omai-

siin.

Haastatteluissa omaisten kanssa sivuttiin myos kysymysta jonkinlaisesta yleisesta, jaet-
tavasta opasmateriaalista koskien Huntingtonin tautia. Opasta voitaisiin jakaa esimer-
kiksi Huntington potilaiden kanssa tydskenteleville hoitajille. Tama voitaisiin toteuttaa
esimerkiksi opinnaytetyona. Kyseista opasta voisivat jakaa esimerkiksi omaiset tarvit-

taessa.
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